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GLOSARIO

ABVD - Actividades basicas de la vida diaria

AVD - Actividades de la vida diaria

CAREQOL MS - Caregiver quality of life in MS / Calidad de vida del cuidador
en EM

CBI - Comportamiento del cuidado percibido

Cl = Cuidador informal

CVRS - Calidad de vida relacionada con la salud.

D-> Demencia

DEX - Cuestionario disejecutivo

EDSS - Escala de estado de discapacidad ampliada

EM - Esclerosis Mdltiple

EMMC -> Esclerosis multiple mielocortical

EMPP - Esclerosis multiple progresiva primaria

EMPR - Esclerosis multiple progresiva recurrente

EMPS - Esclerosis multiple progresiva secundaria

EMRR - Esclerosis multiple recurrente-remitente

GSES - Escala de autoeficacia percibida generalizada

ICT - indice de capacidad de trabajo

IDB - Inventario de Depresion de Beck

IMSERSO - Instituto de Mayores y Servicios Sociales
ISRA-B - Inventario de situaciones y respuestas de ansiedad
MCS ->Resumen de competentes mentales

PCS-> Resumen de componentes fisicos

PDDS - Escala de pasos de la enfermedad determinados por los pacientes
SF-8 > Encuesta de salud con 8 items

SWLS - Escala de satisfaccion con la vida

TEC-> Trastorno encefalico craneano




RESUMEN Y PALABRAS CLAVE

Introduccion: La Esclerosis Mdltiple es una enfermedad del sistema nervioso
central que, generalmente, produce una gran dependencia en las personas que
la padecen, ocasionando que necesiten ayuda de terceras personas para poder
realizar las actividades diarias. Son las personas cuidadores informales las que
presentan una sobrecarga producida por la tarea de cuidar a personas
dependientes, que afecta a la calidad de vida de las mismas y provoca problemas
de salud.

Objetivo: El objetivo principal es analizar la sobrecarga de trabajo que presenta

la poblacion cuidadora informal de personas con Esclerosis Mdltiple.

Metodologia: Se ha realizado una busqueda de la literatura cientifica en las
bases de datos Pubmed, Dialnet plus, Scielo, Scopus y CINAHL, mediante las
cadenas de busqueda especificas en cada base de datos. Se han revisado las
investigaciones que tratan la sobrecarga en las personas cuidadoras informales
de pacientes con Esclerosis Mdultiple y las consecuencias que presentan en la

salud de las mismas.

Resultados: Para la realizacion de esta revision sistemética se han incluido 9
articulos. Los resultados obtenidos en los estudios nos indican que las personas
cuidadoras informales presentan altos niveles de carga asociados a la actividad
de cuidar que afectan a su calidad de vida y a su salud en todas sus dimensiones,
obteniendo altos niveles de ansiedad y depresion producidos, entre otros, por el
aislamiento social, disminucion del tiempo para el autocuidado o vinculos

familiares.

Conclusiones: La poblacion cuidadora informal de personas con Esclerosis
Multiple presenta una peor calidad de vida debido al tiempo dedicado a la
realizacion de los cuidados. La falta de conocimientos, acompafada de la
sensacion de sobrecarga y de falta de tiempo para realizar las actividades

provoca en las personas cuidadoras una repercusion negativa en sus vidas.



PALABRAS CLAVE: Esclerosis Mdltiple, sobrecarga de trabajo, cuidadores

informales.

ABSTRACT AND KEYWORDS

Introduction: Multiple Sclerosis is a disease of the central nervous system that
generally produces great dependence in the people who suffer from it, causing
them to need help from third parties to be able to carry out daily activities. Informal
carers are the ones who are overburdened by the task of caring for dependent

people, which affects their quality of life and causes health problems.

Objective: The main objective is to analyse the work overload of informal carers

of people with Multiple Sclerosis.

Methodology: A search of the scientific literature was carried out in the
databases Pubmed, Dialnet plus, Scielo, Scopus and CINAHL, using the specific
search strings in each database. Research on caregiver overload in informal
caregivers of patients with Multiple Sclerosis and its consequences on their health

were reviewed.

Results: Nine articles were included in this systematic review. The results of the
studies indicate that informal carers present high levels of burden associated with
the activity of caring that affect their quality of life and health in all its dimensions,
obtaining high levels of anxiety and depression produced, among others, by

social isolation, reduced time for self-care or family ties.

Conclusions: Informal caregivers of people with Multiple Sclerosis have a poorer
guality of life due to the time spent on caregiving. The lack of knowledge,
accompanied by the feeling of overload and lack of time to carry out activities,

has a negative impact on the caregivers' lives.

KEY WORDS: Multiple Sclerosis, work overload, informal carers.




1. INTRODUCCION

“La esclerosis multiple (EM) es la enfermedad desmielinizante del sistema
nervioso central mas frecuente y supone la primera causa de discapacidad no
traumatica en adultos jovenes. Comienza en torno a los 25-30 afios y afecta con

mayor frecuencia a mujeres” *.

En su desarrollo son importantes los factores genéticos, si bien no todas las
personas que son genéticamente susceptibles pueden acabar desarrollando la
enfermedad. Esta posibilidad ha estimulado la busqueda de otros factores

iniciadores de la enfermedad, como por ejemplo las infecciones 2.

La EM es impredecible en la mayoria de los casos y, por tanto, sus sintomas
pueden aparecer en cualquier momento, al azar y en cualquier orden, pudiendo

durar desde horas hasta meses.

Algunos de los sintomas de la EM son dificiles de definir, existiendo
desencadenantes que pueden empeorar los sintomas ya existentes o incluso

hacer reaparecer otros antiguos 3.

Pueden clasificarse los sintomas en cognitivos (y psiquicos) y fisicos (y
sensoriales). En las fases iniciales del desarrollo de la EM, los sintomas que
aparecen con mayor frecuencia son: la modificacion en la sensibilidad (45%), la
perdida de la fuerza (40%) y diplopia, disartria o falta de coordinacion para

articular palabras, problemas en la deglucion o vértigo (25%).

En cambio, cuando la enfermedad de Esclerosis Multiple evoluciona a estadios
mas complejos y graves, se presentan nuevos sintomas o0 se aumenta la
frecuencia de las manifestaciones ya padecidas con anterioridad, encontrandose
las alteraciones a nivel de esfinteres (mas del 90%), fatigas (76%), disfagia
(45%), trastornos a nivel psicolégico (75%), alteraciones en el patrén sexualidad

(70%), sufrimiento fisico (50%), trastornos cognitivos y neuritis optica (40-70%)
2,3




Ultimamente se esta dando mayor importancia al deterioro cognitivo, al tratarse
de un sintoma discapacitante y frecuente, estando presente en un 40- 65% de
los pacientes y afectando a la capacidad de procesar datos, memoria de trabajo,
atencién compleja, memoria verbal y visual, fluidez verbal y funciones ejecutivas.
Este déficit cognitivo se asocia a la atrofia del tAlamo y se ha observado una

correlacion con el volumen lesional cerebral.

La variedad de signos y sintomas que provoca la EM de manera multifuncional,
conlleva una tarea compleja en el establecimiento del servicio asistencial de los
pacientes, agravando por ello su atencion sanitaria y cuidados con las garantias
y oportunidades pertinentes. Asimismo, se trata de una patologia en la que se
existe diferencia entre los sexos y puede ser calificada como “feminizada” ,

afectando al triple de mujeres que de hombres 3.

