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Resumen

Introduccion: La sobrecarga del cuidador/a aumenta el sufrimiento de pacientes y familiares. Se han
realizado pocos trabajos sobre los factores relacionados con ello, incluidos los clinicos o biograficos.

Objetivo: Analizar el impacto de la localizacion de la neoplasia y otros factores sobre la sobre-
carga del cuidador/a.

Métodos: Estudio descriptivo analitico transversal en una unidad de cuidados paliativos para
pacientes con cancer avanzado. Criterios de inclusion: mayores de 18 afos con diagnostico de
cancer avanzado, con un cuidador/a identificable. Se recogieron variables tanto del pacien-
te como del cuidador/a, incluidos elementos biograficos y clinicos. La sobrecarga se midio
mediante la escala de Zarit (EZ) de 22 y 7 items, asi como una escala 0-10 para sobrecarga
autopercibida y la Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) del cuidador/a.

Resultados: Se incluyeron 38/65 casos (58 %). La edad media fue de 75 y 58 afios para pacien-
tes y cuidadores (50 % hijas), con la localizacion digestiva del tumor como la mas frecuente.
La mayoria de los cuidadores trabajaban también fuera de casa, con un 58 % cuidando mas de 6
meses. Medias: EZ22 = 46 (DE = 15); EZ7 = 16 (DE = 6). La ubicacion digestiva mostré menos carga
en las escalas EZ22, EZ7 y 0-10 (p = 0,048), y la ubicacion pulmonar se asoci6 con puntuaciones
mas altas en la HADS-Ansiedad. Los pacientes con delirium, antecedentes de salud mental o
inestabilidad clinica se asociaron con puntuaciones EZ22 mas altas (p < 0,05). En aquellos con
EZ22 > 46, la HADS-Ansiedad y la HADS global fueron mas altas (p = 0,006 y p = 0,014).

Conclusion: Estos resultados sugieren que la ubicacion de la neoplasia y otras variables clinicas
pueden ser factores relacionados con la carga del cuidador/a. Y refuerza la asociacion entre
la sobrecarga del cuidador/a y su salud mental. Se necesita mas investigacion para tratar de
identificar mejor una poblacion de riesgo.
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Abstract

Background: Caregiver burden increases the suffering of patients and their relatives. Few studies
have focused on burden-associated factors, including clinical or biographical characteristics.

Aim: To analyze the impact of tumor location and other factors on caregiver burden.

Methods: An analytic, descriptive, cross-sectional study was conducted in a palliative care unit
for advanced cancer patients. Inclusion criteria included: patients older than 18 years with
advanced cancer diagnosis, with a recognizable caregiver, who signed an informed consent.
Variables of both patients and caregivers were collected, including biographical items and
clinical characteristics. Burden was defined by more than 46 or 15 points in Zarit’s Scale (ZS)
of 22 items (ZS22) or 7 (257) items, respectively. We also used a 0-10 scale for self-perceived
burden. Caregivers’ HADS scores were also recorded, with more than 10 points in subscales and
16 points in overall score as breakpoints for anxiety or depression.

Results: Atotal of 38/65 cases were included (58 %). Mean age was 75 and 58 years for patients
and caregivers (50 % offspring), respectively, with tumor location in the digestive system being
most common. Most caregivers also worked out of home, and 58 % had been caring for more than
6 months. Means: 2522 = 46 (DS = 15); ZS7 = 16 (DS = 6). A digestive location obtained a lower
burden score in the 7522, ZS7, and 0-10 scales (p = 0.048), and a lung location was associated
with higher HADS-A scores. Patients with delirium, mental disorders, or clinical instability were
associated with higher ZS22 scores (p < 0.05). In those with ZS22 > 46, HADS-A scores and overall
scores were higher (p = 0.006 and p = 0.014).

Conclusion: These results suggest that tumor location and other clinical variables may be factors
related to caregiver burden. They also reinforce the association between caregiver burden and
caregiver mental health. Further research is needed to better identify the at-risk population.
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INTRODUCCION

El rol de los cuidadores es de vital importancia en el cui-
dado de personas con déficit de autonomia, ya que son los
encargados de cubrir las necesidades primarias del paciente.
Son un pilar fundamental de la atencion centrada en el pa-
ciente'. Los datos arrojan que los cuidadores (mayoritaria-
mente mujeres) pasan una media de 20,5 horas/semana
proporcionando cuidados, con un 20 % de ellos invirtiendo
mas de 40 horas/semana. Los cuidados que proporcionan
incluyen desde los basicos e instrumentales hasta el soporte
meédico sencillo?.

Es bien conocido que los cuidados paliativos favorecen la
sensacion de seguridad y armonia, especialmente a través
de la continuidad de los cuidados®. Han demostrado que son
diferenciales en el control sintomatico y la calidad de vida
del paciente, disminuyendo el uso de los recursos sanitarios
y aumentando también la satisfaccion de los cuidadores®.
Esta satisfaccion se apoya, ademas de en custodiar el bien-
estar del paciente, en facilitar la participacion en los cuida-
dos y en las decisiones a través de una buena y periodica
transmision de la informacion®. La ausencia de ello genera,
en ocasiones, una pérdida en la sensacion de control por
parte del cuidador/a, lo que repercute en que la experien-

cia de cuidar sea descrita como negativa’, y a veces en el
aumento del uso de recursos sanitarios, especialmente los
de urgencia®. Aesto se le ahade que habitualmente no sue-
le ser una tarea opcional para la persona que cuida. Esto
puede ser vivido de forma transformadora en positivo’, pero
también ocasionar impacto negativo®.

