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Resumen

Introduccién: En junio de 2008 se cre6 la Unidad de Cuidados Paliativos de Agudos (UCPA) del
Hospital Clinico San Carlos (10 camas). Desde su creacion han sido atendidos pacientes termina-
les oncoldgicos y no oncolodgicos y sus familias. La sobrecarga del cuidador ha sido ampliamente
estudiada en la bibliografia en Cuidados Paliativos, asi como la morbilidad psiquiatrica en dichos
cuidadores (ansiedad y depresion).

Objetivo: El objetivo principal de nuestro estudio es determinar el riesgo de claudicacion y
como objetivos secundarios nos planteamos el valorar el nivel de ansiedad y depresion de una
muestra de cuidadores de pacientes terminales en una UCPA.

Método: Estudio descriptivo de los cuidadores de pacientes ingresados en la UCPA (oncoldgicos
y no oncologicos) durante el periodo comprendido entre el 1-1-2009 y el 30-9-2009. Se recogen
variables demograficas: sexo, edad, relacion con el paciente, existencia de otros cuidadores y
actividad laboral. Se administraron la escala de Zarit (sobrecarga del cuidador, version de 22
items) y la escala HAD (ansiedad y depresion). Paquete estadistico: SPSS 17.0.

Resultados: Durante el periodo de estudio 44 cuidadores fueron. Datos demograficos: edad
media de la muestra: 56,72 anos. Sexo: 35 mujeres (80% de la muestra). Respecto a la relacion
con el paciente, el 56,8% de los cuidadores eran los conyuges, y en segundo lugar (36,3%) los
hijos, en el 40,9% se identificaron cuidadores secundarios y Unicamente el 15,9% desempenaba
actividad laboral.

En el 52,27% de la muestra se objetivo sobrecarga segln la escala de Zarit. Segln la escala
HADS para ansiedad y depresion, un 50% de los cuidadores presentaban sintomas depresivos y
mas del 30% sintomatologia ansiosa.

Conclusiones: La sobrecarga emocional es frecuente entre los cuidadores de pacientes en situa-
cion terminal. En nuestro medio, mas de la mitad de los cuidadores sufre algin grado de
sobrecarga.

* Presentacion del trabajo en el Congreso de Cuidados Paliativos 2010.

* Autor para correspondencia.
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La ansiedad y los sintomas depresivos, segln la escala HAD, estan presentes en mas del 50% de
la poblacion estudiada. Dichos resultados orientan a la necesidad imperiosa de una valoracion
precoz de los cuidadores en las Unidades de Cuidados Paliativos, para detectar sobrecarga,
riesgo de claudicacion y morbilidad psicoldgica.

© 2010 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Publicado por Elsevier Espana, S.L. Todos los
derechos reservados.

Detection of caregiver burnout risk in an Acute Palliative Care Inpatient Unit

Introduction: The Acute Palliative Care Inpatient Unit was established at the Hospital Clinico,
Madrid, in June 2008. Both cancer and non-cancer patients, as well as their families are cared
for in this unit. Caregivers’ burden and their psychiatric comorbidities (anxiety and depression)

Objective: The primary objective is to determine the risk of emotional withdrawal, and the
secondary objective is to determine the anxiety and depression levels in a sample of caregivers

Methods: From January to September 2009 (1-1-09 to 30-9-09), we conducted a descriptive
study among the caregivers at an Acute Palliative Care Inpatient Unit (with both oncological and
non-oncological patients). We assessed different sociodemographic items: sex, age, relationship
with the patient, existence of secondary caregivers and professional activity. We used the HADS
questionnaire (anxiety and depression) and the Zarit Scale (caregiver burden, 22 items version).

Results: During the study period, 44 caregivers were considered. Sociodemographic data: mean
age: 56.72 years. Sex: 35 women (80%). Spouses were the main group (56.8%), followed by their
children (36.3%). Secondary caregivers: 40.9%. Professional activity: 15.9%.

