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RESUMEN

Ante un paciente hospitalizado, siempre nos encontramos con la figura del cuidador, muchas
veces olvidada. Esta persona aporta mucho bienestar al paciente al facilitarle o suplir sus
necesidades fundamentales. En muchas ocasiones, este esfuerzo por parte del cuidador puede
provocarle consecuencias negativas tanto familiares y sociales como de salud.

Objetivos: Demostrar que la hospitalizacién del paciente afecta negativamente a la calidad de vida
del cuidador y como le influye la duracion de la misma. Analizar como contribuyen al deterioro en
su calidad de vida: los factores sociodemograficos del cuidador, la distancia del domicilio al
hospital, tener o no ayuda en el cuidado del paciente y el tiempo de dedicacion a dicho cuidado.
Metodologia: Estudio piloto transversal en el Hospital La Fe de Valencia 2014 sobre 100
cuidadores mediante muestreo aleatorio estratificado en cinco diferentes rangos de tiempo de
hospitalizacion. Se utilizé un cuestionario ad-hoc y se realizé el andlisis de datos descriptivo,
bivariado y regresion logistica mediante el programa SPSS.

Resultados: Perfil del cuidador; 64% de 50 a 75 anos, 66% mujeres, 77% casados (46% coényuge
del paciente), 47% estudios primarios y 32% trabaja. Contexto de la hospitalizacién; 69% vive a
menos de 20 Km del hospital, 46% dedica mas de 15horas al dia al cuidado del paciente, 50% va
todos los dias a su domicilio y 86% tiene ayuda de otras personas en el cuidado del mismo.
Deterioro de la Calidad de Vida 70% (55% fisica y 75% psicoldgica) y Sobrecarga del cuidador
14%.

Conclusiones: La hospitalizacion del paciente afecta negativamente a la calidad de vida del
cuidador. A mayor tiempo de hospitalizacion, mayor deterioro de la calidad de vida, sobretodo

fisica, del cuidador y mayor posibilidad de que aparezca la sobrecarga del mismo.

Palabras Clave

Cuidados de Enfermeria, Cuidados, Enfermera, Calidad de vida, Cuidador, Hospitalizacion.

4 de 59



SUMMARY

Given an inpatient, we always find the figure of the caregiver, often forgotten . This person brings
much comfort to the patient to provide or meet their basic needs . Often, this effort by the family
caregiver can cause both health and social as negative consequences.

Objectives : To demonstrate that inpatient negatively affects the quality of life of caregivers and
how he influences the duration of it. Analyze and contribute to the deterioration in their quality of
life : caregiver sociodemographic factors , the distance from home to hospital, or may not help in
patient care and the time devoted to such care .

Methodology : Cross rider in the La Fe Hospital in Valencia 2014 on 100 caregivers using stratified
random sampling in five different time ranges inpatient study. An ad- hoc questionnaire was used
and descriptive data analysis was performed , bivariate and logistic regression using SPSS .
Results: Caregiver Profile ; 64 % of 50 to 75 years, 66 % female , 77 % married (46 % patient's
spouse ), 47 % primary education and 32 % work . Context of hospitalization ; 69 % live less than
20 km from the hospital, 46 % spend more than 15 hours a day patient care , 50 % goes every day
to their home and 86 % have help from people in its care . Impaired Quality of Life 70 % (55 % and
75 % physical psychological ) Caregiver burden and 14%.

Conclusions: inpatient negatively affects the quality of life of caregivers . A longer hospitalization ,
greater impairment of quality of life , especially physical , caregiver and greater possibility of
overloading the same appears.

Keywords

Nursing Care, Nurse, care, Quality of Life, Caregiver, Hospitalization.
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INTRODUCCION

Desde la practica asistencial enfermera se observa un claro deterioro de la calidad de vida de los
cuidadores familiares de los pacientes hospitalizados, llegando incluso a la llamada sobrecarga
del cuidador e influyendo negativamente en el bienestar del propio paciente. Pero, ¢es real esta
afectacién de la calidad de vida del cuidador y esta sobrecarga, o por el contrario es una vision

erronea de muchos profesionales de enfermeria?.

Entendido en su acepcién mas basica, el objetivo del cuidado, se centra en garantizar la
supervivencia a través de la satisfaccion de las necesidades basicas (Cruz-Ortiz, Jenaro-Rio,
Pérez-Rodriguez, Hernandez-Blanco & Flores-Robaina, 2011). De esto nace el modelo tedrico de
Virginia Henderson (1994), que contempla al individuo, sano o enfermo, como un todo que
presenta 14 necesidades que debe satisfacer. Es la necesidad como requisito imprescindible para
la vida, ya que el cuidado persigue garantizar la vida del sujeto y mejorar su autonomia (Cruz-Ortiz
et al.., 2011). Para Henderson (1994), la funcién de una enfermera es ayudar al individuo, enfermo
0 sano, en la realizacion de aquellas actividades que contribuyan a la salud o a su recuperacion (o
a una muerte tranquila), y que él realizaria sin ayuda si tuviera la fuerza, voluntad o conocimientos
necesarios. Y hacer esto de tal forma que le ayude a ser independiente lo antes posible.

Por otra parte, en la teoria de la relacion enfermera-cliente de Ida Orlando (1961), los cuidados
enfermeros consisten en la ayuda proporcionada a las personas sanas o enfermas en la ejecucion
de las actividades relacionadas con la satisfaccién de sus necesidades fundamentales. Asi mismo,
la persona es un todo complejo que tiene una serie de necesidades tanto biofisiolégicas como
psicosocioculturales (Orlando 1961).

El modelo de las necesidades no cubiertas distingue entre las necesidades bioldgicas (ali-
mentacién, adecuada temperatura, iluminacién, actividad fisica, etc.), psicolégicas (seguridad, em-
patia, refuerzo afectivo, presencia de otros, etc.) y sociales (compafia, valoracion, respeto, etc.)

(Olazaran-Rodriguez, Agluera-Ortiz, & Mufiz-Schwochert, 2012).

Sin embargo, el desarrollo de la medicina y de los sistemas sanitarios ha supuesto que cada vez
se analicen mas las enfermedades desde diversos puntos de vista. La preocupacion en exclusiva

por los aspectos clinicos y epidemioldgicos ha dejado paso a un enfoque global, con un abordaje
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multidisciplinario y con un planteamiento mas integral de lo que implica y supone una enfermedad
(Oliva, Vilaplana & Osuna, 2011). Ello hace referencia no solo a la «recuperacion» del trastorno,
sino sobre todo a la recuperacion del proyecto vital una vez que ha aparecido la enfermedad y ha
llevado a desplazarse desde un enfoque de cuidado de la enfermedad hacia otro centrado en la
potencializacion de las capacidades presentes en la persona (Cruz-Ortiz et al., 2011).

En esta linea esta el modelo de cuidado que propone Colliére (1993). Para ella cuidar es un acto
de vida, “cuidar representa una infinita variedad de actividades dirigidas a mantener y conservar la
vida y permitir que ésta se continde y se reproduzca”. Distingue los cuidados de curacién, de los
cuidados para el mantenimiento de la vida. Los cuidados de curacion tienen por objeto limitar la
enfermedad, luchar contra ella y atajar sus causas, mientras que los cuidados habituales
representan a todos los cuidados permanentes y cotidianos que tienen como uUnica funcién
mantener la vida, reaprovisionandola de energia, en forma de alimentos o de agua, de calor, de
luz o de naturaleza afectiva o psicosocial, etc.

Esta autora afirma que cuando prevalecen los cuidados de curacién frente a los de mantenimiento
de la vida se aniquilan progresivamente todas las fuerzas vivas de la persona, todo aquello que la
hace ser y querer reaccionar, ya que se agotan las fuentes de energia vital, sean de la naturaleza

que sean (Colliere, 1993).

Ya el Real Decreto 1231/2001 dice que la enfermera ha de prestar cuidados en orden a detectar
necesidades, desequilibrios y alteraciones del ser humano, realizar actividades enfocadas a la
prevencion de la enfermedad, recuperacién de la salud y rehabilitacién, insercion social y ayuda a
una muerte digna, todo ello, adoptando formulas de decisién basadas en el didlogo y el consenso
con el otro, la consideracion a sus valores y principios éticos, sin olvidar la metodologia en la
resolucion de casos y la evidencia cientifica disponible. Se trata por tanto de proporcionar
cuidados de modo directo, continuo, integral e individualizado; dentro del marco del Cadigo
Deontoldgico de la profesion de Enfermeria Espafiola (1989), evitando asi la falta de ética y la

deshumanizacion en el desarrollo de la Enfermeria como ciencia.

Por otra parte en diferentes estudios realizados sobre comunicacién y salud, se detecta que los
pacientes-usuarios demandan respeto, sensibilidad, acogida, tiempo suficiente, apoyo y
comunicacion centrada en el paciente (Diaz-Saez, Catalan-Matamoros, Fernandez-Martinez &
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Granados-Gamez, 2011). Esta personalizacion del cuidado es una importante estrategia del
sistema sanitario que permite la expresion de un cuidado humanizado (Garcia Juarez et al., 2011),
donde se valoran los cuidados llamados intangibles como son el alivio del sufrimiento y del dolor,
el apoyo emocional, cuidar la intimidad, el afecto y la escucha, la proximidad y el confort, el
conocimiento de la persona y su entorno, cuidados que engloban a la familia y cuyo fin es
proporcionar bienestar (Aguayo Esgueva, Echavarri Escribano, Beistegui Alejandre, Jiménez de
Aberasturi Sasiain, Elorza Ozaeta, & Vifiuela Bravo, 2009). De esta forma, aparte de indicadores
como competencia técnica o rapidez de respuesta, el término «calidad de vida» (CV) aparece
como un concepto relevante. En este sentido, se amplia el foco de una atencion centrada en la
competencia profesional y rapidez de resolucion a la inclusion de factores como el trato, la
consideracion de aspectos emocionales y psicosociales y la equidad en el acceso. La inclusién de
la perspectiva de los pacientes en el proceso de disefio e implantacién se considera un elemento
relevante en una atencion sanitaria que comprende al usuario como «centro del sistema» (Prieto,

Escudero, Suess, March, Ruiz & Danet, 2011).

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), define la CV como la percepcion del individuo sobre
su posicién en la vida dentro del contexto cultural y el sistema de valores en el que vive y con
respecto a sus metas, expectativas, normas y preocupaciones. Es un concepto extenso y
complejo que engloba la salud fisica, el estado psicologico, el nivel de independencia, las
relaciones sociales, las creencias personales y la relacion con las caracteristicas sobresalientes

del entorno (WHO Quality of Life Assesment Group, 1996).

