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RESUMO

O coidado dun familiar nunha situaciéon de dependencia estd asociado
a unha serie de consecuencias nas sdas relacions humanas, familiar e
de satde fisica e mental.

O obxectivo xeral desta investigacion céntrase no estudo
epidemiol6xico da morbilidade psiquidtrica global de coidadores
informais na Comunidade Auténoma de Galicia. E especialmente
como obxectivos especificos, estidanse as prevalencias de variables
sociodemograficas e clinicas do coidador informal, asi como a
situaciéon do coidado de persoas dependentes. Asi mesmo, mediante
unha andlise multivariante, obtéfiense conclusiéns sobre a posible
influencia que o resto de variables exercen sobre a variable
dependente “Patoloxia psiquidtrica global”.

Como conclusions salientables, as altas prevalencias atopadas en
relaciéon 4 morbilidade psiquidtrica (non psicética) (IC 95 % 30,9-
39,3 %), sobrecarga percibida, risco depresivo do coidador informal,
asi como o alto grao de dependencia mostrado polo a persoa
dependente. Todas as circunstancias anteriores son o suficientemente
significativas como para comprometer a capacidade do coidador da
persoa dependente.

Todo o anterior nas circunstancias nas que nos atopamos inmersos
na pandemia que estd a tremer e atacar a sociedade mundial, hai que
ter en conta que hoxe mdis que nunca debemos valorar o coidado
informal, non profesional e fundamentalmente familiar, asi como
sanidade universal e profesionais da saide en xeral. Unha vez mais
demostrouse que a atencién informal sempre estivo aliada coa saude, a
economia e a sociedade.

Palabras clave: coidadores non profesionais, atenciéon informal,
morbilidade psiquidtrica global, GHQ-28, CESD, CBI, indice de
Barthel.



RESUMEN

Cuidar a un familiar en situacién de dependencia se asocia a una serie
de consecuencias en sus relaciones humanas, familiares y de salud
tanto fisica como mental.

El objetivo general de la presente investigacion se centra en el
estudio epidemioldgico de la morbilidad psiquidtrica global de los
cuidadores informales en la Comunidad Auténoma de Galicia. En
especial, como objetivos especificos se estudian prevalencias de
variables sociodemograficas y clinicas del cuidador informal, asi
como sobre la situaciéon del cuidado de las personas dependientes.
Asimismo, a través de un andalisis multivariante se obtienen
conclusiones referentes a la posible influencia que sobre la variable
“Patologia psiquidtrica global ” ejercen el resto de las variables.

Como conclusiones destacables aparece como preocupante las
altas prevalencias encontradas en relacion con la morbilidad
psiquidtrica (no psicética) (IC 95 % 30,9-39,3 %), sobrecarga
percibida, riesgo depresivo del cuidador informal, asi como al alto
grado de dependencia mostrada por la persona dependiente. Todas las
circunstancias anteriores son lo suficientemente importantes como
para comprometer la capacidad del cuidador de la persona
dependiente.

Todo lo anterior en las circunstancias en las que nos encontramos,
inmersos por la pandemia que actualmente conmociona y ataca a la
sociedad mundial, procede sefialar finalmente que hoy més que nunca
hay que poner en valor al cuidado informal, no profesional y
fundamentalmente familiar, asi como a la sanidad universal y a los
profesionales de la salud en general. Una vez mas se ha demostrado
que el cuidado informal siempre estuvo aliado a la sanidad, a la
economia y a la sociedad.

Palabras clave: Cuidadores no profesionales, cuidado informal,

morbilidad psiquidtrica global, GHQ-28, CESD, CBI, Indice de
Barthel.

12



ABSTRACT

Caring for a family member in a dependent situation is associated with
a series of consequences in their human, family, and physical and
mental health relationships.

The general objective of this research is focused on the
epidemiological study of the global psychiatric morbidity of informal
caregivers in the Autonomous Community of Galicia. And especially
as specific objectives, the prevalences of sociodemographic and
clinical variables of the informal caregiver are studied, as well as the
situation of the care of dependent people. Likewise, through a
multivariate analysis, conclusions are obtained regarding to the
possible influence of the rest of the variables on the variable “Global
psychiatric pathology”.

As remarkable conclusions the prevalences found in relation to
psychiatric morbidity (non-psychotic) (95% CI 30.9-39.3%),
perceived overload, depressive risk of the informal caregiver, as well
as the high degree of dependence shown by the dependent person
appear as worrying. All the above circumstances are significant
enough to compromise the ability of the dependent person’s caregiver.

All of the above in the circumstances in which we find ourselves
immersed by the pandemic that is currently shaking and attacking
world society, it should finally be noted that today more than ever we
must value informal, non-professional and fundamentally family care,
as well as universal health and health professionals in general. Once
again, it has been shown that informal care was always allied to
health, the economy and society.

Keywords: Non-professional caregivers, informal care, global
psychiatric morbidity, GHQ-28, CESD, CBI, Barthel index.
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1. INTRODUCCION

1.1. JUSTIFICACION Y PLANTEAMIENTO DE LA INVESTIGACION

En las ultimas décadas el envejecimiento de la poblacién, asi como los
cambios producidos en las tasas de supervivencia de determinadas
enfermedades cronicas y alteraciones congénitas, supusieron un
incremento importante de los indices de dependencia (Ley 39/2006, de
14 de Diciembre de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién
a las Personas en situacion de Dependencia).

Grandes descubrimientos y avances en higiene, nutricion,
medicina y logros sociales han llevado a una disminuciéon de la
mortalidad y un aumento de la esperanza de vida.

El envejecimiento de la poblacién es un fenémeno global. Entre
2015 y 2050, la proporcién de la poblaciéon mundial de mas de 60 afios
aumentard del 12 % al 22 %, y para 2050 el 80 % de las personas
mayores residird en paises en desarrollo (World Health Organization,
2015). Se estima que el nimero de personas de 80 afios o mds se
triplicard, de 143 millones en 2019 a 426 millones en 2050.
(Perspectivas de la Poblaciéon Mundial 2019 - United Nations).

En 2018, casi la quinta parte (19 %) de la poblaciéon de la Unién
Europea tenia 65 afios de edad o més. El porcentaje de personas de 80
afios o mds se duplicard con creces de aqui a 2100, hasta alcanzar el
14,6 % de la poblacién total (Euroestat, 2019).

En Espaifia, al igual que en el resto de los paises del area
meridional europea, el proceso de envejecimiento de la poblacién se
inicié mas tarde, pero con una intensidad superior a la del resto de los
paises de su entorno, lo que conllevard importantes implicaciones
negativas sobre los sistemas de proteccion social. En concreto en
Espana, entre los afios 2005 y 2015, la poblacioén de 65 afios y mads se
ha incrementado un 15,7 %, lo que supone un aumento del 3 % entre
el 2011 y 2015, un claro ejemplo del proceso de envejecimiento que
se estd produciendo en el conjunto del pais (IMSERSO, 2016).

Segtin el Instituto Nacional de Estadistica (INE, 2016) se
considera que en las proximas décadas la poblacion de 65 afios y mas
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seguird aumentando hasta el afio 2050, momento en el que se llegard a
un punto de inflexién a partir del cual tenderd lentamente a ir
disminuyendo. Entre el 2050 y el 2060, la poblacion total bajard en
algo més de dos millones de habitantes y de ellos el grupo de los
mayores de 65 afos solo perdera el 0,1 %. En linea con lo anterior la
Organizacién de Naciones Unidas (ONU) (2009), sitia a Espafia en el
afio 2050 como el pais mds envejecido del mundo, de cuya poblacion
posicionandose el 40 % por encima de los 60 afios (Population Ageing
and Development 2009: www.unpopulation.org).

En cuanto a la Comunidad Auténoma Gallega, la Comisién
Europea (2009), la sitia en el puesto 25° (de las 267 regiones
analizadas) en el ranking de vulnerabilidad ante los cambios
demograficos (“Informe de la Comisiéon Europea, Commission Staff
Working Document “Regions 2020”en 2008 y “Regions 2020: an
assessment of future challenges for EU regions” en 2009).

Galicia (24,3 %) junto con Castilla y Leén y Asturias (24,4 %)
encabezan las comunidades auténomas con mayor porcentaje de
mayores (poblacién de 65 afios y més). Concretamente Orense y Lugo
junto con Zamora son las tres provincias, con poblacién mayor.
Asimismo, Galicia (12,7 %) y Castilla Leén (12,9 %) son las
Comunidades con menor proporciéon de nifios (IMSERSO, 2016). Y
las perspectivas de futuro no son alentadoras para Galicia al tener una
poblacién muy envejecida, con una alta tasa de discapacidad, y
presentar ademds un deficiente dinamismo demografico. Galicia no
solo debe enfrentarse, hoy en dia, al declive demografico, al débil
crecimiento natural y al envejecimiento de una parte de la poblacion,
sino también que todo ello lo ha de hacer, en un contexto territorial
heterogéneo y complejo, caracterizado por un elevado grado de
fragmentaciéon municipal y una alta tasa de dispersién poblacional
(Ferndndez y Meixide, 2012).

Es un hecho objetivo que los cuidadores no profesionales se han
constituido, al menos en esta época, en un recurso esencial en nuestra
sociedad constituyendo no solo un apoyo vital para las personas en
situacién de dependencia, sino que son uno de los recursos mds
importantes para la politica social y sanitaria. Asimismo, el cuidado
no profesional en Espafia es el mayoritario siendo las familias las que
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asumen el cuidado de mas del 70 % de las personas en situacién de
dependencia en nuestro pais (Esparza, 2011). En los paises europeos el
80 % de la atencion a largo plazo a personas en situacion de
dependencia es proporcionada por los cuidadores informales
(Hoffmann y Rodrigues, 2010).

Es caracteristico de la poblaciéon anciana que sufra multiples
problemas médicos, que utilice los servicios sanitarios con frecuencia,
que requiera el acceso a multiples servicios, asi como que necesiten la
ayuda de cuidadores informales (Bahler et al., 2015; Huang et al.,
2015). En relacién con el proceso de envejecimiento poblacional, una
de las patologias que mas precisan de cuidados son las demencias, con
una prevalencia de 1,5 % en las personas entre 60-69 afios y hasta un
40 % en nonagenarios (Qiu et al., 2007).

Simultdneamente al envejecimiento poblacional se produjeron en
las ultimas décadas cambios estructurales de gran complejidad en el
paradigma familiar y cientifico, en la practica médica, en el contexto
cultural y socioeconémico global, que han contribuido a aumentar los
efectos, la variedad y la responsabilidad del cuidador informal (Zarit,
2004; Pulido Martinez, 2010).

De lo ocurrido en las dltimas décadas sabemos que cuidar a un
familiar en situacién de dependencia se asocia a una serie de
consecuencias en sus relaciones humanas y familiares, en su vida
laboral, en su economia y en su tiempo de ocio y coloca al cuidador en
una situacion delicada en la que las probabilidades de presentar
problemas de salud, tanto fisica como emocional aumentan (Crespo y
Lopez, 2007a; IMSERSO, 2005). Ya en 2003 se constata en un
metaandlisis que los cuidadores informales perciben peor calidad de
vida y mayor sobrecarga que los cuidadores profesionales y controles
(Pinquart y Sorensen, 2003). Insisten en lo anterior varias
investigaciones.

Se habla del sindrome del cuidador (Rivas et al., 2000). Este
sindrome se caracteriza por tres dimensiones: agotamiento emocional,
despersonalizaciéon y reduccion de la realizacién personal (Souza
Alves et al., 2019).

Entre otros hallazgos, se ha encontrado que los cuidadores
presentan mds sintomas de depresion, de ansiedad y de problemas de
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suefio (Cooper et al., 2007; Cuijpers, 2005; Mahoney et al., 2005;
Schulz et al., 1995; Sorensen et al., 2006).

En Espafa el 11 % de los cuidadores informales reconocen que
asistieron a una consulta médica por problemas de salud mental y un
31,6 % refieren que toman psicofarmacos (IMSERSO, 2005).

Las dificultades relacionadas con una probable patologia psiquica
del cuidador provocan, ademads, perjuicios para el desarrollo de sus
tareas (Aggar et al., 2010; McNeil et al., 2009) e influyen
negativamente en la persona que los percibe.

Un hecho objetivo que explica la trascendencia que adquirié en
los ultimos afios el cuidado informal y la dependencia, es la profusion
legislativa que se produjo en Espafia y la preocupacién que por el
tema ha supuesto en el entorno europeo. Se han arbitrado en los
ultimos tiempos normativas legales que intentan resolver o paliar el
problema de la dependencia, proporcionando ayudas y apoyos para la
poblacién implicada. Esta situacion llevé a que se promulgase la “Ley
39/2006 de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las
Personas en situacién de Dependencia”, complementada por una serie
de normas juridicas posteriores. En un principio el desarrollo de todo
el entramado legislativo tuvo una correspondencia en cuanto a
financiacion que durd hasta que se instald la crisis econémica en
Espafia'!. Las repercusiones de una desatencién por parte de las

! Real Decreto 504/2007de 20 de Abril que aprob6 el baremo de valoracion de la
situacion de dependencia establecida por la Ley 39/2006.

Real Decreto 615/2007 de 11 de mayo que regulé la Seguridad Social de los cuidadores
de las personas en situacién de dependencia.

Real Decreto 727/2007 de 8 de junio que establece criterios para determinar las
intensidades de proteccién de los servicios y la cuantia de las prestaciones econémicas de la
Ley 39/2006, de Dependencia.

Real Decreto 174/2011 de 11 de febrero, por el que se aprueba un nuevo baremo de
valoracion de la situacién de dependencia establecido por la Ley 39/2006.

Real Decreto-ley 20/2012 de 13 de julio, sobre medidas destinadas a garantizar la
estabilidad presupuestaria y de fomento de la competitividad.

Real Decreto 1051/2013 de 27 de diciembre, por el que se regulan las prestaciones del
Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia.

Orden Ministerial SSI/2371/2013, de 17 de diciembre, por la que se regula el Sistema
de Informacién del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia.

Ley 22/2013 de 23 de diciembre, de Presupuestos Generales del Estado para el afio
2014 en la que se recoge la suspension para 2014 de la aplicacién de varios articulos de la Ley
39/2006.
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1. Introduccidn

administraciones publicas respecto a la situaciébn en la que
actualmente se encuentra el sector informal, no solo genera un elevado
coste para el dependiente y su familia sino también para la
Comunidad, ya que se desplazaria la demanda de servicios a
dependientes hacia el sector institucional publico y privado, hospitales
o residencias para mayores y personas con discapacidad y ello
conllevaria que los costes derivados de los cuidados serian mucho
mads elevados, ya que el cuidado informal reduce el uso de cuidado
formal lo que a su vez reduce el gasto publico (Oliva y Osuna, 2008).
Independientemente del apoyo de las administraciones publicas,
cualquier esfuerzo investigador redunda en la mejora de la
problemadtica del cuidado informal, en definitiva, en algo positivo y
justificable desde el punto de vista de la busqueda de una protecciéon
social sostenible.

El presente trabajo de investigacién se estructura como sigue:
introduccién, objetivos, material y métodos, resultados, discusion,
conclusiones y referencias bibliogréaficas.

En la introduccion se establece el marco conceptual y definitorio
del cuidado informal y de sus efectos sobre la salud mental del
cuidador, aborddndose aspectos relativos a la presentacion del
problema, incluyendo temas relacionados con el envejecimiento de la
poblacién, el aumento de la dependencia, la complejidad actual del
cuidado informal, los objetivos que se pretenden y una descripcion de
como esta organizado el mismo.

Los objetivos generales de la presente investigacion se centran en
el estudio epidemiolégico del cuidado informal de personas
dependientes en la Comunidad Auténoma de Galicia y en el andlisis
de las repercusiones de la prestacion de cuidados sobre la salud mental
del cuidador.

Con relacion al Material y Métodos, se describe en detalle cémo
se realiz6 el estudio, incluyendo su disefio, muestra, variables,
instrumentos de evaluacidn, procedimientos y fases de estudio, y
estrategia de andlisis de datos.

En el apartado Resultados se realiza un andlisis detallado de los
resultados obtenidos sobre patologia psiquidtrica no psicética,
variables sociodemograficas, situacion del cuidado, sobrecarga, riesgo
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depresivo, la significacion clinica y posibles asociaciones entre las
variables objeto de investigacion.

En la Discusién se interpretan los resultados, se comparan los
mismos con otros estudios, se abordan las fortalezas y las limitaciones
de la investigacion, las implicaciones de los resultados, y se proponen
nuevas vias de investigacion para futuros estudios.

En el apartado de Conclusiones se extraen los principales
hallazgos y finalmente, en el apartado de Referencias se incluyen los
trabajos que han sido seleccionados de la literatura cientifica sobre las
cuestiones tratadas en esta investigacion y Anexos.

1.2. EL PROBLEMA DE LA DEPENDENCIA

De todo lo comentado en el apartado anterior se deduce que notable ha
sido el incremento en el nimero de personas en situacion de
dependencia y que ademds nos encontramos ante un fenémeno que
adquirird cada vez un mayor protagonismo en la medida que pasen los
anos.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas en situaciéon de
dependencia de Espaiia, (mds conocida como Ley de dependencia), en
su articulo 2.1 considera que la autonomia personal se corresponde
con la capacidad de la persona para decidir por si misma como quiere
vivir y para desarrollar las actividades bdsicas de la vida diaria.
Asimismo, el articulo 2.2 entiende como “Dependencia” a aquella
situacién permanente en la que se encuentran las personas que
precisan ayudas importantes de otra u otras personas para realizar
actividades bdésicas de la vida diaria.

El articulo 2.3 se refiere a las Actividades Basicas de la Vida
Diaria (ABVD) como las tareas mds elementales de la persona, que le
permiten desenvolverse con un minimo de autonomia e independencia,
tales como: el cuidado personal, las actividades domésticas bdsicas, la
movilidad esencial, reconocer personas y objetos, orientarse, entender
y ejecutar ordenes o tareas sencillas.

En el articulo 26, se establecen los siguientes grados de
dependencia:
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Grado I: dependencia moderada. Necesita ayuda para realizar
varias ABVD una vez al dia o tiene necesidades de apoyo
intermitente o limitado para su autonomia personal.

Grado II: dependencia severa. Necesita ayuda para realizar varias
ABVD 2-3 veces al dia, pero no quiere el apoyo permanente de
un cuidador o tiene necesidades de apoyo extenso para su
autonomia personal.

Grado III: gran dependencia. Necesita ayuda para realizar varias
ABVD varias veces al dia y por su pérdida total de autonomia
fisica, intelectual o sensorial, necesita el apoyo indispensable y
continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo
generalizado para su autonomia personal.

El Consejo de Europa en una recomendacién sobre dependencia,

adoptada el 18 de septiembre de 1998, entiende que esta se
corresponde con aquel estado en que se encuentran las personas, que
por razones ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica,
psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o de ayudas
importantes con la finalidad de llevar a cabo las actividades bésicas de
la vida diaria (Tabla 1).

En la Tabla 1 que sigue se concretan las actividades bésicas de la

vida diaria (ABVD).

TABLA 1. Actividades basicas de la vida diaria (ABVD) (AVD)

Funciones
De autoatencion Otras funciones
Alimentarse Comunicarse verbal y no
verbalmente
Controlar esfinteres Manejo de la medicacion
Banarse en bafera o ducha Manejo del dinero
Peinarse Uso del transporte

Realizacion de tareas domésticas

Coger la ropa y vestirse (limpiar, planchar, cocinar)

Realizar transferencias (a la cama, silla de

ruedas, sillon, etc.) Aeerlacanpe

Deambulacion Acudir a visitas médicas
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En la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones
de Dependencia (INE, 2008) se reconoce que la dependencia y las
necesidades requeridas por este colectivo son asuntos de interés
primordial.

El grupo de personas dependientes se corresponde mayoritaria-
mente con personas ancianas, aunque también existen grupos mucho
menos NUMerosos, no ancianos, entre los que se encuentran personas
que padecen algtn tipo de patologia mental crénica, con un mayor o
menor grado de dependencia (Pulido Martinez, 2010).

Se estima que, en nuestro pais, aproximadamente 3.850.000
personas presentan alguna discapacidad o limitacion para realizar las
actividades de la vida diaria, y en torno a 2.150.000 personas
dependen de la ayuda de otra persona (Esparza Catalan, 2011).

Del total de la poblaciéon que vive en hogares familiares, el 9 %
tienen algun tipo de discapacidad. Entre los espafioles mayores de 65
afos el 31,9 % necesita de la ayuda de otras personas para realizar
alguna de las actividades que permiten desenvolverse, con un minimo
de autonomia e independencia en las actividades de su vida diaria. El
19,2 % unicamente necesitan ayuda para realizar actividades de
caracter instrumental, siendo totalmente autonomas en la realizacion
de actividades relacionadas con el cuidado personal. El 17 % carece
de autonomia para realizar actividades tanto instrumentales como
basicas. Constituyen el colectivo con mayores necesidades de atencion
(IMSERSO, 2016).

