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RESUMEN

Introduccidn: el cuidador no profesional estd sometido a grandes sobrecargas derivadas de
sus funciones cuidadoras. Es vulnerable a padecer problemas emocionales, fisicos, econémicos
y sociales, que con el paso del tiempo merman su estado de salud. El dolor lumbar es uno de
los problemas fisicos mas prevalentes en el cuidado informal; limita el dia a dia, y en ocasiones
puede llevar al cuidador a una situacién de incapacidad. La aparicién de esta dolencia esta
directamente relacionada con una de las tareas cuidadoras més exigentes fisicamente: las

movilizaciones y transferencias de las personas dependientes.

Objetivos: disenar y evaluar la efectividad de un programa de intervencién educativa
individualizada dirigido a cuidadores no profesionales de personas dependientes, en
comparacion con una intervencién grupal estandar equivalente, en relacién a el nivel de
sobrecarga del cuidador, la presencia, grado e incapacidad por dolor lumbar, el apoyo social

percibido y la calidad de vida relacionada con la salud.

Material y método: estudio experimental y longitudinal, de medida repetida a los 3 meses

de la intervencién. Poblacién y muestra: cuidadores no profesionales que cumplan los criterios
de inclusién para un programa de apoyo estandarizado y los criterios de inclusién al estudio.
Variables: presencia, nivel e incapacidad por dolor lumbar, apoyo social percibido, sobrecarga
del cuidador, calidad de vida relacionada con la salud y las caracteristicas sociodemogréficas de

los cuidadores y las personas dependientes. Instrumentacién: cuestionario del estudio (datos

sociodemograficos de los cuidadores y de las personas dependientes, Escala Zarit, indice de
Dolor de Espalda, Escala Visual Analdgica, EuroQol-5D, Escala Duke-UNK, Escala Oswestry,

indice de Barthel y Escala de Incapacidad Fisica de la Cruz Roja).

Resultados: el perfil cuidador se corresponde con el de una mujer (72,2%), de mediana edad
(60,03 £10,30), casada (72,2%), que ejerce como cuidadora desde hace més de 24 meses
(83,3%), y que cuida a un ascendiente (48,7%) con el que reside en su domicilio, el cual ha tenido

que adaptar. Los niveles basales de los cuidadores indican que todos padecen sobrecarga,
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principalmente intensa (58,3%); el 83,3% refieren dolor lumbar, con un nivel medio de 5,66+2,44,
que en el 41,7% de los casos implica una incapacidad de limitacién moderada. Asi mismo,
muestran un nivel de apoyo social limitado y una CVRS afectada en términos de dolor/malestar
y ansiedad/depresién. Con respecto a los resultados de la eficacia del Programa TRANSFE se
realizan anédlisis que indican que la IE es estadisticamente significativa para todas las variables
estudiadas en el grupo experimental; no asi en el grupo control, donde solo se mejoran los
indices de apoyo social percibido. Al respecto de la eficacia del Programa TRANSFE - a los 3
meses - en relacién con la formacién estdndar, la IE propuesta consigue resultados
estadisticamente significativos para la presencia (p-valor <0,001), nivel (p-valor <0,001) e

incapacidad (Kappa=0,275) por dolor lumbar.

Conclusiones: la intervencion educativa individualizada es efectiva sobre el dolor lumbar que
padecen los cuidadores de personas dependientes, con respecto a sus tres dimensiones
estudiadas: presencia, nivel e incapacidad, asi como en términos de sobrecarga, apoyo social
percibido y CVRS. De igual modo, la intervencién educativa individualizada es més efectiva que

la estdndar en relacién al dolor lumbar.

Palabras clave: cuidadores, personas con discapacidad, dolor de la regién lumbar, educacién

en salud, movilizacién y levantamiento de pacientes.
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RESUM

Introduccié: el cuidador no professional esta sotmes a grans sobrecarregues derivades de les
seves funcions cuidadores. Es vulnerable a patir problemes emocionals, fisics, economics i
socials, que amb el pas del temps minven el seu estat de salut. El dolor lumbar és un dels
problemes fisics més prevalents en la cura informal; limita el dia a dia, i de vegades pot portar al
cuidador a una situacié d'incapacitat. L'aparicié d'aquesta malaltia esta directament relacionada
amb una de les tasques cuidadores més exigents fisicament: les mobilitzacions i transferéncies

de les persones dependents.

Objectius: dissenyar i avaluar ['efectivitat d'un programa d'intervencié educativa
individualitzada adrecat a cuidadors no professionals de persones dependents, en comparacié
d'una intervencié grupal estandard equivalent, en relacié a el nivell de sobrecarrega del
cuidador, la preséncia, grau i incapacitat per dolor lumbar, el suport social percebut i la qualitat

de vida relacionada amb la salut.

Material i métode: estudi experimental i longitudinal, de mesura repetida als 3 mesos de la

intervencié. Poblacié i mostra: cuidadors no professionals que compleixin els criteris d'inclusié

per a un programa de suport estandarditzat i els criteris d'inclusié a l'estudi. Variables:
preséncia, nivell i incapacitat per dolor lumbar, suport social percebut, sobrecarrega del
cuidador, qualitat de vida relacionada amb la salut i les caracteristiques sociodemografiques

dels cuidadors i les persones dependents. Instrumentacid: questionari de I'estudi (dades

sociodemografiques dels cuidadors i de les persones dependents, Escala Zarit, Index de Dolor
d'Esquena, Escala Visual Analdgica, EuroQol-5D, Escala Duke-UNK, Escala Oswestry, Index de

Barthel i Escala d'Incapacitat Fisica de la Creu Roja).

Resultats: el perfil cuidador es correspon amb el d'una dona (72,2%), de mitjana edat (60,03 +
10,30), casada (72,2%), que exerceix com a cuidadora des de fa més de 24 mesos (83,3%), i que
té cura d'un ascendent (48,7%) amb el qual resideix en el seu domicili, el qual s'ha hagut

d'adaptar. Els nivells basals dels cuidadors indiquen que tots pateixen sobrecarrega,
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principalment intensa (58,3%); el 83,3% referixen dolor lumbar, amb un nivell mitja de 5,66 +
2,44, que en el 41,7% dels casos implica una incapacitat de limitacié moderada. Aixi mateix,
mostren un nivell de suport social limitat i una QVRS afectada en termes de dolor / malestar i
ansietat / depressid. Pel que fa als resultats de ['eficacia del Programa transferencia es realitzen
analisis que indiquen que la IE és estadisticament significativa per a totes les variables
estudiades en el grup experimental; no aixi en el grup control, on només es milloren els indexs
de suport social percebut. Referent a I'eficacia del Programa trans - als 3 mesos - en relacié amb
la formacié estandard, la IE proposta aconsegueix resultats estadisticament significatius per a la

preséncia (p-valor <0,001), nivell (p-valor <0,001) i incapacitat ( Kappa = 0,275) per dolor lumbar.

Conclusions: la intervencié educativa individualitzada és efectiva sobre el dolor lumbar que
pateixen els cuidadors de persones dependents, pel que fa als seus tres dimensions estudiades:
preséncia, nivell i incapacitat, aixi com en termes de sobrecarrega, suport social percebut i
QVRS. De la mateixa manera, la intervencié educativa individualitzada és més efectiva que la

estandard en relacié al dolor lumbar.

Paraules clau: cuidadors, persones amb discapacitat, mal de la regié lumbar, educacié en

salut, mobilitzacid i aixecament de pacients.
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ABSTRACT

Introduction: the family caregiver is subject to great overloads derived from their caregiving
functions. She is vulnerable to suffering emotional, physical, economic and social problems that
diminish her health status over time. Low back pain is one of the most prevalent physical
problems in informal care; imits activities, and sometimes it can take the caregiver to a situation
of disability. The appearance of this ailment is directly related to one of the most physically

demanding care tasks: the moving and lifting dependent persons.

Objectives: design and evaluate the effectiveness of an individualized educational intervention
program aimed at non-professional caregivers of dependent persons, compared to an
equivalent standard group intervention, in relation to the level of caregiver overload, the
presence, degree and disability due to back pain, perceived social support and quality of life

related to health.

Material and methods: experimental and longitudinal study, repeated measure at 3 months

after surgery. Population and sample: family caregivers who meet the inclusion criteria for
standardized support program and the study inclusion criteria. Variables: presence, level and
disability due to low back pain, perceived social support, caregiver burden, quality of life related
to health and sociodemographic characteristics of family caregivers and disabled persons.

Instrumentation: study questionnaire (socio-demographic data of caregivers and dependents,

Scale Zarit, Index Backache, Visual Analogue Scale, EuroQol-5D, Scale Duke-UNK, Scale

Oswestry, Barthel Index and Disability Scale Physics Red Cross).

Results: the family caregiver profile corresponds to that of a woman (72.2%), middle-aged
(60.03 = 10.30), married (72.2%), who has been performing as a caregiver for more than 24
months (83, 3%), and that takes care of an ascendant (48.7%) with the one who resides in his
home, which he had to adapt. The baseline levels of caregivers indicate that all suffer from
overload, mainly intense (58.3%); 83.3% reported lumbar pain, with an average level of 5.66 +

2.44, which in 41.7% of cases implies an inability to moderate limitation. Likewise, they show a
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limited level of social support and a HRQOL affected in terms of pain/discomfort and
anxiety/depression. With respect to the results of the effectiveness of the Programa TRANSFE,
analyzes are carried out that indicate that intervention is statistically significant for all the
variables studied in the experimental group; not so in the control group, where only the indexes
of perceived social support are improved. Regarding the effectiveness of the Programa
TRANSFE - at 3 months - in relation to the standard training, the intervention proposed achieves
statistically significant results for the presence (p-value <0.001), level (p-value <0.001) and

disability (Kappa = 0.275) for low back pain.

Conclusions: the individualized educational intervention is effective on the low back pain
suffered by family caregivers of disabled persons, with respect to its three dimensions studied:
presence, level and disability, as well as in terms of caregiver burden, perceived social support
and HRQolL. Similarly, the individualizad educational intervention is more effective than the

standard in relation to low back pain.

Keywords: caregivers, disabled persons, health education, low back pain, moving and lifting

patients.
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1.1. ENVEJECIMIENTO Y DEPENDENCIA

“Envejecer es como escalar una gran montafia; mientras se sube las fuerzas

disminuyen, pero la mirada es mas libre, la vista mas amplia y serena”

Ingmar Bergman

El envejecimiento es un proceso natural, forma parte de la vida siendo un hecho irrenunciable y
necesario. De gran transcendencia social, suscita la atencién politica, econdmica, social y por
supuesto, sanitaria. Las enormes consecuencias y adaptaciones que supone el envejecer, se
experimentan en la actualidad y es previsible que se acentlden, haciéndose mas evidentes en los

préximos anos.

Desde un punto de vista biolégico, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define el
envejecimiento como la consecuencia de la acumulacion de una gran variedad de dafos
moleculares y celulares a lo largo del tiempo, lo que lleva a un descenso gradual de las
capacidades fisicas y mentales, un aumento del riesgo de enfermedad, y finalmente a la muerte
(OMS, 2018). Sin embargo esos cambios no siempre son lineales ni uniformes, y su vinculacién
con la edad de una persona en afos es mas bien relativa, ya que aunque la mayoria de las
personas mayores en nuestro entorno disfrutan de una excelente salud y se desenvuelven

perfectamente, otros son fragiles y necesitan ayuda considerable.

Por otro lado, si se observa el concepto desde una perspectiva mas amplia, la Sociedad
Espafiola de Geriatria y Gerontologia (SEGG) entiende como envejecimiento poblacional el
aumento de la proporcién de personas con edad avanzada (mayores de 65 afios) con respecto

al total de los individuos de esa poblacion (SEGG, 2006).
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Segun el Ultimo informe demografico de la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) en el
ano 2017 vivian en el mundo 7.550 millones de personas mayores de 65 afios, correspondiente
al 8,6% del computo global (ONU, 2018). Sin embargo la cifras proporcionales varian
notablemente de unos paises a otros; asi, mientras que la media en los paises miembros de la
Organizacién para la Cooperacién y el Desarrollo Econémico (OCDE) alcanza indices del 17%, la

misma en las naciones africanas se sitla en torno al 3% (Banco Mundial, 2018).

La Oficina Europea de Estadistica (EUROSTAT) en un informe elaborado en 2017 observd que
las personas mayores de 65 afos o més, conformaban el 19,2% (un incremento del 0,3% en
comparacion con el afio anterior, y un aumento del 2,4% en relaciéon con diez afos antes) para
los 28 paises de la Unién Europea (UE). De éstos, es en ltalia (22,0%), Grecia (21,3%) y Alemania
(21,1%) donde se registraron los porcentajes mas elevados, mientras que Irlanda marcé la

proporcién mas baja (13,2%) (Figura 1) (EUROSTAT, 2018).
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Figura 1: Edad media de la poblacién europea entre los afios 2006-2016. Fuente: EUROSTAT, 2018
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Este informe examina el impacto del envejecimiento de la poblacién en el seno de la UE, cuya
importancia se prevé considerable en las préximas décadas. El descenso continuado de las
tasas de natalidad y el aumento de la esperanza de vida estan transformando la forma de la
pirdmide de edad de la EU de los 28; probablemente el cambio mas importante seréa la acusada
transicién hacia una estructura de poblacién mucho mas envejecida, una evolucién que ya se ha

hecho patente en varios Estados miembros de la UE.

Es el caso de nuestro entorno: ya hay 8,6 millones (19,4%) de espafioles mayores de 65 afos, la
cifra mas alta registrada en décadas. Asi lo reflejan los datos del Instituto Nacional de
Estadistica (INE) en su informe Movimiento Natural de la Poblacién (INE, 2018). Desde que, a
comienzos de siglo, el indice de envejecimiento alcanzara el 100%, éste no ha vuelto a registrar
descensos significativos y actualmente se sitda en el 118%, dos puntos porcentuales més que el

afio 2017.

Con porcentajes superiores al 190%, las comunidades auténomas méas envejecidas son Asturias,
Galicia, y Castilla y Leén. Ceuta, Melilla, Murcia, Andalucia y Baleares, por el contrario, son las
Unicas regiones donde el porcentaje de jévenes supera al de mayores de 65 afios. En el caso de
la Comunitat Valenciana la proporcién de envejecimiento poblacional -segun apunta el informe

del INE- se situa ligeramente por debajo de la media del Estado.

Un estudio de la Universitat Jaume | (Montafiés, 2017) traté de realizar un diagndstico del
municipio de Castell6 en relacion a la tasa de envejecimiento, haciendo un andlisis secundario
de datos estadisticos procedentes tanto del INE como del Ajuntament de Castelld. Los datos
corresponden al afno 2015 y los andlisis se efectuaron en base a las caracteristicas de la
poblacion mayor de 65 afios en cuanto a los datos demogréficos, vivienda, formacién vy
ocupacion, asi como aquellas caracteristicas que dificultan el bienestar de la poblacién
envejecida en los centros urbanos y aquellos recursos que la ciudad ofrece como ayuda a esta

poblacion.

Los resultados del anélisis indicaron que la poblaciéon de Castellé habia envejecido entre los

anos 2005 y 2015 de forma progresiva. La piramide poblacional del afio 2005, indicé que habia
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mas poblacién de entre 20 y 30 afios, mientras que en el 2015, habia més entre los 35 y 49 afos.
Se aprecié como la poblacién mayor de 65 afos se habia incrementado desde el afio 2009 hasta
el 2015 de forma abrupta, siguiendo la misma tendencia que el resto de la region valenciana.
Por tanto la ciudad de Castellé no se aleja de los modelos demograficos de la inmensa mayoria
de las ciudades europeas; y asi, se observa un crecimiento acelerado en el porcentaje de
personas mayores, que tiene como consecuencia un aumento del envejecimiento del conjunto

de la poblacién.

Todas las previsiones indican que la situacion de envejecimiento poblacional en nuestro
entorno continuard en aumento; asi lo ha declarado recientemente el Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas (CSIC) que en 2017 publicd su uUltimo informe estadistico sobre el

envejecimiento en Espafa (Abelldn y cols., 2017), destacando los siguientes datos:

* Seguird creciendo en mayor medida la proporcién de octogenarios; ahora representan
el 6,0% de toda la poblacion, y este grupo seguird ganando peso entre la poblacion

mayor en un proceso de envejecimiento de los ya viejos.

* Segun la proyeccién del INE, en 2066 habra mas de 14 millones de personas mayores,
34,6% del total de la poblacién que alcanzaré los 41.068.643 millones de habitantes. La
década de los 30 y 40 registrara los mayores incrementos, con la llegada de las cohortes

del "baby-boom”.

* Se ha iniciado un declive de la poblacién total de Espafia, tras el méaximo registrado en
el censo de 2011 (46,8 millones de habitantes). En 2066 habra 5,5 millones menos que

ahora.

* Alemania (17,3 millones), Italia (13,4), Francia (12,6), Reino Unido (11,7) y Espafia (8,7) son

los paises de la Unidn Europea con una cifra mas alta de personas mayores.
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* La tasa bruta de esperanza de vida de la poblacion espafola (Figura 2) y la misma en la
poblacidon de 65 afos se encuentra, tanto en hombres como en mujeres, entre las mas

altas de la UE y del mundo.

Por tanto las proyecciones futuras en Espafia sefalan el aumento del subgrupo denominado
"sobreenvejecimiento” (personas mayores de 80 afios) con un gran incremento de la
dependencia, soledad y pobreza, y escaso apoyo social, siendo el colectivo que més preocupa

a la sociedad y a los profesionales sanitarios (Abades y Rayén, 2012).

En este contexto, de forma exponencial se estdn planteando nuevas féormulas de envejecer.
Entre ellas destaca el envejecimiento activo que es un marco para la actuacién propuesto por la
OMS y basado, entre otros, en los principios de Naciones Unidas sobre la independencia, la
participacién, la dignidad y realizacion de los propios deseos de las personas mayores.
Socialmente se constituye como un modelo de envejecer que transmite una imagen
diferenciada de la del envejecimiento saludable, y sustentada en cuatro pilares, la salud, la

participacién, la seguridad y el aprendizaje a lo largo de la vida (Rodriguez y cols., 2018).

En los afios 60 nace la idea entre la comunidad médica de que para envejecer en condiciones
apropiadas es necesario llevar a término pautas de actividad, incidiendo en la edad adulta y en
la vejez. Fue entonces cuando se inicid un largo proceso para forjar el significado de
envejecimiento activo, con lo que el concepto se ha ido potenciando a lo largo de las Gltimas
décadas. La profesora Mendizébal, recoge en un articulo reciente (Mendizabal, 2018) las
caracteristicas que debe recoger ésta concepcidn, en la que esté presente la idea de educacién
y aprendizaje, dirigido a todos los grupos de edad, especialmente a las personas mayores. Este
aglutina valores sociales: autonomia, participacién, solidaridad intergeneracional, convivencia,
tolerancia, ciudadania, didlogo... De este modo, se postulan los cuatro pilares béasicos del

envejecimiento activo ya mencionados.
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Madrid, Comunidad de Immmmmmmmmea s
Navarra, Comunidad Foral de B 83,8
Castillay LeSn I 838
Rioja, La I 838
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Cantabria I 83,3
Aragon T 83,3
Total Nacional I 53,1
Galicia e 831
Castilla - La Mancha I 830
Balears, llles I 828
Asturias, Principado de N 825
Comunitat Valenciana I 825
Murcia, Region de N 825
Canarias I 82,4
Extremadura N 82,3
Andalucia T s1,8
Melilla P 80,4
Ceuta I 79,4 Detos provisioneles

Figura 2: Tasa de esperanza de vida nacional y por comunidades auténomas. Fuente: INE, 2008

1.1.1. El proceso de envejecimiento

Existen diferentes corrientes que tratan de esclarecer como es el proceso de envejecimiento en
los seres humanos. Si nos centramos en aspectos meramente estadisticos, el envejecimiento
poblacional en los paises desarrollados es consecuencia de diversos factores, seguin se recoge

en una guia de consenso para los profesionales sanitarios (SEGG, 2006):

* Factores directos: la disminucién de la mortalidad y el aumento de la esperanza de vida,
que contribuyen a que cada vez existan mayor nimero de personas de edad avanzada
en numeros absolutos. La esperanza de vida alcanza - en Espafa - los 83,1 afos (Figura
2), después de aumentar en 0,5 afios durante el afio 2005. Lo que se desprende de estos
datos es el desequilibrio entre pensionistas y cotizantes; desde el 2000, los primeros

superan a los segundos y, segun se refleja, la tendencia es que el desequilibrio continte
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aumentando. Prevé, de hecho, que para 2030 el 30% de la poblacién espanola tenga

mas de 65 anos, frente al 18% actual.

* Factores indirectos: la estructura por edades, las migraciones, y en mayor medida, el
descenso de natalidad. En concreto, desde que en 2008 se registrara un maximo
histérico en natalidad con 519.779 nifos, el nimero de nacimientos se ha reducido en un

21,4%, hasta los 408.384 que hubo en 2016.

La naturaleza multicausal del envejecimiento obliga a no desechar ninguna de sus teorias
(Pardo, 2003). Estas intentan describir los caminos que deben seguir las personas mayores para
cumplir con las exigencias de su edad y llegar a un alto grado de satisfaccién en su vida. La
satisfaccion vital, en relacién con otro importante concepto como es la calidad de vida, se
convierte asi en el constructo psicolégico central (Sarabia, 2009). De ahi que la visién
biopsicosocial del envejecimiento sea la mas completa y acertada para entender como

envejecen las personas que nos rodean.

En este sentido Baltes y Baltes (1989), siguiendo la linea conceptual del envejecimiento exitoso,
consiguieron un modelo propio del desarrollo de la edad adulta que ha dado pie hasta hoy a
numerosas investigaciones empiricas, siendo en su momento una teoria innovadora y en la
actualidad - a pesar de los afios transcurridos - ain un modelo referencia por su vision amplia
del concepto. El trasfondo de este modelo lo constituye el concepto del ciclo vital con sus
ganancias, estabilidad y pérdidas en la edad madura. Segun estos autores, se puede conseguir
un nivel funcional estable, una autoimagen positiva y un estado satisfactorio por medio de tres

procesos de adaptacion fundamentales: la seleccién, la optimizacién y la compensacién.

De todas las teorias, destacan en nuestro ambito las bioldgicas; conocemos que con el paso de
los afios se va produciendo un deterioro de la capacidad del organismo para la regeneracién
celular. Los cambios que se producen en el organismo por el envejecimiento son similares a

lesiones que ocurren en las patologias (Schwerdt y cols., 2018; Pardo, 2017; Rao y cols., 2013): la
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trama tisular y las células del organismo debido a factores exdgenos tales como los agentes
fisicos, los agentes quimicos y los agentes bioldgicos y por otra parte los factores endégenos:
neoplasias, autoinmunidad y los trastornos genéticos producen o bien una respuesta
insuficiente de la célula o que no ésta no responda (lesidon) o que la respuesta sea una
inadaptacién de la célula a dicha situacién, generando en cualquiera de los casos la

vulnerabilidad del organismo.

Por otra parte tenemos la apoptosis (Quiroz y Arias, 2018), que es la muerte celular programada.
Durante el desarrollo celular hay un equilibrio entre proliferacion de células y apoptosis, es un
proceso selectivo, las células estan programadas genéticamente para desaparecer
selectivamente; sin embargo durante el envejecimiento la apoptosis se intensifica resultando un

déficit de células.

Ademas de todos estos cambios bioldgicos, el envejecimiento también estd asociado con otras
transiciones de la vida como es la jubilacion, el traslado a viviendas mas apropiadas, y la muerte
de amigos y pareja (Subirats, 2018). Existen cambios en el rol social con respecto a la
comunidad, asi como en el rol laboral. Igualmente se producen cambios sociales, que van
desde el afrontamiento individual del envejecimiento, hasta la adaptacion a cambios familiares y

de relaciones sociales (Morales y Macias, 2017).

Las personas mayores suelen considerar que tienen una vida plena gracias a los apoyos
emocionales y los vinculos positivos que le ofrece su comunidad y familia. Aunque manifestan
que es importante planificar el envejecimiento, asi como aquellas actividades que realizar al
jubilarse (Cabrera y cols., 2018). Las principales necesidades formativas que perciben llegado el
momento de la jubilacion son: los habitos saludables, las posibles limitaciones futuras debido al
proceso de envejecimiento, el uso de medicamentos, el funcionamiento del sistema de salud y
el acceso a los recursos sociales, las nuevas tecnologias y, por ultimo, la atencién a familiares

enfermos (Chacdn y cols., 2019).
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1.1.2. La discapacidad en las personas mayores

El proceso de envejecimiento, no solo supone cambios bioldgicos, sociales y emocionales, si no
que también implica una serie de modificaciones importantes en la funcionalidad de las
personas (Tabla 1), que determinan que su fisiologia sea muy distinta a la de los sujetos en la
edad media de la vida. Esto, en ocasiones, puede implicar ajustes especificos en su cuidado y
supervision de salud, siendo de especial interés para los profesionales de la enfermeria y de la
fisioterapia, ya que se puede actuar sobre ellos, con el objetivo de mejorar o mantener la

calidad de vida de las personas mayores.

Estos cambios funcionales pueden llevar al individuo a una situaciéon de discapacidad, que en
procesos complejos acarrean, adicionalmente, una dependencia para las actividades de la vida
diaria (AVD). En 2001, la OMS, con el objetivo de ofrecer una mayor unificacién del concepto de
discapacidad, publicé una Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF) (Jiménez Bunuales, 2002), en la que ofrecié la siguiente definicién de
discapacidad (generando desde entonces un consenso a cerca del término): “Término genérico
que incluye déficit, limitaciones en la actividad, y restricciones en la participacién. Indica los
aspectos negativos de la interaccién de un individuo (con una condicién de salud) y sus factores

contextuales (factores ambientales y personales)”.

Esta definicién aportdé un gran cambio al concepto de discapacidad, ya que se pasé de una
concepcién estatica y negativa, en la que sélo se tenia en cuenta la condicién de salud de la
persona, a una concepcién dindmica, en la que también los factores ambientales y personales
juegan un rol esencial. De este modo se consiguié un término y una concepcién de la
discapacidad neutra y mas proxima a la realidad de estas personas; la discapacidad no es sblo
una condicién de salud propia del individuo, sino el resultado de la interacciéon entre las
limitaciones humanas y el medio en el que nos desenvolvemos. Se reconoce el contexto social

como factor determinante en la discapacidad de una persona.
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Tabla 1: Cambios funcionales derivados del envejecimiento

Sistema Cambios funcionales

Rigidez vascular y cardiaca
Mayor disfuncién endotelial
CARDIOVASCULAR Volumen expulsivo conservado

Mayor riesgo de arritmias

Menor capacidad para concentrar orina
RENAL Menores niveles renina y aldosterona

Menor hidroxilacién vitamina D

Menor focalizaciéon actividad neuronal
Menor velocidad procesamiento
SISTEMA NERVIOSO Disminucién memoria de trabajo

Menor destreza motora

Disminucion fuerza
SISTEMA MUSCULAR Caidas

Fragilidad

Mayor produccién de adipokinas y factores inflamatorios

METABOLISMO Mayor resistencia insulinica y diabetes

Fuente: Salech y cols., 2012

La OMS (2018) calcula que méas de mil millones de personas (el 15% mundial) estan aquejadas
por alguna discapacidad en el mundo. Tienen dificultades importantes en su funcionamiento
entre 110 (2,2%) y 190 millones (3,8%) de personas mayores de 15 afios. Eso no es todo, pues las
tasas de discapacidad estan aumentando debido en parte al envejecimiento de la poblacién y
al aumento de la prevalencia de enfermedades crénicas (Gonzalez y Cardentey, 2018; Kozlovski

y cols., 2018).
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El sexo femenino es el méas afectado, junto a los nifios. Esto es un aspecto que también influye
sobre la adaptacién de estas mujeres al mundo laboral, ya que son las que presentan las tasas
de desempleo més elevadas, convirtiéndolas en personas vulnerables a la pobreza. Por
naciones, la OMS establece que hay una menor prevalencia de discapacidad en paises con

ingresos elevados que en aquellos que presentan cuentas maés limitadas.

En nuestro caso el INE, en su ultimo censo oficial sobre personas con discapacidad, estima que
en Espafa hay unas 3,84 millones. Esta encuesta, aunque trata de datos del afio 2007 (INE,
2008), es poco probable que se aleje demasiado de nuestra realidad actual. Se calculé que en
10 afios la poblacién con discapacidad habia aumentado en unas 320.000 personas, con una
media de edad de 64,3 afios. Por comunidades auténomas Galicia, Extremadura, Castilla y

Ledn, y las ciudades de Ceuta y Melilla, eran las que presentaban tasas mas elevadas.

Por sexos, més de 2,30 millones de mujeres afirmaban tener una discapacidad, frente a 1,55
millones de hombres, siendo las tasas de discapacidad de las mujeres mas elevadas que las de
los hombres en edades superiores a 45 afios, y principalmente mas a partir de los 65 afos. De
hecho la estadistica consideraba que el grupo de edad mas afectado por la discapacidad en

Espafia era el comprendido entre los 65y 85 afios.

Para el caso de la Comunitat Valenciana, el CSIC en el informe Discapacidad y Dependencia en
la Comunidad Valenciana (Esparza, 2011), calcula que hay en la region mas de 500.000 personas
con algun tipo de discapacidad, independientemente de su grupo de edad, clase o nivel de

afectacién (Figura 3).

El 69,4% del total lo representan las personas con 65 afnos o mas, una proporcién mayoritaria y
en linea con estadisticas nacionales. Del coémputo global, las mujeres representan el 65%, sobre
todo en los grupos de edades avanzadas; tres de cada cinco discapacitados en la Comunitat
Valenciana son personas de 65 aflos o més. Segun indica la misma fuente la distribucion de la
discapacidad es diferente; por provincias Castell6 con un 18% es la provincia de la Comunitat
Valenciana con menos prevalencia de discapacidad en personas mayores de 65 afios, frente a

cifras superiores en las provincias de Valencia (22,7%) y Alacant (21,7%).
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Poblacion total

4.874.785

Poblacién con discapacidad ¢
limitaciones
462.303

Personas de0 a 5 afos Personas de 6 a 64 afos Personas de 65y mas
con limitaciones con discapacidad afios con discapacidad

9.519 198.176 254.608

¢ Recibe asistencia
personal?

No recibe
107.671 10.117

No recibe
78.353

Figura 3: Personas con discapacidad en la Comunitat Valenciana. Fuente: CSIC, 2011

-

Tipos y causas de la discapacidad

Segun la legislacién vigente: Real Decreto 1972/1999, de 23 de diciembre, por el que se
determina el procedimiento para el reconocimiento, declaracién y calificacion del grado de

minusvalia, existen 3 tipos de discapacidad:

» Discapacidades fisicas: relacionadas con el cuerpo, miembros y érganos en general.
Originadas en los sistemas musculo esquelético, nervioso, respiratorio, cardiovascular,

hematopoyético, digestivo, urogenital, endocrino, piel y anejos, y neoplasias.

* Discapacidades sensoriales: originadas en el aparato visual, oido, garganta y estructuras

relacionadas con el lenguaje.
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* Discapacidades psiquicas: originadas por retraso y/o enfermedad mental.

La casuistica de la discapacidad es muy diversa. Si bien algunos problemas de salud vinculados
con la discapacidad provocan problemas salud y grandes necesidades de asistencia sanitaria,
eso no sucede con otros. Sea como fuere, todas las personas con discapacidad tienen ademas
de otras las mismas necesidades de salud que la poblacién en general y, en consecuencia,
necesitan tener acceso a los servicios de asistencia sanitaria. En el articulo 25 de la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de la OMS (2008), se reconoce que las
personas con discapacidad tienen derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud sin

discriminacion.

El Instituto para la Medicién y Evaluacion de la Salud (IHME), en Seattle midié las causas de
discapacidad en el mundo, entre 1990 y el 2010 (IHME, 2012). El estudio fue realizado en 187
paises de todos los continentes identificando los tipos de enfermedades, dolores o causas
externas que causaban discapacidad en sus habitantes. Estd considerado como uno de los
informes de estas caracteristicas més completos y longevos que se han realizado hasta el

momento, siendo referencia de multiples estudios posteriores.

Segun el informe, més del 95% de las personas en el mundo sufren de algin problema de salud.
El envejecimiento poblacional y el aumento de la poblacién incidieron méas en el tiempo de
discapacidad causado por los problemas de salud. Alli se demuestra que aunque las tasas de
mortalidad disminuyen, las personas enferman gracias a las llamadas “enfermedades no
mortales” como la migrafa, diabetes o pérdida de la audicién, las cuales han desplazado causas

mas severas como los accidentes de trafico o las caidas.

La depresion, y especificamente el desorden mayor de depresién, lidera la lista de las
principales causas de discapacidad en el mundo. El dolor lumbar se perfila como la segunda
causa mas importante; tras él, los desérdenes de ansiedad, perdida de la audicion y diabetes.

En este mismo sentido se encuentra literatura que coincide con el informe del IHME en que el
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dolor de espalda, y principalmente el de espalda baja o lumbar es una de las primeras causas
de discapacidad en el mundo occidental (Rodriguez y cols., 2017; Ushida, 2016). En términos
globales las diez primeras causas de discapacidad son (IHME, 2012): la depresion, el dolor
lumbar, la ansiedad, trastornos de la audicidon, Diabetes Mellitus, trastornos musculo

esqueléticos, asma, migrana, EPOC y, por ultimo, la anemia.

Como se observa la discapacidad fisica no solo es de interés para el presente estudio, sino que
es la mas prevalente de los tres tipos de discapacidades reconocidas. Segun cita el
Observatorio de la Discapacidad Fisica (2018) entre los distintos tipos de discapacidad, la fisica
o motriz se produce cuando una persona presenta un estado fisico que le impide de forma
permanente e irreversible moverse con la plena funcionalidad de su sistema motor. Afecta al
aparato locomotor e incide especialmente en las extremidades, aunque también puede

aparecer como una deficiencia en la movilidad de la musculatura esquelética.

Como se ha citado anteriormente, segun el Real Decreto 1972/1999, entendemos en Espana la
discapacidad fisica como la disminucién o ausencia de las funciones motoras o fisicas. Sus
causas muchas veces son congénitas o de nacimiento, aunque la mayor parte de la
discapacidad fisica (mas de un 80%) es sobrevenida después del nacimiento por condiciones
comunes y accidentes de todo tipo. De manera méas minoritaria, estas afectaciones pueden
originarse por causas prenatales, por problemas genéticos o durante el parto (Hunt, 2015;

Verdugo y cols., 2005).

1.1.3. La dependencia: un paso mas allad de la discapacidad

Una discapacidad, sea del tipo que sea, puede implicar la aparicién de una dependencia
temporal o permanente. El Consejo de Europa (1998), acercandose al nuevo concepto

consensuado por la OMS definié la dependencia como: "Un estado en el que personas, debido

41



a una pérdida fisica, psiquica o en su autonomia intelectual, necesitan asistencia o ayuda
significativa para manejarse en las actividades diarias”. Segun esta definicién, vy
aproximandonos a la terminologia que propone la CIF en relacion al funcionamiento y la
discapacidad de un individuo con una determinada condiciéon de salud se puede definir la
dependencia como (Querejeta, 2012): “La situacién en la que una persona con discapacidad,
precisa de ayuda, técnica o personal, para la realizacién (o mejorar el rendimiento funcional) de

una determinada actividad”.

Normativamente la Ley 39/06, de 14 de diciembre de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencidon a las Personas en Situacién de Dependencia, define el término como el estado de
caracter permanente en que se encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad,
la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica, mental,
intelectual o sensorial, precisan de la atencién de otra u otras personas o ayudas importantes
para realizar actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad

intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia personal.

Segun el Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO) en Espafa viven
aproximadamente 1,2 millones de personas dependientes (Vidal y cols., 2017). Se calcula que
esta cifra puede ascender hasta los 1,5 millones en el aflo 2026. Segun el INE el incremento de
personas mayores dependientes en Espafa es imparable, aumentando (en cifras de prevalencia

total) en méas de 200.000 personas en los ultimos 20 afios (Rodriguez y cols., 2018).

Los ultimos datos oficiales del Sistema de Atencién a la Dependencia al finalizar el afio 2017

(Cruz y Rodriguez, 2017) esclarecié que:

* Una de cada cuatro personas dependientes terminaron el afo en el “limbo de la

dependencia”.
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Durante 2017, el saldo de la lista de espera se redujo en 38.189 personas. A ese ritmo se
necesitarian mas de ocho afos solo para atender a la actual acumulacién de la lista de

espera.

Las Comunidades que mas han incrementado porcentualmente el numero de
beneficiarios en el Ultimo afo, han sido Navarra (25,9%), Castilla La Mancha (24,5%),
Aragén (21,8%) y la Comunitat Valenciana (19,3%). Sélo una comunidad - La Rioja -

decrecidé en nimero de atendidos (-2,3%).

La aportacién de la recortada financiacién finalista de la Administracion General del
Estado para las comunidades auténomas (CCAA) apenas supone el 17% del total,

mientras que las CCAA aportan el 63% y los propios usuarios el 20% restante.

2017 confirma una recuperacion del Sistema de Atencidn a la Dependencia que se inicié
en 2015, al calor de la sensibilidad de los nuevos Gobiernos Autondmicos y por la

incorporacién de los Dependientes Moderados (julio de 2015).

En el caso de nuestro entorno méas inmediato, segun datos de la Generalitat Valenciana

(Conselleria d'lgualtat i Politiques Inclusives, 2018), a mes de julio del afio 2018 la Comunitat

Valenciana contaba con un total de 88.959 personas registradas en situacion de dependencia,

de las cuales 69.445 estaban recibiendo algin tipo de ayuda oficial. Si se observan los datos

para la misma fecha en la provincia de Castellén, 9.843 personas tenian el reconocimiento; de

ellas 7.945 recibian las prestaciones correspondientes.

No obstante las cifras totales de personas en situacién de dependencia son, probablemente,

mucho més amplias que las que aqui se recogen, ya que muchas personas no llegan a

inscribirse en registros oficiales, ni solicitan a la Administracién las prestaciones que legalmente

les pudiera corresponder.
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En lo que si existe consenso es en las causas mas frecuentes de la dependencia. El incremento
paulatino de la poblacién de méas de 65 afios, conjuntamente con los cambios funcionales
citados, trae consigo un aumento de la incidencia de enfermedades degenerativas (Cuesta y
cols., 2018; Baydon y Sampedro, 2017); se cursan con dificultades para la realizacidon de las
actividades bésicas de la vida diaria (ABVD) y que conllevan, a su vez, la necesidad de alguna
ayuda externa mas acrecentada cuanto mayor edad se presente (Tabla 2) favoreciendo, de este

modo, el aumento de las personas en situacion de dependencia.

Tabla 2: Distribucion de dificultad para la realizacién de ABVD

Sin Con alguna Con mucha No puede
dificultad dificultad dificultad hacerlo

AMBOS Total 80,44 8,16 4,38 7,02

De 65 a 69 afios 92,81 4,43 1,52 1,20
De 70 a 74 afios 90,63 5,19 1,93 2,25

De 75 a 79 afios 82,21 9,13 4,51 4,15

De 80 a 84 afios 70,57 10,68 7,22 11,53
De 85y més afios 48,14 16,33 10,64 24,89
HOMBRES Total 86,78 5,60 2,88 4,75
De 65 a 69 afios 95,38 2,92 0,50 1,21

De 70 a 74 afios 92,83 3,25 1,93 2,00
De 75 a 79 afios 86,64 5,42 4,64 3,30
De 80 a 84 afios 79,80 8,05 3,21 8,94
De 85y més afios 58,87 15,38 8,24 17,51
MUJERES Total 75,51 10,15 5,54 8,80
De 65 a 69 afios 90,51 5,80 2,44 1,25
De 70 a 74 afios 88,64 6,95 1,93 2,48
De 75 a 79 afios 78,70 12,07 4,40 4,82
De 80 a 84 afios 64,43 12,42 9,89 13,26
De 85y més afios 42,59 16,81 11,89 28,71

Fuente: INE, 2018
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Atendiendo a los datos extraidos del Libro Blanco de la Dependencia en 2005, en nuestro pais
en torno al 11,64% de las personas mayores de 65 anos, padecen dependencia importante
(Feligreras y cols., 2012). Y entorno al 35% de los espafioles mayores de 65 anos necesitan
alguna asistencia de este tipo (Casado, 2006), coaligando de forma subyacente el
envejecimiento con un estado de dependencia en mayor o menor medida provocando, en

ocasiones, la merma de integracién o discapacidad.

Tendiendo a clasificarlas y valorarlas por separado la una de la otra, como si fueran cosas
absolutamente distintas, hay que darse cuenta que la dependencia a la que nos estamos
refiriendo en este estudio (es decir la relacionada con las condiciones de salud alteradas)
siempre es consecuencia de un grado severo de discapacidad, si bien a nivel general, puede
existir cierta confusién ya que habitualmente se suele utilizar también el término "dependencia”
en referencia a problemas no relacionados con condiciones de salud alteradas, como pueden
ser problemas econdmicos, sentimentales, religiosos, adiccidén a estupefacientes, actividades,

etc.

Tipos de dependencia

La clave para ser una persona dependiente estriba en la necesidad de una tercera persona para
la realizaciéon de las actividades de la vida diaria y esté relacionada con la falta de autonomia.
Las causas de la pérdida de independencia se dan por una suma de factores. Son muchas las
causas que pueden llevar a un estado de falta o pérdida de autonomia fisica, psiquica o
intelectual. Existen béasicamente dos tipos de dependencia, que se pueden presentar en

diferentes grados (Dorantes y cols., 2007).

Por un lado la dependencia fisica; la fragilidad fisica, los problemas de movilidad y el
deterioro de algunos sistemas bioldgicos (respiratorio, cardiovascular, etc.) provocan una
disminucién de la fuerza fisica, de la movilidad y del equilibrio que suelen ir asociadas al

deterioro de la capacidad del individuo para realizar las actividades baésicas de la vida diaria
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(tareas domésticas, higiene personal, alimentacién, control de esfinter, etc.). Ademas, el
padecimiento durante la edad avanzada de enfermedades crénicas como la artritis, la artrosis, la
osteoporosis y las fracturas provocadas por caidas u otros accidentes contribuyen a la

discapacidad, a la dependencia fisica y por tanto a la pérdida de autonomia durante la vejez.

Por otro lado la dependencia emocional; los trastornos cognitivos asociados al
padecimiento de demencias como el Alzheimer o los derivados de accidentes
cerebrovasculares, requieren de una estimulacién cognitiva. Estos problemas afectan de forma
severa a la dependencia de las personas mayores, limitando su actividad intelectual y su
capacidad de recuerdo, de comunicacion y de realizacién de acciones cotidianas. La depresién
en la tercera edad, contribuye de manera significativa a la dependencia en la edad avanzada.
Estad relacionado con el aislamiento social por las quejas sobre salud y bienestar. De igual
manera, las experiencias y aprendizajes individuales hacen que las personas mayores
transformen sus demandas y postura sobre la aceptacién de ayuda exterior ante las distintas

situaciones de la vida cotidiana.

Feligreras y cols. (2012) asumen en un estudio que existe cierta heterogeneidad en las
situaciones de dependencia, por lo que se establecen una clasificacién atendiendo a la

autonomia de la persona y la intensidad del cuidado que requiere:

* Grado |. Dependencia moderada. Personas que necesitan apoyo al menos una vez al dia

o tienen necesidad de dicho apoyo de manera intermitente para realizar las actividades

béasicas de la vida diaria.

* Grado Il. Dependencia severa. La persona necesita apoyo dos a tres veces al dia para

desarrollar sus actividades basicas de la vida diaria, pero no requiere de un cuidador

permanente.

* Grado lll. Gran dependencia. La persona necesita de apoyo generalizado para el

desarrollo de actividades basicas de la vida diaria, con una intensidad mayora a las tres
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veces al dia como consecuencia de su pérdida total de autonomia fisica, intelectual o

sensorial, requiriendo la presencia de un cuidador permanente.

La dependencia fisica y sus dimensiones

Una persona muestra una dependencia fisica cuando padece problemas en el aparato
locomotor o las extremidades (Navarro-Sandoval y cols., 2017), asi como parélisis, paraplejias y
tetraplejias, y trastornos de coordinacién de los movimientos (Lawangy cols., 2015; Tsai y cols.,
2015). Estas afectaciones del aparato locomotor son, agregadas al envejecimiento, la principal
causa de dependencia para las AVD en las personas mayores de 65 afios (Abellédn y cols., 2017;

Redondo y cols., 2017; Albarran y Alonso, 2009).

La dependencia fisica presenta siempre limitaciones en la realizacién de movimientos
independientemente de la causa que la derive. Se caracteriza por la existencia de una limitacién
en el drea motora o falta de control de movimientos, de funcionalidad y/o de sensibilidad, que
impiden realizar las AVD de manera independiente o realizarlas como las hace el comin de las
personas (Amstrong, y cols., 2018). En todos estos casos el problema derivado puede ser la
afectacién de la autonomia personal, sobre todo en la accesibilidad presentado dificultades en

la movilidad (Potier y cols., 2018).

A este respecto si se observan los datos del INE en su Gltima Encuesta Nacional de Salud (INE,
2018), se observa como en poblacién de mas de 65 afos estas restricciones aumentan en mas
de 20 puntos porcentuales, con respecto a poblaciones més jévenes. Asi mismo, en la Encuesta
de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (INE, 2008) se afirma que
de los tipos de dependencia, la relacionada con la movilidad es la més prevalente en Espana
para las personas mayores de 65 afios. Dentro del grupo de dependencia fisica, la restriccion de
desplazarse fuera del hogar afecta a dos de cada tres personas con problemas de movilidad.

Por sexo, las mujeres presentan mayores tasas que los hombres en todos los tipos de
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dependencia. Y tanto para las mujeres como para los varones la movilidad es el principal motivo

de restriccidon de la actividad.

De la misma forma en la regidon valenciana la dependencia fisica es mayoritaria entre el total de
la poblacién dependiente, y sobre todo en la gente mayor. De este modo, los problemas de
movilidad estén en el centro de la mayoria de los casos, afectando de una forma especial a las

tareas del autocuidado (Esparza, 2011).

Existen diversas causas que generan esta clase de dependencia (Tabla 3) que resulta de interés,
no solo porque es la mas prevalente de todas, sino porque es determinante para el anélisis de
los resultados de la presente investigacién. Segun recogen algunos articulos, las causas mas
frecuentes son factores congénitos, hereditarios, cromosémicos, por accidentes o
enfermedades degenerativas, neuromusculares, infecciosas o metabdlicas entre otras (Anaby y

cols., 2018; Rios y cols., 2017).

