Influencia de las enfermeras
gestoras de casos en la calidad de
vida de las cuidadoras

de pacientes pluripatoldgicos

Influence of nurses case
managers in the quality of life
of caregivers of patients

with complex chronic diseases

RESUMEN

Objetivo: determinar el efecto a medio plazo de las enfermeras gestoras

de casos hospitalarias sobre la sobre la calidad de vida de las cuidadoras.
Método: se realizé un estudio observacional, analitico de tipo cohortes,
(gestoras frente a control), entre los pacientes pluripatoldgicos ingresados
en el Complejo Hospitalario de Jaén. La calidad de vida se midi6

mediante el cuestionario SF-36 durante el ingreso y tras 90 dias del alta.

Se realizé también el cdlculo de las puntuaciones sumario que permite el
cuestionario: componente sumario fisica (CSF) y mental (CSM), mediante
la combinacién de las puntuaciones de cada dimensién, presentdndose
como puntuaciones basadas en la normalidad de la poblacién espafiola.
Resultados: la puntuacién del SF-36 es superior en la cohorte de

control en todas las dimensiones durante todo el estudio. La dimension del
rol fisico cuando el paciente estd ingresado es la que peor puntuacién tiene,
aunque mejora notablemente tras el alta. La CSF y CSM de las cuidadoras
estd por debajo de la media espafiola tanto durante el ingreso como a

los 90 dias del alta. La CSF del grupo gestoras mejora al alta, mientras

que empeora en el grupo control. Al contrario ocurre con la CSM, que
empeora en el grupo gestoras y mejora en el control.

Conclusiones: las cuidadoras de pacientes pluripatoldgicos presentan

una importante afectacién en el rol fisico al ingreso, que mejora
notablemente a los 90 dfas del alta. La CSF y CSM estdn por debajo de la

media espafiola.

PALABRAS CLAVE: enfermeras gestoras de casos, pacientes
pluripatoldgicos, calidad de vida.
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ABSTRACT

Aims: To determine the medium-term impact of Hospital Nurses Case
Managers on the quality of life of carers.

Methods: An observational study cohort type (case-nurse managers
vs. control), among patients with complex chronic disease admitted
to the Jaén University Hospital. Quality of life was measured by the
SF-36 at admission and after 90 days of discharge. Also performed the
calculation of summary scores that allows the questionnaire: physical
component summary (PCS) and mental (MCS), by combining

the scores for each dimension, appearing as normal scores based on
Spanish population.

Results: The score of the SF-36 is higher in the control group in all
dimensions throughout the study. The dimension of the physical

role when the patient is admitted is the worst score has improved
significantly after discharge. The PCS and MCS is below the Spanish
average both during admission and 90 days after discharge. The case-
nurse managing group PCS improves to discharge, while worsening
in the control group. Unlike the case with MCS worsening in group
case-nurse and improving in the control.

Conclusions: The caregivers of patients with multiple comorbidities
have a significant affectation in the admission physical role,
dramatically improving after 90 days of discharge. The CSF and CSM
are below the Spanish average.

KEYWORDS: Nurse case managers, chronic disease, quality of life.



COMUNICACIONES

GEROKOMOS

Francisco Pedro Garcia-Ferndndez, Marfa J. Arrabal Orpez, Marfa del Carmen Rodriguez Torres, Carmen Gila Selas, Isabel Carrascosa Garcfa y Juan M. Laguna Parras
Influencia de las enfermeras gestoras de casos en la calidad de vida de las cuidadoras de pacientes pluripatolégicos

= INTRODUCCION

Las cuidadoras de los pacientes crénicos dependientes son un elemento
vital para el sostenimiento de los sistemas de salud. Su aportacién a estos
sistemas no puede cuantificarse, y la no intervencién de las mismas harfa
insostenible el sistema tal y como estd concebido actualmente. Es por
este motivo que la salud y la calidad de vida de estas personas es, o debe
ser, una prioridad para todos los sistemas de salud.

En los centros hospitalarios hay una tendencia natural a atender al
paciente y a veces se olvida la atencién a estas cuidadoras. Ese es uno
de los principios de intervencién de la gestién de casos por enfermeras,
constituyéndose en la estrategia mds novedosa para la promocién de la
continuidad de cuidados y la atencién a cuidadoras (1).

