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Resumen.

El aumento de la esperanza de vida en Espafia y a nivel mundial, puede implicar un deterioro
progresivo en las personas a nivel cognitivo, y/o fisico. En funcién de las necesidades
afectadas, se establece por los érganos competentes un grado de dependencia.

Dependiendo del grado asignado, la persona podrd necesitar ayuda para realizar las
Actividades Basicas de la Vida Diaria de forma parcial y/o total a través de terceras personas.
Generalmente éstas son familiares, mujeres de mediana edad, convivientes, con estudios
primarios, baja economia y en desempleo.

El tipo de cuidados prestados, unido a la temporalidad, intensidad, contexto familiar, asi como
caracteristicas personales, son determinantes en el futuro desarrollo de la posible sobrecarga
del Cuidador Principal Informal, pudiendo ser determinada a partir de diferentes escalas de
valoracion.

Para evitar que la sobrecarga se instaure, podemos contar con diferentes recursos personales,
materiales y econémicos asignados en funcién de las necesidades. Ademads, dentro de la
prevencion la enfermeria es quien, acompafia y guia mediante un seguimiento continuo,
favoreciendo un clima dénde la persona tenga la confianza de expresar sus inquietudes,
miedos y necesidades.

Palabras clave: Dependencia, Cuidador, Sobrecarga, Educacién del Cuidador.

Abstract.

The increase in life expectancy in Spain and worldwide may imply a progressive deterioration
in people at a cognitive and / or physical level. Depending on the needs affected, a degree of
dependency is established by the competent bodies.

Depending on the grade assigned, the person may need help to carry out the Basic Activities of
Daily Living partially and / or totally through third parties. These are generally family members,
middle-aged women, cohabitants, with primary education, low economy and unemployment.

The type of care provided, together with the temporality, intensity, family context, as well as
personal characteristics, are determinants in the future development of the possible overload
of the Informal Primary Caregiver and can be determined from different scales.

To prevent the overload from being established, we can count on different personal, material
and economic resources assigned according to the needs. In addition, within prevention,
nursing is the one who, accompanies and guides through continuous monitoring, favoring a
climate where the person has the confidence to express their concerns, fears and needs.

Key words: Dependency, Caregiver overload, Caregiver education.
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1. INTRODUCCION.

Segln datos publicados por la web de la Agencia de Datos “Epdata”, 1.356.473 personas en
diciembre del 2020 fueron reconocidas como dependientes en Espaia. Este fendmeno no sélo
sucede a nivel nacional, sino también a nivel mundial.

Cuando hablamos de dependencia, nos referimos a la falta de capacidad, que tiene la persona,
para llevar a cabo por si misma las Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD), a diferencia de
autonomia, que se describe como la capacidad del propio individuo para tomar decisiones
sobre su propia salud, sus conductas y hacer frente a las consecuencias de éstas.

Una persona que carece de autonomia y/o independencia para llevar a cabo sus necesidades
béasicas sobre si misma, es dependiente, y va a precisar de cuidados de un/a Cuidador/a
Principal. Por lo general, quienes asumen este rol, son mujeres casadas que comparten lazos
consanguineos con las personas que cuidan, de edad mediana y con estudios primarios o
inferiores.

El Cuidador Principal Informal en ocasiones experimenta emociones y sentimientos negativos,
relacionados con el desempefio de los cuidados, compatibles con el Sindrome de Sobrecarga
del Cuidador Principal Informal. Existen distintas variables que influyen para que estas se
produzcan como tipo de personalidad y presidn social percibida, que pueden determinar su
aparicion. Para su valoracidn existen una serie de instrumentos de medida como la escala Zarit
y el test de Rasch.

Por otro lado, las consecuencias experimentadas cuentan con aspectos positivos y negativos, a
nivel subjetivo y objetivo de quien lo padece. Por su parte, la atmdsfera negativa va a influir en
areas intra/interpersonal y econdémica.

Por parte del personal de enfermeria, el objetivo es evitar que el sindrome, llegue a
instaurarse en la salud de la persona como un problema real. La finalidad es prevenirlo
mediante la efectividad demostrada, de una serie de intervenciones elaboradas y llevadas a
cabo por dichos profesionales.

1.1. Objetivos.
Objetivo principal.

Conocer las causas que producen la sobrecarga del Cuidador Principal Informal del paciente
dependiente, para poder llevar a cabo intervenciones enfermeras para prevenirlo.

Objetivos secundarios.

A Definir paciente dependiente.

A |dentificar perfil del Cuidador/a Principal Informal y qué factores influyen en la
sobrecarga.

Conocer herramientas que valoran la sobrecarga del Cuidador Principal Informal.
Determinar las consecuencias de la sobrecarga del Cuidador Principal Informal.
Mejorar la calidad de la atencidn prestada por el Cuidador Principal Informal

Evitar el deterioro personal en el desempefio del rol de cuidador.

Recursos externos de ayuda.

- > >
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1.2. Justificacion.

El motivo de la eleccidn del tema desarrollado es debido a la actual invisibilidad de las
personas que se encargan, de manera informal, de los cuidados de un paciente dependiente.

El hecho de cuidar de una persona con dependencia de forma continua genera diversas
consecuencias negativas fisicas, mentales, econémicas y sociales en la vida del Cuidador
Principal Informal, generando una sobrecarga en el mismo.

Mediante el presente trabajo, se pretende dar visibilidad a todas aquellas personas que
ejercen dicha labor, las causas y consecuencias de la sobrecarga, asi como la necesidad de
llevar a cabo intervenciones enfermeras para prevenirlo.

