ICIAS

Intervencio per millorar el
suport Social en cuidadors
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HIPOTESI DE TREBALL

Una intervencio especifica sobre el cuidador principal i

la familia d'un pacient depenent, basada en educacio grupal
I individual amb la finalitat de millorar les dimensions del
suport social, realitzada per personal sanitari de
referencia del seu centre d'atencidé primaria, permetra

millorar la sobrecarrega o esgotament i la qualitat de vida

del cuidador principal .



OBJECTIUS

1. Coneixer si la intervencio millora el suport social percebut

pels cuidadors informals.

2. Coneixer si la intervencio és efectiva per disminuir la

sobrecarrega dels cuidadors principals informals

3. Coneixer si la percepcio de qualitat de vida per part del

cuidador principal informal millora amb la intervencio.



METODES

DISSENY

Assaig d'intervencio comunitaria, controlat, multicentric,

aleatoritzat amb assignacio per conglomerats (EAP).
AMBIT DE L’ESTUDI

O centres d'atencio primaria del area d'influencia.

SUBJECTES D'ESTUDI:

Cuidadors principals informals de pacients en ATDOM

dels centres d'Atencidé Primaria



METODES

CRITERIS DE SELECCIO

CRITERIS D’INCLUSIO

Edat = 18 anys

Cuidadors identificats com
cuidador principal en el programa
d'atencié domiciliaria

Cuidadors que fan les labors de
cuidador de forma desinteressada

Cuidadors que accepten
participar en I'estudi

CRITERIS D’EXCLUSIO

Cuidadors durant periodes
intermitents

Cuidadors que han iniciat
I’activitat fa menys de 1 any

Cuidadors que reben remuneracio
per I'activitat de cura

Cuidadors amb problemes de
comunicacio que impedeixin
realitzar I'entrevista



METODES

GRANDARIA MOSTRAL

S’ha calculat a partir dels seglients parametres:

Disminucio de la sobrecarrega del cuidador: diferencia rellevant al
test de Zarit de 4 punts.

Acceptant un risc alfa de 0.05, i un risc Beta de 0.2, en un contrast
bilateral i una taxa de perdues de 0,2.

S’ha aplicat I'efecte disseny de 2,2 sobre el calcul inicial de la mostra,
al fer-se la seleccio de pacients a nivell de EAP.

Sobre aquest calcul obtenim un nombre de 141 cuidadors principals
per grup d’estudi



METODES

VARIABLES

Variables dependents

e Suport Social.
S’ha avaluat mitjancant el test MOS

e Sobrecarrega del Cuidador:
S’ha avaluat mitjancant el test de Zarit reduit.

e Percepcio de Qualitat de Vida del Cuidador:
S‘ha avaluat mitjancant la puntuacio del questionari de salut SF-12.



METODES

Variables independents

a) Del cuidador:
e Individuals
Sociodemografiqgues: Edat, sexe, estat civil, estat laboral,

nivell cultural

Temps que duu en el rol de cuidador
Nombre de patologies croniques
Escala d'ansietat - depressio de Goldberg

e Familiars:

Estructura familiar.

Etapa del cicle vital familiar.

Preséncia de dislocacio familiar.

Xarxa Social.

Funcioé Familiar: Es mesura pel guestionari d’apgar familiar
Esdeveniments Vitals Estressants: Escala de Reajustament
Social de Holmes i Rahe



METODES

Variables independents
b) Del pacient dependent cuidat

e Sociodemografiques:

Edat, sexe, estat civil, nivell cultural.
Causa d'inclusio en el programa ATDOM.

e Estat del cuidat:

Grau de dependencia per a les AVD (Escala de Barthel).
Estat cognitiu (Pfeiffer).
Escala analogica visual:

- Estat d'anim (valoracio entre O - 100),

- Valoracio subjectiva de la salut (entre O — 100)



DESENVOLUPAMENT DE L'ESTUDI

Llistats dels pacients identificats com cuidador
principal dels pacients en ATDOM.(E-cap)

Contacte amb els subjectes per professionals del
seu Centre de Salut.
Informacio de I'estudi i pla entrevista

Aleatoritzacio per centres, per distribuir-los en
grup intervencio i grup no intervencio
Notificacio a cada EAP del grup al que pertany.

Entrevista per un enquestador independent:
Informacio sobre I'estudi i consentiment informat
Estat basal del cuidador i el pacient dependent.



DESENVOLUPAMENT DE L'ESTUDI

Formacio estandarditzada sobre la
intervencio als professionals sanitaris del
grup intervencio.

Grup intervencio:
Intervenciéo multifactorial

a) Intervencio individual especifica,
consistent en dues sessions de
counselling al cuidador

b) Intervencié familiar.