Al analizar las tasas de discapacidad por edades, se puede
observar en la Figura 1 que hasta los 44 afios la tasa es ligeramente
superior en los varones, pero a partir de los 45 anos se invierte la
situacion, obteniéndose una tasa mayor en las mujeres y aumentando
la diferencia entre hombres y mujeres a medida que aumenta la edad.
Al analizar los impedimentos y dificultades encontrados en este
colectivo, el 67,2 % afirma presentar limitaciones para moverse o
trasladar objetos, el 55,3 % tiene problemas relacionados con las
tareas domésticas y el 48,4 % con las tareas del cuidado e higiene
personal (INE, 2008).
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FIGURA 1. Personas con discapacidad por edades y género (INE, 2008)
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anual del Sistema Nacional de Salud de 2013 establece que la tasa de
dependencia en Espafia era del 51 % siendo del 26,75 % la tasa de
dependencia de los mayores de 64 anos y del 24,3 % en los jovenes.
Por comunidades auténomas las mayores tasas de dependencia se
observan en Castilla y Leén (56,8 %), Galicia (55,7 %) y Aragén
(54,6 %) y las mas bajas en Canarias (42,8 %) y Baleares (44,9 %)
(Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Informe anual
del Sistema Nacional de Salud, 2013).

La Comunidad Auténoma de Galicia es la que tiene la mayor tasa
de discapacidad de Espafia, un 112,9 por mil habitantes. La
prevalencia de la discapacidad por edad se dispara a partir de los 75
afios. La tasa media en Espafia alcanza un 85,5 por mil habitantes
(INE, 2008). Lo anterior concuerda con el hecho de que en Galicia las
personas de 65 y mds afios respecto al total de poblacién, alcanza un
22,81 %, situdndose en el segundo lugar del ranking por comunidades
autbnomas y siendo la media espafiola el 17,34 % (INE, 2011;
Esparza Catalan, 2011).
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Se estima que para el afio 2040 el nimero de personas en sitda-
cion de dependencia aumentard en un 31 % en los paises desarrollados,
con incrementos previstos de hasta 20 % en Europa y Japén y hasta un
60 % en Norteamérica y Australia (Harwood et al., 2004).

1.3. LA FIGURA DEL CUIDADOR INFORMAL

1.3.1. Aspectos genéricos

La Ley 39/2006 de Promocioén de la Autonomia Personal y
Atencion a las Personas en situacién de Dependencia distingue entre
cuidados no profesionales y cuidadores profesionales. Considera que
la actividad de los primeros se corresponde con la atencion prestada a
personas en situacion de dependencia en su domicilio por parte de
personas de la familia o de su entorno, no vinculadas a un servicio de
atencion profesionalizada, resaltando la existencia de relacion afectiva
entre el cuidador y la persona cuidada, y en la que el cuidado no se
realiza de manera ocasional sino mediante un compromiso de cierta
permanencia o duracién. Por otra parte, considera como cuidados
profesionales aquellos que se corresponden con la atencion prestada a
personas en situaciéon de dependencia por una institucion publica o
entidad, con y sin 4nimo de lucro, o bien por un profesional auténomo
ya sean en su hogar o en un centro.

En la Unién Europea, el 80 % de la atenciéon a largo plazo a
personas dependientes es proporcionada por los cuidadores informales
o no profesionales (Hoffmann y Rodrigues, 2010). Consciente de la
relevancia del cuidado informal la Organizacién para la Cooperacion y
el Desarrollo Econdémico (OCDE, 2011) lo consideré como la
columna vertebral de todo sistema de cuidados a personas depen-
dientes de larga duracion.

En Espafia el cuidado informal representa un 71,4 % (Figura 2),
frente al escaso protagonismo que ha adquirido hasta el momento el
cuidado formal (Rogero-Garcia, 2009), siendo las familias las que
asumen el cuidado de mas del 70 % de las personas en situacién de
dependencia de nuestro pais (Esparza Cataldn, 2011).

Durante el afio 2008, los cuidadores informales dedicaron alre-
dedor de 4600 millones de horas al cuidado de personas dependientes,
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lo que se traduce en un porcentaje de mas del 5 % del PIB de ese
mismo afio (Oliva y Osuna, 2008).

1.3.2. Caracteristicas del cuidador informal, no profesional

El cuidado informal de personas dependientes se sustenta en el
mantenimiento de un modelo tradicional de familia en el que la mujer
es la principal dispensadora de cuidados y afectos (Vaquiro Rodriguez
y Stiepovich Bertoni, 2010). Si bien es cierto que el sistema familiar
es el principal encargado de proporcionar cuidados a personas
dependientes, no lo es menos que la implicacién de los miembros de
la familia no es la misma. Son los familiares de primer grado (hijos y
conyuges) y mayoritariamente las mujeres los que asumieron funda-
mentalmente la atencién a las personas dependientes en el domicilio,
dedicando una gran parte de su tiempo al cuidado del enfermo, y
realizando este de una manera continuada y durante un tiempo
prolongado (Crespo y Lopez, 2007). Los datos publicados constatan lo
anterior.

Segtn precisa el informe del IMSERSO (2005), de los cuidadores
informales de Espaifia, el 83.6 % son mujeres. El Instituto Nacional de
Estadistica (INE, 2008) en la “Encuesta de discapacidad, autonomia
personal y situaciones de dependencia” sefial6é que tres de cada cuatro
cuidadores informales son mujeres. Los cambios estructurales en los
modelos de familia junto a los cambios sociales y culturales respecto
al rol que desempefia la mujer en la sociedad actual ponen de relieve
una crisis del modelo tradicional de cuidados (Pulido, 2010). Las
desigualdades de género en la repercusion sobre la salud de las
personas cuidadoras nos orientan a estrategias de conciliacion de vida
familiar y laboral, a la necesidad de adaptar los recursos sociales a las
necesidades de las/los cuidadores, a la par que a fomentar la
implicacion de los varones en los cuidados informales (Garcia-
Calvente et al., 2011) y con mayor motivo cuando trabajamos con
poblaciones rurales, en las que los roles de género pueden ser mas
rigidos.

Respecto a la edad predominante de los cuidadores formales e
informales esta oscila entre los 36 y los 56 afios (Diniz et al., 2018).
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La edad media de las personas que prestan apoyo es de 53 afios
(IMSERSO 2014).

Las mujeres casadas son mds propensas a desarrollar actividades
de cuidado que las divorciadas, viudas y solteras (Almeida et al.,
2018).

Por otra parte, el nivel de estudios en general es bajo. El
mencionado informe (IMSERSO, 2005) sefial6 que un 17,1 % de los
cuidadores no tiene estudios o son analfabetos y un 43 % solo tiene
estudios primarios. Segin Zunzunegui. (2002) muy en su estudio
longitudinal “Envejecer en Leganés” el porcentaje de bajo nivel
educativo se sitia en un 58,5 %.

Un bajo nivel educacional repercute en un menor nivel de
conocimiento de la enfermedad del receptor de cuidados y en la
disposicidon para adquirir conocimientos respecto a la misma. Esta
situacion afecta a la habilidad de los cuidados hasta cierto punto
causando ansiedad, depresidn y otras reacciones emocionales adversas
(Liu et al., 2017).

Con referencia a la situacién laboral Crespo y Ldépez (2007)
concluyen que los cuidadores que no trabajaban fuera del hogar
alcanzan un 67,2 %.

Asimismo, cuidadores y cuidadoras presentan diferencias en
cuanto a su experiencia y su situacioén laboral. En el caso de los hijos
cuidadores, encontramos que los varones trabajan con mas frecuencia
que las mujeres (73 % vs. 48 %), siendo bastante habitual entre estas
ultimas ocupar la posicion de ama de casa (44 %). En el caso de los
esposos/as se observa que entre los varones hay una mayoria de
jubilados, mientras que entre las mujeres aproximadamente un tercio
son amas de casa y un 17 % trabaja fuera del hogar (IMSERSO,
2008).

Segtin La Parra et al. (2001) el cuidado informal recae sobre las
capas mds modestas de nuestro pais y se corresponde con aquellos con
menos ingresos econdmicos propios.

La mayoria de las personas del grupo de cuidadoras, 89,7 %, se
declaran de un nivel socioecondmico medio bajo (Manso Martinez,
2013). Estos resultados no coinciden con otros como Larrafiaga et al.
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(2008), que encuentra un nivel socioecondmico mayor entre las
mujeres cuidadoras que entre los hombres cuidadores.

En el estudio de Almeida et al. (2018), los cuidadores de personas
mayores presentaron ausencia de ingresos un 30.4 %, percibian un
salario minimo un 34,8 % y un 63 % tenian ingresos o ingresos
originados de por otras fuentes.

Respecto a la distribucion por drea geogrifica la mayor
concentracion de personas mayores se encuentra en las dreas urbanas,
concretamente un 70 %. El hecho de que la mayor parte de los
mayores se encuentren en zonas urbanas favorece la previsién de
recursos mientras que la dispersion poblacional de las dreas rurales
hace menos eficaces los recursos destinados a las personas ancianas
(IMSERSO, 2006a). Las mujeres de la zona rural presentan menor
disponibilidad y acceso a recursos y servicios de ayuda, tienen que
hacer frente a la escasez de transporte, los horarios del campo o la
ganaderia y se les afiade los roles de género mads tradicionales
(Martinez Rodriguez, 2009).

Con relaciéon al parentesco entre cuidador y la persona
dependiente, segin datos del Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO, 2005) lo més habitual es que la cuidadora sea la hija
(50 %), la esposa/compatfiera (12 %) o la nuera (9 %) (mujeres todas
ellas), lo que contrasta enormemente con los porcentajes de hijos
(7,2 %), esposos/compaieros (4,8 %) y yernos (2 %) implicados en
los cuidados (IMSERSO, 2005). Nuevamente se pueden apreciar las
diferencias de género en la prestacion de cuidados informales.

En suma, el perfil sociodemogréifico del cuidador informal
principal viene dado por el de una mujer de mds de 53 afios de edad,
casada, con estudios primarios, cuya actividad principal son las tareas
del hogar y que se encarga de forma permanente del cuidado de sus
padres, el cual compagina con frecuencia con otras cargas familiares
(IMSERSO, 2005; INE, 2008) (Garcia-Calvente et al., 2004; Vaquiro
y Stiepovich, 2010).

1.3.3. Caracteristicas de las personas receptoras del cuidado

Segtin datos del Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO, 2005), la media de edad de los receptores del cuidado se
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sitda en los 80 afios, en mds de la mitad de los casos se trata de hijos
que cuidan a sus padres, y en la mayoria las personas cuidadas
presentan como causa de la situacion de dependencia alguna de las
siguientes: problemas de memoria, depresion, demencias, Alzheimer e
insomnio.

El progresivo envejecimiento de las sociedades industriales
conlleva un aumento de las patologias edad-dependientes, como es el
caso de las demencias (Jofré y Sanhueza, 2010).

1.3.4. Caracteristicas de la situacion del cuidado

Como dato inicial cabe resaltar que el 85 % de los/as
cuidadores/as prestan su ayuda a una sola persona mayor. Cuando se
ocupan de mds de una lo mas frecuente es que se realice a la vez
(72 %). El carécter de la ayuda es permanente para el 77 % de los
entrevistados/as. Solo el 23 % prestan esta ayuda de forma temporal o
por periodos (IMSERSO, 2014).

Algunos estudios apuntan a una media de duracién del cuidado
entre 4 y 6 afios como cuidador (Crespo y Loépez, 2007a; Losada-
Baltar y cols. 2004) y un rango entre 10 y 15 horas diarias de media
dedicadas a las tareas de cuidado (Crespo y Lopez, 2007b; IMSERSO,
2005; INE, 2008; Losada-Baltar et al., 2004).

La edad del dependiente juega un papel determinante en la
intensidad de la ayuda; asi el 94 % de las personas mayores de 90 afos
requieren ayuda en ocho o mas actividades (Crespo y Lopez, 2007;
IMSERSO, 2005 y 2010).

1.4. CONSECUENCIAS DEL CUIDADO INFORMAL

1.4.1. Aspectos genéricos

Si bien el cuidado informal conlleva un buen manejo del paciente
receptor de cuidados y supone una menor utilizacion de recursos para
los sistemas de salud, el costo personal para el cuidador familiar puede
ser sustancial. Como resultado, los cuidadores informales de adultos
mayores a menudo experimentan una sobrecarga importante a largo
plazo (Prince, 2012; Ikeda, 2015).
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Existen consecuencias en cuanto al tiempo de ocio, a su vida
laboral, en su economia, en sus relaciones humanas y familiares, unas
circunstancias que colocan al cuidador en una situaciéon delicada
propiciatoria de la aparicion de problemas de salud, tanto fisica como
psiquica y en especial emocional (Crespo y Lopez, 2007).

La asociacién del cuidado informal con el estado de salud fisica y
psicologica ha sido documentada, en las ultimas décadas, por una
amplia produccién cientifica, entre la que se encuentran importantes
estudios de meta-anélisis (Pinquart y Soérensen, 2003; Vitaliano et al.,
2003). Pinquart y Sorensen, en un metaandlisis publicado en 2003,
compararon salud fisica y mental entre cuidadores y no cuidadores.
Las principales diferencias se encontraron en la autoeficacia, el estrés,
el bienestar subjetivo y la depresion.

El ser mujer, mayor edad, tener un nivel socioecondémico bajo,
una mala salud previa y un escaso apoyo social son factores que
conducen a una peor salud fisica y psicolégica del cuidador (Garcia-
Calvente et al., 1999; Pinquart y Sorensen, 2007).

Respecto a las diferencias entre sexos, los metaandlisis de Miller
y Cafasso (1992), Yee y Schulz (2000) y Pinquart y Sorensen (2006)
encuentran que las mujeres cuidadoras perciben mayor carga,
presentan peor salud fisica, menor bienestar subjetivo, niveles mas
altos de depresion y de ansiedad que los cuidadores varones. La peor
salud en la mujer también se ha asociado a su mayor implicacion en el
cuidado, asi como al mayor nimero de horas dedicadas al mismo
(Masanet y La Parra, 2011). Las diferencias de género no se deben a
aspectos concretos del cuidado, sino a que las mujeres son mds
conscientes de sus problemas de salud (Vitaliano et al., 2003).

A modo de conclusiéon podemos decir que el género modula las
consecuencias del estrés del proceso del cuidado sobre la salud de los
cuidadores (Ruiz-Robledillo y Moya Albiol, 2012).

1.4.2. Consecuencias sociolaborales del cuidado informal en el
cuidador

Aunque la atencién brindada por el cuidador es crucial para el
bienestar de la persona dependiente, la misma sin embargo conlleva
grandes costos y sacrificios en términos de tiempo libre, cuidado
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personal, vida familiar, dinero, trabajo y proyectos personales, todo lo
cual puede afectar su bienestar (Vazquez et al., 2018).

El confinamiento que implican las tareas del cuidado y la falta de
libertad asociada a las mismas perjudica sus relaciones sociales
(Rogero Garcia, 2010). Por otra parte, segin los datos de la Encuesta
de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia
(INE, 2008), el 26 % de las personas que cuidan a una persona
dependiente, manifiestan sufrir las consecuencias negativas en el
ambito laboral y/o econémico (Garcia-Calvente et al., 2010, 2011).
Asimismo, varias son las investigaciones que apuntan a que el
cuidador familiar principal puede llegar a experimentar importantes
conflictos y tensiones con el resto de familiares. Es frecuente que no
todos los familiares se involucren o lo hagan por igual en el cuidado
del enfermo, lo que genera fricciones en el seno de la familia. En
muchas ocasiones el cuidador principal se siente incomprendido y en
soledad, percibiendo que lejos de ser apreciado o estimulado por la
familia esta se vuelve en su contra. Otras veces surgen discrepancias
respecto a la manera de entender la enfermedad, las tareas del cuidado
o a las estrategias empleadas para llevar a cabo el mismo. Asimismo,
los cuidados al resto de la familia, hijos y pareja también se resienten
al ser desatendidos (Aneshensel et al., 1995; Bourgeois et al., 1996;
Deimling et al., 2001; Grand et al., 1999).

Finalmente, la atencién a una persona en situacion de
dependencia es altamente absorbente para el cuidador limitando la
disponibilidad de tiempo libre y de ocio (IMSERSO, 2005).

1.4.3. Sobrecarga y cuidado informal

Numerosos son los estudios que abordan la problemadtica de la
sobrecarga como consecuencia negativa del cuidado prestado a
personas dependientes (Guarino, 2012; Pefa-Ibanez et al., 2016;
Delicado Useros 2003; Manso Martinez et al., 2013).

Zarit describe la carga generada por la provision de cuidados
como “un estado resultante de la accién de cuidar a una persona
dependiente o mayor que amenaza la salud fisica y mental del
cuidador” (Zarit et al., 1980).
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Una definicion de la sobrecarga que ha sido generalmente
aceptada se corresponderia con aquellas consecuencias fisicas,
emocionales y econdmicas del cuidado (Carretero Gémez et al., 2000).

Se ha estimado la carga del cuidador desde dos orientaciones: una
objetiva y una subjetiva. La carga subjetiva se refiere a las
apreciaciones y emociones negativas, ante la experiencia del cuidador.
La objetiva se define como el conjunto de demandas y actividades que
deben atender los cuidadores (Valle-Alonso et al., 2015; Sorensen et
al., 2006).

La sobrecarga genera problemas, tanto fisicos como psicolégicos,
que influyen en una peor salud de las cuidadoras, peor calidad de vida,
un mayor dolor percibido, ademds de socavar sus capacidades como
cuidadoras (Rodriguez-Gonzélez et al, 2017). La sobrecarga tiene un
impacto negativo en la salud fisica del cuidador (por ejemplo, fatiga o
dolor) (Lambert D. et al., 2017; Beesley et al., 2011).

La sobrecarga puede conllevar una disrregulacion del eje
hipotalamo-hipéfiso-adrenal, lo cual supone alteraciones en las
respuestas del cortisol que se asocian a un incremento del riesgo de
padecer enfermedades cardiovasculares, asi como alteraciones en el
sistema inmunolégico (Ellenbogen et al., 2006, Wessa et al., 2006), lo
que produce como resultado un deterioro importante en la salud del
cuidador (Lovell y Wetherell, 2011).

La sobrecarga es comun en cuidadores de pacientes con demencia
(Xiaoniu Liang et al, 2016). El control de los sintomas
comportamentales de los ancianos con demencia se ha informado
como mds estresante para el cuidador que el declive cognitivo en si
(Ulstein et al., 2007).

La sobrecarga también se asocia a estados emocionales
desfavorables a morbilidad psiquidtrica, asi como a consecuencias
sociales y financieras (Xiaoniu Liang et al., 2016). Seguin Jeon et al.
(2005), la sobrecarga produce consecuencias psiquicas, siendo los
sintomas mds frecuentes los de tipo depresivo y ansioso junto a los
trastornos del suefo.

Un meta-anélisis realizado en 2005 concluye que la sobrecarga
alostdtica debida a un estrés continuado y acumulativo conlleva a
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largo plazo a enfermedades como la depresién, ansiedad y otras
manifestaciones psiquidtricas (Burke et al., 2005).

Segiin Artaso et al. (2003), las estrategias de afrontamiento se
correlacionaban con la sobrecarga de forma lineal. Asi, los resultados
muestran que la Unica estrategia de afrontamiento que explicaba la
sobrecarga del cuidador era la «huida-evitacién». Este resultado es
similar al hallado por Matsuda (1995).

Asimismo, el grado de dependencia en las actividades diarias y el
apoyo social de ambos también se ha asociado a la sobrecarga
(Polyana Norberta Mendes et al., 2019).

1.4.4. Consecuencias del cuidado informal en la salud fisica
del cuidador

Un 84 % de los cuidadores experimentan algin problema fisico
(Badia et al., 2004) y siete de cada diez padecen dolores de cabeza y
cansancio (Roca et al., 2000). Mas de la mitad de los cuidadores
presentan trastornos del suefio y problemas osteomusculares (Ashi et
al., 1995; Badia et al., 2004; Gémez-Ramos y Gonzailez-Valverde,
2004; Roca et al., 2000); incluso ocasionalmente experimentan
sofocos, fracturas y esguinces (Badia et al., 2004). Ademads, los
cuidadores tienen con mas frecuencia alergias, afecciones de la piel,
cefaleas, lumbagos, trastornos gdstricos e intestinales (Franqueza,
2003) y duermen menos horas (Kiecolt-Glaser et al., 1991).

Entre los cambios fisiolégicos asociados al cuidado informal de
personas dependientes se han encontrado aumento de las hormonas
del estrés y los marcadores inflamatorios (Vitaliano ef al., 2011 y Von
Kénel et al., 2012), la hipertension (Roepke et al., 2011) y el sindrome
metabdlico (Mausbach et al., 2010)

Vitaliano et al. (2003) llevaron a cabo un meta-andlisis de 23
estudios que permitié comparar la salud fisica de los cuidadores con
no cuidadores demograficamente similares. El andlisis agregado del
mismo mostré que los cuidadores informaron de una peor salud fisica
global, asi como de la toma de mas medicaciones que los no
cuidadores. Asimismo, tenian las hormonas de estrés elevadas en un
23 %, con un descenso de las respuestas de anticuerpos del 15 %.
Estos hallazgos son importantes dado que el incremento de las
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hormonas de estrés puede aumentar el riesgo individual para la
hipertension y la diabetes (Whitworth et al., 1995).