Assessed by the Zarit interview, 52.27% showed some level of burden. According to the
HADS scale (anxiety and depression), 50% had depressive symptoms, and more than 30% of

Conclusions: The emotional burden is common among the caregivers of terminal patients. In
this study, we detected that more than a half of caregivers suffered some level of burden, as
well as anxiety-depressive symptomatology, according to the HAD Scale.

These results lead to the awareness of the great importance of an early assessment, in order
to improve the detection of burden, risk of emotional withdrawal, and psychological morbidity

© 2010 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Published by Elsevier Espafna, S.L. All rights
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symptomatology have been widely studied in the literature.
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The statistics programme used was SPSS 17.0.
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reserved.

Introduccion

causada por la enfermedad del paciente y que se origina
en las labores de supervision y estimulacion del paciente.

En junio de 2008 se cred la Unidad de Cuidados Paliativos
de Agudos (UCPA) del Hospital Clinico San Carlos, dentro
del Plan Integral de Cuidados Paliativos de la Comunidad
de Madrid. La Unidad dispone de 10 camas hospitalarias
para pacientes agudos. Desde su creacion, han sido aten-
didos pacientes terminales oncologicos y no oncoldgicos y
sus familias, con un evidente predominio de patologia onco-
logica (aproximadamente el 90%).

El cuidador y su atencion constituyen un objetivo priori-
tario dentro de la actividad de la unidad. Existen dos tipos
de sobrecarga, la subjetiva y la objetiva. La primera se
define como la reaccion emocional del cuidador al tener que
soportar una obligacion pesada y opresiva originada en las
tareas propias del cuidador y en el hecho mismo de que un
familiar sufra una enfermedad de estas caracteristicas, y la
segunda engloba cambios de comportamiento y autonomia
del paciente suponiendo cualquier alteracion potencial-
mente verificable y observable de la vida del cuidador,

De este modo podremos hacer referencia al término clau-
dicacion familiar definiéndose como «incapacidad de los
miembros de la familia para ofrecer una respuesta adecuada
a las multiples demandas y necesidades del paciente»'.

Debemos distinguir asimismo dos tipos de cuidados: infor-
mal o familiar y formal. Se define cuidado o apoyo informal
como: «el cuidado y atencidon que se dispensa de manera
altruista y gratuita a las personas que presentan algun grado
de discapacidad o dependencia, fundamentalmente por sus
familiares y allegados, aunque también puede ser propor-
cionado por otros agentes y redes distintos de los servicios
formalizados de atencién»Z. El cuidado formal se define
como todas aquellas personas que prestan asistencia y cui-
dados, dependientes de organismos publicos o privados, con
o sin animo de lucro, y por personas organizadas en volunta-
riado, a través de sus planes, programas y servicios sociales,
para cubrir las necesidades de los enfermos en la realizacion
de todas las actividades de la vida diaria’.



102

H. Barahona Alvarez et al

Es en el seno familiar donde surgen los primeros indicios
de la enfermedad y es por ello que dicho espacio supone el
contexto donde se presentan y se resuelven los cuidados®.
Segun Duran’, los cuidados familiares se centran en pres-
tar servicios de infraestructura basica de ayuda a la salud,
servicios relacionados directamente con la enfermedad y la
discapacidad, y tramites y gestiones con los servicios sani-
tarios.

La familia suministra del 80-88% del total de los cuidados
necesarios, siendo el resto proporcionados por los servicios
formales®.

Algunos autores’ hablan del «Sindrome del cuidador»
como un conjunto de manifestaciones fisicas (cefaleas, alte-
raciones del suefo, dolores osteoarticulares, etc.), psiquicas
(estrés, ansiedad, irritabilidad...), alteraciones sociales
(aislamiento, abandono, soledad...) y problemas laborales
(absentismo, bajo rendimiento, pérdida del puesto de tra-
bajo). Asimismo, este sindrome puede provocar alteraciones
en el seno de la familia, como problemas econdémicos y ten-
siones familiares, desembocando en conflictos conyugales o
familiares.