Especialmente en la etapa de final de vida, los cuidadores
se ven obligados habitualmente a modificar su estilo de vida
y el orden de prioridad sobre sus propias necesidades, vién-
dose reorientados frecuentemente a centrarse en el cuidado
del paciente a su cargo, la mayoria de las ocasiones un fa-
miliar®. Esta situacion suele ser agotadora y provoca un des-
gaste tanto fisico como emocional, lo que puede traducirse
con el paso del tiempo en lo que se ha denominado “sobre-
carga del cuidador”. Esta se define como aquellos problemas
fisicos, psicoldgicos, sociales, emocionales e incluso finan-
cieros, experimentados por los cuidadores, ya sean por fac-
tores objetivos o subjetivos, y que vienen derivados
directamente de la experiencia de cuidar de una persona
con déficit de autonomia™.

La experiencia de cuidar y lo que ello provoca en el ser
humano es un proceso dinamico y muy variable, tanto por la
propia psicologia y personalidad de aquel que cuida', como
por las distintas fases de la enfermedad por las que va tran-
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sitando el receptor de esos cuidados, y lo que ello va gene-
rando también en el cuidador/a'. La sobrecarga suele
presentarse con mas énfasis en etapas mas avanzadas de la
enfermedad, donde el declive funcional es mas marcado y la
cercania de la muerte se hace mas presente’". Los cuida-
dores (tanto formales como informales) estan expuestos a un
mayor riesgo de desordenes psiquiatricos'. Hay evidencia del
incremento de la sintomatologia ansiosa, depresiva o del
malestar psicolégico cuando avanza la enfermedad' ">,
Se produce un aumento de los miedos y la desesperanza'’,
llegando en muchos casos a derivar incluso en trastornos
como ansiedad, depresion u otros'®, durante el proceso de
enfermedad y también en el proceso de duelo y posterior'.
Esta también demostrada la asociacion entre el cuidar y un
aumento en las tasas de mortalidad a largo plazo®.

Para medir el grado de sobrecarga en los cuidadores exis-
ten numerosas herramientas disponibles?. En nuestro ambi-
to, la escala de Zarit (EZ)*' es la mas utilizada, tanto en la
investigacion como en nuestra practica clinica. Es una he-
rramienta de cribado que busca medir el impacto de los
cuidados de personas en situacion de enfermedad y depen-
dencia sobre el cuidador/a. Consta de 22 items (EZ22) con
puntuacion de 0 a 4, siendo el valor 4 la maxima intensidad
y 0 la ausencia de la misma. Su puntuacion maxima es de
88 puntos. Se considera como indicativa de “no sobrecarga”
una puntuacion inferior a 46, de “sobrecarga” con 47 o mas
puntos y de “sobrecarga intensa” una puntuacion superior
a 56. Existen versiones abreviadas de la EZ, siendo la de
7 items (EZ7) la mas usada en el ambito de los cuidados
paliativos, ambas validadas en este entorno???. La EZ7 tie-
ne un rango de 0 a 28 puntos, siendo una puntuacion de mas
de 15 el punto de corte para detectar sospecha de sobrecar-
ga. Como limitacion, en su version abreviada no permite
discernir entre sobrecarga leve y ausencia de sobrecarga.

Hay mdltiples factores que se han relacionado con un ma-
yor riesgo de sobrecarga en el cuidador/a*?*%. Por ejemplo,
la edad (mayor riesgo en los mayores)?, el sexo femeni-
no?-?°, el menor nivel educativo®, el residir en el mismo
domicilio®?%, los antecedentes de depresion previa'é, el ais-
lamiento social*', la preocupacion por temas econémicos’?’,
la mayor carga de horas invertidas en el cuidad? o la falta
de oportunidad de eleccion sobre si ejercer o no el rol de
cuidador/ad. Otros trabajos inciden también sobre la pato-
logia que genera la dependencia en el paciente’32 como
factor que se debe tener en cuenta de modo especial. Inclu-
so, dentro del cancer, se ha estudiado qué abordajes son los
mas adecuados a nivel terapéutico segln las distintas fases
o trayectorias®. Sin embargo, no hemos encontrado referen-
cias a la influencia que la localizacion del tumor pueda tener
sobre la mayor o menor sobrecarga. Creemos que el conocer
todos los factores asociados posibilitara una atencion mas
dirigida hacia los colectivos de mas riesgo desde el principio.
Cada localizacion tiene unas caracteristicas propias y poten-
cialmente diferenciales como factor independiente de ge-
nerar sobrecarga en el cuidador/a. Por ello nos preguntamos
si la localizacion del tumor primario puede llegar a influir
en una mayor o menor medida en la sobrecarga del
cuidador/a principal. Como objetivo principal nos propone-
mos analizar la relacion entre la localizacion del tumor pri-
mario de los pacientes ingresados en la unidad de cuidados
paliativos y la sobrecarga del cuidador/a principal, segun la
puntuacion en la EZ. Como objetivos secundarios, buscamos

analizar la influencia de otros factores en la sobrecarga del
cuidador/a principal y la correlacién entre la autopercep-
cion del cuidador/a de la sobrecarga (medida por una esca-
la de valoraciéon numérica) con la EZ22, mas validada en esta
funcion.