Se pueden establecer, a nivel general, cinco categorias o tipos de EM “:

e Esclerosis multiple recurrente-remitente (EMRR): entre el 85y el 90%
de los pacientes presentan, inicialmente, este tipo de EM que se
caracteriza por cuadros agudos e impredecibles de sintomas neurolégicos
con periodos de remisién, pudiendo durar sus sintomas dias o semanas.
Puede producirse la recuperacion completa o puede haber efectos
residuales. Esta fase puede durar aproximadamente 10 afios y después
evolucionar a una esclerosis multiple progresiva primaria (EMPP) o
progresiva secundaria (EMPS) con una probabilidad del 50% en ambos
casos.

e Esclerosis multiple progresiva primaria (EMPP): esta representado por
aproximadamente el 15% de los pacientes con EM, siguiendo un curso
progresivo y gradual desde el principio de la enfermedad. Un porcentaje
de los pacientes con EMPP pueden tener brotes, aunque no es comun, y
a este devenir se denomina progresivo recurrente (EMPR).

e Esclerosis multiple progresiva secundaria (EMPS): suele aparecer

unos 10-20 afios después de la EMRR, padeciéndola entre el 30-50% de




los afectados. En este caso existe una disfuncion neurolégica que
progresa poco a poco. Al igual que la EMPP, un ndmero limitado de
personas puede cursar paulatinamente con brotes de manera ocasional,
denominandose EMPR.

e Esclerosis multiple progresiva recurrente (EMPR): consiste en una
progresion desde el comienzo de la enfermedad, aunque hay brotes que
pueden ser con o0 sin recuperacion. El periodo entre brotes esta
caracterizado por una progresion continua con empeoramiento paulatino,
este tipo se caracteriza por su escasez de lesiones cerebrales y espinales.

e Esclerosis multiple mielocortical (EMMC): se caracteriza por la
desmielinizacion de la médula espinal y la corteza cerebral pero no de la

sustancia blanca cerebral.

Todos estos sintomas tienen un efecto acumulativo en la persona enferma que
originan un patréon complejo y heterogéneo de discapacidad y minusvalia. Se
estima que alrededor del 50% de los pacientes con EM requiere una ayuda
técnica para poder caminar; el 10% precisan de silla de ruedas para sus

desplazamientos y el 90% presenta limitaciones significativas funcionales °.

La EM es una enfermedad que podriamos decir que discrimina en funcién de la
zona geografica del planeta, ya que son mas altos los porcentajes en paises
desarrollados que en los subdesarrollados o en vias de desarrollo. Pero no deja
de ser un dato dificilmente valorable y poco extrapolable ya que los medios de
deteccion de la EM y tratamiento de la misma difieren mucho segun el nivel de

desarrollo de los paises.

Asi, por ejemplo, a nivel mundial, la prevalencia de la EM varia de forma
sustancial segun la zona geogréfica y dependiendo del nivel de desarrollo de los
paises. Asi, en Europa y Norteamérica los niveles son mas altos (100 por cada
100.000 habitantes), a diferencia de los niveles en Asia y Africa Subsahariana

donde se sitta en 2 por cada 100.000 habitantes.

1C



En cuanto a la edad se refiere, a nivel mundial, la prevalencia aumenta en
personas entre los 31-50 afios, pudiendo superar los 140 por cada 100.000
habitantes para ambos sexos, si bien casi 1/3 de las personas diagnosticadas

son mujeres.

Segun los datos de 2017 de la Sociedad Espafiola de Neurologia, cada afio son
diagnosticados 1.800 nuevos casos de EM en Espafa, afectando,
aproximadamente, a 47.000 personas en nuestro pais, alrededor de 700.000 en
Europa y sobre 2.500.000 de personas en todo el mundo.

En Espafia el 70% corresponden a personas con edades comprendidas entre 20
y 40 afos de los que el 70% son mujeres. En los ultimos veinte afios el nimero
de personas afectadas con EM se ha duplicado, lo que seguramente puede
deberse a la mayor facilidad para diagnosticar esta enfermedad y a que los
factores, que pueden ser los causantes o0 desencadenantes de la aparicion de la

enfermedad, estan mas presentes 167,

La EM debe afrontarse desde distintos tipos de tratamiento 7:

Tratamiento rehabilitador. En la actualidad el enfoque integral facilitado por un
equipo rehabilitador multidisciplinar constituye el soporte primordial terapéutico
para el tratamiento de la discapacidad y minusvalia que origina la EM.

El equipo multidisciplinar de neurorehabilitacion debe estar integrado por
médicos especialistas en rehabilitacién, personal de fisioterapia, terapeutas
ocupacionales, logopedas, neuropsicélogos, psicologos, trabajadores sociales
basicos, personal de enfermeria y técnicos ortopédicos. Los objetivos
primordiales de esta terapia deben ser la prevencion de complicaciones, el
tratamiento de las mismas y la disminucién de la discapacidad, promoviendo la
autonomia personal y por ello produciendo un aumento en la calidad de vida del
paciente, si bien los objetivos generales han de ser personalizados para cada
paciente con las peculiaridades de cada uno y con el grado de evolucion de la

enfermedad en todo momento.

11




Deben ser tratados y compensados los déficits que se originan conforme avanza
la enfermedad y la discapacidad secundaria que conlleva. La National Multiple
Sclerosis Society (NMSS) @ sugiere la valoracion e intervencion de:
e Déficits de movilidad:
o Restricciones del equilibrio articular
o Variaciones del tono muscular
o Modificaciones del equilibrio muscular
o Cambios en la coordinacion
o Alteraciones del equilibrio
o Variaciones de la deambulacion
e Cambios en la realizacion de las actividades béasicas de la vida diaria
(ABVD).
e Alteraciones de la deglucién, del habla y del lenguaje.
e Alteraciones cognitivas.

e Alteraciones psicolégicas.

Indistintamente, es recomendado realizar una evaluacién y adaptacion de
ortesis, sillas de ruedas y dispositivos de bipedestacion, de la misma manera un
asesoramiento acerca de posibles ayudas técnicas y medidas de adaptacion
adaptaciones del entorno.

Por otro lado, existe una afectacion a nivel psicoldgico en el enfermo con EM
dando lugar a episodios de ansiedad, depresion, asi como otras alteraciones

psicolégicas, en las cuales es imprescindible la intervencion terapéutica.

Tratamiento farmacolégico ©7. Se distinguen, por norma general, los dirigidos

a modificar la evolucién natural de la enfermedad, otros cuya funcién es el

tratamiento del brote y, por ultimo, los destinados a paliar la presencia de

sintomas que interfieren en las actividades cotidianas o las complicaciones de la
vida diaria.

e Tratamiento de los brotes:
o Corticosteroides: se utilizan en el régimen terapéutico de las
recidivas las cuales producen distintos grados de discapacidad.

Conforme transcurre el tiempo los efectos son favorables.

12



o Plasmaféresis: empleado en el caso de que los pacientes sean

intolerantes a los corticoides o en el agravamiento de los brotes.
e Tratamiento para modificar el curso de la enfermedad:

o Primera linea de tratamiento: tres interferones beta (Interferdn
beta-1a (IFNB-1a) Avonex®, Interferon beta-1a (IFNB-1a) Rebif® e
Interferon beta-1b (IFNB1b) Betaferon®)

o Segunda linea de tratamiento: mitoxantrona y natalizumab que
produce la disminucion de la inflamacion y su desmielinizacion.
Dichos farmacos se consideran de segunda linea debido a la carga
adversa gque presentan (Leucoencefalopatia multifocal progresiva,
infecciones oportunistas, reacciones inmunogenicidad...).

e Tratamiento sintomatico:

o La espasticidad puede tratarse con miorrelajantes, (baclofeno,
tizanidina, toxina botulinica) asi como rehabilitacién y cirugia. La
carbamacepina es el tratamiento de eleccion de las disestesias
dolorosas y otras manifestaciones paroxisticas.

o El agotamiento mejora con amantadina y derivados de la
aminopiridina, y la ataxia y el temblor con isoniacida, propanolol,
primidona y benzodiacepinas.

o Las manifestaciones emocionales pueden optimizarse o
desaparecer con antidepresivos y ansioliticos destinados a la
ansiedad producida por la enfermedad.

o Los trastornos de esfinteres (vesical y rectal) pueden abordarse
con farmacos, técnicas de sondaje o maniobras fisioterapéuticas.
Asimismo, con el tratamiento de rehabilitacion se persigue la
consecuciéon de la maxima dependencia a nivel fisico, psiquico-

emocional y social.