1.3. Metodologia.

Se trata de un estudio de cardcter descriptivo, basado en una revision bibliogréafica consultada
en varias fuentes de informacion, asi como bases de datos fundadas en la evidencia cientifica,
web oficiales, articulos y revistas cientificas....etc.

Se utilizaron descriptores en Ciencias de la Salud para priorizar y acotar la busqueda de
informacion. Ademas, bases de datos como Mendeley, Pubmed y Google Académico con
ayuda de operadores booleanos (AND, NOT, OR).

Los Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS), y Medical Subject Headings (MeSH), usados
han sido: Dependencia, cuidador, sobrecarga, educacién del cuidador.

El total de documentos encontrados fueron 53. De éstos se seleccionaron 35 que comprenden
del periodo 2016-2021 en su mayoria.

1.4. Descripcion de capitulos.

o Capitulo 1, explica como diferenciar autonomia de independencia, asi como
identificar el grado de dependencia.

o Capitulo 2, habla del perfil del Cuidador Principal Informal, diferencias entre
sobrecarga objetiva y subjetiva, asi como de factores que influyen en la
sobrecarga.

o Capitulo 3, indica las herramientas mas utilizadas para la valoracién de la
sobrecarga del Cuidador Principal Informal.

o Capitulo 4, identifica las consecuencias que se producen tanto en el Cuidador
Principal Informal, como en la persona cuidada.

o Capitulo 5, expone los recursos externos existentes, asi como los Diagndsticos
de enfermeria en la prevencién de la sobrecarga del Cuidador Principal
Informal.




2. CAPITULO 1: DEFINIR PACIENTE DEPENDIENTE.

2.1. Diferenciar Autonomia de Independencia.
El envejecimiento, es una etapa de la vida caracterizado por un cambio en el organismo. La
capacidad fisica se va comprometiendo a medida que pasa el tiempo, asi como el
funcionamiento cognitivo. Este deterioro fisico y mental, unido a diferentes patologias
habituales de la etapa, puede comprometer la capacidad de decisidon y de realizacion de
actividades esenciales para llevar a cabo una vida diaria con calidad (1).

Cuando se hace referencia al término “calidad en la vida diaria”, se pone de manifiesto la
consecucién de una serie de objetivos, es decir, que la persona tenga capacidad de decisién y
de ejecucion para la realizacién de las Actividades Basicas de la Vida Diaria que albergan una
serie de acciones y decisiones llevabas a cabo por la persona para el cuidado de su salud
(alimentacion, higiene, vestido, etc.) (1).

Se habla de autonomia, cuando la persona es capaz de decidir sobre sus cuidados basicos. Asi
mismo, la dependencia puede llegar a estar intimamente relacionada con ella. Por ejemplo:
una persona puede tener la capacidad cognitiva de decidir (autonomia) que debe bafiarse,
pero su falta de funcionalidad fisica (dependencia) puede impedirle llevar a cabo la actividad.
En este caso, se evidencia una situacidn en la que el sujeto tiene autonomia sobre sus cuidados
(capacidad de decidir), pero es dependiente para llevarlos a cabo (capacidad de ejecucion).

También puede darse el caso en el que se manifieste una falta de autonomia, unida a una
dependencia. Esta situacion es caracteristica de un grupo mayoritario de la tercera edad, en el
que el progresivo deterioro cognitivo afecta a la capacidad de decidir sobre sus cuidados, asi
como de llevarlos a cabo fisicamente (2,3).

2.2. ldentificacion del Grado de Dependencia.
El nivel de dependencia que posee el sujeto, asi como la capacidad de este para hacer frente a
las tareas diarias basicas de salud, determina la percepcidn de este sobre su calidad de vida.
Una persona que cuente con apoyo econdmico y familiar/amistades, tendra una percepcion
mas positiva sobre su calidad de vida, aunque dependa de terceras personas para llevar a cabo
sus ABVD (4).

La dependencia es evaluada a partir de una serie de escalas que valoran las capacidades
funcionales del adulto mayor para llevar a cabo las ABVD y las Actividades Instrumentales de la
Vida Diaria (AIVD).

Las ABVD abarcan una serie de cuidados sobre la propia salud, para suplir las necesidades
consideradas esenciales, en el dia a dia como alimentacidn, vestido, higiene, etc.

Por otro lado, las AIVD requieren mayor esfuerzo y autonomia, para llevarlas a cabo. Estas
actividades son; preparacién de comida, sacar dinero, comprar alimentos necesarios, llamar
por teléfono, ir a la farmacia a por la medicacion, etc. (5).
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Las ABVD, asi como las AIVD, pueden ser evaluadas por parte de diferentes escalas como:
indice de Katz y escala de Lawton [respectivamente] (6).

La capacidad del adulto mayor para llevar a cabo sus cuidados de salud, de forma auténoma,
gueda reflejada con la puntuacidn obtenida en dichas escalas.

Esta informacidn permite elaborar planes para suplir las necesidades, en caso de reconocer
una falta de autonomia y /o dependencia. Asimismo, llevar a cabo intervenciones, con la
finalidad de mantener las capacidades del sujeto, dentro de lo posible.

Cuando se detecta que el adulto mayor no puede realizar correctamente sus necesidades, se
valoran una serie de recursos de los que puede disponer, en funcién de la dificultad que posea.
Estos recursos son determinados a partir de la Ley de Dependencia, que ampara diferentes
soluciones para los distintos grados de dependencia que reconoce.

El grado de dependencia, se solicita a Servicios Sociales de la Administracién competente. Para
obtenerlo se ha de entregar informacién sobre el solicitante, como DNI, datos bancarios,
informe social y médico sobre sus enfermedades principales y el desempefio de las actividades
de cada dia.