Conocer como es la CV de una persona ayuda a los profesionales a valorar e identificar personas
con mas riesgo de morbilidad, pero ademas se ha demostrado su utilidad para evaluar la
efectividad del tratamiento y la evolucion del curso de la enfermedad (Prat Gonzéalez & Vaqué
Crusellas, 2009). De esta forma podemos decir que la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) es una medida fundamental para valorar la repercusién real sobre el individuo de una
enfermedad (Castellanos Pinedo et al., 2012), ya que refleja una mayor valoracién de como se
siente la persona y del grado de satisfaccion con una determinada intervencién o tratamiento

(Lucas-Carrasco, Per6 & March, 2011).
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La mediciéon de la CVRS es compleja, ya que esta influida por aspectos como las experiencias
previas, expectativas, creencias y percepciones subjetivas; sin embargo, existe un consenso en
que deben valorarse al menos 4 dimensiones: fisica (sintomas fisicos), funcional (actividades
basicas e instrumentales), psicolégica (funcionamiento cognitivo, emocional, satisfaccion vital,
percepcion de la salud) y social (interaccion del sujeto con su entorno) (Castellanos Pinedo et al.,
2012). Esta evaluacion implica la realizacion por parte del individuo de una valoracién subjetiva de
distintos aspectos de su vida, y debe de incluir aspectos positivos y negativos (Gémez-Gallego,
Gomez-Amor & Gomez-Garcia, 2012).

Ya en muchos estudios de diferentes patologias tanto agudas como crénicas se habla del
deterioro que provocan en la calidad de vida (Castellanos Pinedo et al., 2012; Fernandez-Alvarez,
Rubinos-Cuadrado, Cabrera-Lacalzada, Galindo-Morales, Gullén-Blanco & Gonzalez-Martin,
2009; Fernandez Vilches et al., 2012; Gomez-Gallego et al., 2012; Laxe, Zuniga-lnestroza &
Bernabeu-Guirat, 2013; Lucas-Carrasco et al., 2011; Martin Pérez & Vivar, 2012; Méndez Rubio,
Lazaro de Mercado, Carbonell Estrany, Figueras Aloy & Grupo IRIS, 2010; Molina Fuillerat, 2012;
Molinuevo, Hernandez & Grupo de Trabajo del Estudio Impact, 2011; Prat Gonzalez & Vaqué
Crusellas, 2009; Pressler et al., 2009; Santos Garcia Abella-Corral, Aneiros-Diaz, Santos-
Canelles, Llaneza-Gonzalez & Macias-Arribi, 2011) afectando tanto al paciente como a su entorno

familiar y social.

Actualmente los cambios en la estructura demografica generados principalmente por la
disminucion de la mortalidad y la natalidad y por el incremento en la esperanza de vida en los
paises industrializados estan produciendo un aumento de la poblacién anciana en los mismos y
esta poblacién se caracteriza por sufrir un aumento de las patologias cronicas lo que conlleva un
declive fisico y psiquico que condiciona su capacidad funcional, siendo cada vez mayor el numero
de personas que precisan de cuidados (Lépez Gil, Orueta Sanchez, Gomez-Caro, Sanchez
Oropesa, Carmona de la Morena & Alonso Moreno, 2009). Las enfermeras estan en primera linea
en el abordaje terapéutico del cuidado y de su cumplimiento por parte del paciente, de forma
integral, en todos los aspectos que tienen que ver con la modificacion y adaptacion de los estilos
de vida a la vivencia de la enfermedad (Morilla-Herrera, Morales-Asencio, Fernandez-Gallego,

Berrobianco Cobos & Delgado Romero, 2011), dentro de su contexto familiar, cultural y social.
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Existe un consenso global acerca de la necesidad de reorientar la atencién hacia un modelo mas
integral, que garantice la efectividad en la continuidad de la atencion, en la diversificacion de
servicios y la orientacion de éstos hacia la persona, otorgando un papel activo a los pacientes y
con un perfil de profesionales proactivos, que favorezcan intervenciones precoces, alejadas de la
inercia clinica (Morilla-Herrera et al., 2011). Por otra parte, alternativas como el alta precoz, el
manejo ambulatorio y el manejo de tecnologia médica en el hogar, asi como el incremento de
enfermedades crénico degenerativas en la poblacién en general, hacen que el cuidado hoy sea
diferente al de hace unas décadas (Cruz-Ortiz et al., 2011), ya que debido a todo esto, muchos

pacientes necesitaran cuidadores informales en su domicilio (Fernandez-Alvarez et al., 2009).

Por cuidado informal en sentido amplio entendemos la actividad de asistencia no retribuida a las
personas de la red social en procesos de discapacidad, enfermedades crénicas y durante la
infancia o la vejez (Garcia Calvente, del Rio Lozano, Castafio Lopez, Mateo Rodriguez, Maroto
Navarro & Hidalgo Ruzzante, 2010). El cuidador informal es la persona, familiar o no, que
proporciona la mayor parte de la asistencia y apoyo diario al individuo que padece una
enfermedad (Molina Fuillerat, 2012), incluye esfuerzo fisico para ayudar a la realizacion de las
actividades basicas de la vida diaria, acompanamiento y apoyo emocional. Estos cuidadores
desempefian, y lo haran en el futuro, un papel determinante en la red de apoyo social a las
personas con limitaciones en su autonomia (Oliva et al., 2011). Pero a pesar de que supone una
importante contribucién social, se trata de una actividad con un escaso reconocimiento (Garcia

Calvente, del Rio Lozano & Marcos Marcos, 2011).

Asumir el cuidado de una persona en situacion de dependencia constituye un factor de riesgo para
la salud (Garcia Calvente et al., 2011) y puede ser causa de erosion de las relaciones
profesionales, familiares y sociales de las personas cuidadoras (Oliva et al., 2011). Cuidar no
siempre es una decision tomada con libertad, pero muchas veces las circunstancias «mandan»
ante una situacion de necesidad (Garcia Calvente et al., 2010). Una de las variables culturales
que mayor atencion ha recibido en la literatura sobre cuidadores es el familismo, término que hace
referencia a la creencia en la familia como valor mas importante que el individuo aislado,
asumiendo que hay que mantenerse leal a la familia, ser solidario con ella y, si es necesario,

sacrificar el interés personal por el bien familiar (Lépez, Losada, Romero-Moreno, Marquez-
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Gonzalez & Martinez-Martin, 2012). Destaca la relevancia de este sistema de cuidados basado en
la familia, en los paises del sur europeo, y particularmente en Espafia, en comparacién con otros
paises (Larrafaga, Valderrama, Martin, Begiristain, Bacigalupe & Arregi, 2009).

El prolongado tiempo dedicado a la atencién de su ser querido conlleva una elevada carga fisica y
mental (Molina Fuillerat, 2012) con riesgo de padecer las consecuencias negativas de cuidar
sobre sus vidas (Garcia Calvente et al., 2011) pudiendo tener repercusiones economicas, fisicas
y/o psiquicas (Fernandez-Alvarez et al., 2009), como son el estrés y la sobrecarga del cuidador
(Santos Garcia et al.,, 2011). Se responsabiliza de la vida del enfermo: medicacion, higiene,
cuidados, alimentacién, etc. Poco a poco pierde su independencia porque el enfermo cada vez le
absorbe mas y antepone la atencién del enfermo a la suya propia. No se permite tomar tiempo
para su ocio o aficiones, no sale con sus amistades, en definitiva no se cuida (Martin Burriel,

Perera Solans, Altarribas Bolsa & Serrano Trillo, 2009).

Asi, los cuidadores familiares refieren con frecuencia tener una pobre CV tanto fisica como
psiquica (Pressler et al., 2009) y aunque son diversos los factores que influyen en la carga y la
calidad de vida percibida por el cuidador informal, algunos componentes de la calidad de vida del
cuidador se ven especialmente afectados con el paso del tiempo, aun considerando periodos
breves (Molinuevo et al., 2011). También como factor negativo, esta el envejecimiento de la
poblacion por el aumento de la edad media de los cuidadores informales (Vilaplana Prieto,

Jiménez-Martin & Garcia Gomez, 2012).

Un factor a resaltar es la influencia positiva del apoyo tanto de otros familiares y amigos, como de
los profesionales sanitarios. Por lo que parece, todo esfuerzo por cuidar y promocionar ese apoyo,
repercutiria adecuadamente en el control y manejo de la enfermedad y consecuentemente en el
bienestar familiar (Martin Pérez & Vivar, 2012). Por ello, resulta muy relevante la implicacion de los
profesionales sanitarios en la atencion a las personas cuidadoras para reducir los efectos
negativos del cuidado informal sobre su salud (Garcia Calvente et al., 2010) con estrategias de
cuidados al cuidador, un correcto abordaje de aspectos como el apoyo emocional e instaurar un
programa de mantenimiento y de ayudas con el fin de ayudar a mejorar su calidad de vida (Laxe
et al., 2013). Ademas, se deben racionalizar dichas intervenciones como una inversion que
garantice un continuo de cuidados «informales + formales» y un menor menoscabo en la salud del
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cuidador informal, puesto que él mismo se convierte en un potencial dependiente (Vilaplana Prieto
et al., 2012). Se destaca la necesidad de formar para cuidar, como recurso de ayuda para los y las
profesionales. También la necesidad de que las personas cuidadoras aprendan a cuidarse a si
mismas, no solo por su propio bienestar sino también por el de las personas dependientes.
(Garcia Calvente et al., 2010) Por tanto, el abordaje integral de los cuidados de las personas
dependientes exige incluir el papel y la atencion a las necesidades de las personas cuidadoras, y

avanzar en su reconocimiento social (Oliva et al., 2011).

Si bien existen gran cantidad de articulos sobre los cuidadores familiares en general (Cruz-Ortiz et
al.,, 2011; Fernandez-Alvarez et al., 2009; Garcia Calvente et al., 2010; Garcia Calvente et al.,
2011; La parra & Masanet, 2011; Larrafiaga et al., 2009; Lépez et al., 2012; Lépez Gil et al., 2009;
Martin Perez & Vivar, 2012; Molinuevo et al., 2011; Moya Martinez, Escribano Sotos, Pardo
Garcia, Notario Pacheco, Alfaro Orozco, & Martinez Vicaino, 2009; Olazaran-Rodriguez et al.,
2012; Oliva et al., 2011; Pressler et al., 2009; Prieto et al., 2011; Turr6-Garriga et al., 2010), son
muy escasos los trabajos existentes dentro del ambito hospitalario (Molina Fuillerat, 2012), siendo
la situacion de los cuidadores familiares en el medio hospitalario un tema poco estudiado (Martin
Burriel et al., 2009). Sin embargo, a pesar de la poca literatura, hallamos que si hay asociacion

entre el ingreso, la CVRS del cuidador y su sobrecarga (Méndez Rubio et al., 2010).

En nuestro medio observamos que generalmente, cuando una persona ingresa en el hospital lo
hace acompanada de su cuidador principal y en muchas ocasiones estos familiares permanecen
junto al enfermo durante toda la estancia hospitalaria. Ambos abandonan su medio natural, un
medio en el que se sienten seguros para integrarse en un ambiente que les es ajeno (Martin
Burriel et al., 2009).