En un metaanalisis de 176 estudios® sobre la salud de
los cuidadores, se han objetivado menos efectos sobre la
salud fisica que sobre la salud psicologica de los mismos.
Igualmente se ha demostrado que los problemas de salud del
cuidador guardan mayor relacion con el comportamiento del
enfermo que con el nivel de dependencia y la intensidad de
los cuidados administrados.

Segun lo sefalado hasta el momento, por un lado, la
familia es el soporte fundamental del enfermo, tanto en los
cuidados fisicos como en el apoyo emocional y espiritual, y
por otro lado, es receptora del sufrimiento del enfermo®1°.
No debemos olvidar que todo trastorno psicologico conlleva
sufrimiento, pero, por el contrario, no toda experiencia de
sufrimiento supone en si misma, un trastorno psicoldgico'!.

Por todo ello, cada vez se hace mas imprescindible aten-
der a la sobrecarga del cuidador, lo que podria denominarse
«cuidar al cuidador», con el fin de que este pueda soportar el
sobreesfuerzo que debe realizar en la atencién diaria y cons-
tante del enfermo terminal, evitando asi que el cuidador se
convierta en un enfermo secundario.

Objetivo

El objetivo principal del estudio, fue evaluar la existencia
0 no de sobrecarga emocional y el consiguiente riesgo de
claudicacion en el cuidador informal de pacientes termina-
les ingresados en una UCPA. Como objetivos secundarios nos
planteamos valorar la existencia y el nivel de sintomatologia
ansioso-depresiva de esta muestra.

Material y métodos

Se realizd un estudio descriptivo transversal durante el
periodo comprendido entre el 1 de enero de 2009 y el 30
de septiembre de 2009. La poblacion objeto de este estudio
fueron los cuidadores de los pacientes terminales ingresados
en la UCPA. Se consideraron como criterios de inclusion: ser
cuidador de pacientes ingresados en la UCPA, ser cuidador
informal, ser identificado como cuidador principal, y obte-
ner consentimiento verbal (recogido en historia clinica) para

participar en el estudio. Criterios de exclusion: cuidador for-
mal, no participar activamente en los cuidados, y negativa
explicita del cuidador a participar en el estudio.

Para definir las caracteristicas de los cuidadores princi-
pales, se recogieron, mediante entrevista, y tras obtener
el consentimiento verbal del cuidador, diferentes varia-
bles sociodemograficas como sexo, edad, parentesco con el
paciente (se excluyeron los cuidadores formales), existencia
de cuidadores secundarios y el desempefio o no de actividad
profesional por parte del cuidador principal. En cuanto a las
variables psicoldgicas, analizamos la sobrecarga del cuida-
dor informal medida a través de la escala de Zarit (EZ) La
escala de valoracion de la sobrecarga familiar (EZ) fue des-
arrollada por Zarit, Reever y Bach-Peterson en 1980 con la
finalidad de evaluar la situacion familiar y ha sido adaptada
al castellano por Martin et al. en 1996'>'3, es un instru-
mento que puede ser autoaplicado, consta de 22 items, con
puntuaciones de 1-5 (1: nunca, 5: casi siempre). Una pun-
tuacion total, igual o inferior a 46, define la ausencia de
sobrecarga, entre 47-55 la sobrecarga se considera leve y
si es igual o superior a 56 se considera sobrecarga intensa.
La puntuacion maxima es 110. En segundo lugar, se valora
la sintomatologia ansioso-depresiva medida a través de la
escala de ansiedad-depresion hospitalaria (HADS)'#'3, dicho
instrumento fue desarrollado por Zigmond y Snaith en 1983.
Se utiliza tanto en individuos enfermos como sanos, con el
objetivo de evaluar el malestar personal (ansiedad y depre-
sion) en servicios hospitalarios. El cuestionario original fue
traducido al espanol por Snaith con la colaboracion del psi-
quiatra A. Bulbena. Consta de 14 items, 7 de ellos evalan
la depresion y los 7 restantes miden la ansiedad, donde una
puntuacion igual o superior a 8 se considera posible caso.

Una vez obtenido un registro con los datos, se procedid
al analisis estadistico mediante el programa SPSS 17.0.