La valoraciéon de dependencia se realiza posteriormente, a partir de informes de salud, asi
como el entorno que le rodea. Se tendrdn en cuenta todas aquellas ayudas externas que hayan
sido prescritas, como protesis, értesis y ayudas técnicas.

Tras la valoracion, el érgano competente emite la resolucidon de la misma, indicando el grado
de dependencia reconocido, asi como los servicios/prestaciones a las que puede optar.

Dentro de la cartera de servicios o prestaciones indicados para cada grado, se elabora un Plan
Individual de Atencidn (PIA) que determina los mas adecuados para el solicitante y que podra
ser revisado. Estos son puestos en comun tanto con el beneficiario, como con su entorno
familiar, o entidad tutelar.

A su vez, el grado de dependencia se puede revisar posteriormente, bien por un cambio en la
salud del solicitante, por un error diagndstico o en relacidon con el baremo. Asi mismo, las
prestaciones otorgadas también podran variar en funcion de la situacién personal, puesto que
puede haber una variaciéon de los requisitos necesarios para el reconocimiento, o por no
cumplir las obligaciones amparadas por la Ley 39/2006, de 14 de diciembre.

Toda resolucidn, debe ser resuelta en un plazo de seis meses, como maximo, desde la entrega
de la solicitud (bien por el beneficiario o por su representante legal) (7).

En relacién a los grados de dependencia, existen:

* Grado 1. Dependencia moderada: Cuando la persona precisa ayuda, al menos una vez al
dia, para realizar las ABVD, o bien tiene la necesidad de apoyo para su autonomia
personal.

Dentro del Baremo de Valoracion de la Dependencia (BVD) su puntuacién estara situada
entre 25-49 puntos (8).

* Grado 2. Dependencia severa: Cuando la persona necesita de 2 a 3 veces al dia ayuda
para llevar a cabo las ABVD. No tiene necesidad de una ayuda permanente para su
autonomia personal.

Su puntuacion en el BVD se encontrara entre 50-74 puntos (8).
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* Grado 3. Gran dependencia: Cuando la persona requiere de forma permanente, ayuda
para llevar a cabo las ABVD. Necesita un apoyo continuo para su autonomia personal.
En el BVD los puntos alcanzados, estaran entre 75-100 (8).

3. CAPITULO 2: IDENTIFICAR PERFIL DEL/LA CUIDADOR/A
PRINCIPAL INFORMAL Y QUE FACTORES INFLUYEN EN LA
SOBRECARGA.

3.1. Perfil del/la Cuidador/a Principal Informal del
Enfermo Dependiente.

Para conocer adecuadamente el tipo de perfil que presentan los Cuidadores Principales
Informales, es necesario tener una serie de variantes en cuenta: demogréficas, econdmicas,
género, estado civil, situacion laboral y econdmica, asi como el nivel educativo (9).

En Espafa hay un sentimiento extendido, por el que la mayoria de las familias sienten la
obligacion de cuidar de sus mayores. Por su parte, los receptores de los cuidados en general
muestran una preferencia por el entorno familiar, a la hora de suplir sus necesidades (9).

Habitualmente, son familiares directos (cdnyuges, hijas/os) los que asumen el papel de los
cuidados y en muchas ocasiones, no hay un consenso por el resto de la familia (9,10).

A pesar de que ultimamente se han incorporado mas hombres en los cuidados de los mayores,
es la mujer la que generalmente asume este rol. Ademads, éstas, en muchas ocasiones, han de
conciliar esta tarea con su vida laboral y familiar (10).

Generalmente el papel de la mujer en los cuidados de los mayores es desempefiado con un
caracter de mayor exigencia y temporalidad. Normalmente ellas suplen las necesidades de las
ABVD, mientras que los hombres se dedican mas a cubrir las necesidades de las AIVD. Ademas,
éstos suelen distanciarse mdas emocionalmente y se apoyan en otros familiares, con mayor
frecuencia que las mujeres (9,10).

En cuanto a la edad, las/los Cuidadoras/es mayores suelen cuidar a sus cdnyuges, mientras que
los jévenes por lo general se dedican a cuidar a sus padres.

La edad media de las personas Cuidadoras, es 55 afios. Los conyuges que asumen este papel
71 afios y los hijos/nueras/yernos, alrededor de 48 afios (9,10).

En cuanto al estado civil, la persona Cuidadora mayoritariamente suele estar casada y conviven
con la persona dependiente. También existe una relacién entre la solteria y el rol de
Cuidador/a de las personas dependientes cercanas (por ejemplo, padres) (9,10).

En cuanto al nivel de estudios, la minoria cuenta con formacion superior. Generalmente, esto
se traduce en que, a una mayor formacién, se obtendran mejores condiciones salariales y a
mayor salario, mas capacidad econdmica para contratar servicios relacionados con los
cuidados de la persona dependiente. (9,10)

Como se ha mencionado previamente, la minoria es la que cuenta con un nivel econdmico,
que pueda asumir los gastos de los servicios, que precisa una persona dependiente. La mayoria
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de las personas Cuidadoras, se dedican a las tareas del hogar, estan parados/as o
jubiladas/os (9-11).

En muchas ocasiones, cuando la persona dependiente es familiar, el Cuidador/a se ve obligado
a reducir su jornada de trabajo, e incluso dejar de trabajar para dedicarse a prestar unos
cuidados de forma continua. Naturalmente los ingresos econémicos se ven afectados (9-11).

La conclusidn que se puede sacar es que la mayoria de las personas que asumen el rol de
cuidar de una persona dependiente es: mujer de mediana edad, conviviente con el familiar al
que presta sus cuidados, dedicada a las tareas de su hogar y que posee un nivel primario de
estudios (9-11).