La enfermedad no solo afecta seriamente a las capacidades funcionales de la persona afectada,
sino que puede suponer una fuente de ansiedad y una carga para su familia, ya sea en el hospital,
como en su propio domicilio (Martin Pérez & Vivar, 2012), pero el objeto de cuidado del personal
de enfermeria en el medio hospitalario se centra en el enfermo, dejando a la familia en un
segundo plano (Martin Burriel et al.,, 2009). Tenemos que comenzar a hacer que el cuidador

principal o familiar allegado entre a formar parte del plan de cuidados, desechando la practica de
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hacerles salir de la habitacion cuando vamos a prestar asistencia al paciente, ya que al alta son
los maximos responsables de darle continuidad. (Aguayo Esgueva et al., 2009).

Hay estudios generales en los que se ha comprobado que el desgaste de los familiares disminuia
al sentirse reconocidos y tratados como individuos valiosos (Martin Pérez & Vivar, 2012), y se
sabe que la inclusién de los familiares en el cuidado contribuye a una mejor adaptacion del
enfermo al ambiente hospitalario y favorece su rehabilitacion (Martin Burriel et al., 2009), por lo
que seria bueno, como en otros estudios generales, aplicar un programa de educacion sanitaria
basado en la relacion interpersonal eficiente entre paciente, familia y enfermera (Fernandez
Vilches et al., 2012) y hacer visible su valiosa contribucién al cuidado en el proceso de la
hospitalizacién. Partiendo de este marco, el objetivo de la enfermera hospitalaria es crear un
entorno, tanto para el enfermo como para su cuidador, que favorezca la satisfaccion de sus
necesidades y por lo tanto que favorezca aumentar o mantener su salud (Martin Burriel et al.,

2009).

Por el hecho de cuidar de sus familiares mientras permanecen en el hospital, los cuidadores
tienen una serie de repercusiones negativas tanto econémicas y sociales como de salud (Martin
Burriel et al., 2009), por ello, como en otros estudios generales, pretendemos observar y detectar
que factores influyen en la calidad de vida de los cuidadores y que podrian ser tenidos en cuenta
en los consiguientes planes de apoyo (Molinuevo et al., 2011) que ayuden a aliviar el sufrimiento
de las familias y a aumentar el control y manejo de la situacién, con el objetivo ultimo de influir
positivamente en la CV y en el bienestar de las familias. (Martin Pérez & Vivar, 2012), pero dentro

del contexto del paciente hospitalizado.

Este estudio es un primer paso hacia un nuevo enfoque en el cuidado hospitalario en el que se
incluira al cuidador como parte del plan de cuidados individualizados del paciente ingresado,
formando un binomio paciente-cuidador que sera el receptor de los cuidados de enfermeria tanto
de la dimension asistencial fisica y psicolégica, como de la educacién para la salud en el manejo

de la enfermedad, la promocion de la calidad de vida y la prevencién de complicaciones.
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HIPOTESIS Y OBJETIVOS

Hipétesis:

La hospitalizacion del paciente influye negativamente en la calidad de vida del cuidador principal,

viéndose agravada por su duracion.

Objetivos:

Objetivos generales:

1°.- Demostrar que la hospitalizacion del paciente afecta negativamente a la calidad de vida del

cuidador.

2°.- Analizar como influye el tiempo de hospitalizacion en la misma.

Objetivos especificos:

3°.- Determinar como contribuyen los factores sociodemograficos del cuidador principal en su

calidad de vida.

4° - Evaluar si afecta el hecho de vivir lejos del hospital donde esta ingresado el paciente.

5°.- Estudiar la influencia de tener o no ayuda en el cuidado del paciente.

6°.- Examinar la repercusion del tiempo de dedicacién al cuidado del paciente hospitalizado.
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MATERIAL Y METODOS

1.- Diseio.

Debido a las caracteristicas, sobretodo temporales, del TFG, se opta por un estudio piloto

transversal.

2.- Sujetos.

Poblacion (N):

Para un estudio como este, la poblacion seria igual al total de pacientes ingresados en el hospital
donde se ha realizado el estudio y en el afio de realizacién del mismo. Este dato no se puede
saber ya que el afio no ha finalizado.

El dltimo dato disponible al que podemos referirnos es el de los pacientes ingresados en el
hospital La Fe de Valencia, en 2012 = 40.698, obtenido de la Memoria de actividad del 2012

publicada por el Hospital La Fe en su Intranet.

Muestra (n):

Para una poblacion de 40.698, con un nivel de confianza del 95%, una precision del 1%, una
proporcion del 5%, necesito una muestra de 1.746 cuidadores de pacientes hospitalizados.

Al ser un estudio piloto, se ha cogido una muestra de conveniencia de 100 cuidadores de
pacientes ingresados entre febrero y mayo de 2014, periodo en el que se han realizado las

encuestas.

Muestreo:

Aleatorio Estratificado, haciendo una particion de la muestra en relacion al tiempo de
hospitalizacién en 5 rangos de tiempo de estancia por dias de hospitalizacion: de 0 a 5, de 6 a 10,
de 11 a 20, de 21 a 30 y mas de 30 dias.

De esta forma resulta una muestra de 20 cuidadores en cada uno de los 5 rangos de tiempo de
estancia hospitalaria establecidos seleccionados de forma aleatoria que facilita el estudio en

relacion con el tiempo.
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Criterios de inclusion:

Pacientes ingresados en el Hospital La Fe, en unidades de hospitalizacién de adultos, tanto
médicas como quirdrgicas, y que tuvieran cuidador.

A pesar de que los pacientes no aportaron datos para este estudio, fueron informados e invitados

a participar por razones éticas.

Criterios de exclusion:

Se han excluido aquellos cuidadores que realizan esta actividad de forma remunerada como una
actividad laboral y que por lo tanto no tienen ninguna vinculacién familiar o afectiva con el
paciente.

Se han excluido los cuidadores menores de 18 afnos por considerarse que no tienen la madurez
suficiente para colaborar en el estudio.

También se han excluido aquellos cuidadores que no entienden, ni se pueden expresar en
castellano, por las dificultades de comprension y comunicacion para realizar el estudio y porque
esto implica no estar integrados en el entramado sociocultural espafiol y por lo tanto tener distinto
concepto sobre: calidad de vida, hospitalizacion, cuidados de enfermeria, cuidados informales...
etc.

Por ultimo y por la misma razén de la falta de comprension y por lo tanto la imposibilidad de
colaborar en el estudio, se han excluido aquellos cuidadores que presentan un deterioro psiquico
relevante.

Antes de la realizacion de los cuestionarios, se planted la posibilidad de si un deterioro fisico
podria impedir la colaboracién de un cuidador en el estudio. Se llegé a la conclusién de que solo
en el caso de una persona sordomuda no podria realizarse el cuestionario por no estar adaptado a
estos casos. En caso de una persona sorda se le podria ensefiar para que ella misma leyera el
cuestionario. En el caso de una persona muda podria sefalarnos las respuestas. En el caso de
una persona ciega, no cambiaria en nada el proceso de realizacion de la encuesta. Por ultimo si
una persona no tuviera suficiente movilidad para acompafarnos al lugar establecido para la
realizacion de los cuestionarios, despacho de visitas, se le daria el cuestionario en la habitaciéon
de forma que, sin que lo leyera el paciente, ella misma leyera y contestara el cuestionario en

presencia del investigador.
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3.- Fuentes de informacion.

Se realizé una exhaustiva busqueda bibliografica entre octubre de 2013 y mayo de 2014 en
diferentes bases de datos, con una determinada estrategia de busqueda y de seleccién de los

articulos.

Bases de datos:
Inicialmente se buscé la informacién en diversas bases de datos: google académico, IBECS,
Pubmed, Web of knowledge, Cuiden, ScienceDirect, etc.

Al final los articulos seleccionados fueron de Pubmed y Cuiden.

Estrategia de busqueda:

Se utilizaron las palabras clave: “cuidados de Enfermeria”, “cuidados”, “enfermera”, “calidad de
vida”, “cuidador” y “hospitalizacion”, buscando los términos MesH de dichas palabras
seleccionadas.

Se aplicaron los operadores booleanos “OR”, para sumar resultados y “AND” para que la
busqueda fuera mas especifica.

Se aplicaron algunos limites en la busqueda: articulos publicados en los ultimos cinco afios,
escritos en castellano o inglés, que se pudiera acceder al texto completo y cuyos estudios
hubieran sido realizados en humanos.

Se completd la busqueda con la técnica de la bola de nieve revisando las referencias de los

articulos seleccionados.

Estrategia de seleccion de los articulos:

Se trabajo con 200 articulos realizando una primera lectura del resumen (abstract) y las palabras
clave para establecer los puntos de conexion con este estudio.

Para la traduccion de los articulos en inglés, se utilizé el conocimiento del investigador principal de
esta lengua, los mecanismos de traduccion Online y la colaboraciéon de personas ajenas al
estudio.

Se fueron seleccionando posteriormente, mediante lectura critica, los articulos mas

representativos para el estudio.
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Finalmente se escogieron 40 referencias, entre las cuales estan los 35 articulos seleccionados, 3

libros, 1 decreto real y 1 cédigo ético.

4.- Instrumentos.

Se ha disefiado un cuestionario ad-hoc, estructurado, que contiene preguntas cerradas
distribuidas en tres secciones:

1.- Caracteristicas Sociodemograficas: Edad, Sexo, Estado Civil, Hijos menores o dependientes,
Personas mayores o incapacitadas a su cargo, Relacion con el paciente, Nivel de Estudios,
Situacion Laboral, Situacion Socioeconémica familiar.

2.- Calidad de vida:

2.a.- Cuestionario SF 12 validado en Espafa (Vilagut, Valderas, Ferrer, Garin, Lépez-Garcia, &
Alonsoab, 2008), que consta de 12 items provenientes de las 8 dimensiones del SF-36: Funcion
Fisica (2), Funcién Social (1), Rol Fisico (2), Rol Emocional (2), Salud mental (2), Vitalidad (1),
Dolor corporal (1), Salud General (1). Adaptado a este estudio y utilizando como variable tiempo la
duracién de la hospitalizacion.

2.b.- Cuestionario Zarit en su versién reducida que consta de 7 items, para detectar la percepcion
subjetiva de la carga del cuidador (Gort, March, Gémez, de Miguel, Mazarico & Ballesté, 2005).
Adaptado a este estudio y en el contexto de la hospitalizacién.

3.- Contexto de la hospitalizacion: Km de Distancia del Hospital al Domicilio, Dias de
Hospitalizacién, Dedicacion en horas al cuidado del paciente, Frecuencia con la que va a su
domicilio y Ayuda en el cuidado del paciente.

Este cuestionario ha sido administrado personalmente por el investigador.

5.- Procedimientos.

Recogida de datos:

Se expuso el proyecto del estudio a la Direccién de Enfermeria del Hospital, solicitando su
permiso e implicacién. De esta forma se consiguié una carta de presentacién en la que se
informaba a las supervisoras de las diferentes unidades donde se realiz6 el estudio, de la finalidad
del mismo y la forma de obtencion de los resultados, solicitando su colaboracion y la de su equipo

de enfermeria para identificar a los cuidadores.

18 de 59



Al personarse en las distintas unidades, el investigador hizo entrega de la carta de presentacion a
la supervisora y tras identificar a los cuidadores, seleccion6 a los que correspondian de forma
aleatoria estratificada en los rangos de tiempo de estancia ya determinados en el muestreo y se

contactoé con ellos.