La gestién de casos (case management) surgié en Estados Unidos
en la década de 1970. Se trata de un modelo de prictica avanzada
enfermera, con intervencién holistica, centrado en el paciente como
un todo inserto en un entorno, que potencia la autonomia personal
y la participacion social y, sobre todo, que facilita el acceso a recursos
coordinados que responden a las necesidades integrales de los clientes
(2). Esto las sitta en una posicién privilegiada para liderar la transfor-
maci6n del cuidado de los pacientes crénicos (3), ya que complemen-
tan las intervenciones de las enfermeras clinicas hospitalarias y enlazan
todas las actuaciones que se realizan sobre un paciente y su familia en
un mismo proceso, mejorando los circuitos de acceso a los recursos,
facilitando la continuidad del plan de cuidados de los pacientes/fa-
milia y abriendo nuevos canales de comunicacién entre los distintos
profesionales para potenciar y fortalecer los cuidados (4,5).

Las enfermeras gestoras de casos (EGC) siguen el progreso de los
pacientes a través de las diferentes escenas de cuidados, pero también
atienden a las cuidadoras y sus necesidades, lo que las coloca en una
posicién privilegiada para liderar la transformacién del cuidado de los
pacientes crénicos y sus cuidadoras (3).

Existen algunas evidencias que muestran la influencia de las EGC
en la sobrecarga de las cuidadoras (6-8), pero no se ha medido el efecto
sobre la calidad de vida de estas.

Existen multiples instrumentos genéricos para medir la calidad de
vida de las personas, pero quizd el mds conocido sea el cuestionario SF-
36. Este se desarroll6 a principios de la década de 1990 en Estados Uni-
dos para su uso en el estudio de los resultados médicos (9-11). Se trata
de una escala genérica que proporciona un perfil del estado de salud y
es aplicable tanto a los pacientes como a la poblacién general, y la bi-
bliografia muestra como ha resultado ttil para evaluar la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) en la poblacién general y en subgrupos
especificos, comparar la carga de muy diversas enfermedades, detectar
los beneficios en la salud producidos por un amplio rango de tratamien-
tos diferentes y valorar el estado de salud de pacientes individuales (12).
Sus buenas propiedades psicométricas, que han sido evaluadas en mds de
400 articulos (13), y la multitud de estudios ya realizados, que permiten
la comparacién de resultados, lo convierten en uno de los instrumentos
con mayor potencial en el campo de la CVRS.

Por todo ello nos planteamos en el presente estudio determinar el efecto
a medio plazo de las enfermeras gestoras de casos hospitalarias (EGCH)
sobre la calidad de vida de las cuidadoras tras su paso por el hospital.

= METODOS

Disefio de la investigacién: estudio observacional, analitico (de tipo co-
hortes) entre los pacientes pluripatolégicos ingresados en el Complejo
Hospitalario de Jaén.

Ciriterios de inclusién: cuidadoras de pacientes pluripatoldgicos y
que presenten un Indice de Barthel (IB) < 60 puntos (dependencia im-
portante o total) por ser criterio de derivacién a EGCH.

Ciriterios de exclusién: pacientes menores de 18 afios.

Poblacién: la cohorte EGCH estuvo constituida por cuidadoras de
los pacientes captados por las EGCH durante su estancia en el hospi-
tal segtin la secuencia natural del proceso y el criterio profesional de
estas. Ellas comunicaban todos los pacientes gestionados a uno de los
investigadores y este seleccionaba para la misma a los que cumplian el
criterio de ser pluripatoldgico. La cohorte control estuvo constituida
por las cuidadoras del resto de pacientes pluripatolégicos del hospital
que cumplian los criterios de inclusién y que no fueron derivados o
captados por las EGCH. Los investigadores no intervinieron en nin-
gln momento en el proceso de decisién, de manera que la inclusién
en una u otra cohorte fue segiin el proceso natural del curso clinico sin
manipulacién alguna.

Célculo del tamafio muestral: este estudio forma parte de un proyec-
to mds amplio en el que se mide la labor de las EGCH sobre los pacien-
tes pluripatoldgicos. En dicho estudio se realizé un cdlculo de tamarfio
muestral de 245 pacientes y sus cuidadoras (aunque aqui se presenta la
parte de las cuidadoras) y se asumié que segtn los datos de la literatura
especializada, las EGCH solo captaran 1 de cada 4 pacientes, por lo que
se establecié un tamafo muestral de 61 pacientes para la cohorte de las
gestoras de casos y de 184 pacientes para la cohorte control.