METODOLOGIA

Estudio descriptivo analitico transversal llevado a cabo
durante el periodo de enero a octubre de 2016. El lugar de
desarrollo fue la unidad de cuidados paliativos del Hospital
San Juan de Dios de Pamplona, que es la unidad de hospita-
lizacion especifica de cuidados paliativos del Servicio Nava-
rro de Salud a través de la concertacion. La poblacion de
estudio fue la que ingres6 en dicha unidad durante ese pe-
riodo, que son pacientes con cancer en estadios avanzados
o localizados pero en situacion de incurabilidad.

Como criterios de inclusion consideramos a aquellos cui-
dadores/as no remunerados mayores de 18 afos, sin dete-
rioro cognitivo y que aceptaron entrar en el estudio
mediante consentimiento informado. Se identifico esta Fi-
gura si cumplia los siguientes criterios: convivir en el domi-
cilio con el paciente la mayor parte del tiempo,
autorreferenciarse como tal, y ser reconocido/a asi por el
mismo paciente o por otros acompafantes (en caso de que
el paciente no pudiera colaborar). Si no se daban estas cir-
cunstancias, se valord, de entre los convivientes, quién cum-
plia con la mayoria de las siguientes funciones a criterio de
su equipo responsable: referente autodenominado/a o
referenciado/a por el paciente respecto a la toma de deci-
siones, realizacion de los cuidados que precise o interlocu-
cion entre los distintos familiares. Respecto al paciente, se
incluyeron pacientes con cancer (avanzado o localizado pero
sin opciones terapéuticas de curacion) con expectativa de
supervivencia mayor de 2 semanas segun el criterio de su
equipo responsable. Como criterios de exclusion, se consi-
deraron: cuidador/a menor de 18 anos, con deterioro cog-
nitivo o que no se haya podido identificar bajo los requisitos
anteriores. Respecto al paciente, se excluyeron aquellos que
estaban en situacion de ultimos dias al ingreso o en el mo-
mento de proponerles la participacion en el estudio, segin
criterio de su equipo responsable. También se excluyeron
aquellos casos (paciente o cuidadores/as) en los que habia
una situacion de conflicto entre el equipo y el cuidador/a
principal; o aquellos en los que, en el momento de propo-
nerles la participacion, su equipo responsable considerara
inadecuada su participacion.

Se recogieron las variables del cuidador/a principal que
se detallan a continuacion. Respecto a las sociodemografi-
cas, se recogieron el sexo, la edad, el grado de estudios (sin
estudios/primarios/secundarios o universitarios), actividad
laboral fuera del hogar (si/no), parentesco (padre/hijo/cén-
yuge/otros), integrantes de la familia (definido esto como
los miembros de la familia que conviven en el mismo domi-
cilio, contando al propio paciente, en nimero absoluto), y
personas dependientes al cargo del mismo cuidador/a prin-
cipal (en nimero, definido como aquella persona que pade-
ce alguna situacion -enfermedad o no- que genera una
situacion de falta de autonomia que precisa de apoyo formal
diario, sin contar al mismo paciente). Como variables clini-
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cas del cuidador/a se recogieron: la sobrecarga, medida por
la EZ (EZ22 y EZ7) y por una escala de valoracion numérica
(EVN) de sobrecarga autopercibida (0-10, siendo 10 la maxi-
ma intensidad de sobrecarga y 0 la ausencia de la misma).
La EVN es una herramienta habitualmente utilizada para la
evaluacion sintomatica. Consideramos que también puede
ser (til en la evaluacion de la percepcion de sobrecarga,
bajo la hipotesis de que se correlacionara bien con la EZ.

Por ultimo, para valorar el malestar psicologico se registro
la Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)*. Esta es-
cala mide la sospecha de ansiedad o depresion en pacientes
hospitalizados. Consta de 14 items: 7 de ansiedad (HADS-A)
y 7 de depresion (HADS-D), con preguntas de 0 a 3 puntos,
siendo 0 la ausencia de sintomas y 3 la maxima intensidad.
El rango es de 0 a 42 puntos la global (0 a 21 cada subesca-
la). Como punto de corte para sospecha de presencia de
malestar psicoldgico o trastorno psiquiatrico se ha propues-
to 17 o mas puntos en la escala global, 12 o mas para criba-
do de sintomatologia depresiva y 8 o mas para la ansiosa. Es
una escala de cribado, por lo que precisa de una confirma-
cion diagnostica mediante entrevista semiestructurada rea-
lizada por un profesional experto. Sin embargo, es un valor
muy fiable de salud mental de forma independiente, y se ha
validado también para poblacion de cuidadores.