Se explicd a la persona (cuidador) a la que se pretendia realizar la encuesta el objetivo del
estudio, la confidencialidad y el anonimato de las respuestas. Se aclararon sus dudas y se le pidi6
su colaboracion para la realizacion del cuestionario, obteniendo su consentimiento verbal para
utilizar sus respuestas en nuestro estudio.

El investigador llevaba puesto el uniforme del Hospital para dar credibilidad a la investigacién y
potenciar la confianza.

Se realizé la encuesta en un horario que no interfiriera con los cuidados del paciente, sin su
presencia, ni la de personal de la sala, para mayor libertad de expresién del entrevistado.

Todos los datos recogidos en los cuestionarios se codificaron e introdujeron en la base de datos
que fue creada a tal efecto.

Inicialmente se fueron haciendo encuestas que se iban incluyendo en los rangos de tiempo de
hospitalizacién, para posteriormente ir descartando todos aquellos casos que ya no cumplieran los
requisitos porque las 20 encuestas pertinentes de su rango de tiempo de hospitalizacion, ya
estuvieran cubiertas.

Durante todo el proceso de realizacion de las encuestas se descartaron 5 casos por la limitacion
del idioma, 2 casos por la limitacién psiquica y otros 4 que no quisieron colaborar en el estudio. No
se dio ningun caso que presentara una limitacién fisica relevante. Todos los casos en los que por

estos motivos no se pudieron realizar los cuestionarios, fueron sustituidos por otros.

Limitaciones
Se ha evitado el sesgo de no respuesta, al utilizar un cuestionario administrado personalmente por
un encuestador, pues ante una negativa, seleccionaremos otro cuidador del mismo rango de

tiempo de hospitalizacion.
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Para minimizar el sesgo de informacién, se ha realizado la encuesta al cuidador en un entorno
neutral, al margen del paciente y del personal de la sala de hospitalizacién, generando un clima de
confianza.

El disefio transversal del estudio dificulta la posibilidad de hacer inferencias sobre la causalidad o
direccién de la asociacion entre la hospitalizacién del paciente y su duracion, y la Calidad de vida

del cuidador.

Consideraciones Eticas

El estudio se ha desarrollado siguiendo los principios éticos recogidos en la Declaracién de
Helsinki de 1964 con la revisidén de octubre del 2013.

El estudio no representa ningun riesgo para las personas en él involucradas.

Al realizar los cuestionarios se informé a la persona entrevistada de sus derechos, la
confidencialidad y el anonimato de sus respuestas, obteniendo en la aceptacion de ser
encuestada, su consentimiento verbal. No resultd necesario que firmara un consentimiento
informado al no solicitarle en ningin momento sus datos personales ya que los cuestionarios se
identificaban solo con el numero de orden de realizacion.

Se cumple la legislacién actual espafola sobre proteccion de datos, Ley organica 15/1999 de 13
de diciembre, de proteccion de datos de caracter personal.

Toda la informacion recogida se ha tratado con la maxima confidencialidad y anonimato en las
respuestas. Los datos recogidos, identificados uUnicamente por el numero de caso, estan
debidamente custodiados por el investigador principal, guardados en el portatil que se ha usado
para realizar su tratamiento, con los niveles de seguridad y encriptacion adecuados para

garantizar todos los requisitos exigidos por la legislacién vigente.

Para el desarrollo de este estudio, se deberia solicitar la aprobacion del Comité ético del Hospital

La Fe de Valencia, aportando todos los datos pertinentes del estudio a realizar: metodologia,

tiempos, personas a las que va dirigida, lugares...etc. No se ha solicitado dicha aprobacién por las

caracteristicas temporales del TFG.

El investigador no tiene ningun conflicto de interés.
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6.- Variables principales.

Independientes:

a) Sociodemograficas:

Edad (numérica, discreta).

Edad (18-25/26-40/41-60/61-75/>75; categdrica, nominal, politdmica).

Sexo (masculino/femenino; categorica, nominal, dicotémica).

Estado civil (soltero/casado-union libre/divorciado-separado/viudo; categérica, nominal,
politomica).

Hijos menores o dependientes (si/no; categorica, nominal, dicotomica).

Personas mayores o incapacitadas a su cargo (si/no; categérica, nominal, dicotémica).

Relacion con el paciente (hijo/padre/pareja/otros familiar/otros no familiar; categérica, nominal,
politomica).

Nivel de estudios (ninguno/primarios/secundarios/universitarios; categorica, nominal, politdmica).
Situacion laboral (trabaja, ama de casa, jubilado/a, pensionista/incapacitado, en paro,
estudiante; categdrica, nominal, politémica).

Situacién socioeconémica familiar (<600 €/mes, 600-1200 €/mes, 1200-1800 €/mes, >1800 €/

mes; categdrica nominal, politémica).

b) Variables del contexto de la Hospitalizacion:

Km de distancia del hospital al domicilio (0-20/21-50/51-100/>100; categérica,

nominal, politomica).

Dias de hospitalizacion (0-5/6-10/11-20/21-30/>30; categérica, nominal, politémica).

Dedicacion en horas diarias al cuidado del familiar o allegado (menos de 5/de 6 a 10/de 11 a 15/
mas de 15/desde que ingresd no me he ido; categdrica, nominal, politdmica).

Frecuencia con la que va a su domicilio (todos los dias, cada dos o tres dias, cada cuatro o
cinco, con menos frecuencia, no va; categérica, nominal, politdmica).

Ayuda en el cuidado del paciente (si/no; categérica, nominal, dicotomica).
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Dependientes:

Calidad de vida (si/no, categérica, nominal, dicotémica), que se evaluara mediante:

1.- Dimensiones del cuestionario SF 12: Funcion Fisica, Funcién Social, Rol Fisico, Rol
Emocional, Salud Mental, Vitalidad, Dolor Corporal, Salud General (Vilagut, et al.., 2008).
Adaptado a la situacion temporal de la hospitalizacion del paciente (numérica, continua).

2.- Percepcién subjetiva de la carga del cuidador: cuestionario Zarit en su version reducida (Gort

et al.., 2005) Adaptado a la situacién de hospitalizacién del paciente (numérica continua).

7.- Pruebas estadisticas.

En primer lugar se realizdé un analisis descriptivo de la muestra, para ello se hizo un recuento de
frecuencias y porcentajes para las variables independientes nominales, y el célculo de los
estadisticos descriptivos: media, desviacion tipica, maximo, minimo, para las variables

independientes numéricas ( en este caso solo es la edad).

En segundo lugar se realizé un analisis bivariado con el cual, mediante el test de la Chi cuadrado
(X?), se medira la variacion entre las variables dependientes e independientes, o lo que es lo
mismo, en que grado cada variable independiente provoca un resultado en las variables

dependientes.

Para finalizar se realiz6 el método de la regresion logistica para el calculo de los Odds ratio (OR) y
su calculo de confianza (IC) al 95%, de cada variable independiente con significacion estadistica
en relacion a la variable dependiente con la que tiene asociacion. De esta forma sabremos el
numero de veces que es mas probable que se produzca un resultado en la variable dependiente
con un margen de error del 5%, en relacién a la variable independiente que provoca este

resultado.

Todo el analisis de datos se llevd a cabo mediante el SPSS 20.0.
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RESULTADOS

Analisis Descriptivo

Tras realizar el calculo de los estadisticos descriptivos, y debido a que, siendo la muestra muy
pequena, quedaron muy dispersados los datos. Se procedi6 a una mayor agrupacion de los
mismos. En el caso de la edad, puesto que teniamos una variable continua, se hizo una
agrupacion visual para obtener los puntos de corte en aquellos puntos donde ascendiera o
descendiera el numero de cuidadores (Figura 0). En las demas variables tratadas se baso la
mayor agrupacion en las tablas de frecuencias (Tabla 0), sin perder de vista aquellos datos
claramente relevantes y mediante el método de recodificar en distintas variables. Las variables
tratadas de esta forma fueron dentro de las caracteristicas sociodemograficas: el estado civil, la
relacion del cuidador con el paciente y la situacion laboral del mismo, y en relacién a las variables
que enmarcan el contexto de hospitalizacion del familiar o allegado al que cuida: los km de
distancia del domicilio actual del cuidador al hospital, las horas al dia que dedica al cuidado del
familiar o allegado u horas que permanece al dia en el hospital y la frecuencia con la que va a su

domicilio actual.

Después de estos cambios las variables tratadas quedaron asi:

» Edad (18-50/5075/>75; categodrica, nominal, politdmica).

» Estado civil (casado-union libre/no casado: soltero, divorciado-separado o viudo; categorica,
nominal, dicotémica).

» Relacion con el paciente (hijo/padre/pareja/otros; categérica, nominal, politémica).

« Situacion laboral (trabaja/ ama de casa, otros no trabaja: jubilado/a, pensionista/incapacitado, en
paro, estudiante; categérica, nominal, politdmica).

« Km de distancia del hospital al domicilio (0-20/>20; categérica, nominal, dicotémica).

» Dedicacion en horas diarias al cuidado del familiar o allegado (menos de 10/de 11 a 15/mas de
15/desde que ingresd no me he ido; categodrica, nominal, politdmica).

» Frecuencia con la que va a su domicilio (todos los dias/ cada dos - cinco/ con menos frecuencia/

no va; categérica, nominal, politémica).
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TABLA 0 - FRECUENCIAS DE LAS VARIABLES A REAGRUPAR

Porcentaje Porcentaje

VARIABLES Frecuencia | Porcentaje vélido acumulado

E.CIVIL CASADO 77 77,0 77,0 77,0
SOLTERO 8 8,0 8,0 85,0
DIVORCIADO 10 10,0 10,0 95,0
VIUDO 5 5,0 5,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

RELACION HIJO/A 22 22,0 22,0 22,0
PADRE/MADRE 14 14,0 14,0 36,0
PAREJA 46 46,0 46,0 82,0
HERMANO/A 12 12,0 12,0 94,0
SOBRINO/A 1 1,0 1,0 95,0
YERNO/NUERA 4 4,0 4,0 99,0
CUNADO/A 1 1,0 1,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

S.LABORAL TRABAJA 32 32,0 32,0 32,0
AMA DECASA 25 25,0 25,0 57,0
JUBILADO/A 24 24,0 24,0 81,0
PENSIONISTA/INCAPACITADO 4 4,0 4,0 85,0
EN PARO 14 14,0 14,0 99,0
ESTUDIANTE 1 1,0 1,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

KM 0-20 69 69,0 69,0 69,0
21-50 15 15,0 15,0 84,0
51-100 8 8,0 8,0 92,0
>100 8 8,0 8,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

HORAS <5H 5 5,0 5,0 5,0
6-10 21 21,0 21,0 26,0
11-15 16 16,0 16,0 42,0
>15 42 42,0 42,0 84,0
DESDE QUE INGRESO NO SE HA 16 16,0 16,0 100,0
IDO
Total 100 100,0 100,0