Tabla 3: Principales causas de la dependencia fisica

Motrices Por enfermedad Mixtas

Sin afectacién cerebral
. Asma infantil . .
Secuelas de la poliomielitis Pluripatologias

Lesion medular Epilepsia Secuelas por

Espina bifida Dolor erénico hospitalizacion

. , Enfermedad renal
Miopatias

Escoliosis Discapacidades por enfermedad

. L. crénica
Malformaciones congénitas

Con afectacién cerebral

Parélisis cerebral

Accidente cerebro-vascular

Fuente: Flores, 2018
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No obstante la dependencia fisica también se puede dar por cuestiones propias del
envejecimiento y/o por otras patologias o circunstancias, relacionadas con la cronicidad como
son las enfermedades respiratorias, el cancer o la enfermedad de Alzheimer, y no
necesariamente por un trastorno motriz o circunstancia que perjudique al sistema locomotor en
exclusiva. Las demencias propias del envejecimiento o de forma mas concreta la enfermedad de
Alzheimer, patologias como el Parkinson o una sencilla fragilidad propia de la edad, afectan de
una forma especial a la movilidad voluntaria de los sujetos provocando una dependencia fisica

para las AVD (Rafjiri, y cols., 2017; Lawang y cols., 2015).

Por otro lado las caidas representan uno de los principales motivos de limitacion de la
movilidad, ya que asocian fracturas y lesiones que conducen a una pérdida importante del
funcionamiento fisico, independientemente de la edad y de las comorbilidades del sujeto
afectado (Mejia y cols., 2014). El riesgo de sufrir caidas aumenta con la edad, sobre todo en
personas con alteraciones del equilibrio, pérdida de fuerza muscular y disminucién de los
reflejos. Un tercio de las personas mayores de 65 aflos que habitan en la comunidad sufren al
menos una caida al afo, y la mitad de ellos sufren multiples caidas (Bloch, 2015); parece ser que
la diabetes, incontinencia urinaria, depresién, trastornos visuales, enfermedad cardiovascular y

cancer constituyen factores de riesgo para que éstas se produzcan (Reyes y cols., 2005).

Necesidades del cuidado en las personas dependientes

Como se ha citado anteriormente la tasa de personas dependientes en Espafia esta en la media
de los paises de nuestro entorno, con la previsién de que aumente en los préximos anos
derivado, principalmente, del paulatino envejecimiento de la poblacion por el aumento de la
esperanza de vida y el descenso de la natalidad. Esto es un hecho que ha ido cambiando en las
Ultimas décadas, hacia el modelo de sociedad “envejecida” de la actualidad. Nada o poco tiene
que ver el colectivo de personas mayores de la Espana de hoy con la de hace de 50 afios, y

menos todavia con la de hace un siglo.
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Por lo tanto las necesidades de este colectivo también han ido en aumento, no solo por el
incremento bruto del nimero de dependientes en nuestro pais, sino también por una mayor
complejidad de los procesos asistenciales que éstos representan (Pérez y cols., 2017). Cada vez
las personas dependientes viven mas afos y presentan mayores condicionantes de salud; esto
supone el cuidado del sujeto (sea un cuidado profesional o no profesional) y, adicionalmente,

una serie de atenciones sociosanitarias que el sistema debe estar preparado para proveer.

Esta claro que la dependencia es uno de los aspectos que caracterizan a las personas cuidadas.
La dependencia no es una situacion exclusiva a las personas mayores, pero si es cierto que las
dos terceras partes del total de personas que necesitan ayudas son ancianas. Por consiguiente,
de la misma manera que la media de edad de la poblacién aumenta, también lo hace el nimero

de personas con algun grado de dependencia (Navarro, 2009).

En general el perfil de la persona cuidada - en nuestro entorno - es: mujer, con una edad
superior a los 70 afios, con deterioro cognitivo y una dependencia superior a 55 segin el Indice
de Barthel (rango 0-100) que corresponde a un nivel de dependencia, al menos, moderada
(Garcia, 2017; Ortiz y cols.,, 2016; Chirveches, 2014). Entre las principales demandas vy
necesidades del colectivo se encuentran (Alvarez y Sicilia, 2007) la ayuda para levantarse y/o
acostarse, vestirse/desvestirse, cuidar su aspecto fisico, asearse, ir al bafio, comer o quedarse

solo por la noche.

En conclusién sabemos que el porcentaje de personas mayores con dependencia en Espafia no
solo es elevado, sino que cuenta con un apoyo informal insuficiente y limitado, casi en exclusiva
limitado a la familia. Ese envejecimiento progresivo de la sociedad trae consigo las distintas
situaciones de dependencia para las AVD lo cual obliga a la sociedad a tomar nuevos retos y
buscar soluciones a las necesidades de salud y atencién que precisan estas personas, que son

multiples y cada vez mas complejas.

El modelo de atencién a las personas mayores dependientes deberia desarrollar servicios de
apoyo emocional, econdmicos y sociales a la familia y establecer una especial atencién sobre las

personas con dependencia que viven solas y con escasos recursos materiales (Tomés y cols.,
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2002). Desde el sistema sanitario publico es importante implementar estrategias educativas y
afines que aborden integralmente a la diada cuidador/persona dependiente, para mejorar la

calidad de vida en los sujetos de cuidado (Hernédndez y cols., 2014).
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1.2. EL CUIDADO DE PERSONAS DEPENDIENTES

’

“Si no cuidamos de los cuidadores, no tendremos un enfermo, sino dos’

Pedro Simdén

Cuidado es la accidon de cuidar (preservar, guardar, conservar, asistir). El cuidado supone
ayudarse a uno mismo o a otro ser vivo, evitandole cualquier dafio y tratando de incrementar su
calidad de vida. A lo largo de la historia, el cuidado ha estado asociado a la enfermeria, sin
embargo es una actividad humana no solamente profesional que ha recaido tradicionalmente
en las mujeres del hogar, consiguiendo conectar al que cuida con el que esté cuidando (Balada,

2017).

El Diccionario de la Real Academia Espafiola (RAE) sefiala que el cuidador es aquel que cuida
de otras personas; alguien servicial, cuidadoso, pensativo y metido en si (RAE, 2018). Un
cuidador es la persona que se hace cargo, por cuenta propia o por encargo, de vigilar y atender
a otra persona como un anciano, un bebé, un convaleciente, o - en el caso que nos ocupa - una
persona en situacion de dependencia. El cuidador, como se entiende en materia de
dependencia, es la persona que facilita la vida y complementa la falta de autonomia de una
persona dependiente, ayudédndole en sus tareas diarias como el aseo, la alimentacion o el
desplazamiento, entre otras (Ruiz y Nava, 2012) y proporcionédndole asistencia de manera que
sienta que sus necesidades fisicas, sociales y afectivas estan cubiertas adecuadamente

(IMSERSO, 2009).

Es complicado saber con exactitud el nimero de cuidadores de personas dependientes que
hay en Espafia, ya que no existen registros oficiales, ni centralizados. No obstante segun la

estimacion realizada por el profesor Jestis Rogero (2010) para el IMSERSO recogiendo los datos
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de la Encuesta Nacional de Salud en Espana, el porcentaje de cuidadores de personas mayores
no institucionalizadas con necesidades en las actividades de la vida diaria es del 22,3%, un
16,6% de los varones y un 26,6% de las mujeres. Esta ayuda se entiende que es ofrecida por
cuidadores, sin especificar si son profesionales o no. Por otro lado, si nos referimos al

porcentaje del cuidado de personas mayores o personas con dolencias crénicas, se estima que

es del 11,23% (INE, 2018).

1.2.1. Tipos de asistencia en cuidados

Cuidar es una actividad propia del ser humano que tiene un componente no profesional, natural
e innato; no obstante, se entiende como el corazén de la enfermeria profesional. Se habla del
cuidado formal como el que proporcionan los profesionales de la enfermeria, y del cuidado
informal, familiar o no profesional, como el que brindan los familiares, allegados o amigos
(Chirveches, 2014). En ambos, cuidar se define como una relacién y un proceso; no la mera
ejecucion de tareas o la realizacién de procedimientos prescritos por un profesional sanitario

(De la Cuesta-Benjumea, 2007).

En nuestro entorno existen diferentes modelos de atencion a la dependencia en los que se
integran los cuidados formales e informales. El Centro de Documentacién y Estudios de la
Fundacion Enguia-Careaga realizd un informe (Zalakain, 2017) en el que estudid los diferentes
modelos establecidos en Europa. Mas alld de sus diferencias, todos los sistemas europeos de
atenciéon a la dependencia comparten una serie de caracteristicas comunes como: la no
sustitucién de las familias, la combinacién de las prestaciones, el que estan publicamente
regulados, el que los usuarios participan en la financiacion del sistema y que la provision de los

servicios sea mixta.
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Tabla 4: Modelos de atencién a la dependencia en la UE

Modelo Caracteristicas

Reino Unido, Irlanda
LIBERAL Financiacion via impuestos y copago
Gestién municipal

Apoyo limitado al cuidador y elevada responsabilidad individual

Suecia, Finlandia, Dinamarca
Asistencia universal

NORDICO Financiacion via impuestos y copago
Gestién municipal

Apoyo y sustitucién de la familia cuidadora

Alemania, Francia, Austria, Paises Bajos, Bélgica
Asistencia universal

CORPORATIVO Financiacién via cotizaciones, impuestos y copago
Gestién nacional, regional y municipal

Amplio apoyo al cuidador informal

Espafia, Italia, Portugal
Asistencia universal
MEDITERRANEO Financiacion via impuestos y copago
Gestién regional, municipal, tercer sector y sector privado.

Limitado apoyo al cuidador informal

Fuente: Morales y Macias, 2017

Segun el informe, tradicionalmente se han distinguido cuatro modelos de atencién a la
dependencia en Europa, a partir de los sistemas generales que existen en el dambito de las
politicas de proteccién social (Tabla 4). En el caso espafol, el modelo comparte sus
caracteristicas con otros paises mediterraneos, donde el peso de la familia en los cuidados

todavia es muy intenso, y de alguna forma ha marcado el sistema actual de provisién de
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cuidados. El modelo coincide con el resto en los mismos principios inspiradores, sin embargo,
marca diferencias sobre todo en los cuidadores informales. Segun Alonso (2014) en Espana hay
mas que en resto de Europa, sobre todo mujeres con lazos de consanguinidad con la persona
cuidada, alta prevalencia de cuidadores extranjeros con formacion insuficiente y con afectacién

a su salud fisica y mental.

La principal caracteristica de nuestro actual modelo de atencién a la dependencia sigue siendo,
por tanto, el papel central desempefado por las familias (Lillo y Riquelme, 2018). Esta
preponderancia del apoyo informal tiene su origen en la demanda y la oferta. El hecho de que
los problemas de dependencia aparezcan a edades avanzadas ha permitido una respuesta
intensa por parte de las familias espafolas desde una doble perspectiva (Casado, 2005): por un
lado, puesto que més del 30% de los ancianos dependientes tienen pareja, sus conyuges,
también personas mayores y retiradas, son capaces de proporcionar en la mayoria de los casos
una gran cantidad de atencién sin tener que incurrir por ello en sacrificio laboral alguno; por
otro lado, debido a las elevadas tasas de inactividad de las actuales mujeres de mediana edad,
también las personas mayores sin cényuge han visto mayoritariamente satisfechas sus
necesidades a través del apoyo informal, proporcionado principalmente por hijas y nueras que
habian abandonado el mercado de trabajo mucho antes de empezar a cuidar de la persona

dependiente.

El cuidado formal

El cuidado formal se define como el conjunto de acciones que un profesional de la enfermeria
oferta de forma especializada y especifica, y que va mas alld de las capacidades innatas que

cualquier persona posee para cuidar de si misma y/o de los demés (Balada, 2017).

Asi pues, los cuidados formales entendidos como profesionales y con una base cientifica, son
campo competencial de la enfermeria actual. Sin embargo de forma adicional y de acuerdo con

algunos autores también se debe tener en consideracién a aquellas personas contratadas para
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el cuidado de personas dependientes, aunque no posean formacién especifica para dicha labor
(Cérdoba y Aparicio, 2014), existiendo una compensacion econdémica (o de cualquier otra clase)
por el desempefio de dicho rol. Por tanto, aunque éstos cuidadores no forman parte de la
enfermeria como tal, quedan de forma habitual englobados en el grupo de cuidadores formales

por el hecho de existir una relacién contractual entre ellos y los receptores de sus cuidados.

La provisién de los cuidados formales se dan comiUnmente en nuestro entorno en centros
hospitalarios, enmarcados como cuidados rutinarios dentro de los procesos asistenciales
temporales. De forma maéas permanente los servicios formales dirigidos a la poblacion
dependiente se concretan en servicios de ayuda a domicilio, servicios de teleasistencia o
telealarma, centros de dia, servicios de respiro o estancias temporales, programas de
adaptacién de las viviendas, residencias de mayores, hospitales de media y larga estancia

(Navarro, 2010).

Los servicios sanitarios del cuidado se basan en una organizacién burocratizada y pueden estar,
al menos en parte, financiados publicamente. Las familias recurren cada vez méas a servicios
privados de cuidado para hacer frente a la atencién de sus miembros dependientes en Espana,
debido sobre todo a la disponibilidad de mano de obra barata procedente de la inmigracién, lo
cual ha abaratado sustancialmente este servicio (Rogero, 2009), sobre todo si lo comparamos
con los altos costes de las instituciones privadas como las residencias de personas
dependientes. Esta contratacién familiar puede ser de un profesional sanitario o, como es mas

frecuente, de una persona sin formacion profesional.

En términos econdmicos, el cuidado formal pasa generalmente por la obtencién de una
remuneracién salarial por la provisiéon de dichas acciones cuidadoras, independientemente de la
preparacién de la persona o institucion que los produce (Revuelta, 2016). En efecto, los costes
globales asociados al cuidado formal son superiores a los realizados informalmente (Barriobero,
2015), si contamos entre ellos la atencidn sanitaria; un ejemplo es el coste total estimado para
los cuidados formales de personas dependientes con insuficiencia cardiaca crénica. En un

estudio reciente (Delgado y cols., 2014) se calculd entre 12.995 y 18.220 euros anuales; la mayor
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partida fue para los cuidados dados por cuidadores no sanitarios (59,1%-69,8% del coste total),
seguido del gasto sanitario (26,7%-37,4%) y los cuidados profesionales (3,5%). Dentro de los

costes sanitarios, el coste hospitalario tuvo el mayor peso, seguido de la medicacién.

Por otro lado existe coincidencia en que los cuidadores formales son un grupo de profesionales
cuyo trabajo es de alto riesgo, ya que a las duras condiciones de trabajo se suman salarios
bajos, numerosas guardias y turnos muy largos (Delgado y cols., 2014). Asi mismo, la relacién
entre cuidador y receptor estad caracterizada por una neutralidad afectiva, en contraste con la

implicacién emocional del cuidador que no es profesional (Robaina y cols., 2014).

La atencién formal en Espafa supone una parte muy pequefia de todo el sistema de cuidados,
ya que representa tan solo un 10% de la atencién a las personas con dependencia (De la
Cuesta-Benjumea, 2007). Esta cifra no se aleja de la que obtenemos en la Ultima Encuesta
Nacional de Salud (2018) donde se recoge que un 11% de espafioles reciben este tipo de
cuidados. De forma mas especifica el IMSERSO en un informe reciente (Rogero, 2010) estima
que en Espana un 3,7% de personas dependientes reciben cuidados formales gracias a entes

publicos y un 5,9% lo hacen de instituciones privadas (Figura 4).

El cuidado informal

En la otra cara del cuidado se encuentra el no profesional, familiar o - comidnmente
denominado - informal. Son numerosos los autores que han aportado una definiciéon al
concepto de cuidador no profesional (CNP), en un intento de clarificar un término que, a dia de
hoy, sigue provocando controversia en cuanto a su acepcion (De la Cuesta Benjumea, 2009).
Existe cierta unanimidad a la hora de describirlo como la atencidén prestada por
coényuges/parejas, otros miembros del hogar, parientes, amigos, vecinos u otros, pero no
necesariamente con una relacion social ya existente con la persona a la que prestan la atencién;
estos cuidadores informales pueden que sean los conyuges, personas con una edad similar

(Shanley y cols., 2011).
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Aunque llamado informal, el cuidado provisto por personas allegadas (sobre todo familiares) no
hay que entenderlo como casual, ni desestructurado, oficioso y/o pasajero. Es todo lo contrario
a lo que el concepto informal puede tener de peyorativo. Es por ello que puede ser mas
apropiado denominarlo cuidado no profesional, entendido desde el punto de vista de que no
es ofrecido por personas que se dediquen profesionalmente a los cuidados, y por lo tanto lo

hacen desde un concepto altruista y desinteresado.

Cuando en la familia o en el entorno socio-afectivo se presenta una situacion de dependencia,
los integrantes del ntcleo familiar, empiezan a asumir diferentes roles; sin embargo, debe haber
una persona que se apropie de la responsabilidad de cuidar a la persona dependiente,
convirtiéndose asi en el cuidador principal, el cual asumiré la funcién de apoyo o suplencia de
las actividades cotidianas, al igual que las circunstancias que se presenten (Martinez, 2007). Y no
Unicamente ofreciendo su tiempo y esfuerzo en ayudarles a adaptarse a su situacién de
dependencia, si no también asintiéndoles para superar las limitaciones que dicha realidad les

impone (Feligreras y cols., 2012).

Adicionalmente al cuidador principal, en el entorno donde se desempenfian los cuidados puede
haber otra figura como es la del cuidador secundario o de apoyo: persona que ayuda o suple al
cuidador principal cuando este lo precisa y el que de forma habitual le da soporte para la
realizacién de los cuidados al paciente con dependencia; desde familiares, a amigos, vecinos o
conocidos (Toribio-Diaz y cols., 2013). El cuidador secundario suele brindar apoyo al principal,

sobre todo en términos emocionales e instrumentales (Naranjo-Rojas, 2016).

Los cuidadores familiares son los principales proveedores de apoyo a las personas
dependientes y juegan un papel esencial en la coordinaciéon con los servicios sanitarios y de
cuidados formales, cuando los hay (Garcia y cols., 2017). Es mucho més frecuente que las
personas dependientes reciban sélo cuidado informal (71,7%) o lo combinen con otros tipos de
apoyo (Rogero, 2010). El cuidado privado sustituye completamente al cuidado informal ante la
ausencia de cuidadores informales y cuando existen recursos econdmicos (5,9%). A pesar del

aumento de servicios publicos en los Ultimos afios, como se observa en la figura 4 cuando no
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hay cuidadores informales en la red social y no se dispone de recursos econémicos, este tipo de

apoyo reemplaza al cuidado informal en escasas situaciones (3,7%).

Cuidado No reciben Cuidado
formal cuidado formal
publico (7,5%) privado
(3,7%) (5,9%)

Cuidado
informal
(71,7%)

Cuidado informal + cuidado publico (3,5%) Cuidado informal + cuidado privado (7,5%)

Figura 4: Distribucion del cuidado en personas dependientes en Espafia. Fuente: IMSERSO, 2009

Recientemente la Confederacién Espafola de Asociaciones de Familiares de Personas con
Alzheimer y otras Demencias (CEAFA), elabordé un amplio informe sobre el perfil del cuidador
en Espana (CEAFA, 2016). Este se corresponde con el de una mujer (76%), que cuida a su
madre/padre, afectado por la enfermedad de Alzheimer en sus diferentes fases de evolucién.
Residente en zona urbana, combina su condicion de cuidadora no profesional con la atencién a

su familia, conviviendo con cényuge e hijos.
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Esta aproximacién es coincidente con la mayoria de estudios similares publicados en nuestro
entorno, donde la mujer asume mayoritariamente la funcién de cuidar y generalmente, son
aquellas de mediana edad o mayores, las que suplen mas roles (Lépez y cols., 2017). Como
resultado de alguna revision de referencia (Rojas, 2007), el mayor porcentaje de cuidadoras son
las hijas, seguido por el cényuge, donde la accién de cuidar se va asumiendo paulatinamente,
hasta llegar al punto en el cual la percepcién del cuidado abarca las 24 horas del dia, pero, en

altos porcentajes no se encuentra una red de apoyo familiar sélida.

Por tanto, se puede afirmar que la familia, y en especial las mujeres, siguen siendo el pilar
principal del cuidado de personas dependientes en nuestro pais (Garcia y Garcia, 2017, Pifeiro y
cols., 2017), explicado por el gran peso cultural de la familia sobre la atencidon de sus
componentes. Este aspecto es compartido en otros lugares como Grecia, Italia y demas
naciones con el modelo de bienestar mediterraneo donde la familia ocupa un lugar muy
importante en la proteccién y cuidado de sus miembros (Jiménez y Segura, 2018; Zalakain,

2017).

En referencia a la edad de las cuidadoras, la mayoria ronda entre los 45 y 64 afios, residiendo en
la misma vivienda que la persona cuidada (Zueras y cols., 2018). De hecho, el 78,9% de
cuidadores viven con la persona a la que prestan cuidados, lo cual suele implicar un parentesco
familiar directo (Grupo Hartmann, 2018). En concreto se calcula que en el 43% de los casos suele

tratarse de hijas, en un 22% de esposas y en un 7,5% de nueras (Garcia y cols., 2018).

La mayor parte de las cuidadoras cuentan con estudios primarios y no tienen una ocupacion
remunerada habitual (Ortiz y cols., 2016). Estas cuidadoras responden a la Ultima generacién de
mujeres no activas en el mercado laboral. No obstante, con la entrada masiva de la mujer en el
mundo laboral esta tendencia estd cambiando, ddndose cada vez méas casos de cuidadores
masculinos, que asumen esta condicién de cuidador familiar (suponen entorno al 24%), si bien,
en este caso, y de acuerdo con los estudios consultados, se corresponden a los conyuges, de

edad avanzada, que cuidan de sus esposas (Jiménez, y cols., 2017).
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Ocuparse de una persona dependiente supone largas jornadas; de hecho, practicamente la
mitad de personas dependientes son atendidas durante ocho horas diarias o méas. Segun los
datos de un reciente estudio observacional (Rodriguez y cols., 2018) el tiempo medio que las
cuidadoras dedican a las atenciones de las personas dependientes es de 6 horas y 45 minutos
diarios, de los cuales un 47% esta destinado a la ayuda de las actividades baésicas de la vida

diaria (ABVD) de la persona dependiente.

Esta dedicacion mayoritaria de las mujeres al cuidado de otras personas del nucleo familiar no
es una cuestién Unicamente espanola; en el resto de los paises de la UE se repite la misma
tendencia: mientras que las mujeres de 20 a 49 afos de la UE invierten una media de 45 horas
semanales o mas en el cuidado, los hombres no llegan a dedicar més de 30 horas (Cid y
Marchetti, 2016). Esta dedicacién plena puede ser causa de un alto nivel de sobrecarga, por lo
que los cuidados al cuidador son de vital importancia para que éste pueda continuar

desempenando sus labores dignamente.

Para todos aquellos cuidadores no profesionales, o que viven en el mismo hogar que la persona
a la que prestan cuidados sin estar empleados en él, asumir el rol de cuidadores supone un
cambio dréastico en sus vidas. De hecho, segin la CEAFA (2016), el 63.7% asegura haber
reducido considerablemente su tiempo de ocio para poder cumplir con sus tareas. Y para el
54.4% adoptar el rol de cuidador ha supuesto consecuencias tanto en su vida laboral como en

su situacion econdmica.

Efectivamente, los costes asociados al cuidado no profesional son amplios y diversos, ya que
representan una gran carga econdmica en la actualidad y, previsiblemente, para el futuro. La
atencién informal y los costes indirectos resultantes son mas altos que los de la atencién formal;
asi como los costes directos, teniendo en cuenta que en Espafa la mayoria de los gastos no
estan cubiertos por el Sistema Nacional de Salud (SNS) sino por los pacientes y sus familias
(Farré y cols., 2018). Por ejemplo, sobre el cuidado de personas dependientes afectadas de
demencia existen estimaciones de mas de 9.000 euros por paciente y afio para gastos directos

(medicamentos, estudios diagnésticos, etc.). Cuando a éstos se agregan los costes indirectos, la
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cifra asciende de entre 19.000 euros y 52.000 euros por paciente y afo (Lema, 2005),

dependiendo del grado de afectacién de la persona dependiente.

Estos resultados van en consonancia con los obtenidos en el andlisis realizado por Farré y cols.
(2016) sobre los gastos directos e indirectos relacionados con la atencién de las personas con
demencia que viven con su cuidador, desde la perspectiva de la gravedad de la enfermedad, la
comorbilidad asociada y el impacto social. El promedio estimado de los costes mensuales es de
1.956 euros, siendo el cuidado informal el principal contribuyente y donde la gravedad de la
enfermedad, la dependencia en las actividades de la vida diaria, la comorbilidad y la alteracién

del comportamiento se asocian con mayores montantes econémicos.

1.2.2. Consecuencias del cuidado no profesional

Los cuidados suponen una experiencia, por un lado, gratificante pero, a su vez, persistente en el
tiempo, que obliga al cuidador y a su familia a una modificacién del entorno familiar, laboral y
social, con la consiguiente aparicion de aspectos tanto positivos como negativos en dichas
esferas. Los cuidadores pueden sentir satisfaccidon por ayudar a otro a continuar su vida, o
pueden tener sentimientos de fracaso, impotencia o creer que su trabajo no tiene valor, debido
a la sobrecarga percibida por el cuidado a su familiar en situacién de dependencia. En cualquier
caso, esta actividad puede ser una labor gratificante y enriquecedora si se desarrollan las

estrategias adecuadas.

En un estudio (Valle-Alonso y cols., 2015) la mayoria de los cuidadores (68%) considerd
inicialmente ser capaz de cuidar a su familiar, pero al aumentar la edad de los dependientes
esta consideracién disminuyd considerablemente, probablemente por el agotamiento que
dicho rol supone. Por otro lado, algunas investigaciones han detectado muchos aspectos
positivos del cuidado relacionados con la salud, en su mayoria de caracter psicosocial:

satisfaccidon por ayudar a otro, mayor seguridad en uno mismo, estrechamiento positivo de las
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relaciones y desarrollo de la empatia. Asimismo, la experiencia del cuidado es valorada

frecuentemente por los cuidadores como un "aprendizaje vital" (Rogero, 2010).

Las circunstancias que viven los cuidadores de personas dependientes son variadas, y no en
todas las ocasiones se ve afectado de alguna forma su bienestar fisico y/o emocional. En efecto,
si el cuidador tiene recursos adecuados y buenos mecanismos de adaptacion, la situacién de
cuidar al familiar no tiene por qué ser necesariamente una experiencia frustrante y hasta pueden
llegar a encontrarse ciertos aspectos gratificantes. Lo habitual es que muchos cuidadores
desemperfien su papel con diligencia, pero se sientan aislados, lo que sugiere que hay una falta
de comprension social y de politicas beneficiadoras para los cuidadores informales en Espana

(Zabalegui y cols., 2008a).

Aun asi, resulta mas dificil definir los aspectos positivos del cuidado no profesional (como la
satisfacciéon con el cuidado o la ganancia del cuidador) que los aspectos negativos. Falta una
conceptualizacion clara de este constructo, pero se puede decir que los aspectos positivos del
cuidado son algo mas que la ausencia de malestar, y representan las ganancias subjetivas
percibidas, el crecimiento personal experimentado, que se encuentran por el hecho de ser
cuidador (Sanchez y cols., 2016). Los cuidadores a menudo refieren sentirse Utiles, pueden
descubrir facetas y aptitudes que desconocian de si mismos y de la persona que cuidan, en
ocasiones sienten que cuidar aumenta su autoestima, refieren dar un mayor sentido a su vida, se

sienten capaces de afrontar retos y aprenden a valorar las pequefas cosas de la vida.

Carbonneau y cols. (2010) han propuesto un modelo conceptual para explicar los aspectos
positivos de las tareas de cuidar al otro: calidad de la relacién entre cuidador y persona cuidada,
sensacién de logro y significado de ser cuidador diariamente. Asimismo, este modelo explica
que estos aspectos interactian con dos factores determinantes en el proceso del cuidado:
sensacién de autoeficacia del cuidador (capacidad percibida de saber cuidar bien) y los
acontecimientos gratificantes vividos por el cuidador en el dia a dia. La interaccién entre todos
ellos conlleva resultados positivos para el cuidador, influyendo positivamente en su bienestar y

en su motivacién para seguir cuidando de forma satisfactoria.
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Frente a las consecuencias positivas que se pueden obtener del cuidado de otros, en general el
cuidador no profesional estd sometido a una gran sobrecarga y desgaste, que suelen implicar
un estrés continuado con consecuencias negativas para la salud siendo mas vulnerable a
padecer problemas fisicos y psiquicos, lo que es determinante para la aparicién del
denominado sindrome del cuidador. Se caracteriza por un agotamiento emocional y fisico,
sentimientos y actitudes negativas hacia la persona cuidada, y sentimientos de insatisfaccion

(Valle-Alonso y cols., 2015; Navarro-Abal y cols., 2008).

No obstante el abanico de consecuencias es mucho mas amplio y variado (Tabla 5). Si
analizamos las repercusiones del cuidado sobre diferentes areas de la vida, su impacto es tan
intenso que tan solo el hecho de convivir con una persona dependiente merma la salud de los
cuidadores, haciendo que sea peor que la de aquellas que no tienen dependientes en su hogar
(Fernandez y cols., 2018). Las enfermedades asociadas mas relevantes seguin alguna revisién
(Ruiz y cols., 2015) son problemas fisicos como dolor de espalda, cefaleas o dolores musculares.
En la esfera psiquica: ansiedad, depresidon y alteraciones del suefio. Estas repercusiones
pueden estar asociadas a las labores propias del cuidado y al hecho de que los cuidadores

dejen de preocuparse por si mismos.

Tabla 5: Repercusiones del cuidado no profesional

Areas %
No dispone de tiempo para si misma 72,7
Dificultad para conciliar cuidados con otras responsabilidades 53,6
Vida social afectada 51,5
Dificultades econdmicas 87,8
Falta de intimidad 51,5
Salud afectada 54,5
Repercusiones en la relacién con la familia 24,0
Repercusiones en la relacién con las amistades 21,2

Fuente: Landinez-Parra y cols., 2015
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Todo este impacto sobre la salud de los cuidadores es motivo de numerosas visitas sanitarias,
que como consecuencia favorece el abuso en el consumo de fédrmacos tales como
antiinflamatorios, analgésicos, relajantes musculares, ansioliticos y antidepresivos entre otros
(Maza, 2013). Resulta imprescindible tener en cuenta que, el abuso de medicamentos y los
sentimientos y experiencias negativas que presenta el cuidador, si no son atajados de forma
oportuna, pueden presentar peores consecuencias como un incremento en el consumo

farmacoldgico o ,incluso, adicciones alcohdlicas o tabaquicas.

Consecuencias emocionales

Segun recoge el socidlogo Jesis Rogero (2010) las principales consecuencias negativas
relacionadas con la salud de los CNP son de caracter emocional. El estrés psicoldgico, estados
de animos bajos, pérdida de sensacién de control y autonomia, depresidn, sentimiento de culpa
y frustracién, son los mas preponderantes. Cuidar a una persona dependiente afecta mas a la
estabilidad psicolégica que a la salud fisica. Asi, por ejemplo, los cuidadores presentan en
muchas ocasiones altos niveles de depresidn, ansiedad e ira (Crespo y Lopez, 2007) e incluso

ideas obsesivas, ideacion paranoide, panico o ideas suicidas (Rios y Galan, 2012).

Aunqgue la depresion sea de las consecuencias emocionales més prevalentes en los CNP, en
ocasiones muchos no llegan a presentar suficientes criterios diagndsticos para poder establecer
un juicio clinico de depresion clasica o bien no tienen la intensidad necesaria para alcanzar un
diagndstico de trastorno del estado de animo segun los criterios de consenso que marca la
Asociacién Americana de Psiquiatria; no obstante Gallagher-Thompson y cols. (2000)
propusieron hace unos afos incluir entre las categorias diagndsticas de los cuidadores el
“subsindrome depresivo” (el cual podria estar presente hasta en el 21% de los casos) con

amplia aceptacién de la comunidad cientifica.

El aspecto emocional que estd méas asociado al cuidador es el estrés, que puede dar lugar al

citado sindrome del cuidador (Maza, 2013), caracterizado por la presencia de sintomas de
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agotamiento emocional, despersonalizacion en el trato e inadecuacién con la tarea que se
realiza. Este término se define como el conjunto de alteraciones fisicas, psiquicas,
psicosomaticas, laborales y familiares que afectan a los cuidadores, aunque las afectaciones
emocionales son las que mayor peso tienen para su derivacion, sobre todo si existe una
dedicacién plena (Ruiz y Nava, 2012). El sindrome del cuidador es, por tanto, consecuencia de
una sobrecarga fisica y emocional, que conlleva el riesgo de que el propio cuidador se convierta

en paciente y que, en consecuencia, se produzca una claudicacion familiar.

Existe literatura que relaciona el impacto emocional con el tipo de dependencia presentada por
el familiar; de hecho cuidar a personas con enfermedades neurodegenerativas, personas
mayores, enfermos terminales y con céancer produce en el cuidador sintomas depresivos,
ansiedad y mayor impacto sobre su salud en comparacién a otros cuidadores que atienden a

otro tipo de personas dependientes (Ubeda, 2009).

De los aspectos emocionales clave en los CNP, hay que destacar aquellos que aparecen una vez
que éstos dejan de asumir dicho rol; bien por el fallecimiento de su familiar, bien por otras
razones como la institucionalizacidén. En estos casos tienen la necesidad de ser escuchados, de
expresar cada una de las experiencias que vivieron durante su etapa de cuidador, de manifestar
las emociones que tuvieron durante todo el proceso. Algunos cuidadores requieren de apoyo
psicoldgico (Castro y Luna, 2012) ya que tras la pérdida del familiar enfermo, las emociones no
expresadas suelen agravarse mas, lo que puede hacer enfermar al cuidador, por ello debe

propiciarse que el CNP supere la perdida para retomar su dia a dia.

Cabe destacar, que no todos los aspectos emocionales relacionados con el cuidado son
negativos. Entre los positivos del cuidado destacan los que producen generacién de
sentimientos positivos y de bienestar psicoldégico (Zabalegui y cols., 2008a; Crespo y Lépez,
2007), relacionados con el sentimiento de utilidad por el servicio a la persona querida, el
sentimiento de que alguien te necesita, el aprendizaje de estrategias del manejo de la persona
en situacion de enfermedad, el saber que se estd proporcionando un buen cuidado,

encontrando mas sentido a la vida de este modo.
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Consecuencias laborales, econémicas y sociales

Como se ha destacado las mayores consecuencias negativas del cuidado de personas
dependientes son aquellas que afectan a la salud de los cuidadores, principalmente las
emocionales puesto que son las que mayor impacto tienen sobre la calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS). No obstante existen muchas otras que, de un modo u otro, acrecientan el
nivel de sobrecarga padecido porque afectan a otras esferas de la vida de los cuidadores como

son el mundo laboral, econémico y social.

En ocasiones los CNP de personas dependientes mayores suelen ser las parejas o hermanos,
con lo que suelen ser personas de edad avanzada y fuera de ambito laboral activo. Sin
embargo, otro grupo frecuente de cuidadores son los hijos, y en este caso si se mantienen en
situacion activa o al menos en edad de estarlo. Atendiendo a alguna revisién se sabe que el
24% de CNP compaginan el cuidado no profesional con un empleo remunerado (Navarro,
2010), aunque esta tarea es muy complicada ya que los cuidadores se ven a veces obligados a
abandonar temporal o definitivamente el trabajo, reducir su jornada laboral o solicitar la

jubilacién anticipada, para poder atender a sus familiares con satisfaccién (Chirveches, 2014).

En no poder trabajar normalmente (lo que genera una disminucién de ingresos por quedar
excluido del mercado laboral) sumado al incremento de los gastos relacionados con la
enfermedad y el cuidado de personas con limitaciones permanentes o enfermos temporales
(farmacia, ropa especial, transporte, adaptacion del hogar, etc.), hacen que el ambito
econdmico del cuidador se vea afectado (Comelin, 2014). Esta merma econdémica se acrecienta
en las fases finales de la vida de la persona dependiente, ya que es el momento donde el
cuidador emplea mas horas para atender y acompanar a su familiar (SECPAL, 2018). Sin
embargo existe un factor que no es facil de contabilizar y que también afecta a la esfera
econémica de los CNP: las horas de atencién, desde el punto de vista del valor que tiene el
tiempo personal que emplean en las tareas del cuidado, y que si se puede contar a nivel bruto,

pero no si lo que queremos es traducir esas horas a un valor econémico neto.
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Las mujeres cuidadoras en etapa activa no estan exentas de la brecha salarial y los techos de
cristal en sus empleos, pues queda demostrado que la afectacién laboral del cuidado empeora
si quien lo ejerce es una mujer, ya que presentan mas limitaciones que los hombres en cuanto a
ocupar mejores puestos de trabajo; por su dedicacién al cuidado, no pueden aceptar trabajar
un mayor nimero de horas, aun cuando esto represente tener acceso a un aumento de su

retribucion econémica (Esparza y cols. 2017).

Otra de las mencionadas consecuencias del cuidado para el CNP, es la restriccion de su
participaciéon e interaccion con otros miembros de la sociedad, situacion que le impide
preservar o generar un capital social, que le dé oportunidad de crear lazos de apoyo y
solidaridad para su bienestar (Gémez, 2008). Como consecuencia, es posible que las relaciones
significativas con familiares y amigos disminuyan tanto en cantidad como en calidad (Ruiz y
Nava, 2010), haciendo que el cuidador acabe en un reducido circulo social en el que tan solo
estén él, la persona dependiente y algun otro familiar o allegado, dando lugar a un evidente

aislamiento social (Cerquera y cols., 2015).

El apoyo social percibido por los cuidadores no profesionales es un predictor de salud mucho
mas importante de lo que podria parecer a priori, siendo un factor de riesgo para la aparicién
de un nivel de sobrecarga intensa segun Zarit (Tripodoro, y cols., 2015). Sin embargo, si existe
una relacién socio-afectiva positiva entre la persona cuidada y su cuidador, se puede anticipar
de forma significativa una menor sobrecarga de este Ultimo (Roca y Blanco , 2007),

convirtiéndose el apoyo social, de esta forma, en un factor protector.

El apoyo social también afecta directamente al estado de salud (Pinquart y Sorensen, 2007), y es
un factor predictivo para que el cuidador acabe siendo resiliente con su rol y sus consecuencias
(Cotelo, 2016). Incluso parece que existe un cierto grado de estigmatizacion social hacia la
dependencia y todo lo que la rodea, influyendo por tanto a el cuidador. En este sentido algunos
pueden expresar sentir verglienza e insatisfacciéon con el rol que desempefan (Werner y cols.,

2012).
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Consecuencias sobre la salud fisica

El cuidado no profesional también tiene consecuencias en la salud fisica de los cuidadores
(Tabla 6). En este sentido diferentes estudios apuntan a que un ndmero importante de CNP
(entre un 30 y un 75%) refieren que su salud se ha deteriorado desde que se dedican a cuidar a
otras personas (Ubeda, 2009). Se ha comprobado que las tasas de morbilidad son mayores en
los CNP que en el resto de la poblacién, experimentando cansancio fisico, deterioro de su salud

y falta de tiempo para el autocuidado debido a esta actividad (Badia Llach y cols., 2004).

Tabla 6: Principales consecuencias fisicas del cuidado no profesional en los CNP

Consecuencia Fuente
Cefaleay cansancio Rocay cols., 2009
Trastornos del suefio y osteomusculares Ashi y cols., 1995; Badia Llach y cols., 2004; Gémez y Gonzélez,
(dolor de espalda) 2004; Roca y cols., 2000
Reducciéon o abandono del ejercicio King y Brassington, 1997
Fracturas y esguinces Badia Llach y cols., 2004
Enfermedades infecciosas Kiecolt-Glaser y cols., 1991; Kiecolt-Glaser y Glaser, 1994

Trastornos cardiovasculares e inmunolégicos  Thompson y Gallagher-Thompson , 1995

Fuente: Crespo y Lopez, 2007

Se describen problemas osteoarticulares, vasculares, una elevada prevalencia de problemas
crénicos y sintomas no especificos que provocan en los cuidadores la aparicion de limitaciones
en su capacidad funcional para realizar algunas tareas cotidianas. Crespo y Lépez (2007)
realizaron una revision comparativa para observar las diferencias de salud de los CNP con

respecto a las personas no cuidadoras; se obtuvieron datos en los que se presentaban mayor
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cantidad de sintomatologia fisica, mayor dolor y malestar, y una mayor carga fisica, en el caso
de los CNP. Asi mismo tenian un mayor riesgo de hipertensién y de alergias, afecciones de la
piel, cefaleas, lumbalgias, trastornos géstricos e intestinales. Dormian menos horas vy
presentaban una respuesta inmunoldgica reducida, con mayores niveles de glucosa, insulina,

colesterol, triglicéridos, presién sanguinea y obesidad.

De todos ellos parece que presenta una particular relevancia la afectacién de la calidad del
suefo, ya que a largo plazo puede tener efectos nocivos sobre la salud. Chang y cols. (2007),
realizaron un estudio donde concluyen que la calidad del suefio puede tener un impacto sobre
varios aspectos de la calidad de vida de los cuidadores y que la ayuda a la mejora del suefio y

descanso, brinda una mayor capacidad para poder atender a sus familiares y a si mismos.

Pero el aspecto fisico més prevalente en los cuidadores no profesionales, y que mayor impacto
tiene sobre su salud, es el dolor (Riffin y cols., 2016) como se desarrolla mas ampliamente a
continuacién. El dolor parece tener relacion con las caracteristicas de los cuidados que
requieren las personas dependientes ya que en un estudio los cuidadores presentaban
elevados indices de sobrecarga y percepcién del dolor, existiendo una relacién directa entre la

intensidad del dolor y el grado de sobrecarga de los cuidadores (Villarejo y cols., 2012).

1.2.3. El dolor como principal problema de salud

El concepto de dolor fue definido en consenso por la International Association for the Study of
Pain-IASP (1979) como una experiencia sensorial o emocional desagradable, asociada a dafo
tisular real o potencial, o bien descrita en términos de dafo. El dolor es un problema social de
primera magnitud, con repercusiones que transcienden el mundo sanitario extendiéndose al
admbito social, econémico o politico, siendo la primera causa de busqueda de ayuda médica;

segun Vilanova (2006) se calcula que en torno al 80% de los pacientes que acuden al médico lo
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por presentar dolor y que aproximadamente el 30% de la poblacion del mundo desarrollado lo

padece crénicamente.

De hecho es una causa de urgencia en si misma; segun datos extraidos de una encuesta
realizada por un grupo de trabajo de la Sociedad Espanola del Dolor (Caba y cols., 2014) los
servicios de urgencias de los hospitales espafioles atienden cada afio a miles de pacientes que
lo hacen motivados por el dolor que padecen como principal causa de visita (42.8%); de los
diferentes tipos de dolor, el musculo-esquelético es el mas frecuente y el de mayor intensidad.
El mismo grupo de trabajo estima que el dolor puede llegar a suponer hasta 760.000 millones

de euros al afio para el SNS.

El dolor, en sus distintos grados, tiene una alta prevalencia en la poblacién general y en la
cuidadora en particular. El dolor crénico es, ademas, un sintoma con un gran impacto individual.
Asi, se pone de manifiesto en el reciente estudio (Duefias y cols., 2015) publicado en poblacion
espafola en el que se estima que su prevalencia es del 16.6% de los participantes, de los cuales
mas del 50% refiere limitaciones asociadas a su vida diaria que transcienden al &mbito familiar.
El estudio concluye afirmando que el dolor afecta a una importante proporciéon de poblacién

con una fuerte repercusién personal.

Existen dos factores que dificultan el célculo de la incidencia y de la prevalencia del dolor: la
variabilidad de los sintomas y el aspecto subjetivo (como factor intrinseco). Unos de los
primeros estudios que lo intentd fue el Informe Nuprin (Sternbach, 1986) que concluyd que la
causa mas comun de dolor es el de cabeza (73%), seguido del de espalda (56%) y el muscular
(53%). El informe observd que el dolor cronico mas frecuente era el articular (10%) y el de
espalda (9%). Estas cifras son inferiores a las obtenidas de forma especifica en los cuidadores de
pacientes crénicos donde se arrojan cifras de dolor de origen musculo esquelético (entre ellos

el dolor de espalda) en el 61% de los casos (Ramirez y cols., 2015).

La Encuesta Nacional de Salud 2017 realizada por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad (2018) recoge que el 44.9% de la poblacién encuestada refiere padecer algun dolor,

siendo la proporcién mas alto en mujeres que en hombres. De los principales problemas de
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salud crénicos identificados, los dolores cervicales y lumbares son de los méas prevalentes
siendo sensiblemente méas frecuentes en el sexo femenino. En el mismo sentido la Plataforma
SinDOLOR (Soares y cols., 2010) llevé a cabo en Espana en el afo 2010 la primera revisién
epidemioldgica sobre el dolor crénico no oncoldgico realizado. Esta revision estimé una
prevalencia de dolor del 17.25% de la poblacién adulta, que manifesté tener dolor intenso
(11.69%), moderado (64.17%) o leve (24.14%). El 51.53% de la poblaciéon con dolor correspondia
al sexo femenino destacando como principal tipo de dolor el de espalda (60.53%) y la
Comunitat Valenciana (18.79%) como la regién espafiola con mayor proporciéon de dolor

general.

Por lo tanto, y a la luz de la evidencia cientifica, el dolor de espalda (DE) es una dolencia de
amplio espectro y gran impacto en la poblacion occidental que frecuentemente constituye una
de las principales causas de incapacidad temporal y de alteracion del bienestar general del
individuo, siendo en el 90% de los casos de tipo mecénico y con buen prondstico (Ruiz y cols.,
2006). Sin embargo el origen del dolor, en muchos casos, no esté claro; esto no es obstaculo
para actuar ya que el manejo es similar sea cual sea la causa del dolor mecénico. En todo caso si
esta claro que una de las cosas importantes a hacer es no contribuir a la cronificacién de los
pacientes con una excesiva medicalizacion del manejo de una patologia que tiene buen

prondstico.

El dolor lumbar

De los diferentes tipos de dolor de espalda, sin duda el mas frecuente es el dolor inespecifico
que afecta a la zona lumbar; de hecho se calcula que el 80% de la poblacién lo padece en algin
momento de la vida (Miralles, 2006). Supone un importante impacto negativo en términos
sanitarios, econdémicos, laborales y sociales, y es la consulta médica més comuin con mas de 52,3

millones visitas en el afio 2012 (Amano y cols., 2016).
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El dolor lumbar (DL) se define como un sindrome musculo-esquelético cuyo principal sintoma es
la presencia de dolor focalizado en el segmento final de la columna vertebral (zona lumbar), en
el drea comprendida entre la reja costal inferior y la regidn sacra, y que en ocasiones puede
comprometer la regién glutea, provocando disminucién funcional. Al igual que otras
enfermedades reumaticas, el diagndstico de la lumbalgia no ofrece dificultad debido a que los

sintomas de la enfermedad son muy claros.

La prevalencia anual media en Europa se sitla entre el 25-45% (Mufioz, 2003), aunque como se
puede observar en las multiples referencias existentes al respecto existe una gran variabilidad
entre los datos ya que estos dependen de las caracteristicas de aquellos sujetos que lo
padecen, asi como de las diferentes metodologias empleadas para llevar a cabo los estudios

que los determinan.

Recientemente Manchikanti y cols. (2014) llevaron a cabo una intensa revision sistemética para
estimar la prevalencia actual del DL en EEUU (38% en los Ultimos 12 meses), concluyendo que
esta aumentando potencialmente en los Ultimos afios y que existen ciertos factores de riesgo
como los trastornos psicolégicos, la obesidad, el tabaquismo, el sedentarismo, la edad

avanzada y los estilos de vida inapropiados.