3.2. Diferencias entre Sobrecarga Subjetiva y Objetiva.

Los cuidados prestados a los mayores en situacion de dependencia cada vez son mas
exigentes, debido a la progresiva decadencia del estado fisioldgico. El tiempo de éstos
aumenta, llegando incluso a precisar cuidados de forma continua. Por todo ello no solo
aumenta el tiempo, sino la intensidad de éstos, teniendo en cuenta que, en la vejez, el
organismo va sufriendo una involucién progresiva; un deterioro cognitivo, asi como fisico (12).

La atencidn continua, por parte de la persona que asume el rol de Cuidador/a, puede llegar a
provocar una serie de afectaciones sobre su salud, tanto a nivel psicolégico, como fisico. Esto
se traduce en el término descrito como “carga del/la Cuidador/a Principal Informal”.

Existen dos modalidades en cuanto a la carga:

® Obijetiva, se relaciona con el conjunto de actividades que demanda la condicién de salud
de la persona dependiente y los recursos para afrontarlo. Gracias a ésta, se puede
determinar el grado en el que una persona Cuidadora esta limitada, de cara al tiempo
libre que posee, la vida social y familiar, situacion laboral e impacto econémico, asi
como fisico.

® Subjetiva, se corresponde con la percepcion del/la Cuidador/a sobre las demandas de
los cuidados y recursos que dispone.

Con relacidn a la carga subjetiva, surgen problemas a nivel emocional, como depresién
y/o ansiedad, psicosomaticas (9).

De acuerdo con un articulo, publicado en 2017 por la Universidad de Jaén, sobre
“Afrontamiento y carga subjetiva en Cuidadores primarios de adultos mayores dependientes
de Andalucia, Espana”, la carga subjetiva esta relacionada con un afrontamiento disfuncional,
que hace referencia a la forma ineficaz, por parte del Cuidador Informal, de enfrentarse a los
cuidados prestados. De esta forma, la persona niega la realidad del problema o trata de
evitarlo, realizando un afrontamiento ineficaz del mismo. Como consecuencia, surge un
malestar emocional, ya que la problematica situacional no varia.

En determinadas ocasiones, los Cuidadores centran su energia en afrontar el problema. En
funcién de la situacién de la salud a la que se enfrenten, pueden llegar a generar una
frustracién personal, puesto que, en estados avanzados de la vejez, el objetivo no puede ser
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solucionar esta misma, sino aceptarla. En este momento, seria preciso un afrontamiento
centrado en neutralizar la emocidn, es decir, aceptar la realidad de la situacién, no negarla ni
evitarla y llevar a cabo una reformulacién positiva (segun el Afrontamiento centrado en la
emocion de Carver).

La diferencia entre los tipos de afrontamiento que tengan los/las Cuidadores/as, es
determinante por la repercusidn psicoldgica de la misma, que lleva por lo tanto a la presencia
o no de la carga subjetiva y el grado de la misma (13).

3.3. Factores que influyen en la Sobrecarga del

Cuidador Principal.

Existe una diversidad de factores asociados a la sobrecarga del Cuidador Principal Informal.
Entre ellos, es muy importante atender al tipo de cuidado realizado, puesto que no es lo
mismo realizar ABVD, que AIVD, cuyas exigencias son menores que las primeras.

Ademas del tipo de cuidado realizado, es importante conocer la duracién de éste. Cuanto mas
perdure en el tiempo, mayor susceptibilidad de padecer una carga por el cuidado prestado.
Unido a esto, se encuentra la intensidad. Los trabajos que requieren una mayor exigencia
aumentan el riesgo de padecer sobrecarga (14).

Otro punto importante es el ambito de las relaciones afectivas. Cuando éstas son positivas, los
cuidados resultan menos estresantes para el Cuidador, que cuando existe una relacién
negativa con la persona cuidada.

Ademas, hay que tener en cuenta la motivacién que posee el Cuidador, puesto que estd
demostrado que cuidar por obligacidon puede ser negativo para tal ejercicio y aumenta el
riesgo de claudicacién. Unido a esto, se encontraria la calidad de los cuidados prestados,
pudiendo ésta verse afectada por el estado de quien los lleva a cabo (15).

Es importante también conocer el tipo de implicacidon que tiene la persona que cuida, pues
cuanto mayor sea la ésta, mayor sera también la posibilidad de claudicar y de llevar a cabo un
duelo patoldgico.

Por otro lado, la ayuda recibida es determinante para desarrollar una carga en los cuidados.
Tener un apoyo a la hora de cuidar de una persona, hace que la carga disminuya (16).

La economia por su parte también es un punto para tener en cuenta. Muchas personas se ven
obligadas a reducir su jornada laboral o incluso, a dejar de trabajar para encargarse de la
persona dependiente. Es decir, cuidar, empobrece su situacién econdmica, por lo que la
economia también es un factor determinante en la sobrecarga del Cuidador Principal Informal
(17).
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4. CAPITULO 3: CONOCER HERRAMIENTAS QUE VALORAN LA
SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRINCIPAL.

Ejercer una serie de cuidados sobre una persona dependiente, puede llegar a generar una
serie de consecuencias, como la sobrecarga.

Para determinar su existencia, hay una serie de instrumentos como; Escala de Sobrecarga del
Cuidador (Zarit), Indice de Esfuerzo del Cuidador (Robinson), Escala de Ansiedad y Depresidn
de Goldberg, asi como Cuestionario COOP-WONCA”.

