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En nuestro entorno se esta produciendo un incremento muy considerable del nu-
mero de personas mayores de 65 afios y en especial, un gran aumento del colectivo
de poblacion mayor de 80 afios, que se incrementa a un ritmo mas elevado. Este
proceso de envejecimiento se intensificara a partir del afio 2020 en que empezaran
a incorporarse a la poblacion mayor las primeras generaciones del “baby-boom”
correspondiente a finales de los afios 50.

El proceso de envejecimiento supone un cambio en los patrones de enfermedad y
muerte convirtiendo a las enfermedades cronicas en las mas prevalentes en las per-
sonas mas mayores. Estas enfermedades, producen limitaciones funcionales para
las actividades cotidianas basicas o de autocuidado. Por otra parte, las previsiones
de mejora en el nivel educativo y socioecondmico, que contribuye a la practica de
habitos de vida saludables, junto con la prevencion y promocion de la salud, los
avances en la medicina y en los servicios de atencion, actuaran prolongando el
tiempo de vida sin enfermedad o discapacidad. Aunque el periodo de enfermedad y
discapacidad se reducira, concentrandose en el tltimo tramo de la vida, la prevision
para 2020 es de un incremento de la dependencia del 50% respecto al momento
actual.

Una de las consecuencias mas importantes de este proceso de envejecimiento
es la necesidad creciente de apoyo para atender a las personas dependientes en las
actividades basicas de su vida diaria. Esta responsabilidad del cuidado, en la mayo-
ria de las familias, recae en una unica persona, la cuidadora principal, que asume
multiples tareas, dedicando tiempo y energia durante un periodo prolongado, en



ocasiones sin preparacion para afrontar la diversidad y complejidad de situaciones
que los cuidados conllevan, con el consiguiente impacto fisico y psicoldgico sobre
Su propia vida.

Estas circunstancias plantean un reto al que tiene que adaptarse nuestro sistema
de salud para dar respuesta a las necesidades de cuidados y atencion a las perso-
nas dependientes. Dado que el cuidado familiar continuara teniendo una presen-
cia importante en nuestra sociedad, es necesario ofrecer herramientas a nuestros
profesionales para que conozcan la realidad de las personas cuidadoras y puedan
abordar su problematica, ofreciendo el soporte asistencial necesario para minimizar
los efectos negativos que genera el cuidado y asegurar la permanencia del paciente
en el domicilio con las mejores condiciones de vida para él y su familia.

Manuel Llombart Fuertes
Conseller de Sanitat
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En nuestra Comunidad, el interés por la problematica a la que se enfrentan las
personas cuidadoras ha dado lugar a la puesta en marcha de programas de soporte
para personas cuidadoras familiares que ofrecen asesoramiento e informacion, apo-
yo emocional, ayuda econdmica o apoyo instrumental temporal para el cuidado de
las personas dependientes.

Desde la Conselleria de Sanitat se estan desarrollando acciones enfocadas a la
formacion y apoyo de personas cuidadoras familiares, entre ellas las que realizan
las enfermeras gestoras de casos y otros profesionales, como parte de la atencion
integrada a pacientes de alta complejidad, en el marco de la Estrategia de atencion
a pacientes cronicos. Participan en estas acciones diferentes centros de salud y
hospitales en las tres provincias de la Comunitat Valenciana (CV).

La Escuela Valenciana de Estudios de la Salud (EVES) ofrece cursos de formacion
y capacitacion de personas cuidadoras, como el taller “Cuidar al cuidador”, los cur-
sos “Capacitacion de cuidadores de personas mayores dependientes” y “Formar y
cuidar al cuidador de personas con enfermedad mental” o la Jornada de “Formacion
de formadores” del Programa “Formando a las personas cuidadoras”. Estos cursos
se imparten en colaboracion con fundaciones, asociaciones y departamentos de sa-
lud de la CV.

El analisis de la situacion actual de las personas cuidadoras nos lleva a concluir
que, si bien es cierto que ha aumentado el interés y sensibilizacion respecto a su
problematica, existe todavia un amplio margen de mejora en la respuesta por parte
de los servicios sanitarios y sociales.



La responsabilidad del cuidado es colectiva, debe ser compartida entre la fa-
milia y el sistema sanitario y de servicios sociales, por lo que es necesario cubrir
la creciente necesidad de atencion que requieren los cuidadores para mejorar su
capacidad de ofrecer cuidados, prevenir las consecuencias sobre su salud y evitar
o retrasar la institucionalizacion de los pacientes.

Es fundamental que por parte del sistema sanitario se favorezca el reconoci-
miento del rol de la persona cuidadora, teniendo en cuenta la desigual distribucion
de la responsabilidad y el impacto del cuidado, y se promueva una atencion integral
de sus necesidades.

La presente guia pretende sensibilizar a los profesionales sanitarios sobre esta
problematica, ofrecer informacion contrastada sobre las caracteristicas que definen
el fenémeno del cuidado informal y facilitar instrumentos que permitan intervenir
con criterios basados en la evidencia cientifica y las buenas practicas, todo ello con
la finalidad de mejorar la calidad de vida del paciente y de la persona que lo cuida.

Sofia Clar Gimeno
Directora General de Asistencia Sanitaria
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1. Introduccion






En esta guia, segln el contexto al que hacemos referencia, se han utilizado dife-
rentes términos para denominar a las personas que cuidan de sus familiares depen-
dientes: cuidador formal/informal, cuidador profesional/no profesional, cuidador familiar
principal, cuidadores secundarios, cuidador diana, cuidadora, etc., sin embargo, se ha
intentado usar preferentemente la terminologia neutra, “personas cuidadoras”, “quie-
nes cuidan”, etcétera. Para no recargar el texto y facilitar su lectura, se han combinado
estos términos con el uso del masculino en sentido genérico “cuidadores” que es mas
habitual en |a bibliografia consultada. Se ha optado por no utilizar la denominacion “cui-
dadora” de forma genérica porque, aunque no es discriminatoria ni descalifica de forma
directa, resulta reduccionista y refuerza estereotipos de mujer como “madres”, “amas
de casa” o en este caso “cuidadoras™’.

En relacion a la denominacion cuidador formal/informal sefialar que, en este texto,
se equipara con la denominacion cuidador profesional/no profesional y que por cuidador
profesional nos referimos al cuidador privado, remunerado y sin formacion reglada.

Por otro lado, cuando nos referimos a los profesionales del ambito sanitario, inclui-
mos todos los que pueden atender a las personas cuidadoras, en particular: médicos de
cualquier disciplina, enfermeras, auxiliares de enfermeria, psicélogos, fisioterapeutas,
trabajadores sociales.

El cuidado informal es un proceso que tiene una relevancia social incuestionable en
la configuracion y organizacion de la sociedad, que esta en continua transformacion y
se ve afectado por los cambios demograficos, sociales y familiares. Para entender mejor
este fendmeno complejo, con diferentes perspectivas para su abordaje, es necesario
conocer el cambiante contexto en el que se desarrolla.

1.1. ESTRUCTURA DEMOGRAFICA

En los paises desarrollados se esta produciendo un fendmeno de sobreenvejeci-
miento de la poblacion, de forma que cada vez hay mas personas mayores y estas a su
vez alcanzan mas edad. En nuestro pais, este envejecimiento demogréfico se ve influido
por el descenso de la natalidad desde los afios 70 del siglo pasado, con una tasa de
fecundidad de las mas bajas de Europa (1,4 hijos por mujer, que impide el reemplazo
generacional, establecido en 2,1)? y el aumento de la esperanza de vida, debido a los
programas sanitarios y de salud publica, las mejoras de las condiciones higiénico-sani-
tarias y el desarrollo econdmico y social. La esperanza de vida de las mujeres al nacer
en el afio 2010 era de 84,9 afios y los varones de 78,9, una de las mas altas de Europa®.

El alargamiento de la expectativa de vida y el riesgo asociado de padecer enferme-
dades cronicas, han provocado que exista un gran numero de personas mayores que
necesitan ayuda de otras para desenvolverse en su vida diaria.

11
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Al mismo tiempo, los cambios sociales acaecidos en nuestro pais, tales como la in-
corporacion de la mujer al mercado laboral, el aumento de la movilidad social y laboral,
la reduccion del tamafio medio familiar, la desaparicion progresiva de las redes informa-
les tradicionales y la disminucion del tamafio de las viviendas, entre otros, originan una
menor disponibilidad de personas cuidadoras en la propia familia.

En este contexto se produce, por un lado, una creciente demanda de cuidados v,
por otro, una disminucion de personas con disponibilidad para cuidar cuando aparece
la dependencia. Aun asi, en Espafia, el cuidado se sigue proveyendo, mayoritariamente,
dentro del entorno familiar. La proporcion de mayores de 65 afios que viven en institu-
ciones es de un 1,2%, inferior a la de paises de nuestro entorno como Francia, Bélgica
0 Luxemburgo, que oscilan en torno al 4% 4.

En los ultimos decenios la poblacion espafiola ha experimentado un crecimiento muy
considerable de las personas de 65 afios y mas, que segun datos del Instituto Nacional
de Estadistica (INE) (Padron municipal 2011) representan el 17,15% del total de la po-
blacion mientras que la poblacion de 80 y mas afios supone un 5,09%. En la Comunitat
Valenciana (CV) el 17,14 % de la poblacion (877.091 personas) tienen 65 y mas afios y
el 4,63 % (237.297 personas) tienen 80 y mas afios.

Uno de los aspectos que mas preocupan del envejecimiento demogréafico previsto
para las proximas décadas es el impacto que pueda tener sobre la evolucion futura del
ndmero de personas con enfermedades cronicas y dependencia.

Segun la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Depen-
dencia (EDAD 2008)%, en nuestro pais hay un 30,3% de personas con alguna discapa-
cidad entre los de 65 y mas afios, lo que supone un 4,9% del total de la poblacion. Las
tasas de discapacidad aumentan con la edad y, a partir de los 50 afios, son mas eleva-
das en las mujeres, de forma que entre los mayores con discapacidad, dos tercios son
muijeres. Ademas, segun la Encuesta Nacional de Salud de Espafia (ENSE 2011-2012)¢,
el 73,4% de las personas con 65 afios y mas declaran algtn problema de salud crénico.

Las discapacidades y enfermedades crdnicas que tienen mayor relevancia, por su
relacion con la dependencia, son las que afectan a las actividades basicas de la vida dia-
ria (aquellas actividades mas elementales de la persona que le permiten desenvolverse
con un minimo de autonomia e independencia). En nuestro pais, segun la Encuesta de
Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2008), el 19%
de las personas de 65 y mas afios tienen una discapacidad por la que requieren ayuda
para realizar actividades de la vida diaria. En total suponen el 3,09 % de la poblacion. En
la CV, de acuerdo con esta encuesta, entre las personas de 65 y mas anos, el 20,92%
son dependientes, 166.100 personas, que representan el 3,4% de la poblacion valen-
ciana.



Segln la ultima Encuesta de Salud de la Comunidad Valenciana 2010 (adultos)’
(ESCV 2010), el 5% de la poblacion (6,3% de las mujeres y 4,1% de los hombres) pre-
senta limitaciones graves que afectan a su vida cotidiana.

1.2. ESTRUCTURA FAMILIAR Y SOCIAL

Los cambios en la composicion y estructura de la sociedad espafiola han afectado
de manera muy acusada a las familias, como se refleja en la Encuesta Continua de Ho-
gares 20138, Estos han reducido su tamafio, de una media de 3,36 personas por hogar
en 1991 hemos pasado a 2,53 personas en 2013 (en la CV 2,47 personas por hogar),
aumentando al mismo tiempo el nimero total de hogares (de 11.536.300 en 1991 a
18.217.300 en 2013). Al analizar la estructura de los hogares se observa un incremento
de los unipersonales (en 1991 suponian el 10,9% del total y en 2013 el 24,2%), de las
parejas sin nifios/as (del 16,88% al 21,6%) y de las parejas con un nifio/a (del 6,33%
al 16,4%) y una disminucion de los integrados por parejas con tres y mas nifios/as (del
2,21% en 1991 al 0,79% en 2010)°.

Otro cambio importante en la estructura de los hogares afecta a la poblacion de
65 y mas afos, al consolidarse la familia nuclear (solo padres e hijos) frente al modelo
anterior en que los ascendientes dependian de los hijos/as, es decir, que los abuelos
han reducido su presencia en el nucleo familiar. En 1991 el porcentaje de hogares en
Esparia integrados por una persona sola de 65 y mas afos era del 6,18% y en 2013 esta
cifra alcanzaba el 9,91%, un total de 1.805.600 hogares. Esta situacion de soledad es,
ademas, una realidad muy feminizada, tres de cada cuatro personas son mujeres.

Todos estos datos muestran cambios en la estructura familiar que tienen y tendran
consecuencias sobre la proteccion de las personas mayores, en particular aquellas que
viven solas y requieren cuidados de larga duracion, y sobre la distribucion de las res-
ponsabilidades del cuidado, entre cuidadores profesionales y no profesionales y entre
sistemas de proteccion publicos y privados.
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2. Objetivos






Objetivo general

1. Mejorar la atencion y apoyo prestados a las personas cuidadoras familiares a
través de la formacion de los profesionales del ambito sanitario.

Objetivos especificos

1. Sensibilizar a los profesionales sobre la necesidad de abordar esta problematica.

2. Proporcionar un material docente especifico que sirva para la formacion de los
profesionales del ambito sanitario, que les permita:

- Captar e identificar a personas cuidadoras susceptibles de intervencion
- Realizar una valoracion integral.

- Seleccionar y aplicar las intervenciones mas adecuadas

- Evaluar los resultados
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Para la elaboracion de esta Guia se han consultado numerosas publicaciones, tanto
de ambito internacional como nacional. Se han realizado busquedas bibliograficas a tra-
vés de Internet, en las bases de datos Medline y Biblioteca Cochrane y en las direcciones
web relacionadas con el tema como las del IMSERSO, la Sociedad Espaiiola de Geriatria
y Gerontologia, la Cruz Roja, las Comunidades Auténomas, etc.

La revision de estudios, encuestas, manuales, guias, programas y materiales ha con-
tribuido a conocer la situacion del cuidado y las condiciones en las que los cuidadores
se enfrentan diariamente a esta tarea. Especialmente relevante ha sido la experiencia
practica de mas de 5 afios de las enfermeras gestoras de casos en la CV que realizan
intervenciones con las personas cuidadoras. Conocer quiénes son, a quién cuidan, cdmo
cuidan, las dificultades con que se enfrentan y las necesidades que manifiestan ha
servido para elaborar este documento, al que posteriormente se han incorporado las
aportaciones y sugerencias de los expertos y profesionales que han revisado el texto.

Desde la perspectiva biopsicosocial de atencién a la persona con enfermedad cro-
nica, compleja y con dependencia, proponemos abordar la atencioén a la persona cui-
dadora en el marco de la interaccion de todos los elementos: el paciente, la persona
cuidadora principal, la familia, la red social y el entorno fisico en el que se encuentran.

A diferencia de otros muchos materiales disponibles, que recogen contenidos infor-
mativos dirigidos a pacientes y cuidadores, este documento se dirige a los profesionales
para facilitarles el desarrollo de intervenciones concretas orientadas a mejorar el bien-
estar de la persona que cuida.

21
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Las personas con dependencia por problemas de salud y limitaciones de la actividad
de caracter cronico requieren cuidados a los que, en nuestro medio, se da respuesta por
dos vias. Por una parte, a través de un sistema formal, del que forman parte los servicios
sanitarios y sociales y los cuidadores privados remunerados, y por otra, mediante un sis-
tema informal en el que proporcionan cuidados los familiares, amigos u otras personas
que no reciben retribucién econémica ni tienen relacion laboral.

4.1. ESTRUCTURA DE SOPORTE DE CUIDADOS

La estructura de esta red de soporte de cuidados para las personas dependientes se
puede esquematizar del modo siguiente:

ESTRUCTURA DE SOPORTE DE CUIDADOS

CUIDADO FORMAL CUIDADO INFORMAL
AN AN
\d \4
CUIDADORES
CUIDADORES PROFESIONALES NO PROFESIONALES
(Remunerados)
(No remunerados)
AN J
)
S ——
> PUBLICO > FAMILIAR
R —
- @@
— -
> PRIVADO > NO FAMILIAR
A ~ @@

El cuidado formal es una actividad de caracter laboral, realizada por profesionales,
formados o no para prestar cuidados, por la que se percibe retribucion econémica.

El cuidado informal se dispensa de manera altruista fundamentalmente por sus
familiares, amigos o vecinos, pero también por otros agentes y redes, distintos de los
servicios formales de atencion', como voluntarios, asociaciones o grupos de apoyo.

Segun la Ley 39/2006, de promocion de la autonomia personal y atencion a las per-
sonas en situacion de dependencia, estas pueden ser atendidas por:
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- Los cuidadores profesionales: son aquellos que prestan atencion en una insti-
tucion publica o entidad, con o sin animo de lucro, y los profesionales autbnomos
que prestan servicios a personas en situacion de dependencia, ya sea en su
hogar o en un centro. Se incluyen los profesionales del servicio publico de ayuda
a domicilio y los contratados por las personas cuidadas o sus familiares.

- Los cuidadores no profesionales: personas de la familia o de su entorno, no
vinculadas a un servicio de atencién profesionalizada, que prestan atencion a
personas en situacion de dependencia en su domicilio.

El 89% de las personas mayores dependientes de larga duracion reciben cuidados
no profesionales y para el 78% se trata de la Unica fuente de apoyo, lo que significa
que mas de un millén de personas en Espafa, unas 100.00 en la CV, reciben este tipo
de cuidados™.

El cuidado formal esta mas presente en hogares con ingresos muy bajos o muy altos.
En el primer caso, el cuidado proviene de los servicios publicos y en el segundo de cui-
dadores privados. Los hogares con ingresos intermedios (901-1.200 euros) son los que
reciben mas cuidado informal y menos formal™.

Una de las caracteristicas esenciales del sistema informal es su caracter de acti-
vidad no remunerada, realizada por cuidadores no profesionales, construida en base a
relaciones afectivas y de parentesco e incluida en el ambito de lo privado, lo cual supone
un obstaculo muy importante para su visualizacion como agentes de salud. En ocasio-
nes las personas que realizan el cuidado informal pueden recibir algtn tipo de compen-
sacion econdmica o gratificacion, a los efectos de esta guia los consideraremos como
cuidadores no profesionales siempre que no medie una relacion laboral o contractual.

4.2. TIPOS DE CUIDADORES INFORMALES

Dentro de la familia, la prestacion de cuidados a la persona dependiente no suele
repartirse por igual entre sus miembros. Habitualmente es una persona dentro de cada
hogar la que asume la mayor parte de la responsabilidad de cuidar, en ocasiones sin
ayuda de ningun tipo, ni formal ni informal.

Esta figura central la identificamos como la persona cuidadora principal, y se de-
fine como aquella, familiar o allegado, que proporciona la mayor parte de la asistencia
y apoyo diario, sobre la que recae la mayor parte de la responsabilidad de las tareas del
cuidado y de quien depende que la persona cuidada pueda seguir viviendo en su entorno
de una manera confortable y como ya se ha sefialado sin retribucion economica.

Las tareas que tienen que realizar las personas cuidadoras son muchas, diversas y
complejas por lo que, generalmente, se distribuyen las funciones y responsabilidades.
En los hogares se forman redes de cuidado informal que giran en torno a la cuidadora
principal como figura central. De este modo, la persona cuidadora principal puede reci-



bir apoyo de otros familiares o allegados, que formarian la red de cuidadores secun-
darios, quienes participan en menor grado en el cuidado del paciente y en ocasiones,
suponen un apoyo basico para evitar la claudicacion de la cuidadora principal.

Asi encontramos que, con un grado variable de participacion, esta red secundaria
puede compartir o asumir diferentes responsabilidades relacionadas con el cuidado,
entre ellas:

- Referente para los profesionales sanitarios y sociales en lo relativo a la planifica-
cion y toma de decisiones de los cuidados.

- Organizacion y gestion de los recursos economicos del paciente.
- Apoyo emocional e instrumental al paciente y a la persona cuidadora principal.
- Tutor legal, nombrado por resolucion judicial.

Algunas personas cuidadoras principales pueden asumir por si solas la mayor parte
de las tareas, lo que puede suponer un importante impacto sobre su calidad de vida y su
salud. El estado de salud de la cuidadora principal tiene influencia en el desempefio de
su rol; su salud es un importante “recurso” para cuidar a la persona dependiente, por lo
que sus problemas de salud son uno de los factores que dificultan un cuidado apropiado.

4.3. INTERACCION ENTRE EL SISTEMA FORMAL Y EL INFORMAL

La atencion a las personas con dependencia tiene como principio de accion pro-
mover que sus problemas y necesidades se afronten en su propio entorno, evitando
las consecuencias negativas que conlleva el abandono del modo de vida habitual. Se
trata de buscar un equilibrio entre la satisfaccion de sus necesidades de atencion y el
mantenimiento en su entorno habitual el mayor tiempo posible.

Se produce pues un desplazamiento de cuidados, cada vez mas complejos, desde
los servicios sanitarios y sociales (sistemas formales de cuidados) hacia el sistema
informal. En nuestro medio, el sistema informal familiar constituye la principal fuente
de provision de cuidados para la mayoria de las personas que los necesitan's, por lo
que es considerado por algunos autores como un “sistema invisible de atencion a la
salud”™.

Este desplazamiento obedece a la necesidad percibida por la poblacion de un mayor
control y participacion en el cuidado de su propia salud, por la cual se asume que es me-
jor para las personas dependientes permanecer en sus propios hogares o de familiares
cercanos y al mismo tiempo, a la necesidad de establecer limites a la demanda de ser-
vicios formales en un marco de contencion del gasto y utilizacion eficiente de recursos.

Por otro lado, cabe resefiar que las estancias hospitalarias cada vez son mas reduci-
das para todo tipo de procesos y se desarrollan nuevas formulas asistenciales (unidades
de corta estancia, cirugia ambulatoria, hospitales de dia, hospital a domicilio, consultas
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de alta resolucion...) que generan un volumen creciente de pacientes que regresan a su
entorno familiar con una elevada carga de enfermedad y de cuidados.

En Espana'®, el sistema sanitario formal dispensa un 12% del tiempo total dedicado
al cuidado de la salud de las personas que lo necesitan (con enfermedades crénicas,
degenerativas, dependientes) y el 88% restante de este tiempo forma parte del trabajo
realizado en el ambito de lo privado, de lo doméstico, de la vida cotidiana, es decir, del
sistema informal de cuidados.

La persona cuidadora principal, cuando esta sobrecargada'®, se queja del escaso
apoyo por parte del sistema sanitario formal, por el que se siente subestimada, y al que
reclama mayor escucha, informacion, apoyo emocional, nivel de compromiso y orienta-
cion en el cuidado.

Se evidencia que estas personas necesitan del apoyo del sistema formal para me-
jorar su capacidad de ofrecer cuidados, contribuyendo a la estabilidad y autonomia del
paciente y a evitar su institucionalizacion.

En el cuidado de las personas dependientes, los sistemas formal e informal se influ-
yen mutuamente. Desde el sistema formal sanitario se plantea la necesidad de abordar
estrategias de apoyo a las personas cuidadoras, al reconocer la importancia de estas
como agentes de salud.

El sistema sanitario se ha centrado basicamente en el paciente y su enfermedad,
sobre todo en su fase aguda, de forma que con frecuencia se han ignorado las necesi-
dades de las personas cuidadoras. Existen diferentes enfoques posibles sobre el papel
que se otorga a los cuidadores informales'”:

¢ Guidador como recurso: Los profesionales de los servicios sanitarios tienen en
el foco de atencion a la persona dependiente, a la que se presta cuidados. La pre-
ocupacion por la salud y el bienestar del cuidador tiene una finalidad puramente
instrumental, como una forma de maximizar la cantidad y calidad de los cuidados
que presta al paciente, es decir, de garantizar su continuidad como recurso. Las in-
tervenciones estarian dirigidas a informar y formar al cuidador sobre la enfermedad
y las necesidades de la persona dependiente.

¢ Cuidador como paciente secundario: Los profesionales sanitarios enfocan su
atencion al cuidador mismo, tienen en cuenta también sus necesidades y el impacto
que puede producir el cuidar en su salud y bienestar. Los cuidadores se convierten
en “pacientes” que requieren una intervencion de apoyo, para mejorar su calidad
de vida durante el tiempo del cuidado. Los objetivos de la intervencion con la per-
sona cuidadora se dirigen a conocer sus necesidades y demandas, a la promocion
de su salud, a la prevencion y atencion de la enfermedad, al apoyo emocional, a la
formacion en habilidades de manejo de la sobrecarga y de gestion del tiempo y al
aprovechamiento de los servicios de apoyo.



El enfoque que proponemos en esta guia considera al cuidador como “cliente”, a la
vez “recurso” y “paciente secundario”, programando las intervenciones desde ambas

perspectivas.

EL CUIDADOR COMO “CLIENTE”

CUIDADOR COMO “RECURSOQ”

Intervenciones

CUIDADOR COMO “PACIENTE”

Intervenciones

Informacion al cuidador sobre las necesidades Valoracion especifica del cuidador

del paciente y como atenderlas

Formacion en habilidades y técnicas para
cuidar

Fuente: adaptado de Garcia Calvente (2004).

Prevencion y promocion de su salud
Atencion a su salud
Apoyo emacional

Formacion en habilidades para disminuir la
sobrecarga

Servicios de respiro
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Para llevar a cabo intervenciones basadas en el conocimiento cientifico, viables y
efectivas, es necesario conocer las caracteristicas y consecuencias del cuidado, los
perfiles de paciente y cuidador, su motivacion, necesidades y expectativas.

5.1. CARACTERISTICAS DEL CUIDADO INFORMAL

El cuidado informal es el conjunto de actividades y/o servicios que prestan personas
de su red social a aquellas personas dependientes que no pueden realizar autbnoma-
mente las actividades de la vida diaria. Existe un vinculo afectivo entre ellas y se provee,
de forma voluntaria, sin que medie organizacién ni relacion contractual®. Dentro del
cuidado informal podemos distinguir tres categorias de ayuda':

* El apoyo personal para la realizacion de actividades que la persona no puede
desarrollar por si misma.

- Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD). Encaminadas al autocuidado y
movilidad, le dotan de autonomia e independencia elementales y le permiten vivir
sin precisar ayuda continua de otros. Incluyen comer, asearse, vestirse, bafarse,
ducharse, controlar los esfinteres, trasladarse, etc.

- Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD). Permiten a la persona
adaptarse a su entorno y mantener una independencia en la comunidad. Incluyen
cocinar, cuidar la casa, realizar llamadas telefonicas, hacer la compra, utilizar
medios de transporte, controlar la medicacion y otros cuidados relacionados con
la enfermedad, realizar gestiones econdmicas, etc.

¢ El apoyo informativo. Consiste en la ayuda para resolver problemas concretos
y afrontar situaciones dificiles. La persona cuidadora acttia como intermediaria co-
nectando a la persona cuidada con los recursos externos, sanitarios y sociales, le
informa de los avances y mejoras que puedan afectarle, asume responsabilidades
sobre sus habitos de salud y sirve de interlocucion, incluso durante su ingreso en un
hospital. Incluye también las tareas de acompafiamiento y vigilancia.

* El apoyo emocional. Consiste en relacionarse con las personas en situacion de
dependencia, expresar opiniones, sentimientos, intercambiar expresiones de afecto,
en definitiva, que se sientan queridos. La provision de apoyo emocional es impor-
tantisima para estas personas, ayuda a reforzar la autoestima, desarrolla el sentido
de pertenencia, de compartir y confiar en los demas.

Segun datos del IMSERSOQ', dentro del cuidado informal las ayudas mas generaliza-
das son las actividades cotidianas relacionadas con el exterior (comprar, hacer gestio-
nes, visitas médicas, etc.): el 92% de los cuidadores realizan alguna de estas tareas para
la persona que cuidan, les siguen muy de cerca las tareas domésticas (89%) y, a cierta
distancia, los cuidados personales (76%).
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La intensidad de la ayuda es alta, mas de la mitad de las personas cuidadoras en
Espafia dedican mas de 5 horas al dia al cuidado, incrementandose en las personas
con dependencia por demencias u otras enfermedades crénicas graves. En cuanto a
la duracion del cuidado, la mayoria de los estudios sittian el promedio de tiempo de
cuidado en al menos 5 afios' y se relaciona con el parentesco y la pertenencia a la mis-
ma generacion. El sentimiento de excesiva carga que supone el cuidado de la persona
dependiente aumenta cuando la persona cuidadora es de edad avanzada y cuando las
tareas de ayuda tienen gran intensidad (relacionadas con ABVD generalmente).