Profundizando en lo anterior, Moya-Albiol et al. (2010)
concluyen que una sobrecarga excesiva, continuada o cronificada
puede llevar asociada la presencia de una mayor sintomatologia en los
sistemas neurosensorial, musculoesquelético, respiratorio,
cardiovascular, gastrointestinal e inmunoldgico, entre otros. Respecto
al deterioro del sistema inmunoldgico, una produccién insuficiente de
anticuerpos reduce la resistencia a los virus y esto es especialmente
importante para los cuidadores mayores, que ya se encuentran en
situacion de riesgo afiadido para la gripe por su edad (Vitaliano et al.,
2003, Mittelman et al., 2007; Vitaliano, 1997).

Determinados estudios concluyen que los cuidadores que
experimentan estrés en comparacion con los que no lo experimentan
no solo sufren una peor salud y un peor funcionamiento psicosocial,
sino que también presentan unas mayores tasas de mortalidad (Schulz
y Beach, 1999; Schulz y Martirie, 2004).

1.4.5. Consecuencias del cuidado informal en la salud mental
del cuidador

1.4.5.1. Aspectos genéricos

La literatura cientifica ha documentado claramente las
consecuencias negativas que la atencion tiene en la salud mental de
los cuidadores no profesionales (Véazquez et al., 2018).

La depresion, la ansiedad, el insomnio y la disfuncién social son
los problemas psicoldgicos mas comunes (Torres et al., 2015; Liu et
al., 2017). Con relacion a la ansiedad y la depresion, es mds probable
que aparezcan cuanto mds prolongado es el tiempo del cuidado
(Bambauer et al., 2000).

Cabe senalar que gran parte de la informaciéon sobre la salud
mental de los cuidadores se obtuvo de estudios de cuidadores de
personas con demencia (Schulz et al., 1995), aunque mads
recientemente se ha reconocido que los cuidadores de pacientes con
otras afecciones también sufren efectos adversos (Gupta et al., 2015;
Berg et al., 2005).
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1.4.5.2. Malestar emocional

Muchos cuidadores muestran problemas emocionales sin
llegar a cumplir criterios diagndsticos de trastorno clinico del estado
de dnimo o de ansiedad. Asi, es frecuente la presencia de sentimientos
de desesperanza y tristeza, abatimiento, problemas de suefio,
preocupaciones por el futuro, sentimientos de culpa, sentimiento de
pérdida de libertad personal, duelo anticipatorio etc. (Olsson y Hwang,
2001). Los sentimientos de culpa y frustraciéon pueden referirse a
aspectos diversos tales como no haber prestado atencién cuando se
presentaron los primeros sintomas de la patologia (no llevarlo al
especialista), desear que su familiar fallezca, discusiones que se
tuvieron en el pasado con el familiar o el hecho de haber dejado
puntual o temporalmente al familiar enfermo con otra persona (Crespo
y Lépez, 2007; Rudd et al., 1999). Asimismo, son frecuentes otros
sentimientos de pérdida, como pueden ser aquellos relacionados con la
percepcion de haber perdido la libertad personal o de haberse coartado
la posibilidad de haber conseguido otros objetivos en sus proyectos
vitales (Olsson y Hwang, 2001).

Un 21 % de los cuidadores manifiestan malestar emocional
(Gallagher-Thompson et al., 2000; Cooper et al., 2003; Costa,
Espinosa y Cristéfol, 2013; Harrison et al., 1995; Wells et al., 1989;
Rajmil et al., 1998).

Costa et al. (2013), utilizando un instrumento de cribado,
observaron que el 79 % de los cuidadores de pacientes dependientes
diagnosticados de demencia presentaban un elevado malestar
emocional.

Flores et al. (2014) en un estudio comparativo sobre salud y
calidad de vida de cuidadores familiares y profesionales de personas
mayores dependientes observé que los cuidadores familiares de
personas dependientes experimentan una mayor sintomatologia
somatica (p. e., dolores de cabeza y musculares) y mayores niveles de
ansiedad e insomnio.

Punijwani et al. (2020) midieron el malestar emocional entre
cuidadores informales de adultos jovenes con lesiones cerebrales
traumaticas aplicando el Cuestionario de Salud General de Golberg
(GHQ-28) encontraron que la ansiedad, el insomnio y la disfuncién
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social eran los dominios mas afectados mientras que la depresion fue
la menos afectada.

Borsje et al. (2016) en un estudio observacional de cohortes
prospectivos en el que se utilizé el instrumento de salud general GHQ
investigaron el curso y determinantes del malestar emocional en
cuidadores informales de pacientes con demencia en Atencién
Primaria. Ser mujer o esposa y tener una edad comprendida entre los
50y 70 afios se asociaron a un mayor malestar emocional.

Autores como Ory et al. (1999) y Clipp & George. (1993)
encontraron mayor malestar en cuidadores de pacientes con demencia
frente a otros cuidadores con cédncer y otras comorbilidades fisicas.
Sin embargo, autores como Crespo et al. (2005) no encontraron
evidencia de que cuidadores de personas con demencia tengan mayor
malestar emocional que cuidadores de personas sin demencia.

Segtn Oshio, T. (2015), el malestar psicolégico se asocid con el
inicio y duracién del cuidado.

Masanet er al. (2011), en un estudio sobre la relacién entre el
nuimero de horas dedicadas al cuidado informal y el estado de salud
mental de las personas cuidadoras, encontraron que el género feme-
nino y la intensidad del cuidado se relacionaban con un mayor
malestar emocional.

En otro estudio de Cooper et al. (2003) se observdé una
correlacion entre sobrecarga y valores de GHQ en padres de nifios con
Sindrome de Gilles de la Tourette y otras comorbilidades psiquiétricas.

Soto-Rubio et al. (2018) observa que la sobrecarga del cuidador
constituye un predictor del estado emocional del paciente.

Riley-McHugh et al. (2014) que en una investigacion sobre los
efectos psicolégicos de la Esquizofrenia en los cuidadores familiares
concluyen que, debido a la sobrecarga en el proceso del cuidado, los
cuidadores experimentaron ansiedad, miedo, tristeza, pérdida de
suefio, pérdida de apetito, pérdida de libido y depresion.

El distrés emocional en los cuidadores es una consecuencia de un
proceso que comprende caracteristicas sociodemograficas, factores
estresantes primarios y secundarios a los que estdn expuestos los
cuidadores. Los factores estresantes primarios incluyen: el grado de
autonomia del receptor, la duracién de la atencidn u horas diarias de
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atencién y manifestaciones clinicas de la enfermedad de la persona
que percibe la atencién (por ejemplo, alteraciones de la memoria y
cambios de comportamiento en la demencia). Los estresores
secundarios son aquellos que se producen al margen de las tareas del
cuidado incluyendo el estrés experimentado en roles fuera del cuidado
tal es el caso de la situacion laboral, el nivel socioeconémico o bien el
caso de estresores psicolégicos como la pérdida de la autoestima
(Otero et al., 2019).

El malestar emocional del cuidador no solo surge de la
interacciéon de los mencionados factores estresantes primarios sino
también del estilo de evaluacion y los recursos en el manejo de los
factores estresantes de acuerdo con la teoria del estrés cognitivo
(Lazarus y Folkman, 1984).

El apoyo social es una variable mediadora entre la clase social,
los ingresos familiares mensuales, las horas diarias dedicadas a la
atencion, la autoestima y el malestar emocional global. El apoyo
social puede ayudar a los cuidadores con un nivel socioeconémico
bajo a superar las dificultades derivadas de dedicar grandes horas al
cuidado, hallazgo consistente con trabajos previos (Olstad et al., 2001;
Artaso et al., 2003).

El elevado porcentaje de cuidadores no profesionales que
presentan malestar emocional es preocupante debido no solo a las
repercusiones que esto tiene sobre su propio bienestar, sino porque
puede acabar afectando a la calidad de los cuidados que presta a la
persona en situacion de dependencia (Aggar ef al., 2010; McNeil et al.,
2009).

1.4.5.3. Patologia depresiva en el cuidado informal

La depresion es la patologia més prevalente a nivel mundial y
se calcula que afecta a mas de 300 millones de personas (WHO, 2020).
El hecho de ser cuidador informal se asocia a un riesgo elevado de
desarrollar depresion (Covinsky et al., 2003; Moral Serrano et al.,
2003; Cuijpers y Smit, 2004; OMS, 2004). En una revision sistematica
de trastornos depresivos en cuidadores con demencia (Cuijpers, 2005)
el riesgo de sufrir un trastorno depresivo fue de 2,8 a 38,7 veces
mayor en cuidadores no profesionales que en controles. Asimismo, en
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dicha revision se determind que el 22,3 % tenia un trastorno
depresivo. La caracteristica del paciente con demencia que se asocia
de manera mds consistente con la depresion del cuidador son las
alteraciones de conducta (Schulz et al., 1995).

Entre el 40 y el 70 % de los cuidadores tienen niveles clinicamente
significativos de sintomas depresivos y se estima que aproxi-
madamente el 50 % cumplen los criterios para el trastorno depresivo
mayor en algin momento durante su tiempo de atenciéon (Bookwala,
Yee y Schulz, 2000; Gallagher-Thompson et al., 1989; Redinbaugh,
MacCallum y Kiecolt-Glaser, 1995). Entre los sintomas depresivos
asociados se incluyen anorexia, fatiga e insomnio (Beach et al., 2005;
Gaugler et al., 2005).

En la bibliografia se han encontrado variables asociadas a la
depresioén en cuidadores. Segin Blanco et al. (2014) los cuidadores
mads jovenes tenian un mayor riesgo de desarrollar depresion. Por otra
parte, se han encontrado estudios que asocian la depresion en
cuidadores con el estatus socioeconémico y los ingresos. Segtn Saito
et al. (2018) informales y Jianjun et al. (2019) los cuidadores
informales con ingresos mds bajos tienen mds probabilidades de
dedicar mas horas al cuidado y de padecer sintomas depresivos. Hai-
mei Geng (2018) constata la existencia de una asociacién entre
depresion y situacion de desempleo en el cuidador. Krach et al. (1998)
sostiene sin embargo que los cuidadores que trabajan fuera del hogar
tienen que afrontar un mayor nimero de demandas. Asimismo, hay
constancia en la bibliografia de variables clinicas predictoras de
patologia psiquidtrica global. Grunfeld et al. (2004) propone que la
sobrecarga es el principal predictor de depresion en cuidadores y
Joling KJ et al. (2015) la presencia de un nimero elevado de sintomas
depresivos. Asimismo, en estudios previos se han encontrado
asociaciones significativas entre depresién y sintomas somdticos
(Creed et al., 2012), ansiedad (Andrade et al., 2003) y disfuncién
social (Tompkins et al., 1988).

La presencia de trastorno depresivo mayor y la sintomatologia
depresiva en cuidadores se asocian a una peor calidad de prestacién de
cuidados a la persona dependiente (Smith et al., Williamson, 2011) y
una peor salud fisica del cuidador (Pinquart y Sorensen, 2003).
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1.4.5.4. Ansiedad en cuidadores informales

Cooper et al. (2007) en una revision sistemadtica acerca de la
prevalencia de ansiedad en cuidadores de pacientes con demencia
determina que esta afecta de manera significativa a una cuarta parte de
los mismos.

Kaddour L. ef al. (2019) en un metaanalisis de 10 estudios sobre
ansiedad en cuidadores informales de pacientes con demencia estimé
una prevalencia de ansiedad del 32,1 %.

En un estudio transversal propuesto por Mahoney et al. (2005), se
encontrd que factores tales como ser mujer cuidadora, tener una salud
fisica subjetiva peor y tener una peor relaciéon con la persona
dependiente se asociaban a manifestaciones clinicas de ansiedad.
Asimismo, este estudio concluye que factores como la relacion de
parentesco con el cuidador (esposo/a, hermano), estatus del empleo o
tener nifios dependientes no son factores que se asocien a ansiedad en
el cuidador.

Se han encontrado también estudios de casos y controles en los
que se concluye que un mayor conocimiento del cuidador informal
acerca de la demencia se asociaba con un diagndstico de trastorno de
ansiedad (Graham, Ballard & Sam, 1997).

Se ha observado que la ansiedad aumenta con respecto a las horas
de cuidado al dia y también con tiempo de cuidado (Segura Pacheco,
2014). Asimismo, el neuroticismo, las estrategias de afrontamiento
basadas en la confrontacion y los problemas cognitivos de la persona
dependiente predicen ansiedad en los cuidadores informales a los 6
meses. Un mayor nivel educacional y una menor edad del cuidador
predicen ansiedad a las 8 semanas (Vedhara et al., 2001; Stephens,
Ogrocki y Kinney, 1991; Winslow, 1997).

En los dos tnicos estudios prospectivos que utilizaron una medida
vélida de ansiedad (Cooper et al., 2006, 2007; Mahoney et al., 2005),
se objetivo que el unico factor demostrado para predecir trastornos de
ansiedad fue la presencia de antecedentes psiquidtricos en el cuidador
(Russo et al., 1995).

Segiin Dominguez et al. (2012), la presencia de ansiedad se
relaciona con la no remuneracion del cuidador.
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1.5. OBJETIVOS E HIPOTESIS

1.5.1. Objetivos

El objetivo general de la presente investigacion se centra en el
estudio epidemiolégico de la morbilidad psiquiatrica global y las
variables asociadas en una muestra representativa de cuidadores
informales de la Comunidad Auténoma de Galicia.

Este objetivo se desglosa en los siguientes objetivos especificos:

1. Conocer el perfil sociodemografico y clinico del cuidador
informal, de las personas dependientes y de la situacion del
cuidado, en la Comunidad gallega.

2. Determinar la prevalencia de la patologia psiquidtrica global en
los cuidadores informales de la Comunidad gallega.

3. Analizar la influencia de las variables sociodemograficas, de
las variables clinicas del cuidador informal y de la situacion
del cuidado en la patologia psiquidtrica global de los
cuidadores.

1.5.2. Hipotesis

1. Se espera un perfil del cuidador que corresponda al de una
mujer de mediana edad, casada, con estudios primarios, cuya
actividad principal son las tareas del hogar.

2. Se espera una sobrecarga estimable en los cuidadores
informales de la Comunidad Auténoma de Galicia que pueda
alcanzar la mitad del colectivo.

3. Se espera un importante riesgo depresivo en el colectivo de
cuidadores informales de la Comunidad Auténoma de Galicia
y que se pueda situar en torno a la mitad del colectivo.

4. Se espera un perfil de la persona perceptora del cuidado que se
corresponde con una mujer de edad avanzada, con una
enfermedad neuroldgica, mayoritariamente progenitor del
cuidador informal.

5. Se espera la presencia de patologia psiquidtrica importante en
el colectivo de cuidadores informales de la Comunidad
Auténoma de Galicia.
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6. Se espera la presencia de asociaciones entre las variables
sociodemograficas y clinicas de los cuidadores y la presencia
de patologia psiquiédtrica probable.

7. Se espera la presencia de variables predictoras de la patologia
psiquidtrica global
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2.1. SUJETOS

La muestra, objeto de estudio se obtuvo a partir de la poblacién de
cuidadores informales (no profesionales) de la Comunidad Auténoma
de Galicia, reconocidos oficialmente por la Xunta de Galicia.

Se parti6 de una poblacién universo de 18.410 cuidadores
informales inscritos en el registro oficial elaborado por la Unidad de
Coordinaciéon Técnica de Dependencia del Ministerio de Trabajo y
Bienestar de la Comunidad Auténoma de Galicia, y creado al amparo
de la Ley 39/2006 de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia.

Los participantes fueron reclutados durante los meses de julio de
2009 a junio de 2010. Para poder formar parte del estudio, los
cuidadores tenian que cumplir los siguientes criterios de inclusion:

(a) Ser el cuidador principal de un miembro de la familia en

estado de dependencia.

(b) El receptor del cuidado debia tener un estado de dependencia

reconocido por el organismo oficial.

(c) El cuidador tenia que vivir en la misma casa que la persona a

la que presta cuidados.

(d) La persona dependiente debia tener un prondstico terminal

inferior a 6 meses.
Aquellos cuidadores que no dieron su consentimiento fueron
excluidos del estudio.

Inicialmente se establecié contacto con 540 sujetos. La tasa de
respuesta fue del 93,3 %. Treinta y seis cuidadores no aceptaron
participar, quedando la muestra definitiva en 504 cuidadores
informales, no profesionales o familiares.

2.2. DISENO

La elecciéon del diseiio de un estudio es una de las etapas mas
complejas en el proceso de investigacion. El diseno elegido fue un
estudio observacional, descriptivo y de corte transversal o de
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prevalencia, en el que se evaluaron las caracteristicas sociodemo-
gréaficas y de la situacion del cuidado de los participantes, asi como la
presencia o ausencia de patologia psiquidtrica. En general este tipo de
disefio tiene como objeto examinar la presencia o ausencia de una
enfermedad en relacion con la presencia o ausencia de una exposicion
en una poblacién en un tiempo y lugar definidos.

Los estudios observacionales analizan las variables de interés en
la muestra o en la poblacién, sin intervenir en ellas. El disefio en un
estudio de prevalencia, o transversal recoge las variables de estudio
simultdneamente (la temporalidad es transversal), y su unidad de
andlisis son personas individuales. El disefio elegido es muy ttil en la
determinacion de la prevalencia, permitiendo asimismo establecer
asociaciones entre la variable dependiente (de desenlace, explicada,
predicha o respuesta en nuestro caso la Patologia Psiquidtrica Global)
y los factores predictores de riesgo (Variables independientes, de
exposicion, explicativas, predictoras o factores)

2.3. PROCEDIMIENTO

Se elaboré un protocolo de investigacién en el que se detallaron los
objetivos del estudio, el disefio y el contexto, los participantes
(poblacién objetivo, poblacién accesible, criterios de inclusion,
criterios de exclusién, muestreo, reclutamiento), medidas (variables)
sesgos (el sesgo de no respuesta, el sesgo de recuerdo y el sesgo de
seleccidn), la estrategia de andlisis de datos, control de calidad y
administracién de datos, cronograma y cuestiones éticas.

El estudio fue aprobado por el Comité de Bioética de la
Universidad de Santiago de Compostela y se llevo a cabo de acuerdo
con los estdndares éticos establecidos en la Declaracién de Helsinki de
1964 y sus modificaciones posteriores. El trabajo de campo fue
realizado por un grupo de investigadoras debidamente entrenadas en
la aplicaciéon de los instrumentos de evaluacion utilizados en esta
investigacion.

El proceso de reclutamiento de la muestra representativa se
realizé ajustdndose a unas fases (Figura 4). En principio se contacté
personalmente con 540 cuidadores informales elegidos al azar entre
los 18.410 inscritos en el mencionado registro oficial elaborado por la
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unidad de Coordinaciéon Técnica de Dependencia del Ministerio de
Trabajo y Bienestar de la Comunidad Auténoma de Galicia, y creado
al amparo de la Ley 36/2006 de 14 de Diciembre, de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situaciéon de
Dependencia.

A los cuidadores seleccionados a través del correo y el teléfono,
se les invitd a participar en el estudio después de haberles informado
de la puesta en marcha de este proyecto, en qué consistiria, objetivos,
quien lo llevaria a cabo, cuando comenzaria, donde tendria lugar y
como se podia participar en el mismo; y se les fijo cita para reuniones
colectivas en cada localidad. La participacion fue voluntaria, y no se
ofrecieron incentivos.

Los participantes fueron reclutados durante los meses de julio de
2009 a junio de 2010 y posteriormente fueron evaluados con el objeto
de analizar si se cumplian los criterios de inclusién y exclusion
preestablecidos, ya indicados en el apartado de “Sujetos”. Como se ha
indicado para poder formar parte del estudio, tenian que ser
cuidadores principales de un familiar y vivir con el perceptor de la
ayuda, quien a su vez deberia tener un reconocimiento oficial de la
dependencia del receptor y no tener una enfermedad de prondstico
terminal.

Aquellos cuidadores que no dieron su consentimiento fueron
excluidos del estudio. Inicialmente se establecié contacto con 540
sujetos. La tasa de respuesta fue del 93,3 %. Treinta y seis cuidadores
no aceptaron participar, quedando la muestra definitiva en 504
cuidadores informales.

Realizado el escrutinio anterior y en fechas posteriores se
contactd con los cuidadores informales seleccionados y se les indic6 la
fecha y el lugar en el que serfan evaluados. Cada participante que
habia aceptado la participacién fue entrevistado cara a cara por los
entrevistadores en un local proporcionado por la Unidad de
Dependencia de la Xunta de Galicia. Previamente a los que firmaron
la colaboracién se les solicité que firmaran un consentimiento que
acreditara su participacion voluntaria en la investigacion.

Los participantes primero respondieron a las preguntas contenidas
en un cuestionario ad hoc sobre las caracteristicas sociodemograficas
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de los cuidadores y de los receptores del cuidado, asi como sobre la
situacion de cuidado y el estado funcional de la persona en situaciéon
de dependencia. Este dltimo aspecto se evalué a través del Indice de
Barthel (Mahoney y Barthel, 1965). Posteriormente contestaron a
otros cuestionarios evaluadores de otras variables objeto de este
estudio. Con relacién a la presencia/ausencia de patologia psiquica
probable se utiliz6 el Cuestionario de Salud General (GHQ-28)
(General Health Questionnaire [GHQ-28]; Goldberg, 1979; version
espafiola de Mufioz, Vazquez Barquero, Rodriguez, Pastrana y Varo,
1979). La sintomatologia depresiva y el riesgo depresivo se evaluaron
con la Escala para la Depresion del Centro de Estudios
Epidemiolégicos (Center for Epidemiological Studies Depression
Scale (CES-D), (Radloff, 1977; version espafiola de Véazquez et al.,
2007) La sobrecarga del cuidador se evalué con la Escala de
Sobrecarga del Cuidador (Caregiver Burden Interview; CBI; Zarit,
Reever, Bach-Perston, 1980).