Counselling familiar en 1-2 sessions.

c) Educacio grupal, 4 sessions

d) Seguiment telefonic i teléfon
directe de contacte.

Grup control:
Seguiment habitual en el seu

centre de salut.

a) Atencio especifica en moments
de crisi.

b) Mantenir la relacié metge-
infermera- cuidador, per a
facilitar el seguiment i evolucio
del pacient.

c) Visites programades a domicili.



RESULTATS



258 cuidadors
Reclutats

132 cuidadors
Intervencio

8
perdues

126 cuidadors
No Intervencio

12 entrevista
124 cuidadors

-
perdues

12
abandonaments

12 entrevista
79 cuidadors

22 entrevista
79 cuidadors

3
abandonaments

22 entrevista
45 cuidadors




Descripcio de la poblacio



Perfil de cuidadors

N = 203 cuidadors Parentiu cuidador-cuidat
Geénere
M altres
W Fill/a
E Conjuge
m Dones
BHomes 0 50 100 150
Situacio laboral
O Altres
W Atur
Edat mitjana 62,87 13,17 O Actiu
Anys Cuidant 8,28 7,59 e
N.Patologies croniques 2,45 1,67

Esgotament del cuidador: 100

p test de Zarit: 20 7,52 (69,45%)



Variables del Cuidador

MOS (recolzament)

APGAR FAMILIAR

HOLMES (estressants)

Goldberg
Ansietat
Depressio

SF 12 (Qualitat vida)
PCS-12*
MCS-12**

Mitjana _SD

71,7

7,9

97,7

3.4
2,8

44,2
42,1

17,5

2,4

92,4

3,2
2,8

10,9
12,5

*PCS-12 component fisic; **MCS-12 component mental



Pacients dependents
N = 203

B Dones
B Homes

Ajut per Llei de dependencia

120

58,6%0

B SI ONO

Causa d’ATDOM

53,7Po

OP. Croniqgues B C. Motores
B Terminal O Demencies

Edat 82,23
Barthel (dependéncia) 38,57
Pfeiffer (det. cognitivy 3,71

12,08
28,09
3,69
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Comparabilitat Inicial
entre grups



Factors sociodemografics

Edat Mitjana _SD

Dones %0

Parentiu ©9o
Conjuge
Fill

Temps cuidant
Mitjana _SD
Convivencia %o
En parella

Viu sol

Numero patologies
croniques
Mitjana _SD

Intervencio

N=124

63,2 13,8

83,9

33,1
49,2

8,13 7,4

71,8
28,2
2,61 1,7

Control
N= 79
62,4 12,2
82,3

27,8
62,0

8,52 8,0

75,9
24,1
2,19 1,6

P- value

NS

NS
NS

NS

NS

NS




Variables de resultat (outcomes)

Mitjana
Zarit

MOS

APGAR
HOLMES

Goldberg
Ansietat
Depressio

SF_12
PCS-12
MCS-12

SD

Intervencio

N=124
21,2 7,7

70,8 17,7

7,8 2,5

92,2 80,2

3,4 3,2
3,1 3,0

43,3 11,1
42,7 12,7

Control
N= 79
20,5 7,2
73,0 17,2
8,1 2,3

106,3 108,9

3,5 3,2
2,4 2,7

45,6 10,5
41,7 12,4

P- value

NS

NS

NS
NS

NS

NS




Caracteristigues del pacient depenent

Dones %26

Edat
mitjana _SD

BARTHEL
mitjana _SD

PFEIFFER
mitjana _SD

Rep ajut per llei
dependencia %

Intervencio
N=124

62,9

80,7 12,8

39,0 27,3

2,8 3,2

41,1

Control
N= 79

60,8

84,6 10,5

37,8 29,4

4,8 3,9

41,8

P- value

NS

<0,023

NS

<0,001

NS




Valoracio Post Intervencio



35

30

25

20

15

10

Esgotament del cuidador

29,2 28
21,2 20,2
X X
13,2 12,4
zarit_basal zarit_2

Grup intervencio N= 79

diferéncia
IC95% (-1,4 a 3,3) p=0,42



100
90
80
70
60
30
40
30
20
10

Recolzament Social

883
87.7 80,1 +
69,1 71.9
X
50,4
MOS_basal MOS_2

Grup intervencido N= 79

-10

-12

14

-16

-18

diferéncia
IC95% (-15,6 a -6,4) p< 0,0001



Qualitat de Vida: SF 12 - Dimensio Mental

60

30

40

30

20

10

56,1
53,6
40,9 44,4 M
X
32,7
28,2
MCS-12_basal MCS-12_2

Grup intervenciéo N= 79

diferencia

1IC95% ( -6,7 a -0,1) p< 0,044



60

30

40

30

20

10

Qualitat de Vida: SF_12 Dimensio Fisica

53.1 54.8
42.5 | ] 42 .4 | ]