Respecto al paciente, se registraron las siguientes varia-
bles. Como sociodemograficas: edad, sexo y nivel de estu-
dios (sin estudios/primarios/secundarios/universitarios).
Como variables clinicas se registraron: motivo de ingreso
(recogidos en la historia clinica de ingreso en el apartado
“motivo de ingreso” como: claudicacion familiar —definida
como la manifestacion implicita o explicita de la pérdida de
capacidad de la familia para ofrecer una respuesta adecua-
da a las demandas y necesidades del enfermo a causa de un
agotamiento o sobrecarga®-, delirium, mal control sintoma-
tico, situacion de Ultimos dias, otros), localizacion de tumor
primario (digestivo, pulmon, prostata, genitourinario,
mama, sistema nervioso central, desconocido); tratamientos
recibidos (quimioterapia, radioterapia, hormonoterapia,
cirugia, segun conste en la historia clinica); tiempo desde
diagnostico (en meses); conocimiento de diagndstico y pro-
nostico (siendo si/no segln estuviera asi recogido en la his-
toria clinica; en caso de duda, se consulto con el equipo
responsable); antecedentes de salud mental (siendo estos
cualquier patologia de salud mental codificada en su historia
clinica como antecedente o como episodio abierto) y dete-
rioro cognitivo (siendo esto cualquier antecedente o episodio
abierto en su historia que cumpla criterios de sospecha de
deterioro cognitivo). La situacion funcional se registré me-
diante la Palliative Performance Scale (PPS), escala creada
en el Victoria’s Hospice*® que combina la situacion funcional
con la extension de la enfermedad, el nivel de consciencia
y la presencia o no de disfagia. Se categoriza en 11 items de
0% a 100 %, siendo 100 % completa autonomia y 0 % falleci-
do. Se registr6 también la variable “estabilidad clinica”,
siendo esta si/no segln lo manifestara asi su equipo respon-
sable. Se reviso la presencia de delirium en el momento de
la entrevista en la historia clinica, segln los criterios DSM-1V,
categorizandolo como si/no. Se registrd la variable “dolor”
(no/poco/bastante/mucho) preguntandole al propio pacien-
te el dia de la entrevista con el cuidador/a. Por Gltimo, se
codifico el destino al alta (domicilio, derivacion a otro hos-
pital o exitus).

Se solicitd autorizacion al comité de ética del Hospital San
Juan de Dios de Pamplona para la realizacion del estudio,
asi como para consultar las historias clinicas con fines inves-
tigadores. Asimismo, se solicito la firma de consentimiento
informado para la participacion en el estudio. Para cumplir
la Ley de Proteccion de Datos, los nimeros de inclusion en
el estudio fueron referenciados al nimero de historia clinica
en una lista de Unico acceso de una persona ajena al grupo
investigador. Una vez recibida la aprobacion por parte del
comité, se procedio6 a registrar el listado de ingreso diaria-
mente de todo paciente hospitalizado en la unidad de cui-
dados paliativos. De todos aquellos que ingresaron en la
unidad en ese periodo, se excluyo a los que no cumplian
(paciente o cuidador/a) los criterios de inclusion. De los que
si los cumplian, se consult6 con cada equipo responsable el
permiso para la propuesta de participacion en el estudio,
siendo este concedido o denegado seguln la situacion global
del paciente y la familia. Una vez concedido el permiso, de
los que aceptaron formar parte en el estudio se recogieron
las variables descritas entre el 3°y el 7° dia de ingreso, para
evitar en lo posible la interferencia sobre la puntuacion en
la EZ que pudiera provocar la hospitalizacion propiamente.
Se realizd el seguimiento de estos pacientes hasta su alta
(ya sea por fallecimiento, traslado a otro hospital o a domi-
cilio), para codificar el destino al alta.

Se realizd un analisis estadistico descriptivo de las varia-
bles mediante media y desviacién estandar (DE) para varia-
bles cuantitativas continuas, y la prueba de %? y de Fisher
para las cualitativas categoricas. Se presento la puntuacion
media en la EZ con su DE, y se analizo la influencia de todas
las variables con la EZ. También se analizd la correlacion
entre la EZ22 y la EVN, con la intencion de valorar la aso-
ciacion entre ambas. El analisis se realizd con el programa
de Statacorp Stata version 14.

RESULTADOS

Ingresaron en la unidad 65 pacientes durante el periodo
de recogida de datos, de los cuales cumplieron criterios y
aceptaron entrar en el estudio 38 (58 %) (Figura 1). Los datos
descriptivos de la poblacion cuidadora y de los pacientes

Sin cuidador
n=(5%)

Ultimos dias
n= (22 %)

Idioma, rechazo,
deterioro
cognitivo u otros:
3%

Incluidos
n =38 (58 %)

Figura 1. Diagrama de flujo (n = 65).



Influencia de la localizacion del tumor en la sobrecarga del cuidador principal en pacientes hospitalizados

con cancer avanzado

figuran en las Tablas | y Il. El perfil mas frecuente fue el de
un paciente varon con una cuidadora mujer (50 % hijas), con
una edad media de 75 y 58 afos respectivamente y con la
localizacion digestiva del tumor como la mas frecuente.
La mayoria de los cuidadores/as trabajaban también fuera
de casa, con un 58 % de ellos cuidando durante un periodo
mayor de 6 meses.

Respecto a las variables dependientes del cuidador/a, los
datos de sobrecarga muestran que un alto porcentaje de
esta poblacion (50 %) esta en valores limites (media de 46 en
la EZ22, 16 en la EZ7 y 6/10 en la EVN), con asociacion es-
tadisticamente significativa con la HADS (a mas puntos en la
EZ, mas puntuacion en la HADS), tanto en su puntuacion
total como en la subescala de ansiedad (HADS-A) (Tabla IlI).
Esto refuerza lo que muestra la bibliografia en referencia al
impacto de la sobrecarga del cuidar en la salud mental de

la poblacion cuidadora. Los cuidadores/as de menor edad
presentaron mayores puntuaciones en la EZ22 (mayor sobre-
carga), aunque sin significacion estadistica.