4.1. Escala de Zarit

La Escala de Sobrecarga del Cuidador Zarit (EZ) abarca diferentes ambitos sobre el Cuidador,
gue precisan ser evaluados para determinar si padece una sobrecarga o no. Estd formada por
22 puntos, cuyas respuestas son de tipo Likert. La puntuacién total va de 22 hasta 110 puntos.

® Mayor o igual a 46 puntos: no existe sobrecarga.
® 47-55: ligera sobrecarga.
® Mayor o igual a 56 puntos: existencia de una sobrecarga intensa. (19) (Anexo1)

4.2. indice de Esfuerzo del Cuidador

Es un cuestionario formado por 13 preguntas (con respuesta dicotdomica) y validado por
Robinson, en 1983. La finalidad es medir la carga que perciben las personas que se encargan
de los cuidados de sus familiares.

Se trata de un instrumento con una consistencia interna alta, lo que garantiza que a la hora de
utilizarlo sea fiable.

La validez de criterio concurrente fue el método utilizado para determinar la validez del
cuestionario. Este se llevé a cabo teniendo en cuenta tres areas relacionadas con la percepcién
personal de cuidar; caracteristicas de la persona dependiente, situacion emocional y fisica de
la persona que ejerce los cuidados.

Se considera que, con una puntuacion igual o mayor a siete puntos, hay existencia de
sobrecarga del cuidador principal Informal (20). (Anexo 2)

4.3. Escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg

Esta formada a partir de dos escalas; una mide el grado de ansiedad y otra se centra en la
depresion. Ambas estan estructuradas a partir de 4 items que determinan la probabilidad de
gue exista una patologia de salud mental.

Si los resultados son positivos (2 0 mas en la parte de ansiedad y 1 o mas en la depresion), se
recurre a la cumplimentacién de otros 5 items.

En cuanto a los puntos de corte, han de ser mayores o iguales a 2 en la escala de la depresion y
mayores o iguales a 4 para la ansiedad (21).
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4.4. Calidad de Vida COOP-WONCA

Utilizado para determinar la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS). Esta formado por
una serie de items, con 5 opciones de respuesta, dentro de las cuales ha de elegir la que mejor
le define. Cuanta mayor puntuacion, peor calidad de vida.

Los items albergan dambitos de la vida del Cuidador relacionados con la salud mental, fisica, asi
como el apoyo social percibido. (22)

5. CAPITULO 4: DETERMINAR CONSECUENCIAS DE LA
SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRINCIPAL.

5.1. Consecuencias sobre el Cuidador Principal.

Ejercer de forma continua una serie de cuidados sobre una persona, puede acarrear una serie
de consecuencias. El grado de éstas dependerd de las caracteristicas personales del/la
Cuidador/a, asi como de la persona dependiente.

Existen diversos dmbitos esenciales de la vida de una persona, que pueden verse afectados:

A A nivel somatico: El Cuidador Principal Informal de paciente dependiente tiene una peor
percepcién de salud, en comparacion a quien no realiza este papel. Presenta malestar y
carga fisica, mialgias, cefaleas y trastornos intestinales. En relacidn con el descanso, sus
horas de suefio suelen verse reducidas y su sistema inmunoldgico, progresivamente
puede verse afectado (23,24).

A A nivel psicolégico presentan una fuerte carga emocional, ya que pueden llegar a
desarrollar depresion, ansiedad, o trastornos obsesivos compulsivos. A esto se suma la
consumicion de psicofarmacos, tratamiento prescrito al que recurren para afrontar las
exigencias del dia a dia y durante la noche poder dormir (25).

A A nivel social, la persona que ejerce los cuidados y que padece una sobrecarga, tiende a
aislarse de su entorno. Las exigencias, intensidad de los cuidados y la falta de apoyo,
hace que no posea de tiempo suficiente como para tener momentos de socializacion.
También, por otro lado, el malestar fisico y/o emocional, que presentan en muchas
ocasiones, hace que incluso surjan malas relaciones con su entorno proximo, derivado
de los efectos de la sobrecarga y acrecentando mas el aislamiento de la persona (26).

A A nivel laboral y/o econdémico también resultan afectados. La dedicacion de los
Cuidadores principales a la persona dependiente es cada vez mas exigente en tiempo e
intensidad. Esto supone, en muchas ocasiones, la necesidad de abandono del ambito
laboral por parte del responsable del paciente. Como consecuencia, disminuye el
ingreso econdmico que recibiria en caso de tener un apoyo, o si no tuviera que prestar
los cuidados.

Ademas de no recibir una remuneracidn por el trabajo realizado, suplir las necesidades
de una persona dependiente supone un gasto de forma permanente. Debido a esto, se
reconoce una afectacion a nivel econdmico, tanto por la imposibilidad de trabajar, asi
como por los costes anadidos al ejercicio no remunerado.
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La reinsercion laboral es complicada. Tal y como se ha visto previamente, el perfil
académico de la persona que ejerce los cuidados, no supera normalmente los estudios
primarios. Esto supone una menor cantidad de oportunidades de trabajo, en
comparacién a aquellas personas que han continuado su formacion. Unido a ello, el
desgaste emocional, asi como fisico originado durante la época de los cuidados,
repercute de tal forma, que posteriormente encontrar un empleo, o la duracién en el
mismo es complicada (27).

5.2. Consecuencias sobre el Receptor de los Cuidados.
Ejercer una serie de cuidados de forma prolongada, sin apoyo y con aumento progresivo de la
intensidad y exigencias, puede dar lugar a generar una serie de consecuencias negativas. Una
vez instaurada la sobrecarga, la afectacion fisica y emocional del Cuidador, puede repercutir de
forma negativa en la calidad de los cuidados prestados.