FRECUENCIA |TODOS LOS DIAS 50 50,0 50,0 50,0
CADA DOS O TRES DIAS 13 13,0 13,0 63,0
CADA CUATRO OCINCO 5 5,0 5,0 68,0
CON MENOS FRECUENCIA 16 16,0 16,0 84,0
NO VA 16 16,0 16,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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FIGURA 0 - AGRUPACION VISUAL DE LA EDAD

— 1 | | I e S
180022020 8031 2035 0040 0044 A OS2 047 8002 0008 W TOMTES 20T 084 00 88 A
TABLA 1 - DATOS DESCRIPTIVOS DE LA MUESTRA

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS n (%) *

EDAD DE 18 A49 26(26,0)
DE 50A 75 64(64,0)
MAYOR DE 75 10(10,0)

SEXO MUJER 66(66,0)
HOMBRE 34(34,0)

ESTADO CIVIL CASADO 77(77,0)
NO CASADO (SOLTERO, 23(23,0)
DIVORCIADO, VIUDO)

HIJOS PEQUENOS O DEPENDIENTES NO 83(83,0)
SI 17(17,0)

MAYORES O DISCAPACITADOS A SU NO 77(77,0)

CARGO SI 23(23,0)

RELACION CON EL PACIENTE HIJO/A 22(22,0)
‘ PADRE/MADRE 14(14,0)
‘ PAREJA 46(46,0)
‘ OTROS 18(18,0)

ESTUDIOS ‘sm ESTUDIOS 16(16,0)
‘E. PRIMARIOS 47(47,0)
‘ E. SECUNDARIOS 20(20,0)
‘E. UNIVERSITARIOS 17(17,0)

SITUACION LABORAL ‘TRABAJA 32(32,0)
‘AMA DE CASA 25(25,0)
‘JUBILADO/A 24(24,0)
OTROS NO TRABAJA 19(19,0)
(PENSIONISTA/INCAPACITADO,
PARADO, ESTUDIANTE)

INGRESOS FAMILIARES ‘<6OOE/MES 12(12,0)
‘ 600-1200E/MES 38(38,0)
‘ 1200-1800E/MES 27(27,0)
‘ >1800E/MES 23(23,0)

*.n: FRECUENCIA. %: PORCENTAJE VALIDO
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TABLA 1 - DATOS DESCRIPTIVOS DE LA MUESTRA (Cont.)

CARACTERISTICAS DEL CONTEXTO DE LA HOSPITALIZACION n (%)*
KM DE DISTANCIA DESDE EL DOMICILIO | 0-20 KM 69(69,0)
ACTUAL AL HOSPITAL
>20 KM 31(31,0)
DIAS DE HOSPITALIZACION DEL PACIENTE | 0-5 20(20,0)
6-10 20(20,0)
11-20 20(20,0)
21-30 20(20,0)
>30 20(20,0)
HORAS DE CUIDADO AL DIA (HORAS < 10 HORAS 26(26,0)
DIARIAS DE ESTANCIA EN EL HOSPITAL)
11-15 HORAS 16(16,0)
> 15 HORAS 42(42,0)
DESDE QUE INGRESO NO SEHA|  16(16,0)
IDO
FRECUENCIA CON LA QUE VAA SU TODOS LOS DIAS 50(50,0)
DOMICILIO
CADA 2-5 DIAS 18(18,0)
CON MENOS FRECUENCIA 16(16,0)
NO VA 16(16,0)
AYUDA DE OTRAS PERSONAS EN EL sl 86(86,0)
CUIDADO DEL PACIENTE
NO 14(14,0)

*.n: FRECUENCIA. %: PORCENTAJE VALIDO

En la tabla 1 se muestra el analisis descriptivo de los 100 cuidadores de la muestra, tanto las
caracteristicas sociodemograficas, como aquellas que se utilizaron para enmarcar el contexto de

la hospitalizacion.

En referencia a las caracteristicas sociodemograficas, se observa que el 64% de los cuidadores
de este estudio tienen de 50 a 75 afios y el 66% son mujeres. El 77% estan casados, el 83% no
tiene hijos pequefos o dependientes a su cargo y el 77% no tiene discapacitados o personas
mayores a su cargo. En cuanto a la relacion con el paciente el 46% es el conyuge o pareja, siendo
la relacién con el familiar mas importante en segundo lugar la de familiar también de primer grado
tanto en linea ascendente como descendente (padres e hijos) cuya suma representa un 36%, el
resto (otros) incluye hermanos, nietos, sobrinos, cufiados, yernos/nueras, etc. En relacion a los
estudios del cuidador, el 47% tienen estudios primarios, llamando la atencion que sdélo un 17%
tiene estudios universitarios. Sdélo el 32% de los cuidadores trabaja, el resto no trabaja o no lo
hace de forma remunerada, siendo el 25% amas de casa, el 24% jubilados y el resto en paro,

estudiantes y/o discapacitados o pensionistas. Los datos de ingresos familiares de los cuidadores
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estan bastante repartidos con respecto a la escala que se ha usado, s6lo un 16% es inferior a 600

€/mes, dato llamativo en esta época de crisis.

En referencia a las caracteristicas que enmarcan el contexto de la hospitalizacién, se observa que
el 69% de los cuidadores vive a menos de 20 km de distancia del hospital donde esté ingresado
su familiar o allegado. El 46% dedica mas de 15 horas al dia al cuidado de su familiar o allegado,
contemplando en este tiempo todo el que pasan en el hospital al dia e incluso un 16% esta en el
hospital con el paciente desde que ingreso sin salir del mismo, en el punto opuesto un 26% esta
menos de 10 horas al dia en el hospital con su familiar o allegado. En cuanto a la frecuencia con
la que el cuidador va a su propio domicilio, nos encontramos que un 50% va todos los dias, frente
a un 16% que no va coincidente como es logico con el concepto reflejado anteriormente “desde
que ingresé no me he ido”, el resto de cuidadores va a su casa cada cierta cantidad de dias : 18%
cada 2-5 dias, 16% con menos frecuencia.

En referencia a los rangos de dias de hospitalizacion del paciente, como ya se ha explicado en la
metodologia forma parte del estudio estratificado, dividiendo la muestra en 20 cuidadores de los 5

rangos de dias de hospitalizacion establecidos.

FIGURA 1 - RELACIONES ENTRE CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS 1
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En la figura 1 se observa la relacién que tienen entre si las caracteristicas sociodemograficas
personales: edad, sexo y relacion con el paciente. La mayor frecuencia de mujeres como
cuidadoras se encuentra claramente reflejada en la relacion padre/madre del paciente en todas las
edades. Esta mayor frecuencia de mujeres cuidadoras, también se observa en la relacién hijo/hija

en edades mas jévenes y en la relacion pareja en edades mas avanzadas.

FIGURA 2 - RELACIONES ENTRE CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS 2
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En la figura 2 se observa la relacién que tienen entre si las caracteristicas sociodemograficas
sociales: situacién laboral y estudios, y el sexo. La mayor proporcién de cuidadores con estudios
primarios se encuentra claramente reflejada entre las amas de casa, jubilados y resto de hombres
y mujeres que no trabaja: pensionista/incapacitado, en paro o estudiante. La frecuencia de
cuidadores sin estudios también esta presente principalmente entre las amas de casa y en
jubiladas. La frecuencia de cuidadores con estudios secundarios, estda muy repartido entre las

mujeres de todas las situaciones laborales, en los hombres esta algo presente en el grupo que
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trabaja. La frecuencia de cuidadores con estudios universitarios es superior en los hombres y

mujeres que trabajan, y en los hombres que no trabajan.

FIGURA 3 - CONTEXTO DE LA HOSPITALIZACION
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En la figura 3 se observa la relacién que tienen entre si las caracteristicas del contexto de la
hospitalizacion: horas al dia de dedicacion al cuidado del familiar o allegado y presencia o no de
ayuda de otras personas en el cuidado del paciente y la caracteristica sociodemografica: sexo. La
mujeres cuidadoras son las que mas tiempo estan con el familiar o allegado. Los casos en los que
el cuidador no recibe ayuda de otras personas en el cuidado del familiar o allegado se encuentran
principalmente cuando mas son las horas de dedicacién a dicho cuidado, y sobretodo en el caso

de ser la mujer la que lo realiza.
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Los comentarios de las figuras 1, 2 y 3 estan apoyados y por lo tanto contrastados con las
respectivas tablas de contingencias que se utilizan para observar las relaciones entre las

variables.

Analisis Bivariado

Para realizar el analisis bivariado hubo que hacer un tratamiento de los cuestionarios en referencia
a las variables dependientes. En el caso del SF-12 en vez de utilizar las 8 dimensiones que
presenta, se utilizaron los sumarios fisico y psicolégico que nos proporcioné la propia sintaxis del
SF-12 (Vilagut, et al., 2008), que seran nombrados como Calidad de Vida Fisica (CVFisica) y
Calidad de Vida Psicolégica (CVPsicoldgica), respectivamente, a partir de ahora. También se
utilizé una categoria general haciendo la media aritmética entre la CVFisica y la CVPsicologica,
que sera nombrada Calidad de Vida General (CVGeneral) a partir de ahora. En cuanto al Zarit en
su version reducida se utilizé con su propia sintaxis: suma aritmética del resultado de sus 7 items
(Gort et al., 2005), que sera nombrada Sobrecarga del Cuidador (SCuidador) a partir de ahora.
Los puntos de corte utilizados son los recomendados en las propias escalas (Gort et al., 2005,
Vilagut, et al., 2008).

Para facilitar el tratamiento de los datos se convirtieron las variables dependientes numéricas en
variables categoricas dicotémicas:

+ CVGeneral (si/no; si =/> a 50, no < 50).

« CVFisica (si/no; si =/> a 50, no < 50).

« CVPsicolégica (si/no; si =/> a 50, no < 50).

« SCuidador (si/no; si =/> 17, no >17)

Para observar los resultados de las variables dependientes en la muestra, se han realizado

diferentes figuras contrastadas con las tablas de frecuencias de las variables dependientes.

En la figura 4 se observa que la presencia del deterioro de la CVFisica se produce en un 55% de
los casos, mientras que un 45% goza de una buena CVFisica. Por el contrario, el deterioro de la
CVPsicologica se presenta en un 75% de la muestra, como se observa en la figura 5. De esta

forma la presencia del deterioro en la CVGeneral resulta un 70% como se observa en la figura 6.
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FIGURA 4 - FRECUENCIA DE LA CVFiSICA
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FIGURA 5 - FRECUENCIA DE LA CVPSICOLOGICA
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FIGURA 6 - FRECUENCIA DE LA CVGENERAL
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En el caso de la SCuidador, la presencia es de un 14% de los casos Uunicamente, no presentando

sobrecarga un 86%, como se observa en la figura 7.

En la tabla 2 se muestra, mediante el analisis bivariado o chi-cuadrado, en que grado cada
variable independiente explica el deterioro de la CVGeneral, CVFisica, CVPsicoldgica y la posible

aparicion de la SCuidador respectivamente.