Si se atienden a estudios epidemioldgicos de nuestro entorno, se observa como la prevalencia
del DL en los dltimos 12 meses en la poblacién espanola se sitda en el 18,5% segin datos de la
Encuesta Nacional de Salud 2017 (2018) o 19,22% segin la Encuesta Europea de Salud 2014
(2015), en el 12,7% para la poblacién valenciana (Encuesta de salud de la Comunidad
Valenciana, 2012) o en torno al 23% para la poblacion catalana (Institut Catala de Salut, 2004). El
DL se identifica como uno de los problemas cronicos de salud méas habituales en todos los

Casos.

Parece que los casos de DL es mayor en el sexo femenino que en el masculino; asi lo indica la
revision sistematica de Hoy y cols. (2012) llevada a cabo sobre un total de 165 estudios de 54

paises publicados entre los afios 1980 y 2009. También la Encuesta de Salud de la Comunidad
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Valenciana (2012) concluye que la prevalencia de DL entre las mujeres de esta region es de

15,8%, frente a un 9,5% en los hombres.

Una de las caracteristicas mas comunes del DL es su tendencia a ser recurrente que en la
mayoria de ocasiones desemboca en cronicidad. En este sentido se observan tasas de
recurrencia superiores al 60% (Choi y cols., 2010), o en algunos casos alcanzando el 87% de la

muestra (Amano y cols., 2016).

Etiologfa del dolor lumbar

El origen del DL es variado y complejo; tan solo en el 10-15% de los casos se puede atribuir a
una lesidn especifica (Pérez, 2006), ya que a pesar del uso de pruebas clinicas vy
complementarias, en el 80-85% de los casos se establece un diagnéstico de DL inespecifico (por

la falta de correlaciéon entre los resultados y la historia clinica).

Segun la IASP (1979) el DL inespecifico es un dolor localizado entre el limite inferior de las
costillas y el limite inferior de las nalgas. Su intensidad varia en funcién de las posturas y la
actividad fisica. Se acompana de limitacion dolorosa del movimiento y puede asociarse a dolor
referido o irradiado. El diagnéstico implica que el dolor no se debe a fractura, traumatismo, ni
enfermedades sistémicas; no debe existir un compromiso radicular demostrado y subsidiario de

tratamiento quirdrgico.

Se encuentran evidencias razonables de que hay factores ocupacionales asociados al DL
(Theilmeier y cols., 2010); estos pueden ser por sobreesfuerzos puntuales, o bien por esfuerzos
repetitivos. El cuidado de personas enfermas con limitacion de la movilidad, supone para el
cuidador la suplencia de fuerza fisica para el cambio de posicién o para el movimiento. Es este
un factor ocupacional causante de dolor por la sobrecarga repetitiva que supone para la

espalda en general y para la zona lumbar en particular.
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El dolor lumbar en cuidadores no profesionales

El cuidado de una persona dependiente exige una alta dedicacidén que afecta a todos los
admbitos de la vida cotidiana del cuidador, incluida su salud. Las repercusiones del cuidado no
profesional sobre la salud de los cuidadores, son amplias y variadas, afectando a todas las

esferas del bienestar personal: psiquica, fisica y social.

Los estudios realizados sobre la salud de los cuidadores de personas en situacion de
dependencia indican la presencia de problemas fisicos, peor salud percibida, mayor dolor y
malestar y una mayor carga fisica (Crespo, 2007). La inmensa mayoria de la literatura existente
coincide en la presencia de dolor de espalda, en ocasiones, como consecuencia directamente

relacionada con las labores cuidadoras.

En este sentido un grupo internacional de investigacion (Hernandez Rojas y cols., 2017)
identificé las repercusiones que ocasionan los cuidados no profesionales en personas
dependientes sobre la salud de sus cuidadores. A través de su trabajo se estudié la existencia
de una relacion estrecha entre el cuidado informal y la presencia de afecciones musculo
esqueléticas, indicando que la consecuencia més frecuente en su grupo de estudio era el dolor
de espalda. El andlisis de los resultados reflejé una relacidon directamente proporcional entre el
nivel de dependencia de la persona cuidada y la cantidad de cuidados que prestaba el cuidador
informal. De la misma forma se clarificé que la realizacién regular de ejercicio fisico actia como

factor protector.

Hay mdultiples referencias que establecen la existencia de una relacién entre el dolor de espalda
y el cuidado de personas en situacién de dependencia fisica. De hecho, los niveles de
prevalencia al respecto siempre son muy superiores a la media de dolor de espalda de la
poblacidon general. Estudios espafioles como el de Ballester y cols. (2006) y Ortiz y cols. (2016)

lanzan prevalencias del 74,70% y del 94,29% respectivamente.

El dolor lumbar es un sintoma comun en los cuidadores no profesionales; sin embargo existe

escasa literatura que asocie la presencia de DL con las actividades cotidianas de los cuidadores
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no profesionales. Los japoneses Suzuki y cols. (2016) evaluaron el estilo de vida, el estado de
salud, la actividad diaria y la situacion del cuidado en un grupo de cuidadores familiares
hallando dolor lumbar (22,4%) directamente relacionado con las actividades cuidadoras de

caracter fisico como las transferencias y los cambios posturales.

ElI DL tiende a ser recurrente en los cuidadores, ya que al no desaparecer la causa primaria que
lo favorece no deja de existir. Se considera que el dolor lumbar es créonico cuando los sintomas
permanecen mas de 12 semanas (Manek y cols., 2005). Sus factores de riesgo pueden ser
individuales (edad, sexo, nivel educativo, etc.), psicosociales (como el estrés) y laborales
(movimientos de rotacion e inclinacién del tronco) (Maia y cols., 2008). Hay una pluralidad de
factores que contribuyen al desarrollo del dolor lumbar crénico y que a su vez puede conducir a

una alteracién de la capacidad funcional del cuidador.

Los cuidados posturales y las transferencias de las personas dependientes con movilidad
reducida son actividades fisicamente pesadas. La literatura sugiere que pueden ocasionar dolor
lumbar; estudios como el de Tong y cols. (2003) relacionaron ambos conceptos comparando a
un grupo de cuidadores con este tipo de sobrecargas, con otro con dependientes sin
dificultades en la movilidad. El dolor lumbar fue mas prevalente en cuidadores de personas con
poca movilidad auténoma que necesitaban asistencia en las transferencias (80,3%), asociado a la

movilidad del dependiente y al estado de animo del cuidador.

La movilizacién de pacientes se caracteriza por una elevada carga mecanica sobre la columna
lumbar de quien la realiza. Durante la actividad de transferencia, los cuidadores ejercen
movimientos como levantar, tirar, empujar y fuerzas que varian en el tiempo con respecto a la
amplitud y direccién. Ademas, los cuidadores claramente cambian su postura y con frecuencia
obtienen posturas asimétricas al plano sagital medio, incluyendo la flexion lateral y girando el

tronco.

La intensidad del dolor lumbar parece ser un buen predictor de la incapacidad por dolor
lumbar. Asi lo afirman estudios como el de Maia y cols. (2008) y Ortiz y cols. (2016); en ambos

casos se observé que a mayor nivel de dolor lumbar manifestado por los cuidadores a través de
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la Escala Visual Analdgica-EVA, aumentaba el nivel de incapacidad por dolor. Por tanto si existe
un elevado nivel de dolor lumbar, éste puede desembocar en una incapacidad - mas o menos

permanente - para el cuidador.
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1.3. INTERVENCIONES EDUCATIVAS EN SALUD

“Educar es formar personas aptas para gobernarse a si mismas, y no

para ser gobernadas por otros. La gran meta de la educacién no es

'’

el conocimiento, sino la accién’

Herbert Spencer

Una intervencion educativa (IE) es un programa educativo especifico para ayudar a alguien a
mejorar en un &rea de necesidad. Es el conjunto de acciones con finalidad, planteadas con
miras a conseguir, en un contexto especifico los objetivos educativos planteados (Ruiz y Perales,

2017).
Segun Lee (2015) las intervenciones tienen algunos elementos importantes:

* Tienen la intencién de mejorar una limitacion en particular.

* Son especificas y formales. Duran un cierto tiempo y se revisan periédicamente.

* Son establecidas de manera que el educador puede supervisar el progreso del

educando con la intervencién establecida.
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La IE tiene carécter teleoldgico (Touriidn, 2011): existe un sujeto agente (educador), existe el
lenguaje propositivo (se realiza una accidén para lograr algo), se actia para lograr un

acontecimiento futuro (la meta) y estos acontecimientos se vinculan intencionalmente.

1.3.1. Modalidades de intervenciones educativas en salud

Palmar (2014) establece la existencia de 4 clases fundamentales de intervenciones educativas en

salud:

J Consejo/informacién: intervenciéon breve que incluye una informacion vy

propuesta motivadora de cambio.

J Educacién individual: para abordar un tema en profundidad, trabajando

conocimientos, actitudes y habilidades. Es el tipo méas adecuado para la fase
post-diagndstica de un proceso que requiera un cambio. Es mas flexible y

permite una relacion mas cercana con el educando.

J Educacién grupal o colectiva: la solucion de problemas se aborda en grupo a

través del intercambio de ideas, de experiencias y de sentimientos. Facilita la
comunicacién interpersonal, la implicacion del entorno, la actitud positiva
respecto al autocuidado, a aceptacion de la enfermedad y refuerza el cambio de

comportamientos.

J Promocién de la salud: aborda las capacidades de las personas y el entorno

social que les rodea.
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Sin embargo si atendemos a razones organizativas y a caracteristicas de contenido y forma, las

IE que habitualmente se dirigen de forma especifica a los cuidadores no profesionales de

personas dependientes son (Gédmez, 2014):

Programas de “respiro”: apoyo formal que aporta tiempo libre al cuidador.

Tienen el objetivo principal de favorecer el retraso de la institucionalizacién

gracias al descanso peridédico del cuidador principal.

Programas psicoeducativos: entrenamiento en estrategias de afrontamiento y

adaptacién, con el objetivo de aumentar las competencias. No obstante el
incremento de informacién no siempre suponen una mejoria en el estado

emocional del cuidador.

Intervenciones psicoterapéuticas o couseling: entrenamiento cognitivo para la

resolucién de problemas, entrenamiento en asertividad, modificaciéon de
conductas desadaptativas, organizaciéon temporal, etc. Estas intervenciones son
las mas eficaces, obteniendo buenos resultados en el control del estrés asociado

al rol cuidador.

Grupos de ayuda mutua: grupos de escucha, comprensiéon y apoyo entre

personas con caracteristicas similares. Tienen gran impacto en la normalizacion

de sentimientos.

En esta misma linea un equipo investigador de Barcelona (Zabalegui, 2008b) analizd

extensamente - a través de una revision sistematica - las caracteristicas de las |IE dirigidas a

cuidadores no profesionales, y las clasific en:
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Asesoramiento: formacién dirigida a proporcionar estrategias al cuidador para

potenciar sus emociones positivas con consejos para cuidar a la persona
dependiente. Suelen ser grupales y se centran en proporcionar apoyo emocional

a los cuidadores.



o Intervenciones psicoecucativas: proporcionan conocimientos en aspectos

psicoldgicos y conductuales del cuidado. Pretenden la adquisicién de destrezas y
el desarrollo de estrategias de manera autébnoma partiendo de conocimientos
impartidos. Se dirigen a disminuir los efectos emocionales del cuidado, como la

sobrecarga, la ansiedad o la depresién. Pueden ser individuales o grupales.

J Intervenciones educativas: proporcionan informacién sobre los problemas de

salud de la persona cuidada incluyendo consejos para mejorar las habilidades del
cuidado. Son utiles a nivel emocional cuando se desempefan en pequefos

grupos.

J Intervenciones multicomponentes: ofrecen un mayor rango de servicios al

cuidador combinando intervenciones de asesoramiento, educacién, respiro, etc.

J Intervenciones de respiro: suponen un ingreso del dependiente de manera

temporal, con el objetivo de dar un descanso temporal a los cuidadores, y
prolongar, asi, los cuidador domiciliarios después del descanso, el méaximo de

tiempo posible.

J Intervenciones misceldneas: una herramienta que ha mostrado su eficacia a la

hora de ofrecer apoyo a los cuidadores es la tecnologia; el apoyo telefénico esta
ampliamente aceptado en la actualidad en las redes de apoyo a cuidadores. De
hecho existe evidencia de que proporcionan efectos similares a algunas
intervenciones presenciales, sobre todo sobre aspectos como la ansiedad, la

depresién y la sobrecarga.

Una intervencién educativa, sea cual sea su modalidad, debe contener un formato concreto que
le de, no solo sentido estructural, si no también unas garantias de buenas practicas y de

efectividad. Algunos autores (Losada y cols., 2007, Bourgeois y cols., 2002; Burgio y cols., 2001)
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han sefalado cuales deben ser las tres dimensiones de la implementacidén de una intervencidn

educativa para que sea de calidad y tenga éxito - al menos - metodolégico:

J Transmisién _de la intervencidn: revision vy actualizacién del manual de

intervencién, uso de guiones para cada sesién, ajuste del programa, asistencia a
las sesiones, evaluacion de los contenidos del programa por parte de los
cuidadores, comprension del contenido, claridad de la informacién, adecuacion

de contenidos, materiales y ejercicios y habilidades del terapeuta.

. Recepcién de la intervencién: conocimientos sobre la temética tratada,

valoracién/cuantificacién de los ejercicios realizados, valoracion/cuantificacion de

las habilidades entrenadas e interacciones terapéuticas terapeuta-cuidador.

. Generalizacién de la intervencidn: realizaciéon de las “tareas para casa”, calidad
de las "“tareas para casa”, aplicacién de los aprendido a otras éareas e

informantes.

1.3.2. Intervenciones educativas dirigidas a las personas cuidadoras

En los dltimos afos se han incrementado las intervenciones educativas dirigidas la poblacién
cuidadora, tanto en el &mbito formal de los cuidados, como principalmente para los cuidadores
no profesionales. Esto ha supuesto un mecanismo indudable de mejora en la situacién de los
cuidadores, pero como refleja la literatura la mayoria de ellos no disponen de unos
conocimientos previos y el aprendizaje del cuidado se apoya, en muchos casos, en las vivencias

de otros familiares o conocidos que han pasado por situaciones similares.

En Espafa existe un contexto legislativo que contempla claramente la conveniencia de las IE en
salud. La Constitucidon en el articulo 43 reconoce el derecho a la proteccion de la salud y

establece que los poderes publicos deben fomentar la educacién sanitaria. Asi mismo, la Ley
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14/86 General de Sanidad (1986), en su articulo 6 declara que: “las actuaciones de las
Administraciones Publicas sanitarias estaran orientadas a la promocién de la salud y a promover
el interés individual, familiar y social por la salud mediante la adecuada educacion sanitaria de la

poblacion”.

A nivel internacional La Carta de Otawa (1986) establece que las |IE en salud deben de estar en
cada una de las estrategias politicas de los Estados y lo dirige, no solo a los politicos, si no
también a los profesionales sanitarios y a la poblacién en general. De esta forma las IE deben

constar de 5 lineas de aprendizaje:

Aprendizaje de conductas para elaborar y desarrollar politicas saludables.

* Aprendizaje de conductas favorecedoras de aptitudes y recursos positivos en salud.

* Aprendizaje de conductas facilitadoras de una mayor implicacién en el reforzamiento de

la accidon comunitaria.

* Aprendizaje de habilidades de reorientacién de los servicios de salud.

* Aprendizaje de habilidades de proteccion del entorno, promoviendo un medio

ambiente saludable.

De manera mas reciente el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (2013) ha
elaborado junto con las comunidades auténomas la Estrategia de Promocién de la Salud y
Prevencién en el Sistema Nacional de Salud, que propone el desarrollo progresivo de
intervenciones dirigidas a prevenir las enfermedades, las lesiones y la discapacidad. Se
caracteriza por su abordaje integral y por su enfoque positivo y poblacional, ademéas de

mantener una perspectiva de curso vital.

Las CCAA tienen el deber de promover la mejora de las necesidades sanitarias detectadas en la

poblacién. Es por ello que existen politicas dirigidas a fomentar el establecimiento de IE
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dirigidas, entre otros, a las personas cuidadoras como agentes dispensadores de cuidados. Por
ejemplo la Conselleria de Sanitat Universal i Salut Pdblica de la Generalitat Valenciana, por
mediacién del IV Plan de Salud 2016-2020 (2016) establece como una de sus acciones futuras:
“Desarrollar intervenciones de apoyo a las personas cuidadoras de pacientes cronicos
complejos y paliativos, en relacion con los cuidados, gestiones sanitarias y la prevencién y
abordaje de su desgaste fisico, emocional y el riesgo de aislamiento social”. De este modo la
administracién valenciana pretende aumentar para los préximos afios el nimero de talleres de

intervencién sobre personas cuidadoras de pacientes cronicos complejos y paliativos.

En cuanto a los modelos tedricos que han servido de marco a un mayor nimero de IE, es el
modelo de estrés adaptado al cuidado el mas preponderante en salud (Losada y cols., 2007). De
acuerdo con este modelo, para entender el malestar psicolégico y fisico de los cuidadores hay
que considerar el estrés como un proceso en el que intervienen los factores contextuales
(sociodemogréficos, personales y culturales), los estresantes (por ejemplo, grado de deterioro
de la persona cuidada, comportamientos probleméticos, etc.) y los recursos del cuidador
(valoracion de los estresantes y estrategias de afrontamiento) para facilitar la aparicion en los

cuidadores de una serie de resultados o consecuencias del cuidado negativas.

La mayoria de estos programas se realizan en entidades publicas, ya que la iniciativa suele partir
de organismos como las consejerias de salud de las CCAA, las concejalias locales o los
departamentos regionales de Salud Publica. Las intervenciones se fundamentan en necesidades
detectadas, con formatos diferentes (psicoeducativos, de ayuda, grupales, individuales, etc.) y
generalmente de caracter multidisciplinar (enfermeria, psicologia, medicina, fisioterapia, trabajo

social, etc.).

Estas intervenciones tienen como objetivo principal que el cuidador se sienta seguro, reduzca
su incertidumbre y pueda desempefar su papel lo mejor posible. Se asume que dar el
conocimiento adecuado sobre la enfermedad del familiar, la problematica asociada y su
manejo, asi como de los servicios disponibles, ayuda a los cuidadores a hacer frente a los retos

que se les plantean de forma més satisfactoria.
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1.3.3. Eficacia de las intervenciones educativas en los cuidadores no
profesionales

Las intervenciones dirigidas a los CNP de personas dependientes, se centran
fundamentalmente en mejorar las consecuencias emocionales que provoca el cuidado
(sobrecarga, ansiedad, y depresién, fundamentalmente), ya que estas son las més prevalentes y
las que mayor impacto tienen sobre la salud de los cuidadores. En general los resultados de
eficacia descritos en la bibliografia son modestos, pero sabemos que para mejorar el cuidado
de personas dependientes es fundamental que los profesionales de la salud eduquen y apoyen
a los cuidadores, ya que de esta forma se alcanzan resultados en la reduccién del malestar ante
problemas conductuales (Lépez y Crespo, 2014), lo cual acaba redundando en una mejor

atencién al dependiente.

A nivel subjetivo, los cuidadores suelen manifestar satisfaccién al finalizar las intervenciones por
el mero hecho de estar en contacto con otras personas que estan en su misma situacion. Desde
un punto de vista eminentemente psicoldgico, para algunos autores (Losada y cols., 2007) tanto
los programas psicoeducativos como los psicoterapéuticos son igualmente efectivos; no
obstante las intervenciones con participacién activa de los CNP y basadas en terapia cognitivo
conductual son mas eficaces que aquellas cuyo contenido se centra exclusivamente en la

adquisicién de conocimientos (Zabalegui y cols., 2008b).

Po otro lado una modalidad que ha proliferado en los Gltimos afos son los programas que
combinan las distintas modalidades de intervencién o multicomponentes; algin estudio
(Gémez, 2014) considera que no reflejan necesariamente mejores resultados que las IE dirigidas
a alguna técnica aislada. Sin embargo, hay literatura (Zabalegui y cols., 2014) que refleja que las
intervenciones multicomponente son apropiadas para el manejo de sintomas y problemas de
conducta, rehabilitacidon cognitiva, actividad fisica y apoyo psicoldgico; dando como resultado
las mejoras més significativas en personas dependientes con demencia, incluso reduciendo la

institucionalizacién y el uso de otros servicios comunitarios.

85



Un ejemplo de intervencién combinada seria el programa “Formando a personas cuidadoras”
que se lleva desempefando desde el afio 2008 en el Departament de Salut de Castellé de la
Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica (asi como en otros departamentos sanitarios de
la Comunitat Valenciana) con gran éxito de acogida y de resultados, tal y como muestra algun
estudio (Trullenque y cols., 2010). En este caso el programa es multicompomente, formado

como grupo de ayuda mutua.

En cuanto a las diferencias de eficacia de las IE individuales con respecto a las grupales existe
cierta controversia, pues existe literatura que refleja que las domiciliarias e individuales ofrecen
en ocasiones peores resultados que las grupales y estén relacionadas con una mayor tasa de
abandono (Crespo y Lépez, 2007). Esto se debe a la mdltiples interrupciones que se dan
durante las sesiones educativas, por desarrollarse dentro del entorno del cuidado. Sin embargo
existen otras evidencias (Dalmau y cols., 2003) donde es indiferente si la terapia es grupal o
individual, obteniendo buenos resultados de los objetivos educativos planteados en ambos

casos (Bustillo y cols., 2018).

Las grupales favorecen la desconexién porque se desarrollan fuera del domicilio, y evitan las
interrupciones que se puedan dar en el domicilio (por visitas de conocidos, labores del cuidado,
etc.). Sin embargo a muchos cuidadores les cuesta dejar a sus familiares durante el tiempo de
desarrollo de los talleres; en ocasiones les resulta muy dificil encontrar a alguien de confianza
que se quede al cuidado de ellos o simplemente el sentido de responsabilidad es tan grande,

que no les permite dejarlos ni un momento para que puedan acudir a las sesiones.

Otro factor a tener en cuenta es que en ocasiones las intervenciones pueden no responder
adecuadamente a las necesidades de los cuidadores, especialmente en aquellos que llevan
mucho tiempo desempefiando ese rol. Esto se puede deber a la “cronificacion” de sus
necesidades como agentes dispensadores de cuidados, lo cual hace mucho mas dificil la tarea
de modificacidon de conductas inadecuadas que es lo que en muchas ocasiones se buscas con
las IE. En estos casos lo mas apropiado es simplemente ofrecer apoyo y ponerles en contacto

con sujetos similares a través de grupos de ayuda mutua.
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En un intento de establecer la eficacia de los distintos tipos de intervenciones en la mejora del
estado de los cuidadores, se han llevado a cabo varios trabajos de revisién. Sin embargo la
mayoria de revisiones se centran Unica y exclusivamente en cuidadores de pacientes con
demencia o Alzheimer, y en aspectos emocionales de los cuidadores como por ejemplo el
estrés, la ansiedad o la sobrecarga. Torres y cols. (2008) realizaron una revisién sistematica con
el objetivo de analizar las caracteristicas de las IE dirigidas a los cuidadores no profesionales
que se habian desarrollado hasta la fecha en el pais. Concluyeron que el colectivo de
enfermeria era el mas numeroso a la hora de liderar estos programas, basados en equipos
multidisciplinares. No encontraron una elevada evidencia de su eficacia, ya que la mayoria de
los programas analizados no valoraron la eficacia de su intervencién. La variabilidad
metodoldgica hizo que no existiera homogeneidad en la duracién de los programas, en el tipo

de cuidadores, ni en el grado de dependencia de las personas cuidadas

La heterogeneidad de las intervenciones hace imprescindible valorar la relevancia clinica de los
resultados ademas de la significacién estadistica. Dentro de los programas psicoeducativos - y
en este sentido - existen evidencias de relevancia en variables como la sobrecarga del cuidador,
la ansiedad y la depresion (Zabaleguiy cols., 2008b) o en el estrés percibido y la tension (Losada
y cols., 2004). En general las |IE alcanzan resultados significativos en la reduccion del malestar,

aunque segun Lépez y Crespo (2007) es dificil que mejoren los niveles de depresion.

Existe una extensa literatura acerca de la efectividad de programas educativos sobre dolencias
meramente fisicas que afectan a las personas. Un simple ejemplo son las denominadas
"escuelas de espalda” que se imparten desde hace tiempo con el objetivo de prevenir o paliar
el dolor raquideo de la poblacién general. No obstante es mas complicado hallar evidencia de
intervenciones similares sobre las consecuencias meramente fisicas del cuidado, y sobre todo
del cuidado no profesional. Se puede considerar que la Unica diferencia entre las consecuencias
de este cuidado siendo formal o informal, son los aspectos psicoldgicos, por el vinculo
emocional que hay en el caso de los cuidadores no remunerados, cosa que no aparece en el

cuidado formal.
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Se observa como existe una necesidad formativa por parte de los cuidadores en el campo de la
movilizacién de las personas dependientes (Rodriguez, 2016), que es una causa importante de
los aspectos fisicos que padecen. Y no solo necesidad formativa, sino una clara necesidad de
atenciéon en este campo, ya que los niveles de sobrecarga que se presentan no son solo
emocionales, si no también fisicos (Jofré y Sanhueza, 2010). En este sentido se puede intuir una
clara relacién entre las lesiones lumbares en los cuidadores de personas con dependencia fisica
y la ayuda a la transferencia que realizan en estas personas dependientes (Suzuki y cols., 2015).
Las lesiones maés frecuentes son los trastornos lumbares, que se producen incluso siguiendo las
técnicas mas seguras de transferencia manual (Gayubo, 2014); sélo el uso de ayudas técnicas

reducen significativamente la proporcién de lesiones (Owen, 2000).

Un ensayo clinico (Estrada, 2012) evalué un programa psicoterapéutico en transferencias
posturales en un grupo de cuidadores de pacientes con esclerosis multiple, con el objetivo de
reducir el dolor de espalda que padecian los cuidadores, asi como mejorar su calidad de vida.
No se hallaron diferencias significativas en las variables observadas, pero el estudio indicé un

efecto positivo del programa en todos los aspectos evaluados.

Existe evidencia de formacién en ergonomia con el objetivo de reducir las lesiones de espalda
en el personal cuidador, analizando el lugar donde se desarrollan las transferencias para que
sean mas seguras. Una IE de este tipo diminuye la tensién fisica y el riesgo de dolor lumbar en
los cuidadores (Waters, 2010; Smedley y cols., 2003). Otros programas se centran en el
entrenamiento de la fuerza y de la flexibilidad de los cuidadores, en los que se puede apreciar
una disminucién significativa de la intensidad del dolor lumbar. Un programa de este tipo mas
una intervencién ergonémica bésica puede reducir el riesgo de lesiones lumbares (Alexandre y

cols., 2001).

La intervenciéon educativa multicomponente también se desarrolla en este campo siendo la
mejor técnica de IE en la prevencion de las lesiones de espalda en los cuidadores (Gayubo,
2014). Establecen como objetivo: ofrecer una formacién mas completa que intente solventar

todos y cada uno de los problemas que puedan sobrellevar a una lesién lumbar. Higgnet (2003)
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ya demostrd que una formacién exclusivamente técnica es insuficiente para tener impacto sobre
las lesiones de espalda en los cuidadores, teniendo en cuenta que las ayudas técnicas reducen
sensiblemente la sobrecarga fisica de los cuidadores. Establecié siete estrategias para

desarrollar una intervencién combinada:

J Suministro de equipo.

J Educacién y formacion.

J Evaluacion de riesgos.

J Politicas y procedimientos adecuados.

J Sistemas de evaluacion de la persona dependiente.

J Redisefar el entorno donde se desarrollan las transferencias.
J Organizacién del trabajo.

Por tanto existe cierta coincidencia en que las intervenciones educativas dirigidas al cuidador no
profesional, sea cual sea su estructura o al &mbito al que se dirijan, son generalmente eficaces y
apropiadas para corregir aspectos que afectan a la salud de los cuidadores, logrando incluso
mejorar la percepcién de su rol hasta el punto de retrasar la institucionalizacion de las personas
dependientes, al menos durante meses, si se consigue proporcionar el apoyo suficiente

(Zabaleguiy cols., 2018; Navarro,2010).
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1.4. RESUMEN DE LA REVISION DE LA LITERATURA

90

Los paises europeos se encuentran en la actualidad inmersos en un cambio de

paradigma social, el cual se reproduce en una sociedad cada vez mas envejecida.

El proceso de envejecimiento comporta - de forma natural - una serie de modificaciones
biolégicas, que se ven acompanadas de otras variaciones de caracter socio-afectivo
como son la jubilacion, los cambios de hébitos por la edad y la paulatina desaparicién

del entorno social.

En ocasiones, el envejecimiento puede precipitar la aparicién de una discapacidad, que
puede acarrear una dependencia para la realizacion de las AVD que oblige a la persona
que la padece a requerir de otra para que le sustituya o ayude en aquellas necesidades

basicas que se vean mermadas.

En una gran parte de los casos, esta figura es desempenada en Espafa por un familiar
cercano, sobre todo un hijo/a o pareja, determinando lo que conocemos como cuidador
no profesional. Esto se explica por el modelo de atencién a la dependencia tradicional
en nuestro pais - el modelo mediterrdneo - donde los cuidados no profesionales
prevalecen por encima de otras opciones menos gravosas para el cuidador, por motivos
meramente culturales y también (de forma creciente en los Ultimos afos) por causas

econdémicas.

El cuidado no profesional supone una serie de consecuencias negativas para quien lo
desempena, que van desde la esfera econdmica, hasta la socio-laboral, ejerciendo una

mayor afectacién en el campo de la salud fisica y ,principalmente, emocional.

Los CNP suelen experimentar dolor, el cual es considerado como uno de sus principales
problemas de salud. De los diferentes tipos, el dolor lumbar es prevalente en ésta
poblacién y esta relacionado con el cuidado por la gran exigencia fisica que supone

ayudar o sustituir a la persona cuidada a moverse y/o trasladarse de una posicion a otra.



La idiosincrasia propia del cuidador, persona dependiente y entorno donde se producen
los cuidados, son factores determinantes para que este tipo de maniobras tan exigentes

sean desempefadas con éxito.

Ante el escenario de consecuencias perjudiciales detectadas en el cuidado no
profesional, en las Gltimas décadas han ido surgiendo numerosas acciones en el &mbito
sanitario para intentar paliarlas. Desde intervenciones centradas en el asesoramiento, a

intervenciones psicoeducativas, multicomponentes o de respiro, entre otras.

La enfermeria comunitaria ha liderando muchas de las atenciones formativas dirigidas a
CNP, poniendo un especial énfasis en aspectos basicamente emocionales. Los
resultados sobre la efectividad que se obtienen con estas acciones son generalmente
modestos, aunque en cualquier caso necesarios siempre y cuando los CNP se sientan

apoyados, asi como empoderados.

Aunque el dolor lumbar uno de los problemas mas comunes en los CNP, existen pocas

experiencias docentes que incidan en él de forma especifica.
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Il. HIPOTESIS Y OBJETIVOS
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2.1. HIPOTESIS

1.

Una intervencién educativa individualizada y domiciliaria, basada en movilizaciones y
transferencias ergonémicas - Programa TRANSFE - mejora el dolor lumbar (presencia,
nivel e incapacidad), el nivel de sobrecarga del cuidador, el nivel de apoyo social
percibido y la calidad de vida relacionada con la salud, en un grupo de cuidadores no

profesionales de personas dependientes.

El Programa TRANSFE es més efectivo (en términos de mejoria sobre el dolor lumbar, el
nivel de sobrecarga, el apoyo social percibido y la calidad de vida relacionada con la
salud) que una accién educativa equivalente, desempefiada de manera grupal en el

admbito hospitalario.
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2.2. OBJETIVOS

Objetivo principal

Disefar y evaluar la efectividad de un programa de intervencién educativa individualizada y
domiciliaria (Programa TRANSFE) dirigido a cuidadores no profesionales de personas
dependientes, en relacién al grado de sobrecarga del cuidador, la presencia, nivel e
incapacidad por dolor lumbar, el apoyo social percibido y la calidad de vida relacionada con la

salud.

Objetivos secundarios

*  Obtener el perfil sociodemogréfico de los cuidadores no profesionales y de las

personas dependientes de un grupo poblacional en la ciudad de Castelld.

* Conocer el perfil caracteristico de los cuidadores no profesionales en relacion a el
nivel de sobrecarga del cuidador, la presencia, nivel e incapacidad por dolor lumbar,

el apoyo social percibido y la calidad de vida relacionada con la salud.

* Evaluar la efectividad del Programa TRANSFE, a los 3 meses, en relacién con una

atencién grupal estandar equivalente desempenada en el &mbito hospitalario.
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IIl. METODOLOGIA
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3.1. DISENO

Se trata de un estudio experimental y longitudinal, con medida repetida a los 3 meses de la

intervencién educativa (Tabla 7).

Tabla 7: Disefrio del estudio

OBSERVACION OBSERVACION (3m)

., ) ., INTERVENCION EDUCATIVA - . -,
Valoracién pre-intervencién Valoracion post-intervencion

Grupo experimental

o1 02
Programa TRANSFE: domicilio

Grupo control

O1 02
Accién estédndar: centro de salud

El estudio se inicid en el Gltimo semestre del afo 2015 con la primera revisién de la literatura y el
disefio de la intervencion y del estudio. En noviembre del 2016 se obtuvieron los permisos del
Comité Etico de Investigacion Clinica del Departament de Salut de Castelld, que permitié la
realizacién del proyecto de investigacion en el ambito de la atencién primaria del departamento
sanitario. Asi mismo el proyecto fue remitido a la Comision Deontolégica de la Universitat
Jaume | de Castellé. Tras realizar la aleatorizacién pertinente se inicié el estudio de campo en
diciembre de 2016, prolongandose hasta enero de 2018, momento en el que se recogieron los
ultimos cuestionarios post-intervencion de la medida repetida y se comenzé con el anélisis de

los datos.
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Tabla 8: Cronograma de la planificacion

Actividades 2015

2016

2017

2018

100

Revision de la literatura

Disefo del estudio y de la intervencién

Solicitud de permisos

Captacién de participantes y entrevista telefénica
Valoracién pre-intervencion

Intervencion

Valoracién post-intervencion

Andlisis de los datos

Interpretacion de los datos

Informe final




3.2. AMBITO DEL ESTUDIO

El dmbito donde se realizd el estudio fue el Departament de Salut de Castelld, perteneciente a
la Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica, de la Generalitat Valenciana. El departamento
tiene una poblacién directa asignada de aproximadamente de 300.000 habitantes, aunque
cuenta con una importante poblacion flotante gracias al turismo residencial de la zona. Esté
organizado en 23 zonas basicas de salud (Atencidon Primaria); cuenta con dos hospitales
generales y uno de pacientes crénicos y larga estancia (Atencidén Especializada). Las zonas
basicas de salud participantes en el programa fueron: Rafalafena, 9 de Octubre, Palleter,

Fernando El Catdlico y Grao. Todas ellas urbanas y correspondientes a la ciudad de Castelld.

Distribucion de Poblacion por Departamento de Salud
Area Hospital Poblacion \«" -
1| H. Vinaroz 92.856 A
2| H.General de Castelion 292,598 X\
3| H.LaPlana 191.700 I
4| H. Sagunto 153.006 Ocamets
5| H. Clinico U. de Valencia 352.229 T\
6| H.Amau de Vianova 309.926 TN
7| H.U.iP.LaFe 202.056
8| H.Requena 51.592
9| H. General U. de Valencia 369.049
10| H.Dr. Peset 374.596
11| H.LaRibera 267.592
12| H. Francesc Borja (Gandia) 189.723
13| H. Denia 173.205
14| H. Lluis Alcanyis (Xativa - Ontinyent) 207.020
15| H. V. de los Lirios (Alcoi) 141.103
16| H. Vila Joiosa - Cl. Benidorm 184.790
17| H.San Juan 222215
18| H.Elda 196.668 [ i y
19| H. General U. de Alicante 271.095 S oma K SMecartDut ki hocee
20| H. General U. de Elx 162.785 [ e
21| H. Vega Baja (Orihuela) 170.385 < ":o Eisoaptal G*
22| H.Torrevieja 196.869 PR =N
23| H.Manises 204.195 N\~ ||
24| H. Vinalopé (Elx-Crevillent) 155.839 e
Poblacién no asignada 10.488

Figura 5:

Departamentos sanitarios del Sistema Valencia de Salut. Fuente: Grupo GIDO, 2010

101



La intervencién educativa - Programa TRANSFE - se desarrollé en el domicilio de los cuidadores
y de las personas dependientes, en el grupo experimental. En el grupo control, la atencidon
estdndar se llevd a cabo (como viene siendo habitual) en los diferentes centros de salud
adheridos al programa. Tanto la evaluacidén pre-intervencién como la evaluacion post-
intervencién se desempefiaron en los domicilios de los cuidadores en ambos grupos de

estudio.
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3.3. POBLACION Y MUESTRA

3.3.1. Poblacién a estudio

La poblacién de estudio fueron 42 personas cuidadoras no profesionales de personas

dependientes.

3.3.2. Criterio de inclusién con referencia al cuidador

* Haber sido incluido en la atencién estdndar “Formando a personas cuidadoras”

Se detallan a continuacién los criterios de inclusidn a la atencién estandarizada, que de forma

implicita lo son a su vez del presente estudio:

* Ser cuidador no profesional
* Tener personas dependientes a su cargo
* Ejercer sin remuneracién econémica y desde al menos 6 meses

* Presentar sobrecarga del cuidador

3.3.3. Criterio de inclusién con referencia a la persona dependiente

* Persona dependiente, cuyo cuidador principal participe en la atencién estandar

“Formando a personas cuidadoras”
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3.3.4. Criterio de exclusién con referencia al cuidador

* Ser cuidador formal
* No ser el cuidador principal (entendido como aquél que se encarga de satisfacer

diariamente las necesidades fisicas y emocionales de la persona dependiente)

3.3.5. Criterios de exclusién con respecto a la persona dependiente

* Residente en un centro asistencial
* Persona pendiente de ingreso inmediato en un centro asistencial o de traslado préximo

a otro lugar de residencia

3.3.6. Célculo del tamafio muestral

El tamafio muestral se estimd para la evaluacién de la eficacia de la intervencion educativa
TRANSFE basada en el dolor lumbar del cuidador (medido mediante la Escala de Oswestry),
asumiendo para el célculo una poblacién infinita. Se considerd un riesgo alfa de 0,05 y un riesgo
beta de 0,2 en un contraste bilateral, de modo que se precisaban 16 sujetos en el primer grupo
y 16 en el segundo para detectar una diferencia igual o superior a 16,1 puntos en la Escala de
Oswestry (Reid y cols., 2017), asumiendo una varianza de 253 puntos. Se estimd una tasa de
pérdidas de seguimiento del 10%, siendo la muestra final necesaria de 36 sujetos, repartidos en

2 grupos (control e experimental) con 18 sujetos en cada grupo.

104



3.3.7. Seleccién y aleatorizacién de la muestra

La captacién de los cuidadores participantes se realizd gracias a la colaboracién de los
enfermeros responsables de la atencién estandar “Formado a personas cuidadoras”: los
enfermeros gestores de casos de las zonas bésicas de salud del departamento, adheridas al
estudio. Se les solicitd la participacion en el estudio como colaboradores tras presentarles el
proyecto de investigacion e informarles de los objetivos del mismo, aceptando todos ellos y

firmando un formulario de compromiso documental (Anexo 4).

Inicialmente se atendieron a 42 sujetos, participantes potenciales en nuestro estudio por ser
cuidadores no profesionales que habian sido seleccionados para realizar la atencién estandar:
“Formando a las personas cuidadoras”. Tras cumplimentar el Cuestionario 1: Entrevista
Telefénica y comprobar por parte del investigador principal o sus colaboradores los criterios de
inclusion, se obtuvieron los 36 participantes del estudio (coincidente con el nimero necesario

para nuestro estudio segun el calculo muestral realizado previamente).

Tras retirar los 6 dosieres correspondientes a los sujetos exluidos, cada uno de los documentos
fue nuevamente numerado del 1 al 36. A continuacién se cred la lista de aleatorizacion
utilizando el programa Random®, disefiado por la escuela italiana de post-grado Interaction
Design Institute Ivrea de la plataforma abierta Arduino, que generd 36 nimeros no consecutivos
y al azar. El primer nimero extraido fue asignado al grupo control, el segundo al grupo

experimental y asi sucesivamente al resto de los nimeros de la lista de aleatorizacion.

La aleatorizacion de la muestra se llevd a cabo tomando una proporcion de 1:1; asi mismo, para
garantizar el anonimato en el muestreo, asi como la asignacion aleatoria de los participantes a
cada uno de los grupos del estudio, se utilizd como referencia las premisas expuestas en el
articulo de Zurita-Cruz y cols. (2018): “Estudios experimentales: disefios de investigacion para la
evaluacién de intervenciones en la clinica”. Igualmente, para evitar un posible sesgo del
observador en la primera asignacion al grupo de estudio, se solicitd a una persona ajena a la
investigacion que cumplimentara la lista de aleatorizacion final, que fue entregada al

investigador principal con la asignacién ya realizada y ordenada numéricamente.
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3.3.8. Caracteristicas de la formacién estédndar: “Formando a personas
cuidadoras”

La atencién formativa estandarizada esté dirigida en cada centro de salud participante por los
EGC de Atencidén Primaria; apoyado por la Escuela Valenciana de Estudios de la Salud y dirigido
por el drea de Salud Publica de la provincia de Castelldn, quien se encarga de marcar las pautas
curriculares de los talleres. Su objetivo principal es proporcionar apoyo y formacion a
cuidadores no profesionales que cumplen ciertos criterios de sobrecarga fisica y/o psiquica, con
la intencién de mejorar su calidad de vida, desarrollando o modificando estilos de vida que

propicien su autocuidado.

Este proyecto formativo se enmarca dentro de los conocidos programas de apoyo y formacién
dirigidos a cuidadores informales de pacientes crénicos, con el fin de ofrecerles herramientas
de autocuidado. Aunque este tipo de acciones formativas son bien conocidas en la actualidad
por la comunidad sanitaria, fueron pioneras en el momento de su implementacién. Este
programa es decano en la provincia de Castelldn, celabréndose su primera edicién en el afio
2007. Su origen se justificd en la necesidades detectadas en la poblacion cuidadora por parte
de los agentes de salud, lo que planted la necesidad de nuevos modelos organizativos y de
provision de servicios, en los cuales los cuidadores fueran més activos en el cuidado de su

propia salud, siendo capaz de responder a sus necesidades.

Los talleres constan de 10 sesiones, de 120 minutos de duracién cada una, un dia a la semana.
Cada grupo consta de un méaximo de 12 participantes y el contenido general del mismo recoge
distintos campos del cuidado, con el objetivo de reforzar dichas areas. La programacién general
transmite en sus sesiones nociones béasicas de recursos socio-sanitarios, conocimientos técnicos,
ergomotricidad, movilizacién, relajaciéon, cuidado del cuidador, signos y sintomas de alarma en

el paciente domiciliario y circuitos sanitarios.

La participacion del investigador en dicha atencidn corriente se produce desde la primera
edicion, formando parte del equipo docente y responsabilizandose de la sesién de higiene

postural y ergomotricidad. Gracias a esta colaboracion y a la evaluacidon continua sobre el
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impacto de estos contenidos sobre la salud fisica de sus participantes (objeto de varias
publicaciones relacionadas), se detectaron carencias en la metodologia que han servido de
base para trazar la presente investigacidon, con el objetivo de observar si se produce el

cumplimento de la hipétesis planteada.

107



3.4. VARIABLES DE ESTUDIO

La investigacién se planted como objetivo principal la evaluacion de la eficacia de una IE en
contraste con la ya realizada en una atencién estandarizada, principalmente en relacion al dolor

lumbar de los CNP y otros factores como el apoyo social percibido, el nivel de sobrecarga y la

CVRS.

La variable independiente (controlada) fue la propia intervencién, que hemos denominado
como Programa TRANSFE. Las variables dependientes (de resultado) fueron aquellas que

guardan una estrecha relacion con los principales efectos de la situacién del cuidado.

3.4.1. Variable independiente

La variable independiente es el Programa TRANSFE (Anexo 7), una intervencién educativa
innovadora en el dambito de las intervenciones dirigidas a cuidadores no profesionales de

personas con dependencia.

Caracteristicas de la intervencién educativa innovadora: Programa TRANSFE

La intervencién se disefid con el objetivo de aportar una formacién especifica y personalizada
sobre una de las areas del cuidado diario que més sobrecarga fisica produce en los cuidadores:

las movilizaciones y transferencias posturales de las personas dependientes.

La transferencia es el cambio de posicién de una persona de una superficie a otra, es decir,
consiste en desplazar a la persona de una superficie a otra, por ejemplo, de una silla de ruedas
a un sofé, o de la cama a la silla de ruedas. Ayudar, sin una técnica adecuada, a la persona

dependiente a realizar estos cambios de posicién o hacerlo por ellos en los casos de movilidad
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muy reducida o nula, puede ocasionar dolencias como el dolor lumbar. Cerca del 90% de los
cuidadores sin ayudas técnicas acaban sufriendo este tipo de dolores. También se dan con
frecuencia tendinitis en manos, mufiecas y hombros, ya que no sélo importa el peso sino la

repeticién de los agarres de dicho peso.

Se calcula que un cuidador de una persona dependiente hace cada dia una media de 20
transferencias y movilizaciones del paciente a su cargo, en estos movimientos se incluyen las
transferencias del dependiente de la cama a la silla de ruedas, a butacas, al bafio, etc., asi como
movilizaciones en la propia cama (incorporaciones, volteos, etc.), que evitan muchos efectos

secundarios al dependiente, como las Ulceras por presién o las rigideces articulares.

Teniendo en cuenta que esta labor se realiza a lo largo de todo el afio y que el peso de una
persona dependiente puede rondar los 75 kilos, muchos cuidadores hacen mas de 7.000
transferencias y movilizaciones al cabo del afio, en las que habran levantado o movido miles de

kilos.

El dolor en la zona baja de la espalda se relaciona con los movimientos de flexion, y de rotacion
mas elevacidn del tronco (Estrada, 2012). Los conocimientos de biomecéanica adecuados - es
decir, la ergonomia - permiten la realizacién de las transferencias sin que ello suponga tanto
estrés para la estructura del raquis. Existe numerosa literatura (Finlayson y cols., 2008; Smith y
cols., 2008; Jensen y cols., 2006) que demuestra que la ensefianza de estas técnicas mejora la

calidad de vida de los cuidadores y ,por tanto, su salud.

Por tanto la intervencion educativa pretende ofrecer una serie de herramientas que permitan a
los cuidadores realizar las transferencias de forma que sean mas seguras para ellos mismos, asi
como para las personas dependientes; con el objetivo de mejorar o prevenir el dolor lumbar

ligado a la realizacion reiterada de estas maniobras.

109



Objetivos del Programa TRANSFE

Proporcionar informacion dirigida a aumentar los conocimientos de los
cuidadores sobre higiene postural en AVD y autocuidados en dolencias musculo

esqueléticas derivadas del cuidado.