31,9 30
PCS-12_ basal PCS_12 2

Grup intervencié N= 79

diferencia

1C95% ( -2,3 a 2,5) p= 0,94



Escala de Goldberg: Depressio

2
6,1
1,5
4,8
A
3.3 M 1
2,2
1 05
0,4 0 0
Goldberg_d_basal Goldberg_d_2 diferencia

1C95% (0,3 a 1,9) p< 0,008

Grup intervenciéo N= 79



Escala de Goldberg: Ansietat

6,9

3.8

4,3

2,1

0,7

0

goldberg_a_basal

Goldberg_a_2

Grup intervencio N= 79

2,5

1,5

0,5

diferencia

1C95% ( 0,9 a 2,5) p< 0,0001



LIMITACIONS

v" Dificultat pel reclutament.
Experiencies previes dels pacients amb I'EAP o altres institucions que no

han assolit les seves necessitats o expectatives:

Llei de dependéncia
Mala experiencia en participacido en propostes “similars”

Sentiments de falta d’ajut per part de les institucions.

v'Dificultat per inici i seqguiment un cop reclutats els cuidadors.
Falta de lligam amb la persona que inicia contacte amb el cuidador.

L’enquestador es una persona desconeguda i que no relacionen

directament amb I'Equip d’Atencio Primaria o metge/ infermer que ells

coneixen.

v Mortalitat elevada en aguest grup de persones.
Encara que hem calculat una taxa d’abandonament del 20%o, la

realitat del nostre projecte ens ha demostrat que és més alta.



CONCLUSIONS



CONCLUSIONS

1. Coneixer si la intervencié millora el suport social percebut pels cuidadors.
Hi ha una millora significativa en el recolzament social mesurat per
L’escala de MOS després de fer la intervencio.

2. Coneixer si la intervenci6 és efectiva per a disminuir la sobrecarrega dels
cuidadors principals informals.

La sobrecarrega del cuidador no s’ha modificat de forma significativa
amb la intervencio duta a terme en el periode estudiat

3. Coneixer si la percepcié de qualitat de vida per part del cuidador principal
informal millora amb la intervencio.

La dimensio mental del test SF-12 que mesura la qualitat de vida,

mostra una millora significativa en els seus valors



CONCLUSIONS

Hi ha una millora estadisticament significativa de tots els parametres
gue mesuren les dimensions psicologiques/mentals del cuidador.
No hi ha variacions estadisticament significatives en els parametres

gue mesuren la dimensio fisica del cuidador.



Moltes gracies

Q.

e
N
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Components objectius

Components subjectius



Pacient dependent

		 Característiques
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Altres aspectes
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. No valorades ??
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HIPÒTESI DE TREBALL

Una intervenció específica sobre el cuidador principal i

 la família d'un pacient depenent, basada en educació grupal

i individual amb la finalitat de millorar les dimensions del suport social, realitzada per personal  sanitari de referència del seu centre d'atenció primària, permetrà millorar la sobrecàrrega o esgotament i la qualitat de vida del cuidador principal . 













OBJECTIUS

		Conèixer si la intervenció millora el suport social percebut pels cuidadors informals. 





2. Conèixer si la intervenció és efectiva per disminuir  la sobrecàrrega dels cuidadors principals informals



3. Conèixer si la percepció de qualitat de vida per part del cuidador principal informal millora amb la intervenció.  













MÈTODES

DISSENY

Assaig d'intervenció comunitària, controlat, multicèntric, 

aleatoritzat amb assignació per conglomerats (EAP). 



ÀMBIT DE L’ESTUDI

 

9 centres d'atenció primària del àrea d'influència. 

SUBJECTES D’ESTUDI:

Cuidadors principals informals de pacients en ATDOM

dels centres d'Atenció Primària











MÈTODES

CRITERIS DE SELECCIÓ

CRITERIS D’INCLUSIÓ



Edat ≥ 18 anys



Cuidadors identificats com cuidador principal en el programa d'atenció domiciliària



Cuidadors que fan les labors de cuidador de forma desinteressada



Cuidadors que accepten participar en l'estudi

CRITERIS D’EXCLUSIÓ







Cuidadors durant períodes intermitents



Cuidadors que han iniciat l’activitat fa menys de 1 any



Cuidadors que reben remuneració per l’activitat de cura



Cuidadors amb problemes de comunicació que impedeixin realitzar l'entrevista









MÈTODES

GRANDÀRIA MOSTRAL

S’ha calculat a partir dels següents paràmetres:

 

Disminució de la sobrecàrrega del cuidador: diferència rellevant al  test de Zarit de 4 punts.