A la vista de lo anteriormente expuesto, resulta evidente que una persona
enferma de EM necesita ayuda cotidiana para poder desarrollar su vida diaria
con el objeto de tener un minimo de calidad de vida. Las alteraciones que sufren
Su cuerpo y su mente, la necesidad de ayuda para movilidad y la aplicacion de

tratamientos médicos, farmacoldgicos y de rehabilitacion, asi lo requieren 2.



El término dependencia puede definirse como “el estado de caracter permanente
en gue se encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad, la
enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o la pérdida de autonomia
fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencién de otra u otras
personas o ayudas importantes para realizar ABVD (...)" °.

Por ello podemos diferenciar dos tipos de ayuda segun el personal que preste el
servicio asistencial °:

e Ayuda de personal profesional cualificado

e Ayuda de personas cuidadoras informales

En Espafia la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién a la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia, reglamenta las
condiciones bésicas de promocién de la autonomia personal y de atencion a las
personas en situacion de dependencia mediante la creacion de un Sistema para
la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD), con la colaboracion vy

participacion de todas las Administraciones Publicas °.

Dicha Ley contempla tres nuevas prestaciones economicas, segun el servicio
prestado:

e Prestacion econdmica vinculada al servicio (articulo 17). Es un beneficio

econdémico cuya finalidad ultima es la financiacién parcial del coste de un
servicio, prestado por un centro o entidad privada debidamente
autorizada, en el caso de inaccesibilidad a un servicio perteneciente a la
red publica.

e Prestacion econdmica de asistencia personal (articulo 19). Ayuda

econOmica dedicada a la contratacion de una asistencia personalizada,
con un determinado numero de horas diarias 0 semanales, posibilitando
a la persona solicitante del servicio la integracién a nivel educativo y/o
laboral, asi como el incremento de su autonomia en el ejercicio de las
actividades basicas de la vida diaria (ABVD).

e Prestacion econdmica para cuidados en el medio familiar y apoyo a

personal cuidador no profesional (articulo 18). Se trata de una cuantia

econdémica, de caracter excepcional, que tiene como finalidad contribuir a

14



los gastos derivados de la atencibn a la persona en situacion de

dependencia en su domicilio °.

Asimismo, esta Ley, considera tres grados acorde con el apoyo necesitado por

la persona para realizar las actividades basicas de la vida diaria (ABVD) °19;

e Dependencia moderada (grado I)
e Dependencia severa (grado II)

e Gran dependencia (grado lIlI)

En lo que a personal cuidador informal se refiere, la ley 39/2006 se refiere a las
personas cuidadoras informales como “la atencién prestada a personas en
situacién de dependencia en su domicilio por personas de la familia o de su

entorno, no vinculadas a un servicio de atencién profesionalizado” °.

Dichas personas, las cuales desempefian los cuidados no profesionales, se
denominan asi mismo, “cuidadores informales” y presentan singularidades como
pertenecer al entorno mas cercano del enfermo, principalmente de su nucleo
familiar, carecer de previa formacién especifica sobre la informacion necesaria
para realizar unos cuidados de calidad y no poseer una relacién contractual con

el individuo dependiente.

El cuidado informal se compone de aquellas actividades de ayuda que van
dirigidas a personas con algun grado de dependencia, y que son provistas por
personas de su entorno familiar o red social y con las que no existe entidad

intermedia o relacion contractual 1.

La EM es una enfermedad que afecta en gran medida a las personas que la
padecen, asi como al entorno que las rodea. Los individuos que realizan el papel
de cuidador o cuidadora principal e informal (no profesional) presentan un riesgo
alto de padecer una sobrecarga. Esta sobrecarga puede conllevar la apariciéon
de problemas de salud, asi como sintomas de malestar intenso y depresivos.
Dicha sobrecarga se encuentra relaciona con el nivel de sintomas fisicos y

cognitivos del individuo con EM, es decir a su grado de dependencia. Asimismo,



se ve afectada por la carga emocional ante el diagndstico y al transcurso de la

enfermedad (sindrome burn-out o quemado del cuidador informal) 2.

¢ A qué nos referimos con el término “carga de trabajo”? En términos generales
podemos decir que es el conjunto de requerimientos psicofisicos a los que se ve
sometido el personal trabajador en su actividad a lo largo de su jornada laboral.
Tradicionalmente se identifica casi, exclusivamente, con una actividad fisica o
muscular, pero en toda actividad laboral, el trabajo fisico y el trabajo mental
coexisten, si bien en proporcion variable dependiendo de la tarea a realizar 134,
Aplicado al cuidado de personas dependientes, esta “carga de trabajo” implica
una dedicacion fisica, psiquica y ademas emocional, por la cercania de la
persona cuidada que, en algunos casos, puede llegar a tener una dedicacion

exclusiva 4.

En el &mbito cientifico son considerados como “segundas victimas” de la
enfermedad o “pacientes ocultos”. Por lo que se engloban como un grupo
sociosanitario en riesgo como consecuencia de las secuelas poco favorables que
sufren a consecuencia del desarrollo de los cuidados, al carecer de una
preparacion previa para realizarlas. En un alto porcentaje son las mujeres las
gue desarrollan este rol y en referencia al vinculo de parentesco del paciente

imperan hijas y esposas.

La mayor vulnerabilidad se encuentra entre las mujeres cuidadoras,
enfatizandose en adultas mayores. Se caracterizan por asumir las
responsabilidades integras del cuidado y de la realizacion de las tareas del
hogar, sin llegar de delegar en la mayoria de los casos. Lo cual es observado en
la mayoria de los paises, diferenciandose en el grado de ayuda y los recursos

sociosanitarios disponibles 14.

Empero, durante varios afios se ha observado un incremento en el porcentaje de
hombres que llevan a cabo este rol dentro de los cuidados familiares. Sin
embargo, cabe destacar que ciertos autores mencionan que impacto que recae

sobre su bienestar de estos es infimo, porque cuentan mas apoyo para realizar
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las tareas del ambito doméstico. Es decir, tienen una menor carga de trabajo que

la que presentan las mujeres cuidadoras 141,

Se sefialan tres periodos diferentes en torno a la definiciébn del concepto de
“carga de trabajo” *:

e En principio se describe el concepto de “carga de trabajo” de forma
unidimensional, considerandose la carga del cuidado como un fenédmeno
mundial, un proceso unico.

e Mas adelante el concepto se rectifico y se detallaron dos dimensiones de
carga:

o La carga objetiva, hace referencia al esfuerzo y a la resistencia
fisica para proporcionar cuidados a la persona enferma para
realizar las AVD, tal que el tiempo empleado y el control de los
sintomas comportamentales del paciente.

o La carga subjetiva, engloba las emociones y sentimientos
generados en la persona cuidadora, a consecuencia de la
demanda de las tareas de cuidado y la manera de percibirlas.

e En ultima instancia, se ha empeado a tener en cuenta la carga desde una
perspectiva multidimensional en la cual se engloban dimensiones fisicas,

psicoldgicas, sociales y econémicas.

El personal cuidador sufre las calamidades de la enfermedad y sus secuelas
fisicas, psicolégicas y sociales en tercera persona. Ante cuidados de manera
intensiva y continuada en el tiempo pueden considerarse como discapacitados
sociales puesto que, aunque el deterioro psicofisico no alcance el nivel de
invalidante, las consecuentes pérdidas sociales los sitian en una posicion de
exclusiéon y en una evidente desventaja en la sociedad °.

El personal cuidador tiene otros riesgos especificos a causa de la afinidad y

cercania con la persona que cuidan:

e La compleja diferenciacion entre los tiempos de realizar cuidados y de
descanso. No existe horario, una dedicacion exclusiva.
e La carga emocional que implica la atencion de personas de la familia,

cercanas, en una situacién de angustia.



e El aislamiento de la persona cuidadora informal, que en la pluralidad de
ocasiones, supone el Unico soporte de apoyo de la persona enferma

dependiente 4.

La variacion de la EM dificulta la definicion respecto a las labores que el
cuidador/a ha de realizar. Esto se produce como consecuencia de la variedad de
sintomatologia y grados de progresion. Los temblores, la dificultad en la
deglucion, la incontinencia urinario y/o fecal o los problemas de movilidad son

sintomas frecuentes en la enfermedad 18.