Favorecer el desarrollo de habilidades practicas en transferencias ergonémicas y

movilizaciones de la persona dependiente.

Generar herramientas para adaptar el entorno donde se desempefan las

transferencias y movilizaciones.

Ofrecer apoyo emocional a cuidadores con elevados niveles de sobrecarga fisica

y emocional.

Tabla 9: Diferencias entre la sesién de transferencias de la atencién estandar y la del programa TRANSFE

Atencién estandar Programa TRANSFE

Cuidadores No remunerados, gran sobrecarga No remunerados, gran sobrecarga

Dependientes Dependientes PAD Dependientes PAD

N° de sesiones 1 1

Duracion 120 minutos 120 minutos

N° participantes Grupal (méx. 12) Individual

Lugar Centro de salud Domicilio

Tipo Multicomponente, de apoyo Formativa

Contenidos Generales Especificos
Proporcionar apoyo y herramientas de Ofrecerles formacién en movilizaciones y

Objetivo general autocuidado para los cuidadores, en la transferencias ergonémicas adaptadas a las
formacion de movilizaciones y caracteristicas del cuidador, persona
transferencias de las personas dependiente y entorno.

dependientes

110



Contenidos del Programa TRANSFE

Los contenidos de la intervencidn (Anexo 7) fueron disenados basidndose en la efectividad
mostrada en estudios con programas similares (Estrada, 2012; Kamioka y cols., 2011; Warming y

cols., 2008; Santaguida y cols., 2005; Jensen y cols., 2006; Radovanovic y Alexandre, 2002).

Comprende de una sesion de 120 minutos de duracién, con 4 partes; las dos primeras centradas
en aspectos basicos del autocuidado de los cuidadores y las dos Ultimas en maniobras de

movilizacién y transferencias ergondmicas.

1. Higiene postural en actividades de la vida diaria (AVD): ensefanza de medidas o

normas a adoptar para el aprendizaje correcto de las actividades o habitos
posturales que el individuo adquiere durante su vida, asi como las medidas que
faciliten la reeducacién de actitudes o habitos posturales adquiridos previamente

de manera incorrecta. Basado en el articulo de Andujar y cols. (2010).

2. Ejercicios basicos de auto-estiramiento: ensefianza de 20 ejercicios para las

principales articulaciones del cuerpo, dirigidos a mantener y/o mejorar su rango
articular y balance muscular. Basado en la monografia de Waymel y Choque

(2007).

3. Técnicas de movilizacién pasiva y activo-asistida de las personas dependientes:

consistente en movilizar o asistir a las extremidades de una persona con
movilidad reducida a través del movimiento de las articulaciones con el objetivo
de mejorar y mantener la capacidad de movimiento, evitar rigideces y dolor en
las articulaciones y mantener el tono muscular en lo posible. Basado en la

monografia de Gémez (2011).

4. Enseflanza de maniobras de transferencias ergondmicas: adaptadas a las

caracteristicas del cuidador y de la persona dependiente, y al entorno donde se
desempena el cuidado. Las maniobras que se ensefian y se practican son

deslizamientos en decubito, decubito supino a declbito lateral y viceversa,

111



decibito supino a sedestacidon y viceversa, sedestacién a bipedestacion vy
viceversa, y sedestacion a sedestacion en diferentes planos. Basado en la
monografia de Ripol (2011) y en los principios basicos de ergonomia de Alvarez

(2009).

Diferencias entre las caracterfisticas de las sesiones de transferencias

La diferencia formativa fundamental (Tabla 9) para la investigacidon se centra en el contenido y la
forma de transmitir los conocimientos de la sesién de transferencias. Es decir, todos los sujetos
del estudio, lo eran también de la atencidén corriente “Formando a personas cuidadoras”, que
como ya se ha visto es un programa educativo de caracter general, donde una de sus sesiones
es sobre la ensefianza de transferencias de la persona dependiente. Los sujetos del grupo
control recibieron los contenidos estipulados en dicha sesidn; sin embargo los sujetos del grupo
experimental no participaron en la sesidén estandar, sino en la planificada en nuestra

investigacion.

A continuacion se detallan las diferencias de contenido entre la sesiones donde se han
trabajado con los cuidadores las transferencias, dependiendo del grupo de investigacion al que

pertenecian los sujetos:

J Grupo experimental: programa TRANSFE. Sesion individualizada en el domicilio.

Se adaptaron todas las maniobras de movilizaciones y transferencias a las

caracteristicas del dependiente, del cuidador y del entorno.

J Grupo control: programa estandar “Formado a personas cuidadoras”. Sesion

grupal, no personalizada y desarrollada en su centro de salud.
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3.4.2. Variables dependientes e instrumentos de medida

Nivel de sobrecarga del cuidador: Escala de sobrecarga del cuidador (Zarit)

La sobrecarga del cuidador se define como un estado de agotamiento emocional y fisico, asi
como de aparicion de estrés y cansancio en el que los cuidadores acusan falta de suefio, de
tiempo para si mismos, falta de libertad, abandono de relaciones sociales y descuido de la
propia familia nuclear (Acker, 2011). Para evaluarla se utilizé la Escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit, validada en nuestro medio y ampliamente utilizada no solo en estudios de
dependencia, sino también en otras poblaciones. Consta de 22 preguntas con 5 posibles
respuestas (nunca, rara vez, algunas veces, bastantes veces, casi siempre), que puntian de 1 a 5,
y con un rango de 22 a 110 en la puntuacién total, y que establece los diferentes grados de
sobrecarga en funcién de la puntuacién obtenida: ausencia de sobrecarga (< 46), sobrecarga
“leve"” (47-55) y sobrecarga “intensa” (= 56). El principal inconveniente para su utilizacion es su

extensién y, por tanto, el tiempo que se emplea en su uso.

La escala original Caregiver Burden Inventory (Zarit y Zarit, 1982) fue disefiada para valorar la
sobrecarga en cuidadores de pacientes con demencia. Posteriormente, la escala fue traducida y
validada a varios idiomas, incluido el castellano. Concretamente existen dos versiones de la
escala en espanol: la Entrevista de Carga del Cuidador, de Montorio y cols. (1998), y la Escala de
Sobrecarga del Cuidador, de Martin y cols. (1996), que es la que se ha utilizado en el presente
estudio. El instrumento arroja una sensibilidad del 93,3% y una especificidad del 93,3% para el
punto de corte que diferencia personas con sobrecarga “leve” de aquellas con sobrecarga
“intensa”. El nivel de estabilidad temporal test-retest de la escala de Zarit en la version en
castellano es de 0,86; ademas tiene una buena consistencia interna con un coeficiente alfa de

Cronbach de 0,91.
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Presencia de dolor lumbar: [ndice de Dolor de Espalda

Se conoce como dolor lumbar, aquel que esta focalizado en el segmento final de la columna
vertebral, en el drea comprendida entre la reja costal inferior y la region sacra, y que en
ocasiones puede comprometer la regién glitea, provocando disminucién funcional (Casado y
cols., 2008). El dolor es un aspecto meramente subjetivo, dificil de cuantificar o simplemente de
esclarecer su presencia. No obstante existe un instrumento fiable para establecer su presencia
en el raquis: el Indice de Dolor de Espalda (IDE) es una herramienta clinica econémica y sencilla
para usar en pacientes con dolor lumbar cuando se desea realizar una valoracién de las
capacidades fisicas del paciente, para lo cual el paciente se encuentra en una posicion erecta
donde se miden las distancias y el rango de movimiento, asi como el dolor e intensidad que son
percibidos por el paciente. Este IDE no estad concebido como una herramienta de diagndstico,
sino que se desarrolla como un indice para medir de forma rapida, no dolorosa y comprensible

para el paciente en la practica clinica.

Se realizan cinco movimientos diferentes que integran el rango de movimiento como dolor y
cuantifican cada una de las curvas a escala de 0 a 3 donde hay molestia o dolor y el paciente se
mueve dentro de su rango y el paciente no puede realizar el rango completo de movimiento
por la apariencia de un dolor limitante. La suma de los 5 resultados arroja el valor del IDE con un
maximo de 15 puntos. Por lo tanto, el IDE se presenta como una alternativa a este requisito. La
escala fue creada originalmente en el afo 2006 por un equipo investigador belga liderado por
Andre Farasyn (Farasyn y Meeusen, 2006). La version en espafiol de la IDE no estuvo disponible
hasta el afno 2010 (Cuesta y cols., 2010); en ella se obtuvieron unos niveles de validez y
confiabilidad interna por encima del minimo recomendado, ya que se lograron valores
recomendados en el coeficiente de correlacién intraclase de 0,97%. El test-retest confirmé que
la confiabilidad para las 5 puntuaciones de resultados fue buena, con un coeficiente de

correlacién intraclase de 0,73%.
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Nivel de dolor lumbar: Escala Visual Analégica

La intensidad o nivel es la dimensién del dolor més estudiada, existiendo distintas escalas para
intentar graduar y medir esta intensidad. Entre éstas, la escala visual analdgica (EVA) (Huskisson,
1974) es la que probablemente haya sido objeto de maés estudios y ha sido ampliamente
validada en el seguimiento del dolor crénico. En este contexto demuestra ser superior a escalas
verbales descriptivas o escalas con intervalos fijos, mostrando una fiabilidad test-restest de 0,95,
un coeficiente de correlacién intraclase de 0,97, una buena sensibilidad al cambio en dolor

postoperatorio y en pacientes tratados con TENS (Generalitat Valenciana, 2006).

De esta manera, podemos considerar la EVA como el método de referencia en la evaluacién de
la intensidad del dolor, aunque su mayor limitacion es que precisa unos niveles adecuados de
agudeza visual, funcién motora y habilidad cognitiva para trasladar la sensaciéon de dolor en una
distancia medida en una regla, elementos normalmente disminuidos en el paciente sedado o

anciano.

Grado de incapacidad por dolor lumbar: Escala de incapacidad lumbar de
Oswestry

Segun establece la RAE (2018b) la incapacidad es la falta de capacidad para hacer, recibir o
aprender algo. Por tanto la incapacidad producida por un dolor lumbar es la falta de actividad
sobrevenida por un dolor en la region baja del raquis, que en muchas ocasiones se liga a una
baja laboral. Existen dos escalas que miden este aspecto y que cuentan con amplio
reconocimiento en la comunidad sanitaria: el Cuestionario de Roland Morris y la Escala de
Incapacidad Lumbar de Oswestry. Se eligié esta Ultima ya que es, de las dos, la més utilizada en

nuestro medio.

El desarrollo de la escala de incapacidad por dolor lumbar de Oswestry lo inicid, en 1976, John

O’'Brien con pacientes remitidos a una clinica especializada y que presentaban dolor lumbar
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crénico. Un cirujano, un terapeuta ocupacional y un fisioterapeuta realizaron entrevistas a un
grupo de pacientes para identificar la repercusién funcional que el dolor crénico tenia sobre las
actividades de la vida diaria. Se diseié como un instrumento de valoracion y de medida de
resultados. Antes de su publicacién, en 1980, se probaron varios borradores y fue a partir de
1981 cuando se difundié ampliamente tras la reunion en Paris de la International Society for The

Study of the Lumbar Spine.

La escala de incapacidad por dolor lumbar de Oswestry es un cuestionario autoaplicado,
especifico para dolor lumbar, que mide las limitaciones en las actividades cotidianas. Consta de
10 preguntas con 6 posibilidades de respuesta cada una. La primera pregunta hace referencia a
la intensidad del dolor, precisando en las distintas opciones la respuesta a la toma de
analgésicos. Los restantes items incluyen actividades basicas de la vida diaria que pueden
afectarse por el dolor (cuidados personales, levantar peso, andar, estar sentado, estar de pie,

dormir, actividad sexual, vida social y viajar).

Segun el porcentaje de respuestas ofrecidas por el encuestado se estratifica su incapacidad por
DL en: "minima” (0-20%), “moderada” (20-40%), "intensa” (40-60%), "“discapacidad” (60-80%) o
limitracion “méxima” (>80%). Estas limitaciones suponen una serie de implicaciones que
comprometen, en mayor o menor medida, la capacidad del sujeto en sus actividades de la vida
diaria. Asi pues, una limitacién “minima” implicaria que la persona no precisa tratamiento para
su dolor lumbar; la limitacién “moderada” supone la necesidad de un tratamiento conservador;
la "intensa” ya requiere un estudio y unas medidas terapéuticas en profundidad; la
"discapacidad” supone una intervencién positiva; y por ultimo la limitacién “méaxima” supone

que el sujeto esta postrado en la cama o bien exagera sus sintomas.

La version en espanol, validada y utilizada en el presente estudio, es la realizada por Alcantara y
cols. (2006). Segun Jiménez y cols. (2005) muestra una consistencia interna de 0,89 (a de
Cronbach), lo que indica que el test goza de una buena consistencia interna, es decir, los items

que miden la incapacidad por dolor lumbar son consistentes y homogéneos entre si. Este
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resultado es congruente con los datos psicométricos encontrados por Flérez-Garcia y cols.

(1995), cuya consistencia interna de la version espafola del test fue de 0,86.

Apoyo social percibido: Cuestionario Duke-UNK

El apoyo social percibido o subjetivo es aquel que incluye todas las transacciones de ayuda,
tanto de tipo emocional como informacional y material, que se reciben bien de las redes
informales, intimas, asi como de otros grupos y de la comunidad global, incluyendo tanto las
transacciones reales como la percepcién de las mismas y la satisfaccion con la ayuda recibida

(Barron, 2003).

Uno de los instrumentos utilizados para estudiar este aspecto es el cuestionario de Apoyo Social
Duke-UNK (Cuéllar y Dresch, 2012), que evalta el apoyo social funcional o cualitativo percibido,
y tiene la ventaja de ser multidimensional y destacar por su sencillez y brevedad. Evalta el
"apoyo confidencial” (posibilidad de contar con personas para comunicarse) y el “apoyo
afectivo” (demostraciones de amor, carifio y empatia). Cuenta con un elevado nivel de fiabilidad
con un alfa de Cronbach superior a 0,80 en un estudio realizado por De la Revilla y cols. (1.991) y
de 0,90 en otro estudio posterior realizado por Bellén y cols. (1.996) lo que la convierte en un
instrumento vélido y fiable. Para las subescalas de “apoyo confidencial” y de “apoyo afectivo”,

se obtienen alfas de 0,88 y 0,79 respectivamente (Generalitat Valenciana, 20006).

Este cuestionario fue originalmente validado en pacientes estadounidenses, en su mayoria
mujeres, blancas, por debajo de los 45 afios. El instrumento original incluia items sobre cantidad
de apoyo, apoyo confidencial, apoyo afectivo y apoyo instrumental. Tras la validacion el
cuestionario quedd reducido a las dos dimensiones mencionadas, aunque tres de los 11 items
en el estudio original no pudieron ser considerados dentro de las dos dimensiones del apoyo
social. En la adaptacién a la poblacion espafola se mostraron pequefias diferencias en la

distribucion de los items a las dos dimensiones del instrumento.

117



Calidad de vida relacionada con la salud: Escala EuroQol-5D

El concepto de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) hace referencia a la forma en
que la calidad de vida se ve deteriorada por la presencia de una enfermedad o su tratamiento,
condicionando el grado de satisfaccion de un individuo a su bienestar fisiolégico, emocional y

social (Gallego y cols., 2018).

En este contexto, segun Herdman y colaboradores (2001), la Escala EuroQol-5D (EQ-5D) es un
instrumento genérico de medicion de la CVRS que puede utilizarse tanto en individuos
relativamente sanos (poblacién general) como en grupos de pacientes con diferentes
patologias. El propio individuo valora su estado de salud, primero en niveles de gravedad por
dimensiones (sistema descriptivo) y luego en una EVA de evaluacién més general. Un tercer
elemento del EQ-5D es el indice de valores sociales que se obtiene para cada estado de salud
generado por el instrumento. El sistema descriptivo contiene cinco dimensiones de salud
(movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresion) y
cada una de ellas tiene tres niveles de gravedad (sin problemas, algunos problemas o
problemas moderados y problemas graves). En esta parte del cuestionario el individuo debe
marcar el nivel de gravedad correspondiente a su estado de salud en cada una de las

dimensiones, refiriéndose al mismo dia que cumplimente el cuestionario.

En cada dimensién del EQ-5D, los niveles de gravedad se codifican con un 1 si la opcién de
respuesta es “no (tengo) problemas”; con un 2 si la opcidon de respuesta es “algunos o
moderados problemas”; y con un 3 si la opcidén de respuesta es “muchos problemas”. La
combinacién de los valores de todas las dimensiones genera nimeros de 5 digitos, habiendo

243 combinaciones posibles.

En relacién a sus propiedades psicométricas, la EQ-5D presenta unos niveles elevados de
viabilidad y aceptabilidad (Diaz-Redondo y cols., 2012). La correlacién item total corregida es
adecuada (0,33-0,53). La consistencia interna (alfa de Cronbach) es de 0,64. El anélisis factorial

exploratorio identifica dos factores (67,35% de la varianza explicada).
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Nivel de dependencia de la persona cuidada: Indice de Barthel

La valoracién de la funcidn fisica es una labor de rutina en las unidades de fisioterapia. Los
indices para medir la discapacidad fisica son cada vez més utilizados en la investigacidn y en la
practica clinica, especialmente en la gente mayor, cuya prevalencia de discapacidad es mayor
que la de la poblacion general. Ademas, la valoracidon de la funcién fisica es una parte
importante de los principales instrumentos usados para la valoracidon genérica de la calidad de
vida relacionada con la salud. Actualmente, incluir la valoracion de la funcién fisica es
imprescindible en cualquier instrumento destinado a medir el estado de salud. Uno de los
instrumentos mas ampliamente utilizado para la valoracién de la funcién fisica es el indice de

Barthel, también conocido como Maryland Disability Index.

Es una medida genérica que valora el nivel de independencia del paciente con respecto a la
realizacién de algunas actividades basicas de la vida diaria, mediante la cual se asignan
diferentes puntuaciones y ponderaciones segun la capacidad del sujeto examinado para llevar a
cabo estas actividades. Se comenzd a utilizar en los hospitales de enfermos crénicos de
Maryland en 1955. Uno de los objetivos era obtener una medida de la capacidad funcional de
los pacientes cronicos, especialmente aquellos con trastornos neuromusculares y musculo-
esqueléticos. También se pretendia obtener una herramienta Gtil para valorar de forma

periddica la evolucion de estos pacientes en programas de rehabilitacién.

Consta de diez items relacionados con distintas actividades béasicas de la vida diaria: comer,
lavarse o bafarse, vestirse, arreglarse, control de heces, control de orina, uso del retrete,
traslado entre la sillay la cama, deambulacién y subir-bajar escaleras. Durante la valoracién de la
persona se asigna un valor de cero puntos en la escala para la dependencia méaxima y un valor
de cinco a 15 para los otros niveles. La suma de las puntuaciones en las diez actividades
establece el nivel de dependencia de la persona, de manera que se considera el nivel de
dependencia de las personas dependiendo de la puntuacién obtenida. De manera que se
considera independiente si obtiene una puntuacién de 100 (95 si permanece en silla de ruedas),

dependiente leve cuando obtiene una puntuacion > 60, dependiente moderado si su
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puntuacion esta entre 40 y 55 puntos, dependiente grave cuando puntla entre 20 y 35 y se
considera que la persona presenta una dependencia total cuando su puntuacién es menor de
15 puntos. En la muestra evaluada més del tres cuartas partes de las personas receptoras de
cuidados presentaron una media moderada o inferior en el Indice de Barthel, lo que se
corresponde con unos niveles de dependencia para las actividades basicas de la vida diaria

negativos para las personas cuidadoras y para ellos mismos.

En la actualidad este indice sigue siendo ampliamente utilizado, tanto en su forma original
como en alguna de las versiones a las que ha dado lugar, como la versién en castellano utilizada
para este estudio (Cid y Damian, 1997), siendo considerado por algunos autores como la escala
mas adecuada para valorar las AVD. La fiabilidad interobservador de la escala se sitia en un
nivel en el indice Kappa de 0,47-1,00; la fiabilidad intraobservador es de 0,84-0,97. En cuanto a

la evaluacién de la consistencia interna se obtiene un alfa de Cronbach de 0,86-0,92.

Nivel de incapacidad de |la persona cuidada: Escala de incapacidad fisica de la
Cruz Roja

Las escalas de incapacidad de la Cruz Roja, fisica y mental, se publicaron por primera vez en el
ano 1972, aunque llevaban utilizdndose con anterioridad en el servicio de Geriatria del Hospital
Central de la Cruz Roja de Madrid - donde se disefiaron - como un instrumento para evaluar y
clasificar a los ancianos residentes en su domicilio dentro del area del hospital, y poder localizar
a aquellos que precisaran asistencia geriatrica domiciliaria. Con el tiempo su empleo se ha
generalizado en la valoracién cotidiana de pacientes ancianos atendidos en los demas niveles
asistenciales de los servicios de geriatria asi como en residencias de ancianos y domicilios. Esta
escala fue la méas conocida y utilizada en nuestro pais hasta finales de la década de los 80
cuando aparecieron las traducciones al castellano de las escalas americanas. En 1999 era la

tercera mas utilizada en los servicios de geriatricos espafoles.
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Es una escala simple y facil de utilizar sin normas detalladas sobre su aplicacién. El evaluador
debe clasificar al paciente en el grado funcional que mas se aproxime a su situacién actual. La
informacién se obtiene preguntando al paciente si es mentalmente competente o a su
cuidador. Clasifica la capacidad de autocuidado en seis grados (0-5), desde la independencia (0)

hasta la incapacidad funcional total (5). El tiempo de aplicacion es inferior a un minuto.

Su uso ha resultado de utilidad practica en la valoracién continuada de la situacién de los
enfermos en los diferentes niveles asistenciales y en la transmisién de informacién entre los
miembros del equipo multidisciplinario. Se ha aplicado en muestras de personas mayores de
todo tipo, en la comunidad, en programas de atencién domiciliaria, en diferentes secciones
hospitalarias, residencias y centros de dia. Para nuestro estudio se ha utilizado la versiéon de
Garcia y cols. (1992) que establecen que una puntuacién por encima de 3 se asocia a una mayor

mortalidad en los pacientes geriatricos tanto ingresados como atendidos de forma domiciliaria.

Cuando se compara con otras escalas méas complejas - como el indice de Katz o el indice de
Barthel -, existe una elevada correlacién en las puntuaciones obtenidas, con coeficientes de
correlacion elevados situados entre 0,73-0,90. La concordancia es especialmente elevada para
los grados de incapacidad extremos y menor para grados moderados. La fiabilidad
interobservador es algo inferior, oscilando los grados de concordancia en la clasificacion de los
pacientes entre personal médico y personal de enfermeria entre el 66-71% (coeficientes de
correlacion 0,51-0,62). En cuanto a la validez, la escala se asocia a mayor mortalidad, necesidad
de institucionalizacién y utilizacion de recursos sociosanitarios, aunque posee menos
sensibilidad al cambio que otros instrumentos de construccion més detallada y compuestos por

items mas estructurados (Ferrin y cols., 2011).
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Datos sociodemogréficos de los cuidadores y de las personas dependientes

Cuidadores: edad, fecha de nacimiento, sexo, estado civil, nivel educativo, situacidon laboral,
parentesco con el dependiente, tiempo como cuidador, nimero del Sistema de Informacién

Poblacional (SIP), etc.

Personas dependientes: edad, fecha de nacimiento, sexo, estado civil, nivel educativo, zona

basica de salud al la que pertenece, diagndstico médico principal, nimero SIP, etc.

Tabla resumen de las variables dependientes y sus instrumentos de medida

Tabla 10: Variables dependientes y sus instrumentos de medida

Nivel de sobrecarga del cuidador

Instrumento Escala de sobrecarga del cuidador/Cuestionario Zarit (Zarit y Zarit, 1982)

Caracteristicas Mide el grado de agotamiento emocional y fisico de los cuidadores. 22 preguntas, con puntuacién

de 1 a 5. Rango 22-110. 3 grados de estratificacion.

Propiedades psicométricas Fiabilidad test-retest: 0,86. Fiabilidad Cl: 0,91. Validez del constructo: buena correlacién entre Zarit,

GHQ y Katz. Sensibilidad: 93,3%.

Presencia de dolor lumbar

Instrumento Indice de Dolor de Espalda (IDE) (Farasyn y Meeusen, 2010)

Caracteristicas Valora las capacidades fisicas del paciente con dolor lumbar. Realizacion de 5 movimientos, con

puntuacién de 0 a 3. Rango 0-15.

Propiedades psicométricas | Fiabilidad test-retest: 0,97. Validez del constructo: buena correlacion entre IDE, Oswestry y MPQ.

Sensibilidad: 95%

Nivel de dolor lumbar

Instrumento Escala Visual Analdgica (Huskisson, 1974)
Caracteristicas Regla dibujada con rango entre el 0 (no existencia de dolor) y el 10 (el peor dolor imaginable).

Propiedades psicométricas Fiabilidad test-retest: 0,95. Fiabilidad ClI: 0,97.
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Tabla 10: Resumen de las variables dependientes y sus instrumentos de medida (continuacién)

Grado de incapacidad por dolor lumbar

Instrumento

Caracteristicas

Propiedades psicométricas

Escala de Incapacidad Lumbar de Oswestry (Alcantara y cols., 2006)

Mide las limitaciones que produce el dolor lumbar sobre las actividades cotidianas. 10 preguntas, 6

posibles respuestas. 5 grados de estratificacion.

Fiabilidad test-retest: 0,99. Fiabilidad Cl: 0,85. Validez del constructo: buena correlacion con SF-36 y

Multidimensional Pain Inventory.

Apoyo social percibido

Instrumento

Caracteristicas

Propiedades psicométricas

Cuestionario Duke-UNK (Cuéllar y Dresch, 2012)

Medicién multidimensional del apoyo social: apoyo confidencial y apoyo afectivo. 11 preguntas,

puntuacién de 1 a 5. 2 grados de estratificacién.

Fiabilidad test-retest: 0,90. Fiabilidad Cl: 0,92. Validez del constructo: se comprobaron varias
predicciones. Asi se comprobd que existian diferencias significativas en funcién del nivel de

estudios, la edad y el tipo de cuidado.

Calidad de vida relacionada con la salud

Instrumento

Caracteristicas

Propiedades psicométricas

Escala EuroQol-5D (Herdman y cols., 2001)

Instrumento genérico de CVRS. 5 dimensiones con 3 posibles respuestas, estado de salud actual

con 3 posibles respuestas y EVA 0 a 100 sobre nivel de salud.

Fiabilidad Cl: 0,64. Validez: se ha probado en varias patologias y ello ha permitido comprobar la
validez del instrumento en diferentes grupos. Sensibilidad: se ha mostrado sensible a los cambios

en el estado de salud en varios grupos de pacientes.

Nivel de dependencia de la persona cuidada

Instrumento

Caracteristicas

Propiedades psicométricas

Indice de Barthel (Cid y Damian, 1997)

Medicién genérica de la independencia para la realizacién de ABVD. 10 items, puntuaciéon de 0 a 15.

Rango 0-100. 5 grados de estratificacién.

Fiabilidad test-retest: 0,47-1,00. Fiabilidad CI: 0,84-0,97. Validez de constructo: se ha observado que

es un buen predictor de mortalidad. Sensibilidad: capaz de detectar progreso/deterioro funcional.

Nivel de incapacidad de la persona cuidada

Instrumento
Caracteristicas

Propiedades psicométricas

Escala de incapacidad fisica de la Cruz Roja (Garcia y cols., 1992)
Clasificacion de la capacidad de autocuidado. 6 grados de estratificacién.

Fiabilidad Cl: 0,51-0,62. Criticada por inexacta; le resta precision, sensibilidad y fiabilidad.
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3.5. RECOGIDA DE DATOS

La recogida de datos se realizé a través de un dosier (Anexo 8) de elaboracién propia, formado
por tres cuestionarios. En ellos hay una primera parte donde se recogen datos de informacién
sociodemogréfica y caracteristica de los sujetos cuidadores participantes, asi como de las
personas dependientes; y una segunda compuesta por cuestionarios con distintos instrumentos

vélidos y fiables. La secuencia de trabajo se dividié en 4 fases, como se observa en la tabla 11.

Tabla 11: Secuencia de trabajo y recogida de datos

Fase 1 Fase 2 Fase 3 Fase 4

Cuestionario 1°

Entrevista telefonica

Recogida del documento

Consentimiento verbal escrito de consentimiento Programa
informado TRANSFE
Aleatorizacién de la Cuestionario 2° Cuestionario 3°
muestra Valoracién pre-intervencion Valoracién post-intervencién

3.5.1. Cuestionario 1°: Entrevista Telefdnica

El Gnico criterio de inclusién al Programa TRANSFE fue que los CNP participaran en la atencidn
corriente, en cuya la primera sesién, los coordinadores de la misma - los/las enfermeros/as
gestores de casos comunitarios (EGC) - explicaron brevemente que existia la posibilidad de
participar en nuestra investigacion si asi lo deseaban, dédndoles una breve explicacién de sus
caracteristicas. Los EGC fueron los encargados de la captacién de los participantes; a aquellos
que mostraron interés se les pidié autorizacién para que sus datos de contacto (nombre y

numero de teléfono) fueran dados al investigador principal, dando asi su consentimiento verbal.
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Tras ello se contactd telefénicamente para confirmar que cumplian los criterios establecidos, en
cuyo caso, se les proporciond informacién sobre el estudio y se les ofrecié formalmente la
participacién en el mismo. Durante el desarrollo de la entrevista se les explicd que se estaba
llevando a cabo una investigacién para proporcionarles informacion, formacién y apoyo en la
prestacion de cuidados a su familiar. Se les informé que se les pediria que cumplimentasen dos
cuestionarios a lo largo del estudio, y que a algunos de ellos (los participantes del grupo
experimental) se les formaria en una de las sesiones del programa en su domicilio y no en el

centro de salud como venia siendo habitual.

Todas las entrevistas fueron realizadas por el investigador principal, por lo que todos los
participantes recibieron la misma informacion. Se les comenté que podian ser asignados
aleatoriamente a cualquiera de los dos grupos del estudio y que dependiendo del que les

correspondiera:

J Grupo experimental: debian pasar dos evaluaciones y una intervencion educativa;

todas desarrolladas de forma individual en su domicilio.

J Grupo control: debian pasar dos evaluaciones, que se desarrollaban en su

domicilio. La accién formativa era la estandar (la sesion que se desarrollaba en el
programa “Formando a personas educativas”), llevada a cabo grupalmente en su

centro de salud.

Con aquellos CNP que estuvieron de acuerdo y aceptaron participar, se concertd una cita

personal en su domicilio: la valoracion pre-intervencién.

3.5.2. Cuestionario 2°: Valoracién Pre-intervencién

Este cuestionario se pasd para ambos grupos en los domicilios de cada participante y en él se

recogio la siguiente informacion:
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J Datos sociodemograficos del cuidador

J Datos sociodemograficos de la persona cuidada

J Escala visual analdgica para evaluar el nivel del dolor lumbar
J indice de dolor de espalda-IDE

J Escala de incapacidad por dolor lumbar de Oswestry

J Escala de sobrecarga de Zarit

J Cuestionario Duke-UNK

J Cuestionario EuroQol-5D

J indice de Barthel

J Escala de incapacidad fisica de la Cruz Roja

En esta misma entrevista personal se procedio a realizar la fase de intervencién educativa en los
cuidadores incluidos en el grupo experimental. Los cuidadores del grupo control recibieron la
formacién educativa grupal cuando correspondid segin el cronograma del programa de apoyo

“Formando a personas cuidadoras”.

Previamente a todo ello se procedié a la lectura, comprensién y firma del documento de

consentimiento informado, imprescindible para la participacion en el estudio.

3.5.3. Cuestionario 3°: Valoracién Post-intervencién

A los 3 meses del Cuestionario 2°: Valoracién Pre-intervencion y de la intervencién educativa, en
los domicilios de cada uno de los participantes del grupo control y grupo experimental, se

valoré:
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Escala visual analdgica para evaluar el nivel del dolor lumbar
indice de dolor de espalda-IDE

Escala de incapacidad por dolor lumbar de Oswestry

Escala de sobrecarga de Zarit

Cuestionario Duke-UNK

Cuestionario EuroQol-5D
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3.6. ANALISIS DE LOS DATOS

Se utilizaron los datos de 36 cuidadores, aleatorizados en 2 grupos de 18 miembros cada uno;
en uno de los grupos (experimental) de desarrollé una intervencién educativa (Programa

TRANSFE) y en el otro grupo (control) una accién formativa estandar.

Para el estudio analitico mediante métodos estadisticos, en primer lugar se realizé un estudio
descriptivo de las variables segun la naturaleza de las mismas; este estudio descriptivo, ademas
de globalmente, se realizé comparando entre grupos, lo cual permitié dar respuesta a los
objetivos secundarios. Para las variables continuas se utilizé el célculo de medias y medidas de
dispersién; para las variables categdricas se contd con la distribucion de frecuencias y

proporciones.

Para la cuantificacién la efectividad de la intervencién educativa, esta se valoré como la
disminucién en la sobrecarga y dolor lumbar se acuerdo a diferentes tests, y se calculé segun la

siguiente expresion:

Diferencia % EVA = 100 x (EVAz2 - EVAbasal) / (EVAbasal)

Diferencia % IDE = 100 x (IDE2 - IDEbasal) / (IDEbasal)

Ademas de la Diferencia % de EVA e IDE se crearon otras variables, “Resta EVA2-EVA1" y
"Resta IDE2-IDE1" para observar la diferencia en bruto, sin embargo no fue tan Gtil para el
anélisis al no encontrarse normalizada respecto al estado basal como si que ocurre en las

variables de “Diferencia %".
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El test de Kolgomorov-Smirnov se usé para determinar si los datos se ajustaban a la distribucidn

normal.

Las variables cuantitativas con una distribucion normal se compararon con el test de t de
Student. En aquellos casos en los que no se cumplié la normalidad se utilizé su alternativa no
paramétrica: la prueba de U de Mann Whitney. Para comparar las diferencias entre los instantes
pre y post-intervencion, se optd por el anélisis mediante el test de t de Student de medidas
pareadas y en los casos en que no se cumplié con el requisito de normalidad, se usé el test de

Wilcoxon para medidas relacionadas.

En el andlisis de las relaciones entre variables cualitativas, se generaron tablas cruzadas y se

analizd la significatividad estadistica mediante el test del Chi-cuadrado.

Para el anélisis de acuerdo/coincidencias en tablas cruzadas, se utilizé el coeficiente Kappa, el

cual adquiere valores de 1 en coincidencia perfecta, y de 0 cuando esta es al azar.

El nivel de significacidn fue del 5% y se consideraron significativos de diferencias los p-valores
menores de 0,05. Todos los anélisis y gréficos se realizaron con el software estadistico IBM-SPSS

v.22.
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3.7. ASPECTOS ETICOS

Como paso previo a esta investigacién se sometid a evaluacion el proyecto de la investigacion,
solicitando su pertinente aprobacién al Comité Etico de Investigacion Clinica del Departament
de Salut de Castellé dependiente de la Conselleria de Sanitat Universal i Salut Pdblica de la
Generalitat Valenciana, asi como a la Comisidon Deontolégica de la Universitat Jaume | de

Castelld.

Se elaboré un formulario de consentimiento informado (Anexo 1) que les fue ofrecido a todos
los participantes en la valoracién pre-intervencién y que incluia toda la informacién necesaria
para que entendieran el objetivo y los procedimientos de la investigacién. Se les indicd que
podian abandonar el estudio en cualquier momento si consideraban que suponia algun

prejuicio para ellos mismos y/o para las personas a su cargo.

Asi mismo se contactd con los autores y/o responsables de los diferentes instrumentos de
medida y se contdé con su conveniencia a la hora de utilizarlos en el estudio (Anexo 2).
Igualmente se solicitaron los permisos pertinentes a la gerencia de Atencidon Primaria del
Departament de Salut de Castellé (Anexo 3), asi como a los enfermeros gestores de cada zona
basica de salud - los cuales forman parte de la investigacién en calidad de colaboradores

(Anexo 4) - tras aceptar su participacién al conocer el proyecto de investigacion (Anexo 5).

Otro aspecto ético que se considerd para la realizaciéon del estudio, era la vulnerabilidad de la
poblacion de cuidadores y sus familiares enfermos. No hay que olvidar que el perfil
sociodemogréfico de los cuidadores en Espafia es el de una mujer de aproximadamente 55
afos, con un bajo nivel formativo. Por ese motivo, el investigador consideré imprescindible
incluir en el protocolo del estudio una entrevista donde se les explicaba los motivos del estudio
a los participantes. Si bien el investigador contaba con la autorizacién del Comité Etico de
Investigacion Clinica (Anexo 6) para recoger informaciéon del paciente mediante la Historia

Clinica, se solicité la autorizacion del paciente, cuando fue posible y el de la familia.
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Se siguieron las recomendaciones recogidas en el Convenio sobre los Derechos Humanos y la
Biomedicina, conocido como el Convenio de Oviedo del afo 1997, las Pautas Eticas
Internacionales por la Investigacién Biomédica en Seres Humanos, aprobada en el afio 2002 por
el Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Medicas (CIOMS), y la Declaracién
de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial del afo 2008; el texto de la CIOMS y Helsinki son

actualmente las dos grandes declaraciones orientativas para la investigacion.

También se consideraron las recomendaciones establecidas en la Ley Orgénica 15/1999, de 13
de diciembre (BOE num. 298, de 14 de diciembre) de proteccién de datos de caracter personal
y la Ley 41/2002 bésica reguladora de la autonomia del paciente y de los derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica, donde se recoge que todos
los datos cedidos para la investigacién seréan guardados en un lugar seguro y destruidos en el

momento de la finalizacién de la misma, garantizando asi la confidencialidad de los mismos.
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IV. RESULTADOS
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4.1. DESCRIPTIVO DEL PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE LOS
CUIDADORES Y DEPENDIENTES

Los resultados que se presentan corresponden al anélisis descriptivo de la muestra, tratando de
ofrecer el perfil de los cuidadores y de las personas dependientes, asi como los datos basales
de las variables a estudio. Durante el tiempo que durd la investigacion se contabilizaron un total
de 42 cuidadores no profesionales participantes en la formacién estandardizada (Figura 6) y, a
su vez, concurrentes potenciales en el estudio. Para seleccionar a los integrantes se comprobé
que reuniesen los criterios de inclusion establecidos, realizdndose las comprobaciones
pertinentes en sus historiales clinicos. Durante las mismas se discriminaron 6 sujetos que no
cumplieron los criterios de inclusion. Asi se obtuvieron los 36 cuidadores principales necesarios
a los que se les informé sobre el proyecto de investigacién y se les propuso participar en el
estudio. Todos ellos aceptaron, de manera que fueron asignados de forma aleatoria al grupo

experimental 18 de ellos y al grupo control los restantes 18.

Los 36 cuidadores no profesionales estaban al cargo de un total de 39 personas dependientes.
3 de los cuidadores no profesionales del grupo experimental cuidaban a 2 personas
dependientes a la vez, mientras que no se encontré el caso para ningin miembro del grupo
control. De los datos obtenidos se realizé un anélisis descriptivo para caracterizar la muestra de
cuidadores recogidos. Para recoger los datos del cuestionario 1 (entrevista telefénica) se
contacté de telefénicamente con los 36 cuidadores del estudio. Posteriormente los sujetos
fueron asignados aleatoriamente a los dos grupos de estudio y se llevd a cabo la recogida del

cuestionario 2 (valoracion pre-intervencidn), asi como las intervenciones educativas.

Tres meses después de realizar las intervenciones educativas se pasd el cuestionario 3
(valoraciéon post-intervencion), produciéndose 3 pérdidas: 1 caso como consecuencia del
fallecimiento de la persona cuidada, otro caso en el que la persona cuidada habia sido
institucionalizada, y el tercer CNP no quiso cumplimentar el cuestionario 3 sin dar motivo
alguno. Asi, se recogieron datos en la tercera medida de 33 sujetos, 18 de los cuales

pertenecian al grupo experimental y 15 al grupo control.
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Cuidadores no profesionales de personas dependientes,
residentes en la ciudad de Castellé

CNP participantes en la formacién estandar
“Formando a las personas cuidadora”

42 sujetos

Cuestionario 1: Entrevista telefénica

Cumplen criterios n=36 No cumplen criterios n=6 =————— Dependiente residente en centro
asistencial n=2

| Dependiente en situacién de traslado
proximo a otro domicilio n=1

ALEATORIZACION

Cuidador remunerado n=1

l Cuidador no principal n=2

Grupo Experimental Grupo Control
n=18 n=18
l Cuestionario 2: Valoracién pre-
intervencion

INTERVENCION EDUCATIVA

GE: Programa TRANSFE (domicilio) GC: Programa estandar (centro salud)

Cuestionario 3: Valoracion post-
intervencion

Grupo Experimental Grupo Control Pérdidas en G. Control n=3
n=18 n=15
e Fallecidos n=1
e Institucionalizacién n=1
e Abandono n=1

Figura 6: Diagrama de flujo de los participantes en el estudio
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4.1.1. Perfil sociodemografico de los cuidadores no profesionales

Los 36 cuidadores no profesionales participantes en el estudio procedian de 4 centros de salud,

todos ellos urbanos y situados en la ciudad de Castelld, con un reparto proporcional: CS

Fernando El Catdlico (n=5), CS Grao (n=11), CS Nou d'Octubre (n=10) y CS Rafalafena (n=10).

Como se observa en la tabla 12, la mayor distribucién porcentual de cuidadores - 72,2% (n=26) -

correspondia al género femenino, siendo el 27,8% (n=10) restante del género masculino. La

media de edad de todas las personas cuidadoras era de 59,75+10,20 afios y la mediana de 59

anos (minimo 43, maximo 76). En la tabla 13 se muestra la distribucién categérica de las edades

de los CNP.

Tabla 12: Relacién entre el sexo y la edad de los cuidadores

n (%) X+DE
SEXO Y EDAD DE LOS
CUIDADORES Femenino 26 (72,2%) 60,03 £10,30
Masculino 10 (27,8%) 58,00 £10,40
Total 36 (100,0%) 59,75 £10,20
Tabla 13: Distribucién categérica de las edades de los cuidadores
EDAD CUIDADORES Frecuencia (n) Porcentaje (%)

41-50 8 22,2

57 -60 12 33,3

61-70 10 27,8

71-80 6 16,7

Total 36 100,0
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Tabla 14: Descriptivo del estado civil, nivel educativo y ocupacién laboral de los cuidadores

Fecuencia (n) Porcentaje (%)
ESTADO CIVIL Casada/o 26 72,2
Soltera/o 7 19,4
Separada/o 2 5,6
Viuda/o 1 2,8
EDUCACION Estudios primarios 16 44,4
Bachillerato/FP 15 41,7
Estudios superiores 5 13,9
No lee ni escribe 0 0,0
Sin estudios 0 0,0
OCUPACION Pensionista 17 47,2
Ama/o de casa 9 25,0
Desempleada/o 7 19,4
En activo 3 8,3
Total 36 100,0

En relacién al estado civil, el 72,2% (n=26) de los cuidadores principales estaban casados y
ademas afadian al cuidado de la persona dependiente otras responsabilidades como el
cuidado del hogar, hijos, etc. Con respecto al nivel de formaciéon académica, profesional y
laboral, el 44,4% (n=16) de los cuidadores habian cursado estudios primarios, y tan solo el 8,3%
(n=3) se encontraban en una situacién laboral activa en el momento de la realizacidn del estudio

(Tabla 14).

Por otro lado, cuando se pregunté a los cuidadores principales que participaron en el estudio si
habian tenido que dejar de trabajar para poder cuidar de su familiar, tan solo el 22,2% (n==8)
contestd negativamente, y méas de la mitad de los sujetos contestaron afirmativamente. En este
mismo sentido, el porcentaje de cuidadores que se encontraban en una situacién de

desempleo era del 19,4% (n=7).

138



Relacién de parentesco cuidador-persona dependiente

La relacién de parentesco existente entre el cuidador principal y la persona cuidada era de tipo
familiar en el 92,3% de los casos. De este modo el 48,7% (n=19) eran hijas/os y un 35,9% (n=14)
eran la pareja; el resto de los participantes se distribuia entre hermanas/os (5,1%; n=2),
progenitores (2,6%; n=1) y otros (7,7%; n=3) entre los que figuraban amistades u otras formas de

relacién no tipificadas en el cuestionario (Figura 7).

HERMANA

MADRE

Figura 7: Relacién de parentesco cuidadores-dependientes

Vivienda

Independientemente del parentesco existente, los cuidadores y las personas cuidadas también

compartian la vivienda en todos los casos, siendo una media de 3 personas por domicilio en la
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mayoria de las situaciones (41,7%). No obstante, no se produjeron demasiados cambios en el
modelo de convivencia para cuidar de la persona dependiente; concretamente un 22,2% (n=8)
de los cuidadores principales refirieron haber cambiado de domicilio para poder cuidar de su

familiar, mientras que el otro 77,8% (n=28) no necesitaron realizar cambios en este sentido.

Otro aspecto fue las obras de acondicionamiento que los CNP realizaron en el lugar de
residencia con la persona dependiente para mejorar aspectos del cuidado diario; desde
pequefos arreglos como el cambio de una bafiera por una ducha, hasta reformas integrales
para adaptar la vivienda a la persona dependiente. 19 cuidadores (52,8%) realizaron algun tipo

de acondicionamiento, frente a 17 (47,2%) que no lo hicieron (Tabla 15).

Tabla 15: Caracteristicas de las viviendas de los cuidadores y personas dependientes

Frecuencia (n) Porcentaje (%)
HAN REALIZADO OBRAS Si 19 52,8
No 17 47,2
CAMBIO DE DOMICILIO No 28 77,8
Si 8 22,2
NUMERO DE MIEMBROS POR VIVIENDA 3 15 41,7
2 13 36,1
4 7 19,4
5 1 2,8
Total 36 100,0

Como se ha mencionado anteriormente, los cuidadores objeto del estudio pertenecian
organizativamente a 4 centros de salud diferentes, todos ellos en la ciudad de Castelld. Pero
esto no supuso, necesariamente, que todos residieran dentro del nicleo urbano; de hecho un
22,2% (n=8) lo hacian en viviendas aisladas, con las peculiaridades e inconvenientes que ello

conlleva para los cuidadores y las personas dependientes.
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Dedicacién y motivacién de los cuidadores no profesionales

Observando aspectos relacionandos con la dedicacién del cuidado no profesional,
encontramos que el 83,3% (n=30) de los cuidadores principales que participaron en el estudio
hacia mas de dos afios que eran responsables del cuidado de su familiar. Ademas, el nimero de
horas que los cuidadores principales dedicaban al cuidado de la persona dependiente

representd una media de 22+4,53 horas al dia.