Respecto a la poblacion de pacientes y el objetivo pri-
mario del estudio, la localizacion digestiva presentd datos
de sobrecarga segun la EZ menores que el resto de las lo-
calizaciones, con diferencias estadisticamente significati-
vas (p = 0,048). Por su parte, la localizacion pulmonar se
asocio con altos valores en la HADS-A en los cuidadores,
con cifras elevadas de sobrecarga, aunque sin diferencias
significativas. Estos datos sugieren que la localizacion del
tumor puede ser un factor que influya en una mayor o
menor sobrecarga en la poblacion cuidadora. Sin embargo,
dada la baja potencia estadistica, no se pudo hacer un
analisis multivariante que confirmase mas rotundamente
estos datos.

Tabla I. Resultados descriptivos relacionado con el cuidador/a.

Media EZ22 con punto

n (DE) Media EZ22 (DE) o a2 Valor p
Sexo Hombres: 14 44,07 (14,6)
Mujeres: 24 47,23 (15,4)
Edad Cuidador/a: 58,2 afios (12,8) gg : jgf gl’z 2:2: EBE z 1:’;; 0,07
Sin estudios: 3 48 (19,9)
Nivel de estudios del Primaria: 14 45,4 (13,9)
cuidador/a Secundaria: 13 49,15 (18,3)
Universitarios: 8 43,4 (11,08)

Hijo: 19 50,53 (10,45)
Parentesco del Conyuge: 13 42,08 (15,05)
cuidador/a Padre: 1 59 (15,44)
Otros: 5 39,8 (15,06)
Cuidador/a trabaja Si: 20 45,35 (11,15)
fuera del hogar No: 18 47,67 (18,8)
. . EZ22 < 46: 3,7 (DE = 1,16)
Integrantes de la familia 4,13 miembros (1,69) EZ22 > 46: 4.6 (DE = 2,04)
Otros dependientes a Media: 1,29 (1,1)
cargo
. > 6 meses: 22 49,05 (16,9)
Meses cuidando < 6 meses: 16 42,88 (11,7)
5 Media EZ22: 46,45 (15,06)
SR B (25 Media EZ7: 15,95 (6,65)
. EZ22 < 46: 3,95 (DE = 2,6)
EVN sobrecarga (0-10) Media: 5,89 (3,08) EZ22 > 46: 7.8 (DE = 2,2)
Media HADS-D: 8 (5,47)
HADS-D < 10: 27 43,3 (10,06) EZ22 < 46: 6,05 (DE = 5,01)
HADS-D > 10: 11 54,2 (22) EZ22 > 46: 9,9 (DE = 5,4)
Media HADS-A: 9,76 (5,39)
HADS HADS-A < 10: 21 40,1 (10,04) EZ22 < 46: 7,11 (DE = 4,4)
HADS-A > 10: 17 54,3 (16,74) EZ22 > 46: 12,4 (DE = 5,07) 0,006
Media HADS-T: 17,18 (10,25)
HADS < 16: 17 39,6 (9,5) EZ22 < 46: 13,16 (DE = 8,9)
HADS > 16: 21 52 (16,54) EZ22 > 46: 21,21 (DE = 10,07) 0,014

DE: desviacion estandar. EVN: escala de valoracion numérica. EZ: escala de Zarit. HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale.
HADS-A: HADS subescala de ansiedad. HADS-D: HADS subescala de depresion. HADS-T: HADS total.
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Tabla Il. Resultados descriptivos del paciente.

n (DE) Media EZ22 (DE) Media EZ22 con punto de corte 46  Valor p
Sexo Hombres: 21 49,19 (17,1)
Mujeres: 217 43,06 (11,6)
Edad Paciente: 75,6 anos EZ22 < 46: 74,3 anos (DE = 7,6)

(10,3)

EZ22 > 46: 74,9 afos (DE = 12,7)

Digestivo: 13

39,9 (12,9)