Acceptant un risc alfa de 0.05, i un risc Beta de 0.2, en un contrast bilateral i una taxa de pèrdues de 0,2.



S’ha aplicat l’efecte disseny de 2,2 sobre el càlcul inicial de la mostra, al fer-se la selecció de pacients a nivell de EAP.



Sobre aquest càlcul obtenim un nombre de 141 cuidadors principals per grup d’estudi









MÈTODES

VARIABLES

Variables dependents





		 Suport Social.



   S’ha avaluat mitjançant el test MOS 





		 Sobrecàrrega del Cuidador: 



   S’ha avaluat mitjançant el test de Zarit reduït.







		 Percepció de Qualitat de Vida del Cuidador:



  S‘ha avaluat mitjançant la puntuació del qüestionari de salut SF-12.









Variables independents



 a) Del cuidador: 

		 Individuals



Sociodemogràfiques: Edat, sexe, estat civil, estat laboral, nivell cultural

Temps que duu en el rol de cuidador  

Nombre de patologies cròniques

Escala d'ansietat - depressió de Goldberg



		 Familiars: 



Estructura familiar. 

Etapa del cicle vital familiar. 

Presència de dislocació familiar. 

Xarxa Social.  

Funció Familiar: Es mesura pel qüestionari d’apgar familiar

Esdeveniments Vitals Estressants: Escala de Reajustament Social de Holmes i Rahe

MÈTODES









Variables independents



 b) Del pacient dependent cuidat 



		 Sociodemogràfiques: 



  

   Edat, sexe, estat civil, nivell cultural. 

   Causa d'inclusió en el programa ATDOM. 



		 Estat del cuidat:





  Grau de dependència per a les AVD (Escala de Barthel). 

  Estat cognitiu (Pfeiffer). 

  Escala analògica visual:

    - Estat d'ànim (valoració entre 0 - 100),

    - Valoració subjectiva de la salut (entre 0 – 100)

MÈTODES













DESENVOLUPAMENT DE L’ESTUDI











            

	







Llistats dels pacients identificats com cuidador 

principal dels pacients en ATDOM.(E-cap)



Contacte amb els subjectes per professionals del 

seu Centre de Salut.

Informació de l’estudi i pla entrevista



Entrevista per un enquestador independent:

Informació sobre l’estudi i consentiment informat

Estat basal del cuidador i el pacient dependent.

Aleatorització per centres, per  distribuir-los en 

grup intervenció i grup no intervenció

Notificació a cada EAP del grup al que pertany.





*













DESENVOLUPAMENT DE L’ESTUDI



 Formació estandarditzada sobre la intervenció als professionals sanitaris del grup intervenció.



Grup intervenció:

Intervenció multifactorial 



a) Intervenció individual específica,

    consistent en dues sessions de 

    counselling al cuidador



b) Intervenció familiar. 

    Counselling familiar en 1-2 sessions.

 

c)  Educació grupal,  4 sessions



d) Seguiment telefònic i telèfon directe de contacte.



Grup control: 

Seguiment habitual en el seu 

centre de salut. 



a) Atenció específica en moments

    de crisi.



b) Mantenir la relació metge-

    infermera- cuidador, per a 

    facilitar el seguiment i evolució

    del pacient.



c)  Visites programades a domicili. 



*











RESULTATS









258 cuidadors

Reclutats





132 cuidadors

 Intervenció

126 cuidadors

No Intervenció

8 

pèrdues



1ª entrevista

124 cuidadors



2ª entrevista

79 cuidadors

2ª entrevista

45 cuidadors

12

abandonaments

3

abandonaments

7

pèrdues



1ª entrevista

79 cuidadors







Descripció de la població







Perfil de cuidadors 

N = 203 cuidadors

Edat mitjana              62,87± 13,17   

Anys Cuidant               8,28 ± 7,59

N.Patologies cròniques 2,45 ± 1,67



Esgotament del cuidador: 

p test de Zarit: 20 ± 7,52 (69,45%)

14,8 %

54,2%

31%

36%

26%

22,2%



Parentiu cuidador-cuidat

Situació laboral

Gènere





Gráfico1
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Este


83%
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169


34
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*PCS-12 component físic; **MCS-12 component mental 