Para minimizar la pérdida de participantes, se siguieron algunas
de las estrategias recomendadas por Newman et al. (2007), haciendo
especial hincapié en tratar a los participantes en el estudio con
amabilidad, afecto y respeto. Otras estrategias fueron: programar una
serie sistemdtica de repetidos intentos de contacto, recordatorios de la
fecha de entrevista y evitar procedimientos de recogida de
informacién invasivos y molestos.

A continuacién se representa un diagrama de las fases del estudio
(Tabla 2).
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TABLA 2. Diagrama de las fases de estudio

Completaron la evaluacion de elegibilidad

(n = 540)

Criterios de inclusion:

a. Ser el cuidador principal de un
miembro de la familia en estado de
dependencia

b. El receptor del cuidado debe tener un
estado de dependencia reconocido por
el organismo oficial

c. El cuidador tiene que vivir en la misma
casa que la persona a la que presta
cuidados

Criterios de exclusion:

a. La persona en situacion de
dependencia tiene un
pronostico terminal inferior a
6 meses

b. No dar el consentimiento para
la participacion en el estudio

No cumplieron los criterios de
elegibilidad (n = 36)

Elegibles (n =504)

Elegibles pero no reclutados (n = 0)
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2.4. VARIABLES E INSTRUMENTOS

2.4.1. Variables

Como variables independientes se contemplaron las que siguen:

- Sociodemograficas del cuidador informal (género, edad, estado
civil, clase social, nivel de estudios, zona de residencia,
empleo fuera del hogar e ingresos econdmicos familiares).

- Clinicas del cuidador informal (riesgo depresivo y sobrecarga).

- Sociodemograficas de los receptores del cuidado (género,
edad, relacion familiar entre el cuidador y el receptor del
cuidado, enfermedad que determiné la dependencia y grado de
autonomia de la persona dependiente).

- Relativas a la situaciéon del cuidado (duraciéon del cuidado,
horas diarias dedicadas al cuidado).

Como variable dependiente se contempla “la Patologia psiquidtrica
global”.

2.4.2. Instrumentos

Se utilizaron una serie de instrumentos para recoger informacion
sobre caracteristicas sociodemograficas del cuidador y del perceptor
del cuidado, asi como de las caracteristicas clinicas de los sujetos,
estas dltimas en relaciéon con riesgo depresivo, la sobrecarga y la
patologia psiquidtrica global. En la Tabla 3 se muestran los
instrumentos utilizados. En los anexos se incluyen los Cuestionarios
Sociodemogréficos, el Cuestionario de Salud General [GHQ-28] de
Goldberg, la Escala de Sobrecarga [CBI], Escala de Depresion del
Centro de Estudios Epidemioldgicos [CES-D] e Indice de Barthel [IB].
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TABLA 3. Instrumentos de evaluacion empleados en la investigacion

CONSTRUCTO PROPIEDADES
h=srlizhbdey EVALUADO PSICOMETRICAS
Cuestionario Variables Autoadministrado
sociodemografico | sociodemograficas | 8 items
.. Punto Corte = 16
CES-D Riesgo depresivo Aut’oadmlmstrado a = 0,85- 0,90
20 items .
a cuidadores= 0,87
Punto Corte >56
CBI Sobrecarga del Autoadministrado Intensa
cuidador 22 items a de Cronbach = ,91

Pearson =0.86

SITUACION DE
CUIDADO
Cuestionario Variables Autoadministrado
. s Receptor del p
sociodemografico - 7 items
cuidado
Punto corte <20
Validez = 0,73- 0,77
Fiabilidad:
Grado A
P . Heteroadministrado Interobservador
Indice de Barthel dependencia . _
Receptor 10 items =0.47-1.0
P Intraobservador
=0.84 -0.97
a=0,89-92

PATOLOGIA
PSIQUIATRICA

GLOBAL
Patologia

Psiquiatrica Global

(No psicética)

GHQ-28

Autoadministrado

Punto Corte
< 5 No Caso
> 6 Caso

GHQ-28. Cuestionario de Salud General de Goldberg-Version Clinica.
CES-D. Escala para de Depresion del Centro de Estudios Epidemiologicos.
CBI. Entrevista de Sobrecarga del Cuidador (Caregiver Burden Interview).
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2.4.2.1. Cuestionario sociodemografico del cuidador y de la
situacion del cuidado

Se elabord un cuestionario ad hoc (ver Anexo 7.3.1.) que
proporciona informacién sobre los siguientes aspectos:

1. Informacién sociodemogréfica del cuidador: género (masculino,
femenino), edad, estado civil (sin pareja; solteros, viudos y
separados; con pareja), estrato social (bajo-medio bajo; medio-
alto y alto), nivel de estudios (sin estudios, educacién primaria
y educacién secundaria/superior), zona de residencia (rural,
urbana), empleo fuera del hogar (si, no), ingresos mensuales
familiares (<1000 euros, 1000-2000 euros, >2000 euros).

2. Informacion sociodemografica del receptor del cuidado: género
(masculino, femenino), edad, parentesco (cOnyuge/pareja,
hermano, padre/madre y otros familiares), enfermedad que
determiné la dependencia (cancer, enfermedades del sistema
osteo-muscular, enfermedades medulares, tejido conjuntivo,
cardiovasculares y respiratorias, anomalias cromosomicas,
problemas congénitos y perinatales, trastornos mentales y del
comportamiento, enfermedad neuroldgica y dafio cerebral o
demencia).

3. Informacién de situacion del cuidado: duracién del cuidado (<
8 afios, >8 afios), horas diarias dedicadas al cuidado (< 12
horas, >12 horas).

2.4.2.2. Cuestionario de Salud General (GHQ-28)

Se aplicé el Cuestionario de Salud General (General Health
Questionnaire. GHQ) de Goldberg (1972) fue disefiado como instru-
mento de cribado para detectar patologia psiquidtrica no psicética en
la poblacién general y en dmbitos clinicos no psiquidtricos. En el
presente estudio se ha utilizado la version espaiola de 28 items
(GHQ-28) de Lobo, Pérez-Echeverria y Artal J. (1986) (Anexo 7.3.2).
Se ha utilizado en estudios clinicos de pacientes de diferentes
especialidades médicas y en estudios comunitarios o estudios de
poblacién general, asi como en investigaciones. La escala original se
dirige a muestras muy concretas de cuidadores (Cooper, Robertson,
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Livingston, 2003; Costa, Espinosa y Cristéfol, 2013; Harrison,
Haddad y Maguirre, 1995; Hermida et al., 2014; Vazquez et al., 2017,
Costa et al., 2013; Whitney et al., 2007; Pérez Pefiaranda et al., 2009).

La escala original se construyé con 60 items (GHQ-60).
Posteriormente se realizaron diferentes versiones mads cortas (GHQ-
30, GHQ-20, GHQ-12).

El GHQ-28, es un cuestionario autoadministrado, sencillo de
utilizar incluso en participantes con bajo nivel de instruccion.

Este cuestionario contiene 28 items divididos en 4 subescalas
(sintomas somadticos, ansiedad e insomnio, disfuncién social y
depresion grave) de 7 items cada una con 4 opciones de respuesta. Las
distintas subescalas representan dimensiones de sintomatologia y no
se corresponden necesariamente con diagndsticos psiquiatricos. Y en
las que presentan items positivos y negativos como se puede apreciar
en el Anexo 7.3.2. Las subescalas aluden a:

A. Sintomas o quejas somadticas: muchos de esos sintomas se
manifiestan con: mareos y dolores de cabeza, palpitaciones,
dificultad respiratoria, dolor abdominal nauseas, diarrea, dolor
de espalda, tordcico y articular e impotencia.

B. Ansiedad-Insomnio: 7 items relacionados con la tensién y el
estado de alerta.

C. Disfuncién Social en la actividad diaria y los siete items aluden
a la insatisfaccion con lo que se hace, a sentimientos de
inutilidad hacia el propio trabajo y a la incapacidad de disfrutar
de las actividades cotidianas.

D. Depresion: Se refieren los 7 items a la presencia de
sentimientos de tristeza y desesperanza.

Existen varios métodos de puntuacion para el GHQ-28. En esta
investigacion se utilizé el método de puntuacion GHQ en el que se
asignan los valores 0. 0. 1. 1 a las respuestas de los items. Este es
también el método utilizado por el autor original del instrumento y en
la validaciéon espafiola (Lobo, Pérez-Echeverria y Artal, 1986).
Asimismo, se ha establecido para este cuestionario un punto de corte
en 5/6 (no caso/caso) que cuenta con una sensibilidad de 84,6 % y una
especificidad de 82 % (Lobo et al., 1996).
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Ademads, la escala presenté una buena consistencia interna con un
coeficiente alfa de Cronbach de 0,7 (Doeglas et al., 1999)

2.4.2.3. Escala de Sobrecarga del Cuidador (Escala de
sobrecarga de Zarit) (CBI)

Se aplic6 la Escala de Sobrecarga del Cuidador (Caregiver
Burden Interview; CBI) disefiada por Zarit, Reever.y Bach-Perston
(1980) para evaluar el nivel de sobrecarga de los cuidadores.

La escala original Caregiver Burden Interview (Zarit y Zarit, 1982)
fue disefiada para evaluar la sobrecarga en cuidadores de pacientes
con demencia. Posteriormente, la escala fue traducida y validada en
varios idiomas, incluido el castellano. Concretamente existen dos
versiones de la escala en castellano: Entrevista de carga del cuidador
de Montorio y cols. (1998) y la Escala de Sobrecarga de Martin
Carrasco y cols. (1996), siendo esta dltima la que utilizamos en la
presente investigacion (Anexo 7.3.3.).

Esta escala evalda la carga subjetiva asociada al cuidado, teniendo
en cuenta aspectos como salud fisica y bienestar psicologico, drea
econdmica, relaciones sociales y relacion con la persona receptora de
cuidados, ademds de un item que aporta informacion sobre el nivel
global de sobrecarga.

Es una escala autoadministrada dirigida a cuidadores de personas
dependientes. Consta de 22 preguntas cada una de las cuales presenta
5 opciones de respuesta seglin escala analdgica de tipo Linkert con 5
opciones de respuesta (nunca, casi nunca, a veces, frecuentemente,
casi siempre). El rango de puntuacion va de 22 a 110, existiendo una
relacion directa entre la puntuacion y la sobrecarga experimentada por
el cuidador.

Es destacable sobre esta escala el trabajo de Martin Carrasco y
colaboradores (1996) titulado “Adaptaciéon para nuestro medio de la
escala de sobrecarga del cuidador Caregiver Burden Interview (CBI)
de Zarit”. Se establece un punto de corte de 46/47, que diferencia a los
cuidadores no sobrecargados de los sobrecargados. Asimismo, se
indica que el punto de corte 55/56 diferencia entre sobrecarga leve y
sobrecarga intensa.
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Por lo que respecta a propiedades psicométricas varios trabajos
que han utilizado este instrumento informan de una consistencia
interna entre 0,79 y 0,92 (Neary, 1993). En el mismo los resultados
arrojan buenos valores de fiabilidad y consistencia interna de la escala.
El andlisis factorial revel6 la existencia de tres factores que explican el
53,8 % de la varianza: sobrecarga, rechazo y competencia. Martin
Carrasco considera que la fiabilidad de esta escala adaptada viene
apoyada por un coeficiente o de Cronbach =0,91 para la consistencia
interna 'y un coeficiente de correlacion de Pearson =0.86 para
fiabilidad test-retest. Hay que destacar asimismo que el andlisis de
validez del constructo mostrd una fuerte correlacion de la sobrecarga
del cuidador con su estado de salud mental medido con el GHQ y con
la presencia de trastornos de comportamiento en el paciente (Martin
Carrasco et al., 1996).

2.4.2.4. Escala de Depresion del Centro de Estudios
Epidemiolégicos (CES-D)

Se aplicé la Escala de la Depresion del Centro de Estudios
Epidemiolégicos (Center for Epidemiological Studies Depression
Scale; CES-D, Radloff, 1977; version espafiola de Vazquez et al.,
2007), para evaluar el riego depresivo.

Es uno de los instrumentos mds usados en la evaluacion de la
depresion (Vazquez et al., 2007). También se ha utilizado en muestras
de cuidadores de personas dependientes (Garand et al., 2005; Pruchno
y Resch, 1989; Schulz et al., 1995).

Se trata de un cuestionario autoadministrado. Consta de 20 items
(Anexo 7.3.4.) que proporcionan una puntuacion continua que refleja
el nivel de sintomatologia depresiva durante la dltima semana. Cada
uno de los 20 items es evaluado en una escala tipo Likert de cuatro
opciones de respuesta que van en un rango de 0 a 3. Por lo tanto, el
rango de puntuacion de la escala es de 0 a 60, donde una puntuacién
mayor corresponde a una mayor sintomatologia depresiva.

Se considera que una puntuacién igual o superior a 16 es
indicativa de un alto riesgo de desarrollar depresion clinica. La media
en la poblacién general es de 8,7 (DT: 8,4) aunque en dmbitos clinicos
es probable que la puntuacién sea mayor.
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La consistencia interna con relacion a las propiedades
psicométricas oscila entre 0,85 y 0,90 (Himmelfarb y Murrell, 1983).

La CES-D se ha utilizado en muestras con cuidadores (eje,
Garand, Dew, Eazor, DeKosky and Reynolds, 2005; Schulz, O‘Brien,
Bookwalla y Fleissner, 1995) mostrando una consistencia interna
elevada (o= 0,87) (Garand et al., 2005), asi como una adecuada
validez predictiva para el diagndstico de depresion (Bergman-Evans,
1994).

2.4.2.5. “Indice de Barthel”

El indice de Barthel (Barthel Index; Mahoney y Barthel,
1965; version espafiola de Baztan er al., 1993) estd disehado para
evaluar la autonomia de la persona con dependencia para llevar a cabo
actividades basicas de la vida diaria (ABVD). De esta manera se
obtiene una estimacion cuantitativa de su grado de dependencia.

La escala de Barthel se usa sobre todo en dmbitos hospitalarios o
centros especializados en la rehabilitaciéon de pacientes adultos con
patologia neuroldgica o en centros de atencidn a poblacion geridtrica.
Se trata de un Cuestionario heteroadministrado que consta de 10 items
en los que cada cuidador valora el grado de independencia de la
persona a su cuidado (Anexo 7.3.2.) y que incluyen: comer, realizar
evacuaciones intestinales, orinar, ir al bafio, vestirse, asearse,
trasladarse a sillén/cama, caminar y subir y bajar escaleras. A cada
item se le asigna una puntuacién de 5 a 10 (o 15 para determinadas
actividades) dependiendo del tiempo empleado en la realizacién de
cada actividad y la necesidad de ayuda para llevarla a cabo, dando
lugar a una puntuacion final que va de 0 (completamente dependiente)
a 100 (totalmente independiente) (90 si utiliza silla de ruedas).
Mayores puntuaciones son indicativas de mayor autonomia. Cuando
obtiene > 60, se considera leve y si la puntuacidon se encuentra entre
40-55, se estima que es moderada. Una puntuacién entre 20-35 se
consideraria como una dependencia grave.

Wade y Hewer (1987) realizaron una evaluacién de la validez del
IB en 572 pacientes con ACVA mediante la comparacién con un
indice de motricidad, obteniendo correlaciones significativas entre
0,73y 0,77.
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Loewen y Anderson (1988) comprobaron la fiabilidad del Indice
de Barthel mediante pruebas de concordancia inter e intraobservador.
De los resultados de este estudio se deduce una buena fiabilidad
interobservador, con indices de Kappa entre 0,47 y 1,00. Con respecto
a la fiabilidad intraobservador, se obtuvieron indices de Kappa entre
0,84 y 0,97. En cuanto a la evaluacién de la consistencia interna se
obtuvo un alfa de Cronbach de 0,86-0,92.

2.5. ANALISIS ESTADISTICO DE LOS DATOS

Para el procesamiento estadistico de los datos se utilizé el paquete
estadistico SPSS para Windows (version 20.0).

Para la eleccion de las pruebas estadisticas se tuvo en cuenta: (a)
el objetivo del andlisis, (b) las caracteristicas de las variables
implicadas, (c) las condiciones especificas de cada prueba, (d) el
disefio del estudio y (e) el nimero de grupos a utilizar.

En primer lugar, se realiz6 un andlisis de frecuencias para describir
las caracteristicas sociodemograficas y clinicas (riesgo depresivo y
sobrecarga) de los cuidadores informales, las caracteristicas de las
personas receptoras del cuidado y de la situacién del cuidado.

A nivel descriptivo, para variables categdricas los datos se
muestran en porcentajes, y en medias y desviaciones tipicas para
variables continuas.

Para la descripcién de variables sociodemograficas, clinicas y
relacionadas con el cuidado, se estiman intervalos de confianza (IC)
del 95 %.

Para analizar las diferencias entre los casos GHQ y los no casos
en cuanto a las caracteristicas sociodemograficas, clinicas y las
relacionadas con el cuidado, se realizan pruebas de Chi-cuadrado. Para
comparar las medias correspondientes a los tres niveles de sobrecarga
con las cuatro escalas clinicas del cuestionario de salud general de
Goldberg se aplico el andlisis de la varianza de un factor (ANOVA).

Para el andlisis de variables asociadas a la presencia de patologia
psiquidtrica global, se realiz6 una regresion logistica multivariante,
que se complementé con pruebas de bondad de ajuste (prueba
Omnibus, porcentaje global correctamente clasificado y el test de
Hosmer y Lemeshow.
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Por razones de simplificacién estadistica, algunas variables fueron
redefinidas en solo dos categorias, quedando dicotomizadas de la

manera que sigue (Tabla 4):

TABLA 4. Redefinicién de variables para mejora de la potencia estadistica

VARIABLES PREVIAS

CUIDADORES

VARIABLES QUE SE DICOTOMIZARON

CUIDADORES

Nivel de estudios

Nivel de estudios

Sin estudios

Sin estudios/Primarios

Educacion Primaria

Educacion Secundaria/Superior

Educacion Secundaria

Ingresos mensuales familiares

Ingresos mensuales familiares

Inferiores a 1000 euros.

Inferiores a 1000 euros

De 1000 a 2000 euros

Mayor o igual a 1000 euros

Mas de 2000

Relacion Familiar/Parentesco

RECEPTORES DEL CUIDADO RECEPTORES DEL CUIDADO

Relaciéon Familiar/Parentesco

Conyuge /Pareja

Padre /Madre

Hermano

Otra relacion familiar

Padre/Madre

Otros familiares

Enfermedad que determiné la
dependencia

Enfermedad que determin¢ la
dependencia

Cancer

Demencia

Anomalias cromosomicas, congénitas y
perinatales

Otra Enfermedad

Enfermedades sistema osteomuscular,
medular, tejido conjuntivo y otras causas
discapacidad fisica

Enfermedades cardiovasculares y
respiratorias

Trastorno mental y del comportamiento,
Enfermedad Neuroldgica y Dano cerebral

Demencia
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SITUACION DEL CUIDADO SITUACION DEL CUIDADO

Grado de dependencia Grado de dependencia
Leve Otro tipo de dependencia
Moderada Gran dependencia

Dependencia Total

CLiNICAS CLiNICAS

Sobrecarga Sobrecarga
No Sobrecarga No Sobrecarga
Sobrecarga Leve/Moderada Sobrecarga

Sobrecarga Intensa







3. RESULTADOS
3.1. CARACTERISTICAS DE LOS CUIDADORES INFORMALES

3.1.1. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores
informales (Tabla 5)

Con relacién a la variable género, de los cuidadores informales
estudiados en la Comunidad Auténoma Gallega eran mujeres un total
de n=448 (88,9 %) (IC95 % 86,2-91,6 %) y eran varones n= 56
(11,1 %) (IC95 % 8,4-13,8 %).

La edad media de los cuidadores informales era de 55,1 afios (DT
= 10.8), entre un minimo de 21 afios y un maximo de 86 afios. Un total
de n=253 (50,2 %) (1C95 % 45,8-54,6 %) de los cuidadores tenia 55 o
menos afios y un total de n=251 (49,8 %) (IC95 % 45,4-54,2 %) mas
de 55 afios.

Por lo que respecta al estado civil, estaban sin pareja (solteros,
viudos o separados) un total de n=121 (24,0 %) (IC95 % 20,3-27,7 %)
y el resto de cuidadores n=383 (76,00 %) (IC95 % 72,3-79,7 %)
vivian en pareja.

En cuanto al estrato social, un total de n=254 (50,4 %) (1C95 %
46,0-54.8 %) cuidadores pertenecian a un estrato social bajo/medio-
bajo y n=250 (49,6) (IC95 % 45,00-54,00 %) pertenecian al estrato
medio/medio-alto).

Con relacién a la variable nivel de estudios, tenia estudios pri-
marios n=289 (57,3 %) (IC95 % 53-61,6 %) y n=128 (25,4 %)
(IC95 % 21,6-29,2 %) cuidadores no contaban con ningin tipo de
estudios. Asimismo, un total de n=87 (17,3 %) (I1C95 % 14,0-20,6 %)
tenian estudios secundarios o superiores.