TABLA 2 - ANALISIS BIVARIADO

CVFISICA CVPSICOLOGICA CVGENERAL SCUIDADOR
>/=50 >/=50 >/=50
Si |<s50No| . Si | <50No Si | <50 No <17 No [>/=17 si
Calidad | Calidad | P Calidad | Calidad | P | calidad | Calidad| P | Sobrec |Sobreca| P
de Vida | de Vida de Vida | de Vida de Vida | de Vida arga rga
n(%) | n(%) n(%) | n(%) n(%) | n(%) n(%) | n(%)
HIJOS|NO [37(82,2)|46(83,6)|<0,851 17(68,0)| 66(88,0) | <0,021* | 23(76,7) | 60(85,7) |<0,270§ 71(82,6) | 12(85,7) [<0,771
s | 8(17,8) | 9(16,4) 8(32,0) | 9(12,0) 7(23,3) |10(14,3) 15(17,4)| 2(14,3)
DIAS |0-5 [12(26,7)| 8(14,5) 9(36,0) [11(14,7) 11(36,7)| 9(12,9) 20(23,3)| 0(0,0)
6-10 [13(28,9)| 7(12,7) 5(20,0) [15(20,0) 5(16,7) [ 15(21,4) 19(22,1)| 1(7,1)
11-2 §11(24,4)| 9(16,4) 6(24,0) [14(18,7) 8(26,7) [12(17,1) 20(23,3)| 0(0,0)
0 <0,005* <0,092 <0,022* <0,001*
21-3 | 6(13,3) | 14(25,5) 2(8,0) |18(24,0) 3(10) |17(24,3) 13(15,1)| 7(50,0)
0
>30 | 3(6,7) |17(30,9) 3(12,0) |17(22,7) 3(10) [17(24,3) 14(16,3)| 6(42,9)

*. El estadistico de chi-cuadrado es significativo en el nivel 0,05.
**p: CHI CUADRADO DE PEARSON.

De las variables sociodemogréficas so6lo parece alcanzar significacion estadistica tener o no tener
hijos pequefios o dependientes a su cargo en relacién con la CVPsicoldgica (p<0,021), no se
encontraron diferencias estadisticamente significativas en la autopercepcion de la CV y de la

sobrecarga del cuidador al estudiar el resto de las variables sociodemograficas.

En cuanto al estudio de las variables del contexto de la hospitalizacién, se observa una asociacién
estadisticamente significativa entre los dias de hospitalizacion y la CVFisica (p<0,005),
CVGeneral (p<0,022) y la SCuidador (p<0,001). No se observan diferencias estadisticamente

significativas en relacion con el resto de variables del contexto de la hospitalizacion.
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Estos resultados estan condicionados por el reducido tamafo de la muestra y por lo tanto los
pocos casos que se han obtenido para algunas opciones, de tal manera que podemos hablar de

una apreciada tendencia mas que de una asociacion.

Regresion Logistica

En la tabla 3 se muestra el estudio de regresion logistica binaria utilizado para calcular la Odds
Ratio (OR) con un indice de confianza (IC) del 95% de las asociaciones que resultaron

estadisticamente significativas.

TABLA 3 - REGRESION LOGISTICA

CVPsicolobgica

OR*|  IC (95%)** P

Hijos 1

No Hijos }3,451| 1,159 -10,279 | <0,026

) CVFisica CVGeneral
DIAS
OR IC (95%) p OR IC (95%) p

0-5 1 1

6-10 0,808 0,22-2,91 <0,744 3,667 0,96-14,09 <0,058
11-20 1,227 0,35-4,31 <0,749 1,833 0,52-6,43 <0,344
21-30 3,500 0,94-12,97 <0,061 6,926 1,53-31,38 <0,012
> 30 8,500 1,86-38,82 <0,006 6,926 1,53-31,38 <0,012

*. OR: ODDS RATIO. **. IC: INTERVALO DE CONFIANZA DEL 95% (INFERIOR - SUPERIOR).

En el modelo de regresion logistica binaria, al contrario de lo esperado la variable hijos presento
una asociacién inversa aparentemente significativa de forma que el hecho de no tener hijos es
3,451 veces (OR) mas probable que provoque un deterioro en la CVPsicoldgica que el hecho de

tener hijos, con un IC (95%) = 1,159 - 10,279. y p < 0,026.
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Por el contrario, el aumento de los dias se presentd como predictor del deterioro en la CVFisica en
aumento segun los rangos, con un Odds Ratio (OR) en los diferentes rangos = 0,808, 1,227, 3,500
y 8,500 respectivamente, IC 95% = 0,22-2,91, 0,35-4,31, 0,94-12,97 y 1,86-38,82 respectivamente
y p< 0,744, <0,749, <0,061, <0,006 (unico realmente significativo). Al mismo tiempo, el aumento
de dias de hospitalizacion parece provocar mas probablemente un deterioro en la CVGeneral en
aumento con los rangos de tiempo de hospitalizacién con OR = 3,667, 1,833, 6,926, 6,926
respectivamente, con IC (95%) = 0,96-14,09, 0,52-6,43, 1,53-31,38, 1,53-31,38 respectivamente, y
p < 0,058, <0,344, <0,012, <0,012 respectivamente.

La SCuidador no presentd datos validos en la regresion logistica.

Para que resulte mas visual las asociaciones significativamente encontradas, se procedié a

realizar unas figuras.
En la figura 8 se observa claramente la asociacién entre el hecho de que el cuidador no tenga
hijos y el deterioro de su CVPsicoldgica, apreciandose claramente el valor de su Odds Ratio (OR

= 3,451).

FIGURA 8 - ASOCIACION HIJOS Y CVPSICOLOGICA.
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FIGURA 9 - ASOCIACION DIAS Y CVFISICA.
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En la figura 9 se observa la asociacién entre el aumento de los dias de hospitalizacién del familiar
o allegado del cuidador y el deterioro de su CVFisica, apreciandose a su vez que es mas elevado
inicialmente, luego desciende, para pasar después a un aumento progresivo en relacion al

aumento de los dias segun los rangos establecidos.
En la figura 10 se observa la asociacion entre el aumento de los dias de hospitalizacion del
paciente y la CVFisica del cuidador, que si bien si va en aumento, no se observa una relacion tan

clara, condicionada a la no asociacion de la CVPsicoldgica.

FIGURA 11 - ASOCIACION DIiAS Y SCUIDADOR.
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Por ultimo en la figura 11 se observa la asociacién entre el aumento de los dias de hospitalizacion
del paciente y la aparicién de la SCuidador, que como se puede apreciar resulta principalmente en

largas hospitalizaciones de mas de 20 dias.
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DISCUSION

De los resultados obtenidos, podemos decir por una parte que el perfil tipo del cuidador en
hospitalizacién en este estudio es mujer, casada, pareja del paciente, de entre 50-75 afios de
edad, con estudios primarios, ama de casa o jubilada. Por otra parte, en cuanto al contexto de la
hospitalizacién el cuidador tipo de este estudio vive a menos de 20 km del hospital donde cuida a
su familiar o allegado, esta con él mas de 15h al dia y tiene ayuda de otros familiares para el

cuidado del paciente.

Como era de esperar el perfil del cuidador en la hospitalizacién de este estudio tiene muchas
semejanzas al perfil del cuidador informal, familiar estudiado en otros estudios y en contextos de

cuidados domiciliarios o cuidados informales generales, aunque también algunas diferencias.

En primer lugar en relacion al sexo, el resultado de este estudio esta en consonancia con todos
los articulos revisados en los que aparece la figura del cuidador informal o familiar que lo atribuyen
principalmente a la mujer, con una variabilidad de porcentajes que van desde un 70,60% (Gémez-
Gallego et al., 2012) hasta un 89,90%, en el caso de cuidadores no corresidentes, en el estudio
realizado por Oliva et al. (2011). En este estudio sin embargo la cifra es menor, sélo un 66% de los
cuidadores resultdé ser mujer. Habria que plantearse si este descenso es debido al envejecimiento
de la poblacién, un cambio en el concepto del rol del cuidador y el creciente papel laboral que
tienen las mujeres, o al contexto de la hospitalizacién y de sus diferencias en el cuidado informal

con respecto al cuidado informal en el domicilio.

En referencia a la edad, en este estudio el 64% de los cuidadores tiene entre 50 y 75 afos, con
una media de 57,43 + 13,78 afos, que se asemeja a otros resultados de otros estudios realizados.
Entre los articulos generales revisados, la media de edad del cuidador esta entre 5117 afios
(Fernandez-Alvarez et al., 2009) y 60,4 + 15,2 afios (Turré-Garriga et al., 2010). En el estudio de
Oliva et al. (2011) existe una diferencia entre los cuidadores no corresidentes con la persona
cuidada que presentan una edad media de 50,30 afios, y los cuidadores corresidentes con la
persona cuidada que presentan una media de 60,68 afios. En este estudio no se ha reflejado

dicha diferencia, pero quizas en un contexto de hospitalizacion no influya.
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Otro dato importante en las caracteristicas sociodemograficas del cuidador es la relacién con el
paciente. En este estudio el 46% es el conyuge coincidiendo bastante con otros estudios: 47,4%
en el estudio de Turré-Garriga et al. (2010), 36,2% en el estudio de Lépez et al. (2012) y 45,0% en
el estudio de Molinuevo et al. (2011). Sin embargo tanto en el estudio de Lépez et al. (2012) como
en el de Molinuevo et al. (2011), los hijos aparecian en un porcentaje elevado (58,8% y 45,4%
respectivamente) y en este estudio hay sélo un 22% de hijos cuidadores. Esta diferencia debe de
ser debida al aumento del cuidador secundario o reparto del cuidado del paciente entre varios
miembros de la familia, apareciendo otros cuidadores como son: hermanos, cufiados, sobrinos,

yernos/nueras, etc que hacen un total de un 18%.

Por otra parte, resulta coincidente con otros estudios el estado civil del cuidador siendo
principalmente casados los cuidadores de este estudio con un porcentaje del 77% de la muestra,
entre los estudios revisados aparece una variabilidad entre un 88,6% en el estudio de Turro-

Garriga et al. (2010) y un 71% en el estudio de Garcia Calvente (2011).

En este estudio, el cuidador tiene estudios primarios, dato que coincide con estudios generales o
de otros contextos (Lopez Gil et al., 2011, Oliva et al., 2011). En contraposicién esta el estudio de
Garcia Calvente (2011) en el que cuidador no ha superado los estudios primarios en un 63% de la
muestra. Un estudio europeo ha encontrado que los que tienen mayor nivel de estudios tienden a
ser mas responsables con sus mayores, mientras que los cuidadores con un menor nivel de
estudios tienden a proporcionar mas horas de cuidado informal (Moya Martinez et al., 2009),

podria ser esta la respuesta al resultado de este estudio.

Con respecto a la situacion laboral se ha encontrado mucha variacion en los diferentes estudios
realizados. Desde un 37,22% trabajando y un 35,50% dedicado a las labores del hogar (Oliva et
al., 2011), dato que se asemeja en parte al de este estudio (32% y 25% respectivamente), hasta
un 70% con trabajo remunerado (Fernandez-Alvarez et al., 2009), o que el 43% se dedica
exclusivamente a las tareas del hogar (Garcia Calvente et al., 2011). Los datos de este estudio
podrian deberse por una parte a los cambios sociodemograficos: envejecimiento de la poblacién,

inclusion de la mujer en el mercado laboral, mayor cantidad de desempleados por la crisis
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econdmica, etc, y por otra parte por el diferente contexto del cuidado y el mayor reparto del mismo

en diferentes miembros de la familia.