		   Variables del Cuidador		Mitjana ± SD

		 MOS (recolzament)		71,7 ± 17,5

		 APGAR FAMILIAR		7,9 ± 2,4

		 HOLMES (estressants)		97,7 ± 92,4

		 Goldberg 
   Ansietat
   Depressió		

3,4 ± 3,2
2,8 ± 2,8


		 SF_12  (Qualitat vida)
     PCS-12*
     MCS-12**		
44,2 ± 10,9
42,1 ± 12,5





























N = 203

 Edat 		         82,23 ± 12,08

 Barthel (dependència)  38,57 ± 28,09

 Pfeiffer ( det. Cognitiu)     3,71 ± 3,69

Pacients dependents

Ajut per Llei de dependència

Causa d’ATDOM 

53,7%

17,2%

28,6%

41,4%

58,6%























Comparabilitat Inicial 

entre grups







 Factors sociodemogràfics



		Intervenció N=124		Control
N= 79		P- value

		Edat Mitjana ± SD		63,2 ± 13,8		62,4 ± 12,2		NS

		Dones        %		83,9		82,3		NS

		Parentiu    %
 Cònjuge
 Fill		
33,1
49,2		
27,8
62,0		NS

		Temps cuidant 
Mitjana ± SD             		8,13 ± 7,4		8,52 ± 8,0		NS

		Convivència  %
 En parella
 Viu sol		
71,8
28,2		
75,9
24,1		NS

		Numero patologies      cròniques 
Mitjana ± SD		2,61 ± 1,7		2,19 ± 1,6		NS



































Variables de resultat (outcomes)

		Mitjana ± SD		Intervenció N=124		Control 
N= 79		P- value

		 Zarit 		21,2 ± 7,7		20,5 ± 7,2		NS

		 MOS		70,8 ± 17,7		73,0 ± 17,2		NS

		 APGAR		7,8 ± 2,5		8,1 ± 2,3		NS

		 HOLMES		92,2 ± 80,2		106,3 ± 108,9		NS

		 Goldberg 
   Ansietat
   Depressió		
3,4 ± 3,2
3,1 ± 3,0
		3,5 ± 3,2
2,4 ± 2,7		
NS

		 SF_12 
   PCS-12
   MCS-12		
43,3 ± 11,1
42,7 ± 12,7		

45,6 ± 10,5
41,7 ± 12,4
		
NS



































Característiques del pacient depenent



		Intervenció N=124		Control
N= 79		P- value

		Dones %		62,9		60,8		NS

		Edat     
mitjana ± SD		80,7 ±12,8		84,6 ± 10,5		<0,023

		BARTHEL 
mitjana ± SD		39,0 ± 27,3		37,8 ±29,4		NS

		PFEIFFER  
mitjana ± SD		2,8 ±3,2		4,8 ± 3,9		<0,001

		Rep ajut per llei dependència % 		41,1		41,8		NS

































Valoració Post Intervenció
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Escala de Goldberg: Ansietat
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LIMITACIONS



		 Dificultat pel reclutament. 



     Experiències prèvies dels pacients amb l’EAP o altres institucions que no han assolit les seves necessitats o expectatives:

            Llei de dependència 

            Mala experiència en participació en propostes “similars” 

            Sentiments de falta d’ajut per part de les institucions. 



		Dificultat per inici i seguiment un cop reclutats els cuidadors.



     Falta de lligam amb la persona que inicia contacte amb el cuidador.     L’enquestador es una  persona desconeguda i que no relacionen directament amb l’Equip d’Atenció Primària o metge/ infermer que ells coneixen.



		 Mortalitat elevada en aquest grup de persones. 



	Encara que hem calculat una taxa d’abandonament del 20%, la realitat del nostre projecte ens ha demostrat que és més alta.























CONCLUSIONS







CONCLUSIONS

		Conèixer si la intervenció millora el suport social percebut pels cuidadors. 



Hi ha una millora significativa en el recolzament social mesurat per 

L’escala de MOS després de fer la intervenció.

2. Conèixer si la intervenció és efectiva per a disminuir  la sobrecàrrega dels 

cuidadors principals informals.

La sobrecàrrega del cuidador no s’ha modificat de forma significativa 

amb la  intervenció duta a terme en el període estudiat

3. Conèixer si la percepció de qualitat de vida per part del cuidador principal 

informal millora amb la intervenció.  

La dimensió mental del test SF-12 que mesura la qualitat de vida, 

mostra una millora significativa en els seus valors







CONCLUSIONS

Hi ha una millora estadísticament significativa de tots els paràmetres

 que mesuren les dimensions psicològiques/mentals del cuidador.

 No hi ha variacions estadísticament significatives en els paràmetres 

que mesuren la dimensió física del cuidador.
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