El cuidado es parte de un proceso que evoluciona al mismo tiempo que la enfer-
medad y el ciclo vital de la persona receptora de cuidados. Es necesario entender la
enfermedad cronica y la dependencia como un proceso en el tiempo, cuyas caracteris-
ticas varian segun las diferentes fases que atraviesa. Algunos autores'2?°?' diferencian
diversas etapas de la enfermedad cronica que requieren diferentes estrategias por
parte del cuidador:

1. Fase de crisis: Cuando se manifiestan los primeros sintomas de la enfermedad y
durante las agudizaciones. Este periodo implica la realizacion de numerosas tareas:

- Aceptacion de la enfermedad sin perder la sensacion de control de la situacion.
- Aprender a convivir con los sintomas y tratamientos de la enfermedad.

- Aprender a manejar los cddigos y normas del sistema sanitario y las claves para
la comunicacion y relacion con los profesionales.

- Conseguir informacion sobre la enfermedad, como actuar ante los diferentes sin-
tomas y las dificultades cotidianas.

- Organizacion a corto plazo para dar respuesta a la crisis, al tiempo que desarrollar
mecanismos para hacer frente a la incertidumbre o a la amenaza de pérdida.

2. Fase cronica: Periodo marcado por la evolucion de la enfermedad. Se caracteri-
za por la vivencia cotidiana de la enfermedad cronica y es cuando suelen surgir la
mayor parte de los conflictos. Para adaptarse mejor a esta etapa es importante para
la cuidadora principal:

- Compatibilizar el cuidado de la persona enferma con el funcionamiento personal
y familiar habitual.

- Redistribuir tareas de cuidado evitando que recaiga toda la carga y la responsa-
bilidad en la misma persona.

- Evitar la sobreproteccion que implica asumir funciones que el paciente podria
realizar por si mismo.

- Favorecer la comunicacion entre el paciente y el resto de los familiares.



3. Fase terminal o en situacion de final de vida: La posibilidad del fallecimiento
esta presente en esta etapa. Las tareas fundamentales del cuidador consisten en:

- Conseguir una separacion adecuada de la persona enferma, “dejarle ir”.
- Recuperar una imagen positiva de ella.

- Apoyarle emocionalmente.

- Resolver asuntos pendientes.

Por otra parte, los pacientes tienen necesidades diferentes dependiendo del tipo
de enfermedad que afrontan. Un reconocimiento precoz de la posible trayectoria de
una enfermedad ayuda a anticipar las necesidades para elaborar un plan de atencion
adecuado, en el que se planifique la satisfaccion de las probables necesidades en el
momento preciso en que aparezcan.

Un ejemplo de las diferencias en la evolucion de los pacientes con enfermedades
cronicas avanzadas se observa en las siguientes graficas?, que representan de forma
general la progresion a lo largo del tiempo de la funcionalidad de los pacientes en los
(ltimos afios de su vida.

1. Cancer avanzado 2. Fallo organico 3. Demencia

Funcionalidad Funcign Funcién

Alta Alta Alta

Muerte

v/ Muerte Muerie

Baja Baja |

Baja

Nt

Tiempo

Tiempo Tiempo

En la grafica 1 se representa la progresion tipica de un caso de cancer avanzado. La
duracién de la enfermedad suele ser de pocos afios, pero el declive funcional general-
mente aparece en los ultimos meses, concentrandose en esta etapa las necesidades de
atencion y apoyo de los pacientes y cuidadores.

La grafica 2 representa los casos de fallo organico (por multiples causas, como
EPOC, enfermedad coronaria, renal, neuroldgica, esclerosis maltiple...). La duracion
aproximada de la enfermedad crdnica avanzada en estos casos puede variar en general
de 2 a 5 afos, durante los cuales se producen con frecuencia crisis de agudizacion, con
ingresos hospitalarios, que afectan a la capacidad funcional del paciente y, conforme
avanza el tiempo, la recuperacion funcional es cada vez menor. Estas personas reque-
riran una mayor atencion en momentos puntuales, durante las crisis y en el periodo de
rehabilitacion posterior.

En la grafica 3 se representa la progresion de la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias, con una duracion muy variable de la fase cronica avanzada, en general
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alrededor de 6-8 afios. Las personas afectadas suelen ser mayores y pueden coexistir
otras enfermedades pero es previsible un declive lento y progresivo de la funcionalidad
que requerira adaptar la atencion a los cambios que se van produciendo.

¢ Es voluntario, sin remuneracion y con vinculacion afectiva.
e | as actividades son de apoyo personal, informativo y emocional.
e La intensidad de los cuidados es de 5 horas al dia de media.

o E| tiempo de cuidados promedio es de 5 afos.

* Los cuidados necesarios son diferentes segun la naturaleza de la enfermedad y la
fase evolutiva.

5.2. EL PERFIL DE LAS PERSONAS CUIDADORAS

Para conocer el perfil de las personas cuidadoras tendremos en cuenta aquellas
variables sociodemogréaficas que influyen en la probabilidad de asumir la responsabili-
dad de prestar cuidados de larga duracion. Algunas de estas variables que determinan
el perfil serian: la familia, el vinculo familiar, el género, la edad, el estado civil, el nivel
educativo, la situacion laboral y el nivel econdmico. Conocer estas caracteristicas nos
permite contextualizar y comprender mejor el fendmeno del cuidado.

5.2.1. FAMILIA Y VINCULO

El cuidado de las personas mayores y dependientes espafiolas* tiene sus raices en
la organizacion familiar, en el sentimiento de obligacion de cuidar a los propios padres y
en la preferencia de los mayores por vivir con su propia familia. Mayoritariamente el cui-
dado se realiza dentro del entorno familiar, siendo un miembro de la familia, el cuidador
principal, el que asume las responsabilidades, en ocasiones sin que haya un acuerdo
explicito con el resto de la familia. En nuestra Comunidad, el 75% de las personas que
cuidan tienen vinculos familiares con el receptor de los cuidados®.

En general, los familiares directos, conyuges/parejas e hijas/os, suelen ser quienes
cuidan de las personas dependientes. La vinculacion conyugal o filial se asocia con una
duracion mas prolongada del cuidado y con mayor riesgo de afectacion emocional®'.



Las hijas son las principales proveedoras de cuidado informal a mayores en Espaia
(entre un 45 y un 65% de los casos de cuidado informal). Son las que mas cuidado pro-
veen y las que mas cargas asumen®, Las que no estan casadas o en pareja tienen mas
probabilidades de cuidar a sus padres y convivir con ellos.

5.2.2. GENERO

En los Ultimos afios se observa una tendencia creciente a una mayor participacion mas-
culina en tareas de cuidados, sin embargo, las mujeres son mayoritariamente las cuidado-
ras principales (75% segun EDAD 2008 y 62,3% en el Informe sobre personas cuidadoras
basado en la ESCV 2010%), se responsabilizan de las tareas mas pesadas y exigentes y
dedican mas tiempo a cuidar. Ademas, deben conciliar el trabajo de cuidar con otras res-
ponsabilidades familiares y laborales con mas frecuencia que los hombres cuidadores®.

En cuanto al tipo de cuidados®, las mujeres proporcionan mas ayudas en las ABVD
(higiene, vestir, preparar la comida...), mientras que los cuidadores hombres se centran
en las AIVD (hacer gestiones, administrar el dinero, hacer compras, ir al médico...). Los
estudios® realizados en este campo han encontrado diferencias por sexo asociadas a
las consecuencias del cuidado. Los cuidadores hombres estan menos afectados emocio-
nalmente por su rol de cuidador que las mujeres que cuidan. Una posible explicacion la
encontrariamos en que ellos proporcionan menos cantidad de apoyo, se distancian mas
emocionalmente y buscan mas el apoyo de otros familiares en el desempefio del rol.

Existen también diferencias de género importantes en el vinculo entre cuidador y
receptor: la mayoria de los hombres tienen como cuidadores principales a sus esposas,
mientras las mujeres son cuidadas mayoritariamente por sus hijas o nueras.

La desigual distribucion del cuidado entre hombres y mujeres (mas responsabili-
dades, mas tareas y mas pesadas, durante mas tiempo para las mujeres), junto con la
desigualdad social (menor nivel educativo y econémico) convierte el cuidado en una
funcion adscrita a las mujeres como parte del rol de género. El cuidado de las personas
que lo necesitan es “cosa de mujeres”?.

El coste que asumen las mujeres en nuestra sociedad por el hecho de cuidar es
elevado, afectando a su salud, calidad de vida, oportunidades de empleo, relaciones
sociales, recursos economicos y disponibilidad del propio tiempo. Es por ello necesario
tener en cuenta la perspectiva de género en la atencion a las personas cuidadoras. Des-
de este enfoque, se consideran las diferentes oportunidades y necesidades que tienen
hombres y mujeres no solo por sus diferencias bioldgicas, sino por el papel especifico
que desempefan en la sociedad segun el patron social y cultural. Estas diferencias
entre hombres y mujeres cuidadores implican identificar y analizar las necesidades es-
pecificas, diferenciar las intervenciones y promover la equidad en el cuidado entre los
familiares de la persona dependiente.
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5.2.3. EDAD

Los cuidados pueden ser realizados por personas de diferente o similar generacion.
Las personas cuidadoras mas jovenes suelen ocuparse de sus progenitores, mientras
que las de mayor edad lo hacen de su conyuge o pareja.

Estas personas cuidadoras mas jovenes, llamadas la “generacion sandwich”?, se-
rian las mujeres entre 40 y 60 afos, que tienen que atender las demandas de cuidado
de la generacion anterior (padres), de generaciones posteriores (hijos o nietos) y de la
misma generacion (conyuge o pareja). Este conjunto de demandas simultaneas en un
mismo periodo puede percibirse como una sobrecarga.

La mayoria de personas cuidadoras se encuentran en el rango de los 45 a los 64
afios, con una edad media de 55 afios (EDAD 2008) y 57 afios en nuestra Comunidad Au-
ténoma (Informe sobre personas cuidadas. ESCV 2010). La media de edad de conyuges
0 parejas que cuidan es de 71,6 afos y la de los hijos/as nueras/yernos de 48,5 afios?.

5.2.4. ESTADO CIVIL Y CONVIVENCIA

Segun la Encuesta de Apoyo Informal a los mayores en Espana (2005)'¢, el estado
civil que predomina entre las cuidadoras es el de casadas, mas de las tres cuartas par-
tes del colectivo.

La convivencia en el mismo hogar o no depende principalmente del estado civil de la
cuidadora y del grado de dependencia de la persona cuidada. El estado civil de las hijas
es determinante en su participacion en el cuidado informal: las que no estan casadas o
en pareja tienen mas probabilidades de cuidar a sus padres y cohabitar con ellos que
las que si lo estan'.

En la mayoria de los casos que requieren cuidados de larga duracion las personas
cuidadoras conviven con la persona dependiente en el mismo hogar (81,2% segun la
EDAD 2008). En estos casos la carga de cuidado es mas elevada al incrementarse el
numero de horas de cuidado diarias.

5.2.5. NIVEL EDUCATIVO

Respecto al nivel educativo de los cuidadores'®, el 43% termind la educacion prima-
riay el 17,1 % no tiene estudios. Un nivel educativo superior esta asociado con trabajos
mejor remunerados, mayores recursos economicos y por tanto con disponibilidad para
buscar servicios alternativos de cuidado.

En la Comunidad Valenciana?*, un 17,5% de las personas cuidadoras no tiene es-
tudios, un 33,7% tiene estudios primarios y solamente un 11,1%, estudios superiores.



5.2.6. SITUACION LABORAL

La situacion laboral de la persona cuidadora se perfila de forma diferente depen-
diendo de si es conyuge (en general, jubilados o encargados de las tareas domésticas)
0 hijo/a (por edad, todavia activos laboralmente). Cuando la cuidadora es una mujer, lo
mas frecuente es que se dedique a las tareas del hogar (el 52,1% segtn EDAD 2008). Se
constata, sin embargo, un ligero incremento de mujeres ocupadas entre las cuidadoras,
pasando del 19% en el afio 1999 al 25% en el 2004; en 2008 son el 35% las personas
con discapacidad cuidadas por una mujer que esta trabajando.

El 65% de las personas cuidadoras no tienen actividad laboral, estan jubiladas, pa-
radas, en bisqueda de empleo o se dedican a las tareas del hogar®.

5.2.7. NIVEL ECONOMICO

Las personas cuidadoras con mayor poder adquisitivo tienen una mayor capacidad
econdmica para contratar servicios privados, en comparacion con las de bajo nivel eco-
némico, cuya situacion de mayor precariedad les obliga a asumir toda la responsabilidad
de los cuidados de la persona dependiente. En el 14% de los hogares en que una per-
sona precisa cuidados permanentes, el cuidador principal es una empleada de hogar.

Asumir el papel de cuidadora principal, en ocasiones, obliga a las mujeres a reducir
su jornada de trabajo, a dejar definitivamente un empleo o a no poder acceder al mismo,
lo que conlleva una pérdida importante de ingresos econémicos.

En la CV, segun el Informe sobre personas cuidadoras (ESCV 2010), el 48% de las
personas cuidadoras dicen que su nivel de renta esta por debajo de la media. Un 25% se
sitian en niveles de renta autopercibida “media-baja” y un 22,9% en “baja”24.

GENERO MUJER
NIVEL RENTA MEDIA-BAJA 0 BAJA
PARENTESCO ESPOSA - pareja HIJA - nuera
EDAD MEDIA 72 49
OCUPACION actividades domésticas trabajo remunerado
NIVEL EDUCATIVO estudios primarios estudios secundarios
CONVIVENCIA o mayoritariamen'Ffa si, mas probable si
es hija soltera
¢A QUIEN CUIDA? esposo - pareja madre - suegra
OTRAS CARGAS FAMILIARES no si
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Entre las personas cuidadoras en una poblacién, género, convivencia y parentesco
son las variables mas importantes que caracterizan el colectivo.

Ademas, también entre las mujeres existen diferencias socioecondmicas asociadas
a su participacion en el cuidado. Son las mujeres de menor nivel educativo, jubiladas o
sin empleo y de niveles socioeconomicos bajos las que configuran el principal colectivo
de cuidadoras informales.

A partir de los datos anteriores, podemos concluir que en nuestra Comunidad el perfil
habitual de cuidadora principal es el de una mujer, ama de casa, con estudios primarios,
bajo nivel econdémico, con relacion de parentesco directa (esposa o hija) y convivencia
con la persona a la que presta cuidados.

5.3. EL PERFIL DE LAS PERSONAS CUIDADAS

La Recomendacion del Comité de Ministros del Consejo de Europa relativa a la de-
pendencia (1998) define esta como “la necesidad de ayuda o asistencia importante
para las actividades de la vida cotidiana” o, de manera mas precisa, como “un estado
en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o la pérdida
de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen necesidad de asistencia y/o ayudas
importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular,
los referentes al cuidado personal”.

Esta definicion, ampliamente aceptada, plantea la concurrencia de tres factores para
hablar de una situacion de dependencia:

- la existencia de una limitacion fisica, psiquica o intelectual que merma determi-
nadas capacidades de la persona.

- la incapacidad de la persona para realizar las actividades de la vida diaria.
- la necesidad de asistencia o cuidados por parte de un tercero.

El nivel de dependencia se establece en funcion de los grados que define la Ley
39/2006% y se determina mediante la aplicacion de un baremo que establece la ca-
pacidad de la persona para llevar a cabo por si misma las actividades basicas de la
vida diaria, asi como la necesidad de apoyo y supervision para su realizacion. Esta ley
reconoce los siguientes grados de dependencia:

Grado I. Dependencia moderada: cuando la persona necesita ayuda para realizar
varias actividades basicas de la vida diaria, al menos una vez al dia o tiene necesi-
dades de apoyo intermitente o limitado para su autonomia personal.

Grado Il. Dependencia severa: cuando la persona necesita ayuda para realizar
varias actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia pero no requiere
el apoyo permanente de un cuidador, o tiene necesidades de apoyo extenso para su
autonomia personal.



Grado llIl. Gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda para realizar va-
rias actividades basicas de la vida diaria varias veces al dia y, por su pérdida total
de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, necesita el apoyo indispensable
y continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo generalizado para su
autonomia personal.

Las personas con dependencia severa y gran dependencia constituyen el grupo
mas grave de las situaciones de dependencia, las que necesitan ayuda y cuidado per-
manente, sin el cual verian seriamente comprometida su calidad de vida y su supervi-
vencia.

Sin llegar a los altos niveles de dependencia que caracterizan al grupo anterior, las
personas con una dependencia moderada en areas de autocuidado, movilidad, ali-
mentacion y funcionamiento mental basico, que necesitan ayuda para salir del hogar o
realizar tareas domésticas, han de ser también objeto de atencion. La ayuda que requie-
ren es, normalmente, de menor intensidad y frecuencia que quienes no pueden realizar
las actividades basicas de la vida diaria, pero les resulta igualmente imprescindible para
vivir una vida digna.

Existe consenso' en que a mas necesidad de cuidado (salud y estatus funcional
deficientes), mayor reconocimiento social y menor percepcion de carga de la persona
cuidadora, independientemente de la cantidad de cuidado proporcionada.

Por otra parte, el cuidado de una persona con discapacidad mental puede ser mas
estresante que el proporcionado a una persona con discapacidad fisica y el apoyo social
al cuidador es menor en los casos de demencia que en los de dependencia funcional.

El nivel educativo y la posicion laboral previa del paciente estan ligados a su situa-
cion economica en las etapas finales de la vida, por el nivel de ingresos y el patrimonio
economico acumulado. Un mayor nivel educativo influye positivamente en la salud de
los mayores: incrementa la sensacion de control personal, promueve mejores comporta-
mientos de salud y facilita el acceso a la informacion sobre recursos formales de apoyo.

Algunos datos de la encuesta “Cuidados a las personas mayores en los hogares
espanoles”'® nos ayudan a completar el perfil de la persona receptora de cuidados in-
formales:

- EI 69% de las personas cuidadas son mujeres.

- El 65% de los mayores (>65 afios) que reciben ayuda tienen entre 75y 90 afios.
La edad media de todas las personas mayores es de 72 afnos, la de aquellas que
estan recibiendo ayuda es de 80 afios.

- El 57% de las personas que reciben ayuda son viudas (66,2% mujeres y 36,2%
hombres) y el 36% casadas (de ellas, 55,7% son hombres y 27,4 % mujeres).

- EI 62% no tiene estudios y el 34% tiene estudios primarios.
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- Las personas mayores entre 65 y 74 afos segun la ENS 2006 tenian una media
de 2,8 problemas o enfermedades cronicas, llegando a 3,23 en personas mayo-
res de 75 afos, de ellos el 94 % polimedicado.

- El 36% de las personas mayores que reciben ayuda informal conviven con algin
miembro de su familia de una generacion posterior, hijos (23%) o hijas (41%). El
35% viven con su pareja y un 15% viven solas. En el 40% de los casos la convi-
vencia con el familiar es anterior a la prestacion de ayuda.

La alternativa entre recibir cuidados de un familiar o de una persona contratada
depende mas de las circunstancias sociales y economicas que de una eleccion perso-
nal. Quienes tienen mas ingresos, un nivel de estudios elevado y conviven con menos
personas, tienen mas probabilidad de recibir cuidados de empleados de hogar que de
familiares 0 amigos'2.

2/3 son mujeres
Edad media de 80 afios
Sin estudios o con estudios primarios
Conviven con un familiar (71%)
Discapacidad severa o total
Pluripatologia (3,23 enfermedades en >75 afos)
Polimedicacion

5.4. EL ESTRES Y EL CUIDADO INFORMAL

El enfoque mas frecuente en el estudio del cuidado y sus consecuencias se situa
dentro del marco del estrés®, definido como el resultado de una interaccion entre las
personas y el ambiente o contexto en el que estas se relacionan.

La vivencia que tiene la persona de una situacion depende tanto de la evaluacion que
haga sobre ella (valoracion cognitiva), como de las estrategias que tenga en su mano para
hacerle frente (afrontamiento). Asi, ante las demandas ambientales, las personas valoran
si estas demandas suponen una amenaza y si poseen suficientes capacidades adaptativas
para enfrentarlas. Si perciben que las demandas ambientales son amenazantes y ademas,
evallan sus estrategias de afrontamiento como inadecuadas, se perciben a si mismos
bajo una situacion de estrés, en la que es probable la aparicién de reacciones emocionales
negativas. A su vez, estas respuestas emocionales pueden provocar la aparicion de res-
puestas conductuales o fisioldgicas que pueden suponer un empeoramiento o0 un mayor
riesgo de trastornos psicoldgicos o fisicos.



La persona cuidadora tiene que hacer frente a una gran cantidad de tareas, que des-
bordan con frecuencia sus posibilidades reales, que ocupan gran parte de su tiempo y
pueden prolongarse durante meses e incluso afios. Todo ello, en un contexto emocional de
implicacion con la persona cuidada, donde no es facil asistir al deterioro y las dificultades
por las que atraviesa un ser querido.

Las personas cuidadoras no reaccionan en todos los momentos y circunstancias de
la misma manera, existen grandes diferencias inter e intra individuales, pero en térmi-
nos de la globalidad del proceso, a lo largo del tiempo sufren un desgaste progresivo,
se van sintiendo cada vez mas estresadas y van apareciendo una mayor cantidad de
efectos negativos.

Ante una situacion estresante, la persona que cuida hace una valoracion subjeti-
va, teniendo en cuenta tanto los recursos disponibles como sus propias estrategias de
afrontamiento y el apoyo social, y reacciona de forma que intenta modular el posible
impacto negativo en su salud fisica y mental.

Algunas de las situaciones dificiles identificadas por la literatura cientifica y que
pueden ser estresantes para quién cuida son:

- Problemas graves en la relacion cuidador - persona cuidada.

- La falta de apoyo familiar y social.

- La asistencia en la realizacion de las actividades basicas de la vida diaria.
- Los problemas de comportamiento y de memoria de la persona cuidada.

Las personas cuidadoras intentan resolver estos problemas utilizando diferentes es-
trategias®

¢ Centradas en el problema: intentos del cuidador por controlar las situaciones

problematicas que se le plantean a través de alguna accion directa, planificando,

solucionando problemas mediante la toma de decisiones, busqueda de informacion,

de ayuda, etc. Estas acciones tienen en comun el objetivo de intentar resolver efi-

cazmente la situacion planteada.

¢ Gentradas en la emocion: se utilizan para controlar y reducir las emociones
negativas consecuentes al estrés. Este tipo de afrontamiento incluye estrategias
como evitacion (“no hay problema, a mi no me afecta”), minimizacion (“no tiene
importancia”), distanciamiento (“que lo solucione otro”), atencion selectiva (enfocar
la atencion sobre otra cosa o sobre los aspectos positivos de la situacion), compa-
raciones positivas (“estoy mejor que otros”), regulacién afectiva (“esto es lo que
hay”), aceptacion y reevaluacion de la situacion.

Estas estrategias son mas o menos eficaces en funcion de la situacion a la que se
aplican mas que por la propia estrategia en si; una estrategia apropiada en una situacion
determinada puede no serlo en otra diferente y viceversa. Cuando los problemas que
plantea la persona enferma no tienen solucion real, utilizar una estrategia centrada en
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el problema puede resultar contraproducente, generando un aumento en el malestar del
cuidador. En este caso seria mas recomendable el uso de un afrontamiento centrado en
la emocion.

RESPUESTAS A LAS DEMANDAS DE CUIDADO

ESTRATEGIAS DE RESPUESTA
AFRONTAMIENTO ADECUADA DE
ADECUADAS CUIDADO

DEMANDAS CONTEXTO
DE CUIDADOS

DEMANDAS CONTEXTO

DE CUIDADOS AFRONTAMIENTO ESTRES

NO ADECUADAS

ESTRATEGIAS DE

El uso de estrategias inadecuadas conlleva la no resolucion de un problema que
puede resolverse o perseverar en el intento de resolver un problema que no tiene solu-
cion. La consecuencia en ambos casos es aumento de la frustracion, mayor percepcion
de carga y finalmente estrés.

El uso de estrategias adecuadas hace que se resuelva el problema que puede ser
solucionado y que el sujeto se adapte a aquel que no tiene solucion, lo que no genera
carga ni estrés.

5.5. CONSECUENCIAS DEL CUIDADO INFORMAL

Como hemos visto, diferentes estudios concluyen que cuidar a una persona depen-
diente supone con frecuencia una notable fuente de estrés, que puede llegar a afectar
de manera importante a la vida de las personas que cuidan. El cuidado de una persona
dependiente exige una alta dedicacion, por lo que los cuidadores se ven afectados en
todos los ambitos de su vida cotidiana, incluida su salud. Este hecho puede afectar al
mantenimiento de los cuidados, a la estabilidad y autonomia del paciente y a su perma-
nencia en el domicilio.

El cuidado, por otra parte, también reporta efectos positivos de caracter psicosocial
(satisfaccion, desarrollo de la empatia, estrechamiento de las relaciones) por lo que el
estudio de estas repercusiones, aunque incipiente, puede ayudar a identificar y reforzar
aquellos factores que influyen en el bienestar del cuidador.



Es necesario tener en cuenta, sin embargo, que los aspectos positivos y negativos
pueden coexistir al mismo tiempo, no son incompatibles y como afecten a la persona
cuidadora depende de diferentes factores (sus capacidades, actitudes o apoyos).

A continuacion exponemos algunas de las repercusiones mas frecuentes en las di-
ferentes areas.

Consecuencias sobre la salud

Los estudios realizados® sobre la salud de las personas cuidadoras de mayores
dependientes comparadas con las no cuidadoras indican la presencia de importantes
problemas de salud. Las cuidadoras presentan mayor cantidad de sintomatologia fisi-
ca, peor salud percibida, mayor dolor y malestar y una mayor carga fisica. Igualmente
han encontrado mayor riesgo de hipertension y mayor cantidad de alergias, cefaleas,
lumbalgias, trastornos gastricos e intestinales. Duermen menos horas, presentan una
respuesta inmunoldgica reducida e incluso tardan mas en cicatrizar las heridas.

No obstante, las personas cuidadoras no siempre acuden al médico para solucio-
nar estos problemas ni se ponen en tratamiento por ellos. Es mas, el porcentaje de
las que, aun acudiendo al médico, no siguen el tratamiento prescrito es elevado en
la mayoria de los trastornos, oscilando entre el 15 y el 35%. En relacion al consumo
de psicofarmacos, en gran medida automedicado, se inicia o incrementa desde que
ejercen el cuidado y responde a la necesidad de aliviar el importante malestar que
experimentan.

En la CV** las personas cuidadoras tienen una percepcion de su salud peor que las
no cuidadoras, describen mas dolor o malestar, estados de mayor ansiedad y depresion.
También refieren mayores problemas con la movilidad, con su cuidado personal y con la
realizacion de actividades cotidianas.

Consecuencias emocionales

Cuidar a una persona mayor dependiente afecta a la estabilidad psicologica. Las
personas cuidadoras, comparadas con las no cuidadoras, presentan mayores niveles
de depresion, ansiedad e ira. También muestran mayores niveles de estrés, somatiza-
ciones, frecuente presencia de sentimientos de desesperanza, preocupaciones por el
futuro y mayor consumo de psicofarmacos.

Ante la gravedad y el deterioro de la enfermedad de su familiar, pueden experimentar
un duelo anticipatorio, con las consiguientes manifestaciones de negacion, ira, depre-
sion y finalmente aceptacion de la realidad.

Algunas de las circunstancias que influyen en mayor medida en la aparicion de
problemas emocionales son: la falta de apoyo social, la carencia de recursos eco-
nomicos, las relaciones conflictivas previas con el paciente, el sentimiento de culpa,
la existencia de una historia familiar de depresion y las limitaciones psicofisicas del
cuidador.
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Consecuencias sobre las relaciones familiares

Tener un familiar dependiente que necesita ayuda puede reavivar antiguos conflictos
familiares o generar otros nuevos. Estos conflictos familiares tienen que ver tanto con la
manera de entender la enfermedad y las estrategias que se emplean para cuidar al fa-
miliar, como con los comportamientos y actitudes de algunos familiares hacia la persona
dependiente o hacia el cuidador que la atiende.

Los problemas del cuidador principal con el resto de los familiares son una fuente de
tension importante, que en ocasiones genera gran malestar. Los cuidadores principales
manifiestan sentimientos de soledad y de incomprension, incluso con sus familiares
mas cercanos®. La ausencia de apoyo familiar se ha relacionado con un peor estado
psicoldgico del cuidador y con problemas depresivos cronicos®.

Consecuencias sobre las relaciones sociales

En el ambito de las ciencias sociales esta ampliamente admitida la importancia de
las relaciones interpersonales en la vida de los individuos. El bienestar emocional del
cuidador y su calidad de vida dependen en buena medida de sus relaciones sociales.
Las consecuencias del cuidado informal en las relaciones sociales de las personas cui-
dadoras se reflejan en la dificultad de establecer y mantener relaciones sociales, en la
calidad de éstas y en la participacion en actividades de relacion con otras personas.