Con respecto a la zona de residencia, vivia en un entorno rural un
total de n=262 (52,0 %) (IC95 % 47,6-56,4 %) de los cuidadores y un
total de n=242(48 %) (IC95 % 43,6-52,4 %) residian en localizaciones
urbanas.

En relacién con la situacién laboral, un total de n=421 (83,5 %)
(IC95 % 80,3-86,7 %) no trabajaban fuera del hogar, estando
empleados n=83 (16,5 %) (IC95 % 13,3-19,7 %).
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Con relacion a la variable ingresos mensuales familiares, la mayor
parte n=295 (58,5 %) (IC95 % 54,2-62,8 %) contaban con unos
ingresos entre 1000 y 2000 euros. Un total de n=137 (27,2 %)
(IC95 % 23,3-31,1 %) tenian unos ingresos inferiores a los 1000 euros
y solo n=72(14,3 %) (IC95 % 11,2-17,4 %) referian percibir unos
ingresos mensuales familiares superiores a 2000 euros.

Se acompafia tabla en la que se establecen las correspondientes
estimaciones por intervalo para los pardmetros poblacionales en
relaciéon con la poblacién gallega de cuidadores informales, para un
nivel de confianza del 95 % y aceptando unos errores muestrales
condicionados por la muestra de 504 sujetos de la que se dispuso, y
que se pueden considerar como generalmente aceptados para estudios
biomédicos similares.
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TABLA 5. Estimaciones puntuales y poblacionales de variables clinicas
sociodemograficas de los cuidadores informales

VARIABLES
Género
Masculino 56 11,1 8,4-13,8 %
Femenino 448 88,9 86,2-91,6 %
Grupos de edad
Media 55,1 DT 10,8 (min. 21-max. 86)
Menor o igual a 55 anos 253 50,2 45,8-54,6 %
Mayores de 55 anos 251 49,8 45,4-54,2 %
Estado civil
Sin pareja (solteros, viudos, separados) | 121 24,0 20,3-27,7 %
Con pareja (resto) 383 76,0 72,3-79,7 %
Estrato social
Baja/Media-Baja 254 50,4 46,0-54,8 %
Media/Media-Alta 250 49,6 45,0-54,0 %
Nivel de estudios
Sin estudios 128 25,4 21,6-29,2 %
Educacion primaria 289 57,3 53,0-61,6 %
Educacion secundaria/Superior 87 17,3 14,0-20,6 %
Zona de residencia
Rural 262 52,0 47,6-56,4 %
Urbana 242 48,0 43,6-52,4 %
Empleo fuera del hogar
Si 83 16,5 13,3-19,7 %
No 421 83,5 80,3-86,7 %
Ingresos mensuales familiares
Inferiores a 1000 euros 137 27,2 23,3-31,1%
De 1.000 a 2.000 euros 295 58,5 54,2-62,8 %
Mas de 2.000 euros 72 14,3 11,2-17,4 %
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3.1.2. Caracteristicas clinicas de los cuidadores informales

3.1.2.1. Riesgo depresivo (Tabla 6) (Figuras 2 y 3)

Aplicando la Escala para la Depresion del Centro de Estudios
Epidemiolégicos (CES-D) y teniendo en cuenta el punto de corte
establecido (>16), el 53,6% (n=270) de cuidadores informales
presentaban riesgo de depresion (IC95 % 49,2-58,0 %) y el 46,4%
(n=234) no (IC95 % 42,0-50,8 %).

FIGURA 2. Riesgo depresivo

Riesgo Depresivo

= No hayriesgo = Sihay riesgo

FIGURA 3. Estimacion por intervalo variables clinicas: riesgo depresivo

&0 e
50 ——
40 —X= i
a0
20 | —
10

o

RIESGOD DEPRESIVO MO 3l

M seriel [ Serie2

64



3. Resultados

3.1.2.2. Sobrecarga del cuidador informal (Tabla 6) (Figuras
4y5)

En la muestra de cuidadores no profesionales que
participaron en el estudio evaluada a través de la Escala de Zarit (CBI),
no presentaban sobrecarga un total de n =246 (48,8 %) (IC 95 % 44.,4-
53,2 %), presentan sobrecarga leve/moderada un total de n=131
(26 %) (IC95 % 22,2-29,8 %) y un total de n=127 (25.2 %) (IC 95 %
21,4-29,0 %) perciben sobrecarga intensa.

FIGURA 4. Sobrecarga

Sobrecarga
25,20%
!! 48,80%
26,00%
= No sobrecarga = Sobrecarga leve/moderada

Sobrecarga intensa

FIGURA 5. Estimacion por intervalo variables clinicas: sobrecarga
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TABLA 6. Estimaciones puntuales y poblacionales de variables clinicas

VARIABLES n %

(]

Riesgo de depresion

No-CES-D < 16 234 46,4 42,0-50,8 %
Si- CES-D > 16 270 53,6 49,2-58,0 %
No sobrecarga 246 48,8 44,4-53,2 %
Sobrecarga Leve/Moderada 131 26 22,2-29,8 %
Sobrecarga intensa 127 25,2 21,4-29,0 %

3.1.3. Caracteristicas de los receptores del cuidado y de la
situacion del cuidado (Tabla 7) (Figuras 6y 7)

Con relacién a la variable género de las personas receptoras del
cuidado la mayoria fueron mujeres, un 72 % (IC95 % 68,10-75,9 %) y
el 28 %(IC95 % 24,1-31,9 %) restante eran varones.

La edad media de las personas en situacion de dependencia fue de
74,1 afos y la DT = 23,7, con un rango de edad de 2 afos a 105 afios.
El 51,8 % (IC95 % 47,4-56,2 %) son mayores de 83 anos y el 48,2 %
(IC95 % 43,8-52,6 %) son de edad menor o igual a 83 afios.

En cuanto a la relacion familiar entre el cuidador y el receptor del
cuidado, hay que sefalar en primer lugar a los progenitores del
cuidador, que representan un 43,4 % (IC95 % 39,1-47,7 %), seguidos
de hermanos, el conyuge y otros familiares.

Con respecto a la patologia que determiné la dependencia de los
receptores del cuidado, en la mayoria de los casos fue la demencia,
que representa un 40,7 % (IC95 % 36,4-45,0 %), seguido por
trastornos mentales, enfermedades neuroldgicas y dafio cerebral,
enfermedades del sistema musculo-esquelético y del tejido conjuntivo,
enfermedades causadas por anomalias cromosdémicas, congénitas y
perinatales, enfermedades cardiovasculares y respiratorias y cancer
(Figura 6).

66



3. Resultados

FIGURA 6. Trastorno que determiné la dependencia

Trastorno que determind la dependencia del
receptor del cuidado
40.7%
ig 27.9%
18.1%
30 10.7%
20 2.6% :
10 -
0 k
Cancer ACCP ESME, T™, ENy Demencia
ETC,ECy DC
ER
Nota. ACCP = anomalias cromosomicas, congénitas y perinatales; ESME =

enfermedades del sistema musculo-esquelético; ETC = enfermedades tejido
conjuntivo; EC=enfermedades cardiovasculares; ER= enfermedades respiratorias;
TM=trastornos mentales; EN = enfermedad neuroldgica; DC = daio cerebral.

En referencia al grado de dependencia existe en el colectivo de
receptores de cuidado un alto grado de dependencia a juzgar por la
puntuaciéon media obtenida en el indice de Barthel 16.5 (DT = 21.7),
lo cual es indicativo de un alto nivel de dependencia.

Del total de la muestra de cuidadores/as el 71,7 % (I1C95 % 67,7-
75,5 %), presentan un grado de dependencia muy alto/total alcanzando
un grado moderado el 22,2 % (IC95 % 18,6-25,8 %), y un 6,1 %
(IC95 % 4,1-8.,4 %) se considera que el grado de dependencia es leve.
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FIGURA 7. Grado de dependencia

%
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= dependencia leve ® dependencia moderada dependencia muy alta/total

En relacién con la duracion del cuidado, medida en afios, la media fue
de 11.6 afos (DT=9,3) de duracién. El 50,2 % (IC95 % 45,8-54,6 %)
de los cuidadores llevaba cuidando de su familiar 8 o menos afios y el
49,8 % (IC95 % 45,4-54,2 %) restante, mas de 8 anos.

Con respecto a las horas diarias dedicadas al cuidado, la media
fue de 16,3 horas (DT=3,5). El 14.5 % (IC95 % 11,4-17,6 %) de los
receptores del cuidado percibia atenciones de su cuidador mds de 12
horas y el 85,5 % (IC95 % 82,4-88,6 %) durante de 12 horas diarias o
menos.

TABLA 7. Estimaciones puntuales y poblacionales de las variables del receptor
del cuidado, de su autonomia sobre y de la situacion del cuidado

VARIABLES RECEPTOR DEL CUIDADO n % IC95 %
Género
Masculino 140 28 24,1-31,9 %

Femenino 364 72 68,1-75,9 %

Grupos de edad / MD=74,1(DT=23,7)

Menor o igual a 83 243 48,2 43,8-52,6 %

ayor de 83 261 51,8 47,4-56,2 %)
Parentesco con dependiente

Conyuge/pareja 47 9,3 6,8-11,8 %

Hermano 90 17,9 14,6-21,2 %
Padre/Madre 219 43,4 39,1-47,7 %
Otros Familiares 148 29.4 25,4-33,4%
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Enfermedad que determiné la

3. Resultados

dependencia

Cancer 13 2,6 1,2- 04,0 %
Anomalias cromosomicas, problemas 54 10,7 8,0-13,4 %
congénitos y perinatales

Enfermedades sistema osteomuscular,

medular, tejido conjuntivo y otras 75 14,9 11,8-18.0 %
causas de discapacidad fisica

Enfermedades cardiovasculares y o
Enfermedades Respiratorias 16 3,2 1,7-04,7%
Trastorno mental y del comportamiento, 141 27,9 24,0-31,8 %

Enfermedad Neuroldgica y Dafno cerebral

Demencia
Grado de autonomia del dependiente.
(indice Barthel)

Media= 16,5; DT=21,7)

202

40,7

36,4-45,0 %

VARIABLES SITUACION CUIDADO
Duracion cuidado en afos MD=11,6 anos
(DT=9,3)

Igual 0 menos de 8 anos

50,2

Leve 31 6,1 4,1- 8,4 %
Moderada 112 22,2 18,6-25,0 %
Dependencia Total 361 71,7 67,7-75,5 %

45,8-54,6 %

Mas de 8 anos
Horas diarias de cuidado MD=16,3 horas
(DT=3,5)

Igual o menos de 12 horas

45,4-54,2 %

82,4-88,6 %

Mas de 12 horas

73

14,5

11,4-17,6 %
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3.2. PREVALENCIA DE PATOLOGIA PSIQUIATRICA GLOBAL (TABLAS 8
Y9)

A continuacion, presentamos los resultados relativos a la presencia de
patologia psiquica probable (no psicética), asi como aquellos corres-
pondientes a las subescalas (sintomas somdticos, sintomas de
ansiedad-insomnio, sintomas relacionados con la disfuncién social y
sintomas de depresion severa) a los que se hace referencia en el
Cuestionario de Goldberg (GHQ-28). Asimismo, se hace una
descripciéon pormenorizada (por items) de cada pregunta de los
resultados, por subescalas de GHQ 28.

Se encontré que un elevado nimero de cuidadores no profesio-
nales presentaron patologia psiquidtrica global. De la muestra de 504
cuidadores no profesionales que participaron en el estudio, son
probables casos de patologia psiquica 177, un 35,1 % (IC95 % 30,90-
39,30 %), y no casos un 649 % (n=327), evaluados con el
Cuestionario de Goldberg (GHQ-28) y considerando 5/6 como punto
de corte. A partir de puntuaciones iguales o superior a 6 se considera
caso potencia (Tabla 8).

TABLA 8. Patologia psiquiatrica global (GHQ-28)
VARIABLE PATOLOGIA

PSIQUIATRICA GLOBAL
No caso GHQ 60,7-69,1 %

Caso GHQ 177 35,1 30,9-39,3 %

Como puede apreciarse en la Tabla 9, el sintoma referido con mayor
frecuencia por los cuidadores es la sintomatologia ansiosa-insomnio
con un 45,6 %, seguido de la sintomatologia somatica relacionada con
dolores de cabeza y sensaciéon de agotamiento con un 37,1 %. En
tercer lugar, la disfuncién social con un 14,1 % (entendida como la
insatisfaccion con lo que el cuidador realiza su tarea, la sensacién de
inutilidad o la falta de valia hacia el trabajo o hacia otros roles
desarrollados) y finalmente se sitda a la depresion o sentimientos de
desesperanza con un 13,7 %.
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TABLA 9. Subescalas GHQ-28

Subescalas GHQ-28

Sintomas somaticos

-Ausencia 317 62,9 o
-Presencia 187 37,1 g’g’;zf’g’; ;
Totales 504 100,0 7SR
Ansiedad e insomnio

-Ausencia 274 54,4 o
-Presencia 230 45,6 Z?’;ig’; ;’
Totales 504 100,0 TR

Disfuncion social

-Ausencia 433 85,9 ) .
-Presencia 71 14,1 ?3,‘192133,‘19 ;»
Totales 504 100,0 ) 1 7%
-Ausencia 434 86,3 ] .
-Presencia 70 13,7 ?3,;?2,; ;»
Totales 504 100,0 ) [ 7
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3.3. PATOLOGIA PSIQUIATRICA GLOBAL Y VARIABLES ASOCIADAS

3.3.1. Asociaciones entre variables sociodemograficas del
cuidador, variables clinicas y de la situacion del cuidado y
‘“patologia psiquiatrica global”

En el andlisis bi-variante se encuentra que existe una asociacion
estadisticamente significativa entre la variable patologia psiquidtrica
global y las variables estrato social, empleo, sobrecarga y riesgo
depresivo (Tabla 10).

Por otra parte, podemos indicar que la patologia psiquidtrica GHQ
fue independiente de las otras variables sociodemogréificas del
cuidador contempladas en la investigacion: género, edad, parentesco,
enfermedad que determind la dependencia, grado de autonomia del
dependiente, duracion del cuidado en afios y horas diarias del cuidado
(Tabla 10).

En nuestro estudio se aplicaron medidas de asociacién tales como
el RR (Riesgo relativo) entre las variables sociodemograficas, clinicas
y de la situacion del cuidado con respecto a la patologia psiquidtrica
global (Tabla 10).

El riesgo de patologia psiquidtrica global fue 0,63 veces
significativamente superior en aquellos cuidadores pertenecientes a un
estrato social bajo respecto a aquellos con un estrato social alto
(RR=0,63; IC95 % 0,43-0,90) y 2,18 veces significativamente
superior en aquellos cuidadores que no trabajan fuera del hogar
respecto a aquellos que si trabajaban (RR=2,18; 1C95 % 1,24-3,8).
Asimismo, en relacion con las variables clinicas riesgo depresivo y
sobrecarga, en la tabla de resultados se observa que el riesgo de
patologia psiquidtrica global fue 9,31 veces significativamente
superior en aquellos que presentaban riesgo depresivo (RR=9,31;
IC95 % 5,87-15,79) con respecto a aquellos que no lo presentaban y
4,61 veces significativamente superior en aquellos cuidadores que
presentaban sobrecarga respecto a aquellos que no la presentaban
(RR=4,61; IC95 % 3,08-6,90) (Tabla 10).

Ademads, se evalud la existencia de diferencias en cuanto al perfil
sociodemogréfico, clinico y de la situaciéon del cuidado de aquellos
cuidadores que presentaban patologia psiquidtrica global y los que no
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la presentaban a través del cdlculo de la OR. Ademds, se realizé un
ajuste por sexo y por edad y sexo.

La OR de patologia psiquidtrica global fue significativamente
menor en aquellos cuidadores que tenian 56 afios 0 mds respecto a los
mas jovenes (OR=0.65; IC 95 % 0.45-0.95).

Por otra parte, la OR de presentar patologia psiquidtrica global fue
significativamente mayor en los participantes que no compatibilizaban
el cuidado con un empleo fuera del hogar (OR = 2,34; IC 95 % 1,31-
4,19) respecto a aquellos que lo compatibilizan. Los resultados
seflalados se mantienen al ajustar por sexo y por sexo y edad (Tablas
10y 11).

Por lo que respecta al Riesgo Depresivo la OR de presentar
patologia psiquidtrica global fue significativamente mayor en aquellos
que tenian Riesgo Depresivo (OR = 8,82; IC95 % 5,80-10,59)
respecto a aquellos que no lo tenian. En relacién con la sobrecarga, la
OR de presentar patologia psiquidtrica global fue significativamente
mayor en aquellos que tenfan sobrecarga OR = 4,70 (2,85-6,54) con
respecto a aquellos que no la presentaban (Tabla 11).

TABLA 10. Patologia psiquiatrica global y variables asociadas

Patologia Psiquiatrica Global
P Si No RR (IC 95%)

SOCIODEMOGRAFICAS
DEL CUIDADOR

Género 40 (11,6)

Hombre 151 (90,4) 297 (88,1) 1,25 0,263 1,41 (0,77-2,61)
Mujer

Edad (Afios) 96 (57,5) 157 (46,6)

fgg 71 (42,5) 180 (53,4) 1,75 0,185 0,78 (0,54-1,20)
>

Estado Civil 35 (21,0) 86 (25,5)

Sin parej; 132 (79,0) 251 (74,5) 1,23 0,268 1,28 (0,83-1,28)
Con pareja

Clase social 94 (56,3) 160 (47,5)

Baja/Media-Baja 73 (43.7 177 (52.5 19 0,021 0,63 (0,43-0,90
Media-Alta/Alta (43,7) (52,5) 6, ’ ,63 (0, ,90)
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N'ivel Edqcativg . 138 (82,6) 279 (82,8)
Sin estudios/Primarios 29 (17,4) 58 (17,2) 0,60 0,441 0,83 (0,52-1,33)
Secundarios/Superiores
Ingresos/Mes euros 48(28,7) 89(29,4)

Menor 1.000 119(71,3) 248(73,6) 0,64 0,425 0,85 (0,57-1,27)

> 1.000
Empleo fuera/ hogar 16(9,6) 67 (19,9)
NS:) 151(90,4) 270 (80,1) 7,74 0,005 2,18 (1,24-3,80)

Area de residencia 88(52,7) 174 (51,6)

Rural
Urbana

VARIABLES CLINICAS

Riesgo Depresivo
No riesgo depresivo
Si riesgo depresivo

163 (48,4)

206 (63,2)
120 (36,8) 105,60 0,000

0,88 (0,61-1,28)

9,31 (5,87-14,79)

Sobrecarga
No sobrecarga
Sobrecarga

SITUACION CUIDADO

Duracion del cuidado

200 (61,7)

124 (38,3) 58,90

4,61 (3,08- 6,90)

\ 154 (45,7)
<8 afos 75 (44,6) 183 (54,3) 3,47 0,062 0,71 (0,49-1,02)
>8 anos
Horas/cuidado diario 20 (12,0) 53 (15,7)
< 12 horas 147 (88,0) 284 (84,3) 2,80 0,106 1,57 (0,91-2,71)

>12 horas

TABLA 11. Diferencias entre los cuidadores con o sin patologia psiquiatrica

VARIABLES ;
SOCIODEMOGRAFICAS

DEL CUIDADOR -

n (%)

Género 16 (9,6)

Hombre 151 (90,4)
Mujer

n (%)

global

Patologia Psiquiatrica Global
(0]} OR ajustada

(95%Cl) por sexo

40 (11,6) 1 (Ref.) 1 (Ref.)
297 (88,1) 0,79 (0,43-1,45)

(95%Cl)

OR ajustada por
por sexo y edad
(95%Cl)

1 (Ref.)
1,16(0,62-2,15)
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Edad (Afios) 96 (57,5) 157 (46,6) 1 (Ref.) 1 (Ref.) 1 (Ref.)
Sgg 71 (42,5) 180 (53,4) 0,65 (0,44-0,94) 0,65 (0,45-0,95) 0,65 (0,45-0,95)
>
=EeE] 35(21,00 86255 1 (Ref.) 1 (Ref.) 1 (Ref.)
S PEEE 132 (79,0) 251 (74,5) 1,29 (0,83-2,02) 1,29 (0,82-2,01) 1,30 (0,83-2,03)
Con pareja

Clase social ~ 94 (56,3) 160 (47,5) 1 (Ref.) 1 (Ref.) 1 (Ref.)
Baja/Media-Baja 73 (43,7) 177 (52,5) 0,70 (0,48-1,02) 0,70 (0,49-1,02) 0,69 (0,47-1,00)
Media-Alta/Alta

Nivel Educativo

) : I 138 (82,6) 279 (82,8) 1 (Ref.) 1 (Ref.) 1 (Ref.)

3in estudios/Primarios NP 58 (17,2) 1,14 (0,64-2,05) 1,16 (0,65-2,02) 0,92 (0,49-1,72)

Secundarios/Superiores

) 1 (Ref.)
,32) 0,83 (0,54-1,29)

Ingresos/Mes euros 48 (28,7) 89 (29,4) 1 (Ref.) 1 (Ref.
0,55-1

Mef"{ 36800 119 (71,3) 248 (73,6) 0,88 (0,57-1,35) 0,85 (

Empleo fuera/ hogar 16 (9,6) 67 (19,9) 1 (Ref.) 1 (Ref.) 1 (Ref.)