Para dicho analisis las variables cualitativas se presenta-
ran con su distribucién de frecuencias y porcentaje, y las
variables cuantitativas se resumiran con su media, desvia-
cion estandar (DE), e intervalo de confianza al 95%.

Resultados

La poblacion de nuestro estudio estaba formada por 70 cui-
dadores, se excluyeron 26 de los mismos por no cumplir
criterios de inclusion: 8 cuidadores formales, 13 pacientes
donde no fue identificado un cuidador principal y 5 cui-
dadores que no quisieron cumplimentar los cuestionarios a
estudio. Finalmente la muestra quedo constituida por 44 cui-
dadores de pacientes ingresados en la UCPA que cumplian
todos lo criterios de inclusion, a los que se les adminis-
traron las correspondientes escalas (Zarit y HADS), ademas
de registrar sus caracteristicas demograficas. Respecto a la
patologia de los pacientes, 40 eran oncoldgicos y 4 no onco-
logicos.

El perfil mas frecuente del cuidador principal en nuestra
unidad, corresponde a una mujer (en el 80% de los casos) de
mediana edad (56,72 anos), y que no desempena una acti-
vidad profesional retribuida. Respecto al parentesco con el
paciente, se trata del conyuge en primer lugar y en segundo
lugar, los hijos. El porcentaje de implicacion de otro tipo de
familiares como cuidadores principales, es muy reducido en
nuestra muestra (tabla 1).
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Tabla 1 Datos sociodemograficos de los cuidadores
Edad Media: 56,72.
Rango: 31-78.
DS +15,31
Sexo
Hombre 9 (20%)
Mujer 35 (80%)

Parentesco con el paciente

Conyuge 25 (56, 82%)

Hijos 16 (36,36%)

Sobrinos 2 (4,54%)

Nieto 1(2,28%)
Existencia de cuidadores secundarios

Si 18 (40,9%)

No 26 (59,1%)
Actividad profesional

Si 7 (15,9%)

No 37 (84,1%)

Respecto a las variables psicologicas analizadas, en rela-
cion con la sintomatologia ansioso-depresiva presente en
la muestra a estudio, obtuvimos los siguientes resultados,
expuestos en la tabla 2. Como puede apreciarse, la sintoma-
tologia ansiosa y depresiva esta presente en un importante
porcentaje de los cuidadores de pacientes en situacion ter-
minal (50 y 31,82%, respectivamente).

Los datos referentes a la sobrecarga del cuidador, estan
reflejados en la figura 1. Segln dichos datos, mas del 50% de
la muestra experimenta algln grado de sobrecarga (31,82%
sobrecarga intensa).

Discusion

Las alteraciones emocionales son frecuentes en los cuida-
dores de pacientes en situacion terminal, lo que conlleva
un intenso sufrimiento y malestar. Esta sintomatologia es
secundaria al esfuerzo de adaptacion que estan realizando,
y que constituye la manifestacion fisico-psiquica del intenso
sufrimiento subyacente’®.

A pesar de su elevada prevalencia y su influencia en
la calidad de vida y riesgo de sobrecarga y claudicacion
posterior'’, un elevado porcentaje de cuidadores informales
no son derivados para valoracion psicologica, con el riesgo
de que dicha poblacion sea infradiagnosticada y consiguien-
temente infratratada.

Las escalas o instrumentos de valoracion constituyen una
herramienta de apoyo de gran utilidad para la busqueda de
sintomas, la actuacion en fases precoces, y el seguimiento
de la evolucion tras una intervencion terapéutica, pero en

Tabla 2 Variables psicologicas (sintomatologia ansioso-
depresiva)

Si No
Sintomatologia ansiosa 50% 50%
Sintomatologia depresiva 31,82% 68,18%

50%

47,73%
45%
40%
35%
31,82%
30%
25%
20,45%
20%
15%
10%
5%
0% T T
Sobrecarga Sobrecarga  No sobrecarga
intensa ligera

[ Sobrecarga intensa M Sobrecarga ligera B No sobrecarga

Figura 1  Sobrecarga del cuidador.

ningln caso, podemos basar nuestro diagnostico Unicamente
en el uso de estas escalas, sino tras una valoracion global,
integral y multidisciplinar. Debemos, igualmente, tener en
cuenta, que en este tipo de instrumentos se manejan valores
subjetivos, que a diferencia de otras medidas, son dificiles
de objetivar.