En ocasiones, se desarrolla un proceso de dependencia emocional del cuidador res-
pecto del familiar al que cuida, que provoca que muchos cuidadores se aislen de la red
social, limiten sus relaciones, pasen gran cantidad de tiempo con la persona dependien-
te y vivan solo y exclusivamente para ella.

En algunos casos, seglin nuestra experiencia, la persona cuidadora ni siquiera acep-
ta que el familiar dependiente pueda ser cuidado por otra persona, hasta el punto de no
aceptar ayuda de allegados, organizaciones de voluntariado u otros para cubrir el tiempo
de ausencia necesario para asistir, por ejemplo, a talleres de cuidadores.

El apoyo social y familiar es uno de los factores clave para mejorar el bienestar
emocional.

Consecuencias economicas

El cuidado informal tiene consecuencias econdmicas en las familias que, en oca-
siones, tienen que redistribuir sus recursos econémicos y humanos para dar respuesta
a las situaciones de dependencia. Pueden requerir adaptar la vivienda, contratar a un
cuidador, comprar ayudas técnicas, etc. Una de las consecuencias mas frecuentes de
cuidar es el abandono, temporal o definitivo, del trabajo remunerado, ademas de los
casos en los que cuidar impide a la persona cuidadora acceder a un empleo. Con fre-
cuencia los gastos se cubren mediante la venta de patrimonio y el consumo de los
ahorros acumulados. La gestion de este proceso es una fuente habitual de friccion entre
los familiares de la persona enferma.



Los costes economicos del cuidado informal tienen a su vez consecuencias psicolo-
gicas y sociales, muchas mujeres sufren una intensa frustracion cuando se encuentran
en una situacion que les impide vincularse a un empleo remunerado por el hecho de
cuidar.

Consecuencias positivas

Las personas cuidadoras no solo pueden experimentar consecuencias negativas
sino que también encuentran aspectos positivos en su labor. Si la persona cuidadora tie-
ne recursos adecuados y buenos mecanismos de adaptacion puede extraer beneficios
de su tarea. Estas ganancias pueden ser de naturaleza diferente. Cuidar puede:

- potenciar el crecimiento personal: incremento de la paciencia, resiliencia y cono-
cimiento de uno mismo

- promover una mayor implicacion en actividades altruistas
- incrementar las habilidades en el manejo de situaciones dificiles
- mejorar las relaciones personales, etc.

NEGATIVAS

Peor salud percibida, mayor dolor, mas enfermedades infeccio-
Salud sas, mas alergias, menor respuesta inmunoldgica, mas consu-
mo de farmacos.

Depresion, ansiedad, ira, estrés, somatizaciones, mayor consu-

Emocional o
mo de psicofarmacos.

Conflictos, discusiones, falta de apoyo, sentimientos de sole-

Relaciones familiares . .
dad, incomprension.

Relaciones sociales Dificultad para mantener e iniciar relaciones sociales, aislamiento.

Incremento del gasto, abandono temporal o definitivo del traba-

Econdmicas . .
jo, venta de patrimonio.
POSITIVAS
Crecimiento personal, conocimiento de uno mismo, implicacion
Personal . o .
altruista, reconocimiento familiar.
. . Mejorar habilidades de comunicacion, resolucion de problemas
Sociofamiliar

y relaciones personales.

Solo una de cada cinco personas cuidadoras experimenta carga excesiva
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El malestar que muchos cuidadores experimentan podria deberse, segun algunos
estudios®, mas a la ausencia de ganancias o recompensas emocionales que a la pre-
sencia de consecuencias negativas. El bienestar de la persona cuidadora podria com-
batirse mas efectivamente si ademas de disminuir su percepcion de carga se procurase
incrementar su percepcion de ganancias (crecimiento personal, implicacion altruista,
reconocimiento familiar...).

Estos estudios sugieren que los efectos beneficiosos del cuidado equilibran o com-
pensan los negativos. Esta idea seria consistente con los datos que sefialan que mu-
chas de las personas cuidadoras no informan de consecuencias negativas e incluso
no aceptan que los sintomas que presentan puedan obedecer al hecho de cuidar a su
familiar. De hecho, muchos cuidadores® estan perfectamente adaptados y mantienen
su bienestar dentro de unos limites.

5.6. LA CARGA DEL CUIDADO

Se considera la carga como una medida global de los efectos negativos de la situa-
cion de estrés en la que se pueden encontrar las personas que cuidan. Es un concepto
complejo y multidimensional?® por lo que diferenciaremos entre:

¢ Carga objetiva: conjunto de demandas y actividades a las que tienen que atender
los cuidadores. Es un indicador del grado de afectacion de su vida cotidiana, en
funcion de factores como el tiempo de dedicacion, las actividades que desempefia,
las limitaciones en su vida familiar y social, las restricciones en su tiempo libre y el
impacto laboral y econdmico.

¢ Garga subjetiva: conjunto de percepciones y sentimientos negativos ante la ex-
periencia de cuidar. Uno de sus componentes principales es la valoracion de que la
situacion de cuidado sobrepasa las habilidades que la persona cuidadora tiene para
afrontarlas.

Ambas estan estrechamente relacionadas entre si'2. Las tareas de “cuidados fisi-
cos”, “bafio 0 ducha”, “vestido”, “andar”, “transporte” y “recados”, que son las que mas
influyen en la carga objetiva, a la vez limitan temporal y geograficamente al cuidador, le
fuerzan a adaptarse a horarios, exigen una respuesta inmediata, aparecen de forma in-
esperada y requieren disponibilidad permanente, por lo que suponen mayor sobrecarga
subjetiva®.

Entre los factores asociados a la percepcion que tienen los cuidadores informales de
carga y satisfaccion con el cuidado'?, se pueden destacar los siguientes:

- La mayoria de quienes cuidan expresa una percepcion positiva del cuidado. Solo
uno de cada cinco experimenta el cuidado como una carga excesiva.



- Cuando el grado de dependencia es elevado y el cuidado es mas intenso (en
tiempo y actividades) la percepcion de la carga es mayor y es frecuente que el
cuidador sienta que es menos eficiente en su labor.

- Los apoyos que se reciben de otros familiares pueden generar satisfaccion pero
también sentimientos de culpa o rivalidad, dependiendo de si se interpretan
como un apoyo desinteresado y solidario 0 como una injerencia.

- La ayuda formal (publica o privada) puede incrementar, en ocasiones, el estrés
del cuidador al abrir el domicilio a personas ajenas, lo que puede generar pérdida
de control y una mayor inseguridad. El efecto del cuidado formal dependera de
si es interpretado por el cuidador como un respiro merecido o una falta de com-
promiso por su parte.

En conclusion®, las estrategias de afrontamiento, los sentimientos positivos y el apo-
yo con que se cuenta pueden actuar como mediadores (en este caso, reductores) de los
efectos estresores que influyen en el bienestar de la persona cuidadora.

CARGAY ESTRES

LIMITACIONES EN SU
O‘é‘J‘FE‘?ICA VIDA FAMILIAR,
SOCIAL, LABORAL REDUCTORES DE LA CARGA:
- ESTRATEGIAS DE AFRONTA-
MIENTO ADECUADAS.
PERCEPCION Y ) ?E&'gﬂﬁggg POSITIVOS.
CARGA SENTIMIENTOS
SUBLETIVA NEGATIVOS SOBRE LA
EXPERIENCIA DE

CUIDAR

Para medir la carga subjetiva se dispone de una serie de escalas, entre las mas co-
nocidas la Escala de Sobrecarga del Cuidador (Zarit) y el indice de Esfuerzo del Cuidador
(Robinson). Permiten discriminar a los cuidadores con mayor riesgo 0 mas necesidades
y ademas sirven como predictor de una posible institucionalizacion del paciente por
claudicacion familiar®.
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5.7. EL SINDROME DEL CUIDADOR

La tarea de cuidar, como hemos visto, puede conllevar la aparicion de una amplia
variedad de problemas de orden fisico, psiquico, familiar, social, etc., que conforman
un cuadro clinico que es necesario conocer, diagnosticar precozmente y tratar de pre-
venir‘, El impacto que el cuidado tiene en la salud de quien lo ejerce se conoce como
“el sindrome del cuidador” y comprende alteraciones fisicas, psicosomaticas y emocio-
nales. Entre las mas frecuentes se encuentran: fatiga, insomnio, cefaleas, lumbalgias,
problemas gastrointestinales, depresion, ansiedad y un deterioro de la funcién inmune.

Fatiga, lumbalgia, problemas gastrointestinales, deterioro

Alteraciones fisicas .
de la funcion inmune. ..

Alteraciones psicosomaticas Insomnio, cefaleas,...

Alteraciones emocionales Ansiedad, depresion, malestar emocional. ..

5.8. MOTIVACION PARA EL CUIDADO

La aparicion de una situacion de dependencia en una familia le obliga a tomar de-
cisiones y a organizarse. Las motivaciones y responsabilidades que cada uno asume
tienen consecuencias sobre el cuidado y sobre el resto de integrantes de la familia.

¢Gomo se decide quién adopta el rol de cuidador?'?

- La persona dependiente es la que demanda explicitamente ser cuidado por un
familiar concreto.

- Un familiar asume directamente la funcién de cuidado, influido por su posicion
en la estructura social (género, vinculo familiar y situacion laboral, fundamental-
mente). Puede resultar de la voluntad de la persona cuidadora o ser consecuen-
cia de la percepcion de que no hay otros cuidadores en el entorno.

- Una toma de decisiones colectiva/familiar, cuando varios familiares alcanzan
un acuerdo y/o imponen el trabajo de cuidado informal a un miembro. General-
mente estos procesos de designacion van asociados al género.

- Una decision legal: en casos extremos de conflicto y desatencion, la decision
implica a los poderes publicos e interviene la justicia, que asigna un tutor a la
persona dependiente.



Demanda explicita del paciente
Asuncidn voluntaria por la persona cuidadora
Decision colectiva-familiar

Decision legal: tutor

La motivacion para decidir cuidar de un familiar dependiente es fundamental para
explicar la vivencia del cuidado informal. Aquellos que cuidan por iniciativa propia son
mas proclives a experimentar satisfaccion con ello; en cambio, cuando la decision de
cuidar no es iniciativa de la persona que cuida, la percepcion de la carga del cuidado
aumenta y puede llegar a generar frustracion.

¢Qué factores influyen en la toma de decisiones para cuidar?'2

- La severidad de la dependencia: ante una dependencia severa se promueve
una toma de decisiones colectiva, lo que fomenta un mayor apoyo familiar en la
provision de cuidados.

- La cercania en el parentesco: el cuidado por iniciativa propia se asume mas
cuanto mas cercana es la relacion de parentesco. Existe un compromiso de reci-
procidad mayor entre los conyuges y por parte de los hijos.

- El género: las mujeres tienen mas probabilidades de cuidar por decision familiar.
Ademas si su situacion laboral es de inactividad y dependencia econémica dis-
ponen de menos alternativas en el proceso de toma de decisiones. Los hombres
tienen mas probabilidades de cuidar por iniciativa propia. Suelen asumir el cuida-
do cuando no hay otros familiares en su entorno que puedan hacerlo.
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La severidad de la L, . -
. Supone mayor implicacion del colectivo familiar
dependencia

La cercania en el . , .
Supone mayor compromiso por parte de conyuges e hijos
parentesco

=1t Ser mujer aumenta la probabilidad de cuidar por decision familiar.
genero I . A :
Ser hombre implica cuidar menos y, en su caso, hacerlo por iniciativa propia.

Segun otros estudios™, los cuidadores declaran que prestar ayuda a las personas
mayores de su familia es “su obligacion moral” (90,6%), “les dignifica como personas”
(78,9%) y, al mismo tiempo, al 51% “no les queda mas remedio que cuidar a esa per-
sona” y el 47% “econdmicamente no pueden plantearse otra situacion”. Una proporcion
importante entre la poblacion cuidadora (21%) declara sentirse atrapada en “un callejon
sin salida” y siente que cuidar a esa persona es una “carga excesiva para ellos”.

5.9. NECESIDADES Y EXPECTATIVAS DE LAS PERSONAS CUIDADORAS

Cuidar a una persona dependiente a lo largo del tiempo puede afectar a la calidad
de vida de las personas cuidadoras. Para que el hecho de cuidar se mantenga de forma
estable y duradera en las mejores condiciones, es importante atender a las necesidades
de la persona cuidadora principal.

Las necesidades para mejorar su situacion expresadas por las cuidadoras principa-
les' pueden agruparse en:

- Necesidades de informacion sobre la enfermedad, sus cuidados y complicaciones
e informacion de los recursos y ayudas disponibles.

- Necesidades de formacion para el desarrollo de habilidades y estrategias tanto
para el cuidado del paciente como para su autocuidado.

- Necesidades de apoyo emocional, de recibir afecto y comprension de las perso-
nas de su entorno mas cercano.

- Necesidad de aumentar el apoyo de los sectores social y comunitario. Disponer de
recursos “de respiro”, como centros de dia, estancias temporales en residencias,
suplencia por otros familiares o allegados. Participar en los grupos de ayuda mu-
tua, que proporcionan apoyo emocional, informacion e incluso respiro.

- Necesidad de ayudas econémicas, asi como de servicios de ayuda a domicilio
para actividades como el bafo, acostar y levantar, y para las tareas domésticas.

- Necesidad de atencion sanitaria dirigida tanto a los pacientes dependientes como
a sus cuidadores.



NECESIDADES DE LAS PERSONAS CUIDADORAS

Informacion sobre la enfermedad y los recursos disponibles
Formacion en habilidades para cuidar y cuidarse
Apoyo emocional de su entorno
Mayor apoyo de los sectores social y comunitario
Ayudas economicas

Atencion sanitaria

En otro estudio, sobre condiciones de vida de las personas mayores en Andalucia*',
encontraron que las expectativas de los cuidadores respecto a los servicios sanitarios
eran:

EXPECTATIVAS DE LAS PERSONAS CUIDADORAS

Tener acceso preferente en los servicios sanitarios. Mejorar el acceso telefonico a los servi-
cios: poder resolver dudas, recibir atencion y consejo, en definitiva “sentir que hay alguien
disponible cuando se necesita”.

Mas diligencia en la atencion domiciliaria si aparece algun problema, mayor cobertura horaria
y mayor capacidad de resolver problemas sin necesidad de acudir al hospital. Garantizar la
asistencia en el domicilio, en caso de necesidad, por profesionales competentes.

Trato caracterizado por amabilidad, humanidad, consideracion, empatia y comprension.

Reconocimiento del esfuerzo realizado y de la experiencia y los conocimientos adquiridos por los
pacientes y cuidadores familiares a lo largo de los afios de tratamiento.
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En conclusion, la situacion de cuidar influye de forma distinta en cada persona, de-
pendiendo de una serie de circunstancias:

FACTORES QUE INFLUYEN EN LOS EFECTOS DEL CUIDADO

La salud del propio cuidador y la atencion sanitaria recibida
La ayuda que recibe de otros familiares
La disponibilidad de servicios de respiro, financiados por instituciones o de forma privada

El apoyo emocional, agradecimiento y reconocimiento de otros familiares

La informacion que tiene sobre como cuidar y resolver problemas del cuidado

Su capacidad para actuar ante algunos comportamientos dificiles 0 molestos que puede ma-
nifestar la persona cuidada

Una disposicion optimista ante el cuidado tiene consecuencias positivas y disminuye el estrés
relacionado con su rol

La percepcion de ganancias por cuidar disminuye la percepcion de carga
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Abordar desde el sistema sanitario la atencion de las necesidades de salud de los
cuidadores implica un enfoque biopsicosocial. La salud es considerada en el sentido
mas amplio de bienestar, en lugar del mas restrictivo de ausencia de enfermedad*.
Implica un buen estado, objetivo y percibido, en las esferas fisica, mental y social.

El concepto de “bienestar” aplicado al cuidador en el contexto de cuidados comprende®:

- Buen estado de salud percibido y objetivo.

- Control sobre su realidad cotidiana.

- Capacidad para tomar decisiones y optimizar los apoyos disponibles.

- Minimizar el riesgo de dependencia futura provocada por los cuidados ejercidos.
- Integracién comunitaria y social.

El estado de salud de las personas que cuidan influye en el desempefio de su papel,
ya que no puede cuidar adecuadamente alguien cuya propia salud no es buena. El rol de
cuidador, como sabemaos, conlleva un desgaste progresivo que puede acabar por afectar
a los cuidadores. Nuestra atencion debe ir dirigida a prevenir los riesgos, entendiendo
prevencion* como “aquellas medidas destinadas no solamente a prevenir la aparicion
de la enfermedad, tales como la reduccion de factores de riesgo, sino también a detener
Su avance y atenuar sus consecuencias una vez establecida”.

En la atencidn al cuidador en el &mbito sanitario seguiremos las siguientes fases:
deteccion, que comprende la captacion e identificacion de cuidadores y la seleccion del
cuidador diana, valoracion de sus necesidades, disefio y aplicacion de la intervencion
y, por ultimo, seguimiento y evaluacion del proceso.

FASES EN LA ATENCION AL CUIDADOR

- CAPTACION CUIDADORES
- IDENTIFICACION ROL
- SELECCION CUIDADOR DIANA

\ 4

L FASE DE DETECCION

- CARACT. DEL PACIENTE CUIDADO
- CARACT. DEL CUIDADOR
- CARACT. DEL ENTORNO Y SIST. DE APOYO

\/

FASE DE VALORACION

- ATENCION A LA SALUD FiSICA Y PSIQUICA
- INTERVENCIONES PSICOEDUCATIVAS

- SERVICIOS DE APOYO FORMAL

- SERVICIOS DE APOYO INFORMAL

FASE DE INTERVENCION >

- PARTICIPACION
- SATISFACCION
- IMPACTO
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FASE DE EVALUACION
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6.1. FASE DE DETECCION DE LA PERSONA CUIDADORA DIANA

En esta fase, para localizar a las personas cuidadoras susceptibles de intervencion
deberemos considerar la diversidad de situaciones que pueden presentarse y los dife-
rentes y cambiantes roles que pueden adoptar las personas que proveen cuidados a
pacientes dependientes.

6.1.1. CAPTACION DE PERSONAS CUIDADORAS

Entendemos por captacion el proceso por el que se localiza a las personas que
desempefian funciones de cuidador de pacientes dependientes. Se lleva a cabo por
diferentes vias.

Por profesionales del ambito sanitario
- A través de la practica asistencial habitual.

Los profesionales en sus actividades de consulta, visitas domiciliarias, etc. pro-
cederan a la deteccion de aquellas personas que estan desempefiando el rol de
cuidadores de pacientes dependientes. Estas suelen acudir al centro de salud a
solicitar recetas para el familiar que no puede desplazarse, o bien pueden presen-
tar algunos de los sintomas descritos en el apartado Consecuencias del cuidado
informal. Ambos casos pueden hacer pensar que la persona esta ejerciendo como
cuidadora.

- A través de la bisqueda activa.

Los profesionales pueden localizar de forma proactiva a las personas cuidadoras
de pacientes dependientes a través de diferentes registros corporativos o propios
del centro, en particular de pacientes en programa de atencion domiciliaria y otros
que incluyen pacientes cronicos o paliativos.
Por demanda propia
- La propia persona puede manifestar su condicion de cuidadora y solicitar ser
atendida por un profesional del sistema sanitario.
Por la comunidad
- Los servicios municipales o grupos comunitarios (como las asociaciones de
enfermos o de voluntariado) pueden detectar situaciones en que una persona
cuidadora requiere, a su juicio, la intervencion de los profesionales del ambito
sanitario. En tal caso, pueden recomendarle que solicite una cita en consulta o
notificarlo a los profesionales de su centro de salud.



6.1.2. IDENTIFICACION DE CUIDADORES FAMILIARES PRINCIPALES

La identificacion es el proceso por el cual el profesional sanitario confirma quién,
entre las personas que comparten el cuidado, esta ejerciendo el rol de cuidador familiar
principal del paciente. Una vez identificado, lo incluye tanto en la historia clinica del
paciente como en la del propio cuidador.

Se entiende “familiar” en sentido amplio, es decir, incluyendo pareja 0 amigos con-
vivientes.

6.1.3. SELECCION DE LA PERSONA CUIDADORA DIANA

El cuidador diana es la persona cuidadora familiar principal que presenta riesgo o
impacto por el hecho de cuidar y, por lo tanto, puede requerir una intervencion por parte
del servicio sanitario.

Para su seleccion se aplicaran los criterios de inclusion y priorizacion de personas
cuidadoras en un programa de intervencion (anexo V). Una vez propuesta y aceptada su
participacion en el programa de intervencion pasaran a la fase de valoracion.

ESTRATEGIAS PARA LA DETECCION DEL CUIDADOR DIANA

[ CAPTACION W| ={ CUIDADORES INFORMALES }

Identificar los roles de los
cuidadores

IDENTIFICACION

)

={ CUIDADOR FAMILIAR PRINCIPAL (CFP) J

Cumple criterios de inclusion en
programa de intervencion

—

SELECCION CUIDADOR DIANA
CFP con riesgo o impacto por cuidar)

J
L

—
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6.2. FASE DE VALORACION DE LA PERSONA CUIDADORA DIANA

La valoracion es el proceso destinado a la recopilacion sistematica y organizada de
informacion sobre una persona y sus circunstancias, con el objetivo de tomar decisiones
sobre la atencion adecuada a sus necesidades.

Analizaremos en esta fase las caracteristicas fundamentales del paciente cuidado,
de la persona cuidadora, del entorno en el que se encuentran y también, el tipo de apoyo
recibido y los efectos del cuidado. El objetivo es detectar los problemas y necesidades
como paso previo para disefiar el programa de intervencion especifico para cada caso.
No siempre es necesario evaluar todas las variables que se proponen a continuacion,
seleccionaremos aquellas que son pertinentes con la situacion y condiciones de las
personas evaluadas. Por ejemplo, puede ser innecesario pasar una escala de deterioro
cognitivo a aquellas personas cuidadoras en las que observamos suficiente capacidad,
habilidades y conocimientos para el cuidado.

6.2.1. CARACTERISTICAS DE LA PERSONA CUIDADORA

Datos personales

- Edad. Cuidadores de edades mas avanzadas tienen logicamente mas limitaciones para
cuidar y sufren en mayor medida las consecuencias negativas del cuidado (salud, re-
laciones sociales y situacion econdmica) aunque perciban una menor carga subjetiva.

- Género. Las mujeres se pueden ver mas afectadas emocionalmente que los hom-
bres porque estos proporcionan menos cantidad de apoyo, se distancian mas emo-
cionalmente y buscan el apoyo de otros familiares en el desempefio de su rol.

- Situacion socioeconomica. Un bajo nivel econdmico y de estudios incide en
un menor nimero de recursos disponibles y una mayor carga. Las posibles
pérdidas econdmicas y sociales causadas por el cuidado informal pueden te-
ner consecuencias psicoldgicas. Los cambios que afectan negativamente a su
situacion laboral pueden generar frustracion.

- Parentesco con el paciente. El conyuge o pareja presenta mayores niveles de
alteracion psicologica comparado con otros cuidadores. Por otra parte, las hijas
son las que mas cargas de cuidado asumen.

- Otras cargas. Otras responsabilidades familiares o laborales pueden incrementar
la carga.

Salud fisica y mental

El cuidado prolongado puede tener un impacto negativo sobre la salud fisica y men-
tal de quienes cuidan. En ocasiones, se detecta cierto abandono en el cuidado de la
propia salud del cuidador. La valoracion recogera informacion sobre:



- Problemas de salud previos al cuidado

El estado de salud de las personas cuidadoras influye en el desempefio de su
papel como cuidador, no puede cuidar adecuadamente alguien cuya propia salud
no es buena.

- Problemas de salud derivados de cuidar

Un buen ndmero manifiestan haber sufrido diversos problemas desde que son cui-
dadores. La mayoria de ellos padecen o han padecido problemas osteomusculares
relacionados con la ejecucion de las tareas propias del cuidado (movilizacion del
paciente). Un alto porcentaje presentan problemas cardiovasculares, gastrointesti-
nales, respiratorios y dermatoldgicos, incluso entre los menores de 65 afos.

Entre los mas frecuentes estan:
- Dolores de cabeza, insomnio, cansancio, lumbalgia.
- Ansiedad, depresion.
- Automedicacion, consumo de psicofarmacos.
Capacidades funcionales y cognitivas

Las personas cuidadoras pueden presentar limitaciones para prestar los cuidados,
ademas de las areas ya valoradas en otras:

- Capacidad cognitiva (comprension):
Es importante valorar la capacidad para seguir instrucciones, la falta de in-
terés o dificultades en el aprendizaje, la incapacidad para recordar, la inade-
cuada interpretacion de la informacion, la falta de capacidad de exposicion,
también los comportamientos inapropiados (hostilidad, apatia, agitacion...)y
en caso de sospecha de limitaciones cognitivas (deterioro cognitivo incipien-
te) se puede utilizar la escala de Pfeiffer.

- Gapacidad funcional:

Por otra parte, hay que valorar la existencia de limitaciones funcionales que di-
ficulten o impidan el desempefio de las tareas de cuidado o de autocuidado. En
caso de duda se puede valorar la capacidad para las actividades instrumentales
de la vida diaria (AIVD) con la escala de Lawton. Obviamente, las personas cui-
dadoras con dependencia para las ABVD dificilmente podran desempefiar las
funciones del cuidado (mas informacion sobre las escalas en anexo |).
- Conocimientos:

Si las capacidades anteriores son adecuadas, sera necesario valorar si existe
déficit de conocimientos o carencia de informacion relevante para ejercer el cui-

dado para que, en su caso, los profesionales puedan adaptar la formacion a las
necesidades identificadas.
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La valoracion se realizara a través de las preguntas que se incluiran con este fin en
la entrevista. Preguntaremos qué conoce de la enfermedad, del prondstico y su probable
evolucion, si conoce las complicaciones que pueden surgir y las pautas a seguir, cdmo
maneja la tecnologia, la medicacion, la higiene, la nutricion, la movilizacion, el dolor, etc.

Se incluiran también preguntas sobre la importancia del autocuidado, las conse-
cuencias del cuidado o sus habilidades para resolver problemas. Algunos conocimien-
tos, por su caracter practico (cambios posturales, lavado en cama, manejo tecnologia...)
tendran que ser evaluados en las visitas domiciliarias.

Contexto del cuidado

Las caracteristicas del cuidado pueden, a largo plazo, tener consecuencias en la
calidad de vida de los cuidadores. Las tres primeras, ademas, las tendremos en cuenta
para valorar la carga objetiva:

- Tipo de cuidados que realiza: ayuda para ABVD o AIVD, cuidados de Ulceras o
heridas, movilizacion, apoyo emocional, actividades de ocio, se despierta por la
noche, etc. Esta informacion es Util para valorar el esfuerzo o exigencia del cui-
dado e identificar las posibles necesidades.

- Duracion del cuidado: tiempo que se lleva cuidando; cuando el periodo de cui-
dado se alarga se incrementa la sensacion de agobio y falta de tiempo.
- Intensidad del cuidado: nimero de horas diarias/semanales dedicadas al cui-

dado. Para algunas personas cuidadoras proveer cuidado implica permanecer
confinados en el hogar durante casi todo el dia, disminuyendo su tiempo de ocio.

/

. - - - . . .
q P - Relacion afectiva con la persona cuidada: una historia de relaciones proble-
> a1 % maticas se asocia con un cuidado inadecuado; en cambio, los cuidadores per-

ciben menos estresante el cuidado cuando existen niveles elevados de afecto o
carifio hacia la persona que lo recibe.

- Motivacion para cuidar: la percepcion de la carga aumenta cuando la decision
de cuidar no es voluntaria.

- Implicacion en el cuidado: puede ser excesiva, adecuada o despreocupacion. La
implicacion excesiva es un factor de riesgo de claudicacion y duelo patolégico. La
despreocupacion puede ocasionar un cuidado deficiente.

Sobrecarga objetiva
Es la interrupcion o perturbacion que se produce en la vida cotidiana de la persona

cuidadora causada por el cuidado a largo plazo. Para valorar la sobrecarga objetiva se
tendran en cuenta algunos factores que influyen en su aparicion:

- Tipo de cuidados: experimentan mas carga con las tareas que requieren mas
esfuerzo y que limitan al cuidador y le fuerzan a adaptarse a los horarios y al
espacio. El cuidado nocturno influye en la intensidad de la carga del cuidador.
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- Duracion (meses, aios) e intensidad (n° de horas diarias/semanales). La
carencia de libertad para ocupar el tiempo personal, de ocio, para relaciones
sociales esta relacionada con la mayor carga.

- Recepcion de ayuda: compartir el cuidado reduce la carga objetiva.

- Pérdida econdmica. Tener que dejar un trabajo, reducir la jornada, un aumento
de los gastos extra, contratar servicios privados, etc.