NS" 151 (90,4) 270 (80,1) 2,34 (1,31-4,19) 2,33 (1,30-4,17) 2,69 (1,48-4,86)
(0]

Area de residencia
Rural
Urbana

88(52,7) 174 (51,6) 1 (Ref.) 1 (Ref.) 1 (Ref.)
79(47,3) 163 (48,4) 0,96 (0,66-1,39) 0,32 (0,66-1,40) 1,00 (0,69-1,45)

VARIABLES CLINICAS

Riesgo Depresivo 29 (16,3) 206 (63,2) 1 (Ref.) 1 (Ref.) 1 (Ref.)

SIS DGR 149 (83,7) 120 (36,8) 8,82 (5,80-10,59) 8,82 (5,80-10,59) 8,83 (5,81-10,60)
Si riesgo depresivo

Sobrecarga 46 (25,6) 200 (61,7) 1 (Ref.) 1 (Ref.) 1 (Ref.)

No sobrecarga 134 (74,4 124 (38,3) 4,70 (2,85-6,54) 4,70 (2,85-6,54) 4,70 (2,85-6,54)
Sobrecarga

SITUACION CUIDADO

Duracion del cuidado v RELSTEEEET.YNPLEA 1 (Ref.) 1 (Ref.) 1 (Ref.)
fg 2:32 75 (44,6) 183 (54,3) 0,69 (0,47-1,0) 0,69 (0,48-1,00) 0,72 (0,50-1,05)
>

Horas/cuidado diario  EEPREEFEWN 53 (15,7) 1 (Ref.) 1 (Ref.) 1 (Ref.)
< 12 horas 147 (88,0) 284 (84,3) 1,37 (0,79-2,38) 1,36 (0,78-2,36) 1,55 (0,88-2,73)

>12 horas
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Tras aplicar un andlisis de la varianza de un factor (ANOVA), se
comienza por una descripciéon de cada uno de los grupos con la
estimacion de los intervalos de confianza para las medias. Si nos
fijamos en la tabla expuesta a continuacién, se muestra la
comparacion entre las medias correspondientes a los tres niveles de
sobrecarga y las cuatro escalas clinicas del cuestionario de salud
General de Goldberg (Tabla 12). De acuerdo con los resultados, se
observa que a medida que aumenta la carga percibida, se produce un
incremento significativo en las puntuaciones de cada subescala del
instrumento GHQ.

TABLA 12. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias (ANOVA)
entre patologia psiquiatrica global y nivel de carga percibida

. Desv.  Error IC media
Niveles carga

N Media tipica tipico al 95%

Ausencia
Leve/Moderada

Intensa

Ausencia
Leve/Moderada

Insomnio Intensa

Ausencia
Leve/Moderada

Intensa

Ausencia
Leve/Moderada

Intensa
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El programa SPSS ofrece la prueba de Levene para comprobar uno de
los supuestos del ANOVA que es la igualdad u homogeneidad de
varianzas entre los diversos grupos (homocedasticidad). Cuando el
test de Levene tiene un valor grande de significacion estadistica
(p>0,05), puede asumirse que las varianzas son homogéneas. En
nuestro ejemplo no puede asumirse por lo tanto que las varianzas sean
homogéneas (Martinez-Gonzalez et al., 2008).

A continuacién aparece la tabla de ANOVA propiamente dicha.
En ella se observan sumas de cuadrados, grados de libertad (gl),
varianzas (media cuadrética), cociente F y significacion estadistica
(Sig). Concluiriamos que los datos proporcionan argumentos para
rechazar la igualdad de medias o, lo que es lo mismo, que existen
diferencias estadisticamente significativas entre las medias (Martinez-
Gonzalez et al., 2008).

Prueba de homogeneidad de varianzas

SOBREO1
Estadistico de Levene gl1 gl2 Sig.
1 495 ,000
GHQT ANOVA
Suma de cuadrados gl Media cuadratica F Sig.
Inter-grupos 13,507 1 13,507 66,556 | ,000
Intra-grupos 100,457 495 ,203
Total 113,964 496
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3.3.2. Resultados del analisis de Regresion Logistica Binaria sobre
el efecto de las variables de interaccion (independientes) en la
“Patologia Psiquiatrica Global/Probable”(variable dependiente)
para el total de la muestra de cuidadores informales

La aplicacion de la Regresion Logistica nos permite conocer
como una serie de variables independientes o predictores (variables
sociodemogréficas y clinicas de los cuidadores informales, variables
de la persona receptora de cuidados y de la situacién del cuidado)
influyen en una variable categérica dicotémica, en este caso: “la
patologia psiquidtrica global / Probable”. La variable dependiente es el
logaritmo neperiano (In) de la probabilidad (p) de que ocurra un
suceso dividido por la probabilidad de que no ocurra (1-p). A este
cociente se le llama en inglés “odds” o ventaja.

Los resultados de la Regresion Logistica se presentan en una tabla
de ocho columnas (Tabla 14): La primera columna se corresponde con
la descripcion de las variable descriptivas o independientes. La
segunda (B) se refiere al coeficiente de regresion. La tercera (Error
tipico) es el error estdndar del coeficiente. La cuarta (Wald) es un
estadistico con distribucion Chi-cuadrado que en una muestra amplia
como la del presente estudio y para un grado de libertad equivale a
(B/Error tipico). La quinta (gl) son los grados de libertad. La sexta
(Sig) aporta la significacion estadistica de Wald que para el presente
trabajo consideramos aceptable cuando es de p<0.05. La séptima (Exp
B) es el exponencial de B que se puede utilizar como una medida de
Odds Ratio. Cuanto mds alejada de 1 estd mas fuerte es la relaciéon. En
la dltima columna se establecen los limites del Intervalo de Confianza
al 95 % para Exp (B).
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TABLA 13. Variables en la ecuacién

B E.T. Wald gl Sig. Exp(B)
GENERO(T) 261 381 468 1 494 1,298
‘ EDAD(1) 185 ,245 566 1 452 1,203
‘ EST.CIVIL(1) 542 ,293 3,428 1 ,064 1,719
‘ C.SOCIAL(1) 453 229 3,397 1 ,0.48 1,573
ESTUDIOS(1) 003 319 000 1 992 1,003
ST LT, 416 353 1,387 1 239 1,515
TIPO_ZONA(1) 227 241 888 1 346 1,255
FHEBTE) 212 240 783 1 376 1,236
‘ ANOS_CUIDADO(1) 480 235 4,166 1 041 1,617
HORAS_CUIDADO(1) 334 362 852 1 356 1,397
RIESGO_DEPRESIVO(1) 1.959 263| 55407 1 000 7,100
SOBRECARGA(1) 1,085 243 20,005 1 000 2,970
Constante -4,285 ,708 36,675 1 ,000 ,014

Variable(s) introducida(s) en el paso 1: GENERO, EDAD, EST.CIVIL, C.SOCIAL, ESTUDIOS, ACT_LABORAL,
TIPO_ZONA, PARENTESCO, ANOS_CUIDADO, HORAS_CUIDADO, RIESGO_DEPRESIVO, SOBRECARGA
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Del conjunto de variables predictoras de patologia psiquidtrica, cuatro
resultaron estadisticamente significativas: estrato social, duracién del
cuidado, riesgo depresivo y sobrecarga (Tabla 14).

Los resultados en relacion se leen de la siguiente forma:

- A mayor riesgo depresivo, mayor posibilidad de padecer
Patologia Psiquidtrica Global. La OR (Ex(B)(riesgo multivariado)
en este caso se incrementd 7,10 veces mds en aquellos cuidadores
con riesgo depresivo respecto a aquellos que no lo presentaban.

- EI tener sobrecarga supone tener mayor posibilidad de padecer
Patologia psiquidtrica Global. La OR (Ex(B)(riesgo multivariado)
en este caso se incrementd 2,97 veces mds en aquellos cuidadores
con sobrecarga respecto a aquellos que no la presentaban.

- El pertenecer a un estrato social Bajo-Medio supone tener una
mayor posibilidad de padecer Patologia psiquidtrica Global y la
OR (Ex(B)(riesgo multivariado) en nuestro caso se incrementd
1,57 veces mds en aquellos cuidadores que pertenecen al estrato
Bajo-Medio (més desfavorecido) que en aquellos que pertenecen
al estrato Medio-Alto (mas favorecido).

- Los cuidadores que dedicaron mas de 8 afios al cuidado tienen
mayor posibilidad de padecer Patologia psiquidtrica Global y la
OR (Ex(B)(riesgo multivariado) en nuestro caso se incrementd
1,617 veces mds en aquellos cuidadores que llevan mas de 8 afios
de cuidado con aquellos que lleven menos o igual a 8.

Corolario.- Las variables con mayor peso individual (mayor poder
predictivo) a la hora de controlar el efecto de las interacciones son el
riesgo depresivo y la sobrecarga.

El modelo (conjunto de variables independientes) es aceptable
porque es significativo (<0,05) y por lo tanto explica la variable
dependiente (Patologia Psiquidtrica global). Asimismo, ateniéndonos
al modelo “R-cuadrado de Cox y Snell” y la R-cuadrado de
Nagelkerke, las variables independientes explican entre el 0,323 y el
0,430 de la variable dependiente. Asimismo, el modelo clasifica
correctamente el 75,5 % de los casos (se consideran aceptables valores
superiores a un 50 %). En consecuencia y a tenor de los resultados,
podemos concluir que el modelo es suficientemente explicativo y por
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lo tanto las variables independientes son buenas predictoras de la
variable dependiente.

Finalmente, se aplica el Test de ajuste al modelo de Hosmer y
Lemeshow que nos da un valor de 0,738, por lo tanto, un p-valor
superior a 0,05, lo que implica a su vez que lo que observamos se
ajusta suficientemente a lo esperado bajo el modelo. Asimismo, lo
anterior se constata al observar la tabla de contingencias generada por
el andlisis de regresion logistica aplicada, obtenida por el programa
SPSS, y en la que en la serie de intervalos calculados de valores
observados (reales) y esperados (tedricos), observamos que existe
mucha proximidad entre valores, lo cual justifica la correcta
utilizacién del modelo para el cdlculo de variables predictoras.

TABLA 14. Variables predictoras de patologia psiquiatrica global

VARIABLES B ET Wald gl Sig Exp(B) IC95 % ‘
Estrato social 0,453 |0,229 | 3,927 |1 |0,048 [ 1,573 | 1,005- 2,462
Duracién del cuidado | 0,480 | 0,235 | 4,166 |1 | 0,041 | 1,617 | 1,019- 2,565
Riesgo depresivo 1,959 | 0,263 | 55,407 |1 |0,000 | 7,100 | 4,457-11,712
Sobrecarga 1,088 | 0,243 | 20,005 |1 |0,000 | 2,970 | 1,920- 4,657
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4. DISCUSION
4.1. SOBRE EL ANALISIS DESCRIPTIVO

4.1.1. Caracteristicas sociodemograficas del cuidador

Se hipotetiz6 que el perfil del cuidador corresponderia al de una
mujer de mediana edad, casada, con estudios primarios, cuya actividad
principal son las tareas del hogar.

En consonancia con el estudio realizado concretamente en cuanto
a lo referente a la variable género, el 88,9 % (IC95 % 86,2-91,6 %) de
la muestra eran mujeres, datos concordantes con lo que se observé en
el estudio del Instituto de Mayores y Servicios Sociales-IMSERSO
(2005) en el que un 83,6 % de los cuidadores informales eran mujeres,
y con el del INE (2008) en el que tres de cada cuatro cuidadores
informales eran mujeres. Las desigualdades de género en la
repercusion sobre la salud de las personas cuidadoras nos orientan a
estrategias de conciliacion de vida familiar y laboral, a 1a necesidad de
adaptar los recursos sociales a las necesidades de las/los cuidadores, a
la par que a fomentar la implicacion de los varones en los cuidados
informales (Garcia-Calvente et al., 2007) y con mayor motivo cuando
trabajamos con poblaciones rurales, en las que los roles de género
pueden ser mds rigidos.

Tanto en el estudio de Crespo y Lopez (2007), como en el infor-
me del Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO, 2005) y
en los datos presentados por el Instituto Nacional de Estadistica [INE]
(2008) en lo referente a la edad media del cuidador concuerdan los
datos con los resultados obtenidos en nuestro estudio en el que la edad
media encontrada se sitia en 55,1 (DT=10,8) afios observandose que
el 49,8 % (IC95 % 45,4-54,2 %) tenia mas de 55 afios.

Cabe resaltar también la concordancia existente en cuanto al
estado civil de los cuidadores. Segtin la muestra nacional del Instituto
de Mayores y Servicios Sociales-IMSERSO, 2005) estaban casados o
vivian en pareja el 76,2 %, el 75,9 % en el estudio de Crespo y Lépez
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(2007). En nuestra investigacion un 76 % (IC95 % 72,3-79,7 %) vivia
en pareja.

Respecto al nivel socioecondémico del colectivo de cuidadores
informales, ateniéndonos a la muestra objeto de estudio hay que
resaltar que el 58,5 % (IC95 % 54,2-62,8 %) sitda sus ingresos en un
término medio (entre 1000 euros/mes y 2000), una situacién que
mejora a la que sostienen La Parra et al. (2001), para los que el
cuidado informal recae sobre las capas mas modestas de nuestro pais y
se corresponde con aquellos con menos ingresos econémicos propios.
Asimismo y en linea con lo anterior, Manso et al. (2013) documenta
que la mayoria de las personas del grupo de cuidadoras, 89.7 %, se
declaran de un nivel socioeconémico medio bajo, lo que implica que
la familia que atiende a un dependiente necesitard un plus de recursos
econdmicos al tener que hacer frente a una retahila de gastos extras
como son: medicamentos, curas, consultas, transporte, alimentacidén
especial, acondicionamiento fisico de la vivienda, etc. (Garcia-
Calvente et al., 2004).

En lo referente a nivel educativo del cuidador familiar hay que
decir que es bajo. En nuestra investigacion un 57,3 % (IC95 % 53-
61,6 %) solo tenian estudios primarios y un 25,4 % (IC95 % 21,6-
29,2 %) no contaba con ningun tipo de estudios. Nuestros datos son
manifiestamente peores si nos atenemos a los que observa el Instituto
de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO, 2005), en los que un
60,1 % o no tiene estudios o solo estudios primarios. Asimismo, la
diferencia también es manifiesta en el estudio longitudinal “Envejecer
en Leganés” (Zunzunegui et al., 2002), donde el porcentaje se sitda en
un 58,5 %.

Con relacién a la situacion laboral del cuidador, no trabajan fuera
del hogar segtn el estudio un 83,5 % (IC95 % 80,3-86,7 %), mientras
que segun el Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO,
2005) la estimacion puntual se sitdia en un 73,1 %, y en el 67,2 %
seglin datos de Crespo y Lopez (2007). Los hallazgos en el estudio
son ligeramente més elevados, aunque congruentes.

El perfil sociodemografico de los cuidadores no profesionales de
este estudio fue el de una mujer, de mediana edad, casada o viviendo
en pareja, de clase social media, con estudios primarios, que residen
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indistintamente en un entorno rural o urbano, cuya actividad principal
son las tareas del hogar, con unos ingresos mensuales entre 1000 y
2000 euros, y que se ocupa del cuidado de sus padres (mayori-
tariamente de su madre).

Con respecto a la zona de residencia, el 52 % (IC95 % 47,6-
56,4 %) de los cuidadores vivia en un entorno rural y el 48,00 %
(IC95 % 43,6-52,4 %) en localizaciones urbanas.

En cuanto a la clase social un 50,4 % (IC95 % 46-54.8 %)
pertenecian a una clase social Baja/Media-Baja y un 49,6 (IC95 % 45-
54 %) habia que considerarlos como clase Media/Media-Alta).

4.1.2. Caracteristicas clinicas del cuidador

La prevalencia de cuidadores informales (no profesionales) que
presentan sintomatologia depresiva significativa que conlleva
riesgo depresivo evaluada mediante el CES D se sitia en un 53,6 %
(IC95 % 49,2-58 %). Lo anterior concuerda con otros hallazgos que
aportan niveles clinicos significativos entre el 40 % y el 70 %, y de
ellos en torno a un 50 % podrian reunir los criterios diagndsticos para
un trastorno depresivo mayor (Bookwala er al., 2000; Gallagher-
Thompson et al., 1989; Redinbaug et al., 1995). Nuestros resultados
concuerdan con los del estudio de Cuijpers (2005) que en una revision
sistemdtica sobre trastornos depresivos en cuidadores informales
observé que el riesgo de experimentar un trastorno depresivo en
cuidadores fue 2.8 a 38.7 veces mayor al compararlos con no
cuidadores de similares caracteristicas sociodemograficas.

La prevalencia de cuidadores informales (no profesionales) que
presentan Sobrecarga es relevante, un 51,2 %. La sobrecarga intensa
se corresponde a nivel muestral con un 25,2 % (IC95 % 21,1-29 %), la
leve/moderada con un 26 % (IC95 % 22,2-29,8 %) y la ausencia de
carga en un 48,8 % (IC95 % 44,4-53,2 %). Nuestros datos concuerdan
con los de Liang et al. (2016) segin los cuales la sobrecarga es comun
en cuidadores de pacientes con demencia. Insisten también en lo
anterior Ekstrom er al. (2020) y Zepeda-Alvarez y Muiioz-Mendoza
(2019).
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4.1.3. Caracteristicas de la persona en situacion de
dependencia

Con respecto a la persona en situacién de dependencia, los datos
obtenidos en este estudio son similares a los hallados en la muestra
nacional del Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO,
2005; Informe anual del Servicio Nacional de Salud, 2013). EI perfil
se corresponderia con el de una mujer de edad avanzada, mayori-
tariamente progenitor del cuidador informal, con una enfermedad
neuroldgica y que presenta un elevado grado de dependencia.

Gran parte de las personas en situaciéon de dependencia son
mujeres, un 85 % segun el Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO, 2005). El Instituto Nacional de Estadistica [INE], 2008),
concluye que existe un predominio de mujeres del 59,8 % en el
colectivo de personas con discapacidad. Un dato cercano al obtenido
en este estudio un 72 % (1C95 % 68,1-75,9 %).

La media de edad de los perceptores del cuidado se sitia en los 80
aflos segin datos del Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO, 2005) y de 74.1 aios en la muestra objeto de estudio.

Los hallazgos en el estudio del Instituto de Mayores y Servicios
Sociales (IMSERSO, 2005) y en el presente estudio son similares en
cuanto al parentesco mayoritario que une al cuidador informal y a la
persona cuidada. La persona dependiente seria mayoritariamente
progenitor del cuidador. Los cuidadores ayudan a sus padres en un
57 % segun estudio del Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO, 2005). En nuestro estudio los progenitores del cuidador
representan un 43,4 % (IC95 % 39,1-47,7 %).

Con relacion a la enfermedad que determind la dependencia hay
que destacar la importancia de la demencia que representa un 40,7 %
(IC95 % 36,4-45 %), seguido por trastornos mentales, enfermedades
neuroldgicas y dafio cerebral, enfermedades del sistema musculo-
esquelético y del tejido conjuntivo, enfermedades causadas por
anomalias cromosomicas, congénitas y perinatales, enfermedades
cardiovasculares y respiratorias y céancer (Figura 6). Lo anterior
concuerda moderadamente con la importancia que tienen las
enfermedades mentales en los resultados del informe del Instituto de
Mayores y Servicios Sociales-IMSERSO, 2005. Asimismo, nuestros
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resultados concuerdan con los de Jofré y Sanhueza (2010) segtn los
cuales el progresivo envejecimiento de las sociedades industriales
conlleva un aumento de las patologias edad-dependientes y en
concreto en el caso de las demencias.

En referencia al grado de dependencia existe en el colectivo de
receptores de cuidado se observa una puntuacién media obtenida en el
indice de Barthel de 16.5 (DT = 21,7), lo cual es indicativo de un alto
nivel de dependencia.

Del total de la muestra de cuidadores/as el 71,7 % presentan un
grado de dependencia muy alto/total (IC95 % 67,7-75,5) alcanzando
un grado moderado el 22,2 % (IC95 % 18,6-25 %) y un 6,1 %
(IC95 % 4,1-8,4 %) se considera que el grado de dependencia es leve.
Nuestros datos concuerdan moderadamente con los del Informe anual
del Servicio Nacional de Salud, (2013) la tasa de dependencia que se
observa en Galicia es del 55,7 % siendo la media nacional el 51 %.