Variables: La variable principal es la gestion por EGCH vy la variable
asociada ha sido la salud percibida de la cuidadora, medida mediante el
cuestionario SF-36 al ingreso y los 90 dias del alta.

Métodos para la recogida de los datos: diariamente y a través de los
sistemas de informacién disponibles en el hospital un miembro del
equipo identificé a todos los pacientes ingresados en los que se activara
el plan de cuidados del paciente pluripatolégico y que presentaran un
IB < 60 puntos. Una vez identificado, se solicitd su participacion en el
estudio y se obtuvo el consentimiento informado.

Otro investigador recogié durante el ingreso en una hoja construida
ad hoc todas las variables analizadas. Este investigador no conocia si el
paciente y su cuidadora habfan sido captados o no por la EGCH, ni
siquiera informé de la existencia de esta figura, para dejar seguir el curso
natural del proceso y minimizar posibles sesgos de seleccion.

Paralelamente, las EGCH comunicaban diariamente al primer inves-
tigador la captacion de un paciente que cumplia los criterios de inclu-
sion en el estudio; este investigador era el Gnico que conocfa las cohortes
asignadas.

Al ser dados de alta, la investigadora que habia recogido los datos
al ingreso volvia a medir las variables a los 90 dias mediante entrevista
telefénica y siguiendo un protocolo telefénico establecido previamente.

El investigador que accedia a los sistemas de informacién y las EGCH
no conocfan los datos obtenidos por la investigadora que recolectaba la
informacion, y esta, a su vez, no conocfa la cohorte a la que pertenecian
los pacientes y cuidadoras entrevistados, intentando eliminar al mdximo
el sesgo del observador.

Finalmente, solo el investigador principal unié los datos de la investi-
gadora que recolectaba los datos con los del investigador que identifica-
ba los pacientes y las cohortes a las que pertenecia cada paciente y solo
dispuso de los datos para la realizacion del andlisis una vez cerrado todo
el proceso de recogida de estos.

Andlisis de los datos: se presentan los datos de cada una de las dimen-
siones del cuestionario en ambas cohortes. Con estos datos se ha cons-
truido la componente sumario fisica y la mental conforme indican los
autores del mismo (14) y se ha comparado con las puntuaciones basadas
en la normalidad para poblacién espanola (15,16).
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Figura 1. Comparacién de la calidad de vida de la cuidadora durante el ingreso
hospitalario y a los 3 meses del alta en la cohorte de enfermeras gestoras de
casos hospitalarias (EGCH).
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Figura 2. Comparacion de la calidad de vida de la cuidadora durante el ingreso
hospitalario y a los 3 meses del alta en la cohorte control.
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Figura 3. Comparacién de las componentes sumarios fisica y mental de las
cuidadoras durante el ingreso y a los 3 meses del alta en las dos cohortes.
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= RESULTADOS

Se han incluido un total de 255 cuidadoras en el estudio. El perfil es el de
una mujer (81,20% de los casos), con una edad de 56,56 + 13,77 afios,
que lleva algo mds de 4 afos como cuidadora (concretamente 52,43
+ 74,10 meses, que es hija (46,67%) o esposa (35,70%), ama de casa
en un 46,12% o activa en un 26,01%. Casi un tercio de ellas (30,2%)
tiene otra persona a su cuidado. No existen diferencias en ninguna de
estas variables entre las cohorte gestoras y la cohorte control (p > 0,05).
Si encontramos diferencias en el Indice de esfuerzo del cuidador, cuyo
nivel es de 5,66 + 3,27 en la cohorte EGCH frente a 4,01 + 3,07 en la
cohorte control (p = 0,001).

Las puntuaciones para determinar la calidad de vida de las cuidadoras
mediante el cuestionario de salud SF-36 se presentan en las figuras 1
y 2. En lineas generales, la puntuacién, tanto durante la estancia en el
hospital como a los 90 dias, es superior en la cohorte de control en todas
las dimensiones. Especial atencién merece la dimensién del rol fisico:
cuando el paciente estd ingresado en el hospital, la cuidadora manifiesta
puntuaciones muy bajas de esta dimension, mejorando notablemente,
hasta ser la dimensién mejor puntuada, tras el alta en la cohorte de
EGCH y la segunda en la cohorte control, por lo que habria que valorar
si esta situacion estd influyendo en el ingreso del paciente en el hospital.