En el anexo | se incluye una tabla para medir, a partir de los factores mencionados,
la afectacion debida a la carga objetiva (en fase de validacion).

Sobrecarga subjetiva

Actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar (incluidas la ten-
sién emocional, ansiedad y depresion). Es un indicador subjetivo que depende de la
percepcion que la persona cuidadora tiene de su situacion en cada momento.

Para medir la carga subjetiva se dispone de una serie de escalas, entre las mas co-
nocidas la Escala de Sobrecarga del Cuidador (Zarit) y el indice de Esfuerzo del Cuidador
(Robinson). Permiten discriminar a los cuidadores con mayor riesgo 0 mas necesida-
des*® (anexo I).

Riesgo de claudicacién

Incapacidad del cuidador principal para ofrecer una respuesta adecuada a las mul-
tiples demandas y necesidades del paciente. Para valorar la posibilidad de claudicacion
del cuidador y el riesgo de institucionalizacion del paciente consideraremos, entre otros
datos, la puntuacion obtenida en la Escala de Zarit reducida* (anexo I), la falta de apoyos
familiares, los problemas de salud del cuidador, y que el cuidado no sea realizado por
voluntad propia.

Malestar emocional

Entendemos por “malestar”, “sufrimiento” o “padecimiento” la sensacion subjetiva
por parte de una persona de que su bienestar fisico 0 mental se halla ausente o mer-
mado, de modo que no puede desenvolverse con normalidad en la vida diaria*’. Puede
aparecer en relacion con cualquier aspecto o dimension de la persona: el rol social, la
identificacion de grupo, la relacion consigo mismo, con su cuerpo o con su familia. Los
sintomas que puede manifestar son muy variados: desanimado, hundido, llorar sin mo-
tivo, nudo en el estdmago, nauseas, pérdida de peso, insomnio, ansiedad, impotencia,
inquietud, no encontrar sentido a su vida, desesperanza, etc.

6.2.2. CARACTERISTICAS DEL PACIENTE CUIDADO

Para una mejor comprension del caso que valoramos debemos tener en cuenta
aquellas variables propias del paciente que pueden influir en los efectos del cuidado
informal. Entre ellas estan:
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Datos personales del paciente cuidado

- Edad. La necesidad de ayuda se incrementa especialmente en las personas de
mas edad.

- Nivel educativo. Un mayor nivel educativo influye positivamente en la salud: in-
crementa la sensacion de control personal, promueve mejores comportamientos
de salud y facilita el acceso a la informacion sobre recursos formales de apoyo.

- Nivel econémico: La escasez de recursos econdmicos es una fuente de tension
afadida en el cuidado informal y un factor de riesgo en el maltrato a personas
dependientes. EI mayor nivel economico ofrece mas opciones a los familiares
para compartir el cuidado con los servicios de cuidadores profesionales.

Datos sobre salud del paciente cuidado

El grado de dependencia, la presencia de varias patologias, su gravedad, los proble-
mas de salud mental, la polimedicacion, la dificultad del tratamiento y la situacion de
final de vida confieren al cuidado un mayor nivel de complejidad.

El cuidado de una persona con discapacidad mental es mas estresante que el cuida-
do de una persona con discapacidad fisica. Los cuidadores de personas con demencia
informan de una peor salud, de una mayor interferencia en su vida cotidiana y de un
menor apoyo social que quienes cuidan enfermos con discapacidad funcional.

* Tipologia clinica
- Pacientes con enfermedad cronica avanzada de larga evolucion de caracter or-
ganico:

- Parkinson, dafo cerebral adquirido, enfermedad pulmonar obstructiva croni-
ca, insuficiencia cardiaca, etc., generalmente con pluripatologia y polimedi-
cacion.

- Demencias.

- Otras enfermedades neurodegenerativas con grave discapacidad: esclerosis
lateral amiotrdfica, esclerosis multiple, paralisis cerebral, distrofia muscular,
comas vigiles...

- Pacientes en situacion de final de vida de cualquier edad: con enfermedad avan-
zada, progresiva e incurable, cuando el pronostico de vida es limitado, con inde-
pendencia de la patologia de origen.

- Pacientes con trastorno mental grave. Se define a este colectivo como un grupo
de personas heterogéneas, que sufren trastornos psiquiatricos graves (general-
mente esquizofrenia o trastorno bipolar), que cursan con alteraciones mentales
de duracion prolongada, que conllevan un grado variable de discapacidad y de
disfuncion social y que han de ser atendidas mediante diversos recursos de la
red de atencion psiquiatrica y social*.



¢ Problemas de comportamiento

Son todas aquellas alteraciones del comportamiento, por exceso o por defecto, que
pueden presentarse durante la experiencia del cuidado y que, por un motivo o por
otro, pueden suponer una dificultad, riesgo o peligro tanto para la persona que re-
cibe los cuidados, como para quien le cuida, o para terceras personas®'. Estas con-
ductas hacen que el paciente precise de una vigilancia estrecha y continua por parte
del cuidador. Se incluyen una amplia categoria de problemas de distinto origen®:

- Deambular sin rumbo: se mueve sin un prop6sito razonado, se despreocupa de
sus necesidades o seguridad.

- Agresividad verbal: amenazas, descalificaciones, insultos a las personas.
- Agresividad fisica: golpea, empuja, arafa.
- Conductas socialmente inapropiadas: sonidos, ruidos molestos o gritos, actos de

autoagresion, actividad sexual inapropiada o exhibicionismo en publico, mani-
pula/lanza comida o heces.

- Rechazo de los cuidados: se resiste a tomar la medicacion o a inyectarse, a la
ayuda en AVD, a alimentarse.

e Grado de dependencia

El tipo de dependencia, fisica 0 mental y el grado, moderada, severa o gran depen-
dencia, de la persona a la que se cuida son determinantes de la intensidad y del tipo
de cuidado que necesitan y constituyen el mejor indicador para saber cuales son las
necesidades del cuidado.

En caso de no contar con el reconocimiento de la situacion de dependencia de la
Conselleria de Bienestar Social puede ser util una valoracion con instrumentos am-
pliamente aceptados, como el indice de Barthel, que mide las actividades basicas
de la vida diaria (anexo ).

6.2.3. CARACTERISTICAS DEL ENTORNO Y SISTEMAS DE APOYO

Evaluaremos el entorno de vida de persona cuidadora y paciente asi como la dispo-
nibilidad de los recursos de apoyo familiares, sociales y comunitarios y el uso que hace
de ellos el cuidador.

ENTORNO FiSICO

El hogar es el espacio donde se llevan a cabo las demandas de salud, se producen
las acciones de atencion y se generan los cuidados®'. La necesidad de conocer ese
espacio fisico aumenta cuando se trata de personas mayores, dependientes, inmoviliza-
das, con enfermedades cronicas, etc., ya que pasan gran parte de su vida en el domicilio
e incluso limitan su estancia a una sola habitacion®2,
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Se trata de acercarnos al entorno de paciente y cuidador para detectar problemas
como:

- Barreras arquitectonicas. La atencion a una persona dependiente requiere en
ocasiones importantes transformaciones del espacio fisico: construccion de ram-
pas, adaptacion de puertas, cambio de bafiera, accesorios en el bafio, etc.

- Riesgos fisicos. Algunos de los mas frecuentes son alfombras deslizantes, en-
chufes, cables sueltos, mala iluminacion, etc.

- Aislamiento geografico. Distancia del domicilio del paciente a su centro de
atencion sanitaria y a la red de soporte familiar, social y comunitario.

El mapa de hogar es el instrumento que nos ayuda a recoger los datos del entorno a
través de un dibujo (anexo I).

ENTORNO FAMILIAR Y SOCIAL DE LA PERSONA CUIDADA

El cuidado de un enfermo cronico dependiente o al final de su vida puede constituir
una fuente de estrés familiar importante®, pero también la familia es la fuente principal
de apoyo con que cuenta el paciente para afrontar con éxito los problemas que puede
ocasionar la enfermedad. El reparto o relevo de las tareas de cuidado entre los familiares
reduce el estrés y la sobrecarga del cuidador principal por lo que es importante identifi-
car las contribuciones disponibles y potenciales.

El hecho de que las personas dependientes convivan con alguno de sus cuidadores
permite dedicar mas tiempo al cuidado y puede facilitar las tareas, pero también puede
suponer para la persona cuidadora mas tiempo de trabajo no remunerado y menos
tiempo libre.

Sera de utilidad obtener la siguiente informacion:
- Tipo de convivencia de paciente y cuidador:
- Conviven en el mismo domicilio.

- No conviven en el mismo domicilio: paciente golondrina (que se desplaza
periddicamente entre varios domicilios), cuidadores golondrina, el paciente
vive solo o en otra familia. Tener en cuenta la distancia del cuidador principal.

- Identificacion de otros familiares implicados en el cuidado:
- Tipo de ayuda.
- Tiempo de la ayuda.

- Relaciones familiares:

- Favorables: cuando tiene apoyo emocional (recibir carifio, poder compartir los
problemas, poder hablar de sus sentimientos, ser escuchado...).

- Dificiles: cuando existen conflictos.

Parte de esta informacion familiar se puede estructurar de forma esquematica en
el genograma. Otro instrumento util para valorar el impacto de la familia en la salud de



sus miembros es el Apgar familiar. Para mas informacion sobre ambos instrumentos de
valoracion consultar el anexo |.
- Apoyo social
Por apoyo social nos referimos a la red de relaciones sociales (familiares, ami-
gos, Vecinos, conocidos...) con los que interacciona la persona cuidadora. Cuando
el cuidado es prolongado y exige asumir cada vez mas responsabilidades, el cui-
dador va acusando la falta de tiempo personal y pueden reducirse las relaciones
familiares y sociales. Si no se dispone de una red de apoyo adecuada se incrementa
la posibilidad de complicaciones de tipo psicoldgico, funcional y social (malestar
emocional, sobrecarga, depresion, ansiedad, ira, sintomatologia fisica, reduccion
de la respuesta inmunoldgica). Lo que explica una menor afectacion emocional en
las personas que cuidan no es tanto, la cantidad de personas que ayudan, como la
satisfaccion con el apoyo recibido.

La composicion y el tamafo de la red social de los mayores esta relacionada con
la edad: a medida que esta se incrementa el niumero de potenciales cuidadores se
reduce (por fallecimiento de los conyuges y otros familiares, movilidad geografica de
los hijos, disminucion de amistades, etc.).

Para cuantificar el apoyo social se puede utilizar el Cuestionario Duke-UNK (anexo |).
ENTORNO SECTORES SOCIAL Y COMUNITARIO

Los recursos y apoyos con que cuentan las personas cuidadoras y su satisfaccion con ese
apoyo pueden actuar como un amortiguador del estrés que provoca la situacion de cuidados.

- Sector social
Servicios y prestaciones que reciben

- Promocidn de la autonomia personal: terapia ocupacional, estimulacion
cognitiva, viviendas tuteladas. ...

- Atencion residencial temporal
- Centro de dia y de noche
- Servicio de ayuda a domicilio
- Teleasistencia
- Servicio de comida a domicilio “Menjar a casa”
- Servicio de lavanderia, limpieza y comida a domicilio “Major a casa”
- Prestaciones economicas
- Ayudas técnicas
- Sector comunitario
- Existencia de cuidadores privados. Tareas y tiempos de cuidado.
- Apoyo de asociaciones de voluntariado y grupos de ayuda mutua (GAM).
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Informar a la persona cuidadora sobre los recursos del sector social a su alcan-
ce, favorecer el contacto con una asociacion o GAM, propiciar la estructuracion de un
“tiempo de respiro” basado en el reparto de tareas o en la utilizacion de recursos de
apoyo pueden ayudar a los cuidadores a reducir el estrés, la sobrecarga o los sintomas
depresivos®. Las variables descritas se resumen en la pagina siguiente.

En el anexo Il se incluye un resumen esquematico y orientativo de algunos de los
factores propuestos en la valoracion de la persona cuidadora.



VARIABLES DE LA PERSONA CUIDADORA

Datos personales: edad, género, estado civil, nivel econdmico, situacion laboral, parentesco con el pacien-
te, otras cargas.

Salud fisica y mental
- Problemas de salud previos al cuidado
- Problemas de salud derivados de cuidar.(sindrome del cuidador)
- Consumo de psicofarmacos
- Automedicacion
- Déficit autocuidados
Contexto del cuidado
- Tipo de cuidados
- Intensidad del cuidado
- Duracion del cuidado
- Relacion afectiva con la persona cuidada
- Motivacion para cuidar
- Implicacion en el cuidado
- Capacidades funcionales y cognitivas para cuidar
- Conocimientos sobre el cuidado
Efectos del cuidado
- Sobrecarga objetiva
- Sobrecarga subjetiva
- Malestar emocional
- Calidad de vida
- Riesgo de claudicacion
Datos personales del paciente: edad, nivel educativo, nivel econémico
Datos sobre salud
- Tipologia clinica
- Grado de dependencia
- Problemas de comportamiento
Entorno fisico: barreras arquitectonicas, riesgos fisicos y aislamiento geografico
Entorno familiar y social
- Convivencia paciente y persona cuidadora
- Familiares allegados implicados
- Relaciones familiares: apoyo emocional, conflictos familiares
- Apoyo social
Entorno sectores social y comunitario
- Servicios y prestaciones que estan recibiendo
- Existencia de cuidadores privados
- Asociaciones, voluntariado, GAM, que le apoyan
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6.3. FASE DE INTERVENCION

Entendemos por intervencion la accion programada y justificada que se realiza sobre
la persona cuidadora principal para dar respuesta a las necesidades identificadas en
la valoracion, plantedndose como objetivos prevenir y/o aliviar su carga de cuidado y
mejorar su salud y calidad de vida. En el @mbito sanitario, desde la doble perspectiva del
cuidador como “recurso” y como “paciente secundario”, las intervenciones propuestas
a continuacion se encuadran en:

- la atencion a la salud de la persona cuidadora y
- el apoyo a la funcion de cuidar y cuidarse.

Las intervenciones que se pueden llevar a cabo para apoyar a las personas cuida-
doras son muy heterogéneas, planteando objetivos diferentes, con una gran variedad
de contenidos y de formatos de actuacion, que se pueden desarrollar al mismo tiempo
y combinadas entre si. Pero todas ellas tienen como objetivo modular o eliminar los
efectos negativos del cuidado o prevenir su aparicion, para cuidarse a si mismo y a su
familiar. Ademas, debemos tener en cuenta que las necesidades de los cuidadores son
individuales y pueden cambiar con el tiempo®®, por lo que es importante estar alerta a los
cambios que se produzcan para que las intervenciones respondan a esas necesidades
concretas. Las intervenciones con las personas cuidadoras mas habituales en nuestro
contexto serian®:

- La atencion a la salud fisica y mental.
- Las intervenciones psicoeducativas:
- Informativas
- Formativas
- De apoyo emocional.
- Los servicios de apoyo formal.
- Los servicios de apoyo informal.



TIPO DE INTERVENCIONES

4 N\
ATENCION A LA SALUD | - Problemas salud previos cuidado EAR
L FISICAY MENTAL ) - Problemas salud consecuencias del
cuidado UHD
A J
( EAP
N ) o
INTERVENCIONES % 'F"f°rma_°,'°” usi
» - Formacion
PSICOEDUCATIVAS - Apoyo emogional Asociaciones
GAM
A J
4 L N\
- Centros de dia 0 noche .
- Servicio atencién domicilio (sad) Conselleria de
SERVICIOS DE APOYO FORMAL - Estancia temporal en residencia Bienestar Social
- Prestaciones econémicas Ayuntamiento

L Otros programas de apoyo

p
SERVICIOS DE APOYO INFORMAL1_> - Voluntariado Asociaciones
- Grupos de ayuda mutua
-

6.3.1. LA ATENCION A LA SALUD FiSICA Y MENTAL

Las intervenciones para atender los problemas de salud de las personas cuidadoras
se realizaran desde el Equipo de Atencion Primaria (EAP). Los profesionales referen-
tes organizaran la atencion de los problemas de salud existentes y/o aquellos derivados
del impacto de cuidar asi como la prevencion de los efectos negativos del cuidado. En
los casos que lo requieran, se facilitara el acceso a la atencion hospitalaria.

Desde atencion primaria se intentara ajustar y agrupar las citas en consulta y agilizar
los tramites burocraticos de forma que se faciliten las tareas y se reduzcan los tiempos
para no sobrecargar a la persona cuidadora.

En ocasiones, pueden requerir atencion en las Unidades de Salud Mental (USM)
por problemas especificos de salud (p. ej. depresion, ansiedad) previos al rol de cuidador
0 consecuencia de este. La inadaptacion al rol, con repercusion grave en la calidad de
vida, o la comorbilidad son susceptibles de ser tratadas por el equipo de salud mental
mediante una intervencion psicoterapéutica individual o grupal, con el objetivo de con-
seguir la mejor adaptacion posible de las personas cuidadoras a la situacion de estrés
a la que se enfrentan.
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En todas las Unidades de Hospital a Domicilio (UHD) se presta atencion a la familia
y al cuidador de los pacientes ingresados, con intervenciones como:

- Informacién sobre la evolucion del paciente.

- Valoracion sistematica a todos los cuidadores principales de pacientes cronicos
(Zarit).

- Asesoramiento en el manejo de situaciones problematicas.
- Prevencion de la claudicacion familiar.
- Prevision del duelo patoldgico y preparacion para el éxitus.

6.3.2. LAS INTERVENCIONES PSICOEDUCATIVAS: INFORMATIVAS, FORMATIVAS Y
DE APOYO EMOCIONAL

Su objetivo es proporcionar informacion sobre la enfermedad del paciente depen-
diente, sus consecuencias y el manejo de los diversos problemas, ademas de entrena-
miento en habilidades para cuidar y cuidarse mejor.

Las intervenciones psicoeducativas se realizan para cubrir las demandas de infor-
macion y capacitacion que garanticen unos cuidados adecuados, pero desde el recono-
cimiento y la valoracion de las tareas que realiza, estableciendo una comunicacion con
la persona que cuida que permita su participacion en la toma de decisiones, una mayor
percepcion de control e implicacion en el cuidado.

Para adaptarse mejor a las circunstancias de cada caso, las intervenciones psico-
educativas se pueden realizar en diferentes modalidades o formatos: individual, grupal
y tambien familiar.

La intervencion individual es realizada directamente y de forma personalizada so-
bre la persona cuidadora, ya sea en el propio domicilio o en la consulta del centro.

La intervencion grupal requiere la organizacion de talleres, con la participacion
de un ndmero limitado de personas cuidadoras con necesidades comunes. El formato
grupal proporciona la oportunidad de aprender nuevas formas de actuar a través de la
practica de las estrategias y técnicas planteadas por los profesionales y de las sugeren-
cias proporcionadas por otros cuidadores a partir de su experiencia.

En algunas ocasiones, el profesional detecta la necesidad de implicar a otros familia-
res o de resolver cuestiones relacionadas con el cuidado que afectan a varios miembros
de la familia. En estos casos optara por una intervencion familiar convocando a los
miembros pertinentes de la familia para abordar con ellos la resolucion colectiva de la
situacion.

Por otra parte, las intervenciones pueden combinarse, de forma que un cuidador fa-
miliar principal puede ser atendido de forma individual en consulta, junto con su familia
y/o participar en un taller de personas cuidadoras.



En cuanto a su objetivo y contenido, las intervenciones psicoeducativas pueden ser
informativas, formativas y de apoyo emocional.

INFORMATIVAS

En este tipo de intervencion se ofrece a la persona cuidadora, de forma individual o
en grupo, informacion a través de diferentes vias:

- material audiovisual: CD, DVD, paginas Web.
- material escrito: folletos, dipticos, guias, libros, revistas...

- de forma presencial, promovidos por los profesionales, las asociaciones o los
grupos de ayuda mutua.

La informacion para las personas cuidadoras se realizara de forma progresiva y
estructurada, teniendo en cuenta la diversidad de contenidos dependiendo de la enfer-
medad, de los cuidados a prestar y de las necesidades individuales. Generalmente se
incluyen los siguientes contenidos:

* Informacion sobre las enfermedades y las necesidades que plantea la per-
sona cuidada

- Caracteristicas de las enfermedades: sintomas relevantes, signos de alerta,
gravedad, prondstico.

- Previsible evolucion del paciente segun la fase en que se encuentra.

- Tipo de cuidados que necesita: higiene personal, movilizaciones, curas, admi-
nistracion de medicamentos, manejo de tecnologia...

- Dificultades para prestar los cuidados y posibles ayudas técnicas.

- Cuestiones legales y econdémicas que pueden surgir: tutela, voluntades anti-
cipadas, consentimientos, ayudas a solicitar.

« Informacidn para cuidarse (autocuidado)
- Higiene postural:
- Posturas correctas en la movilizacion del paciente
- Consecuencias de una higiene postural inadecuada
- Alimentacion equilibrada:
- Educacion sobre una dieta variada
- Planificar un aporte hidrico adecuado
- Fomentar la ingesta de calorias adecuadas al estilo de vida
- Actividad fisica:
- Promover la actividad fisica regular
- Beneficios del ejercicio fisico
- Contraindicaciones en la practica del ejercicio
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- Suefio y descanso:
- Beneficios de establecer una rutina
- Evitar alimentos y bebidas que interfieran el suefio
- Evitar situaciones estresantes previas al suefio
¢ Informacidn sobre los servicios sanitarios
- Localizacion de los servicios sanitarios de cada departamento o area de salud.

- Servicios que ofrece el centro de salud (médicos, enfermeria, trabajo social
y otros), funcionamiento del centro (horarios, citaciones, atencion a urgen-
cias...) y teléfonos de contacto.

- Profesionales sanitarios de referencia del paciente y de la persona cuidadora.
« Informacion sobre los servicios sociales y comunitarios

- Facilitar informacion sobre los servicios y prestaciones de la Red de Servicios
Sociales de atencion a la dependencia, y también aquellos dirigidos a perso-
nas mayores o con discapacidad de nuestra comunidad auténoma.

- Informar sobre los recursos comunitarios (asociaciones, voluntariado, etc.)
que pueden necesitar y como acceder a ellos.

FORMATIVAS

La intervencion formativa consiste en capacitar o dotar de habilidades a la persona
cuidadora para “cuidar mejor”. Se trata de una actividad programada y adaptada a las
necesidades especificas detectadas, en la que se plantean unos objetivos realistas y
los correspondientes contenidos y técnicas para alcanzarlos. Aunque puede ofertarse a
nivel individual, es recomendable el contexto grupal en este tipo de intervenciones ya
que favorece el aprendizaje de una forma mas dinamica y practica. Los contenidos mas
habituales incluyen;

e Cuidados basicos:
- Higiénico-sanitarios
- Alimentacion y eliminacion
- Administracion de medicamentos
- Ulceras
- Movilizaciones
¢ Manejar los sintomas en el cuidado del paciente:
- Control de sintomas habituales.

- Reconocer signos de alerta: dolor, disnea, edemas, nauseas, vomitos, diarrea,
fiebre, cansancio, deshidratacion, confusion o incoherencia al hablar, etc.

- Pautas de respuesta ante los signos de alerta, situaciones en las que se debe
solicitar asistencia.



¢ Ofrecer apoyo emocional al paciente:
- Expresar afecto, comprension.
- Mostrar interés por sus necesidades y deseos.

- Establecer una relacion de confianza y sinceridad para que pueda expresar
Sus preocupaciones o miedos.

- Reconocer los esfuerzos que hace, motivarlo.
- Mantener contacto fisico.
¢ Facilitar la comunicacion con el paciente:

- Escucha activa, utilizar un lenguaje sencillo, dar tiempo para las respuestas,
observar con atencion su estado emocional para interpretarlo de forma ade-
cuada, buscar temas de conversacion, revisar fotos, etc.

- Aspectos especificos de la comunicacion con pacientes con problemas visua-
les, auditivos, demencia, trastorno mental grave...

¢ Favorecer la independencia y la autoestima.

- Estrategias para favorecer la independencia: proporcionar solo la ayuda que
necesita, ayudarle a empezar, preparar la actividad para que resulte mas
facil, mantener rutinas, utilizar ayudas técnicas, animarle. ..

- Estrategias para favorecer la autoestima: permitir que tome las decisiones
que le afecten, consultarle, hacer que se sienta util, que asuma responsabi-
lidades, reforzar lo que hace bien ...

¢ Manejar los comportamientos dificiles:
- Deambulacion
- Agresividad verbal y/o fisica
- Rechazo de los cuidados
- Conductas inapropiadas
¢ Final de vida y pérdidas:
- La muerte en la sociedad actual
- Miedos de la persona enferma y de la persona cuidadora
- El proceso de duelo
- Despedida de su familiar

¢ Adaptar la vivienda y eliminar los riesgos para facilitar los cuidados: rampas,
baferas, accesos, enchufes, iluminacion. ..
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En los anexos se ofrece mas informacion para ayudar a programar las intervenciones
formativas:

Anexo VI: Propuesta de contenido por bloques tematicos.

Anexo VII: Modelo para desarrollar metodoldgicamente el contenido de una unidad
didactica.

Anexo IX: Recomendaciones para actuar con pacientes con deterioro cognitivo/de-
mencia.

Para profundizar en los contenidos, consultar las Guias incluidas en la bibliografia
recomendada.

DE APOYO EMOCIONAL

Las intervenciones programadas de apoyo emocional se dirigen a mejorar el ma-
lestar emocional de la persona cuidadora. En funcion de las necesidades y de la orga-
nizacion, pueden ser individuales o grupales, y combinarse con acciones informativas
y formativas. Se trata, en la mayoria de los casos, de alteraciones leves o trastornos
adaptativos relacionados con la situacion personal, familiar y social que esta viviendo la
persona cuidadora (especialmente frustraciones, conflictos interpersonales y pérdidas),
que no suponen una patologia, pero conlleva un grado de desazon importante que hace
muy conveniente su atencion y tratamiento. Las técnicas y estrategias habitualmente
utilizadas para mejorar el malestar emocional permiten ofrecer una respuesta eficaz, no
farmacologica, para resolver los problemas. Estan basadas en sus propios recursos per-
sonales, enfatizando la comprension de las circunstancias relacionadas con el malestar,
identificando los sentimientos y los problemas recientes que pudieran estar afectandole
y requiriendo su participacion activa en la blisqueda de soluciones a sus problemas.
Ayudan a “cuidarse mejor” y van dirigidas al:

- Manejo de pensamientos erréneos y control de las emociones
- Resolucion de problemas

- Aprendizaje de técnicas de relajacion

- Mejora de la autoestima

- Habilidades de comunicacion

- Entrenamiento en la realizacion de actividades agradables

De forma esquematica, describimos a continuacion el impacto que provoca en las
personas cuidadoras una situacion de estrés cronica como es el cuidado. En ese con-
texto influyen tanto las caracteristicas de la persona cuidadora (recursos personales,
estrategias de afrontamiento y valoracion positiva de la situacion) como los valores
culturales de la sociedad en la que vive (lo que piensa, siente y hace en relacion con
el cuidado). Las consecuencias que se derivan de esta situacion, en ocasiones, pueden
provocar un impacto emocional, que requiere una valoracion para determinar el tipo de
técnicas y estrategias mas indicado para intervenir en cada caso.



IMPACTO EMOCIONAL DEL CUIDADO EN LAS PERSONAS CUIDADORAS FAMILIARES

( Contexto de cuidados j

Caracteristicas del cuidador: - — Valores culturales:
- Recursos personales v S|tl!30|0[‘ (_ie L Responsabilidad familiar del cuidado
- Estrategias de afrontamiento estrés cronica - Da significado a sus vidas

- Valoracion positiva de la situacion - Estilos de educacion, patrones de crianza

[ Consecuencias del cuidado J

Disminucion o Disminucion de
Sobrecarga P“;g;glasn?:niaa: 1 ausencia de recursos
y relaciones economicos

Valoracion
Impacto emocional

[ Técnicas y estrategias J

\ 4 \ 4 \ 4 \ 4 \ 4

Resﬂgcmn p'\gggg:g%cr:?gs “z??;a Entrenar_niento Actiyi_dades
problemas erroneos autoestima D gratificanes

77



78

Se describen brevemente algunas de las técnicas y estrategias citadas, que pueden
ser utiles en las intervenciones con los cuidadores.

OBJETIVO
1. Aprender a identificar problemas y a solucionarlos.

CONTENIDOS
Estrategias de afrontamiento.

Por afrontamiento se entienden aquellos esfuerzos que realiza un individuo para
manejar problemas y emociones que generan malestar y que pueden influir sobre la
aparicion y la intensidad de las consecuencias fisicas y psicoldgicas asociadas al estrés.