Ante dichas situaciones, la persona cuidadora ha de adjudicarse diferentes

tareas, como 17:

e Efectuar un seguimiento de las constantes vitales, como la presion
arterial, temperatura, los niveles de dolor o la frecuencia respiratoria.

e Gestionar la incontinencia y la higiene diaria.

e Realizar actividades para la prevencion de Ulceras, que aparecen cuando
las personas con EM estan encamadas o en silla de ruedas durante largos
periodos de tiempo.

e Enfrentarse a la depresion, un problema de salud mental frecuente en la
EM.

e Prevenir la aparicion de la fatiga y la debilidad, fomentando las rutinas
diarias y promoviendo la actividad fisica.

e Gestion de la pérdida de movimiento, realizando rehabilitacion y

ayudando a la persona a levantarse o andar para evitar caidas.

En definitiva, resulta importante destacar que son muchos los factores que
intervienen en la carga que soporta un cuidador o cuidadora. El tiempo dedicado
a cuidar, la informacion sobre la enfermedad, el grado de progresion de la
enfermedad, la edad o la complejidad de los tratamientos médicos,

farmacoldgicos y de rehabilitacion.
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Desde hace unos afios, los estudios han comenzado a definir al personal
cuidador informal como “paciente escondido” bajo las competencias que va
asumiendo de forma progresiva y paulatina bajo el peso del avance de la

enfermedad de la persona a la que se cuida 4.

Por consiguiente, se aconseja que los profesionales de salud observen los
riesgos de salud que puede padecer los/as cuidadores/as, y empezar a

percibirlos como una entidad independiente a la persona enferma.

En este sentido algunos de los agentes que mas influyen en la sobrecarga son:

e Eltiempo destinado al cuidado de la persona con EM.

e La cercania con la persona con EM.

e Laedad de la persona cuidadora.

e El grado de progresion de la EM en la persona enferma .

Otro de los desafios a los que, a menudo, se enfrentan las personas cuidadoras
es la soledad. Esta puede producirse por disminucion del contexto espacio-
personal, reduccién de la interaccién social, sentimientos de impotencia y sentido

de responsabilidad exclusiva 17.

La sobrecarga relacionada con el rol de cuidador/a se puede medirse mediante
la utilizaciéon de varios instrumentos de medida como la escala de Zarit, test del
indice de esfuerzo del cuidador, encuesta de salud, screen for caregiver burden,

entre otros 18.

En general, los estudios muestran que los grupos de personas cuidadoras
presentan una Calidad de Vida Relacionada con la Salud o CVRS inferior a la de
la poblacion general. De esta manera, se ve principalmente afectada su salud
mental, con un aumentando la probabilidad de sufrir alteraciones emocionales
relacionadas con estados de ansiedad y depresion y diversos problemas de

salud 1.



Este impacto de sobrecarga sobre la persona cuidadora afecta a los cuidados
que realiza. Algunas investigaciones evidencian que cuando la relacion de

parentesco es madre-hijo disminuyen estos factores.

Para afrontar la situacion de riesgo se necesita la reduccién de la carga fisica,
emocional y econdmica de las personas cuidadoras, en especial si se trata de la

pareja del enfermo.

Ha de tenerse en cuenta en la persona cuidado la independencia de su identidad

y el mantenimiento de actividades paralelas al cuidado *°.

De manera genérica, muchos autores coinciden en proporciona una entidad
propia a la persona cuidadora, asi como realizar un estudio detallado de las

requerimientos que presentan y realizar propuestas terapéuticas especificas.

Ademas el cuidador debe mantener su propia vida con actividades
independientes que favorezcan su estado animico y emocional ya que

repercutird en un cuidado de mayor calidad %°.

1.11.1 Instrumentos de medida para calcular la sobrecarga de trabajo

1.11.1.1 Escala de Zarit

La escala de Zarit es una de las escalas mas usadas para cuantificar el grado de
sobrecarga que padecen la poblacién cuidadora de personas dependientes. La
version validada en Espafia se denomina Escala de Sobrecarga Subijetiva del
Cuidador.

Fue desarrollada por 29 items que posteriormente fueron reducidos a 22 items
donde se explican como se sienten las personas cuidadoras con respecto a la
realizaciéon de los cuidados, asi como el impacto que presenta en la salud,

economia, vida laboral y relaciones interpersonales de las personas cuidadoras.
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Para cada una de las preguntas, la persona cuidadora han de puntuar la
frecuencia de ese sentimiento, mediante una escala que va de 0 (hunca), 1 (rara

vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y 4 (casi siempre).

Se suman las puntuaciones obtenidas en los 22 items y se obtiene una
puntuacion final, que oscila entre 0 y 88 puntos, por lo que cuanto mas elevada
sea la puntuacién mayor grado de sobrecarga subjetiva presentara 222,
Puntuaciones de < 46 (no hay sobrecarga de trabajo), 47-55 (sobrecarga leve) y
= 56 (sobrecarga intensa).

1.11.1.2 Test indice de Esfuerzo del Cuidador

El test indice del Esfuerzo del Cuidador mide la carga subjetiva de las personas
cuidadoras, consta de 13 preguntas de verdadero o falso, puntuando la

afirmacion con un punto y sumandolos todos al final del test.

Presenta un diagnostico positivo si presenta 6 respuestas respondidas

verdaderas 23.

1.11.1.3 Screen for Caregiver Burden

El denominado Screen for Caregiver Burden es un test de deteccion del cuidador
guemado, que se encarga de realizar una evaluacion a las personas cuidadoras

de personas con deterioro. Presenta subescalas de carga objetiva y subjetiva.

Consta de 25 items con respuestas dicotémicas, es decir, ocurre o no ocurre, en
la subescala de carga objetiva y respuestas en la escala Likert con 4 puntos que

representan la frecuencia con la ocurre el hecho preguntado 21.

1.11.2 Instrumentos de medida para calcular la calidad de vida de la persona
cuidadora

1.11.2.1 Cuestionario SF-36

El cuestionario SF-36 es una escala genérica que proporciona informacién sobre

el estado de salud, por lo que se utliza para evaluar la calidad de vida
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relacionada con la salud (CVRS) en la poblacion de manera general y en

subgrupos especificos.

Consta de 36 preguntas que valoran los estados de salud tanto positivos como
negativos, valora ocho escalas, entre las que se encuentran la funcion fisica, rol
fisico, dolor a nivel corporal, salud general, vitalidad, funcion social, rol emocional

y salud mental.

La puntuacién en la escala puede ir desde O (peor estado de salud) a 100 (mejor

estado de salud) 24

1.11.2.2 Escala de satisfaccion con la vida

La escala de satisfaccién con la vida consta de 5 items con un formato de
respuesta Likers disefiado para medir los juicios cognitivos de satisfaccion de las

personas respecto a su vida 2°.

1.11.3 Instrumentos para calcular la ansiedad y depresion

1.11.3.1 Inventario de depresion de Beck

El inventario de depresion de Beck es una escala que mide la severidad de los
sintomas de la depresion, consta de 21 items tipo Likert. Una puntuacion de 0 a
13 indica depresion minima, 14-19 depresion leve, 20-28 depresiéon moderada y

29-63 depresion grave 6.

1.11.3.2 Inventario de situaciones y respuestas de ansiedad

El inventario de situaciones y respuestas de ansiedad se encarga de evaluar la
frecuencia de la presencia de una serie de respuestas o conductas de ansiedad
ante diversas situaciones.

Se obtienen respuestas de conductas a nivel del sistema cognitivo, fisiolégico y
motor.

Consta de 22 preguntas con respuestas que van desde 0 (casi nunca), 1 (pocas

veces), 2 (unas veces si, otras no), 3 (muchas veces) y 4 (casi siempre) 2.
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La sobrecarga de trabajo es un problema originado en el caso de las personas
cuidadoras informales por la realizacion de los cuidados y de las consecuencias
gue pueden llegar a ocasionar, debido a que afectan a la calidad de vida, salud

y autonomia de las personas cuidadoras.