La repercusion psicolégica hace que, en muchas ocasiones, el Cuidador padezca
despersonalizacién, desmotivacion y pérdida de la ilusién por alcanzar metas en la vida. Las
molestias fisicas, relacionadas con malas posturas a la hora de realizar esfuerzos con el
paciente, asi como enfermedades propias de la persona van agravdndose progresivamente.
Esto es fruto del abandono del autocuidado, para centrarse exclusivamente en la persona a la
que cuidan.

Una vez instauradas esta serie de afectaciones y teniendo muy en cuenta el componente
psicologico, estando agotados/as emocionalmente, asi como desmotivados, estas personas
llegan incluso a generar un sentimiento de culpa. Este es generado por la sensacién de
incompatibilidad que encuentran entre los sentimientos que albergan y las tareas que han de
llevar a cabo.

Estd demostrado que una persona cuyo cuidador padece una sobrecarga por el ejercicio
realizado, es susceptible de ser institucionalizado de forma prematura, asi como de padecer
malos tratos (en comparacidn con alguien que no padeciera esta situacion) (28).

6. CAPITULO 5. RECURSOS EXTERNOS DE AYUDA.

6.1. Ayudas prestadas por los Servicios Sociales,
Sistema Nacional de Salud y Recursos Comunitarios.

La importancia de reconocer un grado de dependencia para quien realmente lo necesita, en
muchas ocasiones no esta asumida. Muchas personas desconocen su existencia y no saben
coémo llevar a cabo los tramites necesarios. Por este hecho, es necesario informar de recursos
comunitarios. El trabajador social sera, quien aportard la informacidn necesaria, guiara y
aconsejara sobre las opciones disponibles en funcién de cada caso.

El equipo médico/enfermero también ejercen una funcién esencial de ayuda en este contexto.
En muchas ocasiones, son ellos quienes hacen una captacion activa, a lo largo de las consultas.
Ademas de esto, se ponen en contacto con el personal de trabajo social y trabajan en equipo
para realizar una valoracidn de cada caso y asi proceder posteriormente a obtener un grado de
dependencia (29).
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En funcion del grado de dependencia reconocido, se ofrecen una serie de servicios dentro
de la oferta de la “Red de Servicios Sociales” de cada comunidad auténoma. Los centros
ofrecidos estdn debidamente acreditados y pueden tener un caracter tanto publico, como
privado (30).

Dentro del marco de servicios, existen cinco grupos:

® 1. Prevencion: su finalidad es conservar y potenciar la autonomia personal. Se centra en
prevenir la aparicién de enfermedades y evitar el progreso de las ya presentes.
Tienen como objetivo; la formacion en los habitos de vida saludables, poder acceder a
rehabilitacion psicosocial, productos de apoyo, recuperar habilidades, dentro de lo
posible y estimular cognitivamente.

® 2. Teleasistencia: la funcién de este servicio es brindar apoyo ante situaciones de
soledad, aislamiento, emergencias e inseguridad. La persona Unicamente ha de pulsar el
botdn del medalldn, que llevard siempre consigo y que funciona como un teléfono.
Al otro lado, se encuentra un equipo preparado para estas situaciones, que tomara la
decisién correcta en funcion de la necesidad (avisar a un familiar, ambulancia, recordar
medicacidn, etc.).
Este servicio esta disponible todos los dias del afio, durante las 24 horas del dia.

® 3. Ayuda a domicilio: brindada por el Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD). Se encarga de
dar apoyo en las ABVD y/o tareas domésticas, con la finalidad de fomentar la autonomia
de la persona solicitante.

® 4. Centro de dia y/o de noche: se considera un servicio intermedio entre una persona
con plena autonomia personal y otra que precisa de los cuidados de una residencia.
En funcién de las necesidades del sujeto, hay diferentes modalidades, pues puede pasar
la noche o bien ir durante el dia, para realizar actividades que fomenten y conserven su
autonomia. De esta forma, también se ve favorecida la red de apoyo familiar del
solicitante, pudiendo dedicar ese tiempo para su descanso personal.

® 5. Servicio de atencidn residencial: suple las necesidades del usuario en funcién de sus
capacidades. La atencién puede ser de forma permanente o temporal (vacaciones,
descanso del Cuidador Principal Informal, convalecencia, etc.).
El grupo de profesionales tiene un caracter sociosanitario y se brindan cuidados y apoyo
de forma integral y personalizada.

En cuanto a las ayudas econdmicas, también se encuentran diferentes modalidades.

& 1. “Prestacion econémica vinculada al servicio”: En caso de no poder optar a uno de los
servicios, por ausencia de este en la red publica, se le aportara el valor econémico. De
esta forma, el solicitante podra llevarlo a cabo de forma privada.

Por su parte, las Administraciones Publicas se cercioraran del destino correcto de la
prestacion.

& 2. “Prestacion econdémica de Asistencia Personal”: tiene como objetivo ayudar

econdmicamente al solicitante en situacion de dependencia para poder contratar a una
persona que le ayude en las ABVD.
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& 3. “Prestacion econémica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a Cuidadores
no profesionales”: destinada para todas aquellas personas que estén al cuidado de una
persona en situacion de dependencia. Han de tener en comun hasta el tercer grado de
parentesco y se debe justificar la situacién desde al menos un afio antes de la solicitud
(30).

6.2. Papel de la Enfermeria en la Prevencion de la
Sobrecarga del Cuidador Principal del Paciente

Dependiente.
Diferentes estudios destacan la importancia de establecer una relacién entre los Cuidadores
primarios de las personas dependientes (sistema informal) y la enfermeria (sistema formal de
cuidados).