En el caso de las personas cuidadoras, los recursos de afrontamiento consisten en
un conjunto complejo y dindmico de respuestas cognitivas, afectivas y conductuales
dirigidas a regular sus emociones, solucionar o mejorar los problemas que surgen en el
dia a dia y mantener la resistencia psicologica y |a fortaleza necesaria para mantenerse
en el papel de cuidador durante un periodo de tiempo prolongado.

¢,Como nos enfrentamos a las situaciones que nos provocan frustracion y males-
tar? Algunas no pueden ser cambiadas, pero otras si.
Ante situaciones problematicas caben varias respuestas posibles:

- Evitacion, huida. No ayuda a la solucion del conflicto, inicamente contribuye
a aumentar la frustracion.

- Intentar sentirse mejor (que no nos afecte negativamente). Utilizando la rela-
jacion, aumentando las actividades agradables y modificar los pensamientos
inadecuados que le hacen sentirse mal.

- Cambiar la situacion. Utilizando la solucion de problemas, o la comunicacion
asertiva.



TECNICA DE RESOLUCION DE PROBLEMAS

Técnica para facilitar la bisqueda de soluciones a situaciones a las que las per-
sonas no saben como enfrentarse. El objetivo es adquirir una serie de habilidades
y estrategias para enfrentarse a situaciones dificiles. Esta técnica consta de cuatro
etapas:

1. Ayudarle a definir y formular el problema.

Cuando un problema esta bien definido y delimitado, su importancia disminuye. Si
especificamos lo que sucede sera mas facil encontrar una solucion.

- Recoger informacion acerca del problema: ;quién esta implicado?, ;qué esta
sucediendo?, ;donde?, posibles causas.

- Cambiar los conceptos vagos o ambiguos por otros especificos y concretos.

- Separar la informacion relevante de la irrelevante, evitando suposiciones, in-
ferencias...

- Establecer una meta en términos especificos, realistas y concretos (qué es lo
que se quiere conseguir o alcanzar al resolver el problema).

2. Enseiiarle a generar soluciones alternativas.

El objetivo es identificar o generar el mayor numero posible de alternativas para
solucionar la situacion-problema. Todas las soluciones que se le ocurran valen. Cuan-
tas mas soluciones tenga mayor probabilidad habra de que la mejor solucion se
encuentre entre ellas.

3. Enseiarle a tomar decisiones.

El primer paso es descartar aquellas alternativas de solucion obviamente nega-
tivas, que generarian problemas alin mayores. Para valorar las restantes conviene
preguntarse: ;qué ventajas obtendré con cada una?, ;qué costes a corto y a largo
plazo me generara?, ¢qué inconvenientes tiene cada una de las alternativas?

4. Eleccion, puesta en practica y verificacion de la solucion.

Primero se va a situar dando solucion al problema. Va a imaginar que ya ha elegi-
do la mejor alternativa y va a pensar qué ocurre al ponerla en practica ¢Le parece la
mas apropiada? Si es asi, esa sera nuestra opcion.

Una vez elegida la alternativa de respuesta, se ha de programar y planificar como,
cuando y donde se llevara a cabo. Se debe establecer un periodo de tiempo durante el
cual se pondra en practica y que permita su aplicacion continuada y la constatacion de
su eficacia.
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OBJETIVOS:
1. Disminuir la irritabilidad, el nerviosismo.
2. Aprender a modificar pensamientos disfuncionales.

CONTENIDOS:
Pensamientos disfuncionales, erroneos o irracionales

Las actitudes o pensamientos disfuncionales han sido sefialadas como un fac-
tor de riesgo o de predisposicion para el padecimiento de trastornos emociona-
les como la depresion o la ansiedad. Estos pensamientos disfuncionales sobre el
cuidado, en el caso de las personas cuidadoras, pueden actuar como barreras u
obstaculos para adaptarse a las demandas del cuidado.

La intervencion a nivel cognitivo con cuidadores, modificando pensamientos
disfuncionales, es un paso previo para la promocion de formas adaptativas de
afrontamiento del cuidado, tales como la busqueda de apoyo, tener tiempo libre
para descansar o para realizar actividades placenteras, etc.

Algunos de estos pensamientos que pueden presentarse en las personas cuida-
doras y que en ocasiones son la causa de la tension son, por ejemplo:

- Creer que deberia atender él solo a su familiar sin “molestar” a otros y sen-
tirse mal cuando piensa que no va a poder seguir haciéndolo durante mucho
mas tiempo.

- Pensar que los demas familiares deberian colaborar mas en las atenciones al
enfermo y sentirse profundamente molesto cuando ellos no lo hacen.

- Tener la idea de que deberia haber justicia en la vida y luego pensar sobre
lo mal repartido que estd el mundo y en la injusticia de tener que soportar
la carga del cuidado.

- Pensar que la persona enferma hace cosas a proposito para enfadarle, que
podria hacer las cosas si quisiese pero no le da la gana hacerlas.

- Creer que es precisamente con el cuidador con el que peor se comporta la
persona cuidada.
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Derechos del cuidador

Se trata de un listado de recomendaciones expresadas en forma de derechos
que pueden ayudar a entender y afrontar las tensiones que se originan durante el
cuidado. Tengo derecho a:

- Cuidar de mi mismo, dedicando tiempo y haciendo actividades simplemente
para mi sin sentimientos de culpa o de miedo y sin autocritica.

- Mantener facetas de mi propia vida que no incluyan a la persona a la que
cuido, justo como lo haria si esa persona estuviera sana.

- Experimentar sentimientos negativos (tristeza, rabia o enfado) por ver enfer-
mo o estar perdiendo a un ser querido.

- Resolver por mi mismo aquello que sea capaz y a preguntar y pedir ayuda a
otras personas para resolver aquello que no comprendo, reconociendo los
limites de mi propia resistencia y fuerza.

- Ser tratado con respeto por aquellos a quienes pido consejo y ayuda.
- Cometer errores y ser disculpado por ello.

- Ir aprendiendo poco a poco, pues nadie lo sabe todo y se necesita tiempo
para ir aprendiendo las cosas nuevas.

- Admitir y expresar sentimientos, tanto positivos como negativos.
- Decir “no” ante demandas excesivas, inapropiadas o poco realistas.
- Seguir desarrollando mi propia vida y disfrutando de ella.

- Rechazar cualquier intento que haga la persona cuidada para manipularme
haciéndome sentir culpable o deprimido.

- Estar orgulloso por la labor que desempefio y aplaudir el coraje que tengo
que reunir muchas veces para satisfacer las necesidades de la persona de
la que cuido.

- Ser yo mismo...



TECNICAS

1.- Control de la respiracion
Aprender a controlar el nerviosismo y la tension: entrenamiento en control de la res-
piracion.
- Detectar sefiales de tension. Nudo en el estdbmago, opresion en el pecho,
tension en la mandibula, en las cervicales, ponerse rojos, etc.
- Identificar la relacion entre tension interior (mente) y tension exterior (cuer-
po). Si nuestro cuerpo esta relajado, nosotros nos sentimos mas relajados.
Ejercicios:
1. Conseguir que el aire inspirado se dirija a la parte inferior de los pulmones.
Colocar una mano sobre el vientre.
2. Conseguir una espiracion completa, regular y lenta.
3. Conseguir una adecuada alternancia respiratoria. Realizar la respiracion
como un continuo sin marcar los tres tiempos y eliminando los sonidos.

Se pueden afadir actividades que le ayuden a sentirse mas calmados: escuchar
musica, dar un paseo, pensar en algo agradable, etc. Practicar ejercicios de control
de la respiracion una vez al dia, buscando el momento en que el familiar esté tran-
quilo. Es suficiente con 10 minutos, intercalando descansos.

2.- Manejar pensamientos disfuncionales, erréneos o irracionales
Paso 1. Explicarle al cuidador qué es un pensamiento erréneo

Son aquellos pensamientos y sentimientos lesivos que no se corresponden con la reali-
dad objetiva de la situacion que los genera y que aparecen de forma constante u obsesiva.

Paso 2. Explicarle al cuidador la relacion entre pensamiento>emocién>accion

El ambiente, es decir, las cosas que nos pasan, influyen en cdmo nos sentimos.
Influye en la medida en la que nosotros hacemos unas cosas u otras y pensamos
unas cosas u otras sobre lo sucedido. Por ejemplo:

- Influencia del ambiente en como nos sentimos: Si nos toca la loteria, si te
hacen un regalo, si te presentan una factura inesperada, si tienes que ir al
dentista. ;Como nos sentiriamos?

- Influencia de lo que pensamos sobre lo que ocurre: Nos sentimos tris-
tes cuando creemos que hemos perdido algo o a alguien, frustrados cuando
pensamos que nuestras expectativas no se han cumplido, nerviosos cuando
creemos que nos acecha algtn peligro, desilusionados, desesperanzados, ira-
cundos, cuando creemos que se ha cometido una injusticia.

- Influencia de lo que hacemos en cdmo nos sentimos: lo que hacemos
influye en como nos sentimos. Después de una discusion queda una sensa-
cion desagradable sin embargo después de hacer algo agradable, pasear, ir
al cine, charlar con amigos, uno se siente bien, a gusto.
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Situacion Pensamiento Emocion Comportamiento
Cuido a mi familiar sin ayuda ~ Es una injusticia Enfado, rechazo  Aislamiento
No controla esfinter Lo hace a propésito Ira, enfado Gritos, insultos

Paso 3. Ayudarle a reconocer sus pensamientos erroneos

Analizar las razones por las cuales nos sentimos frustrados y enfadados en
nuestro papel de cuidadores.

¢ Fuentes de tension:
- Ciertas situaciones que superan por lo menos momentaneamente
nuestra capacidad de manejarlas correctamente.

“Justo cuando acabo de limpiarle, se ha quitado el pafal y lo ha ensuciado
todo”

“La chica que venia a ayudarme ha llamado para decirme que ya no puede
seguir viniendo”
- Nuestros pensamientos, puntos de vista, creencias y expectativas sobre una si-
tuacion.
“Estoy sola en esto, nadie me ayuda”
“¢Por qué todo me pasa a mi?”

- Nuestras acciones, lo que hacemos o dejamos de hacer ante determinadas si-
tuaciones.

“No digo nada, porque si no, es atn peor”, “no puedo salir de casa”
¢ Lista de sus pensamientos erroneos.

- Pensamientos y sentimientos de culpa, rencor, rabia, ira, vergiienza, soledad, tris-
teza.

Paso 4. Recordarle sus derechos como cuidador

Paso 5. Debate para transformar esos pensamientos/sentimientos

El debate es la forma de cuestionar los pensamientos que nos causan malestar.
Se trata de preguntarnos sobre la evidencia “a favor“ del pensamiento, asi como
la evidencia “en contra” del mismo. Buscar evidencias a favor de los pensamien-
tos que nos originan emociones fuertes de tristeza, enfado, irritacion, etc., no nos
cuesta mucho. De hecho nos resulta facil encontrar razones para pensar como
pensamos. Es mas dificil encontrar evidencia en contra de estos pensamientos que
nos generan malestar. Se exponen a continuacion algunos de estos pensamientos
y el cuestionamiento de los mismos a través del debate.



Pensamiento: que alguien o algo “deberia, seria necesario, o tendria que” ser
distinto de lo que es.

Debate:

Las cosas pueden ocurrir de varias maneras. Algunas nos parecen mejores, mas
convenientes...pero puede que las cosas ocurran de forma diferente. Las cosas no
deben-tienen que ser de una determinada manera, pueden ser de muchas distin-
tas. Hay que diferenciar los “deberia” de los “me gustaria”.

Pensamiento: “es egoista que un cuidador dedique tiempo para si mismo teniendo
un familiar enfermo y necesitado”.

Debate:

- Cuidar de uno mismo es positivo para cuidar de la persona enferma.

- Los comportamientos saludables repercuten en la salud mental de los cuidado-
res: disminuye el estrés.

- Las actividades gratificantes y las relaciones sociales reducen los sentimien-
tos negativos asociados al cuidado.

Pensamiento: “solo la persona enferma sabe cuidar de su familiar enfermo”.

Debate:

Todos podemos aprender. Recibir ayuda es un respiro. Cuidar es una experiencia

vital muy satisfactoria.

Pensamiento: “un buen cuidador nunca debe enfadarse o perder el control con la

persona que cuida”.

Debate:

El rol de cuidador es estresante. Pueden aparecer estas reacciones al estar some-

tidos a una gran presion. Hay mltiples cambios como consecuencia de la enfer-

medad. Este pensamiento se deriva de un sentimiento de obligacion para hacer las

cosas de una manera predeterminada.

Pensamiento: ante los errores cometidos, afirmar que el que los comete me-

rece “reprobacion” y puede calificarsele de inutil, despreciable, etc.

Debate:

Nos fijamos solo en aspectos negativos y estamos diciendo con estos califica-
tivos que esa persona ha sido asi, sigue siendo de esa manera y va a continuar
siempre siendo asi ¢No estaremos siendo poco objetivos al considerar asi a esa
persona? Es una actitud muy perfeccionista y deriva de expectativas irrealistas.
Pensamiento: un buen cuidador tnicamente debe pedir ayuda a otras personas en
aquellos casos en los que no sepa como resolver una situacion.

Debate:

La sobrecarga puede ser aliviada si se cuenta con ayuda apropiada. El grado de
ayuda puede determinar si se mantiene el rol de cuidador.
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OBJETIVO
1. Que la persona cuidadora valore positivamente lo que hace para sentirse bien.

CONTENIDO

La autoestima de cada uno es la manera, el grado en que nos valoramos y quere-
mos a nosotros mismos. Todos desarrollamos una autoestima suficiente o deficiente,
positiva 0 negativa, alta o baja, aunque no nos demos cuenta. Importa desarrollarla
de la manera mas positiva y realista posible, que nos permita descubrir nuestros
recursos personales (para aprender a utilizarlos adecuadamente), asi como nuestras
deficiencias (para aceptarlas y superarlas en la medida de nuestras posibilidades).

Dedicar gran parte del tiempo a cuidar a otra persona, puede suponer restar del
que deberiamos dedicarnos a nosotros mismos. Cuidar es una funcién fundamental,
una tarea importante para otras personas y también para uno mismo. Por eso, re-
flexionar sobre la autoestima, como esta y como mejorarla puede ayudar a sentirse
mejor, a ser mas felices y asi poder cuidar mejor.

Las personas pueden tener dos imagenes de si misma:

- Negativa. Sdlo se fijan en lo negativo, en aquello que les falta o en las limita-
ciones. Se minusvaloran ante los demas.

- Positiva. Se perciben con sus riquezas y sus limites, con sus éxitos y sus fra-
casos. Ven sus logros y sus carencias.

La persona cuidadora con una adecuada autoestima retine ciertas caracteristicas:

- Tiene confianza basica en si mismo. Es capaz de obrar segtn crea que es lo
mas acertado y no se siente culpable aunque a otros no les parezca bien lo
que haga.

- Tiene confianza en su capacidad para resolver sus propios problemas, sin
dejarse acobardar facilmente por fracasos y dificultades.

- No tiene miedo a comunicar sus sentimientos, opiniones, etc., y pide ayuda
cuando la necesita.

- Acepta los cumplidos propios y de los demas como un refuerzo de su labor y
esfuerzo personal, y como motivacion para mejorar.

- Acepta los errores y las criticas como elementos para aprender a hacerlo mejor.
- Es sensible a los sentimientos y necesidades de los demas.
- En general, esta satisfecho con él mismo.



MEJORAR LA AUTOESTIMA

TECNICA

Realizar varios ejercicios, preferentemente en grupo, para dar y recibir informacion
positiva que mejore el autoconcepto.

1.- Reconocer cualidades, aspectos positivos, logros propios y de otros

Ser conscientes de las cosas que hacen bien, de logros recientes, de aspectos
que han mejorado, situaciones que han superado...

2.- Verbalizarlos ante el profesional o el grupo
- Expresar cualidades positivas de ellas mismas y de los demas.
- Expresar cosas que les gustaria cambiar o mejorar

- Hablar sobre cosas que se han superado y han sido aceptadas sobre su aspec-
to, su caracter o su vida.

- Hablar sobre su afectividad: si son expresivos y carifiosos o si les cuesta serlo. ..
- Practicar el abrazo con otras personas del grupo.
3.- Reforzar por profesionales o grupo lo positivo para el cuidador
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OBJETIVO
1. Aprender estrategias de comunicacion asertiva.

CONTENIDO

El rol de cuidador principal supone no solo enfrentarse a situaciones problematicas
planteadas directamente en el cuidado de la persona enferma, sino que también im-
plica hacer frente a situaciones potencialmente conflictivas tanto en el propio seno
familiar, como en el ambito sanitario (visitas al médico, demanda de informacion) o en
el social (busqueda de ayudas econdémicas, contacto con asociaciones de familiares,
conductas problematicas de la persona enferma en publico). Para tratar de cambiar
las situaciones que nos provocan malestar es necesario comunicarse de manera aser-
tiva.

La comunicacion asertiva es definida como aquellas conductas emitidas por un
individuo en un contexto interpersonal que expresan los sentimientos, actitudes, de-
Seos, opiniones o derechos de ese individuo, de un modo no ofensivo, respetando esas
conductas en los demas, y ayuda generalmente a resolver los problemas inmediatos
de la situacion, mientras minimiza la probabilidad de futuros problemas.

TECNICA DE COMUNICACION ASERTIVA

Existen tres formas de comunicarse con los demas: pasiva, agresiva y asertiva.
Nadie es totalmente pasivo, agresivo o asertivo a la hora de comunicarse, pero si que
solemos tender a utilizar mas uno u otro tipo de comunicacion. Lo importante es darse
cuenta de ello y tratar de utilizar en la mayoria de las ocasiones una comunicacion
asertiva, que respete a quien hablamos y que también muestre que tenemos respeto
por nosotros mismos.

Comunicacion asertiva: Cuando nos comunicamos de manera asertiva el mensaje
que transmitimos es: “Entiendo que ti puedas pensar y sentir de manera diferente,
pero esto es lo que yo pienso y esto es lo que yo siento. Asi es como veo la situacion”.
Este mensaje expresa nuestros pensamientos y sentimientos, sin humillar ni rebajar a
la otra persona y sin tampoco humillarse o rebajarse uno mismo.

La comunicacion asertiva no es facil, es importante seguir los siguientes consejos:

1. Tener claro lo que se quiere decir (al paciente, profesionales, familiares. ..) o se quiere
conseguir.

2. Escuchar de forma activa al paciente y atender a la comunicacion no verbal.

3. Ponerse en el lugar del paciente (“entiendo que a ti te gustaria. ..pero...” “compren-
do tus motivos para...., pero intenta entenderme”).

4. Hablar en primera persona (“yo creo...”, “a mi me parece...”) evitando juzgar al
otro y describiendo en cambio como me afecta su conducta. Exprese sus senti-
mientos sin evaluar al otro, sin ponerle etiquetas (“me siento...”).

5. Ser positivo. Destacar las consecuencias positivas de lo que usted piensa en lugar
de centrarse en los aspectos negativos de su interlocutor.



OBJETIVO

1. Incrementar el tiempo que se dedica a uno mismo para actividades gratifi-
cantes.

CONTENIDO

Las actividades agradables y desagradables en nuestra vida afectan a nuestro
estado de animo, a cdmo nos sentimos. Si participamos en actividades que resul-
tan agradables mas frecuentemente, nuestro estado de animo sera mas positivo.
Las actividades de ocio, sociales reducen los sentimientos negativos asociados al
cuidado. Entre las actividades agradables es aconsejable incluir alguna que impli-
que ejercicio fisico ya que el ejercicio ayuda a liberar tensiones, pone en circula-
cion por nuestro cuerpo endorfinas y hace que nuestro estado de animo mejore.

TECNICA
1.- Pedir al cuidador que haga una lista de actividades agradables
- Habra que tener en cuenta:
- Escoger actividades agradables realistas.
- Aumentar la frecuencia de las actividades agradables.

- Escoger las actividades que no cuesten mucho esfuerzo y que le sean a uno
altamente satisfactorias.

2.- Llevar un registro de las actividades agradables realizadas o no

El seguimiento de las actividades agradables y del estado de animo se reali-
zara a través de un registro diario, donde estaran apuntadas las actividades
diarias realizadas y las que no se han realizado que estaban programadas. Se
intentara que todos los dias haya al menos un par de actividades agradables.
Al final del dia se puntuara del 1 al 10 el estado de animo percibido.

3.- Revisar y actualizar la lista de actividades agradables

Cada semana se puede revisar la lista para afiadir nuevas actividades o incre-
mentar las que ya estan. El criterio de eleccion debe ser: mayor satisfaccion
y menor dificultad.

4.- Ayudarle a relacionar actividades agradables y estado de animo

El proposito de anotar el estado de animo y las actividades agradables es para
que sea consciente de la relacion entre el estado de animo de un dia determi-
nado de la semana y las actividades que haya realizado ese dia.
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6.3.3. LOS SERVICIOS DE APOYO FORMAL (RESPIRO PARA LA PERSONA
CUIDADORA)

Los profesionales de trabajo social pueden facilitar el acceso a la prestacion de
apoyos por parte del sector social para suplir temporalmente las funciones de los cui-
dadores familiares. Estos servicios son considerados como una ayuda complementaria,
que contribuye a mantener la continuidad asistencial y la permanencia en el domicilio,
retrasando la institucionalizacion. Ofrecen servicios que mejoran la calidad del cuidado
recibido por el paciente y facilitan que las personas cuidadoras dispongan de manera
programada de tiempo libre para descansar o para actividades ludicas, sociales, etc.
que no pueden hacer habitualmente. Se trata de los llamados “servicios de respiro”,
entre los que encontramos los siguientes?:

 Centros de dia o de noche.

Ofrecen una atencion integral durante el periodo diurno o nocturno a las personas
en situacion de dependencia, con el objetivo de mejorar o mantener el mejor nivel
posible de autonomia personal y apoyar a las familias o cuidadores. Cubren, desde
un enfoque biopsicosocial, las necesidades de asesoramiento, prevencion, reha-
bilitacion, orientacion para la promocion de la autonomia y atencion asistencial y
personal.

e Servicio de ayuda a domicilio (SAD).

Conjunto de actuaciones llevadas a cabo en el domicilio de las personas en situa-
cion de dependencia con el fin de atender las necesidades de la vida diaria, presta-
das por entidades o empresas acreditadas para esta funcién. Incluye:

- Servicios relacionados con la atencion de las necesidades domésticas o del ho-
gar: limpieza, lavado, cocina u otros.

- Servicios relacionados con la atencién personal, en la realizacion de las activida-
des de la vida diaria.

e Estancia temporal en residencias.

Estancias temporales por convalecencia del paciente, periodos de descanso del
cuidador (vacaciones, fines de semana) o enfermedades de los cuidadores.

Los servicios formales de apoyo son poco conocidos por los cuidadores e incluso
cuando son conocidos no son muy utilizados. En nuestro contexto sociocultural, una de
las razones que puede explicar la poca utilizacion de estos recursos formales?, junto
con la accesibilidad econdmica, es la creencia de que supone desentendimiento o aban-
dono del familiar. La utilizacion de estos servicios se considera como el tltimo recurso,
ante situaciones criticas, cuando no queda otro remedio, y puede generar incluso sen-
timientos de culpa. Cuando los disfrutan, los servicios de respiro son muy apreciados
por las personas cuidadoras, generan una gran satisfaccion, pero paraddjicamente, no



siempre logran disminuir la sobrecarga del cuidador ni su problematica emocional®,
sobre todo en los casos en que la utilizacion de estos servicios se retrasa hasta que las
personas dependientes presentan un alto nivel de deterioro.

En nuestra comunidad, contamos también con programas de apoyo dirigidos a las
personas mayores dependientes que repercuten positivamente en la calidad de vida de
las personas cuidadoras como son la teleasistencia domiciliaria, el Programa “Menjar
a casa” (ofrece una comida diaria), el Programa “Major a casa” (comida, limpieza de
hogar y lavanderia) y el Programa “Bono Respiro” (ayudas economicas para financiar
estancias en residencias de caracter temporal: mensual, fines de semana o dias).

6.3.4. LOS SERVICIOS DE APOYO INFORMAL

Con la colaboracion de profesionales de trabajo social, se puede poner en contacto
a cuidadores con diferentes organizaciones de la comunidad para obtener servicios de
caracter no remunerado como son:

VOLUNTARIADO

Personas, organizaciones o asociaciones (Cruz Roja, Caritas, asociaciones de veci-
nos, amas de casa, de enfermos y familiares...) sin animo de lucro que proporcionan
acompafamiento, apoyo al cuidador en las tareas de cuidado y facilitan que puedan
acudir a consulta, a talleres, o disponer de tiempo libre.

GRUPOS DE AYUDA MUTUA

Los Grupos de Ayuda Mutua (GAM) estan compuestos por una agrupacion de per-
sonas que comparten una misma problematica y tienen como finalidad ayudarse mu-
tuamente. Estos grupos aprovechan la necesidad natural del ser humano de compartir,
buscar contacto y confiar en otras personas ante una situacion de alegria, tristeza, en-
fermedad, peligro o ansiedad. La ayuda mutua es un intercambio, dar y recibir, entre dos
0 mas personas, con resultados positivos para la propia salud y con repercusion en el
bienestar social de la comunidad. La participacion en los GAM es libre y se caracteriza
por la existencia de igualdad, reciprocidad horizontal, simétrica y generalizada entre sus
miembros.

En el caso de los cuidadores, los grupos de ayuda mutua son un lugar de encuentro
donde se retinen, para obtener apoyo, consejo, proteccion y acompafnamiento durante
el proceso de cambio en el que deben ajustar su vida a las limitaciones que produce la
enfermedad del familiar.

En estos grupos conectan con otras personas con problemas e intereses comunes,
donde sienten que son comprendidas, escuchadas y apoyadas. Tienen la posibilidad
de discutir las dificultades, aciertos y sentimientos respecto al cuidado del ser querido.
Compartir sus sentimientos con otras personas que tienen preocupaciones y miedos
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muy similares a los suyos es una oportunidad para hacer “normales” aquellos pensa-
mientos y emociones disfuncionales que les generan malestar.

Ademas, se comparten y aprenden estrategias e informacion que han sido dtiles a
otros miembros del grupo en el desarrollo de su rol de cuidadores. Esto no solo supone
que los demas pueden ayudarnos, sino que uno mismo estara ayudando a otros cui-
dadores y construyendo entre todos una red de apoyo que posibilita el intercambio de
afectos, informacion, destrezas para cuidar, sentimientos, etc.

Los grupos se pueden formar con el impulso de profesionales y en muchas ocasio-
nes, como continuacion de algun taller en el que han participado, siendo los propios cui-
dadores los que se autoconvocan voluntaria y periddicamente para reunirse. Hay grupos
permanentes y abiertos a nuevas incorporaciones y otros en cambio se crean con una
temporalidad definida y estan cerrados a nuevos participantes.

Las personas cuidadoras sefialan que la asistencia a estos grupos es de gran utilidad
y consideran muy satisfactoria su participacion, sin embargo inciden en las dificultades
para encontrar tiempo y alguien que les sustituya en el cuidado para poder asistir. La
utilizacion de las nuevas tecnologias de la comunicacion puede facilitar la creacion de
nuevos GAM en los que participar sin tener que desplazarse.

Los GAM en nuestro contexto sociocultural tienen una amplia difusion entre las aso-
ciaciones de enfermos y familiares. Las guias consultadas formulan algunas recomen-
daciones a tener en cuenta:

- Es aconsejable y deseable que las personas cuidadoras participen en GAM, ya que
aportan multiples beneficios que les permiten afrontar mejor su labor de cuidar y
mejorar su situacion personal.

- Es recomendable que en los GAM exista un profesional que favorezca y potencie las
habilidades de los integrantes del grupo.

- Los profesionales que dirigen los grupos de ayuda mas especializada han de indivi-
dualizar sus intervenciones para ser mas eficaces.



6.4. FASE DE SEGUIMIENTO Y EVALUACION

SEGUIMIENTO

Durante la fase de intervencion, es necesario programar un seguimiento para ase-
gurarnos, por una parte, que los efectos de la misma son los previstos y por otra, para
atender las nuevas necesidades de la persona cuidadora, que van cambiando al mismo
tiempo que evoluciona la situacion. Para detectarlas lo antes posible y llevar a cabo los
ajustes necesarios, el seguimiento sera periédico y puede ser presencial, en visitas
domiciliarias o en consulta, y a distancia, a través de llamadas telefonicas programadas
o de las nuevas tecnologias de la comunicacion (correo electronico, SMS, WhatsApp...).

EVALUACION

La evaluacion de las intervenciones con los cuidadores debe servir de apoyo al pro-
ceso de atencion, por un lado para comprobar que nuestra intervencion funciona y por
otro para conseguir mejorarla. No existe una manera unica y optima de llevar a cabo
una evaluacion que se pueda aplicar a todas las situaciones, por lo que es importante
determinar cual es el propdsito de la misma, qué se pretende medir (accesibilidad,
resultados en salud, satisfaccion...), qué preguntas (indicadores) plantearemos y qué
métodos proporcionaran informacion til y fiable.