Afecta al area fisica, social y psicologia, ya que afecta en los problemas de

suefo, ansiedad, estrés, aislamiento social, artrosis, artritis, etc.

Para dar respuesta a la pregunta de investigacion y a los objetivos planteados,
se hara un analisis de estudios cualitativos mediante entrevistas y grupos focales
para que las personas cuidadoras expresen sus experiencias y vivencias, asi
como estudios cuantitativos donde se utilicen instrumentos validados para

evaluar la sobrecarga, la ansiedad y la depresidén que provocan.

Con los resultados obtenidos de todas las investigaciones podemos conocer
como es la vida de las personas cuidadores y el grado de sobrecarga que

presentan al realizar los cuidados de sus familiares con Esclerosis Mdltiple.

Asimismo, esta revision sistematica puede ser usada para realizar nuevas
investigaciones sobre la calidad de vida de estas personas y como afecta la
sobrecarga en las mismas, asi como la prevencion de la aparicion de este

problema de salud.

Las personas cuidadoras informales de personas con Esclerosis Mdltiple,

¢presentan sobrecarga de trabajo al realizar los cuidados?

2. OBJETIVOS

e Analizar la sobrecarga de trabajo que presenta la poblacién cuidadora

informal de personas con Esclerosis Mdltiple.



e Determinar la repercusion que tiene la sobrecarga sobre la calidad de vida
de las cuidadoras informales de personas con Esclerosis Mdultiple.
e Analizar los efectos de la sobrecarga en la salud mental de las cuidadoras

informales de personas con Esclerosis Mdltiple.

3. METODOLOGIA

Se ha realizado una revision sistemética de la diferente literatura cientifica sobre
la sobrecarga de trabajo que padecen las personas cuidadoras informales que
cuidan/asisten a las personas que padecen Esclerosis Mdltiple y los cambios que

se producen en su calidad de vida.

La busqueda para desarrollar esta revision se ha realizado en el mes de febrero
de 2023, mediante la utilizacion de bases de datos nacionales e internacionales,

como son: Pubmed, Sciencedirect, Scielo, Dialnet, Scopus, Cinahl.

En dichas bases de datos se han utilizado las siguientes palabras clave:
“sobrecarga de trabajo”, “cuidadores”, “esclerosis multiple", y sus equivalentes
en inglés, ademas de la utilizacion de tesauros MeHS. La combinacién entre las

palabras clave se realizaron a través de los operadores booleanos “AND” y “OR”.
Las bases de datos que han sido consultadas para realizar las diferentes

bdsquedas, junto con sus cadenas de busqueda, los filtros utilizados y la

cantidad de articulos seleccionados se muestran en la tabla 1.
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Tabla 1: Bases de datos y blsquedas bibliograficas

BASES DE CADENAS DE FILTROS/ RESULTADOS SELECCI-
DATOS BUSQUEDA LIMITADORES ONADOS
DIALNET PLUS  “sobrecarga” AND Titulo y 1 1

“‘cuidadores” AND Resumen

“esclerosis multiple”

“trabajo” AND 10 2
“cuidadores” AND

“esclerosis multiple”

PUBMED (((caregivers) AND Revisiones 45 2

(multiple sclerosis)) sistematicas y
OR (work overload)) metaanalisis

Informal  caregiver 14 1
AND multiple
sclerosis
SCIENCEDIREC cuidadoras y Tituloy resumen 14 0
T esclerosis mdultiple Articulos de
investigacion
SCIELO cuidadores Y Tituloyresumen 8 1
esclerosis multiple
SCOPUS TITLE-ABS- Titulo y resumen 16 1
KEY (caregivers AN
D multiple sclerosis
OR work overload)
CINAHL caregivers AND Tituloy resumen 160 1

multiple sclerosis

TOTAL 9

Fuente: elaboracion propia

Para realizar la seleccidon de los articulos utilizados en la elaboracion de este

trabajo se han establecido los siguientes criterios de inclusién:

Investigaciones sobre personas cuidadoras informales de pacientes con
esclerosis multiple.

Investigaciones que midan la sobrecarga de trabajo que presentan las
personas cuidadoras de pacientes con esclerosis multiple.

Tipos de documentos: estudios de cohorte, revisiones sistematicas con
metaanalisis, estudios descriptivos-comparativos, estudios
observacionales, analiticos y estudios cualitativos.

Estar publicados en castellano o inglés.
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https://web--p--ebscohost--com.ujaen.debiblio.com/ehost/breadbox/search?term=caregivers%20AND%20multiple%20sclerosis&sid=b99e1579-6383-4687-9622-e74f3436386d%40redis&vid=8
https://web--p--ebscohost--com.ujaen.debiblio.com/ehost/breadbox/search?term=caregivers%20AND%20multiple%20sclerosis&sid=b99e1579-6383-4687-9622-e74f3436386d%40redis&vid=8

Criterios de inclusién

e Muestra: cuidadoras informales de pacientes con esclerosis mdultiple
(informal caregivers).

e Estudios que asocien la sobrecarga de trabajo relacionada con realizar
cuidados informales a personas con esclerosis multiple y los efectos que
puede conllevar en la calidad de vida de las personas cuidadoras.

e Estudios finalizados de tipo: estudios de cohorte, revisiones sistematicas
con metaandlisis, estudios descriptivos-comparativos, estudios
observacionales, analiticos y estudios cualitativos.

e Estudios con acceso a texto completo desde los servicios de biblioteca de
la Universidad de Jaén.

e Estudios realizados en inglés y espariol.
Criterios de exclusion

e Estudios en pacientes que ademas de EM padecen otras enfermedades
gue supongan dependencia.

e Estudios en personas cuidadoras de manera formal.

La estructuracion del trabajo se realizd6 mediante la declaracion PRISMA 2020 y

el gestor bibliogréfico utilizado para realizar este proceso es el Zotero.

Tras la realizacion de la busqueda y seleccion de los articulos mediante los
criterios de inclusion y exclusion, y tras la lectura y analisis de los mismos,
procedimos a evaluar la calidad metodoldgica de los documentos seleccionados
mediante la lectura critica CASPe (Critical Appraisal Skills Programme) en

version castellana.
Asegurando asi eliminar los posibles sesgos que puedan aparecer en los

estudios, como el sesgo de seleccion, de realizacién, de desgaste y de

deteccion.
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Para ello se procedié a responder a una serie de cuestiones de las plantillas de
los estudios de cohorte 22 y de los estudios cualitativos 2°, considerando como
validos aquellos estudios que han logrado una calificacion de 5 o mas sobre un
total de 10.

Hay que resaltar que los estudios transversales se midieron mediante la
utilizacion y posterior adaptacion de la plantilla de estudios de cohorte para poder
hacer una lectura critica debido a que los estudios transversales no presentan

un seguimiento temporal.

Las evaluaciones de la calidad metodologica de cada estudio se pueden

consultar en el anexo 1.

Los datos que se han recogido de los estudios son:

- Autor y afio

- Titulo

- Pais

- Tipo de estudio

- Objetivos

- Resultados generales: sobrecarga de trabajo sobre los individuos
cuidadores de personas con esclerosis multiple

- Muestra

- Instrumentos de medida utilizadas para medir la carga de trabajo y
sensaciones referidas.

Resultado en las personas

Se utilizé la agregacion narrativa para describir los datos, ya que no es posible

elaborar una formulacidn matematica.



4. RESULTADOS

Resultados obtenidos en la busqueda de la literatura

Los resultados que se han obtenidos en la busqueda de la literatura se muestran

en la figura 1.