Ya en otros estudios anteriores se expone la asimetria en la distribucion de las horas de cuidado
prestadas por hombres y mujeres (Oliva et al., 2011). Las mujeres son las que cuidan con mayor
intensidad, mayor dedicacion de tiempo (Garcia Calvente et al., 2011) y lo hacen alrededor de 10
horas diarias (Lopez et al.,, 2012). En este estudio también se detecta esta asimetria aunque
parece ser menor, por otra parte el tiempo de dedicacién resulta mayor (mas de 15h/dia en el
46%). Estas diferencias deben ser debidas al diferente contexto de los cuidados, ya que el
contexto de la hospitalizacion requiere unos cuidados informales diferentes al de otros contextos

(domiciliario, residencias, etc).

Otra diferencia observada con respecto a estudios generales o de otros contextos es la mayor
presencia de ayuda de otras personas, generalmente familiares, que colaboran con el cuidador
principal en el cuidado del paciente, son los cuidadores secundarios. Si bien, el cuidador principal
es el que esta la mayor parte del tiempo con el paciente, otras personas vienen a relevarle para
que se tome su tiempo de descanso y realice gestiones de su vida privada. Incluso en muchos
casos se produce una rueda de cuidadores entre diferentes familiares repartiéndose el tiempo de
atencion al paciente mas equitativamente y asi no sobrecargar a un unico cuidador. Por ello, en
este estudio resulta que un 86% tiene ayuda de otras personas en el cuidado del paciente, frente
a los datos obtenidos en otros estudios en los que un gran porcentaje eran cuidadores unicos:

53,2% en el estudio de Lépez et al. (2009), 58% en el estudio de Fernandez-Alvarez et al. (2009).

En nuestro contexto de hospitalizacién, sélo tenemos datos comparables en los estudios de
Molina Fuillerat (2012) y Martin Burriel et al. (2009).

En el estudio de Molina Fuillerat (2012) se encontré diferencia con respecto a la presencia de
cuidadoras familiares mujeres (83% de la muestra) y en la relacién de parentesco (38,3% hijas y
21,5% esposas) y similitud en referencia a la edad media ( en torno a los 57 afos) y al tiempo de
permanencia con el paciente ( mas de 12 horas al dia).

El perfil mayoritario de los cuidadores en hospitalizacién segun Martin Burriel et al. (2009) es
mujer, esposa o hija del enfermo, tiene estudios primarios, sin trabajo remunerado, con una edad
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superior a los 50 afios y permanece una media de diez horas con el paciente (la mayoria de los
familiares con los que se habld en la fase de contacto establecian turnos para cuidar de sus
enfermos). Por lo que se observan grandes similitudes a los resultados de este estudio y algunas
diferencias. Por otra parte, en el estudio de Martin Burriel et al. (2009) se hacen dos
observaciones que coinciden con las observadas en este estudio. Una es que si bien las mujeres
siguen siendo mayoritarias entre los cuidadores, el numero de cuidadores masculinos va en
aumento. Y la otra es que la distancia a la que vive el cuidador es un factor que condiciona la
permanencia en el hospital, los cuidadores que viven fuera de la ciudad son los que, en su
mayoria, permanecen 24 horas con los enfermos, y otros motivos por los que los cuidadores no se
ausentan del hospital son la ansiedad que les produce la separacién y el expreso deseo del

paciente (Martin Burriel et al., 2009).

En este estudio como en otros anteriores se observa la influencia que tiene sobre la salud de las
personas cuidadoras (La parra & Masanet, 2011).

Para Prat Gonzalez & Vaqué Crusellas (2009) la percepcion de las mujeres en referencia a la
salud acostumbra a ser mas negativa que la de los hombres, especialmente en edades
avanzadas. En este estudio no existe diferencia con respecto al sexo, si cierta tendencia al
aumento de la percepcidon del deterioro de la CV con el aumento de la edad, probablemente

debido al desgaste y a su propia salud de base.

Se detecta una diferencia con el estudio de Garcia Calvente et al. (2011) que dice que las
personas que compatibilizan las responsabilidades de cuidado con un trabajo remunerado
presentan un menor porcentaje de deterioro de la salud, ya que en este estudio se encuentra una
tendencia al mayor deterioro de la CV en personas con trabajos remunerados que podria ser
debido a la dificultad de compatibilizar sus obligaciones laborales con la presencia en el hospital al

cuidado de su familiar o allegado.
Para este estudio, coincidiendo con el de Martin Perez & Vivar ( 2012), ser un unico cuidador
aumenta los niveles de desgaste, como también ocurre al aumentar el nimero de horas de

cuidado.
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El componente fisico de la calidad de vida mostré un deterioro muy leve, pero el componente
mental de la CV mostré un deterioro mas acusado, coincidiendo con el estudio de Molinuevo et al.
(2011). Sin embargo la CVFisica se asocié al aumento de los dias de hospitalizacién y la
CVPsicologica se mantuvo afectada al margen del tiempo. Esta diferencia puede ser debida al
entorno hospitalario, ya que el paciente esta en un proceso agudo, ya sea de nueva aparicion o
reagudizacion de una patologia cronica, que logicamente altera el estado emocional de los
familiares que le rodean porque produce preocupacion, ansiedad e impotencia, y ademas por
estar en un entorno ajeno al suyo, teniendo que compatibilizarlos. Por otra parte la CVFisica se va
afectando mas por el tiempo de hospitalizacién por el cansancio provocado por las atenciones que
requiere el paciente y los cambios en el descanso, la alimentacién, etc. Ademas, aunque en este
estudio no se ha incidido en ello, como dice Pressler et al., (2009) la salud médica del cuidador y
las dificultades que percibe en las tareas de cuidado, van a afectar de manera significativa en la

CV de éste.

En el estudio de Lopez Gil, et al. (2009) ademas de resultar una peor calidad de vida, el 56,4% de
los cuidadores presentaba sobrecarga en el test de Zarit, siendo leve-moderada en el 23,7% y
severa en el 32,7%. Sin embargo, en el estudio presente sélo aparece la sobrecarga del cuidador
en un 14% con una aparente tendencia a aumentar con el tiempo de hospitalizacién, esto es
debido a que el contexto de la hospitalizacién es mas reducido en el tiempo que los contextos
donde se valoran normalmente la sobrecarga, por lo que un 14% de presencia de la sobrecarga
del cuidador se puede considerar un dato elevado para este contexto. Distintos estudios han
permitido correlacionar la presencia de sobrecarga con factores clinicos y asistenciales, siendo los
mas importantes la edad y la vulnerabilidad clinica del cuidador y el grado de deterioro funcional y
cognitivo del paciente atendido. Dichos factores no se han observado en este estudio, en parte por
qgue no han sido tenidos en cuenta como es el caso del deterioro funcional y cognitivo del paciente
y la vulnerabilidad clinica del cuidador, y en parte por no tener suficiente muestra como es el caso
de la edad del cuidador.

Algunos estudios han relacionado un mayor deterioro en la esfera psiquica del cuidador con la
prolongacion del tiempo desempefiando este rol, con la mayor dependencia de la persona
atendida, con la mayor sensacién de sobrecarga y con la menor presencia de apoyo social (Lopez
Gil et al., 2009), datos no detectados en este estudio.
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Sin embargo, en este estudio, si se ha observado el aumento de la posibilidad de la aparicion de
la sobrecarga con el incremento del tiempo asistencial, coincidiendo con Turré-Garriga et al.
(2010).

En el estudio de Fernandez-Alvarez et al., (2009) una tercera parte de los cuidadores presentaba
riesgo de sobrecarga o franca sobrecarga, y todos los Cl sin excepcion refirieron una pérdida
importante en sus relaciones y vida social, dato que concuerda con el estudio presente.

No se observa asociacion de la sobrecarga con el sexo , ni con ser un unico cuidador, al contrario
del estudio de Garcia Calvente (2010) que dice que las mujeres presentan una mayor sobrecarga
psicolégica, principalmente por cuidar en solitario en mayor medida que los hombre (Garcia

Calvente et al., 2010).

Comparando con los pocos datos encontrados de articulos del contexto de la hospitalizacién en
referencia a la CV y la sobrecarga del cuidador, nos encontramos semejanzas. En el estudio de
Abad-Corpa et al. (2009) los cuidadores familiares presentan sobrecarga leve relacionado
probablemente con el largo proceso de enfermedad. En el estudio de Mendez Rubio et al. (2010)

los cuidadores tienen mayor sobrecarga y menor puntuacién en el componente fisico de la CV.

La inesperada asociacion de no tener hijos con un deterioro de la CVPsicolégica en este estudio,
se puede asociar a una muestra limitada o quizas a un concepto mas amplio de aquello que le
hace feliz al ser humano en nuestra sociedad y le favorece a no sufrir o a atenuar los problemas

emocionales y en consecuencia a mejorar en lo posible su CVPsicolégica.

Como se puede observar aun queda mucho que investigar en relacién a los cuidadores en el
contexto de la hospitalizacion y su calidad de vida. Por ello este estudio representa una importante
aportaciéon sobre el tema. La generalizacion del mismo, de sus resultados y de sus conclusiones
debe ser realizada con precaucion, aunque se cree que son representativos y generalizables ya
que las caracteristicas de los cuidadores de este estudio son parecidas a las de otros estudios

revisados.
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CONCLUSIONES

En relacién a los objetivos generales, se concluye que:

1°.- La hospitalizacién del paciente afecta negativamente a la calidad de vida del cuidador.

2°.-A mayor tiempo de hospitalizacion mayor deterioro de la calidad de vida, sobretodo fisica, del

cuidador y mayor posibilidad de que aparezca la sobrecarga del cuidador.

En cuanto a los objetivos especificos:

3°.- Se detecta una tendencia al deterioro de la CVPsicoldgica mayor en el caso de no tener hijos.
No se ha podido establecer ninguna relacion mas entre los demas factores sociodemograficos del

cuidador principal y el deterioro de su calidad de vida, probablemente por insuficiencia de muestra.

4° .- No se ha podido establecer ninguna relacion entre el hecho de vivir lejos del hospital donde
esta ingresado el paciente y el deterioro de la calidad de vida del cuidador, aunque si que se
observa una tendencia al aumento del deterioro de la calidad de vida sobretodo psicolégica y

mayor posibilidad de aparicién de la sobrecarga del cuidador.

5°.- No se ha podido establecer ninguna relacion entre el hecho de tener o no ayuda en el cuidado
del paciente y el deterioro de la calidad de vida aunque si que se observa una tendencia al
aumento del deterioro de la calidad de vida sobretodo psicolégica en los cuidadores que si tienen

ayuda de otras personas.