La evaluacion que proponemos nos va a servir para valorar qué debe ser mejorado o
modificado respecto a la adhesion o participacion de los cuidadores, el impacto y la sa-
tisfaccion de las personas cuidadoras con la intervencion, tanto individual como grupal.
¢ Adhesion o participacion:

Las personas cuidadoras tienen dificultades para acudir a las consultas individuales
0 sesiones grupales, por lo que es importante adaptar la intervencion a su disponibili-
dad de tiempo. Se producen menos abandonos en las intervenciones individuales. Para
conocer los motivos del abandono se incluye un indicador cualitativo, que nos va a
ayudar a identificar los problemas y a buscar alternativas para el disefio de posteriores
intervenciones. Se proponen a continuacion indicadores para evaluar tanto las interven-
ciones individuales como las grupales:

- % contactos individuales o sesiones grupales a las que ha asistido.
nimero de contactos individuales o sesiones grupales a las que ha asistido

x100
nimero total de contactos individuales o sesiones grupales programadas

- % cuidadores que han completado el programa de intervencion individual o la
intervencion grupal (taller).

numero de cuidadores que han asistido a todos los contactos/sesiones del taller
x100

nimero total de cuidadores participantes en el programa o en el taller
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- % cuidadores que han abandonado (una vez iniciado el programa de interven-
cion o el taller).

nimero de cuidadores que no han terminado el programa o el taller

- - — x 100
numero total de cuidadores participantes

- Motivos del abandono de cada participante (valoracion cualitativa).
¢ Impacto de la intervencion:

Nos permite conocer los cambios producidos en las personas cuidadoras por la in-
tervencion. Se debe valorar las modificaciones en aquellos factores seleccionados que
se pretendia mejorar (comparando los resultados pretest y postest).

Es posible elaborar cuestionarios ad hoc si se va a evaluar por ejemplo:
- Conocimientos adquiridos
Por ejemplo: Sabe realizar las movilizaciones de forma adecuada: Si o No O
- Cambio en los habitos y estilos de vida
Por ejemplo: Tiene dificultades para conciliar el suefio: Si o No O
- Grado de autocuidado
Por ejemplo: Dispone de tiempo de ocio: Si o No O

0 bien pueden usarse algunos de los cuestionarios estandarizados ya existentes como:
- Carga subjetiva (Zarit o IEC)
- Apoyo social (Duke-UNK)
- Estado de animo (depresion, ansiedad) (Goldberg)
- Calidad de vida (COOP/WONCA)
e Satisfaccion:

Es dificil que las personas cuidadoras consigan beneficios de un programa si no se
encuentran satisfechos con él, si no le acaban de encontrar utilidad, si piensan que no
es lo que ellos estan buscando, si no estan motivados para seguirlo e implicarse en él.
Es posible valorar la satisfaccion mediante un breve cuestionario con una escala de 1 a
4 ( desde nada a mucho) con los siguientes items:

- Satisfaccion con la ayuda:
nada satisfecho/a o poco satisfecho/a o bastante satisfecho/a o muy satisfecho/a o
- Util para sus problemas:
nada (til o algo Gtil o bastante (til o muy dtil o
- Recomendable para otros:
nada recomendable o algo recomendable o bastante recomendable o muy recomendable o
- Satisfaccion general:

nada satisfecho/a o poco satisfecho/a o bastante satisfecho/a o muy satisfecho/a o



- Volveria a participar:

sio noo

Al evaluar el efecto de los programas de intervencion o los talleres sobre el estado
emocional de las personas cuidadoras, es importante tener en cuenta que cuidar es un
estresor cronico cuya presencia se mantiene durante y después de la intervencion, y
que para los cuidadores mas afectados a nivel emocional resulta mas dificil la asimi-
lacion de nuevos conceptos e informacion. Por todo ello, en ocasiones el objetivo de la
intervencion se dirige a mantener su estabilidad emocional dentro de unos limites que
le permitan una calidad de vida aceptable.

Por otra parte, los participantes en este tipo de intervenciones no siempre tienen que
estar afectados emocionalmente; la finalidad en estos casos es prevenir la aparicion de
los efectos negativos del cuidado por lo que la evaluacion pretest—postest no incluiria
el estado de animo.

También debemos tener en cuenta que las personas cuidadoras pueden necesitar
mas tiempo para practicar y utilizar las estrategias que se les han ensefiado, por lo que
una evaluacion inmediatamente después de la intervencion no recogeria totalmente sus
efectos.
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Los estudios realizados sobre la eficacia y la efectividad de las intervenciones con
personas cuidadoras familiares son, en general, escasos, principalmente en nuestro
pais. La medicion de los resultados se ha basado en:

- el retraso de la institucionalizacion del paciente

- la disminucion de la prevalencia de la ansiedad y/o depresion entre las personas
cuidadoras

- la reduccion de la sobrecarga

Entre las intervenciones sobre las que existe evidencia destacan las de informacion,
formacion y apoyo emocional (psicoeducativas) y las psicoterapéuticas que se dirigen a
reducir el malestar del cuidador. Estas han sido declaradas "probablemente eficaces”?
de acuerdo con los criterios de la Asociacion de Psicologos Americanos.

La evaluacion de intervenciones psicoldgicas revisadas por la guia NICE® conclu-
ye que la psicoterapia, y especialmente la psicoterapia cognitivo-conductual, tiene un
efecto beneficioso sobre los niveles de depresion, ansiedad, sobrecarga y bienestar
del cuidador. El efecto es mas evidente cuando se aplica a personas cuidadoras mas
afectadas, con sintomatologia clinicamente relevante de depresion y ansiedad™. Las
intervenciones psicoterapéuticas que combinan psicoeducacion, entrenamiento en ma-
nejo de sintomas y grupos de apoyo son mas eficaces para mejorar las manifestaciones
clinicas de los cuidadores®.

Segun algunos estudios®, este tipo de intervenciones psicoterapéuticas son las que
consiguen mayores mejorias en los casos de estrés asociado al cuidado, logran reducir
el malestar emocional y presentan un menor nimero de abandonos.

La naturaleza multidimensional y compleja de los problemas a los que se enfrentan
los cuidadores, tiene como consecuencia que no exista una tnica forma de cuidar y que,
dentro de una misma situacion de cuidado, puedan producirse muchas variaciones a lo
largo del tiempo. Ademas la sobrecarga es una variable dificil de modificar®®, ya que es
un elemento estresante que puede mantenerse a lo largo del tiempo mientras duran
los cuidados. Conocer las limitaciones que afectan a la eficacia de las intervenciones y
tener en cuenta algunas recomendaciones para mejorar su impacto, nos puede ayudar a
disenar intervenciones que obtengan mejores resultados. Resumimos algunas propues-
tas de los estudios revisados en el cuadro de la pagina siguiente®".
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¢ Los objetivos de una intervencion deben ser consistentes con las expecta-
tivas de las personas cuidadoras. Una adecuada valoracion del cuidador y de la
situacion de cuidado ayudara a establecer actuaciones eficaces. Un objetivo funda-
mental es ayudar a entender a los cuidadores qué opciones de cambio pueden es-
perarse, dependiendo de las condiciones deteriorantes del curso de la enfermedad
del paciente.

¢ Los contenidos y objetivos de la intervencion deben adecuarse a las dife-
rentes fases del proceso del cuidado (inicial, critica, crénica y final) requerido
por cada paciente. Incidir en la importancia de los contenidos de prevencion en la
etapa inicial del proceso.

e Las intervenciones para controlar el estrés de las personas cuidadoras obtie-
nen mejores resultados si se realizan en una fase temprana del cuidado, antes de
que el impacto del cuidado le haya afectado emocionalmente.

¢ Dedicar mas tiempo al entrenamiento de cada habilidad, centrandose en las
mas relevantes para el cuidador o grupo de personas cuidadoras. Los conte-
nidos de los programas de intervencion pueden ser muy variados y numerosos Y,
teniendo en cuenta la duracion de los programas, el tiempo dedicado al aprendizaje
de habilidades suele ser insuficiente para consolidar el aprendizaje.

e Los programas de intervencion breves que no supongan un factor de estrés
ainadido son mejor aceptados por las personas cuidadoras. Es importante ade-
cuar el formato de las intervenciones a las necesidades y caracteristicas de las per-
sonas que ejercen el cuidado, especialmente a su escasa disponibilidad de tiempo
y su sobrecarga de tareas. Las intervenciones con contactos poco frecuentes con el
cuidador y aquellas que resultan largas generan un mayor nimero de abandonos.

¢ Intervenciones llevadas a cabo por personal bien formado en habilidades
especificas de afrontamiento, control y solucion de problemas emocionales.

e Atencion integral. Las dimensiones implicadas en el cuidado son numerosas por
lo que es necesaria una intervencion multidisciplinar y proporcionar una atencion
integral a las personas cuidadoras con “paquetes de medidas de soporte™® que
se complementen entre si y maximicen su eficacia, adaptados a las necesidades
fisicas, psicoldgicas y sociales del cuidador®®.



3. Medidas de

soporte para una
atencion integral
a la persona
cuidadora.






El mejor tratamiento de la sobrecarga que conlleva el rol de cuidador es su preven-
cion y la mejor forma de ejercer esta prevencion es ofreciéndole soporte integral™. En-
tendemos por soporte a la persona cuidadora el conjunto de medidas dirigidas a facilitar
su labor de cuidar, hacer mas tolerable su tarea, favorecer el mantenimiento del tiempo
libre para las actividades y necesidades propias y permitirle descansar.

En el soporte integral para cuidar, se recomienda considerar las siguientes acciones:

e Establecer un programa de acogida (secuencia programada de actuaciones) al
paciente dependiente y a su cuidador por parte de los profesionales del equipo de
atencion primaria (EAP), en colaboracion con la atencion hospitalaria.

¢ Informacion personalizada a cada nicleo familiar. Debe ser clara y adapta-
da a quien la recibe. Debe incluir informacion sobre el tratamiento, el prondstico y
los recursos existentes. Las sesiones deben ser impartidas por profesionales de los
Equipos de Atencion Primaria (EAP) y es aconsejable la asistencia de los familiares
mas directos. La informacion sobre la enfermedad deberia actualizarse en funcion
de las necesidades cambiantes del paciente y el grupo familiar, de una forma regular.

¢ Formacion dirigida a familiares cuidadores para prevenir los problemas del
dia a dia y para actuar adecuadamente frente a las dificultades que puedan surgir,
debido a la alteracion funcional, pérdida de capacidades cognitivas, trastornos de
conducta, etc.

e Asesoramiento sobre recursos sanitarios y sociales, econdmico, legal. En colabo-
racion con otras fuentes de informacion (GAM, asociaciones, instituciones...).

¢ Soporte emocional a la persona cuidadora, individual o grupal. A través de pro-
gramas de apoyo emocional, intervenciones psicoeducativas y/o grupos de ayuda
mutua.

e Acceso a los recursos necesarios en cada momento: deteccion de necesidades,
valorar las expectativas, comunicar los circuitos, identificar los recursos apropiados
(trabajadores sociales, hospital de dia, centro de dia, centro residencial temporal,
atencion a las crisis...) y facilitar el acceso.

e Atencion a los problemas de salud de la persona cuidadora, en particular, los
que pueden aparecer como consecuencia del cuidado: insomnio, ansiedad, depre-
sion, dolor osteoarticular, etc.

e Acompaiamiento en la fase final de la vida del paciente, como parte de los
cuidados paliativos y, en su caso, de la atencion al duelo. 103
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ANEXO I: INSTRUMENTOS PARA LA VALORACION DE LA PERSONA CUIDADORA

La informacion a recoger en la historia clinica de la persona cuidadora se puede
obtener utilizando diferentes formatos y medios: entrevistas, instrumentos de evalua-
cion (cuestionarios, escalas, indices...)®. Proponemos a continuacion aquellos de amplio
consenso y uso generalizado, disponibles en SIA-Abucasis 0 pendiente de su inclusion.

e Entrevista

Permite recoger informacion relevante sobre datos sociodemograficos relaciona-
dos con la salud, contexto de cuidados habilidades y conocimientos, tanto del cuidador
como del paciente. Es importante que alguna de las entrevistas se realicen en el entorno
del paciente para observar directamente sus caracteristicas fisicas, familiares y socia-
les. El acceso al domicilio y la formulacién de preguntas personales puede, en algunos
casos, entenderse como una intromision en su intimidad, por lo que es aconsejable pedir
permiso previamente.

* Escala de Actividades Basicas de la Vida Diaria. indice de Barthel®'

Es un instrumento util para valorar la discapacidad funcional, mide la capacidad de
la persona para realizar actividades basicas de la vida diaria tales como comer, lavarse,
vestirse, arreglarse, trasladarse de la silla a la cama, subir y bajar escaleras, etc. La in-
formacion se recoge de forma directa a través del paciente o de la persona cuidadora. Es
facil de aplicar y de interpretar, capaz de detectar cambios y con alto grado de fiabilidad
y validez. Permite puntuaciones parciales de cada actividad, lo que ayuda a conocer las
deficiencias especificas de cada persona.

Interpretacion:

Las puntuaciones se miden por multiplos de 5 en una escala que va de 0 a 100
puntos (dependencia absoluta a independencia).

Dependencia Total: <15
Dependiente Grave: 20-35
Dependiente Moderado: 40-55
Dependiente Leve: >60

« Escala de Actividades Instrumentales de la Vida Diaria. indice de Lawton Brody®?

Se trata de un cuestionario heteroadministrado que consta de ocho items. Permite
valorar la capacidad de la persona para realizar las actividades instrumentales, acti-
vidades necesarias para vivir de manera independiente en la comunidad como hacer
la compra, preparar la comida, manejar dinero, usar el teléfono, tomar medicamentos,
etc. No tiene puntos de corte. A mayor puntuacion mayor independencia y viceversa. El
rango total es 8.
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Interpretacion:

Mujeres Hombres

Dependencia Total: 0-1 Dependencia Total: 0
Dependencia Grave: 2-3 Dependencia Grave: 1
Dependencia Moderada: 4-5 Dependencia Moderada: 2-3
Dependencia Leve: 6-7 Dependencia Leve: 4
Autonomia: 8 Autonomia: 5

La dependencia en algunas de las actividades instrumentales indica riesgo de de-
terioro. La escala no resulta adecuada para evaluar respuesta al tratamiento o cambios
funcionales a largo plazo.

* Valoracion Mental Area Cognitiva. SPMSQ-Pfeiffers

Cuestionario rapido y fiable para el cribado de las alteraciones cognitivas en perso-
nas mayores de 65 afios. Consta de diez items que puntuan los siguientes parametros:
memoria a corto plazo, la memoria a largo plazo, la orientacion, la informacion para
hechos cotidianos y la capacidad de calculo. Escala validada en nuestro pais, es amplia-
mente utilizada y sencilla de administrar.

Interpretacion:
Se evalua en funcion de los errores:
0-2 normal
3-4 deterioro cognitivo leve
5-7 deterioro cognitivo moderado
8-10 deterioro cognitivo severo
El punto de corte recomendado seria de 3 0 mas errores, en el caso de personas que
al menos sepan leer y escribir y de 4 0 mas para las personas analfabetas.
e Valoracion de la sobrecarga objetiva

Para medir la carga objetiva se propone identificar y valorar los factores del cuidado
que han producido cambios en la vida y el hogar de las persona cuidadoras y que tienen
un impacto negativo. Ofrecemos a continuacion una tabla de caracter orientativo que se
encuentra en proceso de validacion.



FACTORES DE GRADO DE AFECTACION

AFECTACION SOBRE
SOBRECARGA LA CARGA BAJO (1) MEDIO (2) ALTO 3) PUNTUACION
OBJETIVA
DURACION DEL Aumenta con el tiempo De 6 mesesa  De 2 a5 afios Mas de 5
CUIDADO(afios) 2 anos afos
TIEMPO Aumenta con el nlime- Detla4 De5a8horas  Masde8
DIARIO(horas) ro de horas dedicadas horas horas
al cuidado
EXIGENCIA DEL Cuidados que requie-  Dependencia Dependencia Gran
CUIDADO ren mas presencia, moderada del severa del depen-
menos flexibles en paciente paciente dencia del
tiempo, espacio y mas paciente
intensos
DISPONIBILIDAD DE  Menor tiempo de ocio, A diario A veces Casi nunca
TIEMPO PERSONAL relaciones sociales,
vacaciones

AYUDA PARA EL A menor apoyo mayor Reparto de  Ayuda ocasional  No recibe

CUIDADO afectacion tareas ayuda
PERDIDA ECONOMICA  Mayor pérdida influye ~ Sin coste Gastos extra 0 Perdida
negativamente menos ingresos  de empleo
0 coste
elevado

PUNTUACION TOTAL La puntuacion oscila entre 6 y 18 puntos. A partir de 9 puntos conside-
raremos la posibilidad de intervenir en los factores que punttian en un
grado de afectacion medio o alto.

¢ Escala de sobrecarga del cuidador. Test de Zarit®*

Mide el grado de carga subjetiva de las personas cuidadoras. Es un cuestionario
autoadministrable con 22 items agrupados en carga social, estrés psicologico, senti-
mientos de culpa, presion emocional y relacion de dependencia. Se puntta en un gra-
diente de frecuencia que va desde 1 (nunca) a 5 (casi siempre). Esta escala tiene buena
consistencia y elevada concordancia test-retest .

Interpretacion:

No sobrecarga < 46
Sobrecarga leve 47 a 55
Sobrecarga intensa > 56

La Escala de Zarit reducida, con 7 items solamente, validada para personas cuidado-
ras de pacientes con cuidados paliativos ha demostrado ser un buen instrumento para
diagnosticar la claudicacion familiar*é. Es de facil aplicacion y no se pierde informacion
relevante. El punto de corte de esta escala estaria en 17 (claudicacion familiar > 17).
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« indice de Esfuerzo del Cuidador IEC®

Instrumento que mide el grado de sobrecarga de las personas cuidadoras de perso-
nas dependientes, la carga de trabajo percibida y el esfuerzo que supone el abordaje de
los cuidados por los cuidadores familiares. Se trata de una entrevista semiestructurada
que consta de 13 items con respuesta verdadero-falso. Cada respuesta afirmativa pun-
tia 1.

Interpretacion:

La puntuacion total presenta un rango entre 0 y 13 puntos y una puntuacion total >
7 sugiere un nivel elevado de esfuerzo.
e Escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg®®

Se trata de un cuestionario con dos subescalas: una para la deteccion de la ansiedad
y otra para la deteccion de la depresion. Su aplicacion es heteroadministrada, inter-
calada en el contexto de la entrevista clinica, en la que se interroga al paciente sobre
si ha presentado en las tltimas dos semanas alguno de los sintomas a los que hacen
referencia los items; no se punttan los sintomas que duren menos de dos semanas 0
que sean de leve intensidad.

Interpretacion:

Los puntos de corte son >4 para la subescala de ansiedad, y >2 para la de depresion.
El instrumento esta disefiado para detectar “probables casos” no para diagnosticarlos.

e Guestionario de Apoyo Social Funcional Duke-UNK®’

Evaluacion cuantitativa del apoyo social percibido en relacion a dos aspectos: per-
sonas a las que se puede comunicar sentimientos intimos y personas que expresan
sentimientos positivos de empatia. Esta indicada en personas cuidadoras si no existe
ningun apoyo en la red sociofamiliar.

Interpretacion:

Recoge valores referidos al Apoyo Confidencial (items 1, 4, 6, 7, 8 y 10) y referidos
al Apoyo Afectivo (items 2, 3, 5, 9 y 11). Cada aspecto se evallia mediante una escala
Likert con 5 opciones.

Apoyo afectivo < 15 Escaso apoyo
Apoyo confidencial < 18 Escaso apoyo
Apoyo total percibido < 32 puntos, Escaso apoyo
> 32 puntos, Apoyo normal
e Apgar familiar®

Cuestionario para explorar el impacto de la funcion familiar en la salud de sus miem-
bros y para conocer hasta qué punto la familia y su comportamiento como tal frente a la
salud y a la atencion sanitaria puede considerarse un recurso para sus integrantes o, si
por el contrario, influye empeorando la situacion. Es util para identificar las familias en



riesgo. Consta de 5 preguntas que se corresponden con un area diferente de la funcion
familiar: adaptabilidad, cooperacion, desarrollo, afectividad y capacidad resolutiva.

Interpretacion:
Normofuncionales: de 7-10 puntos
Disfuncion leve: de 4-6 puntos
Disfuncidn grave: de 0-3 puntos

¢ Genograma familiar®

El genograma nos muestra una representacion grafica de una constelacion familiar
multigeneracional, que registra informacion sobre esa familia y sus relaciones. Nos per-
mitira conocer la red de apoyo con la que cuenta el paciente y nos ayudara a identificar
los recursos familiares que podemos movilizar para atender al paciente domiciliario y
para la planificacion de los cuidados. Permite analizar los apoyos afectivos y las relacio-
nes entre sus miembros que pueden incidir en el proceso de la enfermedad e incluso
detectar problemas ocultos (mecanismos de relacion perjudiciales) que pueden afectar
al estado emocional del paciente.

e Mapa del hogar®?

Esta técnica de evaluacion medioambiental permite valorar el espacio donde las per-
sonas realizan todas sus actividades y donde se relacionan con sus familiares y amigos.
A través de un dibujo, permite estudiar:

- las caracteristicas estructurales de la vivienda
- la situacion higiénico-sanitaria
- las barreras arquitectonicas
- los factores de riesgo
- la ocupacion de espacios
- la circulacion del enfermo
Al construir el mapa del hogar se recogen los siguientes datos:
- Numero de personas que viven en el hogar y parentesco.
- Grado de limpieza del hogar: Normal (N), deficiente (D), mala (M) y de riesgo (R).
- lluminacion: Normal o deficiente.
- Calefaccion: Estufa eléctrica (E), de butano (B) o calefaccion central (C).

- Barreras arquitectonicas del hogar (cruz, X) en el mapa. Escalones, rampas, ba-
fiera.

- Factores de riesgo del hogar (asterisco®): caidas, accidentes, quemaduras, ele-
mentos peligrosos (encendedores, cuchillos...) alfombras deslizantes, puertas
con cerraduras, etc.

- Circulacion del paciente dentro del hogar.
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Una vez identificadas las barreras y los riesgos, en los casos en que sea factible, se
propondran las pertinentes intervenciones para corregir o eliminar los factores de riesgo
y mejorar los espacios del hogar.

;Q DORMIToRLS HaD

-].='D
c-E

x‘l - Es"—h.LQV'I. ‘mt'v.ri,mv

X2 = Basemn
%1 = Alfombra deslaente

T e #a= Estuhe alichien.
] o ;\A \(

ESTAR — COME DOR Cocing

Fuente: De la Revilla L et al. El mapa del hogar para el estudio medioambiental de las personas mayores dependientes.

Mapa del hogar de una persona de 78 afos. Diagnéstico: enfermedad de Parkinson, gonartrosis bilateral, fibrilacion au-
ricular. Higiene deficiente (H = D), iluminacion deficiente (I = D), calefaccion: estufa eléctrica (C = E). X1 escalon interior.
X2 barfiera. *1 alfombra deslizante. *2 estufa eléctrica. El paciente circula por el dormitorio, cuarto de estar-comedor,
cuarto de bafio y cocina.

- Calidad de vida COOP-WONCA®

Cuestionario disefiado explicitamente para su uso en atencion primaria. Se compone
de siete laminas cada una de las cuales representa una dimension de la calidad de vida:
forma fisica, sentimientos, actividades cotidianas, actividades sociales, cambio en el
estado de salud, estado de salud y dolor. Cada lamina esta ilustrada con un dibujo que
representa un nivel de funcionamiento y una pregunta que hace referencia a lo suce-
dido durante las dos ultimas semanas. Las respuestas se puntian de 1 a 5, siendo las
puntuaciones mayores las que reflejan peores niveles de funcionamiento. Cada una de
las laminas permite una interpretacion directa en la dimension estudiada. Las vifietas
pueden ser administradas por un profesional sanitario o ser autoadministradas.



iNDICE DE BARTHEL
Escala de Actividades Basicas de la Vida Diaria Ptos
Lavarse Independiente. Entra y sale solo al bafio 5
Baiio Dependiente 0
Arreglarse Independiente para lavarse la cara, las manos, peinarse, afeitarse, etc. 5
Aseo Dependiente 0
Vestirse Independiente. Se pone y quita la ropa. Se ata los zapatos. Se abotona. 10
Necesita ayuda 5
Dependiente 0
Comer Totalmente independiente 10
Necesita ayuda para cortar la carne, el pan, etc. 5
Dependiente 0
Usar el retrete  Independiente para ir al WC, quitarse y ponerse la ropa 10
Necesita ayuda para ir al WC, pero se limpia solo 5
Dependiente 0
Trasladarse Independiente para ir del sillon a la cama 15
Minima ayuda fisica o supervision 10
Gran ayuda, pero es capaz de mantenerse sentado sin ayuda 5
Dependiente 0
Deambular Independiente, camina solo 50 m. 15
Necesita ayuda fisica o supervision para caminar 50 m. 10
Independiente en silla de ruedas sin ayuda 5
Dependiente 0
Escalones Independiente para subir y bajar escaleras 10
Necesita ayuda fisica o supervision 5
Dependiente 0
Miccion Continente o es capaz de cuidarse de la sonda 10
Ocasionalmente, tiene un episodio de incontinencia cada 24 horas como max., o 5
precisa ayuda para la sonda
Incontinente
Deposiciones Continente 10
Ocasionalmente algun episodio de incontinencia o precisa de ayuda para lavativas
Incontinente 0

TOTAL

Interpretacion
o Dependencia Total: <15 o Dependiente Grave: 20— 35
o Dependiente Moderado: 40 - 55 o Dependiente Leve: >60
o Autonomia: 100

13
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iNDICE DE LAWTON

Varén Mujer

Capacidad para | - Utiliza el teléfono por iniciativa propia 1 1
usar el - Es capaz de marcar bien algunos nimeros familiares 1
teléfono -Es ca.p.az de coptestar al teléfono, pero no de marcar 1

- No utiliza el teléfono 0
Compras - Realiza independientemente las compras necesarias 1

- Realiza independientemente pequefias compras 0

- Necesita ir acompariado para realizar cualquier compra 0

- Totalmente incapaz de comprar 0

Preparacion de la

- Organiza, prepara y sirve las comidas por si solo adecuadamente

1
1
0
1
0
0
0
1
comida - Prepara adecuadamente las comidas, si se le proporcionan los ingredientes 0
- Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta adecuada 0
- Necesita que le preparen y sirvan las comidas 0
Cuidado de Ila |- Mantiene solo la casa o con ayuda ocasional para trabajos pesados 1
casa - Realiza tareas ligeras, como lavar platos o hacer las camas 1
- Realiza tareas ligeras, pero no puede mantener un adecuado nivel de limpieza 1
- Necesita ayuda en todas las labores de la casa 1
- No participa en ninguna labor de la casa 0
Lavado de - Lava por si solo toda su ropa 1
ropa - Lava por si solo prendas pequefias 1
- Todo el lavado de ropa debe ser realizado por otra persona 0
Uso de medios - Vliaja solo en transporte publico o conduce su propio coche 1 1
de transporte - Es capaz de tomar un taxi, pero no usa otro medio de transporte 1 1
- Vliaja en transporte publico, cuando va acompafiado de otra persona 1 1
- Utiliza el taxi o el automévil, pero solo con ayuda de otros 0 0
- No viaja en absoluto 0 0
Responsabilidad | - Es capaz de tomar su medicacion a la hora y dosis correctas 1 1
respecto a - Toma su medicacion si la dosis esta previamente preparada 0 0
N - No es capaz de administrarse su medicacion 0 0
su medicacion
Manejo de - Se encarga de sus asuntos econémicos por si solo 1 1
Asuntos - Realiza las compras de cada dia, pero necesita ayuda en las grandes 1 1
econémicos compras y bancos
- Incapaz de manejar dinero 0 0
TOTAL
Interpretacion
o Dependencia total o Dependencia grave
o Dependencia Moderada o Dependencia leve o Autébnoma
MUJERES HOMBRES
0-1 total 0 total
2-3 grave 1 grave
4-5 moderada 2-3 moderada
6-7 leve 4-5 leve
8 auténomo 6 auténomo




GOLDBERG

Subescala de ansiedad

Si/No

¢Se ha sentido muy excitado, nervioso o en tension?
¢Ha estado muy preocupado por algo?

¢Se ha sentido muy irritable?

¢Ha tenido dificultades para relajarse?

Si hay 2 0 mas respuestas afirmativas, continuar preguntando
Subtotal

¢Ha dormido mal, ha tenido dificultades para dormir?