Figura 1. Diagrama de flujo de seleccion de articulos

- o -~ ] Referencias identificadas
o) Referencias identificadas mediante en otras fuentes
= busqueda en bases de datos
Sg (n =268) (n=0)
—
(=
(7]
p=)
-
e
v
Referencias tras eliminacién de
'8 duplicados (n = 248)
I
2
)
Referencias excluidas
tras lectura de titulos y
resimenes
(n=232)
v
= Articulos revisados a
g texto completo
4]
© (n=16)
n
Articulos descartados por
no cumplir los criterios de
. > inclusion/ exclusion
(n=7)
v
(%))
g Estudios incluidos
e
2 (n=9)
-

Fuente: elaboracion propia
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Tras la elaboracion de la busqueda de la literatura en las bases de datos
obtenemos un total de 268 estudios. Procedemos a disminuir el total de estudios
mediante la exclusion de los duplicados, obteniendo un total de 248 estudios. Se
vuelven a excluir 232 estudios mediante la lectura del titulo y resumen. Los 16
articulos restantes se revisan a texto completo y son 7 los excluidos por no
cumplir los criterios de inclusion y/o exclusion, y todo ello tras realizar la lectura

critica mediante la herramienta CASPe.

De la totalidad de los estudios encontrados la muestra para realizar la revision
constara de 9 estudios, de los que se extrae informacion relevante sobre la
sobrecarga que presenta la poblacion cuidadora informal de personas que

padecen la enfermedad de la esclerosis multiple.

Las investigaciones escogidas se conforman de la siguiente manera, 4 estudios
son transversales descriptivos, 2 estudios cualitativos fenomenolégicos, 1
estudio mixto, 1 estudio cualitativo analitico y 1 estudio de cohorte. Los estudios
se han realizado principalmente en Espafia, seguida de Turquia y en menor

medida en Argentina, Cuba, EEUU y Francia.

Entre los objetivos de los estudios mas importantes han sido determinar el grado
de sobrecarga que presentan las personas cuidadoras informales de las
personas con EM, asi como la afectacion a nivel psicologico y las experiencias

vividas.

En la tabla 2 se describen las caracteristicas de los estudios que han sido

incluidos en esta revision sistematica.



Tabla 2. Resultados generales de los estudios

Autor vy | Titulo Pais Tipo de estudio | Objetivo/s Resultados
ano
Feldberg | Enfermedad | Argentina | Cohorte Realizar una | Relacion de
C, et al. | cronica y comparativa parentesco,
2013 % sentimiento entre el tipo de | siendo
de patologia mayor en
sobrecarga. neuroldgica padres,
Un  estudio del paciente y | hermanos vy
descriptivo- el poder sobre | parejas. Y
comparativo el sentimiento | con respecto
en cuidadores de sobrecarga | a la relacion
familiares de de las | entre
pacientes con personas Esclerosis
diferentes cuidadoras Multiple y
patologias sobrecarga
neurologicas. es de 64%
de los casos
Rivera- Dimension Espafia | Cualitativo. Tipo | Estudiar el | Vida social,
Navarro social y fenomenoldgico | impacto de la | familiar y
J, et al. | familiar: Esclerosis laboral
2008 3 experiencias Mdltiple en el
de cuidadores ambito
y  personas familiar, social
con y laboral, asi
esclerosis como la
mdaltiple.  El percepcion
estudio que tiene los
GEDMA sujetos.
Carréon J, | Esclerosis Espafia Mixta. Analizar el | Vida social,
et al. | maltiple: Cualitativa y | modelo de | familiar y
2013 % andlisis  de cuantitativa inclusién en el | calidad de
necesidades abordaje de la | vida

y calidad de

vida de los

EM, ademas

del grado
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afectados vy incapacitante
su entorno que provoca.
Bayen E, | Patterns  of | Francia Transversal Evaluar la | Carga
et al. | Objective and carga de la | objetiva alta,
2015 33 Subjective persona y carga
Burden of cuidadora de | subjetiva
Informal manera moderada.
Caregivers in informal
Multiple
Sclerosis
Ozmen S, | Determination | Turquia | Transversal Concluir la | Recopilacion
et al. | of Care carga que | de
2018 3 Burden of conllevan los | informacion
Caregivers of cuidados de | a través de
Patients with pacientes con | cuestionarios
Multiple esclerosis
Sclerosis in multiple.
Turkey
Buchanan | Caregiver EEUU Transversal Referir las | Carga  del
RJ, et al. | Burden caracteristicas | cuidador
2011 % Among de la | informal,
Informal poblacion areas del
Caregivers cuidadora y la | cuidado
Assisting carga de | donde se
People with cuidado que | produce
Multiple conlleva sobrecarga,
Sclerosis realizar salud mental
cuidados a
personas con
EM
Bravo F, | Esclerosis Espafia Cualitativo. Determinar las | Percepcion
et al. | maltiple, Fenomenoldgico | necesidades | de la pérdida
2019 % pérdida de que las | de las

funcionalidad

y género

personas con
EM necesitan

para afrontar

capacidades
para la vida

diaria de las
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la pérdida

personas

funcional. con EM Yy los
familiares
cuidadores.
Macias Y, | Sobrecarga Cuba Analitico Identificar la | Relacion
et al. | en los relacion entre | entre
2014 % cuidadores la sobrecarga | sobrecarga y
primarios de de cuidado y | ansiedad y/o
pacientes con la  ansiedad | depresion
esclerosis y/o depresion
multiple:  Su
relacion con
la depresion y
ansiedad
Ertekin O, | Caregiver Turquia | Transversal Determinar la | Disminucién
et al. | burden, capacidad que | de la calidad
2014 38 quality of life tiene las | de vida
and walking personas con | normal y
ability in EM para | aumento de
different realizar la carga del
disability actividades cuidador.
levels of basicas y
multiple como afecta a
sclerosis las personas

cuidadoras

informales

Fuente: elaboracion propia

Los resultados detallados relativos a la sobrecarga que experimentan las

personas cuidadoras informales de pacientes con EM se muestran en la tabla 3
(ver tabla 3).

La sobrecarga medida con la escala de Zarit puntué en las distintas

investigaciones 3334 los siguientes resultados: 36 en la carga subjetiva de las
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personas cuidadoras, 26,38 + 10,45 sobrecarga en personas que realizan los
cuidados, pero no poseen trabajo y 27,16 + 10,62 en la carga de los conyuges

de las personas con EM.

Otra de las investigaciones 20 que también us6 la encuesta de sobrecarga de
Zarit, obtuvo como resultados que las personas cuidadoras de personas con EM,
presentan una sobrecarga mayor que al realizar cuidados a personas con otras
enfermedades, es decir, se obtuvo una media aritmética de la puntuacion del
cuestionario de 64,56 frente al 49,55 y el 53,11 de las personas cuidadoras de
personas con demencia y trastornos encefalicos, respectivamente, con una p =
.0001.

Algunos autores refieren que mas de la mitad de las poblaciones estudiadas
presentan sobrecarga en un 68.6% 3/, siendo un 48,7% sobrecarga

leve/moderada y un 31,9% severa 8.

Los factores y rasgos que favorecen un aumento en la sobrecarga de las
personas cuidadoras informales son varios, entre los que podemos describir los
rasgos de las personas que padecen Esclerosis Mdltiple, donde concluimos que
la salud de las personas con EM aumenta en un 20,1% la carga, asi como, la

disfuncién social con un 15,6% de elevacién en la sobrecarga .

Otro de los rasgos que aumentan la sobrecarga, son los de las mismas
cuidadoras informales, como la cantidad de horas de cuidados realizadas que
influye en un 22,4% en la carga y la limitacion para desarrollar las actividades
basicas importantes para las cuidadoras. En este estudio también se destaca
que la figura femenina en las personas cuidadores presentan un 41,5% menos

de padecer una sobrecarga con respecto a la figura masculina 3°.

Tabla 3. Sobrecarga en las personas cuidadoras informales de poblacién con EM

Autor y | Muestra Instrumento/s Resultados

ano usado/s

Feldberg | 128 cuidadores | Cuestionario Los resultados obtenidos
C, et al. | familiares Sociodemografico | manifiestan que los cuidadores de
2013 % del Cuidador | personas con EM presentan un
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(35 Cuidadores
TEC, 38
Cuidadores
EM, 55
Cuidadores D)

familiar, Escala de
del
cuidador de Zarit y
Zarit

sobrecarga

sentimiento de sobrecarga
relevante en relacion con los
cuidadores de demencia Yy

trastorno encefalico, siendo la
media aritmética de la puntuacién
del test de Zarit, 64,56, 49,55 y
53,11
Presentando un ANOVA de F (2127

= 15.82. p=0,0001

respectivamente.