6°.- No se ha podido establecer una relacion entre el tiempo de dedicacion al cuidado del paciente
hospitalizado y el deterioro de la calidad de vida, aunque se observa una tendencia al aumento del
deterior de la calidad de vida sobretodo fisica y mayor posibilidad de aparicién de la sobrecarga, a

mayor tiempo de dedicacion.
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RECOMENDACIONES

La primera limitacion de este estudio es que al tratarse de un estudio transversal, no puede
realizarse ningun tipo de inferencia causal en las relaciones encontradas. Serian necesarios
estudios longitudinales para poder analizar con mayor precision los factores que contribuyen a
explicar el deterioro de la calidad de vida del cuidador y la aparicion de la sobrecarga, y como les
afecta el mayor tiempo de hospitalizacion del familiar o allegado al que cuida. Para ello, se deberia
ampliar la recogida de informacién realizando varias entrevistas a cada cuidador en diferentes

momentos de la estancia hospitalaria del familiar o allegado.

Otra limitacién es la muestra, al ser un estudio piloto la muestra es muy reducida y en muchos
casos no hay suficientes datos para obtener resultados fiables y por ello se habla de tendencia o
aparente asociacion en todo momento. Habria que realizar un estudio con mayor muestra de
manera que abarcara mayor variabilidad tanto de pacientes (diferentes patologias, diferente nivel
de dependencia, otras patologias asociadas, etc), como de cuidadores (cuidador de enfermo
cronico, cuidador por primera vez, cuidador unico, cuidador con ayuda de otros, sélo va a ratos a

hacer compaifiia, etc).

Oftra limitacién es la ausencia de algunas variables que podrian tener relevancia, por contra se
han utilizado indicadores que podemos considerar novedosos y que aportan nuevos puntos de

vista para futuros estudios.

Se ha realizado este estudio piloto como toma de contacto con el tema y desarrollo del presente
TFG. Posteriormente se realizaran estudios mas profundos, subsanando los inconvenientes
detectados en este, validando el cuestionario ad-hoc, detectando las posibles ayudas al cuidador
para cubrir sus necesidades e incluyendo un plan de cuidados individualizados al cuidador
asociado al del paciente hospitalizado.

Se espera que la publicacion y presentacion en congresos del mismo, potencie el interés en iniciar

otras investigaciones sobre el tema, por parte otros profesionales.
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ANEXOS

Carta a las supervisoras

Valencia , Febrero 2014

Estimada supervisora:

Desde la direccion de enfermeria nos ponemos en contacto contigo para comunicarte que se va a
realizar un estudio para valorar la influencia de la hospitalizacion del paciente en la calidad de vida
del cuidador informal, dentro del programa de mejora continua de la calidad asistencial de este
hospital.

Dicho estudio se ha desarrollado siguiendo los principios éticos recogidos en la Declaracion de
Helsinki de 1964 con la ultima revision en octubre del 2013; cumple con la legislacion actual
espafiola sobre proteccion de datos, Ley organica 15/1999 de 13 de diciembre, de proteccion de
datos de caracter personal.

La persona que te ha entregado esta carta-presentacion es el investigador que realizard unas

encuestas a cuidadores de pacientes hospitalizados que cumplan los requisitos de inclusion del

estudio:

- Cuidadores que tienen vinculacion familiar o afectiva con el paciente y no realizan esta actividad
de forma remunerada como una actividad laboral.

- Cuidadores que entiendan y se puedan expresar en castellano.

Se realizara la encuesta en un horario que no interfiera con los cuidados del paciente, sin la

presencia del mismo, ni la de personal de la sala, para mayor libertad de expresion del entrevistado.

Agradeciendo por adelantado tu colaboracion y la de todo tu equipo para facilitar en la medida de lo
posible la labor del investigador.

Te saluda atentamente

Directora de Enfermeria del Hospital La Fe de Valencia

53 de 59



Cuestionario a utilizar

Buenos dias.

Estamos realizando un estudio para valorar la calidad de vida de los familiares o allegados que
cuidan a los pacientes durante su ingreso, dentro del programa de mejora continua de la calidad
asistencial de este hospital.

Usted ha sido seleccionado/a al azar para contestarnos a unas preguntas sobre el tema. La duracion
de la encuesta es de aproximadamente 5 minutos. La informacion recogida se tratara de forma
confidencial, siendo la encuesta totalmente anonima y pudiendo en cualquier momento decidir no
seguir adelante. Este estudio cumple con la legislacion actual espafiola sobre proteccion de datos,
Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter personal.

(Desea participar en este estudio?
(Le viene bien que le haga la encuesta ahora? ;Me acompatfia al despacho de visitas?

En primer lugar le voy a hacer unas preguntas sociodemograficas:

1.- ;Cuantos afios tiene?.............. (edad en n°)
O 18-25

O 26-40

O 41-60

O 61-75

O >75

2.- Sexo
O Masculino
O Femenino

3.- (Cual es su estado civil?
O Soltero/a

O Casado/a o Union libre

O Divorciado/a o Separado/a
O Viudo/a

4.- ;Tiene hijos pequefios o dependientes? ;Cuantos?
O Si
O No

5.-¢ Tiene personas mayores o discapacitadas a su cargo?
O Si
O No

6.- (Que relacion tiene con el paciente?
O Hijo/a
O Padre/Madre
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O Pareja
O Otros familiar..........ccovveeee oo,
O Otrosno familiar......................

7.- {Que nivel de estudios tiene terminados?
O Ninguno

O Primarios

O Secundarios

O Universitarios

8.- ¢ Cual es su situacion laboral actual?
O Trabaja

O Ama de casa

O Jubilado/a

O Pensionista/incapacitado

O En paro

O Estudiante

9.- Para valorar la situacién socioeconémica familiar, ;seria tan amable de decirme como son los
ingresos familiares actuales?

O <600 €/mes

O 600-1200 €/mes

O 1201-1800 €/mes

O >1800 €/mes

Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su salud actual, en referencia a la
situacion que esta viviendo de hospitalizacion de su familiar o allegado. Sus respuestas permitiran
saber como se encuentra usted y hasta qué punto es capaz de hacer sus actividades habituales.

10.- En general Usted diria que su salud es:
O Excelente

O Muy buena

O Buena

O Regular

O Mala

Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria hacer en un dia normal.
Su salud actual, en referencia a la situacion que estd viviendo de hospitalizacion de su familiar o
allegado. ;le limita para hacer esas actividades o cosas? Si es asi, ;cuanto?

11.- Esfuerzos moderados, como mover una mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar
mas de 1 hora

O Si, me limita mucho

O Si, me limita un poco

O No, no me limita nada
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12.- Subir varios pisos por la escalera
O Si, me limita mucho

O Si, me limita un poco

O No, no me limita nada

Durante el tiempo de hospitalizacién de su familiar o allegado ;ha tenido alguno de los siguientes
problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

13.- ;Ha hecho menos de lo que hubiera querido hacer?
O Si
O No

14.- ;Ha tenido que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o en sus actividades cotidianas?
O Si
O No

Durante el tiempo de hospitalizacion de su familiar o allegado, ;ha tenido alguno de los siguientes
problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de algin problema emocional
(como estar triste, deprimido, 0 nervioso)?

15.- {Ha hecho menos de lo que hubiera querido hacer, por algin problema emocional?
O Si
O No

16.- (No ha hecho su trabajo o sus actividades cotidianas tan cuidadosamente como de costumbre,
por alglin problema emocional?

O Si

O No

17.- Durante el tiempo de hospitalizacion de su familiar o allegado ;hasta qué punto el dolor le ha
dificultado su trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?

O Nada

O Un poco

O Regular

O Bastante

O Mucho

Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido y cémo le han ido las cosas durante el
tiempo de hospitalizacion de su familiar o allegado. En cada pregunta responda lo que se parezca
mas a como se ha sentido usted.

18.-Durante el tiempo de hospitalizacion de su familiar o allegado ;cudnto tiempo se ha sentido
calmado y tranquilo?

O Siempre

O Casi siempre

O Muchas veces
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O Algunas veces
O Solo alguna vez
O Nunca

19.-Durante el tiempo de hospitalizacion de su familiar o allegado ;cudnto tiempo ha tenido mucha
energia?

O Siempre

O Casi siempre

O Muchas veces

O Algunas veces

O Solo alguna vez

O Nunca

20.-Durante el tiempo de hospitalizacion de su familiar o allegado ;cuanto tiempo se ha sentido
desanimado y triste?

O Siempre

O Casi siempre

O Muchas veces

O Algunas veces

O Solo alguna vez

O Nunca

21.- Durante el tiempo de hospitalizaciéon de su familiar o allegado ;con qué frecuencia la salud
fisica o los problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales, como visitar a los
amigos o familiares?

O Siempre

O Casi siempre

O Algunas veces

O Sélo alguna vez

O Nunca

A continuacioén le voy a leer unas afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten, a veces, las
personas que cuidan a otra persona. Debe indicarme con qué frecuencia se siente USTED asi:
nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi siempre. A la hora de responder piense
que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan solo su experiencia.

22.- ;Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar o allegado no tiene suficiente tiempo para
Vd. mismo?

O Nunca

O Raravez

O Algunas veces

O Bastante a menudo

O Casi siempre

23.- ;Se siente estresado/a al tener que cuidar a su familiar o allegado y tener ademds que atender
otras responsabilidades (trabajo, familia)?

O Nunca

O Rara vez

O Algunas veces
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O Bastante a menudo
O Casi siempre

24.- ;Cree que la situacion actual afecta negativamente la relacion que usted tiene con amigos u
otros miembros de su familia?

O Nunca

O Rara vez

O Algunas veces

O Bastante a menudo

O Casi siempre

25.- (Se siente agotado/a cuando tiene que estar junto a su familiar o allegado?
O Nunca

O Raravez

O Algunas veces

O Bastante a menudo

O Casi siempre

26.- ;Siente que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar o allegado?
O Nunca

O Raravez

O Algunas veces

O Bastante a menudo

O Casi siempre

27.- {Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que ingreso su familiar o allegado?
O Nunca

O Rara vez

O Algunas veces

O Bastante a menudo

O Casi siempre

28.- En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar o allegado?
O Nunca

O Raravez

O Algunas veces

O Bastante a menudo

O Casi siempre

Por ultimo, para situarnos mejor en el contexto de la hospitalizacion de su familiar:

29.- ;Cuantos Km de distancia hay entre el hospital y su domicilio actual?
O 0-20

O 21-50

O 51-100

O >100

30.- ;Cuantos dias hace que estéd ingresado su familiar o allegado?
O 0-5
O 6-10
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O 11-20
O 21-30
O >30

31.- ;Cuantas horas al dia dedica al cuidado de su familiar o allegado? (incluye todas las horas que
esta en el hospital)

O menos de 5

O de6alld

O dellals5

O masde 15

O desde que ingres6 no me he ido

32.- {Con qué frecuencia va a su domicilio?
O Todos los dias

O Cada dos o tres dias

O Cada cuatro o cinco

O Con menos frecuencia

O Nova

33.- ({Cuenta con otras personas que le ayudan en el cuidado del familiar o allegado?
O Si
O No

Muchas gracias por su colaboracion.
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