¢Ha tenido dolores de cabeza o nuca?

¢Ha tenido los siguientes sintomas: temblores, hormigueos, mareos, sudores, diarrea?
¢Ha estado preocupado por su salud?

¢Ha tenido alguna dificultad para quedarse dormido?

TOTAL

Interpretacion
o Ansiedad probable >4

Subescala de depresion

Si/No

¢Se ha sentido con poca energia?

¢Ha perdido el interés por las cosas?

¢Ha perdido la confianza en usted mismo?

¢Se ha sentido desesperanzado, sin esperanzas?

Si hay 1 o + respuestas afirmativas, continuar preguntando
Subtotal

¢Ha tenido dificultades para concentrarse?

¢Ha perdido peso? (a causa de su falta de apetito)

¢Se ha estado despertando demasiado temprano?

¢Se ha sentido usted enlentecido?

¢Cree usted que ha tenido tendencia a encontrarse peor por las mafianas?

TOTAL

Interpretacion
o Depresion probable > 2
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CUESTIONARIO DE PFEIFFER

SPMSQ - Valoracion Mental Area Cognitiva Errores

e ;Qué dia es hoy? (dia, mes y afio)

* ; Qué dia de la semana es hoy?

e ; Cual es el nombre de este lugar?

e ;Cual es su nimero de teléfono?(si no tfno, preguntar direccion)

¢ ;Qué edad tiene?

e ; Cuando naci6?

* ;Quién es ahora el Presidente del Gobierno?

e ; Quién fue el Presidente anterior?

e ; Cual es el primer apellido de su madre?

* Reste de 3 en 3 a partir de 20.
TOTAL

Interpretacion: Punto de corte: 5 0 mas errores.

* 0-2 errores: Normal

* 3-4 errores: Deterioro cognitivo leve. Punto de corte.
* 5-7 errores: Deterioro cognitivo moderado.

* 8-10 errores: Deterioro cognitivo severo.

En los individuos con nivel de estudios primarios se permite un error mas; si el
nivel es superior un error menos.
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TEST DE ZARIT

1 2 3 4 5
Nunca Raravez |Algunas |Bastantes | Casi
veces veces siempre

¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que real-
mente necesita?

¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no
tiene suficiente tiempo para Vd.?

¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado
de su familiar con otras responsabilidades (trabajo, fami-
lia)?

¢Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacion que usted tiene con otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢Piensa que su familiar depende de Vd.?

¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que
cuidar de su familiar?

¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debi-
do a tener que cuidar de su familiar?

¢Piensa que su vida social se ha visto afectada negativa-
mente por tener que cuidar de su familiar?

¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades de-
bido a tener que cuidar de su familiar?

¢Piensa que su familiar le considera a usted la tinica perso-
na que le puede cuidar?

¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para
los gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gas-
tos?

¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mu-
cho mas tiempo?

¢Se siente que ha perdido el control de su vida desde que
comenzo la enfermedad de su familiar?

¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra per-
sona?

¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

Globalmente, ;qué grado de “carga” experimenta por el
hecho de cuidar a su familiar?

TOTAL

17
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TEST DE ZARIT REDUCIDO

2

3

5

Nunca

Rara vez

Algunas

veces

Bastantes

Veces

Casi

siempre

1.;Siente usted que, a causa del tiempo que
gasta con su familiar/paciente, ya no tiene
tiempo suficiente para usted mismo?

2.¢Se siente estresada(o) al tener que cuidar a
su familiar/paciente y tener ademas que aten-
der otras responsabilidades? (P. gj., con su fa-
milia o en el trabajo)

3. ;Cree que la situacion actual afecta a su
relacion con amigos u otros miembros de su
familia de una forma negativa?

4. ;Se siente agotada(o) cuando tiene que estar
junto a su familiar/paciente?

5. ¢Siente usted que su salud se ha visto afecta-
da por tener que cuidar a su familiar/paciente?

6. ¢Siente que ha perdido el control sobre su
vida desde que la enfermedad de su familiar/
paciente se manifestg?

7. En general, ;se siente muy sobrecargada(o)
al tener que cuidar de su familiar/paciente?

TOTAL




iNDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR. IEC

Instrucciones para el profesional:\loy a leer una lista de cosas que han sido proble-
maticas para otras personas al atender a pacientes que han regresado a casa tras un
alta hospitalaria. ¢Puede decirme si alguna de ellas se puede aplicar a su caso?

St NO

1. Tiene trastornos de suefio (p. ej., porque el paciente se acuesta y se levanta o pasea por la

casa de noche)

2. Es un inconveniente (p. ej., porque la ayuda consume mucho tiempo o se tarda mucho en

proporcionar)

3. Representa un esfuerzo fisico (. ej., hay que sentarlo, levantarlo de una silla)

4. Supone una restriccion (p. €j., porque ayudar limita el tiempo libre 0 no puede hacer visitas)

5. Ha habido modificaciones en la familia (p. ej., porque la ayuda ha roto la rutina o no hay
intimidad)

6. Ha habido cambios en los planes personales (p. €j., se tuvo que rechazar un trabajo o no se
pudo ir de vacaciones)

7. Ha habido otras exigencias de mi tiempo (p. €j., por parte de otros miembros de la familia)

8. Ha habido cambios emocionales (p. €j., causa de fuertes discusiones)

9. Algunos comportamientos son molestos (p. €j., la incontinencia, al paciente le cuesta recordar

las cosas, el paciente acusa a los demas de quitarle las cosas)

10. Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto comparado con antes (p. €j.,
es una persona diferente de antes)

11. Ha habido modificaciones en el trabajo (p. €j., a causa de la necesidad de reservar tiempo

para la ayuda)

12. Es una carga econdmica

13. Nos ha desbordado totalmente (p. ej., por la preocupacion acerca de la persona cuidada o

preocupaciones sobre como continuar el tratamiento)

Total respuestas afirmativas

Interpretacion
> 7 nivel elevado de sobreesfuerzo

19




CUESTIONARIO APGAR FAMILIAR

Casi A Casi
nunca veces siempre

1. ¢ Esta satisfecho con la ayuda que recibe de su familia 0 1 2
cuando tiene un problema?

2. ¢Conversan entre ustedes los problemas que tienen 0 1 2
en casa?

3. ¢Las decisiones importantes se toman en conjunto en 0 1 2
la casa?

4. ;Esta satisfecho con el tiempo que usted y su familia 0 1 2
pasan juntos?

5. ¢Siente que su familia le quiere? 0 1 2

TOTAL

Interpretacion

o Normofuncional de 7 - 10 puntos
o Disfuncion leve de 4 - 6 puntos
o Disfuncion grave de 0 - 3 puntos




CUESTIONARIO DE DUKE- UNK
5.Tanto 1. Mucho
menos
como de lo que
deseo deseo
1c. Recibo visitas de mis amigos y familiares m] m] m] m] m]
2a. Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa u] u] u] [u] [u]
3a. Recibo elogios o reconocimiento cuando hago bien mi
. a a a a a
trabajo
4c¢. Cuento con personas que se preocupan de lo que me 5 5 5 5 5
sucede
5a. Recibo amor y afecto u] u] u] u] u]
6c¢. Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis pro-
q m] m] m] m] m]
blemas en el trabajo y/o casa
7c¢. Tengo posibilidad de hablar con alguien de mis proble-
- m] m] m] m] m]
mas personales y familiares
8c. Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis pro-
Z—A m) m) m) m) m)
blemas econdmicos
9a. Recibo invitaciones para distraerme y salir con otras
[m] [m] [m] [m] [m]
personas
10c. Recibo consejos Utiles cuando me ocurre algln acon-
. . P (m] (m] (m] (m] (m]
tecimiento importante en mi vida
11a. Recibo ayuda cuando estoy enferma/o en la cama [u] [u] [u] [u] [u]
Interpretacion
TOTAL ¢ TOTAL a TOTAL
Apoyo confidencial Apoyo afectivo Apoyo social
o Escaso apoyo <18 o Escaso apoyo <15 o Escaso apoyo < 32
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COOP/WONCA™

FORMA FiSICA
Durante las 2 ultimas semanas...

¢Cual ha sido la maxima activitad fisica que ha podido hacer durante, al menos, 2
minutos?

Muy intensa
(por ejemplo: correr deprisa)

Intensa
(por ejemplo: correr con
suavidad)

Moderada
(por ejemplo: correr a paso g 3
rapido)

Ligera
(por ejemplo: caminar
despacio)

Muy ligera

(por ejemplo: caminar
lentamente o no poder
caminar)

Darmouth COOP Functional Assessment Charts / WONCA
Copyright© Trustees of Darmouth/COOP Project 1995




SENTIMIENTOS
Durante las 2 Ultimas semanas...

¢En qué medida le han molestado problemas emocionales tales como sentimientos
de ansiedad, depreesion, irritabilidad o tristeza y desanimo?

Nada, en absoluto @ 1
Un poco @ 2
Moderadamente e 3
Bastante . 4
Intensamente . 5

Darmouth COOP Functional Assessment Charts / WONCA
Copyright© Trustees of Darmouth/COOP Project 1995
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ACTIVIDADES COTIDIANAS
Durante las 2 Ultimas semanas...

¢ Cuanta dificultad ha tenido al hacer sus actividades o tareas habituales, tanto den-
tro como fuera de casa, a causa de su salud fisica o por problemas emocionales?

Ninguna dificultad

Un poco de dificultad

Dificultad moderada

Mucha dificultad

Total, no he podido hacer
nada

%»@»@»@M@

Darmouth COOP Functional Assessment Charts / WONCA
Copyright© Trustees of Darmouth/COOP Project 1995
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ACTIVIDADES SOCIALES
Durante las 2 Ultimas semanas...

¢Su salud fisica y estado emocional, han limitado sus actividades sociales con la
familia, amigos, vecinos 0 grupos?

No; nada, en absoluto % g %% 1
£

Ligeramente " ) <7, 2
i

Moderadamente 3
Ricsr

Bastante 4

Muchisimo 5

Darmouth COOP Functional Assessment Charts / WONCA
Copyright© Trustees of Darmouth/COOP Project 1995
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CAMBIO EN EL ESTADO DE SALUD
Durante las 2 Ultimas semanas...

¢,Como calificaria ahora su estado de salud, en comparacion con el de hace 2 se-
manas?

Mucho mejor ‘ ‘ ++ 1

Un poco mejor ".‘ + 2

Igual, por el estilo ‘ ’

w

Un poco peor ' — 4

Mucho peor ' " —— | 5

Darmouth COOP Functional Assessment Charts / WONCA
Copyright© Trustees of Darmouth/COOP Project 1995
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ESTADO DE SALUD
Durante las 2 dltimas semanas...
¢Como calificaria su salud en general?

Excelente @ 1
Muy buena e 2
Buena @ 3
Regular . 4
Mala . 5

Darmouth COOP Functional Assessment Charts / WONCA
Copyright© Trustees of Darmouth/COOP Project 1995
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DOLOR
Durante las 2 tltimas semanas...
¢Cuanto dolor ha tenido?

Nada de dolor

Dolor muy leve

Dolor ligero

Dolor moderado

Dolor intenso

RN | TR0 o | =20 | =00

Darmouth COOP Functional Assessment Charts / WONCA
Copyright© Trustees of Darmouth/COOP Project 1995




COOP/WONCA

Forma fisica Sentimientos
Durante las 2 Gltimas semanas. . Durante las 2 (itimas semanas.
4cudl ha sido la maxima actividad fisica éen qné medida le han molestado pmhlemas
que pudo realizar durante. al menos, 2 minutos? em fales como

imtabilidad o tristeza y desanimo?

e ;
por ejemplo,
correr de prisa) _i Nada, en absoluto 1
Izﬂens o
por eemplo, Z'?
correr con suavidad) z Un poco 2
ot gt
por ejemplo 3
caminar a paso rapido) i Moderadamente 3
Ligera
(por ejemplo, g 4 Bastante 4
caminar despacio)
Muy ligera Intensamente 5
(por elemplo, % 5
caminar lentamente 9
010 poder caminar) mmnmrﬁcmu Functional ASsesmant CharsWONCA
Darimouh Coop Functional Assesment Charts/WONCA of DartmouthvCoop Project, 1995
Copyrght* Trustees of Dartmouth/Coop Project, 1995
Actividades colidianas
Actividades sociales Durante las 2 dltimas semanas.. l:lllﬂdl v Iell'.uhlln
o Durante las 2 dltmas semanas... ;euinta dificuitad ha tenido i realizar ] e sa
t.f_u salud Tisica y estado emocional han actividades o tareas habituales, tanto dentro ¢Cémo calificaria ahora su estado de salud,
imitado sus actividades sociales con coma fuera de casa, a causa de su salud fisica en comparacion con el de hace 2 semanas?

familia, amigos, vecinos o grupos?

o por problemas emocionales?

Mucho mejor (13 44+ 1

Ninguna dificultad

No, nada. en absoluto ?%% ?%%
Ligeradamente %% %Sﬁ% 2 o

Un poco mejor 4 + |2

g |
Igual, por el estilo | *+* = 3
Moderadamente ﬁ%% 3 Dificultad moderada 3
Un poco peor ¥ - |4
Bastante % 56-%%%2 4 Mucha dificultad % 4
Mucho peor v - |5
Muchisimo ? fﬁ %—?2 5 Toda, no he podido Rp 5
hacer nada Dutnou coop unciony Asssment TS WONCA
mmnm#mm Functonal Chs A (Coop Functional Cnars/MONCA Trustaes of DRrimoutivCoop Frogct. 1995
Copyrgnf= Trustess of Danmautn'Coop Projct, 1995 Copyrgnt™ Trustees of Dartmoutn/Coap Projact, 1995
Estado de salud Dolor
Durante fas 2 Gltimas semanas... Durante las 2 Gitimas semanas...
ieomo calificarfa su salud en general? gcuanto dolor ha experimentado?
Excelente 1 Nada de dolor ? 1
Muy buena 2 Dolor muy leve ? 2
Buena 3 Dolor ligero ? K}
Regular 4 Dolor moderado { 4
Mala 5 Dolor intenso f 5
Coop Functional Assesment Charis WONCA Functional Assesmant Chars/Wo
mmmﬂ Dartmoutn/Coop Project, 1995 & %mmmmmm%cmmigg
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ANEXO II: RESUMEN DE LA INTERPRETACION DE LOS INSTRUMENTOS DE

VALORACION

DENOMINACION
iNDICE DE BARTHEL

iNDICE DE LAWTON

CUESTIONARIO DE PFEIFFER

TEST DE ZARIT

TEST DE ZARIT REDUCIDO
SOBRECARGA OBJETIVA

iNDICE DE ESFUERZO DEL CUI-
DADOR

SUBESCALA
GOLDBERG

SUBESCALA DEPRESION DE
GOLDBERG

CUESTIONARIO DUKE-UNK

ANSIEDAD DE

APGAR FAMILIAR

CUESTIONARIO COOP-WONCA

RIESGO DE CLAUDICACION

VALORA
Actividades Basicas de la Vida Diaria

Actividades Instrumentales de la Vida
Diaria

Deterioro cognitivo en >65 afos

Sobrecarga subjetiva

Sobrecarga subjetiva

Cambios en la vida de los cuidadores
con impacto negativo

Grado de sobreesfuerzo
Sintomas de ansiedad
Sintomas de depresion

Apoyo social percibido

Funcionalidad familiar

Calidad de vida

Zarit reducido

Falta de apoyo
Implicacion excesiva
Cuidar no voluntariamente

INTERPRETACION

Dep.Total <15
Dep. Grave: 20-35
Dep.Moderado:40-55

Dep.Leve > 60
Autonomia 100

MUJERES HOMBRES
Dep.Total: 0-1 0
Dep. Grave: 2-3 1
Dep.Moderada  4-5 2-3
Dep.Leve: 6-7 4
Autonomia: 8 5)
Normal: 0-2

Deterioro cognitivo leve: 3-4
Deterioro cognitivo moderado: 5-7
Deterioro cognitivo severo: 8-10

No sobrecarga: < 46
Sobrecarga leve: 47-55
Sobrecarga intensa: > 56

Claudicacion familiar > 17

Puntda entre 6 y 18.
A partir de 9 puntos afectacion media.

Puntuacion entre 0 y 13.
Elevado esfuerzo > 7

Probable ansiedad > 4
Probable depresion > 2

Apoyo afectivo escaso <15
Apoyo confidencial escaso <18
Apoyo total escaso < 32

Normofuncionales: 7 a 10
Disfuncion leve: 4 a 6
Disfuncion grave: 0 a 3

A mayor puntuacion peor nivel de funciona-

miento
A maés criterios mayor riesgo



ANEXO lil: RESUMEN DE LA VALORACION DE LA PERSONA CUIDADORA

CARACTERISTICAS DE LA PERSONA CUIDADORA
DATOS IDENTIFICACION/PERSONALES

Nombre: SIP: F. Nac.: Estado civil: Parentesco:
Otras cargas familiares: Noo Sio  Sit.laboral: Cambios sit.laboral por cuidar: No o Sio
SALUD FiSICA Y MENTAL

Problemas salud previos:
Problemas de salud derivados de cuidar. Sindrome del cuidador: No o Sic:

Ansiedad(Goldberg) >4 o Depresion (Goldberg) >2 o Insomnio: No o Si o

Consumo psicofarmacos: No o Sio  Automedicacion: No o Sio Déficit autocuidados: No o Si o
CONTEXTO DEL CUIDADO

Tipo de cuidados: ABVD o AIVD o Otros: Cuidados que no puede prestar:
N° horas diarias de cuidado: Fecha de inicio: Afios de cuidado:

Implicacion: Excesiva o Adecuada o Despreocupacion o Motivacion: por voluntad propia o por obligacion-otros o

Déficit conocimient.: No o Si o » Cap.cognitiva:Si o No o Lawton: Capacidad funcional: No o Si o
EFECTOS DEL CUIDADO

Sobrecarga subjetiva: Zarit: ~ Zarit reducido:  |EC: Sobrecarga objetiva: Bajao Mediao Altaoc

Malestar emocional: No o Sio COOP-WONCA: ___ /35 Riesgo de claudicacion Noo Sioc

CARACTERISTICAS DE LA PERSONA CUIDADA
DATOS IDENTIFICACION - PERSONALES

SIP: Edad: Estado civil: Convive con el cuidador: Noo Sio
Cuidadores golondrina No o Si o Paciente golondrina No o Si o Otras opciones:
DATOS DE SALUD

Cronico dependiente o Cuid. paliativos o Trast. Mental Grave o Demencia/D.Cognitivo o
Grado de dependencia: Moderada o Severa o Gran Dependencia (Barthel <15) o
Comportamientos problematicos: No o Si o »

CARACTERISTICAS DEL ENTORNO Y SISTEMAS DE APOYO

ENTORNO FiSICO

Barreras:No o Sio» Aislamiento geografico: Noo Sio
Riesgos Hogar: No o Si o »

ENTORNO FAMILIAR Y SOCIAL

Genograma: familiares implicados y relaciones entre ellos. Aislamiento social cuidador: No o Si o

Duke- UNK: Apgar familiar:

ENTORNO SECTOR SOCIAL Y COMUNITARIO

Prestaciones sociales: No o Si o » Centro Dia o SAD o Res.Temporal o Catering o Lavanderia o Teleasistencia o
Prestaciones econdmicas: No o Sio Cuidadores privados: No o Sic  N° horas/semana:

Apoyo de asoc voluntariado, GAM u otros: No o Sio Ayudas técnicas necesarias:
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ANEXO IV: CRITERIOS DE INCLUSION Y PRIORIZACION DE CUIDADORES EN UN

PROGRAMA DE INTERVENCION*
*Documento interno: Funciones de las EGC.Conselleria de Sanitat Comunitat Valenciana.

CRITERIOS DE INCLUSION

A. Criterios relativos al cuidador:
¢ Ser cuidador familiar principal
 No recibir remuneracion laboral por los cuidados del paciente y
¢ Tener voluntad de cuidar y de participar en el programa.

B. Criterios relativos al paciente cuidado:

¢ Cuidar a un paciente con gran discapacidad (en situacion de encamamiento
prolongado o con dependencia funcional total -Barthel < 15%-) o

e Guidar a un paciente con dependencia funcional grave o moderada (Barthel 20%-
55%) y condicion de domigiliario permanente o

e Cuidar a un paciente con deterioro cognitivo moderado - severo o
e Cuidar a un paciente con trastorno mental grave o
e Cuidar a un paciente paliativo.
C. Criterios relativos a las necesidades de atencion del cuidador:
¢ Presentar impacto derivado del cuidado:
- Sobrecarga: Zarit > 56 o indice de Esfuerzo del Cuidador (IEC) > 7 0

- Sindrome del cuidador: cefalea, lumbalgia, insomnio, ansiedad (subescala
Goldberg ansiedad >4), depresion (subescala Goldberg depresion >2)...

« Déficit de los sistemas de apoyo en el entorno: familiar, social y/o comunitario
» Déficit de conocimientos.
o Déficit de autocuidados.

Se incluira en programa a todo cuidador que presente:
3 criterios del grupo A + 1 criterio del grupo B + 1 criterio del grupo C




CRITERIOS DE PRIORIZACION

Entre los cuidadores que cumplen criterios de inclusion en un programa puede ser
necesario seleccionar los que requieren de forma prioritaria una intervencion. Se pro-
ponen varios criterios:

A. Numero y gravedad de las necesidades de atencion del cuidador (criterios del
grupo C). A mayor nimero de criterios presentes y/o mayor gravedad de las escalas,
mayor prioridad.

B. Otros predictores de efectos negativos del cuidado. En casos de duda, se podra
valorar la presencia de alguna de las siguientes circunstancias:

- Problemas de comportamiento en el paciente.

- Convivencia en el mismo domicilio.

- Dificultades socioeconomicas graves.

- Otras cargas familiares (hijos, personas mayores, discapacitados...).

- Trabajar fuera de casa.

- Limitaciones fisicas o cognitivas graves para cuidar.

- Percepcion negativa del cuidado. La decision de cuidar no es por iniciativa propia.
- Relacion problematica previa entre cuidador-paciente.
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ANEXO V: METODOLOGIA PARA LA INTERVENCION GRUPAL: TALLERES

Con el formato de intervencion grupal se pretende conseguir que las personas cui-
dadoras aprendan habilidades instrumentales y emocionales que les permitan un mejor
afrontamiento de las situaciones relacionadas con el cuidado, ademas de posibilitar un
espacio de intercambio de apoyo emocional entre cuidadores. El grupo facilita la comu-
nicacion, la posibilidad de compartir experiencias e intercambiar informacion, ofreciendo
nuevas alternativas mediante la escucha de otros puntos de vista, opiniones y vivencias.

1. Consideraciones para la seleccion de participantes

En los talleres solo pueden participar un nimero limitado de cuidadores por lo que
es necesario seleccionar aquellos que requieren una atencion prioritaria (anexo IV). Cada
taller deberia ser lo mas especifico posible para abordar la problematica de un colectivo
concreto de cuidadores, por lo que la propuesta para participar deberia hacerse a aque-
llos que por sus circunstancias o caracteristicas pueden beneficiarse especialmente.
Algunos factores como nivel de sobrecarga, género y parentesco marcan importantes
diferencias entre cuidadores por lo que es preciso disefiar las intervenciones, adaptando
los contenidos, a las diferentes situaciones para que sean eficaces’".

2. Criterios de inclusion en el taller

Los criterios de inclusion pueden variar en funcién de cada intervencion pero, en
general, se deben tener en cuenta:

- Voluntad de participar en el taller.

- Cumplir criterios de inclusion y priorizacion en programa de intervencion con
cuidadores (anexo IV).

- Concordancia entre el contenido del taller programado y las necesidades del cui-
dador (por ejemplo, el cuidador de un paciente paliativo no deberia incluirse en
un taller para cuidadores de pacientes con demencia con problemas de compor-
tamiento).

- Tener un nivel de instruccion minimo, que les permita la comprension de los con-
tenidos (generalmente <70 afios).

- Disponer de tiempo 0 apoyo para poder asistir al taller.

- Aceptacion de las normas de participacion: compromiso de asistencia, confiden-
cialidad, respeto...

3. Organizacion del taller

Ubicacion: Se impartira en locales préximos al domicilio (centro de salud u otros)
para facilitar la accesibilidad, procurando que retinan las condiciones adecuadas para
este tipo de actividad, con los materiales y recursos audiovisuales en correcto funciona-

miento, sin ruidos y con sillas para disponer en circulo o en forma de U para favorecer
la comunicacion.



Horario: El taller constara de 8 a 10 sesiones, con una frecuencia semanal y dura-
cion aproximada entre 90 y 120 minutos. Se intentara adaptar el horario a la disponibi-
lidad de tiempo de las personas cuidadoras.

Integrantes: El nimero de participantes recomendado seria entre 10 y 15 cuidado-
res. El grupo debe ser lo mas homogéneo posible en cuanto a las necesidades sobre las
que vamos a intervenir. Se debe atender a la persona en su totalidad, teniendo en cuenta
las caracteristicas compartidas con otros cuidadores y las del individuo en particular®'.

Profesionales: El coordinador del taller seleccionara a los profesionales del ambito
sanitario que pueden impartir los contenidos seleccionados. Pueden participar médi-
cos de cualquier disciplina, enfermeras de referencia y gestoras de casos, psicologos,
fisioterapeutas, trabajadores sociales, etc. También podemos incorporar a cuidadores
expertos o activos, en alguna de las sesiones para que compartan su experiencia.

4. Objetivos

Dependiendo de las necesidades de las personas cuidadoras plantearemos unos ob-
jetivos u otros, que seran los que determinen los contenidos y las técnicas y estrategias
que vamos a utilizar para la intervencion.

De manera orientativa apuntamos algunos de los objetivos generales mas frecuen-
tes en las intervenciones para, posteriormente, realizada la valoracion de necesidades,
definir los objetivos especificos.

Ojetivos generales:

- Ofrecer informacion sobre la enfermedad y los recursos disponibles
- Capacitar y desarrollar habilidades para afrontar los cuidados
- Promover su autocuidado
- Mejorar su estado emocional
5. Contenidos

El contenido de los talleres con personas cuidadoras puede ser muy variado. Entre
los contenidos habituales esta como cuidar y como cuidarse, como responder a los posi-
bles comportamientos problematicos, e informacion sobre recursos sanitarios, sociales
y comunitarios y las vias de acceso a los mismos.

Se incluye también la practica de técnicas y estrategias para favorecer la comuni-
cacion, resolver problemas, tomar decisiones, programar actividades de ocio, mejorar el
estado emocional del cuidador, etc.

El disefio del programa de intervencion buscara un equilibrio entre el nimero de se-
siones y el aprendizaje de las habilidades, de forma que se dedique suficiente tiempo
a la practica con el objetivo de consolidarlas. Los contenidos se seleccionaran teniendo
en cuenta los objetivos del programa de intervencion grupal, la valoracion previa de los
cuidadores y sus expectativas. El anexo VI ofrece una propuesta con diferentes bloques
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tematicos, de los cuales se incorporaran en el taller unos u otros en funcion de las nece-
sidades de los cuidadores.

El contenido del taller se puede impartir mediante una estructura de unidades didac-
ticas’ o temas por cada sesion compuestas de:

- Introduccion
- Objetivos
- Contenidos

- Técnicas metodoldgicas: trabajo grupal, por parejas o individual, puesta en co-
mun, exposicion, role-playing, ejercicios de relajacion, etc.

- Material de apoyo: fichas de trabajo, transparencias, folletos, lecturas, videos, etc.
- Distribucién del tiempo
6. Desarrollo de las sesiones
Primera sesion

La primera sesion se dedicara a la acogida de las personas que van a participar en
el taller, a su presentacion, a conocer sus expectativas y a informar de los objetivos, los
contenidos, la metodologia de trabajo que se va a utilizar, los profesionales que van a
intervenir y las reglas de funcionamiento del taller. Se hara entrega de una carpeta con
la documentacion del mismo: cuestionarios, fichas de registro, de las actividades, de la
evaluacion, un cronograma con informacion detallada de cada sesion, etc. Se solicita
también a los participantes su compromiso de mantener la confidencialidad de aquellas
cuestiones de indole personal que se expresen dentro del grupo.

En esta primera sesion se debe realizar una valoracion de su estado actual (“pretest”),
tanto a nivel emocional como de conocimientos y habilidades, que nos servira de referencia
para evaluar los cambios conseguidos con la intervencion, al compararla con la valoracion
final (“postest”), que se realizara en la dltima sesion.