De acuerdo con el Indice de Barthel que evalda el estado
funcional para llevar a cabo actividades bdsicas de la vida diaria
(ABVD) de las personas dependientes que perciben ayuda de los
cuidadores informales, sobresale el dato del altisimo porcentaje de
dependientes totales en Galicia, un 71,7 % (IC95 % 67,7-75,5 %).
Todo lo anterior concuerda con el hecho de que en Galicia
presentemos la mayor tasa de discapacidad de Espafa con un 11,29 %
cuando la media espafiola de un 8,55 % (INE, 2008). En linea con lo
anterior, en Galicia las personas de 65 y mds afios, respecto al total de
poblacidn, alcanza un 22,81 %, situdndose en el segundo lugar del
ranking por comunidades auténomas y siendo la media espafola el
17,34 %. (INE, 2011; Esparza, 2011); es decir, estamos ante un
problema social, econémico y politico a tomar en consideracion, ya
que hablamos de un altisimo nuimero de personas que estdn
practicamente imposibilitadas para moverse, asearse, hacer sus
necesidades bioldgicas, alimentarse etc. y evaluado todo ello con un
instrumento de medida como el Indice de Barthel que tiene un alto
grado de fiabilidad y validez.
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4.1.4. Caracteristicas de la situacion del cuidado

Con relacién al nimero de afos como cuidador y al nimero de
horas diario dedicado a las tareas de cuidado, los resultados son
notablemente superiores en el presente estudio si los comparamos a
otros estudios. La duracién del cuidado/aino de este estudio que es de
11,6 afos y una dedicacién diaria al cuidado de 16,3 horas. Otros
estudios apuntan a una media de antigiiedad del cuidado entre 4 y 6
aflos como cuidador (Crespo y Lépez, 2007a; Losada-Baltar y cols.
2004) y un rango entre 10 y 15 horas diarias de media dedicadas a las
tareas de cuidado (Crespo y Lopez, 2007b; Instituto de Mayores y
Servicios Sociales-IMSERSO, 2005; INE, 2008; Losada-Baltar et al.,
2004). Los datos previos concuerdan con el hecho de que Galicia es la
comunidad auténoma espanola con la mayor tasa de discapacidad, un
112,9 por mil habitantes, ocupando

Galicia el segundo lugar en el ranking en Espafia de poblaciones
mayores de 65 afios (INE, 2011; Esparza, 2011).

4.2. SOBRE LA PREVALENCIA DE LA PATOLOGIA PSIQUIATRICA
GLOBAL Y SUS VARIABLES ASOCIADAS

La prevalencia de cuidadores informales (no profesionales) que
presentan “patologia psiquidtrica global” es relevante, alcanzando un
35,1 % (IC95 % 30,9-39,3 %) (177 cuidadores). En la literatura se
deja constancia que en torno a un 21 % de los cuidadores manifiestan
malestar emocional (Gallagher-Thompson et al., 2000; Cooper et al.,
2003; Costa, Espinosa y Cristéfol, 2013; Harrison et al., 1995; Wells
et al., 1989; Rajmil et al., 1998).

La mayoria de los estudios recientes que utilizan el GHQ-28 en
cuidadores informales muestran prevalencias comprendidas entre el
15 % y el 20 %. Todos estos estudios suelen dirigirse a muestras muy
concretas de cuidadores, menos amplias que la de este estudio y cuyo
ambito de aplicacidn territorial se corresponde probablemente con una
tasa de discapacidad menor que la que sufre Galicia (INE, 2008). Si
unimos a lo anterior que Galicia destaca en duracién del cuidado y en
el nimero de horas de dedicacion al cuidado se podrian explicar las
diferencias encontradas.
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Respecto a las subescalas del GHQ-28 en nuestro estudio, el
sintoma referido con mayor frecuencia por los cuidadores es la
sintomatologia ansiosa-insomnio con un 45,6 %, seguido de la
sintomatologia somadtica con un 37,1 %. Nuestros resultados son
concordantes con los de Flores et al. (2014) que, en un estudio
comparativo sobre salud y calidad de vida en cuidadores familiares y
profesionales de personas mayores dependientes, observé que los
cuidadores familiares experimentaron una mayor de ansiedad-
insomnio y sintomatologia somatica.

El elevado porcentaje de cuidadores no profesionales que
presentan patologia psiquidtrica global es preocupante debido no solo
a las repercusiones que esto tiene sobre el propio bienestar de
cuidador, sino porque puede acabar afectando a la calidad de los
cuidados que presta a la persona en situaciéon de dependencia (Aggar
et al., 2010; McNeil et al., 2009).

La patologia psiquidtrica GHQ se asocié de manera significativa a
las variables estrato social, empleo, riesgo depresivo y sobrecarga.

Sin embargo, la patologia psiquidtrica GHQ no se asoci6 a
ninguna de las otras variables sociodemograficas del cuidador de las
contempladas en la investigacion (P>0,05). La situacién anterior
coincide en general con las conclusiones de Torres et al. (2015) en su
investigacion Prevalence of major depressive disorders in non-
professional caregivers.

Los estudios han sugerido que los cuidadores con un estatus
socioecondmico mds bajo dedicaron mas horas a las tareas del
cuidado, experimentaron mayor sobrecarga y depresion, asi como
menor acceso a recursos sociosanitarios. (Saito et al., 2018; Jianjun et
al., 2019). Los cuidadores con un estatus socioeconémico mas alto
podrian tener mdas habilidades, conocimientos y otros recursos
socioculturales y psicolégicos para hacer frente eficientemente a los
factores estresantes relacionados con las tareas de cuidado.

Nuestros resultados coinciden con los de Geng et al. (2018), que
sostiene que existe una asociacién entre depresion y situacién de
desempleo en el cuidador. Sin embargo, contrastan con los de Krach
et al. (1999), quienes encuentran que los cuidadores que trabajan fuera
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del hogar tienen que afrontar un mayor nimero de demandas, sufren
mds estrés y es mas probable que se depriman.

Respecto a la asociacion de la patologia psiquidtrica GHQ con la
sobrecarga, nuestros resultados son concordantes con los de Cooper et
al. (2003), que observaron una correlacion entre sobrecarga y valores
de GHQ en padres de nifios con Sindrome de Gilles de la Tourette y
otras comorbilidades psiquidtricas. Asimismo, son compatibles con
los de Liang et al. (2016), quienes afirman que la sobrecarga se asocia
a estados emocionales desfavorables, a morbilidad psiquiatrica, asi
como a consecuencias sociales y financieras. También coinciden con
los de Jeon, Brodathy y Chesterson (2005), que sostienen que la
sobrecarga conlleva consecuencias psiquicas, siendo los sintomas mas
frecuentes los de tipo depresivo y ansioso junto a los trastornos del
suefio. Burke er al. (2005), en un metaandlisis realizado en 2005,
concluyen que la sobrecarga alostética debida a un estrés continuado y
acumulativo conlleva a largo plazo a enfermedades como la depresion,
ansiedad y otras manifestaciones psiquidtricas. Estos resultados
coinciden con los nuestros, como los de Riley-McHugh ef al. (2014),
que en un estudio sobre los efectos psicoldgicos de la Esquizofrenia
en los cuidadores familiares concluyen que, debido a la sobrecarga en
el proceso del cuidado, los cuidadores experimentaron ansiedad,
miedo, tristeza, pérdida de suefio, pérdida de apetito, pérdida de libido
y depresion. Estos resultados son tambi€én concordantes con los de
nuestro estudio.

En nuestro estudio se aplicaron medidas de asociacion tales como
el Riesgo relativo (RR) entre las variables sociodemograficas, clinicas
y de la situacion del cuidado con respecto a la patologia psiquidtrica
global. Los riesgos relativos con respecto a la patologia psiquidtrica
global fueron significativos para las variables estrato social, empleo
fuera del hogar, riesgo depresivo y sobrecarga.

Nuestros resultados son concordantes con los de los autores Saito
et al. (2018), Geng et al. (2018), Jianjun et al. (2019), Liang et al.
(2016), Jeon, Brodathy y Chesterson (2005), Burke et al. (2005) y
Riley-McHugh et al. (2014).

Ademads, se evalu6 la existencia de diferencias en cuanto al perfil
sociodemogréfico, clinico y de la situacion del cuidado de aquellos
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cuidadores que presentaban patologia psiquidtrica global y los que no
la presentaban a través del cdlculo de la OR. Asimismo, se realizd un
ajuste por sexo y por edad y sexo.

La OR de patologia psiquidtrica global fue significativamente
mayor en aquellos cuidadores mds jovenes respecto a los mayores. Por
otra parte, la OR de presentar patologia psiquidtrica global fue
significativamente menor en los participantes que compatibilizaban el
cuidado con un empleo fuera del hogar respecto a los desempleados.
Asimismo, para las variables clinicas sobrecarga y riesgo depresivo la
OR de patologia psiquidtrica global fue significativamente mayor.
Nuestros resultados coinciden con los de Borsje et al. (2016) que
observdé como determinante del malestar emocional tener una edad
comprendida entre los 50 y 70 afos, y con los de Geng et al. (2018),
Liang et al. (2016), Jeon, Brodathy y Chesterson (2005), Burke et al.
(2005) y Riley-McHugh et al. (2014).

Tras aplicar un andlisis de la varianza de un factor (ANOVA) se
observa que a medida que aumenta la percepcion de la carga, se
produce un incremento significativo en las puntuaciones de cada
subescala del instrumento GHQ. Nuestros datos proporcionan
argumentos para rechazar la igualdad de medias o lo que es lo mismo
existen diferencias estadisticamente significativas entre las medias.
Nuestros resultados concuerdan con los de Cooper et al. (2003), Liang
et al. (2016), Jeon, Brodathy y Chesterson (2005), Burke et al. (2005)
y Riley-McHugh et al. (2014).

4.3. SOBRE EL ANALISIS PREDICTIVO

Del conjunto de variable predictoras de la patologia psiquidtrica
global cuatro resultaron estadisticamente significativas: estrato social,
duracién del cuidado, riesgo depresivo y sobrecarga. Nuestros
resultados concuerdan con los de Saito et al. (2018); Jianjun et al.
(2019) que sostienen que aquellos cuidadores con un estatus
socioecondmico mds bajo dedicaron mds horas a las tareas del
cuidado, experimentaron mayor sobrecarga y depresion, asi como
menor acceso a recursos sociosanitarios. También concuerdan con los
de Pinquart y Sorensen. (2007) y Garcia-Calvente et al. (1999),
autores segun los cuales tener un nivel socioeconémico bajo conduce
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a una peor salud fisica y psicoldgica del cuidador y con los de Geng et
al. (2018) que identifica como factor asociado a depresion la presencia
de problemas financieros.
Asimismo, concuerdan con los de Oshio (2015), segtn los cuales el
malestar psicoldgico se asocid con el inicio y duracion del cuidado.
Grunfeld et al. (2004) constata en su estudio que la sobrecarga es un
predictor de depresién, dato concordante con nuestros resultados.
Soto-Rubio et al. (2018) observé que el nivel de sobrecarga en el
cuidador familiar predice el malestar emocional del cuidador y el
paciente, lo que corrobora los resultados de nuestro estudio. Nuestros
resultados concuerdan con los de Cooper et al. (2003), quienes
observaron una correlacién entre sobrecarga y valores de GHQ en
padres de nifios con Sindrome de Gilles de la Tourette y otras
comorbilidades psiquidtricas. También coinciden con los de Soto-
Rubio et al. (2018), autores que demuestra que la sobrecarga del
cuidador constituye un predictor del estado emocional del paciente.
Las variables con mayor peso individual (poder predictivo)
cuando se controla el efecto del resto de las interacciones son el riesgo
depresivo y la sobrecarga y entre estas la que tiene mayor peso
individual es el riesgo depresivo, en consonancia con Joling et al.
(2015), quienes plantean que la presencia de un nimero elevado de
sintomas depresivos se asocia a depresion.

4.4. PUNTOS FUERTES

Este estudio tiene varias fortalezas. Considerando la literatura
cientifica, la muestra de sujetos captados es elevada, encontrdndose
entre los estudios sobre la temdtica del cuidado informal con mayor
tamaio muestral. Contamos con una muestra amplia de 504
cuidadores informales y se puede decir que tanto en seguridad (nivel
de confianza del 95 %,) como en lo referente a precision, con un factor
error que oscila entre un 1,40 % y un 4,40 %, trabajamos dentro de los
rangos habitualmente utilizados en estudios biomédicos.

Asimismo, la muestra aleatoria representa a los cuidadores de las
personas que sufren de todo tipo de trastornos que dan lugar a la
dependencia, siendo los casos identificados por entrevistadores
entrenados.
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Por otra parte, el estudio se realizé con entrevistas personales cara
a cara, lo que permite la correcta aplicaciéon de los instrumentos de
investigaciéon y evita el sesgo debido a la falta de respuestas
incompletas (Groves 2006).

Asimismo, los instrumentos utilizados poseen un razonable grado
de fiabilidad y validez, y cuya utilizacién estd generalmente aceptada
internacionalmente, para estudios de las caracteristicas similares al
nuestro.

No obstante, este estudio tiene algunas limitaciones. En primer
lugar, su disefio transversal impide establecer relaciones de causalidad,
y solo posibilita realizar medidas de asociacion. Este disefo de
investigacion no permite identificar relaciones causales entre los
factores estudiados, puesto que mide simultineamente efecto (variable
dependiente) y exposicion (variable independiente). Los resultados en
un disefio transversal se obtienen en un momento dado. Estos estudios
no captan las diferencias en las variables de los cuidadores informales,
en respuesta al tiempo o al cambio de la condicién clinica del receptor
del cuidado.

Conviene manifestar finalmente que el hecho de trabajar con
instrumentos diferentes y no con uno solo puede llevarnos a que a la
hora de comparar resultados con los de otras investigaciones pueden
dar lugar a discrepancias, consecuencia de sesgos en las muestras.

4.5. IMPLICACIONES PRACTICAS

Los indicadores sociodemograficos y clinicos sobre el cuidado
informal obtenidos en este estudio se basan en una muestra
representativa de cuidadores, por lo que sus conclusiones pueden
extrapolarse a la poblacion gallega. Con relacion a las
recomendaciones podemos sefialar que dado que tanto los indicadores
sociodemograficos como los epidemiolégicos bdasicos, se distribuyen
de una forma similar (homogénea) en toda la Comunidad de Galicia
consecuencia del contexto transversal en el que se realiz6 el estudio y
considerando a mayores que la produccién investigadora sobre
cuidado informal en Galicia no es elevada, esperamos y
recomendamos que nuestras conclusiones se pueden utilizar como un
primer paso para la generaciéon de otras hipdtesis de trabajo
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explicativas que podrian ayudar a profundizar en un tema tan crucial y
de futuro como es la ayuda informal a dependientes, y todo ello en
aras de la sostenibilidad de la ayuda a la dependencia.

Futuros estudios podrian incluir otros instrumentos de evaluacién
con los que obtener informacién que complementen aspectos
evaluados en este estudio como la comorbilidad psiquidtrica pudiendo
agregar informacion complementaria. Asimismo, se podria evaluar la
calidad de la atencién por parte de los cuidadores y tener en cuenta
ciertas percepciones subjetivas importantes al considerar las opciones
de tratamiento que necesitan.

Las preocupantes prevalencias encontradas en los cuidadores
informales de la Comunidad Auténoma de Galicia, en relacion con la
morbilidad psiquidtrica, sobrecarga percibida, riesgo depresivo y
grado de dependencia mostrada por persona dependiente son lo
suficientemente elevadas como para comprometer su capacidad para
cuidar a la persona dependiente.

Por todo lo anterior, se suscita la necesidad de generar servicios e
intervenciones preventivas y/o de tratamiento adecuados para apoyar a
la poblacion dependiente y a sus cuidadores informales. El papel de
estos tultimos resulta esencial en nuestra sociedad. El Estado tendra
que abordar con responsabilidad una politica sociosanitaria en donde
se implique a los profesionales clinicos, a los investigadores y la
sociedad en su conjunto. La desatencion o la delegacion de la respon-
sabilidad de cuidado de modo excesivo en los cuidadores informales
reduce el gasto publico a corto plazo, pero las consecuencias que el
cuidado provoca en el cuidador conducirdn inexorablemente a su
incremento a largo plazo (Montorio ef al., 1998). Una desatencién no
solo generaria un elevado coste para el dependiente y su familia, sino
que la demanda de servicios a dependientes se desplazaria hacia el
sector institucional publico y privado, hospitales o residencias, con
toda la problemaética social que conlleva.

Oliva y Osuna (2008) observaron que las consecuencias
econdmicas de esta situacion serian notables, ya que los cuidadores
informales dedican alrededor de 4600 millones de horas al cuidado de
personas dependientes, lo que se traduce en un porcentaje de més del
5 % del PIB de ese mismo afio.
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Meta-andlisis recientes corroboran la efectividad de distintos
programas de intervencion para reducir el malestar de los cuidadores,
si bien estos no son alin importantes y siempre centrados en dreas
especificas Se han realizado distintos programas de intervencion.
Existen avances, pero la sostenibilidad de la ayuda a la dependencia
en general y a los cuidadores informales no estd conseguida. El
“Observatorio de la Dependencia de Espafia” en su Informe de julio de
2014 analizé las repercusiones de las suspensiones y limitaciones de
Derechos a la Dependencia y Cuidado Informal, alertando del grave
riesgo que estd suponiendo para la viabilidad del sector y el derecho
de las personas dependientes la suspension y limitaciones a que se esta
sometiendo la implantacién de la Ley de Dependencia en nuestro pais.
En el mismo se habla de importantes retrasos en la valoracion y
concesion de prestaciones, desigualdades territoriales en la atencion a
la dependencia, duplicidad de expedientes e irregularidades que una
vez depuradas alcanzan 39 millones falta de controles eficaces,
incumplimiento de la obligatoriedad de certificar por parte de las
Comunidades Auténomas la veracidad de datos (Informe Tribunal
Cuentas, 2014).

En los dltimos afios se estd produciendo en nuestro pais una
regularizacion de expedientes, reduccion de cuantias méximas en la
prestacion econdmica y suspension de cuotas de la Seguridad Social
de cuidadores no profesional que resulta incompatible con una ayuda
informal a dependientes sostenible.

Con respecto a Europa, tampoco la situaciéon de la ayuda a las
personas dependientes se ha abordado con la intensidad necesaria. La
realidad es que la desigualdad en el apoyo al cuidado informal es la
ténica que caracteriza la situacion europea. Todo parece indicar que
las politicas fundamentales a seguir deberian ir dirigidas
primordialmente a la conciliacion del trabajo remunerado con el
cuidado informal, a mantener y restaurar el bienestar de las personas
cuidadoras para que no abandonen la labor social y econémica que
realizan, y que tiene un incuestionable valor que debe tener su
consideracioén y compensacion por parte de los estados (OECD, 2011).

Conviene sefalar finalmente que, ateniéndonos a las fatales
consecuencias que el Covid-19 estd ocasionando en las personas
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dependientes en Residencias de Mayores, hoy mds que nunca hay que
poner en valor al cuidado informal, no profesional y fundamen-
talmente familiar, en especial, asi como a la sanidad universal y a los
profesionales de la salud en general. Una vez mds se ha demostrado
que el cuidado informal siempre estuvo aliado a la sanidad, a la
economia y a la sociedad.
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En lineas generales se puede destacar como algo preocupante los
elevados indices de patologia psiquidtrica probable, sobrecarga, riesgo
depresivo del cuidador informal, asi como del grado de dependencia
del perceptor del cuidado.

Considerando los resultados hallados en este estudio, se esta-
blecen las siguientes conclusiones pormenorizadas:

1. Perfil sociodemografico de los cuidadores no profesionales

= El perfil sociodemografico de los cuidadores no profesionales de
este estudio fue el de una mujer, de mediana edad, casada o
viviendo en pareja, de clase social media, con estudios
primarios, que residen indistintamente en un entorno rural o
urbano, cuya actividad principal son las tareas del hogar, con
unos ingresos mensuales entre 1000 y 2000 euros, y que se
ocupa del cuidado de sus padres (mayoritariamente de su
madre). El nivel de dedicacion en este rol es intenso y
continuado, dedicando una media de 16 horas diarias al cuidado
desde hace mas de 11 afios.

2. Perfil sociodemografico de las personas receptoras del cuidado

= El perfil de la persona receptora de cuidados es el de una mujer,
de avanzada edad, progenitora del cuidador informal, con un
muy alto nivel de dependencia derivada de una demencia.

= La investigacion revela un alto grado de dependencia (estado
funcional para llevar a cabo actividades bdsicas de la vida
diaria), en el colectivo de receptores de cuidado. Un 71,7 %
sufre un grado de dependencia total, algo que concuerda con una
Comunidad con una poblacién muy envejecida y con una muy
alta tasa de discapacidad.
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3. Variables clinicas de los cuidadores informales

* En torno a la mitad de los 504 cuidadores familiares que

participaron en el estudio presentaban algun tipo de sobrecarga,
alcanzando un grado intenso en una cuarta parte.

Entre el 49 y 58 % de los cuidadores informales de Galicia
muestran sintomatologia clinica significativa que conlleva
riesgo depresivo. La prevalencia de cuidadores informales (no
profesionales) que presentan sintomatologia  depresiva
significativa que conlleva riesgo depresivo evaluada mediante el
CES D se sitaa en un 53,6 %.

4. Prevalencia de patologia psiquiatrica global

= Entre el 30,9 y el 39,3 % de la poblacion gallega de cuidadores

informales presenta morbilidad psiquidtrica (no psicética). La
prevalencia de patologia psiquidtrica no psicética en cuidadores
informales de Galicia es muy superior a la obtenida en otros
paises Se observd una elevada prevalencia de patologia
psiquidtrica global que alcanz6 un 35.1 %.

5. Variables asociadas

98

= La patologia psiquidtrica GHQ se asocié de manera significativa

a las variables estrato social, empleo fuera del hogar, riesgo
depresivo y sobrecarga. Por otra parte, podemos indicar que la
patologia psiquidtrica GHQ no se asocié a ninguna de las otras
variables sociodemogréficas del cuidador entre las contempladas
en la investigacion: género, edad, estado civil, nivel educativo,
area de residencia, nivel de ingresos, parentesco y horas cuidado
diario.