Pulmon: 6 47,2 (9,9)
Genitourinario: 4 50,25 (13,7)
Prostata: 4 51,25 (16,05)
N Mama: 3 45,33 (14,4)
Localizacion del tumor SNC: 3 42,33 (6,8) 0,048
Desconocido: 2 64,5 (12,01)
ORL: 1 34
Piel: 1 37
Otros: 1 94
Sin estudios: 11 47,7 (18,7)
Nivel de estudios del Primaria: 17 46,3 (13,05)
paciente Secundaria: 7 48,3 (17,01)
Universitarios: 3 38 (9,54)
Conoce diagnostico Si: 100 % 46,45 (15,06)
Gonogelprondstico Si: 34 (89,5 %) 47,85 (15,24)
No consta: 4 34,5 (5,44)
Deterioro cognitivo Z]c;:43 4(89,5 %) 6;’;3 :12;,’2‘;) 0,058
.. Si: 11 53,45 (10,03)
Delirium No: 27 43,5 (15,96) 0,023
Antecedente de salud Si: 3 61 (7,5) 0034
mental No: 35 (92,1 %) 45,2 (14,9) ’
- 2 Si: 27 43,41 (13,6)
Estabilidad clinica No: 11 54,2 (17,34) <0,05
1 mes: 6 40 (11,8)
2 meses: 5 47 (11,51)
Tiempo desde 3 meses: 3 53 (18,33)
diagnostico 4 meses: 3 66,3 (23,97)
5 meses: 2 67 (2,83)
6 0 mas meses: 19 42 (11,9)
Domicilio: 6 56 (10,12)
Destino al alta Otro hospital: 1 41
Exitus: 26 44,3 (15,8)
Cirugia: 14 38,36 (8,27)
. QT: 24 45,13 (15,8)
Tratamientos RT: 19 42,8 (9,7)
HT: 5 48,4 (15,8)
No: 14 43 (12,01)
Dolor Poco: 13 47,8 (15,7)
Bastante: 5 46,4 (12,9)
Mucho: 6 51,7 (22,7)
Claudicacion: 12 47 (13,2)
Delirium: 15 42,7 (9,5)
Motivo del ingreso Sintomas: 27 49,3 (16,27) 0,052
SUD: 11 42,64 (12,04)
Otros: 13 42,5 (12,6)

PPS

45,26 % (14,28)

EZ22 < 46: 47,9 % (DE = 15,5)
EZ22 > 46: 42,7 % (DE = 12,8)

DE: desviacion estdndar. EZ: escala de Zarit. HT: hormonoterapia. PPS: Palliative Performance Scale. QT: quimioterapia.

RT: radioterapia. SNC: sistema nervioso central. SUD: situacion en los ultimos dias.
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Tabla Ill. Puntuacién en la escala HADS segun la escala

de Zarit 22.
EZ22 < 46 EZ22 > 46
(no sobrecarga) (sobrecarga)

< 10: 15 (55,6 %)

<10: 12 (44,4 %)

AARESD >10: 4 (36,4 %) >10: 7 (63,6 %)

) <10: 15 (71,4 %) <10: 6 (28,6 %)
LAl > 10: 4 (23,5 %) > 10: 13 (76,5 %)
HADS < 16: 13 (76,5 %) <10: 4 (23,5 %)
TOTAL > 16: 6 (28,6 %) >10: 15 (71,4 %)

Prueba de Fisher: p < 0,05

HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale. HADS-A: HADS
subescala de ansiedad. HADS-D: HADS subescala de
depresion. HADS-T: HADS total.

En lo referente a otras variables dependientes del pacien-
te, la presencia de delirium (p = 0,023), la inestabilidad
sintomatica (p < 0,05) o el antecedente de problemas de
salud mental en el paciente (p = 0,034) se asociaron signifi-
cativamente con mayores datos de sobrecarga. También el
deterioro cognitivo o el hecho de que el motivo de ingreso
fuera para control sintomatico presentaron datos de mayor
sobrecarga, con cifras muy cerca de la significatividad
(p = 0,058), posiblemente significativas con mayor muestra.
Todo esto posibilita la deteccion de una poblacion con mayor
riesgo de sobrecarga segun las escalas ya mencionadas, y
demuestra el impacto de esta sobrecarga en la salud mental
de la poblacion de cuidadores/as, medida segliin la HADS
(riesgo de ansiedad y depresion). Sin embargo, debido a la
baja muestra, no se pudo realizar un analisis multivariante
que otorgase mayor validez a estos hallazgos.

Analizando la variable sobrecarga del cuidador/a segin la
EZ22 de una manera dicotomica (menor o igual a 46 puntos
identificado como “no sobrecarga”, respecto a mayor de
46 puntos como “sobrecarga”), en referencia al resto de
variables, se observan varios resultados que, aunque no pre-

ZARIT 22

EVN sobrecarga

Figura 2. Correlacion entre escala de Zarit 22 y escala
de valoraciéon numérica (EVN).

sentan significacion estadistica, sugieren una tendencia.
Es el caso del nivel de estudios del cuidador/a, mostrando-
se menos sobrecarga en aquellos con grados de estudio su-
periores con respecto a los que no tienen estudios (62,5 %
vs. 33,2 %). Los meses de cuidado aparecen como otro posi-
ble factor, con un 43 % de cuidadores/as con sobrecarga en
los que llevan menos de 6 meses, frente al 54 % en los de
mas de 6 meses. El resto de las variables no mostraron pa-
trones detectables o tendencias que sugieran asociacion.

Por ultimo, se observo una correlacion positiva entre la
EZ22 y la EVN (r = 0,65; p = 0,0001) (Figura 2), lo que sugie-
re que la EVN puede ser una herramienta Util de cribado de
la sobrecarga. La baja potencia estadistica no permite afir-
marlo de manera mas rotunda.

DISCUSION

Creemos que este trabajo profundiza en los factores que
influyen en la sobrecarga del cuidador/a ahadiendo la loca-
lizacion del tumor primario a la lista de aspectos que se han
de tener en cuenta de cara a identificar mejor a la poblacion
mas en riesgo. Ademas, los resultados de nuestro estudio
refuerzan los hallazgos ya presentes en la bibliografia res-
pecto a otros factores ya estudiados®?%?’. Asimismo, creemos
que la EVN es una aportacion anadida de este estudio, sugi-
riendo (con cautela, dada la baja potencia estadistica) que
puede ser una herramienta de utilidad en la practica clinica
debido a su sencillez de uso y la posible asociacion con la
EZ22 presentada en este trabajo.