Sesiones intermedias

El contenido del taller se distribuira entre las diferentes sesiones de forma que se
incluya en cada una de ellas una parte teérica y una practica, que facilite la comprension
de los mismos. Para el desarrollo de las sesiones puede ser Util apoyarnos en fichas de
trabajo de cada tema, donde se recojan las actividades a llevar a cabo por los cuida-
dores. Es conveniente utilizar diferentes técnicas y materiales para la exposicion de los
contenidos, que ayuden a su comprension y asimilacion de forma facil, sin esfuerzo, por
ejemplo PowerPoint o transparencias, lectura de textos y reflexion en pequefio grupo,
exposicion participada, dinamica de grupos, role-playing, trabajo por parejas o en grupo,
ejercicios de relajacion, elaborar listas en grupos, etc. En el anexo VIl incluimos un ejem-
plo de desarrollo metodoldgico de una sesion.



Ultima sesién

En esta Gltima sesion programaremos tiempo abierto para plantear las dudas que no
se hayan resuelto en las sesiones anteriores, para obtener las conclusiones del grupo
sobre el taller y para realizar la evaluacion del mismo. También facilitaremos informacion
sobre asociaciones o grupos de ayuda mutua en los que puedan participar y, en aquellos
grupos que haya predisposicion, favoreceremos la continuidad del grupo programando
los contactos sucesivos mas inmediatos. Por otra parte, puede ser un buen momento
para identificar a posibles candidatos para participar o colaborar en otros programas de
autocuidado como los de paciente experto (“Pacient actiu” en la Comunitat Valenciana).

7. Evaluacion de la intervencion grupal (taller)

El disefo de la evaluacion del taller esta directamente relacionada con los objetivos y
contenidos del mismo, por lo que, para su elaboracion podemos utilizar los indicadores
propuestos en el apartado “6.4. Fase de seguimiento y evaluacion” de esta guia: parti-
cipacion, impacto y satisfaccion de la intervencion.

En el anexo VIIl se puede consultar un modelo de ficha de evaluacion.
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ANEXO VI: PROPUESTA DE CONTENIDOS POR BLOQUES TEMATICOS PARA

ELABORAR UN TALLER

BLOQUE I: LA EXPERIENCIA DE CUIDAR

Envejecimiento y dependencia.
- Aspectos generales del envejecimiento. Factores fisicos, psiquicos y sociales.
- Capacidad funcional en relacion con las actividades de la vida diaria.
- Envejecimiento saludable.
El cuidado informal
- Estructura de soporte de cuidados.
- Tipos y fases del cuidado.
- Consecuencias del cuidado.
- Derechos de la persona cuidadora.
- Sintomas de alerta en cuidadores.

BLOQUE II: APRENDER A CUIDAR

Higiene personal del paciente
- Importancia de la higiene personal del paciente
- La piel
- Ducha, bafio y bafio en cama
- Cuidados especificos
Higiene del entorno

- Condiciones iddneas de la vivienda: iluminacion, ventilacion, ruidos, muebles,
estructuras (suelos y paredes), accidentes del hogar

- Prevencion de los accidentes mas frecuentes en el hogar: las caidas y las
quemaduras

Movilizacion y ejercicio fisico
- Movilizaciones y cambios posturales
- Ejercicio fisico: frecuencia, intensidad y duracion
- Tabla de ejercicios fisicos recomendados
Ulceras por presion
- Factores de riesgo
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- Prevencion de las Ulceras por presion.
- Zonas de riesgo
Alimentacién y nutricion.

- Contenido de los alimentos en nutrientes: hidratos de carbono, grasas, protei-
nas, minerales y vitaminas. Funciones de cada uno de los nutrientes

- Alimentacion sana
- Consejos de higiene alimentaria
- Cambios fisioldgicos de las personas mayores
- Alimentacion de las personas mayores dependientes
- Alimentacion con sonda nasogastrica (SNG) o PEG
Eliminacion.
- Problemas de eliminacion vesical:
- Incontinencia urinaria
- Deteccion precoz de las incontinencias urinarias
- Dispositivos empleados en las incontinencias
- Retencion urinaria
- Problemas de eliminacidn intestinal: Incontinencia fecal
- Estrefimiento
- Impacto fecal
- Diarrea
Cuidados respiratorios
- Origen de las secreciones y mecanismos naturales de expulsion
- Técnicas e indicaciones de fisioterapia respiratoria
- Contraindicaciones de las técnicas de fisioterapia respiratoria
Entrenamiento funciones cognitivas
- Memoria, atencion, razonamiento, orientacion espacial y temporal.
Administracion de medicamentos
- Vias de administracion de los medicamentos
- Importancia del cumplimiento del tratamiento
- Efectos de la automedicacion
Signos y sintomas de alerta de la enfermedad
- Principales signos de alerta segun enfermedad
- Pautas de actuacion ante alertas
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Cuidados en la demencia
- Definicion y tipos de demencias
- Evolucion de la enfermedad
- Comportamientos problematicos
- Cuidados del enfermo con demencia
Apoyo emocional al paciente
- Potenciar la autonomia e independencia
- Mejorar la comunicacion
- Estrategias de intervencion ante problemas de conducta
Proceso de final de vida
- La muerte en la sociedad actual
- Las personas enfermas en situacion de final de vida
- El duelo

BLOQUE III: APRENDER A CUIDARSE

Cuidar de la propia salud
- Higiene postural
- Alimentacion equilibrada
- Actividad fisica
r a1 % - Suefio y descanso
Aprender a sentirse bien
- Pensamientos disfuncionales: culpa, pesimismo, ira, etc
- Habilidades de afrontamiento
- Resolucion de problemas
- Habilidades de comunicacion
- Manejo del estrés. Técnicas de relajacion
- Mejora de la autoestima
- Actividades gratificantes
Cuidar las relaciones
- Fomentar las relaciones familiares y sociales
- Grupos de ayuda mutua
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BLOQUE IV: RECURSOS SANITARIOS, SOCIALES Y COMUNITARIOS

Recursos sanitarios
- Informacion y utilizacion de los recursos sanitarios disponibles
- Circuitos asistenciales
Recursos sociales y comunitarios
- Recursos y servicios de la Conselleria de Bienestar Social. Ley de Dependencia
- Servicios sociales municipales
- Servicios comunitarios: asociaciones, ONGs, GAM. ..

BLOQUE TEMATICO TEMAS

LA EXPERIENCIA DE CUIDAR Envejecimiento y dependencia
El cuidado informal

APRENDER A CUIDAR Higiene personal

Higiene del entorno

Movilizacion y ejercicio fisico

Ulceras por presion

Alimentacion y Nutricion

Eliminacion

Cuidados respiratorios

Entrenamiento funciones cognitivas

Administracion de medicamentos

Sintomas de alarma del paciente

Cuidados en la demencia

Apoyo emocional al paciente

Proceso de final de vida
APRENDER A CUIDARSE Cuidar de la propia salud

Aprender a sentirse bien

Cuidar las relaciones
INFORMACION SOBRE LOS RECURSOS  Recursos sanitarios

Recursos sociales
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ANEXO VII: MODELO DE UNA FICHA DE TRABAJO DE UNA UNIDAD TEMATICA*

*Modificado de la “Guia de atencion a las personas cuidadoras” del Servicio de Salud del
Principado de Asturias. Disponible en: http://www.riicotec.org/InterPresent2/groups/imserso/docu-
ments/binario/guia_atencion_personas_cuidado.pdf

TEMA: EL CUIDADO INFORMAL

Se iniciara el tema recordando las ideas clave de la sesion anterior y realizando una
breve introduccion de los contenidos que se van a trabajar.

INTRODUCCION

Cuidar implica hoy, para la mayoria de las personas cuidadoras, el desarrollo de
tareas que ocupan una parte importante de su tiempo, afectando a distintos aspectos
de su vida: familiar, laboral, social, personal, a su tiempo de ocio, su economia... etc.
Pero también la manera de cuidar puede afectar a la independencia y autoestima de la
persona cuidada.

OBJETIVOS
- Reconocer las tareas y habilidades que implica cuidar.
- ldentificar las consecuencias ligadas al acto de cuidar.
- Proponer estrategias y herramientas para afrontar dichas consecuencias.

CONTENIDOS
- La situacion de cuidar. Tareas de la persona cuidadora ligadas al acto de cuidar.

- Consecuencias del cuidado en la vida de las personas cuidadoras y de las perso-
nas dependientes.

- Estrategias y herramientas para afrontar las consecuencias del cuidado en la
persona cuidadora.

- Senales de alerta en el proceso de cuidado.
- Derechos de la persona cuidadora.



DESARROLLO METODOLOGICO
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ANEXO VIII: EVALUACION DE UN TALLER*

*Propuesta de la “Guia de atencion a las personas cuidadoras” del Servicio de Salud del
Principado de Asturias. Disponible en: http://www.riicotec.org/InterPresent2/groups/imserso/do-
cuments/binario/guia_atencion_personas_cuidado.pdf

Le agradeceriamos conteste al siguiente cuestionario sobre lo que ha supuesto para
usted acudir al taller.

Sefale con una X la opcion con la que usted se identifica.

1. Realizar las tareas como persona cuidadora es importante para la familia y para la sociedad.
Siempre he creido que es una tarea importante.
Antes creia que no era importante pero a raiz del taller si lo pienso.
Nunca pensé que fuera importante y sigo pensando igual.

2. Pedir ayuda a familiares y amistades.

No lo hago y veo dificil hacerlo.
No lo hago pero voy a intentarlo.
Ya he comenzado a hacerlo.
Ya lo hacia antes del taller.
3. Decir No cuando sea necesario.
No lo hago y veo dificil hacerlo.
No lo hago pero voy a intentarlo.

Ya he comenzado a hacerlo.

Ya lo hacia antes del taller.

4. Cuidarme (buscar un tiempo para mi, cuidar mi alimentacion y mi descanso, hacer
ejercicio, salir con otras personas y relacionarme).

No lo hago y veo dificil hacerlo.
No lo hago pero voy a intentarlo.
Ya he comenzado a hacerlo.
Ya lo hacia antes del taller.

5. Controlar el estrés.
No lo hago y veo dificil hacerlo.
No lo hago pero voy a intentarlo
Ya he comenzado a hacerlo.

Ya lo hacia antes del taller.
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6. En relacion a los medicamentos: tranquilizantes, para dormir, antidepresivos.
No los tomaba antes de acudir al taller.
Sigo tomandolos, aunque he disminuido la dosis.
Sigo tomandolos y en las mismas dosis.
Sigo tomandolos y he aumentado la dosis.
He empezado a tomarlos desde que acudo al taller.

7. Desde que comencé a acudir al taller, las consultas al Centro de Salud por motivos
relacionados con mi propia salud.

Han aumentado.

Han disminuido.

Realizo las mismas que hacia antes.
8. El taller me ha resultado.

Nada satisfactorio.
Poco satisfactorio.
Satisfactorio.

Muy satisfactorio.
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ANEXO IX: ALGUNAS RECOMENDACIONES PARA ACTUAR CON PACIENTES CON

DETERIORO COGNITIVO/DEMENCIA

*Documento interno Proceso de atencion a pacientes con enfermedad de Alzheimer. Direc-
cion General de Asistencia Sanitaria. Conselleria de Sanitat.

RECOMENDACIONES PARA LA COMUNICACION

Existen una serie de consejos practicos a la hora de establecer contacto con esta
persona, especialmente si se muestra agitada o irritable. Se considera dtil, segun la
experiencia clinica y el consejo de los expertos:

La distancia ideal de comunicacion se sittia entre 0,40 y 1,20 m para no penetrar
en su «espacio intimo», arriesgandonos a desencadenar una crisis de agresividad,

oposicion o inhibicion.

- Abordar a la persona enferma de frente: las aproximaciones laterales o posteriores

son interpretadas como una actitud hostil. Por la misma razon, es conveniente no

m - El contacto debe ser benévolo: cogerle la mano puede favorecer el mantenimiento
de su interés y de su atencion.

j - Dirigirnos a ella por su nombre y mirarle a los ojos para que entienda que queremos

- ldentificarnos, decirle quiénes somos.

. - - Emplear un tono adecuado de voz.
q F - En todo momento, hablarle con respeto y preferentemente de usted (sobre todo los
> a1 Y

- Utilizar palabras y frases sencillas, un lenguaje muy simple.

- Evitar hablarle en tono interrogativo. Hablarle en tono asertivo dandole informacion
que le ayude a encontrar las respuestas (nuestro nombre, el dia que es hoy...)
integracion.

- Hay que dedicar el tiempo necesario para escucharle, aunque el discurso no sea
coherente.

- Evitar situaciones de fracaso: si no han podido ser controladas, habra que desdra-
matizarlas.

- Diferir la intervencion en caso de comportamiento inadecuado, favoreciendo asi su

abordarlo desde una posicion elevada, sino igual o inferior a la suya.

hablarle. Mantener el contacto visual.

profesionales sanitarios o el personal responsable de cuidarles).
- El empleo de consignas explicitas, concretas, cortas y simples, permite una mejor
- Reforzar siempre verbalmente los comportamientos adecuados.

correccion eventual.

146



CONSEJOS PARA CUIDADORES

La actitud que deberia tener el cuidador es:

- Aceptar el caracter progresivo de la enfermedad, y la ausencia en la actualidad de
tratamiento “curativo”.

- Comprender que muchos de los sintomas psicolégicos y conductuales asociados a
demencia (SCPD) no tienen un tratamiento especifico y que podemos utilizar medi-
das terapéuticas de limitada eficacia.

- Tener una actitud paciente y tolerante.

- Comprender que las actitudes, creencias y comportamientos andmalos que presenta
el paciente son sintomas de la propia enfermedad, al igual que lo son el déficit de
memoria u otros déficits cognitivos.

- Comprender que la resolucion de los SCPD no depende de que se expliquen al pa-
ciente ni de su fuerza de voluntad para resolverlos.

- Observar el contexto en el que aparecen los SCPD, los factores predisponentes 0
desencadenantes y las maniobras o intervenciones que los disminuyen o suprimen.

- Solicitar la ayuda de otros miembros de la familia, instituciones y asociaciones para
no desempeiiar la tarea de cuidador en solitario.

- Solicitar ayuda profesional si aparecen sintomas y signos de sobrecarga o claudica-
cion en la tarea de cuidar.

ADECUACION DEL HOGAR

La adaptacion del entorno de las personas con deterioro cognitivo se debe realizar
precozmente.

- Entorno estable, ordenado y sencillo.

- lluminacion natural siempre que sea posible, procurar un entorno seguro y bien
iluminado, sin espejos.

- Interruptor cerca de la cama para evitar tropezar en la oscuridad.

- Dibujos o fotos en habitaciones, notas identificativas en puertas del domicilio.

- Eliminar tapetes y alfombras.

- Barandillas a los lados de la cama cuando comiencen con inestabilidad.

- Eliminar muebles innecesarios en la habitacion.

- Plato de ducha con asidero en lugar de barera.

- Colocar seguro en las ventanas.

- Pasamanos en la escalera. Interruptores al principio y final de la escalera. En primer
y ultimo escalon, colocar franja reflectante.

- Eliminar objetos de la mesa y encimera que no sean imprescindibles.

- Detector de humos en la cocina.

- Reloj en pared con nimeros grandes.

- Grifos facilmente graduables.

- No utilizar ambientadores fuertes que puedan sobreestimular al paciente. 147
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REGISTRO DE PROBLEMAS*
*The START Manual: StrAtegies for RelaTives. http://www.ncbi.nim.nih.gov/pmc/articles/PMC3808082/

DIAY PERSONAS ~ DESENCADENANTE CONDUCTA REACCION ESTRATEGIA
HORA PRESENTES PARA CAMBIAR
LA CONDUCTA

Cadama-  Pablo Pablo ve las llaves  Pablo grita  Ana se siente Ocultar las lla-

fianaalas (enfermo de del coche colgadas ycamina  molestay se ves del coche.
9 horas Alzheimer) y en la entrada. hacia el deja llevar por el Si pregunta por
Ana (esposay Ana le recuerda coche comportamiento  las llaves, igno-

cuidadora) que no puede de Pablo. rar o desviar la

conducir. Le lleva a dar atencion.

una vuelta en el

coche
¢QUE OCURRIOAL
POSIBLES CAUSAS QUE ORIGINAN EL PROBLEMA USAR LANUEVA
ESTRATEGIA?
Es posible que al ver las llaves del coche colgadas quiera conducir. La conducta no
La reaccion de Ana, llevandole a dar una vuelta, refuerza la conducta de Pablo. volvi6 a ocurrir

1. Identificar problemas de comportamiento que manifieste su familiar con mucha frecuencia, por ejem-
plo agitacion, agresividad, repeticion de preguntas. ..y que le gustaria cambiar. Sea lo mas concreto posible.
2. Registrar en qué circunstancias ocurren: dia y hora, quienes estaban presentes, que ha ocurrido,
como ha respondido el familiar.

3. Se plantean hipotesis de cudles pueden ser las causas que originan el problema, por ejemplo, ex-
ceso o defecto de estimulacion, dificultades del familiar para comunicar demandas o necesidades o una
respuesta inadecuada del cuidador a las demandas del familiar...

4. Se buscan posibles soluciones a los problemas identificados y estrategias para implementarlas, por
ejemplo, realizacion de actividades placenteras para el familiar, no razonar ni discutir con el familiar. ..
5. Se valoran los resultados después de usar las nuevas estrategias.Si no se reduce la frecuencia o
intensidad del comportamiento problematico se valoran estrategias alternativas.

Fomentar el comportamiento deseado: prestar mas atencion a los comportamientos positivos que a
los negativos. Ofrecer recompensas ante las reacciones positivas.

Directrices para recompensar comportamientos deseados:

- ofrecer una recompensa inmediatamente después de la conducta deseada.

- dar la recompensa cada vez que ocurra la conducta deseada.

- asegurarse que la recompensa es personal y tiene sentido para esa persona

- no dar la recompensa a menos que la conducta ocurra

No recompensar conductas problematicas: ignorar la conducta o desviar la atencion de la situacion de enfado
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10. Glosario






Apoyo emocional.

Proporcionar seguridad, aceptacion y animo en momentos de tension. Ayuda que
una persona puede ofrecerle a otra para que, en un momento determinado, pueda ges-
tionar de manera adecuada las emociones experimentadas en una situacion complica-
da. Los aspectos fundamentales que conforman el apoyo emocional son: escuchar sin
juzgar, mostrar interés, comprender, respetar, ofrecer ayuda y acompanar. Forma parte
de cualquier contacto con el cuidador, presencial o telefnico.

Apoyo social.

Es un proceso interactivo, por el cual el individuo obtiene de la red social ayuda
emocional, afectiva, instrumental o econémica.
Atencion domiciliaria.

Hace referencia a la atencion sanitaria que se presta en el domicilio de personas con

dificultades de acceso a los centros de atencién por algun tipo de enfermedad fisica o
mental, discapacidad o avanzada edad

Autocuidado.

Conjunto de acciones aprendidas e intencionadas que los individuos realizan para si
mismos con el objeto de regular aquellos factores que afectan a su desarrollo y funcio-
namiento, en beneficio de su vida, salud y bienestar.

Ayuda de otra persona.

Cualquier apoyo directo ofrecido por otra persona para la realizacion de las activi-
dades de la vida diaria. No deben confundirse las ayudas personales con los apoyos
profesionales, como por ejemplo la fisioterapia, psicoterapia, rehabilitacion o educacion
especial.

Calidad de vida.

Percepcion del individuo de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y sis-
tema de valores en el que vive y en relacion con sus objetivos, expectativas, normas e
intereses. Se trata de un concepto extenso sobre el que influyen de manera compleja la
salud fisica, el estado psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones sociales y la
relacion con los aspectos principales de su entorno.

Carga objetiva.

Conjunto de demandas y actividades que recaen realmente sobre el cuidador y que
afectan a su vida cotidiana.

Carga subjetiva.
Conjunto de sentimientos y percepciones negativas ante la experiencia de cuidar.
Comunicacion asertiva.

Estrategia y estilo de comunicacion en el cual la persona no agrede ni se somete
a la voluntad de otras personas, sino que manifiesta sus convicciones y defiende sus
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derechos. Se sitlia en un punto intermedio entre otras dos conductas: la agresividad y
la pasividad.

Cuidador diana.

Persona objetivo de la intervencion, porque se interpreta que es quien mas puede
beneficiarse de la misma. En nuestro contexto, el cuidador familiar principal es el cui-
dador diana.

Cuidador principal.

La persona que proporciona la mayor parte de la asistencia y apoyo diario y asume
la mayor parte de la responsabilidad del cuidado sin que exista relacion laboral con la
persona cuidada.

Cuidadores profesionales.

Los profesionales de una institucion publica o entidad prestadora de cuidados, con
y sin animo de lucro, o profesional autonomo entre cuyas finalidades se encuentre la
prestacion de servicios remunerados a personas en situaciones de dependencia, ya
sean en su hogar o en un centro.

Cuidadores no profesionales.

Las personas de la familia o de su entorno que prestan cuidados a personas en
situacion de dependencia en su domicilio, no vinculadas a un servicio de atencion pro-
fesionalizada.

Demencia.

Es un sindrome clinico caracterizado por un déficit adquirido en mas de un dominio
cognitivo, que representa una pérdida respecto al nivel previo y que reduce de forma
significativa la autonomia funcional. La demencia cursa frecuentemente con sintomas
conductuales y psicoldgicos (SCPD).

Dependencia.

La dependencia puede entenderse como el resultado de un proceso que se inicia
con la aparicion de un déficit en el funcionamiento corporal como consecuencia de una
enfermedad o accidente. Este déficit comporta una /imitacion en la actividad. Cuando
esta limitacién no puede compensarse mediante la adaptacion del entorno, provoca una
restriccion en la participacion que se concreta en la dependencia de la ayuda de otras
personas para realizar las actividades de la vida cotidiana.

Intervencion psicoeducativa.

Es un recurso a través del cual se proporciona a las personas cuidadoras informa-
cion y entrenamiento en habilidades para cuidar y cuidarse mejor. Estas intervenciones
se realizan generalmente en grupo, aunque pueden complementarse con sesiones 0
consultas individuales. A través del grupo se pretende conseguir que las personas cui-
dadoras aprendan habilidades instrumentales y emocionales que les permitan un mejor



afrontamiento de las situaciones relacionadas con el cuidado, ademas de posibilitar un
espacio de intercambio de apoyo emocional entre los propios cuidadores.

Intervencion psicoterapéutica.

Proceso terapéutico que se produce entre un profesional de la salud mental y una
persona con el propdsito de mejorar su calidad de vida a través de un cambio en su
conducta, actitudes, pensamientos y/o afectos.

Malestar emocional.

Alteraciones leves o trastornos adaptativos relacionados con la situacion personal,
familiar y social que esta viviendo. Los sintomas pueden ser muy variados, puede ma-
nifestar sentirse desanimado, hundido, llorar sin motivo, tener un nudo en el estdmago,
nauseas, vomitos, pérdida de peso, insomnio, ansiedad, impotencia, inquietud.
Pensamientos disfuncionales, erroneos o irracionales.

Son aquellos pensamientos y sentimientos que provocan malestar, no se corres-
ponden con la realidad objetiva de la situacion que los genera y aparecen de forma
constante y obsesiva.

Problemas de salud mental.

Trastornos de pensamiento, emocion o conducta que producen sufrimiento en el ser
humano y que alteran su integridad en el plano fisico, psicoldgico o social.
Resiliencia.

Capacidad para afrontar la adversidad y lograr adaptarse bien ante las tragedias, los
traumas, las amenazas o el estrés severo. Significa “rebotar” de una experiencia dificil,
como si uno fuera una bola o un resorte.

Servicio de ayuda domiciliaria (SAD).

Conjunto de actuaciones de naturaleza social (o no sanitarias) llevadas a cabo en el
domicilio de las personas en situacion de dependencia con el fin de atender sus necesi-
dades de la vida diaria, prestadas por el sector social a través de entidades o empresas
acreditadas para esta funcion.

Servicios de respiro (estancias temporales).

Son servicios residenciales que atienden al usuario durante un periodo de tiempo
determinado. Estos servicios cumplen una doble funcion. Por una parte, ofrecen una
atencion integral a las personas en situacion de dependencia (personas mayores o per-
sonas con discapacidad); por otra parte, tienen una funcion de respiro al permitir que los
cuidadores disfruten de periodos de descanso o vacaciones.

Sistema formal de cuidados.

Sistema prestador de atencion de salud constituido por profesionales formados para
dar cuidados y que perciben retribucion econémica por hacerlo.
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Sistema informal de cuidados.

Sistema prestador de cuidados de salud constituido por cuidadores que no tienen
formacion y no perciben retribucion economica por hacerlo. El cuidado se basa en rela-
ciones afectivas y de parentesco y pertenece al terreno de lo privado.

Soporte de cuidados.

Red de cuidadores profesionales y no profesionales que responde a las necesidades
de atencion de los enfermos dependientes o en situacion de final de vida.
Terapias cognitivo-conductuales.

Aquellas terapias realizadas por profesionales de salud mental enfocadas en la vin-
culacion del pensamiento y la conducta que utilizan estrategias para la flexibilizacion
y modificacion de los esquemas disfuncionales y los pensamientos automaticos. Com-
binan técnicas de reestructuracion cognitiva, de entrenamiento en relajacion y otras
estrategias de afrontamiento y de exposicion.
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ABUCASIS

AP

ABVD

AIVD

CS

cv

EAP

EDAD 2008

EGC

EGCC
EGCH
ENSE 2011
ESCV 2010
EVES

GAM
HACLE

INE

NICE

OoMS

ONG

PAD

SAD

SIA

SCPD

TIC

UHD

USM

Sistema de informacion ambulatorio. Historia clinica elec-
tronica utilizada en AP

Atencion Primaria de Salud

Actividades Basicas de la Vida Diaria

Actividades Instrumentales de la Vida Diaria
Centro de Salud

Comunitat Valenciana

Equipo de Atencion Primaria

Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia

Enfermera Gestora de Casos

Enfermera Gestora de Casos Comunitaria
Enfermera Gestora de Casos Hospitalaria
Encuesta Nacional de Salud de Espafia

Encuesta de Salut de la Comunitat Valenciana
Escuela Valenciana de Estudios de la Salud
Grupo de ayuda Mutua

Hospital de Atencion a Crénicos y Larga Estancia
Instituto Nacional de Estadistica

Nacional Institute for Health and Care Excellence
Organizacion Mundial de la Salud

Organizacion No Gubernamental

Programa de Atencion Domiciliaria de Atencion Primaria
Servicio de Ayuda a Domicilio

Sistema de Informacion Ambulatoria

Sintomas Conductuales y Psicoldgicos de la Demencia
Tecnologias de la Informacion y Comunicacion
Unidad de Hospital a Domicilio

Unidad de Salud Mental
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12. Enlaces






Se incluyen algunos de los recursos disponibles en Internet que estan relacionados
con el cuidado informal y proporcionan informacion y material de apoyo, tanto a los
profesionales como a los propios cuidadores:

- Portal Cuidate de la Conselleria de Sanitat
http://cuidatecv.es/vida-saludable/envejecimiento-saludable/

- Conselleria de Bienestar Social
http://www.bsocial.gva.es/web/dependencia/catalogo-del-saad769

- Ministerio de Sanidad
http://www.ingesa.msc.es/www.msps.es

- Espacio Mayores
http://www.espaciomayores.es

- Envejecimiento en red
http://envejecimiento.csic.es/

- Portal de la dependencia
http://www.dependencia.imserso.es/dependencia_01/index.htm

- Servicio de informacion sobre discapacidad
http://sid.usal.es/default.aspx

- IMSERSO. Instituto de Mayores y Servicios Sociales
http://www.imserso.es/imserso_01/index.htm

- Cruz Roja Espariola
http://sercuidadora.org

- Guia de ayudas a la discapacidad
http://guiadis.discapnet.es

- Guiasalud
http://www.guiasalud.es

-Fisterra
http://www.fisterra.com/guias-clinicas/atencion-al-cuidador-pa-ciente-con-demencia/

- Sociedad Espariola de Geriatria y Gerontologia
http://www.segg.es

- Union Europea Health Care and Care for the Elderly
http://europea.eu.int/comm/employment_social/socprot/healthcare/healthcare_en.htm.

- Organizacion Mundial de la Salud. Secci6n de Documentacion

http://www.who.int/publications/es/
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- Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia
2008

http://www.ine.es/jaxi/menu.do?type=pcaxis&path=/t15/p418&file=inebase&L=0

- Escuela de pacientes de la Junta de Andalucia
http://www.escueladepacientes.es/ui/aula_guia.aspx?stk=Aulas/Personas_cuidadoras
Guias_Informativas/Guia_Informativa_Personas_Cuidadoras#

- Guias de autocuidado del Servicio Andaluz de Salud

http://www.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/principal/documentosacc.
asp?pagina=gr_smental_23 _12_gauto_3

- Asociacion Cuidadores familiares.
http://www.cuidadoresfamiliares.org

- OPIMEC. Recursos en Internet para pacientes y personas cuidadoras
http://www.opimec.org/ciudadania/

- Proyecto cuidadoras 2.0

http://www.cuidadorascronicos.com
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