Rivera- 42 sujetos | Creacion de | La poblacién cuidadora refiere
Navarro J, | repartidos en | grupos de | falta de apoyo familiar pudiendo
et al. 2008 | grupos de | discusion. incluso haber conflictos, ademas
31 discusion. de la incompatibilidad de tener un
trabajo remunerado a la vez de

cuidar a la persona con EM.
La obtencion de informacion sobre
la EM vy las posibles evoluciones
ayudan a sobrellevar la carga de

los cuidadores.

Carrén J, | 20 entrevistas | Encuesta y | 50% de la poblacién encuestada y
etal. 2013 | (6 personas | entrevistas entrevistada requiere de ayuda
32 afectadas, 5 a | semiestructuradas | pararealizar algunas ABVD, como
profesionales el vestido, realizar labores en el
sanitarios y 6 hogar, levantarse/acostarse, entre
grupos focales) otras. Las mujeres con EM son las
gue mas demandan las ayudas en
el hogar, en la realizaciéon de

gestiones, etc. en un 49,5%
Bayen E, | 216 pacientes | EDSS, DEX, | Con respecto a las personas
etal. 2015 | con EM y 99 | SF12vl (PCS vy | cuidadoras de manera informal,
33 cuidadores MCS), Resource | presentaun ICT de 9,6 h/diay una
informales Utilization in | puntuacién de 36 en el test de
primarios Dementia, Escala | Zarit, siendo un 54% de las
de Zarit personas cuidadoras quienes

advirtieron sobre la sobrecarga

percibida.
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El 83% conviven con el paciente,
siendo un 70% cbnyuges del
mismo.

El 18%

actividad profesional y 1/3 habia

habian ajustado su

experimentado un impacto en su
vida personal y social.
Se

puntuaciones de carga objetiva y

correlacionaron las

subjetiva (Rho de Spearman =
0,54, p < 0,001).

Ozmen S, | 92 pacientes Formulario de | Un 65,2% no presentan ocupacion
et al. 2018 informacion y | laboral a parte de cuidar a las
34 cuestionario  de | personas con EM.
Zarit De acuerdo a los resultados
obtenidos en el test de Zarit, se
obtuvo una puntuacion 27,16
(KW=60; p > 0,05 en los
cényuges de los pacientes, 26,38
(t= 1,30; p > 0,05) no trabajaban
fuera de los cuidados.
Buchanan | 530 personas | PDDS (0 - | 83% eran conyuges de la persona
RJ, et al. | cuidadoras, de | normal, 8-> | con EM
2011 3° los cuales 430 | encamado). El 64% afirma que realizar
proporcionaron | Entrevista y | actividades de cuidado, les ha

todos los datos

necesarios.

escala tipo Likert
para valorar la
carga del
cuidador.

SF-8 para valorar

la CVRS

afectado en la realizacion de

ABVD importantes para los
mismos.

Los rasgos de las personas con
EM que influyen en la carga del CI
son: la salud en un 20.1% vy la
disfuncion vesical en un 15.6%.
Los rasgos de las personas
cuidadoras que influyen en la
carga de los mismos: la mayor
ofrecidas

cantidad de horas
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influye en un 22.4%, asi como la
limitacion para realizar
actividades importantes para su

vida diaria, que aumenta la carga.

Bravo F,
etal. 2019

36

30 personas
afectados con
EM y 20
personas

cuidadoras

Entrevistas
semiestructuradas

y grupos focales

Durante las entrevistas a ambos
grupos, se obtuvieron
conclusiones tales como los
sintomas mas debilitantes como la
perdida de deambulacion, fatiga,
perdida de agilidad mental, etc. y
las nuevas rutinas como
fisioterapia, natacion, etc. que
adoptaron para evitar que la
enfermedad tenga un avance
rapido.

En un alto porcentaje de los casos
se origina un cambio de roles en
las tareas domésticas, aunque
algunas mujeres con EM o siendo
personas cuidadoras se resisten a
dejar de realizar las tareas
domésticas.

Sobreproteccién de las personas
cuidadoras.

Reivindican  afectivas  como

imprescindibles en ambos grupos.

Macias Y,
etal. 2014

37

35 personas
cuidadoras

informales

Escala de
sobrecarga  del
cuidador de Zarit,
ISRA-B, IDB

Un 68,6% de la poblacion
cuidadora estudiada, tras la
escala de  Zarit, poseen
sobrecarga de trabajo.

Con respecto el inventario de
Beck, un 54,3% no predominan
los estados depresivos, un 37,1
presenta niveles depresivos leves

y un 8.6% depresion moderada.
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El ISRA-B, nos indica que 50%
presentaba niveles moderados de
ansiedad, 37.1% muestra niveles
severos de ansiedad.

En la subescala cognitiva se
presenta un 62.9% de personas
cuidadoras con niveles
moderados de ansiedad.

Se evidenciaron correlacion entre
la sobrecarga y la depresion (r =
0,389; p = 0,021)

Y entre la sobrecarga y ansiedad
(r=0,428; p = 0,010).

En todos los casos se considerd
correlacion significativa con p <
0.05.

Ertekin O,

et al. 2014
38

47  personas
con EM y sus
personas

cuidadoras

Escala

sobrecarga

de
del

cuidador de Zarit,

CAREQOL
GSES, SLS

MS,

El grado de discapacidad que
presenten los pacientes con EM,
va a influir en la carga que
presenten las personas
cuidadoras.

A mayor discapacidad, los
cuidadores presentan peores CBI
(p < 0,001) y CAREQOL (p =
0,002).

Un 44,7% de la poblacion
cuidadora presenta una
sobrecarga leve a moderada y un
31,9% presenta  sobrecarga
severa.

El 53,2% de las personas
cuidadoras presentan menores
niveles de autoeficacia, y un
51,1% se encuentran

insatisfechos con la vida.

Fuente: elaboracion propia




4.3.1 Efectos de la sobrecarga de trabajo en la calidad de vida

Uno de los aspectos que se relaciona de manera negativa con la sobrecarga es
la falta de informacién y de preparacion de las personas cuidadoras, teniendo
por ello niveles mas elevados de carga subjetiva en la escala de Zarit. Siendo
asi, el 53,2% de las personas cuidadoras refieren menores niveles de
autoeficacia y un 51,1% de los mismos se encuentran descontentos con la vida,
estudiados por los test GSES, SLS 38, En las entrevistas obtenemos que un 64%
de los cuidadores afirman que la realizacion del cuidado les ha afectado a la hora

de realizar las ABVD importantes para los mismos .

Asimismo, uno de los estudios %/, da respuestas mediante la evaluacion de la
ansiedad y la depresién en personas cuidadoras usando el IDB y el ISRA-B. Los
resultados obtenidos demuestran que las personas cuidadoras padecen en un
37,1% niveles bajos de depresion y un 8,6% niveles altos. Con respecto a la
ansiedad, un 51,4% de la poblacién cuidadora padece de esta patologia, siendo
un 37,1% los que padecen niveles severos de ansiedad afectando a la expresion
motora. Ademas de la existencia de relaciones significativas entre la sobrecarga
y los niveles de depresion (r = 0,389; p = 0,021), asi como la correlacion
estadisticamente significativa entre la sobrecarga y la ansiedad (r = 0,371; p =
0,028), ya que se considero en todos los casos estudiados que la correlaciéon era

significativa a partir de p < 0.05.