La poblacion que participd en nuestro estudio, tanto de
cuidadores/as como de pacientes (varones de 75 afnos con
localizacion digestiva de tumor primario, cuidados por hijas
de 58 anos de media), coincide con la de la mayoria de los
trabajos en este campo?>23%4, Tanto esto como la concor-
dancia existente entre la muestra de pacientes incluidos y
excluidos, sugiere que nuestra poblacion es similar a la de
los estudios precedentes.

Respecto a los datos de sobrecarga hallados en la biblio-
grafia, en 2009, en un trabajo en Estados Unidos, los datos
iniciales mostraban un 32 % de cuidadores con sobrecarga
elevada y hasta un 50 % con algin grado de sobrecarga per-
cibida?. En Espafa las cifras son similares, con un 52 % de
sobrecarga en hospitalizacion?, y mas recientemente cerca
del 40 % con sobrecarga extrema?. Especificamente usando
la EZ, se han descrito tasas de sobrecarga del 43 % extrema,
24 % leve o moderada y 33 % ausente®. Incluso se ha llegado
hasta cifras del 80 % de cuidadores con sobrecarga usando
versiones abreviadas de la EZ%. En nuestra poblacion la si-
tuacion de sobrecarga, medida tanto por la EZ22 y la EZ7
como la EVN, es concordante con la bibliografia, en torno al
50 %5224 lo que nos permite afirmar que nuestro estudio
es representativo de la poblacion de cuidadores/as de pa-
cientes en el final de la vida. Creemos también que la EVN
es una herramienta que puede ser de utilidad en la practica
clinica, ya que se ha mostrado relacionada con los valores
de EZ22 y de EZ7. No podemos afirmar un punto de corte en
la EVN debido al bajo tamafo muestral, que impide un ana-
lisis mas en profundidad.

Respecto a los factores de la poblacion cuidadora relacio-
nados con la sobrecarga, se observan asociaciones relevan-
tes (aunque no significativas) con el nivel de estudios (mayor
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sobrecarga con menos nivel) y con la edad (mas sobrecarga
en los de menor edad). El primero si esta alineado con la
bibliografia®®, pero no asi la edad, que es recogida en la li-
teratura como un factor directamente relacionado (a mas
edad, mas riesgo)?. También los meses de cuidado se pre-
sentan como un factor con tendencia a la significatividad,
en la linea de los estudios previos®?#. Otros factores también
fueron estudiados, como el sexo (algo mas de media de so-
brecarga en la EZ22 en mujeres) o el parentesco (mas so-
brecarga en hijas que en conyuges), que, aunque sugestivos
de significatividad, no la demostraron estadisticamente.
También se estudiaron otros aspectos no recogidos en estu-
dios previos, como la actividad laboral fuera del domicilio,
el nimero de integrantes en la familia o el hecho de tener
a otras personas dependientes al cargo, sin encontrarse re-
lacion. Creemos que el caso de la edad puede ser algo co-
yuntural y debido a una muestra baja, o a otros factores no
controlados que sesguen el resultado.

Se observa claramente una relacion estadisticamente sig-
nificativa entre la sobrecarga (medida por cualquiera de las
tres escalas) y mayor puntuacion en la HADS. Este es un tema
claramente establecido en la literatura' %8 aunque pro-
bablemente poco conocido y tenido en cuenta por los pro-
fesionales en la practica clinica. Creemos que esto hace
necesario profundizar en esta area de conocimiento, y mas
relevante conocer todos los factores implicados en ello. Mas
aun, el 31 % de los ingresos en nuestra poblacién fueron
provocados (codificados como tal como motivo de ingreso
en la historia clinica) por una claudicacion del cuidador/a,
lo cual genera, en los cuidados al final de la vida, un mayor
gasto sanitario, como ya queda patente en diversos estu-
dios?¢. Esto, sumado al gasto de recursos que precisa el
impacto sobre la salud mental del cuidador/a, son aspectos
que hacen mas relevante cualquier esclarecimiento de los
factores implicados, especialmente aquellos prevenibles.

En lo que respecta a las variables dependientes del pa-
ciente, el nivel de estudios superior mostré menores pun-
tuaciones en la EZ22, en la misma linea que en la poblacion
de cuidadores/as. El conocimiento del pronédstico por parte
del paciente se asoci6 a tasas mas altas de sobrecarga (aun-
que no significativas). Sin embargo, la opcion contraria fue
“no consta”, lo que puede generar dudas sobre falsos nega-
tivos. La presencia de delirium, la inestabilidad sintomatica
o el antecedente de problemas de salud mental en el pa-
ciente se asociaron significativamente con mayores datos de
sobrecarga, tal y como muestra también la bibliografia?s?’.
El deterioro cognitivo previo y la inestabilidad sintomatica
previa al ingreso muestran tendencias a la significatividad,
como es comprensible. Todo esto refuerza la idea de que el
receptor de cuidados es quizas el factor “descompensador”
mas claro del cuidador/a, siendo ademas un factor poco
evitable. Creemos que este aspecto se debe tener muy en
cuenta de cara a proteger en lo posible al cuidador/a, sobre
todo a través de un buen y continuo proceso informativo. En
esta linea, ya hay precedentes que refuerzan esta idea®®.