Tabla 16: Dedicacion y motivacién cuidadora en la muestra

Frecuencia (n) Porcentaje (%)
TIEMPO COMO CUIDADOR
> 24 meses 30 83,3
6-12 meses 4 111
12-24 meses 2 56
Total 36 100,0
CAUSA DE QUE SEA CUIDADOR
Unica opcién 17 47,2
Decisién voluntaria 13 36,1
Lo decidié la familia 5 13,9
Lo decidié el/la dependiente 1 2.8
Total 36 100,0

Con respecto a la decision de asumir la responsabilidad del cuidado de su familiar, el 47,2%
(n=17) de los CNP afirmaron haber tomado esa decisién por ser la Unica opcién posible en
relacién a sus circustancias personales. No obstante, como se refleja en la tabla 16, existia un

36,1% (n=13) de cuidadores principales que lo decidieron voluntariamente. El resto de

141



cuidadores manifestaron que fue la familia, o incluso el propio dependiente quien decidié que

fueran ellos quienes asumieran dicho rol.

Por otro lado, aunque eran los cuidadores principales quienes asumian la mayor parte de la
carga del cuidado de su familiar con dependencia, el 36,1% (n=13) de los participantes en este
estudio recibian algun tipo de ayuda de otra persona. Sin embargo, los datos obtenidos en el
estudio indicaron que existia un 63,9% (n=23) de cuidadores principales que no recibian ningdn
apoyo externo para el cuidado de su familiar. Los cuidadores que si lo obtenian, lo hacian de
diferentes formas de provision; la mayoria de algun familiar cercano o bien de algin cuidador
remunerado. En estos casos los CNP percibian ayuda de asociaciones de cuidadores,
organizaciones como Cruz Roja o de un sistema de soporte domiciliario ofrecido por los

servicios sociales del Ajuntament de Castellé.

Como se ha citado anteriormente todos los CNP residian con las personas dependientes, y no
solo son los cuidadores principales de éstos, sino que también se encargaban de las tareas del
hogar. Se les preguntd si en estos casos recibian algin tipo de ayuda de otros miembros del
nucleo domiciliario o de forma contratada. Méas de la mitad (58,3%) no recibian ayuda alguna en

las tareas domésticas.

Percepcién de los cuidadores sobre su salud y sus relaciones sociales

Con el objetivo de conocer la percepcion de los cuidadores sobre el impacto que tiene cuidar
de una persona dependiente sobre su salud, se pregunté a los participantes en el estudio si
creian que por el hecho de cuidar se veia afectada su salud. Los resultados obtenidos sefialaron
que el 72,2% (n=26) de los participantes pensaban que su salud habia empeorado desde

desempenaban el rol de cuidador principal.
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Tabla 17: Antecedentes patoldgicos de los cuidadores

Patologia Frecuencia (n) Porcentaje (%)
Trastornos del 4nimo 29 80,6
Dislipemias 18 50,0
Enfermedades vasculares 14 38,9
Fracturas 13 36,1
Trastornos metabdlicos 12 33,3
Hipertensién arterial 12 33,3
Diabetes 10 27,8
Enfermedades respiratorias 9 25,0
Infecciones 8 22,2
Insuficiencia renal 7 19.4
Hepatopatias 6 16,7
Cancer 5 13,9
Enfermedades del tejido conectivo 5 13,9
Arritmias 5 13,9
Cardiopatias 3 8,3
Trastornos de la prostata 3 8,3
Accidente cerebrovascular 0 0,0
Enfermedades neurodegenerativas 0 0,0

Por otra parte, se solicité a los cuidadores principales que valorasen de manera subjetiva su
nivel global de salud en la actualidad. Asi, los CNP eligieron entre 5 posibles opciones, siendo
la respuesta mayoritaria la consideracién de un estado de salud regular. Ademas de los datos

sobre la percepcién de la salud, se recogieron otros sobre aspectos que pudiesen indicar un

143



deterioro en el nivel de salud de los cuidadores principales. Concretamente se indagd por sus
antecedentes patolégicos que fueran de interés, con la intencidn de poder conocer mejor la
historia de salud de éstos (Tabla 17), destacando por encima del resto aquellos relacionados
con los trastornos del animo (80,6%; n=29) y las dislipemias (50%; n=18). En menor medida
algunos cuidadores contaban en su historia de salud con problemas vasculares, fracturas,

alteraciones metabdlicas o hipertension arterial, entre otros.

En este mismo sentido se les consulté si consideraban que el desempefio de su rol de cuidador
principal de personas dependientes podia afectar a sus relaciones sociales con otras personas.
Un 75% (n=27) de los cuidadores no profesionales participantes en el estudio consideraron que
si influia; de forma cualitativa manifestaron la importancia y el peso emocional de este aspecto

en sus rutinas diarias.

Por otro lado, durante la realizacién de las entrevistas a los cuidadores se obtuvo que 10 de los
36 sujetos (27,8%) habian manifestado con anterioridad interés por mejorar sus conocimientos a

cerca del cuidado de personas en situacién de dependencia.

4.1.2. Descriptivo comparativo entre grupos a estudio para los cuidadores no
profesionales

Se realizd un andlisis para el estudio de la homogeneidad en las caracteristicas de los
cuidadores participantes en el estudio, considerando las posibles diferencias existentes entre
los sujetos del grupo control y los del grupo experimental. Se observé una Unica diferencia
estadisticamente significativa (p-valor 0,049) para la caracteristica “causa de ser cuidador”, en

referencia a la razén que llevo al cuidador a desempenar dicho rol.
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Tabla 18: Descriptivo comparativo entre variables de estudio: resultados mas destacados

X2 -

VARIABLE CONTROL %  EXPERIMENTAL % Total v:|or
Dependientes a 1 18 100,0 15 83,3 33

cargo

2 0 0,0 3 167 3

Total 18 100,0 18 1000 36 |3,273 0,070
Formacién No 11 61,1 15 333 26
previa Si 7 38,9 3 333 10

Total 18 100,0 18 333 36 | 2215 0,137
Presencia de No 5 27,8 1 5,6 6
dolor lumbar Si 13 72,2 17 944 30

Total 18 100,0 18 1000 36 |3,200 0,074
Situacién En Activo 3 16,7 0 0,0 3
laboral Ama/o de casa 3 16,7 6 333 9
Desempleada/o 3 16,7 4 22,2 7
Pensionista 9 50,0 8 44,4 17

Total 18 100,0 18 1000 36 |4,202 0,240
Horas 12 horas 5 27,8 1 56 6
dedicacién 24 horas 13 72,2 17 944 30

Total 18 100,0 18 1000 36 |3,200 0,074
Causa de ser Dependiente 1 5,6 0 0,0 1
cuidador Familia 2 11,1 3 167 5
Unica opcién 12 66,7 5 27,8 17
Voluntario 3 16,7 10 55,6 13

Total 18 100,0 18 1000 36 |7,852 0,049
Personas en 2 8 44,4 27,8 13
domicilio 3 5 27,8 10 556 15
4 4 22,2 167 7
5 1 56 0,0 1

Total 18 100,0 18 1000 36 |3,502 0,321
Grado de Total 1 5,6 3 16,7 4
dependencia Severa 6 333 9 500 15
Moderada 4 22,2 5 27,8 9
Escasa 7 38,9 1 5,6 8

Total 18 100,0 18 1000 36 |6,211 0,102
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4.1.3. Perfil sociodemogréafico de las personas dependientes

Las personas cuidadas se encontraban claramente relacionadas con el objetivo del estudio
aunque no participaran directamente en él. Por ello se incluyd en el estudio aquellas variables
que suelen relacionarse con la aparicion de consecuencias no deseadas en los cuidadores de

personas dependientes.

Tabla 19: Resumen numérico del sexo y edad de las personas dependientes

n (%) XxDE
SEXO Y EDAD DE LAS PERSONAS
DEPENDIENTES Femenino 24 (61,5%) 79,75+9,92
Masculino 15 (38,5%) 72,46+12,88
Total 39 (100,0%) 76,94+11,54

La media de edad de las personas dependientes era de 76,94+ 11,54 afos y la mediana de 79
anos (rango entre 40 y 94). Un 61,5% (n=24) los receptores de los cuidados que fueron incluidos
eran mujeres y un 38,5% (n=15) eran hombres (Tabla 19). Con respecto al estado civil de la
muestra de personas cuidadas, el 51,3% (n=20) estaban casados y el 38,4% (n=15) eran viudos

(Tabla 20).

Tabla 20: Estado civil y nivel educativo de las personas dependientes

Frecuencia (n) Porcentaje (%)
ESTADO CIVIL Casada/o 20 51,3
Viuda/o 15 38,4
Soltera/o 3 7,7
Separada/o 1 2,6
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Tabla 20: Estado civil y nivel educativo de las personas dependientes (continuacidn)

EDUCACION Estudios primarios 15 38,5
Sin estudios 10 25,6
Bachillerato/FP 8 20,5
No lee, ni escribe 4 10,3
Estudios superiores 2 5,1

Total 39 100,0

Tabla 21: Distribucién categérica de la edad de las personas dependientes

EDAD DEPENDIENTES Frecuencia (n) Porcentaje (%)
31-40 1 2,6
51-60 2 51
61-70 9 231
71-80 10 25,6
> 81 17 43,6
Total 39 100,0

Estado de salud de las personas dependientes

Con respecto a los problemas de salud mas importantes de las personas cuidadas se recogié la
informacién de la historia clinica. Los resultados de la valoracién sobre los procesos de
enfermedad mas frecuentes en las personas cuidadas que participaron en este estudio se
indican en la tabla 22. Se considerd que estos procesos eran la causa principal por la que estos

sujetos se encontraban en dicha situacion de dependencia.
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Destacd principalmente el grupo de enfermedades neuroldgicas con un 48,7% (n=19) de los
casos. Se englobaron en este grupo a personas con enfermedades como Alzheimer, patologias
cerebrovasculares, Parkinson, demencias, esclerosis lateral amiotréfica, etc. El resto de
diagndsticos fueron céncer, enfermedades musculo esqueléticas, respiratorias (enfermedad
pulmonar obstructiva crénica), salud mental (esquizofrenia) y cardiovasculares (insuficiencia

cardiaca).

Tabla 22: Principales problemas de salud de las personas dependientes

PROBLEMA SALUD Frecuencia (n) Porcentaje (%)
Alteraciones neurolégicas 19 48,7
Problemas cardiovasculares 6 15,4
Trastornos musculo esqueléticos 6 15,4
Problemas de salud mental 3 7,7
Céncer 3 7,7
Afecciones respiratorias 2 5,1
Total 39 100,0

Como indicaban los criterios de inclusién todas las personas dependientes residian en
domicilios particulares con los cuidadores, dato concordante con los datos recogidos. La
practica totalidad de los sujetos (38 de 39) estaban incluidos en el Programa de Atencién
Domiciliaria (PAD) de la Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica, sefal explicita de que
nos encontrabamos ante un grupo de personas con un alto grado de dependencia y demandas

en servicios de atencidn a la salud.

No obstante se pregunté a los CNP si las personas a su cargo estaban pendientes de ser

institucionalizados en centros asistenciales y por lo tanto en un periodo corto de tiempo
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dejarian de ser los cuidadores principales (lo cual hubiese supuesto la inmediata exclusién del
estudio). Tan solo 5 (12,8%) se encontraban en dicha situacién; 2 habian iniciado recientemente
los trdmites para un ingreso en una residencia publica dependiente de la Conselleria d’Igualtat i
Politiques Inclusives y los 3 restantes no habian iniciado ningin procedimiento pero

manifestaron su intencién de hacerlo a medio/largo plazo.

Para observar el estado de salud actual de las personas dependientes se averigud en la historia
clinica cuando fue el Gltimo ingreso hospitalario, asi como el nimero de ingresos en los Gltimos
12 meses (Figura 8). En el 61,5% (n=24) de los casos el Gltimo ingreso se produjo en los uUltimos
12 meses, para el 20,5% (n=8) fue en los Ultimos 6 meses y para el 17,9% (n=7) restante en el

Gltimo mes.

25—

20—

Recuento

20 30 40 80
N°INGRESOS

Figura 8: Numero de ingresos hospitalarios en el dltimo afio
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Nivel de dependencia de las personas cuidadas

La valoracién del nivel de funcionalidad fisica y la autonomia para realizar las actividades de la
vida diaria de las personas cuidadas que participaron en el estudio, se realizé mediante el Indice

de Barthel y la Escala de Incapacidad Fisica de la Cruz Roja.

Los resultados obtenidos en el Indice de Barthel mostraron un nivel de dependencia media de
41,28+21,90, con una mediana de 35y un rango situado entre 10 y 100; como se aprecia en la
tabla 23 a nivel porcentual la muestra mostré mayoritariamente una discapacidad severa/grave,

correspondiendo al 43,6% (n=17) del total.

Tabla 23: Nivel de dependencia segun Barthel, para los sujetos dependientes

Frecuencia (n) Porcentaje (%)
NIVEL DE DEPENDENCIA
(BARTHEL) Severa/grave (20-35) 17 43,6
Moderada (40-55) 9 23,1
Escasa (=60) 8 20,5
Completa/Total (<15) 4 10,3
Independiente (100) 1 2,6
Total 39 100,0

Asi mismo también se pasé la Escala de Incapacidad Fisica de la Cruz Roja con la intencién de
obtener una medida adicional del nivel de dependencia de las personas cuidadas centrada en
aspectos de indole motriz. La escala clasifica la capacidad de autocuidado en 6 grados (0-5),
desde la independencia (0), hasta la incapacidad funcional completa (5). Para los sujetos de la
muestra se obtuvo una media de 3,35%+1,40, una mediana de 4, un percentil 25 de 3 y un

percentil 75 de 4. El 28,2% (n=11) presentaban una marcha dificultosa que requeria la ayuda de
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otra persona; otro 28,2% (n=11) necesitaban la ayuda de 2 personas, lo cual implicaba

problemas muy graves de movilidad.

Tabla 24: Nivel de dependencia segin la Escala de Incapacidad Fisica de la Cruz Roja, para los sujetos dependientes

Frecuencia Porcentaje
(n) (%)

NIVEL DE

DEPENDENCIA

(CRUZ ROJA) Marcha normal (0) 2 5.1
Marcha con alguna dificultad (1) 3 7.7
Marcha con bastén o similar (2) 3 7.7
Marcha dificil, con ayuda de al menos 1 persona (3) M 28,2
Marcha con extrema dificultad, 2 personas (4) 1M 28,2
Inmovilizado en cama o sillén (5) 9 23,1
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4.2. DESCRIPTIVO DEL PERFIL CARACTERISTICO DE LOS
CUIDADORES

4.2.1. Nivel de sobrecarga

Para conocer los niveles de sobrecarga basal de los cuidadores no profesionales de la muestra,
los participantes cumplimentaron la escala de sobrecarga de Zarit, siguiéndose las
recomendaciones de Martin-Carrasco y cols. (1996) que establecen el corte en 47 puntos para
diferenciar la sobrecarga de la no sobrecarga (siendo el rango de puntuacién de la escala de 22
a 110). En este caso, una puntuacion superior a 47 puntos indica que la persona presenta

sobrecarga.

Tabla 25: Nivel basal de sobrecarga en los cuidadores

TOTAL
MediatDE 66,33£21,21
Mediana [min; méx] 57 [47; 110]

Tabla 26: Nivel porcentual de sobrecarga pre-intervencién en los cuidadores

Frecuencia (n) Porcentaje (%)
Intensa (>55) 21 58,3
Leve (47-55) 15 Atz
Total 36 100,0
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Los resultados mostraron que todos los sujetos padecian sobrecarga (aspecto por otro lado
presumible ya que era un criterio de inclusién para el estudio) alcanzando una media de
66,33+21,21 (tabla 25). A nivel porcentual el 58,3% (n=21) de los casos mostraban una

sobrecarga “intensa” y el 41,7% (n=15) “leve” (Tabla 26).

4.2.2. Dolor lumbar: presencia, nivel e incapacidad

El dolor lumbar (DL) es la variable méas relevante del presente estudio; a través del Programa
TRANSFE se pretendia comprobar si se producia un impacto positivo sobre este factor de salud
en los CNP. La presencia de dolor es un componente claramente subjetivo, dificilmente
mesurable, para el cual no existen instrumentos absolutamente fiables. En relaciéon al dolor
lumbar contamos en el estudio con dos herramientas vélidas y reconocidas en la literatura como
son la escala visual analégica (EVA) y el indice de Dolor de Espalda (IDE). La EVA es til para
cuantificar el nivel de dolor padecido y el IDE para corroborar de forma instrumentada la

existencia del dolor lumbar manifestado.

En primer lugar se pregunté a los cuidadores participantes si presentaban dolor lumbar antes
de comenzar el estudio, obteniendo una prevalencia del 83,3%. Para el conjunto de sujetos
(tabla 27) se alcanzé una media en la escala IDE de 6,91+£3,62; es relevante considerar que la

puntuacion de esta escala se encuentra entre el Oy 15.

Asi mismo, la media de intensidad de dolor lumbar en el conjunto de los sujetos que
participaron en el estudio fue de 5,66+2,44, por tanto un nivel medio de dolor, ya que la escala

tiene un rango de 0-10, siendo 0 la no existencia de dolor y 10 el peor dolor imaginable.
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Tabla 27: Presencia y nivel de dolor lumbar en los cuidadores

indice de Dolor de Espalda (IDE) Escala Visual Analégica (EVA)

N Validos 36 36

N Perdidos 0 0

Media 6,91 5,66
Mediana 6,00 6,00
Desviacién estandar 3,62 2,44
Minimo 0,00 0,00
Méximo 13,00 9,00

Con respecto a la incapacidad que el dolor lumbar producia en la muestra, ésta se midi6 a
través de la escala de Oswestry, que clasifica (en funcidon del porcentaje de puntuacion
obtenida) a los sujetos segun la limitacién funcional presentada; siendo las opciones limitacién
“minima” (0-20%), “moderada” (20-40%), "intensa” (40-60%), “discapacidad” (60-80%) o
limitracion “méxima” (>80%). Todos los sujetos se repartieron Unicamente entre 3 de las 5
opciones: limitacion “minima” (27,8%; n=10), limitacién “moderada” (41,7%; n=15) y limitacién

“intensa” (30,6%; n=11).

4.2.3. Apoyo social percibido

La variable apoyo social percibido de los cuidadores no profesionales se valoré a través de la
escala validada Duke-UNK. El anélisis de los datos obtenidos con la escala Duke-UNK se

realizaron estableciendo el punto de corte de < 32 para diferenciar apoyo social percibido
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“normal” de apoyo social percibido “escaso” (Cuéllar y Dresch, 2012), en una escala donde los
valores se encuentran entre los 11 y los 55 puntos. Asi, niveles por debajo de 32 puntos en la
escala Duke-UNK indican que los cuidadores principales tienen un nivel de apoyo social
percibido bajo. Los resultados obtenidos demostraron un reparto exacto al 50% (n=18) de
cuidadores con apoyo social percibido “escaso” y el restante 50% (n=18) con apoyo social
percibido “normal”, con una media global de 32,36+7,88, una mediana de 32,5, un minimo de

15y un méaximo de 45.

Tabla 28: Distribucién de frecuencias para el apoyo social percibido

Frecuencia (n) Porcentaje (%)

ESCASO (<32) 18 50,0
NORMAL (>32) 18 50,0
Total 36 100,0

4.2.4. Calidad de vida relacionada con la salud

Con el objetivo de conocer la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de los cuidadores,
se utilizd la escala validada EuroQol-5D que indaga en el impacto que tiene sobre la propia
salud el cuidado de otras personas en situacién de dependencia. Los resultados obtenidos
sefalaron, como se detalla en la tabla 29, datos dispares segin la dimensién evaluada:

movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresion.
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Tabla 29: Distribucién de frecuencias de las 5 dimensiones de la CVRS

MOVILIDAD
Frecuencia (n) Porcentaje (%)
No tengo problemas 19 52,80
Tengo algunos problemas 6 16,67
Tengo muchos problemas 11 30,56

CUIDADO PERSONAL

No tengo problemas 32 88,90
Tengo algunos problemas 2 5,56
Tengo muchos problemas 2 5,56

ACTIVIDADES COTIDIANAS

No tengo problemas 25 69,40
Tengo algunos problemas 8 22,22
Tengo muchos problemas 3 8,33

DOLOR/MALESTAR

No tengo problemas 13 36,10
Tengo algunos problemas 11 30,56
Tengo muchos problemas 12 33,33

ANSIEDAD/DEPRESION

No tengo problemas 8 22,20
Tengo algunos problemas 11 30,56
Tengo muchos problemas 17 47,22

Por otra parte, la escala solicita a los cuidadores principales que valoren subjetivamente su nivel
de salud actual comparada con la misma hace 12 meses. Se ofrecen tres posibles opciones:
“mejor”, “igual” o "peor”; asi, mas del 50% (52,8%; n=19) consideraron que su salud habia
empeorado, mientras que el resto de sujetos apreciaron que su salud estaba igual o peor que

12 meses antes.

156



Tabla 30: Resultados porcentuales del estado de salud actual con relacién a la de 12 meses atras

SALUD COMPARADA CON 12 MESES ANTES

Igual 14 38,9%
Mejor 3 8,3%

Peor 19 52,8%
Total 36 100,0%

Asi mismo, se solicita a los cuidadores que expresen una valoracién personal sobre su estado
de salud con una escala visual analégica con valores de cero a cien, donde cien es el “mejor
nivel de salud posible” y cero el “peor nivel de salud posible”. Los resultados de esta
evaluacion, mostraron que los cuidadores no profesionales puntuaron su salud con un valor

medio de 62,5+ 14,8.

Tabla 31: Resultados de la EVA sobre estado de salud actual

EVA SALUD ACTUAL

Media 62,50
Mediana 60
Desviacién estandar 14,80
Minimo 20
Maximo 90
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4.3. RESULTADOS DE EVALUACION DE LA EFECTIVIDAD DEL TIPO
DE INTERVENCION EN EL GRUPO DE CUIDADORES DEL GRUPO
EXPERIMENTAL

El objetivo principal de este estudio fue disefiar un programa de intervencién educativa
individualizada (Programa TRANSFE) y evaluar su eficacia respecto a una intervenciéon educativa

estandar equivalente.

La eficacia del programa residia en el impacto que éste podia tener sobre la disminucion de los
niveles de sobrecarga en los cuidadores no profesionales de una persona dependiente, asi

como la mejoria del dolor lumbar en términos de presencia, nivel e incapacidad derivada.

Ademas el programa TRANSFE pretendia mejorar la percepcion de apoyo social y de la calidad

de vida relacionada con la salud en los cuidadores que participaron en el estudio.

No obstante también fue un objetivo especifico conocer el impacto del programa TRANSFE
sobre los sujetos que recibieron exclusivamente esta intervencién educativa con la intencién de

conocer la efectividad del programa.

Por ello se utilizaron diversos modelos estadisticos para analizar las variables de estudio en este
grupo. Este andlisis se realizd en dos momentos diferentes (pre-intervencién y post-
intervencién); la segunda medida correspondié a los tres meses de la realizacién de la

intervencién educativa TRANSFE.

4.3.1. Nivel de sobrecarga

El anélisis de los niveles de sobrecarga de los cuidadores principales de la muestra se realizd
mediante la interpretacién de la evolucion de la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit,

Unicamente para el grupo experimental (en este caso).
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Los resultados, como se aprecia en la tabla 32, indicaron que al analizar por grupos los cambios
en la variable, en la medicidon pre-intervencion se obtuviera (para los sujetos del grupo
experimental) una media de 71,55£24,61. Tras la intervencién educativa del programa este valor
se vio disminuido, marcando una media de 53,77+8,46 y observdndose una disminucién

estadisticamente significativa entre la evaluacién pre-intervencion y la post-intervencién (p-

valor=0,029).

Tabla 32: Nivel de sobrecarga del cuidador en el grupo experimental

Media N Desviacién estandar Test de Wilcoxon p-valor

ZARIT PRE-IE 71,55 18 24,61
2,179 0,029

ZARIT POST-IE 53,77 18 8,46

PRE-IE: pre-intervencién educativa; POST-IE: post-intervencion educativa

4.3.2. Dolor lumbar: presencia, nivel e incapacidad

Como se ha mencionado con anterioridad, para medir de una forma maés objetiva la presencia
del dolor lumbar en los CNP se utilizé la escala indice de Dolor de Espalda (IDE). En la medicién
pre-intervencién se obtuvo, para los sujetos del grupo experimental, una media de 8,38+3,20 lo
cual mostrd una mayor presencia de dolor lumbar basal si lo comparamos con el nivel medio de
todos los sujetos que se situd en 6,91+3,62. Tras la intervencién del programa TRANSFE este
valor se vio sensiblemente reducido a 3,44+2,85 observdndose wuna disminucién
estadisticamente significativa entre la evaluacion pre-intervencién y la post-intervencién (p-valor

<0,001), tal y como se puede ver en la tabla 33.
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Tabla 33: Presencia de dolor lumbar en el grupo experimental

Media N Desviacién estandar ~ Wilcoxon relacionados  p-valor
IDE PRE-IE 8,38 18 3,20
-3,741 <0,001
IDE POST-IE 3,44 18 2,85

IDE PRE-IE: medida pre-intervencion de la escala IDE; IDE POST-IE: medida post-intervencion de la escala IDE

En relacién al nivel de dolor lumbar presentado por los cuidadores del grupo experimental,
nos encontramos en una situacién similar a la anterior. Asi, tenemos en los CNP que recibieron
la formacion TRANSFE una media basal de 6,16£2,52 que se vio reducida tras la IE a casi la
mitad 3,22+2,36, por tanto se observa, en los cuidadores del grupo experimental, una
disminucién del nivel de dolor lumbar percibido que resulta estadisticamente significativa (p-

valor <0,001).

Tabla 34: Nivel de dolor lumbar en el grupo experimental

Media N Desviacién estandar Wilcoxon relacionados p-valor

EVA PRE-IE 6,16 18 2,52
-3,454 <0,001

EVA POST-IE 3,22 18 2,36

EVA PRE-IE: medida pre-intervencion de la escala EVA; EVA POST-IE: medida post-intervencién de la escala EVA

A continuacién, en la figura 9, se muestra gréaficamente la distribucién de cajas para las variables
presencia (IDE) y nivel (EVA) en los participantes del grupo experimental (aquellos que
recibieron la formacién TRANSFE) donde se puede observar claramente como se produce un
descenso sensible en ambos pardmetros, demostrando asi, la efectividad del programa sobre

estas dos variables.
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Figura 9: Distribucion de cajas para las variables presencia y nivel de DL, antes-después del programa TRANSFE

Por ultimo, en el grado de incapacidad por dolor lumbar en los cuidadores del grupo
experimental se observa que desaparecen las valoraciones “intensa” a favor de “moderada” (5
casos) y “minima” (2 casos), al igual que la existencia de 6 mejorias de “moderada” a “minima”;
esto supone una mejora en 13 de los 18 casos (72,2%), lanzando un coeficiente Kappa de 0,004

en tabla cruzada de las medidas pre y post-intervenciéon (Tabla 35).

Tabla 35: Incapacidad por dolor lumbar en el grupo experimental

Kappa=0,004
OSWESTRY POST-IE
MINIMA (0-20%) MODERADA (20-40%) Total
OSWESTRY PRE-IE  INTENSA (40-60%) 2 5 7
MINIMA (0-20%) 3 0 3
MODERADA (20-40%) 6 2 8
Total " 7 18

OSWESTRY PRE-IE: medida pre-intervencién de la escala Oswestry, OSWESTRY POST-IE: medida post-intervencion de la escala Oswestry
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4.3.3. Apoyo social percibido

Al analizar por grupos los cambios en la variable de apoyo social percibido (recogido por la
escala Duke-UNK), en la medicion pre-intervencién se obtuvo (para los sujetos del grupo
experimental) una media de 32,44+8,24. Tras la intervencion del programa TRANSFE este valor
se vio sensiblemente aumentado a 36,55+5,80 observdndose una relacidn estadisticamente
significativa entre la evaluacidon pre-intervencién y la post-intervencién (p-valor <0,001), tal y

como se puede apreciar en la tabla 36.

Tabla 36: Apoyo social percibido pre y post-intervencién en el grupo experimental

Media N Desviacién estandar Test t de Student pareado  p-valor

UNK PRE-IE 32,44 18 8,24
-4,683 <0,001

UNK POST-IE 36,55 18 5,80

UNK PRE-IE: medicién pre-intervencién de la escala UNK; UNK POST-IE: medicién post-intervencion de la escala UNK

4.3.4. Calidad de vida relacionada con la salud

En el anélisis comparativo entre pre-intervencion y post-intervencién para la calidad de vida
relacionada con la salud (Escala EuroQol-5D) se ha utilizado el coeficiente Kappa (al igual que
en otras variables) excepto en el anélisis de la EVA de autovaloracion del estado de salud actual
que contiene esta escala, para la cual se ha optado por el test de Wilcoxon de medidas

relacionadas.

Como se observa en la tabla 37, para la dimensién movilidad se mejoré en 7 de los casos
tratados pasando de 7 en pre-intervencion con muchos problemas, a 14 en post-intervencion

que no presentaban dificultades de esta indole. Esta dimension pretende discernir entre la
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existencia o no de problemética motriz como la marcha, llegando incluso a cuestionar una

existencia de compromiso tal, que obligue al cuidador a permanecer en la cama. Para la

dimensién cuidado personal, tras la intervencién del programa TRANSFE ningun cuidador no

profesional del grupo experimental presenté problemas en el cuidado como el lavado o

vestido.

La dimensién actividades cotidianas pregunta al encuestado si tiene problemas en

situaciones como trabajar, estudiar, hacer tareas domésticas, actividades familiares o durante su

tiempo libre. Tras la intervencién TRANSFE Unicamente 2 sujetos que tenian algin problema en

la medida pre-intervencion continuaron con dichos problemas para las actividades cotidianas; el

resto pasd a no tener problemas de esta clase.

Tabla 37: Dimensiones de calidad de vida relacionada con la salud para el grupo experimental

MOVILIDAD
Kappa=0,143
Tengo algunos Tengo muchos No tengo
problemas problemas problemas Total
Tengo algunos problemas 1 0 3 4
Tengo muchos problemas 3 0 4 7
No tengo problemas 0 0 7 7
Total 14 0 4 18
CUIDADO PERSONAL

Kappa=0,000*
Tengo algunos problemas 0 0 1 1
Tengo muchos problemas 0 0 1 1
No tengo problemas 0 0 16 16
Total 0 0 18 18
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Tabla 37: Dimensiones de calidad de vida relacionada con la salud para el grupo experimental (continuacién)

ACTIVIDADES COTIDIANAS

Kappa=-0,176
Tengo algunos problemas 0 0 4 4
Tengo muchos problemas 0 0 1 1
No tengo problemas 2 0 M 13
Total 2 0 16 18

DOLOR/MALESTAR

Kappa=0,083
Tengo algunos problemas 3 0 3 6
Tengo muchos problemas 2 0 4 6
No tengo problemas 2 0 4 6
Total 7 0 11 18

ANSIEDAD/DEPRESION

Kappa=0,036
Tengo algunos problemas 2 2 4 8
Tengo muchos problemas 4 0 2 6
No tengo problemas 0 0 4 4
Total 6 2 10 18

* No se puede calcular al no existir valores positivos en la medida post-intervencion

En lo referente a la presencia de dolor y/o malestar, de los 12 casos con alguno o mucho
dolor en la medida pre-intervencién, Unicamente en 7 cuidadores se mantuvo tras la
intervencién TRANSFE (58,3%). En lo referente al estado de ansiedad/depresién, esta

disminuyd en 6 de los 14 casos que la presentaban en pre-intervencion (42,8%).

En lo referente a la salud percibida en comparacién con los Gltimos 12 meses (Tabla 38), de los 9
cuidadores del grupo experimental que se encontraban “peor” antes del programa TRANSFE,

dicho estado Unicamente se mantuvo para 4 de ellos (44,4%) tras la intervencién (Kappa=0,571).
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Tabla 38: Estado de salud en el Ultimo afio en el grupo experimental

Kappa=0,571
EQ SALUD POST-IE
IGUAL MEJOR PEOR Total

EQ SALUD IGUAL 7 0 0 7
PRE-IE

MEJOR 0 2 0 2

PEOR 3 2 4 9
Total 10 4 4 18

EQ SALUD PRE-IE: medicién pre-intervencién; EQ SALUD POST-IE: medicién post-intervencién

Por Gltimo para la evaluacién de la escala visual analdgica de autovaloracién del estado de salud
que presenta la escala EuroQol-5D (Tabla 39), se utilizé igual que anteriormente, el test de
Wilcoxon para medidas relacionadas, observando diferencias estadisticamente significativas (p-
valor=0,003), con una media post-intervencién por encima a la valoracion basal; esto teniendo
presente que las dos escalas EVA presentadas funcionan en sentidos opuestos, por eso, la
anterior EVA (que hace referencia al nivel de dolor lumbar) disminuia tras la intervencién
educativa, mientras que la EVA que evalia el estado de salud aumenta en el grupo

experimental en la medida post-intervencién (Figura 10).

Tabla 39: Autovaloracion del estado de salud para el grupo experimental

Media N Desviacién estandar ~ Wilcoxon relacionados  p-valor

EQ EVA PRE-IE 59,44 18 15,13
-2,987 0,003

EQ EVA POST-IE 70,56 18 8,02

EQ EVA PRE-IE: medicion pre-intervencién; EQ EVA POST-IE: medicién post-intervencion
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Figura 10: Distribucion de cajas pre y post-intervencién de la autoevaluacién del estado de salud en el grupo experimental
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4.4. EVALUACION DE LA EFECTIVIDAD DEL PROGRAMA TRANSFE,
A LOS 3 MESES, EN RELACION CON LA ATENCION ESTANDAR

Primeramente se ha utilizado el test de Kolmogorov-Smirnov para el estudio de la normalidad,

comprobando que la mayoria de las variables cuantitativas de interés para el anélisis de

nuestros objetivos no cumplen con la premisa de normalidad, por lo cual, para el anélisis de

inferencia se han utilizado los test estadisticos no paramétricos. Para el estudio de las variables

cuantitativas antes y después de la intervencion educativa se usé el test de Wilcoxon para

medidas relacionadas, y para el estudio comparativo de las diferencias entre el grupo control y

grupo tratamiento el test de U-Mann Whitney para muestras independientes. En ambos casos

se utilizé el nivel de significatividad de 0,05.

Tabla 40: Comprobacién de normalidad de las variables de estudio

N Media Desviacién Minimo Maximo Kolmogorov-
estandar Smirnov p-valor
Edad del cuidador 36 59,750 10,196 43 76 0,200
%Dif.EVA 30 -32,483 33,059 -100 25 0,026
%Dif. IDE 31 -36,510 56,129 -100 200 0,005
Resta IDE2-IDE1 33 -2,879 3,257 -11 4 0,052
Resta EVA2-EVA1 33 -1,818 2,053 -8 1 0,001
IDE/ 36 6,917 3,628 0 13 0,051
IDE/2 33 4,242 3,123 0 10 0,192
EVA/1 36 5,667 2,450 0 9 0,010
EVA/2 33 3,879 2,497 0 8 0,200
ZARIT/1 36 66,333 21,220 47 110 0,001
ZARIT/2 36 71,917 21,284 47 100 0,001
ZARIT/3 33 55,545 10,115 47 80 0,002
UNK/1 36 32,361 7,889 15 45 0,200
UNK/2 33 35,727 6,291 25 47 0,074
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4.4.1. Nivel de sobrecarga

Para el anélisis de la sobrecarga en los CNP se utilizd el test de ZARIT, el cual se recogié en tres
momentos diferentes: a la inclusiéon en el estudio tomando los datos de la Historia Clinica
(ZARIT/1), previo a la intervencion (ZARIT/2) y en la valoraciéon post-intervencién (ZARIT/3). Al
comparar los ZARIT 1y 2, se observa que no existian diferencias entre los dos momentos,
Unicamente uno de los cuidadores que inicialmente tenia sobrecarga leve pasé en la segunda

medida a sobrecarga intensa.

Al analizar el ZARIT/2 (pre-intervencién) frente al ZARIT/3 (post-intervencién) en todos los
sujetos, se observd que 6 cuidadores con nivel “intenso” en la medida pre-intervencién pasaron
anivel “leve” en la medida post-intervencion, observandose una mejoria, mientras que ninguno
de los cuidadores empeord su nivel de sobrecarga. Para 3 cuidadores del grupo control no se
obtuvieron datos en el ZARIT/3, ya que fueron los sujetos que abandonaron el estudio por

diferentes razones ya expuestas.

Tabla 41: Nivel de sobrecarga de todos los sujetos, antes-después de las IE

Kappa=0,551
ZARIT POST-IE
N/C Intensa Leve Total
ZARIT PRE-IE Intensa 2 14 6 22
Leve 1 0 13 14
Total 3 14 19 36

ZARIT PRE-IE: ZARIT pre-intervencién, ZARIT POST-IE: ZARIT post-intervencion
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Para el anélisis estadistico formal de estas diferencias entre las medidas de la sobrecarga del
cuidador pre y post-intervencién tanto en global como por grupos, se utilizé el Coeficiente
Kappa, el cual fue utilizado para cuantificar el acuerdo entre las distintas tablas. De esta forma
se observé un Kappa de 0,942 al comparar de forma global ZARIT/1 (obtenido de la HC) con
ZARIT/2 (pre-intervencion), lo cual indicé una elevada coincidencia entre ambos (méxima
coincidencia seria = 1). Esta coincidencia disminuyé a un Kappa=0,551 para la tabla comparativa
entre la medicién pre-intervencion y la post-intervencién global (36 cuidadores); al analizar estos
por grupos, se observd que en el grupo experimental habia una reduccion del Kappa

(Kappa=0,400) mientras que en el grupo control el Kappa fue de 0,713.

De forma adicional se procedié a observar si existian diferencias tomando variables Gnicamente
numéricas (Tabla 42), sin obtenerse diferencias estadisticamente significativas segun el test no

paramétrico U de Mann-Whitney.

Tabla 42: Nivel de sobrecarga de todos los sujetos antes-después de las IE, tomando variables numéricas

GRUPO N Media Desviacién estandar TestU o.le Mann- P-

Whitney valor

ZARIT/1  CONTROL 18 61,111 16,233
132 0,355

EXPERIMENTAL 18 71,556 24,613

ZARIT/2 CONTROL 18 65,778 19,842
109 0,097

EXPERIMENTAL 18 78,056 21,427

ZARIT/3 CONTROL 15 57,667 11,745
122,5 0,656

EXPERIMENTAL 18 53,778 8,468

ZARIT/1: obtenido de la historia clinica; ZARIT/2: medida pre-intervencion; ZARIT/3: medida post-intervencién

Por tanto, ambos anélisis indicaron que existia una diferencia mayor entre las mediciones pre y
post-intervencién en la rama experimental, que para la rama control. No obstante, dado que la

muestra de cuidadores fue bastante limitada (36 divididos en dos grupos de 18) y los cambios
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ocurrieron Unicamente en 6 casos, existiendo en la rama control 3 CNP que no completaron la
medicién post-intervencién, esta variacion no se puede contemplar como estadisticamente
significativa, aunque si se puede valorar de forma muy positiva clinicamente la existencia de

cambios Unicamente en la rama experimental (Figura 11).
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Figura 11: Diagrama de cajas de la variable sobrecarga en las mediciones pre y post-intervencién

4.4.2. Dolor lumbar: presencia, nivel e incapacidad

Se compararon los datos recogidos para la presencia y nivel del dolor lumbar a través de las

escalas IDE y EVA respectivamente, antes y después de la intervencién educativa. Para ello se
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utilizd el test Wilcoxon de medidas relacionadas (Tabla 43) observdndose un p-valor <0,001 en
ambos casos, lo cual indicaria que tanto la formacion estdndar como el Programa TRANSFE

suponen, indistintamente, una mejoria estadisticamente signicativa sobre estas dos variables.

Tabla 43: Diferencias emparejadas para la presencia y nivel de dolor lumbar en todos los CNP, antes-después de la IE

. . L, 95% de intervalo de
Diferencia Desviacién y

Media estandar conflanza qe la ) 9l
diferencia Test Wilcoxon p-valor
Inferior Superior
EVA/1 -
EVA/2 1,8182 2,0533 1,0901 2,5462 5,087 32 <0,001
IDE/1 -
IDE/2 2,8788 3,2573 1,7238 4,0338 5,077 32 <0,001

EVA/1: EVA pre-intervencién, EVA/2: EVA post-intervencion, IDE/1: IDE pre-intervencién, IDE/2: IDE post-intervencién

No obstante, interesaba comparar estas diferencias entre el grupo control y el experimental de
forma individualizada, para lo cual se procedié por un lado a evaluar la diferencia bruta de la
EVA (nivel de dolor) y el IDE (presencia de dolor) entre antes y después creando, para ello, dos
nuevas variables: RESTA_EVA y RESTA_IDE; tras ello se procedié a compararlas por grupos de

estudio como se detalla en la tabla 44.

Si bien no se observaron diferencias significativas para el nivel de dolor lumbar (EVA) entre el
grupo control y el experimental, tanto en EVA/1 (pre-intervencién) como en EVA/2 (post-
intervencién), las diferencias fueron observables y estadisticamente significativas al trabajar con
nuestras variables de resta entre EVAs y la diferencia % normalizada entre EVA/1 y EVA/2,
donde se aprecié la disminucion en la media de diferencia porcentual de EVA entre el grupo

control y el experimental.
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Para la presencia de dolor lumbar (IDE) si bien aparecieron diferencias estadisticamente
significativas en el IDE/1 (pre-intervencién), para el grupo control el IDE era menor de forma
estadisticamente significativa al IDE/1 del grupo experimental, pero tras la actividad formativa,
en el grupo control el IDE/2 (post-intervencién) medio practicamente no varié respecto al IDE/1,
mientras que en el grupo experimental se pudo observar una considerable disminucion, lo cual
conllevé que las diferencias fueran estadisticamente significativas sobre las variables RESTA_IDE

y Diferencia % de IDE.

Tabla 44: Prueba U de Mann-Whitney para la EVA e IDE de la muestra segin grupo

GRUPO N  Media Desviacién estandar Prueba U de Mann- p-valor
Whitney

EVA/1 CONTROL 18 5167 2,3326 112 0,118
EXPERIMENTAL 18 6,167 2,5263

EVA/2 CONTROL 15 4,667 2,4976 87,5 0,086
EXPERIMENTAL 18 3,222 2,3653

Resta EVA2-EVA1 CONTROL 15 -0,467 1,2459 36,5 <0,001
EXPERIMENTAL 18 -2,944 1,9242

%Dif.EVA CONTROL 13 -7,344 22,3154 24,5 <0,001
EXPERIMENTAL 17 -51,706 26,4813

IDE/ CONTROL 18 5444 3,5016 88 0,019
EXPERIMENTAL 18 8,389 3,2018

IDE/2 CONTROL 15 5,200 3,2558 93,5 0,135
EXPERIMENTAL 18 3,444 2,8537

Resta IDE2-IDE1T ~ CONTROL 15 -0,400 1,9198 13 <0,001
EXPERIMENTAL 18 -4,944 2,6451

%Dif. IDE CONTROL 13 -0,591 66,7961 22 <0,001
EXPERIMENTAL 18 -62,452 26,6649

EVA/1: EVA pre-intervencién, EVA/2: EVA post-intervencion, IDE/1: IDE pre-intervencién, IDE/2: IDE post-intervencion
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A la vista de estos resultados, se puede afirmar que existe una mejoria estadisticamente
significativa en las variables nivel y presencia de dolor lumbar en el grupo experimental
respecto al grupo control. Por lo que se puede sostener que el Programa TRANSFE resulta mas
eficaz en términos de presencia y nivel de dolor lumbar que la actividad grupal estandar,
valorando esta mejoria tanto como diferencia bruta (RESTA) como diferencia porcentual (%DIF)

calculada segun la férmula propuesta en el apartado de materiales y métodos.

Para el anélisis del grado de incapacidad por dolor lumbar, se utilizé la Escala de Incapacidad
por dolor lumbar de Oswestry. Al analizar las coincidencias en la tabla cruzada (Tabla 45) se

1.

observd que de los 11 casos con valoracién “intensa” en la medida pre-intervencién, 9 de ellos
experimentaron una mejora en la medida post-intervencion, correspondiendo a 2 de ellos una
valoracién “minima”. De los 15 cuidadores con valoracién pre-intervenciéon “moderada”, 6 de

ellos redujeron al minimo nivel de incapacidad.

Tabla 45: Incapacidad por dolor lumbar antes-después de la IE en todos los sujetos

Kappa=0,275
OSWESTRY POST-IE Total
N/C  Intensa (40-60%) Minima (0-20%) Moderada (20-40%)
Intensa (40-60%) 0 2 2 7 11
OSWESTRY Minima (0-20%) 1 0 9 0 10
PRE-IE Moderada (20-40%) 2 0 6 7 15
Total 3 2 17 14 36

OSWESTRY PRE-IE: medida pre-intervencién de la escala Oswestry, OSWESTRY POST-IE: medida post-intervencion de la escala Oswestry
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Al analizar estos cambios en cada uno de los grupos por separado se observé que las 2

1

reducciones de “intensa” a “minima” correspondieron a cuidadores del grupo experimental,
dejando Unicamente dos mejorias desde “intensa” a “moderada” en el grupo control. Ademas
se encontré que todas las mejorias de “moderada” a “minima” correspondieron al grupo

experimental exclusivamente.

A la vista de los resultados estadisticos, se observa que las variaciones méas importantes se
dieron en el grupo experimental. Esta variacién se ha analizado estudiando el acuerdo mediante
el coeficiente Kappa, mostrando este un amplio desacuerdo en el grupo experimental
(Kappa=0,004) el cual contrasta con el acuerdo observado en el grupo control (Kappa=0,600).
Por tanto es factible afirmar que la propuesta formativa Programa TRANSFE ha conseguido
modificar significativamente el nivel de incapacidad por dolor lumbar en los cuidadores, con

respecto a la formacion estandarizada.

4.4.3. Apoyo social percibido

Al igual que en las variables anteriores se procedié a llevar a cabo un anélisis por grupos para
visualizar las posibles concordancias y diferencias, y de ese modo valorar donde aumentaban las
diferencias mediante la observacién de una disminucién en el coeficiente Kappa. Al analizar por
grupos los cambios, se observé que Unicamente para el caso de la rama experimental existié
una variacion, encontrando una mejora de “escaso” a “normal” en 5 de los cuidadores, lo cual
se comprobé mediante el coeficiente Kappa, que varié de un 0,714 en rama control frente al

0,444 en la rama experimental.

Adicionalmente se procedid a realizar un test estadistico T-Student tomado datos numéricos,
obteniéndose p-valores superiores a 0,05 para las mediciones pre y post-intervencién (Tabla 46),

por lo que no se observan diferencias estadisticamente significativas entre ellas.
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Tabla 46: Apoyo social percibido antes-después en la muestra cuidadora

GRUPO N Media Desviacién estandar ~ Test t-student  p-valor
UNK PRE-IE ~ CONTROL 18 32,278 7,760
-0,062 0,951
EXPERIMENTAL 18 32,444 8,241
UNK POST-IE CONTROL 15 34,733 6,902
-0,824 0,416
EXPERIMENTAL 18 36,556 5,803

UNK PRE-IE: medicién pre-intervencion; UNK POST-IE: medicién post-intervencion

4.4 4. Calidad de vida relacionada con la salud

Al igual que en los anélisis previos, a continuacion se describen inicialmente los valores globales
en cada una de las 5 dimensiones evaluadas para todos los cuidadores participantes. En su
anélisis, dado que la escala utilizada para su medicidon no ofrece una valoracién global, se
detallan en tablas cruzadas cada una de las variables y sus resultados, tanto en global como por

grupos de estudio.