4.3.2 Experiencias de la poblacion cuidadora de personas con esclerosis
multiple

En las entrevistas y grupos de discusion 33 realizados en las investigaciones
cualitativas a las personas que ofrecen cuidados, refieren falta de soporte familiar
y apoyo a la hora de realizar las actividades de cuidados, causando conflictos

internos y ocasionando malestar. Una de las personas estudiadas refiere:

“Se vuelven intransigentes, si no estas pendientes de ellos consideran que
no les haces caso, y si estas muy atentos de ellos, piensan que les estas
considerando inutiles; ademas, ellos tienen una tendencia a discutir con

las personas que viven con ellos” 3L,
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Manifiestan también la incompatibilidad existente entre realizar los cuidados y
trabajar fuera del hogar, debido a que gran parte del tiempo durante el dia se
encuentra dedicado a realizar la primera actividad. El 18% de la poblacion
cuidadora ajusto su actividad profesional y 1/3 experimento un impacto en la vida
social y personal 23. Debido a la falta de tiempo las personas cuidadoras
empiezan a dejar de realizar actividades esenciales para su propia vida diaria,

como el autocuidado, el ambito social, sanitario, etc.

En otras investigaciones 3236, se realizan entrevistas semiestructurada y
encuestas, donde declaran que el 50% de la poblacion con EM requiere de ayuda
para poder realizar actividades bdasicas, como puede ser, levantarse, lavarse,
necesidad de ayuda para caminar, acostarse, etc. debido a los sintomas de la
enfermedad, donde la debilidad, fatiga, ente otros, juegan un papel relevante en
la dependencia de estas personas, quienes necesitan la ayuda de familiares,

amigos, vecinos y personas contratadas.

Otra aclaracion 3¢ que se puede obtener de las entrevistas, ademas de la carga
gue supone cuidar, es el cambio de roles para realizar las actividades del hogar,
administrativas, ademas de ayudar a realizar las ABVD de las personas con EM,
aunque las mujeres que padecen esta enfermedad rehisan de dejar de realizar
actividades domésticas.

La pareja de una persona con EM refiere:

“Yo no tenia ni idea de cocinar y [ahora] soy un cocinero estupendo. He
tenido que entrar en la cocina, primero porgue seria una insensatez por

mi parte y una insensibilidad dejarla que se ponga” 36

Asimismo se puede clarificar de las entrevistas 3¢ la sobreproteccion de las
personas cuidadoras a las personas con EM, impidiendo por ello que las
personas sigan teniendo cierto nivel de autonomia y autosuficiencia, y
favoreciendo la dependencia de los mismos. Una de las personas cuidadoras

entrevistadas refiere:



‘Desde que empezaron los brotes no ha madurado, siempre me esta
diciendo que estoy encima de ella, que no la dejo que sea independiente

ni la dejo vivir” 36
5. DISCUSION

Las personas cuidadoras informales sufren una sobrecarga generada no solo
por las actividades propias del cuidado de la persona enferma de EM, sino que
a ello se suma el impacto que dicho cuidado produce sobre su vida diaria,

afectando tanto al estado fisico, social y psicolégico de la misma 3336,

Esta poblacion cuidadora informal se compone basicamente de la familia mas
cercana a la persona enferma, conyuges e hijos principalmente, asi como
personas de su circulo social mas ligadas emocionalmente. Es por ello que tanto
el diagnostico como el prondstico de la EM afecta psicolégicamente, no solo a la
propia persona enferma, sino a todos los participantes de este circulo més

cercano 3035,

Como consecuencia de este “desgaste” mental se producen situaciones de
estrés familiar donde surgen conflictos relacionados con los distintos escenarios
de bienestar y cuidado de la persona enferma de EM. Esto puede llegar a
producir una sobreproteccion de la misma para evitar que realice acciones que
puedan perjudicarle y ahondar en las consecuencias de la enfermedad, si bien
dicha sobreproteccién actiia como un potenciador de la dependencia 3136,

Una de las consecuencias de la EM es que aquellas personas que la padecen
ven mermadas, paulatinamente, las actividades que pueden realizar de manera
auténoma, independiente, necesitando por ello ayuda para la realizacion de las
ABVD tales como levantarse, aseo, vestido, ayuda a la deambulacién, entre otras
36, Esto produce un aumento progresivo de los servicios o ayudas que las
personas cuidadoras informales deben prestar, produciendo un aumento de las
tareas y del tiempo dedicado al cuidado, lo que finalmente termina en un

aumento de la carga de trabajo, una sobrecarga 303233,
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Otro de los factores que mas aumenta la carga de trabajo en las personas
cuidadoras informales es la creciente incompatibilidad que se produce entre el
trabajo y el cuidado de la persona enferma, dado que este Ultimo requiere cada
vez mas ayuda y mas tiempo para poder realizarlo de manera adecuada,

llegando en muchos casos a una dedicacién exclusiva al cuidado 3334,

Esto provoca, asimismo, un aislamiento social de la persona cuidadora informal
gque cada vez tiene menos acceso al ocio y a las relaciones sociales, lo que

ahonda aun mas en la sobrecarga.

A todo ello hay que unirle la falta de informacion y de formacion de las personas
cuidadoras informales, ya que influye negativamente en la sobrecarga de trabajo
aumentando por ello los niveles de ansiedad cuando se presenta un nuevo

sintoma, o cuando se produce aumento en la discapacidad ¥’.

Siendo asi que, una considerable cantidad de las personas cuidadoras
presentan niveles moderados de depresion, ya que presentan niveles bajos de

la calidad de vida relacionada con la salud 38.

La sobrecarga de las personas cuidadoras informales es un tema sobre el que
se debe sequir investigando dado que la esperanza de vida aumenta cada dia y
la poblacion estara mas envejecida, lo que provocard problemas de salud
concomitantes que van a producir un empeoramiento, a nivel general, en la

calidad de vida de las personas.

Aqui es donde aparece la figura de la persona cuidadora informal que, en un
amplio porcentaje de la poblacion, se hara cargo de estas personas
dependientes y enfermas de EM, provocando una sobrecarga en ellas con altos
niveles de estrés debido al trabajo de cuidados que desempefian.

Ademas, se deberian estudiar las posibles ayudas (econémicas, fisicas y de
rehabilitacion) que puedan favorecer a este grupo a la hora de como disminuir la
sobrecarga, asi como el aumento de la autonomia que favoreceria a ambos

grupos.

41



6. CONCLUSIONES

Las personas cuidadoras informales de personas con Esclerosis Mdltiple tienen
sobrecarga que repercute en su calidad de vida, tanto a nivel fisico, psicolégico

y social.

A nivel fisico encontramos problemas de salud articular y muscular debido a las
movilizaciones de las personas con EM, lo que se une a sus posibles

complicaciones producidas por enfermedades no tratadas por falta de tiempo.

A nivel psicologico se producen niveles altos de estrés que puede derivar en
sintomatologia de ansiedad y/o depresion, unido también al sentimiento de culpa
y preocupacion por las personas a las que cuidan y que padecen dicha

enfermedad.

Las personas cuidadoras informales presentan, con mayor frecuencia, un nivel
leve de depresidon, siendo una pequefia muestra la que refiere sintomas

moderados de depresion.

Con respecto a la ansiedad, las personas cuidadoras informales experimentan
niveles moderados de ansiedad en mas de la mitad de las poblaciones
estudiadas, siendo mas de un tercio de la poblacién la que presenta
sintomatologia de ansiedad severa.

En definitiva, el perfil de sobrecarga de las cuidadoras informales se caracteriza
ademas de por problemas fisicos debido al cuidado y movilizacion de la persona
enferma, por niveles moderados/altos de estrés y ansiedad, por la presencia de
aislamiento social debido a la reduccion de las actividades sociales, asi como a
un aislamiento laboral, ausencia de trabajo complementario fuera del hogar,

dado que en la mayoria de casos, el cuidado, suele ser una dedicacion exclusiva.
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8. ANEXOS

Anexo 1: puntuaciones de los estudios CASPe

Tabla 4. Calidad de los articulos

Estudio
Feldberg C, et al. 2013 3°

Rivera-Navarro J, et al. 2008 31

Carrén J, et al. 2013 32
Bayen E, et al. 2015 33
Ozmen S, et al. 2018 3
Buchanan RJ, et al. 2011 %
Bravo F, et al. 2019 3¢
Macias Y, et al. 2014 37

Ertekin O, et al. 2014 38

Puntuaciéon CASPe |
8/10

7/10

8/10
8/10
7/10
7/10
9/10
7/10

7/10