Se ha realizado también el cdlculo de las dos puntuaciones suma-
rio que permite el cuestionario: la componente sumario fisica (PCS,
Physical Component Summary) y la mental (MCS, Mental Component
Summary) mediante la combinacién de las puntuaciones de cada di-
mension, presentdndose, en vez de como puntuaciones absolutas, como
puntuaciones basadas en la normalidad de la poblacién espafola (NBS,
Norm-Bases Scores), y que se presentan en la figura 3. Como podemos
apreciar, tanto la componente sumario fisica como la mental de las cui-
dadoras estd por debajo de la media espafiola (estdindar normalizado a
50 puntos) tanto durante el ingreso en el hospital como a los 90 dfas del
alta hospitalaria.

La componente fisica del grupo de las EGCH mejora desde el ingreso
a los 90 dias, mientras que en el grupo control empeora y se sitta por
debajo de esta, por lo que la labor de la EGCH muestra una importante
repercusion sobre esta componente.

Sin embargo, ocurre lo contrario con la componente mental: mien-
tras empeora en la cohorte de EGCH, mejora de manera importante en
la cohorte control y se sitda en la media de la poblacién, quizd porque
la labor de las EGCH les haga ver la importancia de su labor y sean mds
conscientes su responsabilidad.

= DISCUSION

Como podemos observar, el perfil de las cuidadoras incluidas en el es-
tudio es el perfil tipo encontrado para cuidadoras en nuestro medio por
otros estudios (6-8): mujer, de mediana edad, con varios afios de expe-
riencia, familiar cercano, pero llama la atencién que casi un tercio de ellas
tiene otra persona al cuidado.

Como hemos podido contrastar, la principal dimensién de la calidad
de vida afectada durante el ingreso es la del rol fisico, con una diferencia
muy importante sobre las demds. Con los datos del estudio no sabemos
si viene condicionada por un empeoramiento del paciente o de la propia
cuidadora; no obstante, existen evidencias que muestran que la sensacién
de incapacidad de la cuidadora para afrontar el cuidado conduce a la
claudicacién y abandono total o parcial de los cuidados (17,18), lo que
puede estar condicionando en muchos casos el ingreso del paciente, aun-
que serfa necesario la realizacién de estudios especificos en este sentido.
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No obstante, cuando construimos y analizamos las componentes su-
mario fisicas, observamos una dualidad de dificil explicacion. Y es que en
la cohorte de EGCH hay una importante mejora desde el ingreso a los
90 dias del alta, mientras que en la cohorte control esta componente em-
peora, sin que podamos definir claramente por qué, ya que las evidencias
disponibles, especialmente el metaandlisis de Pinquart y Sorensen (19)
(con mds de 176 estudios sobre salud de cuidadores) muestran que tiene
menos efectos sobre la salud fisica que sobre la mental de los cuidadores.

Sin duda, esta componente mental es la mds afectada en la cohorte de
ECGH, lo cual es posible que sea entendido por las enfermeras clinicas
como un criterio de derivacién a estas; no obstante la situacién, lejos de
mejorar, la componente sumario mental a los 90 dias empeora. Existen
evidencias que muestran la gran inseguridad y temor de las cuidadoras
a realizar actividades que requieren competencias técnicas especificas

(control de la medicacién, aspirar secreciones, etc.) algo que entra en
la labor formativa que realizan las EGCH, pero que puede propiciar
un sentimiento de soledad, tristeza e inestabilidad emocional (20,21)
lo que puede provocar esa sobrecarga emocional y empeoramiento de
la componente.

No obstante, serfa interesante realizar estudios cualitativos para con-
trastar los hallazgos y confirmar por qué mejora la componente fisica
mientras que empeora la componente mental en las cuidadoras gestio-
nadas por las EGC.

Por ello podemos concluir que el efecto a medio plazo de las EGCH
tiene un efecto positivo sobre la componente sumario fisica de las cui-
dadoras tras su paso por el hospital. No obstante, hay un importante
empeoramiento de la componente sumario mental.

Ambas componentes estdn por debajo de la media espafiolam
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