Respecto al objetivo primario del estudio, la localizacion
del tumor primario de la persona que recibe los cuidados es
un factor hasta ahora no estudiado. Las neoplasias digesti-
vas, respecto al resto, ademas de ser las mas frecuentes en
nuestra muestra, fueron las que menos impacto en la EZ22
generaron. Creemos que pueden ser multiples los factores
que expliquen este resultado, como por ejemplo una histo-

ria natural de enfermedad algo mas previsible que otras; la
menor tasa de complicaciones agudas (0 menos inquietantes
que otras para el cuidador/a) en esta localizacion; o una
menor carga sintomatica en esta localizacion respecto a
otras como por ejemplo la pulmonar o la cerebral. Con todo,
creemos que estos datos son congruentes con la hipotesis
inicial del estudio, que es que cada localizacion tiene sus
caracteristicas especificas. Y que estas pueden impactar de
forma diferencial en el proveedor/a de cuidados. Otros
autores afirmaban, en este sentido, que las distintas fases
de la enfermedad tienen su propia idiosincrasia y, por tanto,
diferente impacto en el cuidador/a®. Pensamos que, de cara
a identificar una poblacion mas expuesta a la sobrecarga, y
por ende a problemas de salud mental, la localizacion debe
ser tenida en cuenta en el futuro.

También el hallazgo de altas puntuaciones en la subesca-
la HADS-A en los cuidadores/as de pacientes con tumores
pulmonares también es relevante. Creemos que tanto la
mayor presencia de disnea (sintoma princeps, y ya relacio-
nado con la ansiedad y malestar emocional en trabajos pre-
vios?’) en esta localizacion que en otras, como las
complicaciones agudas que esta region puede presentar (por
ejemplo, la hemoptisis), son suficientes para explicar mejor
estos resultados.

La asociacion estadistica (con baja potencia) entre los
valores de la EZ22 y la EVN es también una aportacion de
este estudio. Creemos que las escalas de facil manejo por
parte de todos los profesionales del equipo, como las numé-
ricas o las visuales, tienen buen encaje en la practica clini-
ca, como ya hace afnos demostr6 el Cuestionario de
Edmonton de Evaluacion Sintomatica. Ademas, aportan un
cambio de paradigma en la relacién habitual equipo-familia,
situando también al cuidador/a, junto al paciente, en el
centro de la atencion. El hecho de que el cuidador/a perci-
ba que la propia vivencia también es considerada como re-
levante y objeto de atencion por parte del equipo
asistencial4, y la invitacion a formar parte del proceso de
toma de decisiones®, han demostrado ser una estrategia de
alto valor preventivo y terapéutico sobre la sobrecarga*,
con impacto en el mejor uso de recursos®.

El tamafo muestral se presenta como la principal limita-
cion del estudio. Esto esta en consonancia con la dificultad
de participacion en proyectos de investigacion en el ambito
de los cuidados paliativos, ya constatada previamente. Una
mayor potencia estadistica podria proporcionar mas validez
interna y externa a nuestros resultados. Sin embargo, con-
sideramos que la concordancia con lo descrito en otros es-
tudios en la misma poblacion?® y con las muestras descritas
en otros estudios nacionales e internacionales?>%%*sugiere
que la aportacion de nuestros resultados no esta comprome-
tida. Por otro lado, la falta de estudios sobre nuestro obje-
tivo primario (localizacion del tumor como factor en la
sobrecarga) impide una adecuada comparacion con otros
trabajos. En esta misma linea, consideramos que seria de-
seable replicar este estudio aumentando el tiempo de se-
guimiento y el tamano muestral para confirmar o desestimar
las tendencias a la significatividad que sugieren (pero no
pueden afirmar) nuestros resultados en varias areas; espe-
cialmente de cara a poder detectar y construir alguna he-
rramienta que ayudara a la prevencion y deteccion precoz
de la poblacion mas en riesgo de sobrecarga. Tampoco se
recogio el concepto de “redes de cuidados”, muy presente
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en los estudios mas recientes. Creemos que seria adecuado
hacerlo en futuras investigaciones. Por Gltimo, creemos tam-
bién que hubiera sido deseable registrar algunas variables
en lo referente a la percepcion de red de apoyo o aislamien-
to social, con el fin de identificar la asociacion como factor
de sobrecarga que sugiere la bibliografia.

Como conclusidn, creemos que nuestro trabajo presenta
nuevos datos y refuerza otros ya conocidos en esta relevan-
te area de investigacion, que es la situacion de los cuidado-
res/as en cuidados paliativos. Creemos que la localizacion
del tumor primario debe ser un factor mas a tener en cuen-
ta en adelante de cara a una mayor prevencion y deteccion
precoz de la poblacion mas en riesgo. Mas aun conociendo,
como también confirma nuestro trabajo, la asociacion entre
la sobrecarga y la salud mental de esta poblacion. Por ulti-
mo, creemos que la EVN puede ser una herramienta 0til en
la practica clinica como forma sencilla de cribado. Se hace
necesario profundizar en la investigacion en estas areas para
poder afirmar con mas rotundidad lo que nuestro trabajo por
ahora solo sugiere.
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