Los cuidados prestados por parte del sistema informal estdn caracterizados por un
reconocimiento invisible y resulta importante, la colaboracion con los servicios de enfermeria.
Estos pueden proceder bien del drea hospitalaria, asi como de atencién primaria, siendo ésta
la preferente, puesto que hay mas posibilidad de hacer un seguimiento tanto del paciente
como de la persona que le cuida, a largo plazo. Este se puede realizar bien en las consultas,
acudiendo al domicilio, asi como de forma telefénica (31).

Dentro de la amplia gama de funciones enfermeras, los objetivos que se tratan en este ambito
estan relacionados con aprender a tener bajo control la situacién de enfermedad progresiva,
hacer lo posible para que la sobrecarga no se instaure.

A continuacidn, se expondra una serie de actividades para alcanzar los previos objetivos:

® Educar al Cuidador Principal. El conocimiento sobre la enfermedad del paciente, asi
como fase en la que se encuentra, proporcionard menor estrés y mas seguridad al
Cuidador a la hora de prestar sus cuidados, siendo estos por lo tanto adaptados a la
situacién de calidad.

® Es importante transmitir al Cuidador la complejidad de su funcién. Llevar a cabo una
serie de cuidados de forma continuada y auténoma, tiene repercusiones negativas en la
salud. Debido a esto, es importante instruir y animar a la persona a pedir ayuda a
familiares, amigos, sistema sanitario siempre que lo necesite.

® Promover el contacto social. Informarle de la importancia que tiene hablar con otras
personas, familia, amigos, sanitarios para poder desahogarse. De esta forma tendra un
conocimiento de sus sentimientos y podra gestionarlos mejor. Se recomienda establecer
encuentros con grupos de personas que tengan la misma situacidn, para favorecer un
clima de confianza y promover que se desahoguen.

® Para poder cuidar de alguien es necesario encontrarse en buenas condiciones de salud.
Es necesario informar al Cuidador de la importancia que tiene, tanto para él como para
el paciente, que él se encuentre bien. Por ello, se debe fomentar el autocuidado,
dedicarse tiempo a si mismo para poder desconectar de la actividad permanente,
descansar y dormir bien, asi como llevar una alimentacién adecuada y ejercitarse
fisicamente. Se ha de animar también a que acuda a los profesionales sanitarios, para
consultar dudas.
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Para llevar a cabo todas estas actividades, es importante que por parte de enfermeria
se ofrezca un clima de confianza, consiguiendo asi una correcta relacién terapéutica, sin
juicios, con una escucha activa y empatia. De esta forma, el Cuidador se sentird
comprendido y se animard a desahogarse y a transmitir todo aquello en lo que pueda ir
teniendo dudas (31).

6.2. DIAGNOSTICOS ENFERMEROS [NANDA, NOC, NIC]
(32).

A) NANDA (00062) RIESGO DE CANSANCIO DEL CUIDADOR.

A.1. NOC (2205) RENDIMIENTO DEL CUIDADOR PRINCIPAL: CUIDADOS DIRECTOS.
INDICADORES:
* [220502] Ayuda al receptor de cuidados en las actividades de la vida diaria.
* [220524] Controla el estado de salud del receptor de los cuidados.
* [220531] Contacta con el profesional sanitario cuando es necesario.
* [220532] Utiliza el dispositivo de respiro en el cuidado familiar cuando es
necesario.

El objetivo es alcanzar el mayor nivel posible, de acuerdo con la Escala 13. Dicha
escala mide la frecuencia de aclarar por informe o conducta.

A.1.1. NIC (7260) CUIDADOS POR RELEVO.
ACTIVIDADES:

Controlar la resistencia del cuidador

Informar al paciente/familia acerca de los fondos estatales disponibles para los
cuidados por relevo.

Disponer los preparativos para los cuidados por relevo en una residencia.
Disponer los preparativos para el cuidador sustituto.

Proporcionar un programa de actividades adecuadas.

S3C OO

A.2. NOC (2206) RENDIMIENTO DEL CUIDADOR PRINCIPAL: CUIDADOS INDIRECTOS.
INDICADORES:
* [220616] Monitoriza los cambios en el estado de salud del receptor de los
cuidados.
% [220625] Controla la provision de cuidados.
% [220629] Promueve la comunicacion entre los miembros de la familia.
* [220601] Resuelve problemas con seguridad.

El objetivo es alcanzar el mayor nivel posible, de acuerdo con la Escala 13. Dicha
escala mide la frecuencia de aclarar por informe o conducta.

A.2.1. NIC (7040) APOYO AL CUIDADOR PRINCIPAL.
ACTIVIDADES:

Determinar el nivel de conocimientos del cuidador.
Determinar la aceptacién del cuidador de su papel.
Admitir las dificultades del rol del cuidador principal.
Estudiar junto con el cuidador los puntos fuertes y débiles.

DUIDCRDCROG
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Realizar afirmaciones positivas sobre los esfuerzos del cuidador.

Animar la aceptacién de interdependencia entre los miembros de la familia.
Proporcionar ayuda sanitaria de seguimiento al cuidador mediante llamadas
de teléfono y/o cuidados de enfermeria comunitarios.

Monitorizar la presencia de indicios de estrés.

Enseiar al cuidador técnicas de manejo del estrés.

Promover una red social de cuidadores.

Ensefar al cuidador estrategias de mantenimiento de la asistencia sanitaria
para fomentar la propia salud fisica y mental.

SO OOQ

B) NANDA (00061) CANSANCIO DEL ROL DE CUIDADOR.

B.1. NOC (2202) PREPARACION DEL CUIDADOR FAMILIAR DOMICILIARIO.
INDICADORES:
% [220201] Voluntad de asumir el papel de cuidador familiar.
% [220202] Conocimiento sobre el rol de cuidador.
% [220205] Conocimiento del proceso de enfermedad del receptor de los
cuidados.
% [220218] Evidencia de planes de apoyo del cuidador familiar.