Como se observa a continuacién (Tabla 47), de las 5 dimensiones valoradas se obtienen
cambios destacables principalmente en movilidad, dolor/malestar y
ansiedad/depresién, donde numerosos cuidadores que expresaron tener “muchos
problemas” en la medida pre-intervencion pasaron a otros niveles mejores (“algunos
problemas” y “no tengo problemas”) en la medida post-intervencion realizada a los 3 meses de

la intervencion educativa.
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Tabla 47: Perfil descriptivo de la CVRS para todos los participantes del estudio, antes y a los 3 meses de la IE

MOVILIDAD PRE-IE

MOVILIDAD POST-IE

No tengo problemas
Tengo algunos problemas

Tengo muchos problemas

Frecuencia (n) Porcentaje (%)

19 52,80
6 16,67
1 30,56

Frecuencia (n) Porcentaje (%)

24 72,72
7 21,21
2 6,06

CUIDADO PERSONAL PRE-IE

CUIDADO PERSONAL POST-IE

No tengo problemas
Tengo algunos problemas

Tengo muchos problemas

32 88,90
2 5,56
2 5,56

28 84,85
4 12,12
1 3,03

ACTIVIDADES COTIDIANAS

ACTIVIDADES COTIDIANAS PRE-IE POST-IE
No tengo problemas 25 69,40 24 72,73
Tengo algunos problemas 8 22,22 7 21,21
Tengo muchos problemas 3 8,33 2 6,06

DOLOR/MALESTAR PRE-IE

DOLOR/MALESTAR POST-IE

No tengo problemas
Tengo algunos problemas

Tengo muchos problemas

13 36,10
1 30,56
12 33,33

16 48,48
14 42,42
3 9,09

ANSIEDAD/DEPRESION POST-

ANSIEDAD/DEPRESION PRE-IE IE
No tengo problemas 8 22,20 11 33,33
Tengo algunos problemas 11 30,56 18 54,55
Tengo muchos problemas 17 47,22 4 12,12

PRE-IE: medida pre-intervencion de la escala EQ, POST-IE: medida post-intervencién de la escala EQ

Con respecto a la pregunta: “;Comparado con mi estado general de salud durante los ultimos
12 meses, mi estado de salud hoy es...?”, el 52,8% (n=19) de la muestra contesté “peor” en la
primera medicién, pasando al 36,4% (n=12) en la segunda. Del resto, la mayoria (38,9%; n=14)

considerd en la medida pre-intervencién que era “igual”, aumentando al 51,5% (n=17) en la
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post-intervencién. Aquellos que constestaron que su salud era “mejor” aumentaron
ligeramente en la seguna medida, pasando del 8,3% (n=3), al 12,1% (n=4) tras la intervencién

educativa.

En relaciéon a la autovaloracién del estado de salud incluida, la media de puntuacién presentada
en la primera medida fue de 62,50+ 14,80, con un rango de 90 (méximo) y 20 (minimo) (Tabla 48);
comparativamente con la medicién a los 3 meses de las intervenciones educativas se observa

como el global de los sujetos se autopercibia ligeramente mejor: 67,88+ 10,82.

Tabla 48: Comparativo para la autovaloracion del estado de salud antes y a los 3 meses de la IE

EQ EVA PRE-IE EQ EVA POST-IE

N Valido 36 33

Perdidos 0 3
Media 62,50 67,88
Mediana 60,00 70,00
Desviacién estandar 14,81 10,83
Minimo 20,00 40,00
Méaximo 90,00 80,00

EQ EVA/1: medicién pre-intervencion de la EVA del EQ-5D; EQ EVA/2: medicidn post-intervencion de la EVA del EQ-5D
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4.4.4.1. Anélisis de coincidencias mediante tablas cruzadas para las dimensiones:
movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar vy
ansiedad/depresidn

Para la dimension del cuidado personal se observa que en el grupo experimental
(Kappa=0,000) dejaron de existir valores positivos en la medida post-intervencién (compatibles
con la presencia de algunos problemas para el aseo y/o vestido, o bien la total incapacidad para
estas actividades), pasando estos cuidadores a no presentar problemas de esta indole.
Mientras, en el grupo control (Kappa=0,208), 4 cuidadores con valoracién negativa en la
valoracién pre-intervencién pasaron a tener problemas tras la valoraciéon post-intervencién. Por
tanto en el &mbito del cuidado personal que hace referencia a la presencia o no de
problemas como lavarse y/o vestirse, el Programa TRANSFE fue mas efectivo que la formacién

estandar.

Tabla 49: Coeficiente Kappa para las 5 dimensiones de la CVRS pre y post-intervencion, en global y por grupos

GLOBAL G. CONTROL G. EXPERIMENTAL
MOVILIDAD 0,365 0,432 0,143
ACTIVIDADES COTIDIANAS 0,212 0,118 0,176
CUIDADO PERSONAL 0,412 0,208 0,000
DOLOR/MALESTAR 0,153 0,008 0,083
ANSIEDAD DEPRESION 0,084 0,031 0,036

De la misma forma, para la dimensién movilidad se obtuvo una disminucion del coeficiente
Kappa en el grupo experimental (Kappa=0,143) mayor respecto al obtenido en el grupo control

(Kappa=0,432); aunque en este grupo el coeficiente también fue significativo, éste mantuvo mas
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concordancias por lo que la formacién estdndar se puede considerar que fue menos efectiva

que la intervencion experimental para esta dimension.

Por otro lado en la dimensién actividades cotidianas de la escala EQ-5D no se pueden
extraer conclusiones al respecto, pues se observa mucha variabilidad independientemente de

que el grupo sea control o experimental.

Sin embargo en la dimensién dolor/malestar, en el grupo experimental, 7 de los 12
cuidadores que en la medida pre-intervencién presentaron “algunos” o “muchos” problemas,
pasaron a no tenerlos en la segunda medida, lanzando un Kappa discordante (Kappa=0,083)
pero no lo suficientemente llamativo. Ademas, también existié una variabilidad similar para el
grupo control, por lo que no se puede interpretar que la intervencién del Programa TRANSFE

fuera mas efectiva que la accién estandar, en términos de dolor y/o malestar.

Por Ultimo las valoraciones de cambios en la ansiedad/depresién también resultan complejas
encontrando cambios muy similares tanto en el grupo experimental (Kappa=0,036), como en el
grupo control (Kappa=0,031). Estos valores de coeficiente Kappa no sirven para reflejar
diferencias estadisticas entre estos grupos, pues en ambos se observa variacion, si bien en el

experimental las discordancias son resultantes de mejoria y en el control de empeoramiento.

4.4.4.2. Andlisis de coincidencias mediante tablas cruzadas para el estado
general de salud durante los Gltimos 12 meses

En relaciéon al estado de salud actual comparado con el de 12 meses antes, y teniendo presente
que en la medida post-intervencion del grupo control no existieron casos con la opcién “mejor”
y en el grupo experimental aparecieron en 4 de los 18 casos, correspondiendo a 2 de ellos el

paso de “peor” a "mejor”, se puede considerar desde un punto de vista descriptivo que la
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intervecién educativa TRANSFE (Kappa=0,571) no tuvo un impacto mayor sobre esta cuestién,

que la formacién estandarizada (Kappa=0,077).
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Figura 12: Diagrama de barras del estado de salud actual antes-después de la intervencion, por grupos de estudio

4.4.4.3. Aniélisis de coincidencias mediante tablas cruzadas para la EVA de
autovaloracién del estado de salud

En el estudio de la autovaloracidon del estado de salud, se realizé mediante el test de la U de
Mann-Whitney para medidas independientes, con los resultados que se aprecian en la tabla 50.
Como vimos en puntos anteriores, en los sujetos del grupo experimental se observaron
diferencias estadisticamente significativas entre las dos mediciones (p-valor=0,003) (con una

mejoria de la salud media percibida en el test post-intervencién de casi una unidad) pasando de
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una media en la autovaloracién basal de 59,44+15,13 a un valor de 70,56+8,02 en la medicion

post-intervencion.

Tabla 50: Autovaloracién del estado de salud, antes y a los 3 meses de la intervencién

N Desviacién Prueba U de Mann-
GRUPO Media estandar Whitney p-valor
EQ EVA PRE- 18 65,56 14,23
IE CONTROL 123,0 0,226
EXPERIMENTAL 18 59,44 15,14
EQ EVA
POST-IE CONTROL 15 64.67 13,02 101,5 0,201
EXPERIMENTAL 18 70,56 8,02

EQ EVA PRE-IE: medicion pre-intervencién; EQ EVA POST-IE: medicién post-intervencién
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Figura 13: Distribucion de cajas para el comparativo por grupos en la autovaloracién de salud
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En los cuidadores no profesionales del grupo control, tras la intervenciéon educativa estandar no
se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los dos momentos de
realizacién de la autovaloracién (p-valor=0,617). Por ultimo, en la comparacion estadistica de
resultados por grupos (Tabla 50), no se observaron diferencias destacables entre la medicién

pre-intervencién y la medida realizada 3 meses después de la intervencion educactiva.
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4.5. RESUMEN DE LOS RESULTADOS MAS SIGNIFICATIVOS

4.5.1. Descriptivo del perfil sociodemogréafico de los cuidadores y dependientes
Perfil mayoritario en el cuidador no profesional

Mujer (72,2%), mediana edad (59,75+10,20), casada (72,2%), estudios primarios (44,4%),
pensionista (47,2%) e hija de la persona dependiente (48,7%). Reside con la persona a la que
cuida y con alguién maés (41,7%) en su propio domicilio, el cual ha acondicionado para adaptarlo
a los cuidados de la persona dependiente (52,8%). Ejerce el rol cuidador desde hace mas de 24

meses (83,3%), como Unica opcién (47,2%).

Perfil mayoritario en la persona dependiente

Mujer (61,5%), casada (51,3%), con estudios primarios (38,5%) y que reside con su cuidadora no
profesional en el domicilio de ésta. Padece una alteracion neuroldgica (48,7%) que le provoca
una situacion de dependencia “severa” (43,6%) para sus AVD y que a efectos de dependencia

fisica le produce una marcha dificil (28,2%).

4.5.2. Descriptivo del perfil caracteristico de los cuidadores

Los cuidadores gozan de una salud mermada (72,2%), donde prevalencen, principalmente, los
problemas del animo (80,6%) y la dislipemia (50,0%). Presentan un nivel basal de sobrecarga del
cuidador catalogado como “intenso” (58,3%). Del mismo modo, padecen dolor lumbar (83,3%),
con un nivel medio de dolor de 5,66+2,44 que les produce una incapacidad “moderada”
(41,7%). Perciben que son receptores de un escaso apoyo social (50,0%); asi mismo presentan

problemas de dolor y ansiedad que afecta a su CVRS.
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4.5.3. Principales resultados obtenidos en la evaluacién de la efectividad del tipo

de intervencién en el grupo de cuidadores del grupo experimental

Mejoria significativa en el nivel de sobrecarga, a los 3 meses del Programa TRANSFE.
Mejoria significativa en la presencia, nivel e incapacidad por dolor lumbar, a los
3 meses del Programa TRANSFE.

Mejoria significativa en el nivel de apoyo social percibido, a los 3 meses del
Programa TRANSFE.

Mejoria en las dimensiones de CVRS movilidad, cuidado personal, actividades
cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresién, a los 3 meses del Programa

TRANSFE.

4.5.4. Principales resultados obtenidos en la evaluaciéon de la efectividad del

Programa TRANSFE, a los 3 meses, en relacién con la formacién estédndar
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Mejoria significativa para la presencia, nivel e incapacidad por dolor lumbar, a
los 3 meses del Programa TRANSFE y en comparacién con la formacion estandar.

Mejoria en las dimensiones de la CVRS movilidad, dolor/malestar vy
ansiedad/depresidn, a los 3 meses del Programa TRANSFE y en comparacién con

la formacién estdndar.
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V. DISCUSION
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Perfil sociodemografico de los cuidadores no profesionales

La muestra final estaba formada por 36 cuidadores y cuidadoras que fueron seleccionados de
entre una poblacién de 42 sujetos que asistian a un programa de formacién estdndar dirigida a
CNP, en diversos centros de salud de la ciudad de Castelld. Tras la validacién de sus datos y la
comprobacion del cumplimiento de los criterios de inclusidn, fueron invitados a participar en la
presente investigacion. Los 36 cuidadores atendian a un total de 39 personas dependientes, ya

que encontramos 3 CNP que se encargaban del cuidado de dos personas al mismo tiempo.

El perfil sociodemogréfico de los CNP de la muestra, coincide con el de estudios de la misma
indole: sexo femenino, de edad medio-alta, en pareja, con estudios basicos y a la cual le une un
parentesco de indole familiar con la persona receptora de los cuidados. Revisando la literatura
relacionada, observamos como estas caracteristicas sociodemogréficas se encuentran tanto en
poblaciones cuidadoras de nuestro entorno (Rivera y Contador, 2018; Ortiz y cols., 2016), como
en aquellas de otras latitudes (Aoun y cols., 2018; Fujihara y cols., 2018; Parker-Oliver y cols.,

2017; Tang y cols., 2013).

La relaciéon de parentesco familiar existente en la muestra es la predominante en estudios
similares (Ris y cols., 2018; Bierhals y cols., 2017), donde la distribucion de relaciones se reparte
principalmente entre la descendencia y, sobre todo, los conyuges. Por tanto, nos encontramos
con una muestra cuidadora que aun presentando una edad igual de avanzada que la de los
dependientes, deben cumplir con el rol de cuidador asumiendo todas aquellas consecuencias
para su salud, que ello les pueda conllevar. En este sentido los conyuges son los que mas se
dedican al cuidado de sus parejas, al igual que en otras investigaciones (Carvalho y Neri, 2018;
Lourida y cols., 2017) donde se esclarece que la vinculacién emocional, en términos de
convivencia y relaciones sentimentales, es fundamental para que la dedicacién y la calidad de

ésta sean proporcionales a los cuidados ofrecidos.

Atendiendo a que la mayoria de los sujetos son las parejas de las personas a las que cuidan,

encontramos que casi todos los cuidadores son de edad avanzada y por tanto se sitlan en edad
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laboral no activa. De aquellos que todavia forman parte del mercado de trabajo, muchos se han
visto obligados a abandonarlo; este hecho no es aislado, ya que si lo comparamos con estudios
realizados en nuestro ambito (Lancharro y cols.,, 2018; Moral-Fernandez y cols., 2018)
observamos como se repite el mismo patrén. La principal causa de este abandono es la
existencia de incompatibilidades entre el rol cuidador y la actividad laboral. El cuidado de una
persona dependiente supone una serie de exigencias dificiles de conciliar con las obligaciones
profesionales; esto, unido a las escasas ayudas a la dependencia, hace que el cuidador se
encuentre en una situacién en la que le es méas asequible renunciar a su ocupacién y dedicarse
plenamente al cuidado de su familiar, que continuar con su carrera y necesitar de otras formas

de provision de cuidados més gravosas e impersonales.

Es habitual que los CNP compartan el domicilio con la o las personas a las que cuidan, y en
ocasiones con alguien més, lo cual aumenta su sobrecarga en las tareas del hogar (Orfila y cols.,
2018), puesto que como se ha mencionado también son las que lo atienden en exclusiva.
Teniendo en cuenta que el perfil mayoritario es el de una mujer nacida a mediados de los afios
50, podemos relacionar este hecho con las singularidades socialmente impuestas a la mujer
mediterranea. Lejos de la corresponsabilidad en las tareas domésticas - por fortuna, cada vez
mas extendida - este tipo de mujer tradicional ha sido capaz de conciliar su trabajo no
remunerado en el hogar con sus actividades profesionales. Como cita el profesor del CSIC, Luis
Moreno (2006): “Las “supermujeres” pasaran por derecho propio a la historia social de Espafa y
de la Europa del sur por su decisiva contribucién al sostenimiento de la familia como institucion
angular del régimen de bienestar mediterraneo. Indudablemente, sus descendientes seran mas

iguales dentro y fuera del hogar”.

Por otro lado, en la mayoria de los casos el domicilio donde se desarrollan los cuidados es el
mismo que el de los CNP, dada la existencia de gran cantidad de cényuges cuidadores. De la
misma forma, los hijos cuidadores prefieren desempefar estas atenciones en su propia
residencia para facilitar la conciliacién de su rol cuidador con su vida personal. Por tanto,
encontramos pocos casos en los que el cuidador principal no resida con la persona

dependiente, explicando de este modo que el tiempo que emplea el cuidador a atender a su
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familiar - en mayor o menor medida - sea practicamente de 24 horas al dia, lo cual no hace més

que aumentar las cargas personales (Fernandez y cols., 2018).

En este sentido, la dedicacién cuidadora del conjunto de los sujetos es superior a los 24 meses,
con una media de 22 horas diarias de atencidn, es decir, una muestra con un importante grado
de entrega y consecuentemente altos indices de sobrecarga como se detalla en los resultados.
Este dato contrasta con otros estudios (Eslami y cols., 2018) donde el tiempo de dedicacion
diario es inferior, mientras que el tiempo de desempefo también es superior a los 24 meses;

aparentemente, relacionado con el proceso o patologia padecida por la persona dependiente.

Independientemente de quien y donde se cuide, es habitual que las viviendas no se encuentren
adaptadas a las necesidades de una persona con dependencia, por lo que en ocasiones los
CNP se ven obligados a realizar obras de acondicionamiento para mejorar el entorno donde se
desarrollan los cuidados. Esto se potencia mas todavia si las personas dependientes presentan
problemas de movilidad que limitan su autonomia personal, como sucede en gran parte de la
muestra de dependientes de nuestro estudio. En la mayoria de los casos la dependencia se va
estableciendo con el paso del tiempo, de forma que el cuidador es consciente poco a poco de
las necesidades domésticas que le puedan facilitar el cuidado de su familiar. Pero en otras
ocasiones sobreviene una patologia que se traduce en una dependencia subita en la que los

cuidadores cuentan con menos tiempo para adaptar el entorno a esas necesidades especiales.

Con independencia de la situacidn, la cuestién econdémica es el principal escollo para la
adaptacién del hogar, puesto que dependiendo de las necesidades ésta puede superar los
18.000 euros, segun diversas fuentes (Bestraten Castells y cols., 2014). La adaptacién dependera
siempre de las necesidades motoras de los receptores de cuidados, de modo que a mas
afectacién, mas dependencia fisica y por tanto, mas necesidad de adecuacién. El 52,8% de las
viviendas donde se desempefian los cuidados habian sido adaptadas; principalmente, se
realizaron pequefias obras como el cambio de bafieras por platos de ducha o la instalaciéon de

montacargas. A la luz de este dato y de la literatura consultada, una proporcion tan elevada de
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acondicionamientos domiciliarios se explicaria gracias a la existencia de una muestra de

personas dependientes con altos indices de dependencia.

Como se detalla méas adelante, la mayor parte de las personas cuidadas sufren trastornos
neuroldgicos; éstos derivan en afectaciones del espectro motor que limitan en gran medida la
autonomia de quienes lo padecen, lo cual redunda en elevados niveles de dependencia. En el
caso de nuestra muestra, el 43,6% presentan una dependencia severa, que ligada al factor de
que todos padezcan procesos crénicos, probablemente es determinante en el tiempo de
dedicacién cuidadora. Asi se recoge en otra investigacion realizada previamente sobre el mismo
tipo de poblacién (Ortiz-Mallasen y cols., 2017) donde se constata que existe una relacion
directa entre el grado de dependencia del receptor de cuidados y el tiempo de atencién
proporcionada por el cuidador principal. Asi mismo, la dependencia de la persona cuidada
combinada con un deterioro cognitivo prevalente en los trastornos neuroldgicos, se relaciona
con la limitacién laboral del cuidador, lo cual no hace més que aumentar el coste indirecto

relacionado con la pérdida de productividad laboral (Farré y cols., 2018).

Al igual que en literatura revisada (Gracia y Garcia, 2017) la mayor parte de los participantes
ejercen como cuidadores por no contar con otra alternativa; las limitaciones econémicas, los
elevados costes de opciones remuneradas de atencién a la dependencia, asi como el deseo
expreso de dedicacién por razones estrictamente culturales y/o emocionales, son
determinantes para verse abocados a asumir el rol de cuidador principal. Este aspecto es
prevalente en la sociedad espafola, independientemente de que el medio donde se
desempenien los cuidados sea urbano o rural, donde los cuidadores se encuentran con mas
dificultades debido a la falta o lejania de los recursos socio-sanitarios, debido al aislamiento
domiciliario (Elizalde-San Miguel, 2017). En contraste con esta opcién “impuesta”, otros
cuidadores eligen voluntariamente hacerse cargo del cuidado de su familiar aun pudiendo optar
por otras formas de cuidado menos exigentes para con ellos mismos, aceptando el cuidado

como una accién natural presumiblemente impuesta por la sociedad (Veloso y Tripodoro, 2016).
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Profundizando en el perfil caracteristico de los CNP de la muestra, se observa que éstos se
dedican en exclusiva al cuidado de las personas dependientes siendo sus cuidadores
principales. No obstante, algunos reciben ayuda de familiares o de cuidadores remunerados. El
apoyo obtenido no se basa - en su mayoria - en aspectos propios del cuidado, sino més bien en
atencién y acompanamiento a la persona dependiente para, de este modo, ofrecer un periodo
de tiempo al dia que el cuidador principal puede utilizar como considere. Unicamente se
contabilizan algunos casos en los que el CNP recibe ayuda formal para el aseo de su familiar,
provisto por Cruz Roja o el Ajuntament de Castellé. En ocasiones, los cuidadores desconocen la
existencia de este tipo de recursos, por lo que es importante que se divulguen y se facilite su
uso, ya que de esta forma se puede reducir la sobrecarga a la que estdan sometidos. No
obstante, algunos cuidadores aun siguen rechazando la ayuda externa para el cuidado de su
familiar, asi como el poco tiempo de “respiro” que se les pueda dar, asumiendo su labor de una

forma autoresignada.

Una caracteristica muy comun en el cuidador no profesional es la autopercepcién negativa de
su estado de salud (Garcia y cols., 2018; Suérez y cols., 2017). Nuestros CNP no son una
excepcion, pues casi todos creen que su salud se ha visto perjudicada desde que ejercen como
cuidadores y consideran que esta afectacion esta directamente relacionada con ello,
generéndoles un estado de salud “regular”. Es posible que esta percepcién sea la responsable
de que maés del 80% de los CNP presenten trastornos del &nimo, como se describe en el
estudio de Abreu y cols. (2018). De hecho, Kumagai (2017) considera que los cuidados de alta
intensidad se relacionan con un mayor porcentaje de problemas emocionales. En efecto, la
salud de los CNP preocupa a los agentes de salud por el concepto extendido de “cuidar al
cuidador”, no solo por la intencién de mejorar su salud, sino también porque existe literatura
que relaciona empiricamente el estado de salud de los cuidadores con el de los receptores de
cuidados (Soto-Rubio y cols., 2018; Yuda y Lee, 2016). Por tanto, si se dedican recursos para
cuidar la salud de los cuidadores no profesionales, se estd cuidando indirectamente la salud de

las personas dependientes.
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La falta de tiempo libre y esparcimiento es otro aspecto demandado por los CNP que, aunque
asumen con voluntad y conformidad las tareas desempefiadas, acusan a su rol cuidador el no
disponer de tiempo para si mismos, lo cual acaba afectando a sus relaciones sociales. Nuestros
CNP consideran subjetivamente, al igual que otros trabajos (Moral-Ferndndez y cols., 2018;
Zueras y cols., 2018; Alsawy y cols., 2017; Puig Llobet y cols., 2017), que su circulo de contactos y
amistades se ha visto reducido desde que cuidan de su pariente, encontrando incluso conflictos
familiares. Es por tanto usual que hallemos en investigaciones de ésta indole (Akosile y cols.,
2018; Ledén-Campos y cols., 2018; Ong y cols., 2018; Linde y cols., 2014;) unas carencias
considerables en las relaciones personales que los CNP establecen fuera de ese pequefio
universo que integran ellos y sus dependientes. En estos trabajos, al igual que en el nuestro,
encontramos grupos de cuidadores informales que se sienten solos ante los cuidados que

proveen, sin conseguir el apoyo suficiente para enfrentarse a su labor con mayor fortaleza.

Perfil sociodemografico de las personas dependientes

En relacidn a los sujetos dependientes de la muestra, encontramos un perfil predominante que
se corresponde con el de una mujer, de edad avanzada, casada o viuda y con una formacion
basica. Se observa que este perfil coincide con el encontrado en estudios realizados, tanto en
Espafa (Orfila y cols., 2018; Rodriguez-Gonzélez y cols, 2017; Crespo y Fernandez-Lansac, 2015),
como en otros paises occidentales (Barbabella y cols., 2016; Williams y cols., 2016, Willemse y
cols., 2016). Aunque el sexo femenino es mayoritario, hallamos un porcentaje inferior de
mujeres en comparacién con el grupo de CNP; este dato resulta llamativo si tenemos en cuenta
que las mujeres son mas longevas que los hombres. De hecho, la edad media de las personas

dependientes es mayor en las mujeres que en los varones de la muestra.

Gracias a la revision de la historia clinica se pudo extraer informacion acerca del estado de salud

de cada persona receptora de cuidados, asi como del proceso de salud principal (causante de
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su situacion de dependencia). Casi la mitad padecen algin tipo de trastorno neuroldgico, grupo
entre el que se encuentran la demencia o la enfermedad de Alzheimer, entre otros. Teniendo
en consideracion las caracteristicas del estudio y sus criterios de inclusion, este dato no resulta
llamativo por si solo, ya que la demencia es la patologia mas prevalente en investigaciones
realizadas sobre el mismo tipo de poblacion (Abreu y cols., 2018; Ploeg y cols., 2018,
Friedemann y cols., 2014). Otros procesos frecuentes son los problemas cardiovasculares y los

musculo esqueléticos.

La mayor parte de los dependientes han sido ingresados al menos una vez en los Ultimos 12
meses, lo cual nos indica que presentan un nivel de salud de importante fragilidad. En efecto,
estos datos vienen a reflejar el grado de dependencia de los receptores de cuidados; si
observamos los resultados obtenidos para la gold standard de la dependencia - el indice de
Barthel - vemos como la mayor parte de estas personas estan catalogadas como padecedoras

de una dependencia severa/grave (20-35 puntos).

Estos datos se ajustan a los de estudios similares (Tay y cols., 2018; Hung y cols., 2012); sin
embargo, encontramos otros como el de Klietz y cols. (2018), realizado sobre poblacién
alemana con Parkinson, donde el nivel medio de dependencia se sitia por encima,
probablemente por la mayor afectacion sobre el espectro motriz de este tipo de pacientes en
contraste con nuestro grupo dependiente donde existe variedad de patologias. Asi mismo, el
grado de dependencia segun Barthel es correlativo al obtenido gracias a la Escala de
Incapacidad de la Cruz Roja que se corresponde con una marcha dificil que requiere de ayuda
de al menos una persona. De modo similar encontramos niveles comparables en trabajos como
el realizado por Olvera Pereda y cols. (2014) en un grupo adultos mayores, y el de Jurado Ramos

(2017) en personas dependientes hospitalizadas.

Todas las personas dependientes no estan institucionalizadas, y segun refirieron los CNP no
existe objetivo de ello a medio/largo plazo. Sin embargo una de ellas fue trasladada a un centro
residencial antes de la finalizacion de la investigacion, debiendo de abandonarla por ello. Al

consultar a su cuidador el porqué de esa institucionalizacién no planificada en tan breve espacio
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tiempo, dio como razén el deterioro del estado de salud del dependiente con un aumento
considerable de agresividad y agitacién. Este aspecto se corresponde con un reciente estudio
transversal realizado en varios paises europeos (Afram y cols., 2014), donde los sintomas
neuropsiquiatricos estan entre los motivos més mencionados en la mayoria de los casos como

precipitante de una situacién de institucionalizacion en personas con demencia.

Nivel de sobrecarga

Uno de los aspectos negativos mas frecuentes derivados del cuidado informal es la sobrecarga
del cuidador. En este sentido, los cuidadores participantes en nuestra investigacién no son una
excepcion, ya que todos padecian sobrecarga al inicio del estudio, alcanzando niveles basales
elevados que superaban los 60 puntos de media (sobrecarga “intensa”), y donde no se
encontraron diferencias significativas entre los niveles basales de los sujetos adheridos al grupo

control y aquellos del grupo experimental.

El Zarit Burden Inventory es un instrumento que cuantifica el grado de sobrecarga que padecen
los cuidadores de personas dependientes. Aunque no es el Unico que se emplea en nuestro
medio, si es el mas utilizado y se dispone de versiones validadas en diferentes idiomas.
Encontramos otros trabajos como el de Scholten y cols. (2018) sobre cuidadores de personas
dependientes por lesién medular que optaron por mesurar la sobrecarga con otro instrumento
como el Caregiver Strain Index obteniendo resultados similares a los nuestros. Sin embargo, la
mayoria de literatura comparable a nuestro anélisis (Potier y cols., 2018; Tessitore y cols., 2018;
Bayen y cols., 2017) utiliza el Indice de Zarit, arrojando cifras medias inferiores a la hallada en
nuestra muestra, independientemente del tipo de dependencia presentada: 30 puntos de

media, lo cual se corresponde con sobrecarga “leve”.
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Un nivel de sobrecarga tan elevado en la muestra, nos plantea la necesidad de buscar posibles
explicaciones de por qué se manifiesta de forma tan abrupta. Parece ser que existen algunos
factores influyentes que incluso pueden variar con respecto al género del cuidador (Ramén-
Arbués y cols., 2017): el nivel de dolor, la comorbilidad, la percepcién de ayudas, la severidad
de la dependencia del familiar, la edad del familiar, el tiempo como cuidador y el parentesco
con la persona cuidada. En nuestra muestra hallamos cifras medias de dolor lumbar, una
comorbilidad muy elevada en trastornos del &nimo, una percepcién afectada del apoyo social,
una dependencia severa en la mayoria de los receptores de cuidados, que ademas tenian una
alta media de edad, y como hemos visto los cuidadores llevaban mas de 24 meses ejerciendo
como tal. Creemos que estos aspectos prevalentes en la muestra, coincidiendo plenamente con

lo expuesto, fueron decisivos para arrojar una importante sobrecarga basal.

En relacién a la efectividad de la IE sobre esta variable, los resultados obtenidos relacionados
con la sobrecarga padecida por los CNP, muestran una mejoria destacada tras la aplicacién del
Programa TRANSFE, reduciéndose de forma significativa Unicamente en los cuidadores del
grupo experimental, por lo que podemos considerar que la IE propuesta es efectiva para
disminuir la sobrecarga del cuidador. No obstante, si analizamos la globalidad de la muestra en
la medicidén a los 3 meses de las intervenciones, los resultados estadisticos no son suficientes
para poder determinar cual de las dos tiene un mayor impacto sobre la sobrecarga del
cuidador, aunque clinicamente se pueda apreciar que tan solo se dan cambios positivos en
aquellos sujetos que recibieron la formacion TRANSFE. Una posible causa es que la medida
post-intervencién se hiciera en tan corto espacio de tiempo, algo que puede considerarse como

una limitacion de nuestra investigacién al ajustar demasiado el periodo de significancia.

Al contrastar nuestro resultado con el de trabajos comparables, podemos observar como los
indices de sobrecarga suelen mejorar tras la implementacion de IE innovadoras, si éstas
presentan contenidos que intentan optimizar |E estandarizadas; asi pues Martin-Carrasco y cols.
(2016) efectuaron un estudio experimental sobre CNP, donde demostraron que un programa
psicoeducativo elaborado por este grupo de investigadores reduce los niveles de sobrecarga

con mas efectividad que una formacion estandar. A igual que en nuestro caso, encontraron una
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mayor merma de sobrecarga en los cuidadores que recibieron la formacién innovadora, con
respecto a aquellos que recibieron la formacién corriente. Al revisar la literatura al respecto
observamos como se reproduce normalmente este patron: las intervenciones especificas sobre
la comunidad cuidadora consiguen reducir - al menos a corto plazo - los niveles de sobrecarga;
asi se recoge en numerosos trabajos (Cerquera Cérdoba y cols., 2017; Evangelista y cols., 2016;

Montes y cols., 2016, Mas y Santaeugenia, 2015).

Aproximéandonos a la metodologia de nuestra intervencidn, encontramos una amplia revision
sistematica (Vloothuis y cols., 2016) que profundiza sobre el efecto que tienen las intervenciones
educativas en los cuidadores de dependientes con grandes afectaciones del movimiento, como
son los accidentes cerebrovasculares. La revisidon concluye que las intervenciones con contenido
especifico para este tipo de trastornos (entre ellos la ensefianza de técnicas ergondmicas de
movilizacién y trasnferencia de pacientes) producen siempre efectos positivos sobre el nivel de
sobrecarga de los cuidadores. Del mismo modo, un programa formativo dirigido a cuidadores
de adultos mayores con sobrecarga o riesgo de sobrecarga en la ciudad de Bogota (Martinez y
cols., 2016), identifico las necesidades formativas de los cuidadores entre la que se encontraba
la movilizacién y transferencia de los dependientes. Tras la implementacién de el programa
formativo - creado a medida de las necesidades identificadas - comprobaron cémo se

disminuian los niveles de sobrecarga en los cuidadores.

Por tanto, a la luz de nuestros resultados y de los trabajos consultados, se puede deducir que
las intervenciones educativas en forma de atencién, apoyo y/o formacién, contribuyen
positivamente a que se reduzcan los niveles de sobrecarga que con frecuencia padecen los
cuidadores de personas dependientes. Y aunque la sobrecarga del cuidador venga derivada en
gran parte por los problemas emocionales asociados al cuidado informal, las mejorias no se
encuentran Unicamente en aquellas IE que se centran en aspectos generales del cuidado o en
déficits psicosociales, sino también en otras con contenidos mas especificos como la ensefianza
del manejo fisico de la persona cuidada, el cual redunda en una mejora de la “sobrecarga
fisica” del cuidador. Sin embargo, cuando esa sobrecarga permanece en el tiempo, bien

porque la persona cuidada presenta un alto grado de dependencia o bien porque el cuidador
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cuenta con determinados factores de riesgo, se puede estructurar provocando uno de los

problemas fisicos mas comunes en el CNP: el dolor lumbar.

Dolor lumbar: presencia, nivel e incapacidad

Como se destaca en la literatura, el dolor lumbar es un problema de salud publica de primera
magnitud (Amano y cols., 2016), ya que es una de las variedades de dolor més frecuentes en la
sociedad occidental (Miralles, 2006). Las cifras de prevalencia de DL en la poblacién general
son, de por si, elevadas teniendo en cuenta que dentro de estas estimaciones se contabiliza
tanto el DL de origen conocido, como el inespecifico. En el Estado espafiol estas cifras se
sitian, por lo general, entre el 15y el 20% (Encuesta Nacional de Salud, 2018; Encuesta Europea
de Salud, 2015; Encuesta de salud de la Comunidad Valenciana, 2012; Institut Catala de Salut,
2004). Estas cantidades constrastan con las obtenidas en nuestros cuidadores: el 83,3%
manifestaron padecer DL en el momento inicial del presente estudio. Sin embargo, aunque los
porcentajes sean tan dispares en relacién a la poblacion general, se aproximan a los
habitualmente obtenidos en poblacién cuidadora (Ortiz y cols., 2016; Ballester y cols., 2006) que

muestran prevalencias superiores al 75%.

Pero, jPor qué casi todos los cuidadores de personas dependientes presentan dolor lumbar?.
La evidencia revela que el DL se asocia a una de las tareas fisicamente més exigentes en el dia a
dia del CNP: las movilizaciones y transferencias de las personas a las que cuidan (Suzuki y cols.,
2016; Schlossmacher y Amaral, 2012; Burdorf y cols., 2013; Tong y cols., 2003). No obstante, el
riesgo de padecer DL varia segun el nivel de ayuda que requiere la persona cuidada, siendo
comun entre aquellos cuidadores de sujetos con un alto grado de dependencia, asociado con la
duracién del desempefio cuidador, nivel de dependencia y nivel funcional de la persona
receptora de cuidados (Bardak y cols., 2012). Asi pues, la dependencia presentada por el

receptor de cuidados es, independientemente de su etapa vital, clave para la aparicion de DL
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en el cuidador; en este sentido hallamos elevadas prevalencias tanto en CNP de nifos
dependientes - mas del 80% - (Bocca Peralta y cols., 2017), como en cuidadores de adultos

dependientes - 70% - (Tomioka y Matsunaga, 2007).

Con independencia del origen causal, al ser el dolor una sensacién plenamente particular nos
encontramos con dificultad para objetivarlo, tanto a nivel clinico como cientifico. En nuestro
estudio decidimos valorar tres dimensiones relacionadas con el DL - presencia, nivel e
incapacidad -, con el objetivo de obtener una visién méas completa del cuidador en relacién a
esta dolencia. Respecto a la presencia quisimos reforzar con una eficiente herramienta
validada en nuestro medio la existencia o no del DL indicado. El Backache Index o indice de
Dolor de Espalda (en su traduccion al castellano) es un instrumento sencillo que se utiliza en
pacientes con DL; aunque no se concibe como una herramienta diagndstica, sirve para medir el
dolor en la préctica clinica corroborando de esta forma que el paciente padece realmente la
molestia que manifiesta, ya que para su desarrollo debe realizar movimientos lumbares

asociados a la restriccidn de recorrido articular cuando existe realmente DL.

En nuestra muestra la media basal se situa alrededor de los 7 puntos, siendo - con méas de 2
puntos de diferencia - superior en el grupo experimental que en el control. Esta cifra indica que
la media de los cuidadores confirmé segun esta escala, que tenia realmente el dolor lumbar que
habfa indicado en una pregunta cerrada, ya que aunque el rango del indice de Dolor de
Espalda es de 0 a 15, se considera como valor predictivo positivo una puntuacién igual o
superior a 4 (Janwantanakul y cols., 2011). Pese a que no encontramos otros trabajos que
utilicen esta herramienta sobre poblacion cuidadora, si localizamos algin estudio sobre
poblacion general con DL en fase subaguda (Farasyn y Meeusen, 2006) que arroja cifras
parecidas a las halladas en nuestra muestra. Este elemento es destacable; la fase subaguda es
aquella en la que el dolor esté en vias de estabilizacion, por lo que no es llamativo hallar niveles
elevados. Teniendo en cuenta que que el DL en los cuidadores se encuentra en fase cronica,
donde son menos corrientes los valores tan altos, podemos considerar que nuestros sujetos
permanecen en desventaja, siendo correlativa la elevada prevalencia de DL en poblacién

general con la mas aun elevada presencia de DL en poblacién cuidadora.

199



A pesar de todo, no podemos asegurar con contundencia que el dolor padecido por nuestros
cuidadores esté directamente relacionado con el desempefio cuidador. Sin embargo las
caracteristicas del dolor manifestado, los datos basales obtenidos por Indice de Dolor de
Espalda, los aspectos sociodemograficos de los sujetos, asi como sus altos indices de
sobrecarga, y sobre todo el elevado nivel de dependencia de los receptores de cuidados, son
referencias suficientes para vincular, al menos a nivel clinico, el DL con el cuidado de personas
dependientes. De hecho, en relacién al nivel de dependencia, consideramos que nuestra
prevalencia fue superior a la de otros estudios (Ortiz y cols., 2016; Tomioka y Matsunaga, 2007;
Ballester y cols., 2006) ya que contamos con un grupo de personas cuidadas con un alto indice
de dependencia “fisica”, corroborado por los datos obtenidos gracias a la Escala de
Incapacidad Fisica de la Cruz Roja. Por lo tanto, nuestros datos se asemejan a los del trabajo de
Suzuki y cols. (2016) que relaciona la dependencia “fisica” por parte de la persona cuidada, con

la presencia de dolor lumbar en el cuidador.

En relacidon a la dimensién nivel de DL, los datos basales nos indican la existencia de un dolor
medio, situado en torno al 6 en una escala de 0 a 10 (no dolor y el peor dolor imaginable,
respectivamente). Este dato es superior al de otro estudio sobre DL en cuidadores japoneses
(Kamioka y cols., 2011) donde encontraron un nivel medio de 4, a pesar de que las exigencias en
cuidados de sus receptores no eran tan fisicamente elevadas como en nuestro caso. Sucede de
igual forma con otros trabajos sobre intervenciones en poblacién cuidadora
(Noormohammadpour y cols., 2018; Chen y cols., 2014) en las que la intensidad basal de dolor
lumbar es inferior a la arrojada por nuestra muestra. En poblacion general existe una mayor
controversia, ya que la obtencion de esta cifra varia mucho dependiendo del perfil de paciente,
de la clase de dolor lumbar, asi como del estado evolutivo del mismo (agudo, subagudo o
crénico). Sin embargo, segun una reciente revisién (Chiarotto y cols., 2018) no hay evidencia
suficiente para asegurar con claridad que los diferentes sistemas de medicion del nivel de DL
(en nuestro caso una EVA) sean absolutamente fiables. Alun asi, la EVA es |la herramienta mas
utilizada en nuestro medio y con mayor cantidad de estudios con los que poder comparar

nuestros resultados.
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La tercera dimension evaluada es la incapacidad por DL, entendida ésta como la repercusion
funcional y afectacion sobre la calidad de vida que el dolor produce en quienes lo padecen. La
medicién de la incapacidad es de vital importancia en nuestro medio, ya que es imprescindible
para establecer tanto el prondstico, como el tratamiento. La importancia de los resultados que
arrojan los diferentes cuestionarios de mesura radica en que la incapacidad por DL tiene un
fuerte valor predictivo sobre su cronificacion, la duracion de las bajas laborales y sobre el
resultado del tratamiento. El 41,7% de los sujetos muestran una incapacidad basal
correspondiente con una limitacién “moderada”, lo cual supone que entre un 20 y un 40% de
sus actividades funcionales estarian mermadas a causa del DL. La incapacidad “moderada”
implica la instauracion de un tratamiento conservador, entre el que se encuentra la fisioterapia

convencional y las pautas de prevencién secundaria, como las intervenciones educativas.

La incapacidad “moderada” mostrada mayoritariamente por los sujetos cuidadores, es
correlativa al nivel medio de dolor mesurado por la EVA. En comparacién con estudios similares
que también utilizan para la medicion de la incapacidad la Escala de Oswestry (Bardak y col.,
2012; Jensen y cols., 2006) apreciamos como los niveles observados son similares en todos los
casos. De los 10 items que evalla la escala, levantar objetos, caminar y estar de pie, son
generalmente los mas afectados en los estudios revisados. Sin embargo esto no sucede en
nuestra investigacién, ya que los cuidadores marcaron como actividades més perjudicadas por
el dolor lumbar la actividad sexual, la vida social y viajar. Consideramos que debido a las
circunstancias personales compartidas y caracteristicas en los CNP, es normal que estas areas
de la escala fueran las més sefaladas, no tanto por la presencia de DL, sino més bien por el
hecho de ser cuidador informal. Es posible, por tanto, que los resultados de esta escala
estuvieran algo desvirtuados, aunque también es cierto que las caracteristicas psicométricas del

instrumento recogen estas posibles desviaciones.
En referencia a la efectividad de las intervenciones sobre el dolor lumbar:

* Para los datos basales de la dimensién presencia se observa como tras ambas |IE éstos

descienden en las dos ramas; sin embargo tan sdlo en la experimental se obtienen
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diferencias estadisticamente destacables. Realizando los andlisis con la férmula
matematica propuesta en la metodologia, se confirma como la formacién TRANSFE es
mas efectiva en comparacién con la ofrecida por el programa estandar para la dimensidn

presencia.

* De la misma forma sucede con la dimensién nivel de DL: los CNP alcanzaron un valor
basal medio, siendo ligeramente superior en el corte experimental. En la medida post-
intervencién, para la rama experimental se produce una fuerte caida que implica
diferencias significativas, algo que no sucede para la rama control. Comparando ambos
grupos e IE, vemos como el Programa TRANSFE es estadisticamente mas efectivo para

reducir el nivel del dolor lumbar presentado por los CNP de la muestra.

* Enladimensiénincapacidad por DL, para la medida post-intervencién hay una mejoria
generalizada, produciéndose las variaciones méas destacables en el grupo de cuidadores
que recibieron la formacién experimental. Estadisticamente se corresponde con una
mejoria ampliamente significativa en la rama experimental con respecto a la control, lo
cual permite afirmar que la formacién TRANSFE es més efectiva que la estandarizada

para mejorar la incapacidad por DL en CNP.

A la luz de estos resultados, se puede sostener que el Programa TRANSFE es una intervencion
efectiva sobre el dolor lumbar de los CNP de la muestra. Sin embargo, observando la literatura
existente, podemos reparar como se produce una paradoja a cerca del cuidado informal y el
dolor lumbar: pese a que la evidencia sefiala que el DL es una de las consecuencias mas
prevalentes sobre la salud fisica de los CNP, no es frecuente encontrar ensayos sobre
intervenciones que incidan en este problema. Encontramos el trabajo presentado por Moreira y
cols. (2018) donde se evalla la efectividad de dos intervenciones destinadas a reducir la
intensidad del dolor y el estrés percibido, y mejorar la calidad de vida en cuidadores informales

de pacientes créonicos después de un accidente cerebrovascular. De forma similar a nuestro
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estudio concluyeron que el entrenamiento en higiene postural (combinados con fisioterapia y
adaptaciones en el hogar) puede reducir el dolor raquideo, asi como mejorar varios aspectos de

la calidad de vida de esta poblacién.

Otros autores también encuentran en sus estudios resultados positivos al evaluar intervenciones
educativas en técnicas de movilizacién y traslado de pacientes sobre poblacién cuidadora; asi
lwakiri y cols. (2017) efectuaron un trabajo longitudinal durante més de 2 afos, obteniendo
buenos resultados sobre la prevencion del DL en aquellos cuidadores donde se introdujeron
técnicas de transferencias ergondmicas. Del mismo modo, Warming y cols. (2008) encuentran
mejorias significativas en aquellos cuidadores que reciben formacién especifica, aunque inciden
en la necesidad de combinar la adquisicion de habilidades con la realizacion de ejercicio fisico
para potenciar el efecto positivo sobre el DL. Por consiguiente, la literatura (Gold y cols., 2017;
Choi y Brings, 2016; Burdof y cols., 2013; Schibye y cols., 2003) generalmente coincide con
nuestros resultados en que la ensefanza practica de técnicas ergondmicas en las movilizaciones
y transferencias de personas dependientes producen efectos positivos tanto en la disminucion

del DL, como en la prevencién de lesiones raquideas (Fragala, 2015).