Nuestros resultados son concordantes con la literatura
revisada acerca de la sintomatologia ansioso-depresiva en
Cuidados Paliativos. Asi, los resultados de Molina Linde et
al'® muestran que los cuidadores informales de enfermos
terminales presentan altos niveles de ansiedad (media 4,65)
y depresion (media 2,81) medidos a través de la escala
de ansiedad y depresion de Goldberg, lo que orienta a la
presencia de probable psicopatologia, datos similares a los
obtenidos en nuestro trabajo empleando la escala HAD.

En nuestro estudio hemos utilizado la escala de Zarit,
instrumento ampliamente empleado para la deteccion de
sobrecarga de los cuidadores de pacientes con patologias
crénicas e invalidantes, como la demencia'®%°. Los resulta-
dos obtenidos en lo referente a la sobrecarga muestran que
en la poblacion estudiada existe algiin grado de sobrecarga
(leve o intensa), asi Vasquez y Bonilla?' encontraron un 49%
de sobrecarga en su estudio.

Respecto a las caracteristicas demograficas de los cuida-
dores, diversos estudios previos han puesto de manifiesto
que el perfil de los cuidadores informales en Espana corres-
ponde al de una mujer de mediana edad, con bajo nivel
educativo bajo'®%2-24 datos que se corresponden con los
obtenidos en nuestro trabajo.

A la vista de los resultados de nuestro estudio y de
los datos de la bibliografia consultada, es prioritaria la
implementacion de programas de deteccion precoz de alte-
raciones emocionales para prevenir y en la medida de
lo posible, evitar la aparicion de dichos sintomas y asi-
mismo proceder a una intervencion terapéutica precoz y
eficaz cuando los sintomas psicoldgicos ya se han manifes-
tado. Romero et al.? refieren la importancia de formular la
demanda de intervencion psicoldgica con mayor antelacion
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para tratar de prevenir, antes de que aparezca la sintoma-
tologia.

El estudio que hemos llevado a cabo presenta varias
limitaciones, en primer lugar el tamano muestral, ya que
contamos con un numero reducido de cuidadores, lo que
puede limitar la generalizacion de los resultados, en segundo
lugar hemos realizado inicialmente un estudio descriptivo de
la sobrecarga y la sintomatologia psicologica, sin un anali-
sis posterior de los posibles beneficios de una intervencion
psicolédgica en la poblacion de riesgo, por lo que creemos
necesario para proximos estudios, aportar o analizar dichos
resultados, asi como las variables clinicas del paciente que
pueden influir en la sobrecarga y/o morbilidad psicologica
de los cuidadores. Ademas de los sesgos propios del medio
y sistema de trabajo, condiciones de paciente.

Conclusiones

El hecho de cuidar tiene repercusiones en el cuidador, y estas
son fundamentalmente de cuatro tipos: sobre la salud fisica,
sobre la salud psicologica, en la vida cotidiana y en la vida
laboral.

La sobrecarga es frecuente entre los cuidadores de
pacientes en situacion terminal. En nuestra muestra,
mas de la mitad de los cuidadores sufre algin grado
de sobrecarga, igualmente es frecuente la sintomatologia
ansioso-depresiva.

A la vista de nuestros resultados, resulta primordial la
valoracion psicologica precoz para prevenir o detectar la
sobrecarga y el riesgo de claudicacion, asi como la presen-
cia de sintomatologia ansioso-depresiva, con el objetivo de
conseguir un correcto y precoz abordaje de los cuidadores,
y resultaria asi mismo muy interesante el conocer la dife-
rencia entre la sobrecarga emocional de los cuidadores de
pacientes en el medio hospitalario y en domicilio.
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