Asimismo, los valores del riesgo relativo de morbilidad psiquica
se incrementan de forma significativa con la presencia de
sobrecarga percibida y de riesgo depresivo.

Del conjunto de variables predictoras de la patologia
psiquidtrica probable, cuatro resultaron estadisticamente
significativas: estrato social, duracién del cuidado, sobrecarga y
riesgo depresivo.



5. Conclusiones

= Las variables con mayor peso individual (poder predictivo)
cuando se controla el efecto del resto de las interacciones son el
riesgo depresivo y la sobrecarga, y entre estas la que tiene
mayor peso individual es el riesgo depresivo.

= El riesgo de presentar patologia psiquidtrica global se
incrementd 7 veces en aquellos cuidadores que presentaban
riesgo depresivo respecto a aquellos que no lo presentaban, y
triplicé en aquellos cuidadores que percibieron sobrecarga.
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7. ANEXOS

7.1. INDICE DE FIGURAS

Figura 1. Personas con discapacidad por edades y género (INE, 2008)
Figura 2. Riesgo depresivo

Figura 3. Estimacion por intervalo variables clinicas: riesgo depresivo
Figura 4. Sobrecarga

Figura 5. Estimacion por intervalo variables clinicas: sobrecarga
Figura 6. Trastorno que determiné la dependencia

Figura 7. Grado de dependencia

7.2. INDICE DE TABLAS/ESCALAS

Tabla 1. Actividades bésicas de la vida diaria (ABVD) (AVD)
Tabla 2. Diagrama de las fases de estudio
Tabla 3. Instrumentos de evaluacion empleados en la investigacion

Tabla 4. Redefinicion de variables para mejora de la potencia
estadistica

Tabla 5. Estimaciones puntuales y poblacionales de variables
sociodemogréficas de los cuidadores informales

Tabla 6. Estimaciones puntuales y poblacionales de variables clinicas

Tabla 7. Estimaciones puntuales y poblacionales de las variables del
receptor del cuidado, de su autonomia sobre y de la situacioén del
cuidado

Tabla 8. Ausencia y presencia de ‘“Patologia Psiquidtrica Global” en
cuidadores

Tabla 9. Subescalas de GHQ 28 en cuidadores informales
Tabla 10. Patologia psiquidtrica global y variables asociadas

Tabla 11. Diferencias entre los cuidadores con o sin patologia
psiquidtrica global
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Tabla 12. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias
(ANOVA) entre patologia psiquidtrica global y nivel de carga
percibida

Tabla 13. Resultados le la Regresion logistica binaria
Tabla 14. Variables predictoras de patologia psiquiatrica global

7.3. CUESTIONARIOS UTILIZADOS

7.3.1. Caracteristicas sociodemograficas del cuidador
informal y del receptor del cuidado

CARACTERISTICAS CARACTERISTICAS RECEPTORES DEL
SOCIODEMOGRAFICAS DEL CUIDADOR | CUIDADO Y DE SITUACION DEL CUIDADO
1. Género 1. Género
-Mujer -Hombre -Mujer -Hombre
2. Edad (min. 21 afios-max. 86 afios) 2. Edad
<55 >55 <83 >83
3. Estado civil 3. Parentesco
-Soltero, viudo, separado -Conyuge/pareja
-Casado, vive con pareja -Hermano

-Padre/Madre

-Otros familiares
4. Clase Social 4. Enfermedad que determiné la
-Baja/Media-Baja dependencia
-Media/Media-Alta -Cancer

-Enfermedades sistema osteomuscular,
medular, tejido conjuntivo,
cardiovasculares y respiratorias
-Anomalias cromosémicas, problemas
congénitos y perinatales

-Trastorno mental y del
comportamiento, enfermedad
neuroldgica y dafio cerebral

-Demencia
5. Nivel educativo 5. Duracion del cuidado
-Sin estudios < 8 afios
-Primarios > 8 afios

-Secundarios/Universitarios
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6. Zona residencia
-Rural -Urbana

6. Horas diarias/cuidado
<12 h. >12h.

7. Actividad laboral principal
-Empleado/a fuera hogar/estudiante
-Desempleado (labores domésticas,
jubilado/a, paro)

7. Grado autonomia dependiente
-Gran dependencia (Total)
-Grave-moderada
-Moderada-leve

8. Ingresos econdmicos familiares
-Menos de 1000

-De 1000 a 2000

-Mas de 2000

7.3.2. Cuestionario de Salud general de Goldberg (GHQ-28)

Por favor, conteste a todas las preguntas con las respuestas que se acercan mas a lo
gue siente o ha sentido. Recuerde que no se pretende conocer los problemas que
ha tenido en el pasado, sino los recientes y actuales.

A

A.1l. éSe ha sentido perfectamente bien
de salud y en plena forma?

Mejor que lo habitual

Igual que lo habitual

Peor que lo habitual

Mucho peor que lo habitual

A.2. iHa tenido la sensacién de que
necesitaba reconstituyente?

No, en absoluto

No mds que lo habitual

Bastante mas que lo habitual

Mucho mas que lo habitual

A.3. éSe ha sentido agotado y sin fuerzas
para nada?

No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual

Mucho mas que lo habitual

B.1 éSus preocupaciones le han hecho
perder mucho suefio?

No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual

Mucho mas que lo habitual

B.2. éHa tenido dificultades para seguir
durmiendo de un tiron toda la noche?
No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual

Mucho mas que lo habitual

B.3. éSe ha notado constantemente
agobiado y en tension?

No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual
Mucho mas que lo habitual
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A.4. iHa tenido sensacidn de que estaba
enfermo?

No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual

Mucho mas que lo habitual

A.5. éiHa padecido dolores de cabeza?
No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual

Mucho mas que lo habitual

A.6. éiHa tenido sensacién de opresién
en la cabeza, o de que todo se le viene
encima?

No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual

Mucho mas que lo habitual

A.7. éiHa tenido oleadas de calor o
escalofrios?

No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual
Mucho mas que lo habitual

c

C.1. éSe las ha arreglado para
mantenerse ocupado y activo?
Mas activo que lo habitual

Igual que lo habitual

Bastante menos que lo habitual
Mucho menos que lo habitual

C.2. iLe cuesta mas tiempo hacer las
cosas?

Menos tiempo que lo habitual

Igual que lo habitual

B.4. éSe ha sentido con los nervios a
flor de piel y malhumorado?

No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual
Mucho mas que lo habitual

B.5. éSe ha asustado o ha tenido pdanico
sin motivo?

No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual

Mucho mas que lo habitual

B.6. éiHa tenido sensacién de que la
cabeza le va a estallar?

No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual
Mucho mas que lo habitual

B.7. éSe ha notado nervioso y “a punto
de explotar” constantemente?

No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual

Mucho mas que lo habitual

D

D.1 ¢Ha pensado que usted es una
persona que no vale para nada?
No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual
Mucho mas que lo habitual

D.2. ¢Ha estado viviendo la vida
totalmente sin esperanza?

No, en absoluto

No mas que lo habitual
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Mas tiempo que lo habitual
Mucho mas tiempo que lo habitual

C.3. {Ha tenido la impresion, en
conjunto de que esta haciendo las cosas
bien?

Mejor que lo habitual

Igual que lo habitual

Peor que lo habitual

Mucho peor que lo habitual

C.4. (Se ha sentido satisfecho con su
manera de hacer las cosas?

Mas satisfecho que lo habitual

Igual que lo habitual

Menos satisfecho que lo habitual
Mucho menos satisfecho que lo habitual

C.5. {Ha sentido que esta
desempefiando un papel dtil en la vida?
Mas util de lo habitual

Igual de Util que lo habitual

Menos util que lo habitual

Mucho menos que lo habitual

C.6. iSe ha sentido con capaz de tomar
decisiones?

Mas que lo habitual

Igual que lo habitual

Menos que lo habitual

Mucho menos que lo habitual

C.7. {Ha sido capaz de disfrutar de sus
actividades normales de cada dia?
Mas que lo habitual

Igual que lo habitual

Menos que lo habitual

Mucho menos que lo habitual

Bastante mas que lo habitual
Mucho mas que lo habitual

D.3. éHa tenido el sentimiento de que
la vida no merece la pena vivirse?

No, en absoluto

No mads que lo habitual

Bastante mas que lo habitual

Mucho mas que lo habitual

D.4. iHa pensado en la posibilidad de
quitarse de en medio?

No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual

Mucho mas que lo habitual

D.5. éHa notado que a veces no puede
hacer nada porque tiene los nervios
desquiciados?

No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual

Mucho mas que lo habitual

D.6. éHa notado que desea estar
muerto y lejos de todo?

No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual
Mucho mas que lo habitual

D.7. éHa notado que la idea de quitarse
la vida le viene repentinamente a la
cabeza?

No, en absoluto

No mas que lo habitual

Bastante mas que lo habitual

Mucho mas que lo habitual
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7.3.3. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Caregiver
Burden Interview)

Pregunta a realizar
1. éSiente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?
2. Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo

suficiente para usted?

3. éSe siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas otras

responsabilidades?

4. iSe siente avergonzado por la conducta de su familiar?
5. éSe siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6.

¢Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion con amigos
y otros miembros de su familia?

7. iSiente temor por el futuro que le espera a su familiar?
8. éSiente que su familiar depende de usted?
9. éSe siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

10.
11.
12.
13.
14.

15.
17.

18.
19.
20.
21.
22.

éSiente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

éSiente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar?
¢éSe siente incémodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?

¢Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica persona
con la que puede contar?

éSiente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mds tiempo?

¢éSiente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su
familiar se manifesto?

¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?

éSe siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

éSiente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?

¢éCree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

En general: éSe siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar? (*)

7.3.4. Escala de depresion del centro de estudios epidemio-
logicos (CES-D)

Las siguientes frases describen maneras en las que usted se podria haber sentido.
Por favor, rodee con un circulo la opcion que indique con qué frecuencia se ha
sentido de esta manera DURANTE LA SEMANA PASADA: raramente o ninguna vez
(0); alguna o pocas veces (1); ocasionalmente o una cantidad de tiempo moderado
(2); la mayor parte o todo el tiempo (3).
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Raramente Alguna o Ocasionalmente o La mayor
o ninguna (< pocas una cantidad de parte o todo
1 dia) veces (1-2 | tiempo moderado el tiempo
dias) (3-4 dias) (5-7 dias)
1. Me senti molesto/a por 0 1 2 3
cosas que normalmente no
me molestan.
2. No me apetecia comer, 0 1 2 3
tenia poco apetito.
3. Senti que no podia 0 1 2 3
quitarme de encima la
tristeza, incluso con la ayuda
de mi familia y amigos.
4. Senti que yo era tan 0 1 2 3
bueno/a como cualquier
otra persona.
5. Tuve dificultad en 0 1 2 3
concentrarme en lo que
estaba haciendo.
6. Me senti deprimido. 0 1 2 3
7. Senti que todo lo que 0 1 2 3
hacia era un esfuerzo.
8. Me senti optimista 0 1 2 3
respecto al futuro.
9. Pensé que mi vida habia 0 1 2 3
sido un fracaso.
10. Me senti con miedo. 0 1 2 3
11. Mi suefio fue inquieto. 0 1 2 3
12. Estuve contento/a. 0 1 2 3
13. Hablé menos de lo 0 1 2 3
habitual.
14. Me senti solo/a. 0 1
15. La gente no fue 0 1
amistosa.
16. Disfruté de la vida. 0 1 2 3
17. Pasé ratos llorando. 0 1 2 3
18. Me senti triste. 0 1 2 3
19. Senti que no le caia bien 0 1 2 3
a la gente.
20. No tuve ganas de hacer 0 1 2 3
nada.
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7.3.5. Indice de Barthel (BI-Barthel Index)

A continuacion, rodee con un circulo el nUmero que indica la situaciéon de la persona
a la que cuida en distintas actividades (¢es independiente, necesita ayuda o es
dependiente para realizar dicha actividad?).

Comer

10

Independiente

Capaz de utilizar cualguier instrumento necesario, capaz de
desmenuzar la comida, extender la mantequilla, usar
condimentos, etc., por si solo. Come en un tiempo razonable.
La comida puede ser cocinada y servida por otra persona

5 Necesita Para cortar la carne o el pan, extender la mantequilla, etc.,
ayuda pero es capaz de comer solo
0 Dependiente Necesita ser alimentado por otra persona
Lavarse —bafiarse—
Capaz de lavarse entero, puede ser usando la ducha, la bafiera
) o permaneciendo de pie y aplicando la esponja sobre todo el
5 Independiente . o .
cuerpo. Incluye entrar y salir del bafio. Puede realizarlo todo
sin estar una persona presente
0 Dependiente Necesita alguna ayuda o supervision
Vestirse
Capaz de poner y quitarse la ropa, atarse los zapatos,
10 Independiente | abrocharse los botones y colocarse otros complementos que
precisa (por ejemplo, braguero, corsé, etc.) sin ayuda
5 Necesita Pero realiza solo al menos la mitad de las tareas en un tiempo
ayuda razonable
0 Dependiente
Arreglarse
Realiza todas las actividades personales sin ninguna ayuda.
) Incluye lavarse cara y manos, peinarse, maquillarse, afeitarse
5 Independiente Y ) Y 315 »mad - Y
lavarse los dientes. Los complementos necesarios para ello
pueden ser provistos por otra persona
0 Dependiente Necesita alguna ayuda
Deposicion
) Ningun episodio de incontinencia. Si necesita enema o
10 | Continente Y . .
supositorios, es capaz de administrarselos por si solo
5 Accidente Menos de una vez por semana o necesita ayuda para enemas
ocasional 0 supositorios
0 Incontinente Incluye administraciéon de enemas o supositorios por otro
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7. Anexos

Miccién —valorar la situacién en la semana previa—

Ningun episodio de incontinencia (seco dia y noche). Capaz de

10 | Continente usar cualquier dispositivo. En paciente sondado, incluye poder
cambiar la bolsa solo
5 Accidente Menos de una vez por semana o necesita ayuda para enemas o
ocasional supositorios
0 Incontinente | Incluye pacientes con sonda incapaces de manejarse
Ir al retrete
Entra y sale solo. Capaz de quitarse y ponerse la ropa,
limpiarse, prevenir el manchado de la ropa vy tirar de la cadena.
) Capaz de sentarse y levantarse de la taza sin ayuda (puede
10 | Independiente o ) - !
utilizar barras para soportarse). Si usa bacinilla (orinal, botella,
etc.), es capaz de utilizarla y vaciarla completamente sin ayuda
y sin manchar
5 Necesita Capaz de manejarse con pequefia ayuda en el equilibrio,
ayuda quitarse y ponerse la ropa, pero puede limpiarse solo
0 Dependiente Incapaz de manejarse sin asistencia mayor

Trasladarse sillén / cama

Sin ayuda en todas las fases. Si utiliza silla de ruedas se
aproxima a la cama, frena, desplaza el apoyapiés, cierra la silla,

15 | Independiente . ¢
se coloca en posicion de sentado en un lado de la cama, se
mete y tumba, y puede volver a la silla sin ayuda

10 | Minima ayuda Incluye supervision verbal o pequefia ayudg fisica, tal cpmo la
ofrecida por una persona no muy fuerte o sin entrenamiento
Capaz de estar sentado sin ayuda, pero necesita mucha

5 Gran ayuda asistencia (persona fuerte o entrenada) para salir / entrar de la
cama o desplazarse

0 Dependiente Necesita gria o completo alzamiento por dos personas.
Incapaz de permanecer sentado

Deambulacion

Puede caminar al menos 50 metros o su equivalente en casa
sin ayuda o supervisidn. La velocidad no es importante. Puede

15 | Independiente | usar cualquier ayuda (bastones, muletas, etc.) excepto
andador. Si utiliza protesis es capaz de ponérselo y quitarsela
solo

Necesita Supervision o pequefia ayuda fisica (persona no muy fuerte)
10 ayuda para andar 50 metros. Incluye instrumentos o ayudas para

permanecer de pie (andador)

135




OSCAR XOEL FERNANDEZ DE LA VEGA

Independiente

En 50 metros debe ser capaz de desplazarse, atravesar puertas

5 en silla  de | y doblar esquinas solo
ruedas
0 Dependiente Si utiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otro

Subir y bajar escalera

(%]

Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervision. Puede

10 | Independiente | utilizar el apoyo que precisa para andar (bastdn, muletas, etc.)
y el pasamanos
5 Necesita Supervision fisica o verbal
ayuda
0 Dependiente Incapaz de salvar escalones. Necesita alzamiento (ascensor)

136




	PREVALENCIA DE PATOLOGÍA PSIQUIÁTRICA Y VARIABLES ASOCIADAS EN CUIDADORES INFORMALES DE PERSONAS DEPENDIENTES
	RESUMO
	RESUMEN
	ABSTRACT
	ÍNDICE
	1. INTRODUCCIÓN
	1.1. JUSTIFICACIÓN Y PLANTEAMIENTO DE LA INVESTIGACIÓN
	1.2. EL PROBLEMA DE LA DEPENDENCIA
	1.3. LA FIGURA DEL CUIDADOR INFORMAL
	1.3.1. Aspectos genéricos
	1.3.2. Características del cuidador informal, no profesional
	1.3.3. Características de las personas receptoras del cuidado
	1.3.4. Características de la situación del cuidado

	1.4. CONSECUENCIAS DEL CUIDADO INFORMAL
	1.4.1. Aspectos genéricos
	1.4.2. Consecuencias sociolaborales del cuidado informal en el cuidador
	1.4.3. Sobrecarga y cuidado informal
	1.4.4. Consecuencias del cuidado informal en la salud física del cuidador
	1.4.5. Consecuencias del cuidado informal en la salud mental del cuidador
	1.4.5.1. Aspectos genéricos
	1.4.5.2. Malestar emocional
	1.4.5.3. Patología depresiva en el cuidado informal
	1.4.5.4. Ansiedad en cuidadores informales


	1.5. OBJETIVOS E HIPÓTESIS
	1.5.1. Objetivos
	1.5.2. Hipótesis


	2. MATERIAL Y MÉTODOS
	2.1. SUJETOS
	2.2. DISEÑO
	2.3. PROCEDIMIENTO
	2.4. VARIABLES E INSTRUMENTOS
	2.4.1. Variables
	2.4.2. Instrumentos
	2.4.2.1. Cuestionario sociodemográfico del cuidador y de la situación del cuidado
	2.4.2.2. Cuestionario de Salud General (GHQ-28)
	2.4.2.3. Escala de Sobrecarga del Cuidador (Escala de sobrecarga de Zarit) (CBI)
	2.4.2.4. Escala de Depresión del Centro de Estudios Epidemiológicos (CES-D)
	2.4.2.5. “Índice de Barthel”


	2.5. ANÁLISIS ESTADÍSTICO DE LOS DATOS

	3. RESULTADOS
	3.1. CARACTERÍSTICAS DE LOS CUIDADORES INFORMALES
	3.1.1. Características sociodemográficas de los cuidadores informales (Tabla 5)
	3.1.2. Características clínicas de los cuidadores informales
	3.1.2.1. Riesgo depresivo (Tabla 6) (Figuras 2 y 3)
	3.1.2.2. Sobrecarga del cuidador informal (Tabla 6) (Figuras 4 y 5)

	3.1.3. Características de los receptores del cuidado y de la situación del cuidado (Tabla 7) (Figuras 6 y 7)

	3.2. PREVALENCIA DE PATOLOGÍA PSIQUIÁTRICA GLOBAL (TABLAS 8 Y 9)
	3.3. PATOLOGÍA PSIQUIÁTRICA GLOBAL Y VARIABLES ASOCIADAS
	3.3.1. Asociaciones entre variables sociodemográficas del cuidador, variables clínicas y de la situación del cuidado y“patología psiquiátrica global”
	3.3.2. Resultados del análisis de Regresión Logística Binaria sobre el efecto de las variables de interacción (independientes) en la“Patología Psiquiátrica Global/Probable”(variable dependiente) para el total de la muestra de cuidadores informales


	4. DISCUSIÓN
	4.1. SOBRE EL ANÁLISIS DESCRIPTIVO
	4.1.1. Características sociodemográficas del cuidador
	4.1.2. Características clínicas del cuidador
	4.1.3. Características de la persona en situación de dependencia
	4.1.4. Características de la situación del cuidado

	4.2. SOBRE LA PREVALENCIA DE LA PATOLOGÍA PSIQUIÁTRICA GLOBAL Y SUS VARIABLES ASOCIADAS
	4.3. SOBRE EL ANÁLISIS PREDICTIVO
	4.4. PUNTOS FUERTES
	4.5. IMPLICACIONES PRÁCTICAS

	5. CONCLUSIONES
	6. REFERENCIAS BIBLIOGRÁFICAS
	7. ANEXOS
	7.1. ÍNDICE DE FIGURAS
	7.2. ÍNDICE DE TABLAS/ESCALAS
	7.3. CUESTIONARIOS UTILIZADOS
	7.3.1. Características sociodemográficas del cuidado rinformal y del receptor del cuidado
	7.3.2. Cuestionario de Salud general de Goldberg (GHQ-28)
	7.3.3. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)
	7.3.4. Escala de depresión del centro de estudios epidemiológicos (CES-D)
	7.3.5. Índice de Barthel (BI-Barthel Index)