Por lo contrario, encontramos alguna revisién (Martimo y cols., 2008) que analiza el impacto de
las intervenciones educativas en técnicas de movilizacién y traslado de pacientes sobre
poblaciéon cuidadora, sin encontrar evidencia suficiente que respalde el uso de consejos o
capacitacion en técnicas para prevenir el dolor de espalda o la consiguiente discapacidad. De la
misma forma Freiberg y cols. (2016) en su revision tampoco encuentran certezas sobre los
beneficios que la ensefianza de estas habilidades puede tener sobre la salud raquidea de los
cuidadores. En este sentido otras revisiones sistematicas consultadas (Hegewald y cols., 2018;
Nolan y cols., 2018) coinciden en que no existe unanimidad sobre el impacto positivo en la
ensefianza de éstas técnicas; por tanto - a juicio de sus autores - se hacen necesarios mas
estudios de intervencién robustos y de alta calidad para aclarar su eficacia clinica. Confiamos en
que el presente trabajo, donde encontramos un resultado muy positivo en términos de mejora

en el dolor lumbar, pueda contribuir favorablemente en este sentido.
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Es relevante destacar que la caracteristica principal del Programa TRANSFE (y en la que se basd
la hipdtesis de estudio) es que la sesién formativa de movilizacién y transferencias se desarrolla
de forma individual en el domicilio donde se desempefan los cuidados, a diferencia del
programa estandar que se realiza grupalmente en los centros de salud. La individualizacion de
la sesion permite adaptar las habilidades impartidas a las caracteristicas particulares del
cuidador, dependiente y entorno. Si atendemos a los resultados de nuestro trabajo,
observamos como las mejorias estadisticamente significativas se producen solo en el grupo
experimental, por los que podemos deducir que el hecho de que la sesién se desarrollara
individualmente y en el domicilio, fue decisivo para que la |E fuera mas efectiva que la estandar

en términos de presencia, nivel e incapacidad por DL.

En este sentido encontramos escasos estudios que - al igual que nuestra investigacion -
destaquen las IE domiciliarias y/o individualizadas como facilitadoras en salud. De ellos
subrayamos el ensayo clinico no aleatorizado realizado por Estrada (2012) en CNP de personas
con Esclerosis Multiple, por asemejarse a nuestras caracteristicas metodolégicas; la autora llevéd
a cabo un programa de formacién practica individualizada para la adquisicion de habilidades en
la movilizacién y transferencias, sin alcanzar diferencias significativas sobre variables como el
dolor y la calidad de vida de los CNP. Aunque obtuvo resultados clinicos positivos, éstos no
fueron suficientes para marcar significancia; tal vez porque su intervencion no se desarrollé en el

domicilio de los cuidadores.

Por otro lado, el trabajo de Rodriguez y Fernandez (2003) en pacientes con EPOC, demostrd
que una IE individual conseguia mejorar en variables como aceptacién de la enfermedad, mayor
autocontrol de proceso, una mejor adhesion al tratamiento terapéutico y fisioterépico, y una
realizacién correcta de la técnica inhalatoria, considerando como fundamental para su éxito el
que la intervencion fuera individualizada para cada uno de los pacientes participantes. Aunque
exista controversia en la eficacia de la individualizacién como fortaleza de la intervencién, no
cabe duda que las intervenciones educativas dirigidas a CNP son efectivas en relacion a sus

problemas fisicos y principalmente emocionales (Fiest y cols., 2018). Ademés las IE no solo
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benefician a los cuidadores sino que también redundan indirectamente en los receptores de los

cuidados (Soto-Rubio y cols., 2018; Yuda y Lee, 2016).

Es destacable como han surgido en los Ultimos afos programas formativos que utilizan las
nuevas tecnologias de la informacién para mejorar aspectos relacionados con el cuidado.
Encontramos varios metandlisis recientes (Barbabella y cols., 2018; Kales y cols., 2018; Ploeg y
cols., 2018) que ofrecen resultados prometedores en la mejora del empoderamiento de los
cuidadores informales, lo que a su vez puede llevar a un mejor reconocimiento de sus propias
necesidades y mayores esfuerzos para desarrollar y acceder a los recursos disponibles. Por lo
general los contenidos de estas aplicaciones web versan sobre aspectos generales del cuidado.
Sin embargo esta tendencia formativa hace que encontremos algun proyecto (Worobey y cols.,
2018) centrado en la ensefianza de técnicas de transferencias de pacientes a través de una
plataforma web, donde se encuentran mejoras comparables a la capacitacién en vivo, en
relacién a la adquisicién de competencias en estas técnicas aunque no se valora el impacto

sobre variables como el DL.

En cualquier caso, ante la creciente publicacién de literatura a cerca de este nuevo tipo de
tecnologia adaptada a la salud, no podemos permanecer ajenos, sino que debemos
aprovecharla para conseguir una mejor atencion al usuario fomentando su autogestion.
Debemos contar con herramientas de la informaciéon dentro del extenso mundo virtual, que
ofrezcan a los propios pacientes opciones formativas cuya evidencia cientifica esté mas que
contrastada. Y para ello es necesario que continuen apareciendo maés estudios y trabajos
cientificos que, siguiendo esta linea, demuestren la eficacia de las nuevas tecnologias de la
informacién en aspectos basicos y avanzados del cuidado. Gracias a ello es probable que se
consigan dar pasos de gigante basados en la recopilacién de datos, la inteligencia artificial, las
apps y, sobre todo, una nueva vision tecnoldgica aplicada a un cambio en el paradigma

sanitario.

205



Apoyo social percibido

El cuidado informal implica una dedicacién plena por parte del cuidador principal, por y para la
persona que se encuentra en situacion de dependencia; en muchas ocasiones supone las 24
horas del dia, durante numerosos afios. Esta entrega permanente del cuidador afecta
especialmente a su esfera social, puesto que los cuidadores no disponen del tiempo necesario
para dedicérselo a otras personas y - mucho menos - a ellos mismos. La plena dedicacién que
su rol les supone, hace que paulatinamente se aislen de su entorno y de las personas que les

rodean, llegando a no recibir y/o no percibir el apoyo social que debieran.

En este sentido, toda la muestra de nuestro trabajo mostraba basalmente una afectacién del
apoyo social percibido, sin que existieran déficits de homogeneidad entre los miembros de los
dos grupos a estudio. Este hecho es comun en la literatura existente; estudios como los de Ong
y cols. (2018) o Pan y Jones (2017) coinciden con nuestros datos basales. Factores como la
sobrecarga, la falta de tiempo para uno mismo y la reduccién del circulo social, son
determinantes para la aparicién de sentimientos como la soledad, la incomprension y la
“pobreza social”. En consecuencia, es crucial que los profesionales de la salud, especialmente
aquellos que interactdan y prestan servicios para ayudar a los cuidadores, promuevan e

identifiquen la red de familiares y amigos que pueda ofrecer apoyo social a los cuidadores.

Tras las intervenciones educativas se observa como tanto para el grupo experimental como para
el control se produce un aumento destacado del apoyo social percibido, con respecto al nivel
originario. Aunque ambas intervenciones son efectivas sobre el apoyo social percibido, no se
arrojan resultados con la suficiente fortaleza estadistica para esclarecer si la formacion TRANSFE
produce mas impacto sobre este aspecto negativo que experimentan los CNP. No obstante,
teniendo en cuenta que la medicién post-intervencién se produce a escasos 3 meses de las IE,
podemos justificar el sefialado aumento a la reciente sensaciéon de respaldo obtenido por los
cuidadores gracias al programa formativo. En este sentido seria interesante observar que

sucede con estos indices a lo largo del tiempo, una vez se diluya la aprehensién social obtenida
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al recibir apoyo y conocimientos por parte de los profesionales de la salud, asi como al

compartir con sus semejantes las vivencias cuidadoras.

Por otro lado, hay que tener presente que los contenidos del Programa TRANSFE se centran
basicamente en aspectos relacionados con el manejo fisico de las personas cuidadas; no marca
diferencias con el programa estandar en el apoyo social ofrecido. Por ello entendemos como
natural que nuestra intervencion no produzca un impacto superior en términos sociales. Es mas,
segun muestran algunos estudios (Gomez, 2014; Palmar, 2014) las intervenciones de apoyo en
formato grupal (como la IE estandar del grupo control) producen buenos resultados sobre la
normalizacién de sentimientos y la percepcién de apoyo social en comparacién con las

intervenciones individualizadas (como el Programa TRANSFE).

Compartir las emociones y las experiencias en un ambiente donde se encuentran situaciones
sociales afines, hace que los cuidadores se sientan més entendidos y puedan mejorar los indices
evaluados en materia psicosocial. Siguiendo este argumento podriamos considerar que al privar
al grupo experimental de una sesién grupal por la ofrecida en nuestro programa de forma
individual, las sefales de apoyo social percibido alcanzarian indices inferiores al grupo control.
Aun asi, como se detalla en los resultados, no se dio esta situacién ya que analizando los datos
de forma independiente, la |IE innovadora obtiene buenos resultados aunque la sesion se

desarrollara individualmente.

Lo cierto es que en general las intervenciones dirigidas a cuidadores informales rinden buenos
resultados en términos de apoyo social, por el mero hecho de que se sienten atendidos y
escuchados. Si las intervenciones son de indole psicosocial, el impacto parece ser positivo en el
manejo del estado de &nimo, sobre todo a medida que aumenta la gravedad de la
dependencia en las personas cuidadas (Bambara y cols., 2014), y principalmente si se extienden
los recursos sociales y el afrontamiento del rol cuidador (Chu y cols., 2018). Asi mismo, otras
propuestas psicosociales como la intervencidon INFOSA (Zabalegui y cols., 2016), reducen la

carga y la angustia emocional, a la vez que mejoran el apoyo social percibido por los cuidadores
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a corto plazo, lo que sugiere que la aplicacion de la intervencién durante un periodo

prolongado podria mantener el efecto positivo a largo plazo.

Si las intervenciones son de caracter formativo - asi como el Programa TRANSFE - pueden
ofrecer mejoras en aspectos emocionales y sociales, aunque las IE sean individuales vy
domiciliarias como es el caso del estudio planteado por Czaja y cols. (2018). Por tanto,
independientemente de la clase de IE, aquella que promueva cualquier tipo de apoyo puede
prevenir o aliviar la carga e intervenir en la promocién del apoyo social percibido tal y como
concluyen en su metaanalisis Del Pino-Casado y cols. (2018) coincidiendo, asi, con nuestros

resultados.

Calidad de vida relacionada con la salud

Si bien el concepto de “calidad de vida” existe desde épocas antiguas, la instauracion del
término en las ciencias de la salud es relativamente reciente. El crecimiento exponencial de
literatura que incluye el término y su significancia, pone de manifiesto el gran interés de la
comunidad sanitaria hacia una concepcién de la salud que va més alld de la enfermedad,
acercandose a un dmbito mas amplio y complejo, donde el bienestar fisico, mental y social es

fundamental para un completo desarrollo personal.

Sin embargo, el estilo de vida actual no va ligado - necesariamente - a un aumento de calidad
de vida, a pesar de que gozamos de mayor longevidad y de unas atenciones sanitarias
desarrolladas. Es frecuente que se confunda el concepto de “calidad de vida” con “calidad de
vida relacionada con la salud”; de hecho ambos términos se usan indistintamente. Sin embargo,
la CVRS es utilizada en el campo sanitario en referencia a diversos aspectos (Urzta, 2010):

evaluacién de la calidad de los cambios como resultado de las intervenciones sanitarias,
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experiencia del paciente sobre su enfermedad, experiencia del paciente como resultado de los

cuidados o impacto de la enfermedad en la vida diaria.

En definitiva, la calidad de vida relacionada con la salud es un concepto construido a partir de
multiples facetas de la vida y de la situacién del paciente, siendo multidimensional; estas
dimensiones se encuentran normalmente relacionadas entre si en mayor o menor medida,
contemplando aspectos diferentes de la vida y la autonomia del paciente. Por ello sus
instrumentos de mesura incluyen elementos como la motricidad, el cuidado personal o la
existencia de dolor, entre otros (Ruiz y Pardo, 2005). Por todas estas razones la evaluacién de la
CVRS se ha convertido en un excelente indicador en las intervenciones en salud que tienen

como objetivo la mejora de la calidad de vida de los usuarios.

En nuestro estudio observamos, como basalmente los CNP manifestaban tener mas problemas
en las dimensiones evaluadas en el siguiente orden decreciente: ansiedad/depresion,
dolor/malestar, movilidad, actividades cotidianas y, por ultimo, cuidado personal; de la misma
forma, més de la mitad de los cuidadores participantes percibian que su estado de salud en el
momento de la entrevista pre-intervencion habia empeorado con respecto a un afio antes.
Estos datos se corresponden con los obtenidos en estudios observacionales sobre cuidadores
informales (Del Rio, y cols., 2016; Devi Bastida y cols., 2016; Diaz y cols., 2016; Arias, 2015),

donde encontramos coincidencias en las dimensiones méas afectadas.

No obstante si comparamos nuestros datos basales con los obtenidos en varios estudios
espafoles sobre poblacién fragil (Saiz-Llamosas, 2012), podemos ver como los porcentajes de
problemas en las 5 dimensiones evaluadas son superiores en la poblacién cuidadora
presentado asi una peor CVRS que la obtenida en poblaciéon general (Badia Llach y cols, 2004).
Por ejemplo, en el trabajo presentado por Campbell y cols. (2018) las dimensiones més
aquejadas también son dolor/malestar y ansiedad/depresién, y la media de autoevaluacion del
estado de salud es algo superior a la obtenida en nuestros CNP (67 puntos). Igualmente otro
estudio realizado en nuestro dmbito (Lopez-Espuela y cols., 2015) sobre CNP de personas

afectadas de accidente cerebrovascular concluye que el rol cuidador afecta de una forma
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directa a la CVRS de los cuidadores, principalmente en las dimensiones mencionadas,

independientemente del estado funcional del receptor de cuidados.

El dolor/malestar es uno de los aspectos que encabezan las alteraciones de la CVRS; Langley y
cols. (2011), con los datos procedentes de la National Health and Wellness Survey Spain 2010,
en la que los sujetos fueron preguntados con qué frecuencia el dolor interferia en su calidad de
vida, arrojaron una prevalencia de dolor en la poblacién espafiola mayor de 60 afios del 4,89%.
En contraste con esta proporcién, otros estudios realizados en poblacion cuidadora (Del Rio, y
cols., 2016, Devi Bastida y cols.,, 2016), asi como la presente investigacién, detectan un

porcentaje superior de personas que declaran tener dolor o malestar.

Los resultados obtenidos relacionados con calidad de vida de los cuidadores muestran una
mejora significativa tras la aplicacién del programa TRANSFE, disminuyendo la afectacion de
todas las dimensiones evaluadas como ansiedad/depresién, dolor/malestar o cuidado personal,
siendo esta Ultima la esfera que mejora en mayor medida y de forma significativa con respecto a
la evaluacién inicial. Los datos referentes a la autopercepcién sobre su estado de salud, también
recogieron resutados positivos destacados. Este impacto es menos optimista en el grupo
control: aunque también se muestran mejorias en las dimensiones citadas, no se obtienen

resultados con significancia ni en la autopercepcion, ni en la comparativa anual sobre el estado

de salud del cuidador.

A nivel comparativo, observamos como las dimensiones movilidad, dolor/malestar vy
ansiedad/depresién son las que mejoran maés sus indices en relacidon con los datos basales.
Destaca que la dimensiéon movilidad mejora especialmente en la rama experimental; este
aspecto tiene en cuenta restricciones del movimiento, lo cual se puede corresponder - como
vimos en puntos anteriores - con las limitaciones propias del dolor lumbar, por lo que es
razonable pensar que al mejorar el DL también lo hace la movilidad mesurada por la escala EQ-
5D. A parte de esta mejoria significativa, los analisis no son lo suficientemente sélidos como
para afirmar que la formacién TRANSFE sea mejor en términos de CVRS que la formacién

estandar.
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Actualmente la tendencia en el disefio de nuevas intervenciones dirigidas a CNP se dirige a
fomentar aspectos del autocuidado que mejoren los indices en relacidon a su CVRS, tal y como
nos marcamos como objetivo en el Programa TRANSFE. Asi mismo, existe consenso para
afirmar que las intervenciones educativas suelen dar buenos resultados sobre la CVRS en
cuidadores (Blanco y cols., 2017; Fradejas, 2015). Sobre todo, porque este concepto se relaciona
con la sobrecarga del cuidador y con el apoyo social, de modo que éstos valores van asociados
en muchos casos; en efecto, éstas tres variables mejoran en aquellos cuidadores que recibieron

la formacién TRANSFE.

Ademas parece que las IE exclusivas del cuidador no son las Unicas efectivas; en ocasiones los
recursos formativos dirigidos a los propios pacientes consiguen beneficios sobre ellos - asi
como sobre sus cuidadores - en términos de sobrecarga y CVRS (Kelly y cols., 2012). Por tanto,
tal y como relatan Sandstedt y cols. (2018) en su estudio sobre personas con ELA y sus
cuidadores, es importante adoptar intervenciones formativas que ofrezcan una atencién
centrada en la persona, ya que los factores relacionados con las personas cuidadas y sus
cuidadores se asocian a una buena CVRS y a una elevada satisfaccion personal en los
cuidadores informales. Este aspecto coincide con la existencia de la dualidad paciente-
cuidador, por el cual si logramos satisfacer las necesidades en salud en uno de ellos,
alcanzaremos mejoras en el otro y viceversa. Por consiguiente es imprescindible que los agentes
sanitarios avancemos en la concepcion de “cuidar al cuidador”, mejorando las atenciones
ofrecidas con el objetivo de lograr una mayor - pero también mejor - calidad de vida, tanto en

los cuidadores como en los receptores de sus cuidados.

Efectividad del Programa TRANSFE

La finalidad de la presente tesis doctoral se basa en el disefio y evaluacién de la efectividad de

una intervencion educativa dirigida a cuidadores de personas dependientes: Programa
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TRANSFE. El objetivo principal del programa formativo, el cual se decidié en concordancia con
la hipdtesis planteada, es la modificacién a través de la intervencién de las variables
dependientes sobrecarga, dolor lumbar, apoyo social percibido y CVRS. Interesaba conocer si la
IE disefiada, ofrecia buenos resultados en estos aspectos normalmente afectados en poblacién
cuidadora; no obstante, adicionalmente se compararon los resultados con un grupo de sujetos
que participaban en una formacién estandar equivalente, con el objetivo de saber si la

intervencién innovadora era mas efectiva.

En relaciéon a la sobrecarga, queda comprobado como la formacién TRANSFE consigue
reducir sus valores de forma destacada, algo revelador ya que aunque existe literatura que
certifica que las |E suelen mejorar la sobrecarga en cuidadores, sabemos que ésta resulta dificil
de modificar y practicamente imposible de eliminar mientras existe el rol de cuidador principal.
La mejoria encontrada es aun mas sefialada teniendo en cuenta los valores basales; nuestros
cuidadores mostraron una sobrecarga pre-intervencién muy por encima de la media de estudios
comparables. Por otro lado, consideramos que la permanencia de la mejoria en esta variable va
en consonancia con lo habitual; 3 meses es poco tiempo para asegurar que el beneficio
obtenido con la IE se mantiene mucho més alla. Por tanto, considerando que el efecto sobre la
sobrecarga tiene un corto recorrido, ya es todo un logro que los participantes en nuestro

estudio mejoraran en los niveles de sobrecarga.

En la variable apoyo social percibido también hallamos buenos resultados, puesto que
nuestros cuidadores obtuvieron un refuerzo social positivo que se sostuvo a los 3 meses de la
intervencién. Igualmente, en la CVRS logramos avances considerables al mejorar aspectos
relacionados con la percepcién de salud y los problemas mas habituales en los cuidadores. Pero
donde se produce el avance més destacado es en relacion al dolor lumbar manifestado por
los CNP participantes en el estudio. Tanto la presencia, como el nivel e incapacidad por DL se
ven muy beneficiados gracias al Programa TRANSFE. Esto no solo se observa en los anélisis
realizados sobre el grupo experimental, sino también en comparacién con la rama control a los
3 meses de las IE, donde se constata que la formacién TRANSFE es més efectiva que su

equivalente.
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Hay que tener presente que el Programa TRANSFE logra resultados significativos sobre todas
las variables, por lo que al menos estadisticamente podemos afirmar que es efectiva en los
términos analizados y en el periodo de tiempo evaluado. Lo que nos es imposible asegurar es si
los efectos positivos obtenidos perduran a lo largo de tiempo. Parece ser que la permanencia
de los beneficios sobre la que consideramos variable principal - el dolor lumbar - es mas
duradera en comparacién con el resto. Asi queda descrito en un destacado estudio (Moore y
cols., 2000), donde se observaron reducciones significativas de DL padecido por cuidadores tras
un programa especifico, donde las mejoras se mantuvieron a los 3, 6 y 12 meses de la
intervencién. Del mismo modo Diaz-Cerrillo y cols. (2016) encontraron un buen mantenimiento
de los beneficios sobre el dolor raquideo en sus pacientes, incluso después de 2 afios del

programa formativo que disefaron para tal efecto.

Sin embargo, existe menos consenso sobre el mantenimiento temporal de los efectos
producidos sobre las otras tres variables evaluadas (sobrecarga, apoyo social percibido y CVRS).
Ciertos estudios (Beinart y cols., 2012) informan de que algunos de los efectos negativos que se
derivan del cuidado informal - sobre las variables mencionadas - pueden persistir hasta 12
meses después de la prestacién de los cuidados. Por lo que es realmente complicado que las
intervenciones que no mantengan un seguimiento temporal (como es el caso de nuestra
propuesta) puedan ofrecer un impacto positivo tan destacado que permanezca largo tiempo.
En este sentido encontramos estudios (Alvarez, 2016; Reyes y Gonzélez, 2016) en los que
también se hallan beneficios Unicamente a corto plazo; de la misma forma una amplia revision
sobre la eficacia de IE dirigidas a cuidadores de personas mayores (Zabalegui y cols., 2008b)

encontré el mantenimiento de buenos resultados siempre en periodos inferiores a un afio.

Sin desmerecer la importancia que supone encontrar beneficios destacados en el resto de
variables estudiadas, resulta satisfactorio que nuestra intervencion logre tales resultados sobre
el dolor lumbar de los cuidadores. El disefio del programa se dirige directamente a mejorar el
impacto negativo que produce la atencién de personas en situacién de dependencia sobre la
salud raquidea de los CNP. Sobre todo porque estamos ante un grupo de personas cuidadas

con altos indices de dependencia fisica, donde las exigencias para los cuidadores en las tareas
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generadoras de dolor lumbar son superiores en comparacién con otros grupos de receptores
de cuidados. Por tanto, creemos que la motivacion que inspird la realizacién de la presente

investigacion queda cubierta gracias a estos resultados.

En este sentido, consideramos que nuestra investigacidn aporta un aspecto metodoldgico
diferenciador con otras intervenciones comparables, que ademés segun lo consultado en la
literatura es aquello en lo que se basa su alta efectividad: la individualizacién de la sesién de
movilizacién y transferencias. No encontramos en nuestro entorno clinico ninguna intervencién
que utilice este formato; igualmente, tampoco existe mucha evidencia que evalle formaciones
de este tipo. Por lo que creemos que nuestra investigacién es novedosa y facilmente
reproducible por fisioterapeutas experimentados en futuros estudios que pretendan indagar
sobre otros posibles beneficios, u otras lineas de observacién en pro de mejorar o prevenir el

dolor lumbar en cuidadores.

Sin duda la individualizacion de la intervencion supone un reto metodoldgico para el instructor,
ya que en comparacion con la sesién grupal estdndar donde se exponen conocimientos
genéricos y Unicamente tedricos, la sesion domiciliaria obliga a evaluar primeramente las
caracteristicas del entorno, del cuidador y de la persona dependiente, para poder adaptar los
contenidos de forma apropiada. Ademés de practicar estas habilidades para que el CNP
adhiera las técnicas de una manera ergondmica y eficiente. En este sentido, la evidencia
muestra que las |E realizadas de forma individual son méas apropiadas para abordar un tema en
profundidad, trabajando conocimientos, actitudes y habilidades (Palmar, 2014). Es el tipo maés
adecuado para la fase post-diagndstica de un proceso que requiere un cambio, ademas de que

es mas flexible y permite una relacién méas cercana.

Por ello basamos nuestra hipdtesis en este aspecto, tratando de modificar el DL que los
cuidadores pudieran padecer implicandonos al méaximo con una clase de formacion mas
compleja y sacrificada que la variante grupal. Tras los anélisis pertinentes sabemos que nuestra
propuesta formativa consigue reducir la presencia, el nivel y la incapacidad del dolor lumbar en

aquellos cuidadores que lo sufrian previamente, que en el caso de la muestra era practicamente
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su totalidad. En cuanto a la prevencion del DL, los andlisis estadisticos y la utilizaciéon de la
escala IDE asumieron aquellos sujetos que previamente contestaron que no lo padecian, ya que
la metodologia no contemplaba su observacién por contar con una escasa muestra. Por lo
tanto, aunque estos casos fueron marginales no podemos afirmar que el Programa TRANSFE
también sea efectivo sobre la prevenciéon del DL; sin embargo creemos que en futuras

investigaciones con muestras mas amplias se podria esclarecer su utilidad.

Por ultimo, a nivel comparativo interesaba conocer si la formacién propuesta era efectiva, no
solo sobre los términos comentados, sino también con respecto a una formacién estandar
equivalente. Como esclarecen los resultados, el Programa TRANSFE tiene un mayor impacto
que el programa corriente Unicamente para la variable DL. Considerando que el objetivo clinico
principal de nuestra propuesta formativa era interferir positivamente sobre este aspecto,
creemos que los resultados globales sobre la efectividad de la intervencidn son suficientes para
ver cumplido nuestro propésito, aunque el impacto del Programa TRANSFE en las variables
sobrecarga, apoyo social percibido y CVRS no fuera superior al ofrecido por el programa

estandar.

En referencia a este enfoque, observamos como ambos programas son positivos para sus
participantes. Todas las areas evaluadas mejoran tras las IE con respecto a los valores previos,
aunque en algunos casos no sean suficientes para manifestar significancia, sobre todo en el
programa estandar. Desde luego, encontrar mejorias en poblacién cuidadora no supone un reto
complicado, ya que los CNP son receptivos a las intervenciones que se les ofrecen,
mostrandose generalmente buenos resultados. En este sentido, nuestra investigacién aporta un
nuevo programa efectivo y vélido en los términos propuestos, pero que afade un aspecto
diferenciador con la inmensa mayoria de programas al alcance de los cuidadores informales de

nuestro entorno que se centran méas en aspectos psicosociales.

En conclusién, consideramos que el Programa TRANSFE es mas completo que el resto de
opciones formativas, ya que no solo logra buenos resultados en el problema fisico sobre el que

se pretendia interferir, sino que también lo consigue sobre el resto de aspectos. Si analizamos
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otras formaciones comparables centradas en el DL de cuidadores informales (Moreira y cols.,
2018; lwakiri y cols., 2017; Warming y cols., 2008), observamos como no interceden sobre mas
aspectos negativos encontrados en los CNP, aunque sean tal vez mas dptimas en referencia a
esta dolencia. Por lo que podemos considerar que nuestra propuesta ofrece una opcién
formativa mas amplia, donde se equilibran los buenos resultados tanto en aspectos

psicosociales, como en aspectos fisicos.

Limitaciones del estudio

Una limitacién destacada de nuestra investigaciéon es el nimero relativamente escaso de sujetos
participantes, lo cual consideramos puede haber limitado los resultados. Los criterios de
inclusion eran exigentes a la hora de la captacidon de este perfil de cuidador, ya que éstos
debian participar en un programa formativo estandar el cual se organiza de forma esporéadica
(aproximadamente dos ediciones al afio por cada centro de salud adherido al estudio). No
obstante, se consiguid obtener el nimero necesario de sujetos para la realizacion de los anélisis
de los resultados segin se establecié en el célculo del tamafio muestral. Creemos que esta
limitacién se ha podido compensar, al menos en parte, con el hecho de que la totalidad del
programa la ha desarrollado la misma persona siguiendo los mismos contenidos, garantizando

asi un exhaustivo control de la metodologia propuesta.

Consideramos que otra limitacion relevante es el corto periodo de tiempo entre la medicién
basal de las variables a estudio, y la medida repetida (3 meses). Se tomd la decision de realizar
las mediciones en un periodo tan reducido por razones meramente préacticas, considerando que
el desarrollo de las sesiones eran domiciliarias y desempefiadas por la misma persona. No

obstante, con vision retrospectiva, creemos que hubiera sido interesante realizar un espacio de
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seguimiento superior y/o mediciones adicionales (a los 6 y 9 meses) con la intencién de observar

que sucederia con los cambios derivados de la IE.

En relacién a las condiciones de las intervenciones domiciliarias, hay que tener en cuenta que
aunque una de las fortalezas de la intervencién TRANSFE es la adaptacién de sus contenidos a
la situacion particular de cada CNP, dependiente y domicilio, la variabilidad de procesos de
salud de las personas cuidadas, las diferencias en las caracteristicas de los cuidadores (desde
personas muy mayores con importantes limitaciones de salud, hasta cuidadores con mejores
condiciones), asi como los diferentes entornos, implica que no encontraramos dos “casos”

iguales, suponiendo una limitacién al estudio ademas de un importante reto adaptativo.

Por otra parte, no se llevd a cabo un seguimiento de la adherencia a las pautas ofrecidas,
aspecto que, sin duda, puede haber limitado los resultados. Existe variabilidad entre cuidadores
que pusieron mas interés en las maniobras ensefiadas (en muchos casos por la edad o por la
existencia de méas DL) y otros que no acabaron de comprender su utilidad por llevar poco
tiempo de desempefio cuidador o porque tenian familiares con poca dependencia fisica. Por
tanto, creemos que se deberia de haber afinado adn mas en el tipo de cuidador y de receptor
de cuidados, para conocer con méas exactitud el impacto de la IE propuesta sobre el DL. De la
misma forma, seria interesante establecer un control de adherencia a los contenidos de la

intervencion.

Otra limitacién de nuestro estudio es su disefio abierto, el cual puede condicionar su validez
interna. Aunque resulta evidente que en un estudio de las caracteristicas del nuestro no resulta
factible aplicar el método de doble ciego - ni siquiera simple ciego - por motivos obvios, la
asignacion de pacientes a los dos grupos si que se realizé de forma aleatoria. Del mismo modo
el tipo de cuestionario podia ofrecer limitaciones propias de su disefio: preguntas simples y
cerradas, dificultad de cumplimentaciéon en personas con minimo grado de escolarizacién y
comprension lectora. No obstante el hecho de que el estudio se base en la practica clinica real
es una ventaja a la hora de generalizar sus conclusiones; esto puede contrarrestar, al menos en

parte, algunos de los inconvenientes de su disefio.
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Por ultimo, consideramos que la muestra podia estar sesgada debido a que todos los
participantes del estudio lo eran a su vez de la formacién estandar “Formando a las personas
cuidadoras”. De hecho, algunos cuidadores ya habian mostrado con anterioridad interés por
mejorar sus conocimientos a cerca del cuidado de personas en situacién de dependencia. Por lo
tanto, creemos que parte de los resultados principalmente de las variables sobrecarga, apoyo
social percibido y CVRS, pudieron verse influenciados no tanto por los contenidos de nuestra IE,
sino mas bien por el resto de materia ofrecida en el programa corriente al tratar temas
relacionados de forma més directa con éstas tres variables. Sin embargo, considerando que la
Unica diferencia curricular entre ambas IE era el contenido y la metodologia de la sesion de
transferencias y movilizaciones, y que tan solo hemos obtenido diferencias estadisticamente
significativas en la rama experimental, creemos que las mejorias encontradas refuerzan la
consideracion de que nuestra intervencidon puede generar un impacto positivo sobre éstas

variables.

Implicaciones para la practica profesional y futuras investigaciones

Los resultados de nuestro estudio manifiestan la importancia de atender los problemas
lumbares en los cuidadores no profesionales de personas en situacidon de dependencia. Sin
embargo es mas frecuente encontrar trabajos donde se comprueba que las intervenciones
psicoeducativas son capaces de mejorar el estado socioemocional de dichos cuidadores,
consiguiendo disminuir la morbilidad a corto, medio y largo plazo. En algunos otros estudios, al
igual que en el nuestro, se ha constatado que proporcionar a esos cuidadores informacion
personalizada sobre el adecuado manejo de las maniobras de movilizacién y transferencias

también es eficaz para mejorar su estado de salud.
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Es cierto que, con las distintas estrategias utilizadas en todos esos estudios, incluido el nuestro,
la mejoria que se ha conseguido en su estado de salud es limitada; pero también es verdad que
cualquier beneficio en la salud de los cuidadores informales, por pequefio que sea, debe
tomarse en consideracién. Por tanto, se hace necesaria la implementacién de programas
formativos dirigidos a CNP desarrollados desde el campo de la fisioterapia que incidan en un
problema altamente prevalente como es el dolor lumbar, sobre todo en aquellos cuidadores

que atienden dependientes con grandes limitaciones fisicas.

De este modo, y considerando que las movilizaciones y transferencias de personas
dependientes es un campo propio de la fisioterapia, le corresponde a ésta liderar aquellas
acciones que corresponda para ofrecer herramientas formativas que logren empoderar a los
CNP en técnicas que afecten lo minimo posible a su salud. Esto, lejos de ser Unicamente una
reclamacién histérica de la disciplina, cuenta con el apoyo cientifico suficiente como para
afirmar que la incorporacién de la fisioterapia a enfoques conductuales de las |E parece hacerse
necesaria en la reestructuracion cognitiva de creencias erréneas sobre el dolor y la fragilidad de
la columna, y en la reorientacién de metas poco realistas, como la blUsqueda constante y
obsesiva de la extincién total y para siempre del dolor (Diaz-Cerrillo y cols., 2016). Sobre todo
cuando las pautas educativo-terapéuticas del fisioterapeuta ofrecen unos buenos resultados

sobre el nivel de salud y calidad de vida del usuario (Capd-Juan, 2016).

Asi pues, la fisioterapia debe no solo encabezar este tipo de acciones, sino formar parte de una
forma més activa alld donde le es mas facil acceder a pacientes y cuidadores de este tipo: la
Atencion Primaria. Aunque el fisioterapeuta no es miembro del denominado Equipo de
Atencion Primaria, si es cierto que entre sus competencias en este dmbito de actuacion se
contempla “la participacién en los distintos programas de salud, asi como la colaboracién en
actividades docentes y de investigacion programadas en su area sanitaria” (Asociacién Espafola
de Fisioterapeutas, 1991). Por tanto, ante las necesidades detectadas se hace imprescindible
que el fisioterapeuta pase a desempenfar un papel mas activo que le ofrezca el protagonismo

que merece, en beneficio de la salud del cuidador no profesional.
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Con respecto a la tipologia de las sesiones formativas, como indican otros estudios y a la vista

de nuestros resultados, parece razonable la conveniencia de disefar y establecer programas de

ensefianza personalizada sobre el manejo fisico de las personas con limitacién del movimiento y

aplicarlos a los cuidadores no profesionales que son atendidos desde la Atencién Primaria,

desarrollando las sesiones en el domicilio y adaptando los contenidos a cada cuidador,

dependiente y entorno. En este sentido y en referencia a la formacion estédndar utilizada como

control de nuestra IE, creemos que los resultados pueden justificar un cambio en la estrategia

planteada, desempefiando la sesién referida en el domicilio del cuidador.

Asi mismo, consideramos que las futuras lineas de investigacion a desarrollar en este campo

deben ser:

220

Ampliar este estudio con una muestra superior con intencién de extraer conclusiones
que aporten mayor evidencia, asi como replicar esta investigacién en otros ambitos, con
otros criterios de seleccién de los pacientes y de forma mas longitudinal en el tiempo,

para observar su efecto a largo plazo.

Realizar un estudio de costo-efectividad con la intencién de averiguar si el Programa
TRANSFE es mas efectivo en términos econdmicos y de utilizacién de recursos

sanitarios, que la actuacién convencional.

Establecer un programa piloto - y su consiguiente investigacién - para formar
tempranamente al CNP en maniobras ergondémicas en una situacién sobrevenida de
afectacién en el movimiento que limite el automanejo de las movilizaciones vy
transferencias en la persona cuidada, comprobando si se consigue evitar asi la aparicion

de dolor lumbar en el cuidador.

Valorar la conveniencia de realizar formaciones dirigidas a cuidadores utilizando las
nuevas tecnologias de la informacién, sobre todo aquellas que aporten beneficios para

la mejora de problemas fisicos como el dolor lumbar.



Reflexionar acerca de la idoneidad de contar con programas formativos liderados por los
fisioterapeutas de atencién primaria, con contenidos propios de la especialidad y con el
objetivo de incidir en herramientas de mejora en aspectos negativos de la esfera fisica

de los cuidadores no profesionales.
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VI. CONCLUSIONES
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El epilogo de la presente tesis doctoral estd basado en el anélisis de los objetivos propuestos y

en los resultados obtenidos, permitiendo concluir que:
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El perfil sociodemogréfico de los cuidadores no profesionales estudiados coincide con
el identificado en investigaciones similares sobre poblacion cuidadora. Del mismo
modo, las caracteristicas encontradas en las personas receptoras de cuidados también

se corresponde con el comdnmente descrito en la literatura.

El perfil basal de los CNP en relacion a las variables del estudio se corresponde con
sobrecarga intensa, dolor lumbar de intensidad media e incapacidad moderada, escaso
apoyo social percibido y mermada calidad de vida relacionada con la salud, donde

prevalencen el dolor, la ansiedad y los problemas de movilidad.

El Programa TRANSFE es una intervencién educativa efectiva sobre el dolor lumbar que
padecen los cuidadores de personas dependientes, con respecto a sus tres dimensiones

estudiadas: presencia, nivel e incapacidad.

El Programa TRANSFE mejora los indices de sobrecarga, apoyo social percibido vy
calidad de vida relacionada con la salud, a los 3 meses de la intervencién educativa, en

cuidadores no profesionales de personas dependientes.

El Programa TRANSFE es mas efectivo que una accién formativa equivalente, para
mejorar la presencia, el nivel y la incapacidad por dolor lumbar en cuidadores no

profesionales de personas dependientes.



6. La individualizacién de los contenidos de una sesién formativa sobre movilizaciones y
transferencias ergondmicas en personas dependientes promovida en el Programa
TRANSFE, se consolida como un factor determinante para que la efectividad del
programa innovador en términos de dolor lumbar, sea superior en contraposicion de

una accioén formativa equilavente y estandarizada.
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8.1. CONSENTIMIENTO INFORMADO

HOJA DE INFORMACION Y CONSENTIMIENTO POR ESCRITO

Se conoce como cuidador no profesional a aquella persona, sin formacién profesional sanitaria, encargada
de velar y apoyar en los cuidados que necesita una persona dependiente, en su ambito personal cuando
esta en un proceso de enfermedad o envejecimiento .

Sabemos que buena parte de las necesidades de las personas en situacion de dependencia fisica estan
cubiertas por sus familiares o personas proximas, como usted. En esta tarea de cuidar pueden surgir dudas
0 inquietudes ante ciertas situaciones que a veces pueden suponer una sobrecarga fisica, psicolégica y
social afiadida a la actividad cotidiana.

Nuestro estudio pretende conocer las caracteristicas y las necesidades que Usted tiene, como cuidador y
la repercusién que comporta asumir esta responsabilidad en la salud de su espalda, durante este tiempo.

Disponer de esta informacion permitira definir y poner en marcha actuaciones que puedan mejorar esta
tarea, y en definitiva mejorar aspectos del proceso de atencién de las personas con dependencia fisica.

Le queremos recordar que su participacion es totalmente voluntaria y que usted se puede retirar del estudio
en cualquier momento, sin haber de dar ninguna explicacion. El hecho de no participar en el estudio no le
condicionara bajo ningun concepto ninguna variacion en el tratamiento o en el trato con el personal
sanitario.

Todos los datos y resultados seran confidenciales y no se utilizaran para ninguna otra finalidad. Todos los
miembros del equipo investigador estdn comprometidos en mantener la confidencialidad de sus datos
personales. Para poder evaluar la investigacion, todos los datos recogidos se incorporaran en una base de
datos informatizada donde los participantes seran identificados por un nimero codificado sin el nombre y
apellidos. El investigador principal seréa el unico conocedor de los datos completos de los participantes, asi
como el responsable de su custodia durante la investigacion y de su posterior destrucciéon una vez
finalizado el estudio.

En caso de cualquier duda puede consultar con el

Sr. Victor Ortiz (investigador principal) al teléfono 964.260.177, o bien a la direccion de correo electronico
sa319755@uiji.es.

Si acepta participar en el estudio, le rogamos que firme el formulario de consentimiento que le entregamos
a continuacion

Gracias por su colaboracién.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Y0, ittt b ettt s e (Nombre y apellidos)

. He leido o me han leido la hoja de informacién que me han entregado. He podido hacer las
preguntas que he requerido sobre el estudio.

. He recibido suficiente informacion sobre el tema.

. He hablado con ... (nombre del encuestador) y entiendo que mi

participacion es absolutamente voluntaria.

Entiendo que si lo considero oportuno puedo retirarme del estudio:

. Cuando quiera.
. Sin necesidad de dar explicaciones.
. Sin que esto repercuta en mi atencion sanitaria.

Doy libremente mi conformidad para participar en el estudio,

Firma del participante Firma del encuestador

Fecha: ...,
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8.2. AUTORIZACIONES DE USO DE ESCALAS VALIDADAS

Victor Ortiz Mallasen <sa319755@uji.es> 25 may. (hace 2 dias) LY
para salcantara |~

Apreciado Sr. Alcantara,
Mi nombre es Victor Ortiz y estoy realizando mi tesis doctoral en la Universidad Jaime | de Castellon.

Estaria muy interesado en utilizar la escala de incapacidad por dolor lumbar de Oswestry , por usted validada. Es por eso
que le solicito su autorizacién para poder usarla en mi investigacion.

Atentamente,

Alcantara Bumbiedro, Fina <SAlcantara@fhalcorcon.es> @ 25 may. (hace 2 dias) LY
para mi |~

Buenas noches Victor,

Por supuesto que puedes utilizar la escala. Los trabajos y/o articulos que se escriben me parece que la utilidad mejor es
que nos sirva de ayuda en nuestra actividad diaria, asistencial o de investigacion.

Te envio el articulo,

Un saludo.

De: Victor Ortiz Mallasen [sa319755@uji.es]
Enviado: miércoles, 25 de mayo de 2016 17:54
Para: Alcantara Bumbiedro, Fina

Asunto: Autorizacion escala de valoracion

Victor Ortiz Mallasen <sa319755@uiji.es> 25 may. (hace 2 dias) - -
para acuesta.var |~

Apreciado Sr./Sra.,
Mi nombre es Victor Ortiz y estoy realizando mi tesis doctoral en la Universidad Jaime | de Castellon.

Estaria muy interesado en utilizar indice de dolor de espalda (BAl), por usted validada. Es por eso que le solicito su
autorizacion para poder usarla en mi investigacion.

Atentamente,

Antonio Cuesta <acuesta@uma.es> 26 may. (hace 1 dia) -~ -
para mi [~

Estimado Vistor, la escala BAl es de uso publico y puede usarla, citando adecudamente la referencia
Saludos
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Victor Ortiz Mallasen <sa319755@uji.es> 31 may. (hace 2 dias) - -
para mmartin [~

Apreciado Sr. Martin,
Mi nombre es Victor Ortiz y estoy realizando mi tesis doctoral en la Universidad Jaime | de Castellon.

Estoy muy interesado en utilizar la Escala de Sobrecarga del Cuidador, por usted validada. Es por eso que le solicito su
autorizacion para poder usarla en mi investigacion.

Atentamente,

Manuel Martin Carrasco 31 may. (hace 2 dias) - -
para edugonfra, mi |~

Estimado Victor,

Muchas gracias por su interés en nuestro trabajo. Estamos encantados de que utilice nuestra version de la Escala.
Le remitiremos el material publicado sobre la misma.

Un cordial saludo,

Manuel

Victor Ortiz Mallasen <sa319755@uji.es> 27 may. (hace 4 dias) “ -
para BiblioPRO |~

Apreciado Sr./Sra.,
Mi nombre es Victor Ortiz y estoy realizando mi tesis doctoral en la Universidad Jaime | de Castellon.

Estaria muy interesado en utilizar la Escala de Apoyo Social de Duke por usted validada. Es por eso que le solicito su
autorizacion para poder usarla en mi investigacion.

Atentamente,

BiblioPro 30 may. (hace 1 dia) - -
parami [+

Hola, puede solicitar la sublicencia del instrumento en la web para recibirlo reciba un cordial saludo gracias
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8.3. AUTORIZACION DE LA DIRECCION DE ATENCION PRIMARIA

Visto Bueno del Jefe de Servicio

Dr. Javier Sorribes Monfort, Director de Atencion Primaria del Departamento de
Salud de Castellon,

CERTIFICA:

Que conoce y acepta la realizacion en su servicio del proyecto de Investigacion titulado:

“Estudio experimental sobre la eficacia de una intervencion educativa individual en el
dolor lumbar de los cuidadores no profesionales de personas con dependencia fisica.
Programa TRANSFE.”

Que esta de acuerdo con que este proyecto de investigacion se lleve a cabo por el
Investigador principal Victor Ortiz Mallasén.

™ “‘A,1/
 ORFARTAN

i
i
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8.4. COMPROMISO DE COLABORACION

COMPROMISO DE LOS COLABORADORES

Los abajo firmantes aceptan colaborar en el proyecto de investigacion titulado: “Estudio
experimental sobre la eficacia de una intervencion educativa individual en el dolor
lumbar de los cuidadores no profesionales de personas con dependencia fisica.
Programa TRANSFE.”, comprometiéndose llevar a cabo el estudio en las condiciones
descritas en la memoria del proyecto aprobada por el CEIC y respetando las normas
éticas aplicables a este tipo de estudios.

Castellon a 30 de Septiembre de 2016.
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8.5. FOLLETO INFORMATIVO DEL PROYECTO

CASTELLO

DEPARTAMENT DE SALUT

UNIVERSITAT
JAUME-I

Estudio experimental sobre la eficacia de una intervencion educativa
individual en el dolor lumbar de los cuidadores no profesionales de

personas con dependencia fisica. Programa TRANSFE.

Los cuidadores no profesionales de personas dependientes padecen dolor lumbar a consecuencia de sus
funciones (siendo la transferencia la actividad que mas sobrecarga fisica les puede suponer). El proyecto
de investigacion que aqui se presenta pretende llevar a cabo una intervencion educativa individualizada
dirigida a instruir sobre las herramientas ergondmicamente correctas para que los cuidadores puedan
desarrollar las transferencias adecuadamente y observar si se influye sobre el dolor lumbar y su
incapacidad, asi como sobre otros aspectos como el apoyo social, la calidad de vida relacionada con la

salud.

Posteriormente se compararan los resultados con un grupo control que recibira unas pautas generales y no
personalizadas (de igual contenido), con el objetivo de saber si esta intervencion -por ser individual- es mas

0 menos eficaz que la del grupo experimental.
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Objetivo general

Evaluar la eficacia una intervencién educativa individualizada dirigida a cuidadores no profesionales de

personas con un elevado nivel de dependencia fisica, comparada con una intervencién grupal estandar.

Evaluado en relacién con el nivel de sobrecarga del cuidador, la presencia y dimensién del dolor lumbar, el
nivel de dolor lumbar, el grado de incapacidad por dolor lumbar, el apoyo social percibido por los

cuidadores y la afectacion sobre su calidad de vida relacionada con la salud (CVRS).

Tipo de estudio

El estudio es experimental y longitudinal, con medida repetida a los 3 meses de la intervencion.

Ambito del estudio

El ambito es el Departamento de Salud de Castellén, perteneciente a la Conselleria de Sanitat Universal i
Salut Pablica, de la Generalitat Valenciana. La intervencién educativa -programa TRANSFE- se
desarrollara en el domicilio de los cuidadores y de las personas dependientes, en el grupo experimental. En
el grupo control, la intervencidn educativa estandar se llevara a cabo en los diferentes centros de salud
adheridos al estudio. Las evaluaciones seran en los domicilios de los cuidadores y los dependientes en

ambos grupos.

Poblacion y muestra

Cuidadores no profesionales de personas dependientes, incluidos en el programa de apoyo “Formando a

personas cuidadoras’.

Seleccidn de la muestra

La captacion de los cuidadores participantes se realizara mediante la colaboracion de los enfermeros

responsables de los programas de apoyo “Formado a personas cuidadoras”: los enfermeros gestores de
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casos de cada zona basica de salud del departamento, a los cuales se les pedira la participacion en el

estudio como colaboradores y se les informara de los objetivos del mismo.

Después de que éstos cedan los datos de la muestra diana, se procedera a analizarlos para corroborar que
los cuidadores cumplen con los requisitos de participacion. En aquellos casos susceptibles de inclusion se

llevara a cabo una entrevista telefonica para completar la informacion.

Todos los sujetos seran informados de su participacion en la investigacion, de cuales son su objetivos y se
les ofrecera toda la informacién relativa a la misma. Se les dira que existen dos grupos de estudio y que
pueden formar parte tanto de uno como de otro. Para todo ello se les pedira leer, comprender y firmar un
formulario de consentimiento informado. Finalmente se procedera a una aleatorizacion simple para asignar

a los participantes en el grupo de intervencion o en el de control.

Instrumentos

La instrumentacién de realizara a través de un dossier de evaluacién compuesto por tres cuestionarios con

distintas medidas vélidas y fiables, asi como otras de disefio propio.

Recogida de datos
Secuencia de trabajo y recogida de datos
Fase 1 Fase 2 Fase 3 Fase 4
Intervencion educativa en
Cuestionario 1°: Entrevista grupo de estudio y en grupo
telefénica control
Consentimiento Informado
Asignacién a grupo de Cuestionario 2° Valoracién Cuestionario 3° Valoracion
estudio o de control pre-intervencion post-intervencion
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Intervencion educativa

La intervencidn se ha disefiado con el objetivo de aportar una formacion especifica y personalizada sobre
una de las éareas del cuidado diario que mas sobrecarga fisica produce en los cuidadores: las

transferencias posturales de las personas dependientes.

El contenido de la intervencién ha sido disefiado basandose en la efectividad mostrada en estudios con
programas similares (Estrada, 2012; Kamioka y cols., 2011; Warming y cols., 2008; Santaguida y cols.,
2005; Jensen y cols., 2006; Radovanovic y Alexandre, 2002). Se desarrollara en una unica sesion de 120
minutos de duracién, que comprendera de 4 partes; las dos primeras centradas en aspectos basicos del
autocuidado de los cuidadores y las dos ultimas en maniobras de movilizacién y transferencias

ergondémicas.

Recursos humanos

El proyecto tiene un Unico investigador que sera el encargado de la recogida de todos los datos, a
excepcién de aquella informacion inicial para la captacion de posibles participantes, que sera aportada por
los enfermeros gestores de casos de las zonas basicas de salud del departamento sanitario. En cuanto a la
intervencién educativa el investigador serd el encargado de formar a los cuidadores del grupo
experimental, mientras que los sujetos del grupo control recibirdn la formacion de los docentes

correspondientes a cada taller.

* Investigador principal: D. Victor Ortiz Mallasen, doctorando por la Universitat Jaume | de Castell.
» Directora del proyecto: Dra. Esther Cabrera Torres, directora de la Escuela Superior de Ciencias

de Salud TecnoCampus adscrita a la Universitat Pompeu Fabra de Barcelona.
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8.6. AUTORIZACION DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION
CLINICA DEL DEPARTAMENT DE SALUT DE CASTELLO

S GENERALITAT o
%VALENCIANA i CASTELLO

\\\ DEPARTAMENT DE SALUT

INFORME COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA CON MEDICAMENTOS
HOSPITAL GENERAL UNIVERSITARIO DE CASTELLO

Dofia Ana Ferndndez Herrero, Secretaria del Comité Etico de Investigacion Clinica con
Medicamentos del Hospital General Universitario de Castelld,

CERTIFICA

Que el Comité Etico de Investigaciéon Clinica con Medicamentos (CEIm) del
HOSPITAL GENERAL UNIVERSITARIO DE CASTELLO en su reunién del dia 28 de
noviembre de 2016, acta 10/2016, tras la evaluacion de la propuesta realizada por: Victor
Ortiz Mallasen del Proyecto de investigacion de Tesis Doctoral “Estudio experimental
sobre la eficacia de intervencion educativa individual en el dolor lumbar de los

cuidadores no profesionales de personas con dependencia fisica. Programa
TRANSFE".

Servicio: C.S. Rafalafena; C.S. 9 de Octubre; C.S. Palleter; C.S. Fernando el Catdlico; C.S.1.Grao
Investigador Principal: Victor Ortiz Mallasen

Y teniendo en consideracion las siguientes cuestiones:

Cuestiones relacionadas con la idoneidad del investigador y sus colaboradores.
Cuestiones relacionadas con la idoneidad de las instalaciones.

Cuestiones relacionadas con la idoneidad del protocolo en relacion con los objetivos del
estudio y se consideran justificados los riesgos y las molestias previsibles para el sujeto.
4. Consideraciones generales del estudio.

W=

EMITE UN INFORME FAVORABLE.
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Que en dicha reunién del Comité Etico de Investigacion Clinica con medicamentos se cumpli el
quérum preceptivo legalmente.

Que en el caso de que se evalie algin proyecto del que un miembro sea
investigador/colaborador, éste se ausentara de la reunién durante la discusion del proyecto.

Lo que firmo en Castellén a 28 de noviembre de 2016

Fdo. Ana Fernandez Herrero
Secretaria
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8.7. CONTENIDOS DE LA SESION DEL PROGRAMA TRANSFE

Tabla 51: Contenidos del bloque 1 del Programa TRANSFE

BLOQUE 1: Higiene postural en actividades de la vida diaria (AVD)

Descripcién

Habilidades

Contenido

Material y

métodos

Duracién

La higiene postural son las medidas o normas que se pueden adoptar para
el aprendizaje correcto de las actividades o habitos posturales que el
sujeto adquiere durante su vida, asi como las medidas que facilitan la
reeducacion de actividades o habitos posturales adquiridos previamente
de manera incorrecta. Su objetivo terapéutico es la adquisicién de hébitos
posturales adecuados, que protejan o eviten la sobrecarga de la columna
vertebral.

Aprendizaje de las normas de higiene postural en las AVD. Dirigido a los
cuidadores.

Funciones, estructura, componentes y principales lesiones de la espalda,
normas de higiene postural.

Presentacién de Power Point, habilidades practicas.

20 minutos.
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Columna vertebral

——

Sacro
- Coccix

7 vértebras cervicales
12 vértebras toracicas

} 5 vértebras lumbares

Funciones de la espalda

. 4 Estructura:
« Sostén para el craneo

« Proteccion de la médula

* 7 vértebras cervicales.
* 12 vértebras dorsales.

- Estabilidad y 2] : Zvénehras lumbares.
flexibilidad, para 2/ Cocen
permitir movimientos 1=
con equilibrio o
+ Permite que podamos
estar erguidos

Cuerpos vertebrales

Disco intervertebral
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Medula espinal
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supraespinoso A longitudinal
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g,_
i
\
Exaggerated |
lumbar |
curve k
\
|
| 4 v

o)l
ROTURA FIBRILAR Sacro Distribucién
Columna g Mi%:%b : t“"ilidllllar
con cifosis y’i’/ \ i ° ci;ti:u
IS Nervio
iﬂ v cidtico
MIOSITIS OSIFICANTE
‘
/

)

;Coémo y cuanto se sobrecarga la Normas biomecanicas

espalda?
Flexionar
rodillas y
==
E
[ACOSTADO)|
mA DELADO




- S S eIT.

;Qué hago si me duele la espalda?

« Visitar al médico de familia
« Acudir al fisioterapeuta.

- Esta cientificamente probado que el mejor
tratamiento es la PREVENCION

« PREVENCION=HIGIENE POSTURAL

Recomendaciones

« Aplicar calor seco 3 veces
al dia

« Trabajo de relajacion

« Cuidar la higiene postural

« Usar calzado comodo

- Evitar el sobrepeso

« No fumar ni beber

« Dieta equilibrada

« Usar ayudas ortopédicas

™

;Cual es mi postura?

;Como nos sentamos?

(En que postura dormimos?

MOST POPULAR SLEEPING POSITIONS

ACIT

Yearner Soldier Freefaller
41% 15% 13% 8% %

1 2 3 4 5 6

18

;Como debemos levantarnos de la
cama?

Figura 2 si

NO
'
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Tabla 52: Contenidos del bloque 2 del Programa TRANSFE

BLOQUE 2: Ejercicios basicos de auto-estiramiento

Descripcién Los ejercicios de estiramiento son la préctica de ejercicio suave vy
mantenido para preparar la musculatura para un mayor esfuerzo vy
aumentar o mantener el rango del movimiento de las articulaciones. Es el
alargamiento del muisculo mas alla de la longitud que tiene en reposo. Su
practica reduce la tensién muscular, mejora la coordinacién de los
musculos agonistas-antagonistas, reduce la proporcién de acido lactico en
los muasculos y aumenta su flexibilidad.

Habilidades  Aprendizaje de 20 ejercicios de auto-estiramiento en las principales
articulaciones del cuerpo. Dirigido a los cuidadores.

Contenido Ejercicios raquideos, miembros superiores y miembros inferiores.
Material y Presentacién de Power Point, habilidades practicas.

métodos

Duracién 15 minutos.

ESTIRAMIENTO DE
ISQUIOTIBIALES

EJERCICIOS CERVICALES

Sentado adecuadamente en una silla con respaldo
:
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ESTIRAMIENTO DE CUADRICEPS LUMBARES

ABDOMINALES GLOTEOS

Pegado a la pared, bajar el cuerpo doblando las rodillas.
Hay que rectificar la lordosis lumbar.

BRAZOS BRAZOS
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Tabla 53: Contenidos del bloque 3 del Programa TRANSFE

BLOQUE 3: Técnicas de movilizacion pasiva y activo-asistida de las personas dependientes

Descripcién Movilizacion realizada o asistida por el cuidador con el objetivo de
mantener el movimiento fisiolégico respetando los ejes y planos de la
anatomia. Previene la rigidez y la desmineralizacion &sea; favorece los
intercambios sinoviales y la reabsorcién.

Habilidades  Aprendizaje de maniobras de movilizacién en las principales articulaciones
de las personas dependientes.

Contenidos Movilizaciones de miembros superiores y miembros inferiores.
Material y Presentacién de Power Point, habilidades practicas.
métodos
Duracién 25 minutos.
OBJETIVOS MOVILIZANCIONES PASIVAS

Evitar la formacion de
Ulceras por Presion

Evitar retracciones y
deformidades

Evitar problemas
circulatorios
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MOVILIZANCIONES PASIVAS MOVILIZXNCIONES PASIVAS

LS

MOVILIZANCIONES PASIVAS
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Tabla 54: Contenidos del bloque 4 del Programa TRANSFE

BLOQUE 4: Ensefianza de maniobras de transferencias ergonémicas

Descripcién

Habilidades

Contenidos

Material y
métodos

Duracién

Movimiento que se realiza de una superficie a otra. Se considera que
conlleva riesgo en su ejecucién ya que implica un cambio de plano y de
superficie de apoyo y porque existe un momento en el que paciente y
cuidador se encuentran sin apoyo lo que puede dar lugar a una lesiones
como es la caida accidental del paciente al suelo; de ahi la importancia de
una adecuada adaptacién del medio en que éstas tienen lugar.

Aprendizaje de las maniobras de transferencias ergondémicas adaptadas a
las caracteristicas de cada cuidador, persona dependiente y entorno de
cuidado.

Observacién de la definicién y los objetivos, medidas a tener en cuenta,
normas generales, ayudas técnicas disponibles, ensefianza de las
maniobras de transferencias, estrategia en caidas y posiciones estaticas en
decuibito.

Presentacién de Power Point, habilidades practicas.

60 minutos.

Medidas a tener en cuenta

Cuidador/a

. Formaci6n y experiencia
. Vestuario y calzado
. Carga de trabajo

| — |
Reglas generales

= iiiEspalda recta!!!

Pacicate = Doblar las rodillas, nunca la espalda.

‘§ = Cargar el peso cerca del cuerpo.
A = Presas consistentes.
= Pies separados (base de sustentacion amplia).

= Utilizar las ayudas técnicas disponibles.

= NO cogerles de los hombros ni del cuello; podemos hacerles dafio.

. Nivel de dependencia
. Estado psicologico
. Entorno familiar

= Indicar al paciente lo que vamos a hacer.

= Pedir su colaboracion.
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ortocomercio

Subir hacia la cabecera de la cama
No colaborador

« Cuidadores a nivel de la cadera, piernas separadas y
la rodilla mas lejana de la cabecera semiflexionada.

« Cada cuidador con un brazo por debajo hombro y
del gltteo.

e s? :

e _______.1

Subir hacia la cabecera de la cama
Colaborador

 Anivel de su cadera.

« Presas: debajo del hombro y gliteo.

- Paciente: dobla las rodillas para elevar lo que pueda el
cue_ll')po alavez que el cuidagor le ayuda a subir hacia
arriba.

291



| ™|

Colocar a un lado de la cama
No colaborador

+ Con ayuda de un travesero, los
cuidadores movilizan al
paciente al mismo tiempo que
mantienen sus piernas

« Paso 1: brazos por dejado de su

hombro y zona lumbar.

« Paso 2: brazos por debajo de

Boca arriba a de lado

+ Colocarse en el lado de la cama

hacia donde se desea girar al

los gliteos y gemelos. paciente.
ligeramente flexionadas y la

espalda recta. - Presas: hombro mas alejado y
cadera.

« Flexionar la rodilla que
quedard por encima.

e eukenasd ool
De la cama a la silla Sentado en la cama a la silla

« Paso 1: frenar sus pies y rodillas con los nuestros.

- Presas: su cintura.

« Paso 2: subir hacia arriba sujetando al paciente por
el pantalon. Girarlo y sentarlo en la silla.

« Paso 1: bajar las pierna de la cama.

« Presas: bajo su hombro y cadera contrarios.

« Paso 2: levantarlo con un movimiento rapido, firme
y seguro.

D Eh——L, i st s H MHtt i ii i rriii

Situacion especial: caida
Como actuar

Ponerlo recto en la silla

« El paciente nunca se agarra del cuello del cuidador;
se sujeta a su cintura o espalda.

« El cuidador nunca tira de los brazos del paciente.
« No hay que doblar la espalda. Si las rodillas.

I CAIDA ‘

| Consciente

[ T

Colocar " &
Tranquilizar comodamente | [ Pediravuda st Levantarle
y evaluar P

Posicién inicial Opeién | Opeién 2

p, =)

L

l osiin e l hmartes

L J
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|

Situacion especial: caida Situacion especial: caida
1 cuidador 2 cuidadores

No precipitarse y buscar

ayuda
Cuando encontremos a una Sujetar a la persona con una
persona con discapacidad toalla por debajo de las
caida intentar buscar ayuda. axilas. Bloqueo de las piernas de la
Utilizar el contrapeso del persona con discapacidad
CUErpo. entre las de los cuidadores..

)

Posicion en la cama
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8.8. DOSSIER DE EVALUACION

Estudio experimental sobre la eficacia de una
intervencion educativa individual sobre el dolor lumbar
de los cuidadores no profesionales de personas con
dependencia fisica.

Programa TRANSFE

Dossier de evaluacion

O

294




Instrucciones del dossier de evaluacion

El Estudio TRANSFE pretende observar el impacto que supone una intervencién educativa de transferencias
ergondmicas sobre un grupo de cuidadores no remunerados que cuidan a personas con un alto grado de dependencia
fisica, y que les ayudan a diatio a cambiar de una posicién a otra.

Secuencia de trabajo y recogida de datos

Fase 1 Fase 2 Fase 3 Fase 4
Intervencion educativa en
Cuestionatio 1°: Entrevista grupo de estudio y en
telefonica grupo control
Consentimiento
Informado
Asignacién a grupo de Cuestionario 2°: Valoracion Cuestionario 3°: Valoracion
estudio o de control pre-intervenciéon post-intervencion

El presente dossier consta de tres partes distintas, diferenciadas por colores, que se deben pasar en la fase del estudio
que le corresponda:

¢ Cuestionario 1° entrevista telefénica (rojo). Este primer cuestionatio permitira corroborar que los cuidadores

cumplen todos los criterios de inclusién al estudio, y por tanto que se puede proceder a pasar el 2° cuestionario.
*  Cuestionario 2% valoracién pre-intervencién (morado). Con esta parte de obtendran los datos
sociodemograficos y las variables de la investigacion a través de escalas fiables y validadas.

*  Cuestionario 3° valoracién post-intervencién (verde). A los 6 meses del 2° cuestionario. Solo recoge datos

sobre las variables.

Los participantes tendran que leer, entender y firmar un formulario de consentimiento informado previo a la
contestaciéon del cuestionario 2°. Por tanto la confidencialidad de los datos aqui recogidos es fundamental e
imprescindible.

Es muy importante que antes de empezar la entrevista el encuestador rellene el numero de identificacién que previamente
se le ha asignado, asi como la fecha en la que se conteste el cuestionatio correspondiente.

El encuestador ira preguntando cada uno de los items al cuidador, dejando siempre el tiempo suficiente para que
conteste tranquilamente. Si el cuidador no quiere responder a alguna de las preguntas se respetara su decision y la

respuesta se dejara en blanco.

Ante cualquier duda u objecién se puede poner en contacto con el investigador principal al teléfono 964.260.177 o al

cotreo electronico $a319755@uiji.es.

Muchas gracias por su colaboracion.
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Cuestionario 1°: Entrevista telefonica

N° Protocolo: [ 1[1[]
Encuestador: [_|[] Fecha: [ ][]/ 11/

Estudio experimental sobre la eficacia de una intervencion educativa individual sobre el
dolor lumbar de los cuidadores no profesionales de personas con dependencia fisica.

Programa TRANSFE

DATOS DEL CUIDADOR

Teléfonos de contacto: | [ ][ 1[I C] Horas de contacto:
DDDDDDDDD |:| Mafianas |:| Tardes

Cuidador no profesional: []Si [] No Cuidador principal: []1si [] No

Ejerce como cuidador desde al menos 6 meses: [1si [] No
Nivel de sobrecarga del cuidador-Zarit:

[ ] <47 No sobrecarga

[] 47-55 Sobrecarga leve

[] > 55 Sobrecarga intensa

Sexo: [ ] Hombre [ ] Mujer Fecha de nacimiento: [ [ |/[ 11/ 1L
Edad: [ ][]

Tiene formacidn previa en ergonomia: []1si [] No
Dispone de ayudas técnicas o humanas para las transferencias: []si []No
Retne los requisitos para acceder al programa de apoyo: []si [] No

Presencia de dolor lumbar: [ | Si [ ]| No
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DATOS DE LA PERSONA DEPENDIENTE

Persona dependiente incluida en el programa PAD: [ | Si [ ] No

Pronéstico de fallecimiento proximo: []1si [] No

Nivel de dependencia-Barthel:
[] 0-20 Dependencia total
[] 21-60 Dependencia severa
[] 61-90 Dependencia moderada
[] 91-99 Dependencia escasa

[] 100 Independencia

Residente en centro asistencial: [ | Si [ ] No

Pendiente de ingreso en centro asistencial o traslado proximo de residencia: []si [
No

RESULTADO

¢El cuidador cumple los requisitos de inclusion para el estudio?:
[] si
[ ] No
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Cuestionario 2°: Valoracién pre-intervencion

Encuestador: [_|[] Fecha: [ ][]/ 11/

Estudio experimental sobre la eficacia de una intervencion educativa individual sobre el
dolor lumbar de los cuidadores no profesionales de personas con dependencia fisica.

Programa TRANSFE

DATOS DEL CUIDADOR

Sexo: [ | Hombre [ ] Mujer Fecha de nacimiento: [_|[_]/[_ 11/ 11

Estado Civil: Nivel educativo:

[] Casado/a (y equivalentes) [[] No lee ni escribe

[ ] Soltero/a [ ] Sin estudios

[ ] Separado/a [ ] Estudios primarios

[] Viudo/a [ ] Bachillerato o FP

[ ] Estudios superiores

Parentesco con la persona dependiente:

[ ] Pareja [ ] Hermano/a

[ ] Hijo/a [ ] Sobtino/a

[ ] Padre/madre [] Tio/a

[ ] Nieto/a [] Otros:..ccoiviiiiaiiin.

Situacion laboral:

[ ] Enactivo [_] Pensionista [ | En paro [] Ama/o de casa
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Ha tenido que dejar de trabajar para poder ejercer como cuidador:

[] si [ ] No

Tiempo de desempefio como cuidador:
[ ] Entre 6 y 12 meses [ ] Entre 12 y 24 meses [] Mas de 24 meses
Cuantas horas al dia se encarga del cuidado de la persona dependiente: [ ][ ]

Cual es la causa de que sea cuidador:

[ ] Decision voluntaria [] La persona dependiente lo decidi6
[] La familia lo decidié [ ] Unica solucién
Dispone de ayuda en las tareas domésticas: [] si [] No

Dispone de ayuda en el cuidado de la persona dependiente: [] si [ ] No

Cuantas horas al dia representa la ayuda en el cuidado: L]

Que tipo de ayuda:
[] Familiar [ ] Vecino/a
[ ] Amistades [ ] Voluntario/a
[ ] Profesional sanitario/social [ ] Cuidadot/ra formal
[ ] Centro asistencial [] Otros: e,

Con quien comparte el domicilio:

[] Solo

[] Solo con la persona dependiente

Ha cambiado de residencia por cuidar a la persona dependiente:[ | Si [ | No
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Ha realizado obras de acondicionamiento en su casa por el cuidado de la persona

dependiente: [ | Si [ ] No

Aislamiento geografico: []sSi [] No
Como define su estado de salud actual:

[] Muy bueno [ ] Bueno [] Regular [] Malo [] Muy malo

Su estado de salud ha empeorado desde que ejerce de cuidador/a:

[] si [ ] No

Su rol de cuidador/a influye en sus relaciones sociales: [] si [ ] No

Antecedentes patologicos:

w
—
Z
o

Trastornos del 4animo
HTA

Enfermedad vascular
Trastornos de la prostata
Infecciones

AVC

Cancer

Cardiopatia

Trastornos metabdlicos
Arritmias cardiacas
Insuficiencia renal
Fractura fémur

Enf. del tejido conectivo

Enf. neurodegenerativas

N T
I A I Y 0

Hepatopatias
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Diabetes

Enfermedades respiratorias

O OO O
OO

Dislipemias

DATOS DE LA PERSONA DEPENDIENTE

Sexo: [ | Hombre [ ] Mujer Fecha de nacimiento: [_|[_]/[_ ][]/ ]I

Neste: [ CE0en

[] Enf. Neurolégica
[] Enf. Musculoesquelética
[ ] Enf. Respiratoria
Estado Civil:

[] Casado/a (y equivalentes)

[ ] Soltero/a

[] Separado/a

[] Viudo/a

Ultimo ingreso hospitalario:

[ ] 1semana [] 1 mes [] 1-6 meses

N de ingresos en el altimo afio: L]

[ ] Enf. Cardiovascular

[ ] Cancer

[ ] Enf. Psiquiatrica
Nivel educativo:

[ ] No lee ni escribe

[] Sin estudios

[ ] Estudios primarios

[ ] Bachillerato o FP

[ ] Estudios superiores

[ ] 6-12 meses
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ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR-ZARIT

A continuacién se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se

sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacion, S| o g.(
debe indicar con qué frecuencia se siente usted asi: nunca, raramente, algunas veces, < N : ;g _5
bastante a menudo y casi siempre. 2 : S/ 8|2
A 1a hora de responder piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sinotan | 5 | § | & | & | &
solo su experiencia. Z|=| < a0
1/ ¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?
2/ ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para usted?
3/ ¢Se siente agobiado por intentar compatibilizat el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?
4/ sSiente vergiienza por la conducta de su familiar?
5/ ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiat?
6/ ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacién que usted con otros miembros
de la familia?
7/ ¢Tiene miedo por el futuro de su familiar?
8/ ¢Piensa que su familiar depende de usted?
9/ ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiat?
10/ ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiat?
11/ ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su familiar?
12/ :Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su familiar?
13/ ¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar a su familiar?
14/ ;Piensa que su familiar le considera a usted la tnica persona que le puede cuidar?
15/ ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de cuidar a su familiar,
ademas de sus otros gastos?
16/ ¢Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?
17/ ¢Siente que ha perdido el control d su vida desde que comenzoé la enfermedad de su familiar?
18/ ¢Desearia poder dejat el cuidado de su familiar a otra persona?
19/ <Se siente indeciso sobtre qué hacer con su familiar?
20/ ¢Piensa que deberfa hacer mas por su familiar?
21/ ¢Piensa que podtia cuidar mejor a su familiar?
22/ Globalmente, ¢qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?
Puntuaciéon |1 |2 |3 |4 |5
Respuestas
Resultado
TOTAL
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INDICE DE DOLOR DE ESPALDA-IDE

Resultados obtenidos en el estudio del tronco Resultado

Sin Irritacién y rango de movimiento completo 0
Irritacién pero sin dolr en todo el rango de movimiento

Dolor pero es posible todo el rango de movimiento

Dolor severo y rango de movimiento reducido (Contraccion muscular reducido)

B

-y
o

,\\ 1/7
Ny (1

1 v?y W%

17" Test = Flexion 2° Test = I Flexién Lateral 3 Test = D Flexion Lateral
a ¢
( 13\ 1 L\‘, *:‘\'\
1.y (
I\ ’ |
Y \/([
24 1 \72
|/
HY_
1" Resultado 2* Resultado 3" Resultado
Lado Iy D Juntos Desde la linea media hacia el Desde la linea media hacia el
lado derecho lado izquierdo
4" Test = Test lado izquirdo 5° Test = Test lado derecho
. o

ey

{ }

J

, \
\’}’ Vo
JU_

4° Resultado 5° Resultado
Desde la linea media hacia el lado Desde la linea media hacia el lado

Suma de los 5 valores = Indice de Dolor de Espalda IDE =>

ESCALA VISUAL ANALOGICA

Marque en el siguiente dibujo que nivel de dolor lumbar presenta en la actualidad, siendo 1
en minimo dolor y 10 el maximo que pueda imaginar.

Escala visual analdgica

(@) 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
I - r | I
| I | | I |
No El peor
dolor dolor
e imaginable
1 cm
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ESCALA DE INCAPACIDAD POR DOLOR LUMBAR DE OSWESTRY

1.- INTENSIDAD DEL DOLOR

2.- ATIVIDADES COTIDIANAS (LAVARSE,
VESTIRSE, ETC.)

Actualmente no tengo dolor de espalda.

Mi dolor de espalda es muy leve en este momento.
Mi dolor de espalda es moderado en este momento.
Mi dolor de espalda es intenso en este momento.

Mi dolor de espalda es muy intenso en este momento.
Mi dolor es el peor imaginable en este momento.

(o

[] Las realizo sin ningtn dolor.

[] Puedo hacer de todo solo, pero con dolor.

[] Las realizo en forma mas lenta y cuidadosa por el
dolor.

[] Ocasionalmente requiero ayuda.

[] Requiero ayuda a diario.

[] Necesito ayuda para todo, estoy postrado en la cama.

—_—

3.- LEVANTAR OBJETOS

4.- CAMINAR

[] Puedo levantar objetos pesados desde el suelo sin
dolor.

[] Puedo levantar objetos pesados desde el suelo, pero
con dolor.

[] No puedo levantar objetos pesados del suelo debido al
dolor, pero si cargar un objeto pesado desde una mayor
altura, como por ejemplo una mesa.

[] Sélo puedo levantar desde el suelo objetos medianos.
[] Sélo puedo levantar desde el suelo cosas muy livianas.
[] No puedo levantar ni cargar nada.

[] Camino todo lo que quiero sin dolor.
[] No puedo caminar mas de 1-2 Km. debido al dolor.
[] No puedo caminar mas de 500-1000 mt. debido al

oW
o
=
O
=

[] No puedo caminar mas de 500 mt. debido al dolor.
[] Sélo puedo caminar ayudado por uno o dos bastones.
[] Estoy practicamente en cama, me cuesta mucho hasta
ir al bafio.

5.- SENTARSE

6.- ESTAR DE PIE

[] Me puedo sentar en cualquier silla, todo el rato que
quiera sin dolor.

[] Sélo en un asiento especial puedo sentarme sin dolor.
[] No puedo estar sentando mas de 1 hora sin dolor.

[] No puedo estar sentado mas de 30 minutos sin dolor.
[] No puedo estar sentado mas de 10 minutos sin dolor.
[] No puedo estar ningtin instante sentado sin que sienta
dolor.

Puedo estar de pie todo el tiempo que quiera sin dolot.
Puedo estar de pie lo que quiera, aunque con dolor.

El dolor me impide estar de pie més de 1 hora.

El dolor me impide estar de pie méas de media hora.

El dolor me impide estar de pie més de 10 minutos.
No puedo estar ningun instante de pie sin dolor.

(I
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7.- DORMIR

8.- ACTIVIDAD SEXUAL

Puedo dormir bien, sin dolor.

Sélo puedo dormir si tomo pastillas.

Por el dolor no puedo dormir mas de 6 horas seguidas.
Por el dolor no puedo dormir mas de 4 horas seguidas.

Por el dolor no puedo dormir mas de 2 horas seguidas.

ODooogog

El dolor me impide totalmente dormir.

[] Normal, sin dolor de espalda.

[] Normal, aunque con dolor ocasional de espalda.
[] Casi normal, pero con importante dolor de espalda.
[] Seriamente limitada por el dolor de espalda.

[] Casi sin actividad, por el dolor de espalda.

[] El dolor me impide todo tipo de actividad sexual.

9.- VIDA SOCIAL (FIESTAS, DEPORTES, ETC.)

10.- VIAJAR

[] Mi vida social es normal, libre de dolor.

[] Mi actividad es normal, pero con algo de dolor.

[] Mi dolor sélo afecta a las actividades mas enérgicas,
como bailar, hacer deporte, etc.).

[] Por culpa de dolor salgo muy poco.

] Por culpa del dolor no salgo nunca.

[] No tengo vida social, a causa del dolor.

[] Sin problemas, puedo viajar libre de dolor.

[] Sin problemas, pero viajar me da algo de dolor.

[] Eldolor es fuerte, pero hago viajes de mas de 2 horas.
[] Puedo viajar menos de 1 hora, por el dolor.

[] Puedo viajar menos de 30 minutos, por el dolor.

[] Sélo viajo para ir al médico o al hospital.

Puntuacion O]1]2|3]|4|5]6

Resultados

TOTAL (suma)
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Cuestionario Duke-UNK

En la siguiente lista se muestran algunas cosas que otras personas hacen por
nosotros o nos proporcionan. Elija para cada una la respuesta que mejor refleje su
situacioén, segun los siguientes criterios:

* 1.- Mucho menos de lo que deseo

* 2.- Menos de lo que deseo

* 3.- Ni mucho ni poco

* 4.- Casi como deseo

* 5.- Tanto como deseo

1/ Recibo visitas de mis amigos y familiares

2/ Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa

3/ Recibo elogios o reconocimiento cuando hago bien mi trabajo

4/ Cuento con personas que se ocupan de lo que me sucede

5/ Recibo amot y afecto

6/ Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas en el trabajo y/o en la casa

7/ Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas personales y familiares

8/ Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas econémicos

9/ Recibo invitaciones para distraerme y salir con otras personas

10/ Recibo consejos utiles cuando me ocurre algtiin acontecimiento importante en mi vida

11/ Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama

Respuestas

Resultado

TOTAL

306




Cuestionario de salud EuroQol-5D

Marque con una cruz la respuesta de cada apartado que mejor
describa su estado de salud en el dia de hoy.

Movilidad

No tengo problemas para caminar
Tengo algunos problemas para caminar
Tengo que estar en la cama

O

Cuidado personal

No tengo problemas con el cuidado personal
Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme
Soy incapaz de lavarme o vestirme

OO0

Actividades cotidianas (p. ej., trabajar, estudiar, hacer las tareas
domésticas, actividades familiares o durante el tiempo libre)

No tengo problemas para realizar mis actividades cotidianas
Tengo algunos problemas para realizar mis actividades cotidianas
Soy incapaz de realizar mis actividades cotidianas

oo

Dolor/malestar

No tengo dolor ni malestar

Tengo moderado dolor o malestar
Tengo mucho dolor o malestar

OO0

Ansiedad/depresion

No estoy ansioso ni deprimido

Estoy moderadamente ansioso o deprimido
Estoy muy ansioso o deprimido

OO0

Comparado con mi estado general de salud durante los tltimos
12 meses, mi estado de salud hoy es:

(POR FAVOR, PONGA UNA CRUZ EN EL CUADRO) SU ESTADO
Mejor DE SALUD

Igual HOY
Peor

ooad
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TERMOMETRO EUROQOL DE AUTOVALORACION
DEL ESTADO DE SALUD

Para ayudar a la gente a describir lo bueno o0 malo
que es su estado de salud hemos dibujado
una escala parecida a un termémetro en el cual
se marca con un 100 el mejor estado de salud
gue pueda imaginarse y con un 0 el peor estado

e salud que pueda imaginarse

Nos gustaria que nos indicara en esta escala,

en su opinién, lo bueno 0 malo que es su estado
de salud en el dia de HOY. Por favor, dibuje

una linea desde el casillero donde dice

«Su estadode salud hoy» hasta el punto

del termémetro que en su opinién indique lo bueno
0 malo que es su estado de salud en el dia de HOY.

Su estado
de salud
hoy

El mejor estado
de salud
imaginable

100

230

0
El peor estado

de salud
imaginable



Indice de Barthel

Escala de Actividades Basicas de la Vida Diaria Ptos
Lavarse Independiente. Entra y sale solo al bafio 5
Baiio Dependiente 0
Arreglarse Independiente para lavarse la cara, las manos, peinarse, afeitarse, etc. 5
Aseo Dependiente 0
Vestirse Independiente. Se pone y quita la ropa. Se ata los zapatos. Se abotona. 10
Necesita ayuda 5
Dependiente 0
Comer Totalmente independiente 10
Necesita ayuda para cortar la carne, el pan, etc. 5
Dependiente 0
Usar el retrete  Independiente para ir al WC, quitarse y ponerse la ropa 10
Necesita ayuda para ir al WC, pero se limpia solo 5
Dependiente 0
Trasladarse Independiente para ir del sillon a la cama 15
Minima ayuda fisica o supervision 10
Gran ayuda, pero es capaz de mantenerse sentado sin ayuda 5
Dependiente 0
Deambular Independiente, camina solo 50 m. 15
Necesita ayuda fisica o supervision para caminar 50 m. 10
Independiente en silla de ruedas sin ayuda 5
Dependiente 0
Escalones Independiente para subir y bajar escaleras 10
Necesita ayuda fisica 0 supervision 5
Dependiente 0
Miccion Continente o es capaz de cuidarse de la sonda 10
Ocasionalmente, tiene un episodio de incontinencia cada 24 horas como méx., 0 5
precisa ayuda para la sonda
Incontinente 5
Deposiciones Continente 10
Ocasionalmente algtn episodio de incontinencia o precisa de ayuda para lavativas 5
Incontinente 0

TOTAL
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Escala de incapacidad fisica de 1a Cruz Roja

310

Es una escala simple y facil de utilizar sin normas detalladas sobre su
aplicacion. Clasifica la capacidad de autocuidado en seis grados(0-5), desde la
independencia (0) hasta la incapacidad funcional total (5).

El evaluador debe clasificar al paciente en el grado funcional que mas se
aproxime a su situacioén actual. La informacion se obtiene preguntando al
paciente si es mentalmente competente o a su cuidador.

No se vale totalmente por si mismo, anda con normalidad.

Realiza suficientemente los actos de la vida diaria. Deambula con alguna dificultad.
Continencia total.

Tiene alguna dificultad en los actos diarios por lo que en ocasiones necesita ayuda.
Deambula con ayuda de bastén o similar. Continencia total o rara incontinencia.

Grave dificultad en los actos de la vida diaria. Deambula dificilmente ayudado al
menos por una persona. Incontinencia ocasional.

Necesita ayuda para casi todos los actos. Deambula ayudado con extrema dificultad (2
personas). Incontinencia habitual.

Inmovilizado en cama o sillén. Incontinencia total. Necesita cuidados continuos.




Cuestionario 3°: Valoracion post-intervencion

Encuestador: [_|[] Fecha: [ ][ /1111

Estudio experimental sobre la eficacia de una intervencion educativa individual sobre el
dolor lumbar de los cuidadores no profesionales de personas con dependencia fisica.

Programa TRANSFE

ESCALA VISUAL ANALOGICA

Marque en el siguiente dibujo que nivel de dolor lumbar presenta en la actualidad, siendo 1
en minimo dolor y 10 el maximo que pueda imaginar.

-_— Escala visual analdgica
O 1 2 3 4 5 6 7 8 ] 10
I < | I
I D N N
No El peor
dolor dolor

imaginable
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INDICE DE DOLOR DE ESPALDA-IDE

Resultados obtenidos en el estudio del tronco Resultado
Sin Irritacién y rango de movimiento completo 0
Irritacién pero sin dolr en todo el rango de movimiento 1
Dolor pero es posible todo el rango de movimiento 2
Dolor severo y rango de movimiento reducido (Contraccion muscular reducido) 3

1 Test = Flexion 2° Test = I Flexion Lateral 3 Test = D Flexion Lateral

7 | 3

1 Resultado 2° Resultado 3 Resultado
Lado 1 y D Juntos Desde la linea media hacia el Desde la linea media hacia el
lado derecho lado izquierdo
4 Test = Test lado izquirdo 5° Test = Test lado derecho

S

0
Q\

)

4° Resultado 5° Resultado
Desde la linea media hacia el lado Desde la linea media hacia el lado

Suma de los 5 valores = Indice de Dolor de Espalda IDE=> | J
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ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR-ZARIT

A continuacién se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se °
sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacion, S| o &
debe indicar con qué frecuencia se siente usted asi: nunca, raramente, algunas veces, < N : ;g _5
bastante a menudo y casi siempre. 2 : S/ 8|2
A 1a hora de responder piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sinotan | 5 | § | & | & | &
solo su experiencia. Z|=| < a0
1/ ¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?
2/ ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para usted?
3/ ¢Se siente agobiado por intentar compatibilizat el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?
4/ :Siente vergiienza por la conducta de su familiar?
5/ ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiat?
6/ ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacién que usted con otros miembtros
de la familia?
7/ ¢Tiene miedo por el futuro de su familiar?
8/ ¢Piensa que su familiar depende de usted?
9/ ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiat?
10/ ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidatr de su familiar?
11/ ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su familiar?
12/ :Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su familiar?
13/ ¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar a su familiar?
14/ ;Piensa que su familiar le considera a usted la tnica persona que le puede cuidar?
15/ ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de cuidar a su familiar,
ademas de sus otros gastos?
16/ ¢Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?
17/ ¢Siente que ha perdido el control d su vida desde que comenzé la enfermedad de su familiar?
18/ ¢Desearia poder dejat el cuidado de su familiar a otra persona?
19/ <Se siente indeciso sobtre qué hacer con su familiar?
20/ ¢Piensa que deberfa hacer mas por su familiar?
21/ ¢Piensa que podtia cuidar mejor a su familiar?
22/ Globalmente, ¢qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?
Puntuaciéon |1 |2 |3 |4 |5
Respuestas
Resultado
TOTAL
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ESCALA DE INCAPACIDAD POR DOLOR LUMBAR DE OSWESTRY

1.- INTENSIDAD DEL DOLOR

2.- ATIVIDADES COTIDIANAS (LAVARSE,
VESTIRSE, ETC.)

Actualmente no tengo dolor de espalda.

Mi dolor de espalda es muy leve en este momento.
Mi dolor de espalda es moderado en este momento.
Mi dolor de espalda es intenso en este momento.

Mi dolor de espalda es muy intenso en este momento.
Mi dolor es el peor imaginable en este momento.

(o

[] Las realizo sin ningtn dolor.

[] Puedo hacer de todo solo, pero con dolor.

[] Las realizo en forma mas lenta y cuidadosa por el
do
[] Ocasionalmente requiero ayuda.
[] Requiero ayuda a diario.

[] Necesito ayuda para todo, estoy postrado en la cama.

=
o
=

3.- LEVANTAR OBJETOS

4.- CAMINAR

[] Puedo levantar objetos pesados desde el suelo sin
dolor.

[] Puedo levantar objetos pesados desde el suelo, pero
con dolor.

[] No puedo levantar objetos pesados del suelo debido al
dolor, pero si cargar un objeto pesado desde una mayor
altura, como por ejemplo una mesa.

[] Sélo puedo levantar desde el suelo objetos medianos.
[] Sélo puedo levantar desde el suelo cosas muy livianas.
[] No puedo levantar ni cargar nada.

Camino todo lo que quiero sin dolor.
No puedo caminar mas de 1-2 Km. debido al dolot.
No puedo caminar mas de 500-1000 mt. debido al
or.
No puedo caminar mas de 500 mt. debido al dolor.
Sélo puedo caminar ayudado por uno o dos bastones.
[] Estoy practicamente en cama, me cuesta mucho hasta
ir al bafio.

|

do

|y

5.- SENTARSE

6.- ESTAR DE PIE

[] Me puedo sentar en cualquier silla, todo el rato que
quiera sin dolor.

[] Sélo en un asiento especial puedo sentarme sin dolor.
[] No puedo estar sentando mas de 1 hora sin dolor.

[] No puedo estar sentado mas de 30 minutos sin dolor.
[] No puedo estar sentado mas de 10 minutos sin dolor.
[] No puedo estar ningtin instante sentado sin que sienta
dolor.

Puedo estar de pie todo el tiempo que quiera sin dolot.
Puedo estar de pie lo que quiera, aunque con dolor.

El dolor me impide estar de pie més de 1 hora.

El dolor me impide estar de pie méas de media hora.

El dolor me impide estar de pie més de 10 minutos.
No puedo estar ningun instante de pie sin dolor.

(I
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7.- DORMIR

8.- ACTIVIDAD SEXUAL

Puedo dormir bien, sin dolor.

Sélo puedo dormir si tomo pastillas.

Por el dolor no puedo dormir mas de 6 horas seguidas.
Por el dolor no puedo dormir mas de 4 horas seguidas.

Por el dolor no puedo dormir mas de 2 horas seguidas.

ODooogog

El dolor me impide totalmente dormir.

[] Normal, sin dolor de espalda.

[] Normal, aunque con dolor ocasional de espalda.
[] Casi normal, pero con importante dolor de espalda.
[] Seriamente limitada por el dolor de espalda.

[] Casi sin actividad, por el dolor de espalda.

[] El dolor me impide todo tipo de actividad sexual.

9.- VIDA SOCIAL (FIESTAS, DEPORTES, ETC.)

10.- VIAJAR

] Mi vida social es normal, libre de dolor.

[] Mi actividad es normal, pero con algo de dolor.

[] Mi dolor sélo afecta a las actividades mas enérgicas,
como bailar, hacer deporte, etc.).

[] Por culpa de dolor salgo muy poco.

] Por culpa del dolor no salgo nunca.

[] No tengo vida social, a causa del dolor.

] Sin problemas, puedo viajar libre de dolor.

[] Sin problemas, pero viajar me da algo de dolor.

[] Eldolor es fuerte, pero hago viajes de mas de 2 horas.
[] Puedo viajar menos de 1 hora, por el dolor.

[] Puedo viajar menos de 30 minutos, por el dolor.

[] Sélo viajo para ir al médico o al hospital.

Puntuacion O]1]2|3]|4|5]6

Resultados

TOTAL (suma)
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Cuestionario Duke-UNK

En la siguiente lista se muestran algunas cosas que otras personas hacen por
nosotros o nos proporcionan. Elija para cada una la respuesta que mejor refleje su
situacioén, segun los siguientes criterios:

* 1.- Mucho menos de lo que deseo

* 2.- Menos de lo que deseo

* 3.- Ni mucho ni poco

* 4.- Casi como deseo

* 5.- Tanto como deseo

1/ Recibo visitas de mis amigos y familiares

2/ Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa

3/ Recibo elogios o reconocimiento cuando hago bien mi trabajo

4/ Cuento con personas que se ocupan de lo que me sucede

5/ Recibo amot y afecto

6/ Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas en el trabajo y/o en la casa

7/ Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas personales y familiares

8/ Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas econémicos

9/ Recibo invitaciones para distraerme y salir con otras personas

10/ Recibo consejos utiles cuando me ocurre algiin acontecimiento importante en mi vida

11/ Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama

Respuestas

Resultado

TOTAL

316




Cuestionario de salud EuroQol-5D

Marque con una cruz la respuesta de cada apartado que mejor
describa su estado de salud en el dia de hoy.

Movilidad

No tengo problemas para caminar
Tengo algunos problemas para caminar
Tengo que estar en la cama

O

Cuidado personal

No tengo problemas con el cuidado personal
Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme
Soy incapaz de lavarme o vestirme

OO0

Actividades cotidianas (p. ej., trabajar, estudiar, hacer las tareas
domésticas, actividades familiares o durante el tiempo libre)

No tengo problemas para realizar mis actividades cotidianas
Tengo algunos problemas para realizar mis actividades cotidianas
Soy incapaz de realizar mis actividades cotidianas

oo

Dolor/malestar

No tengo dolor ni malestar

Tengo moderado dolor o malestar
Tengo mucho dolor o malestar

OO0

Ansiedad/depresion

No estoy ansioso ni deprimido

Estoy moderadamente ansioso o deprimido
Estoy muy ansioso o deprimido

OO0

Comparado con mi estado general de salud durante los tltimos
12 meses, mi estado de salud hoy es:

(POR FAVOR, PONGA UNA CRUZ EN EL CUADRO) SU ESTADO
Mejor DE SALUD

Igual HOY
Peor

ooad

317
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TERMOMETRO EUROQOL DE AUTOVALORACION
DEL ESTADO DE SALUD

Para ayudar a la gente a describir lo bueno o0 malo
que es su estado de salud hemos dibujado
una escala parecida a un termémetro en el cual
se marca con un 100 el mejor estado de salud
gue pueda imaginarse y con un 0 el peor estado

e salud que pueda imaginarse

Nos gustaria que nos indicara en esta escala,

en su opinién, lo bueno 0 malo que es su estado
de salud en el dia de HOY. Por favor, dibuje

una linea desde el casillero donde dice

«Su estadode salud hoy» hasta el punto

del termémetro que en su opinién indique lo bueno
0 malo que es su estado de salud en el dia de HOY.

Su estado
de salud
hoy

El mejor estado
de salud
imaginable

100

230

0
El peor estado

de salud
imaginable
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