El objetivo es alcanzar el mayor nivel posible, de acuerdo con la Escala 6. Dicha
escala mide el grado de suficiencia en cantidad o calidad para conseguir un estado
deseado.

B.2. NOC (2210) RESISTENCIA DEL PAPEL DE CUIDADOR.
INDICADORES:
* [221001] Relacién mutuamente satisfactoria entre el cuidador familiar y el
destinatario de los cuidados.
* [221002] Dominio de las actividades de cuidados directos.
* [221003] Dominio de las actividades de cuidados indirectos.
* [221008] Descanso para el cuidador familiar.

El objetivo es alcanzar el mayor nivel posible, de acuerdo con la Escala 6. Dicha
escala mide el grado de suficiencia en cantidad o calidad para conseguir un estado
deseado.

B.3. NOC (2203) ALTERACION DEL ESTILO DE VIDA DEL CUIDADOR PRINCIPAL.
INDICADORES:

* [220310] Responsabilidades del rol.

% [220303] Flexibilidad del rol.

% [220307] Apoyo social.

El objetivo es alcanzar el mayor nivel posible, de acuerdo con la Escala 1. Dicha
escala mide el grado de deterioro de la salud o el bienestar.

B.3.1. NIC (7040) APOYO AL CUIDADOR PRINCIPAL.
B.3.2. NIC (7260) CUIDADOS POR RELEVO.
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C) NANDA (00229) RIESGO DE RELACION INEFICAZ.

C.1. NOC (2204) RELACION ENTRE EL CUIDADOR PRINCIPAL Y EL PACIENTE.
INDICADORES:

% [220401] Comunicacidn efectiva.

* [220409] Aceptacién mutua.

% [220411] Solucidon de problemas en colaboracion.

El objetivo es alcanzar el mayor nivel posible, de acuerdo con la Escala 11. Dicha
escala mide la frecuencia de una percepcion o caracteristicas afirmativas o de
aceptacion.

C.1.1. NIC (5300) FACILITAR LA EXPRESION DEL SENTIMIENTO DE CULPA.
ACTIVIDADES:
& Guiar al paciente/familia en la identificacién de sentimientos dolorosos de
culpa.

& Ayudar al paciente/familia a identificar y examinar las situaciones en las que se
experimentan o generan estos sentimientos.

& Ayudar al paciente/familiares a identificar su comportamiento en la situacion
de culpa.

& Utilizar una prueba de realidad para ayudar al paciente/familia a identificar
posibles creencias irracionales.

& Ayudar al paciente/familia a identificar proyecciones destructivas de
sentimientos hacia otras personas que comparten la responsabilidad de la
situacion.

& Derivar al paciente/familia al grupo adecuado de trauma, abuso, duelo,

enfermedad, cuidador o supervivientes en busca de educacién y apoyo.

& Ensefiar al paciente a utilizar técnicas de bloqueo del pensamiento y de
sustitucidon del pensamiento, junto con la relajacién muscular deliberada si
aparecen sentimientos persistentes de culpa en la mente.

& Ayudar al paciente/familia a identificar las opciones de prevencion, restitucion,
expiaciéon y resolucién, segun corresponda.

C.2. NOC (2208) FACTORES ESTRESANTES DEL CUIDADOR FAMILIAR.
INDICADORES:
* [220801] Factores estresantes referidos por el cuidador.
* [220813] Alteracion de la relacidn entre el cuidador y el paciente.
* [220820] Carga percibida de problemas de salud progresivos del receptor de
los cuidados.
% [220821] Deterioro de las relaciones familiares.

El objetivo es alcanzar el mayor nivel posible, de acuerdo con la Escala 14. Dicha
escala mide el grado de un estado o respuesta negativo o adverso.

C.2.1. NIC (7040) APOYO AL CUIDADOR PRINCIPAL.

C.2.2. NIC (5230) MEJORAR EL AFRONTAMIENTO.
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ACTIVIDADES:

3 Proporcionar un ambiente de aceptacion.

& Utilizar un enfoque sereno, tranquilizador.

3 Proporcionar informacion objetiva respecto del diagndstico, tratamiento y
pronéstico.

3 Tratar de comprender la perspectiva del paciente sobre una situacion
estresante.

& Desalentar la toma de decisiones cuando el paciente se encuentre bajo un
fuerte estrés.

& Alentar la verbalizacién de sentimientos, percepciones y miedos.

& Ayudar al paciente a identificar los objetivos apropiados a corto y largo plazo.

& Ayudar al paciente a evaluar los recursos disponibles para lograr los objetivos.

& Ayudar al paciente a descomponer los objetivos complejos en etapas
pequefias y manejables.

& Fomentar las relaciones con personas que tengan intereses y objetivos
comunes.

& Ayudar al paciente a resolver los problemas de forma constructiva.

& Explorar los éxitos anteriores del paciente.

& Fomentar las actividades sociales y comunitarias.

D) NANDA (00223) RELACION INEFICAZ.

D.1. NOC (2204) RELACION ENTRE EL CUIDADOR PRINCIPALY EL PACIENTE.

D.1.2. NIC (5230) MEJORAR EL AFRONTAMIENTO.

D.2. NOC (2205) RENDIMIENTO DEL CUIDADOR PRINCIPAL: CUIDADOS DIRECTOS.
D.2.1. NIC (7260) CUIDADOS POR RELEVO.

D.3. NOC (2206) RENDIMIENTO DEL CUIDADOR PRINCIPAL: CUIDADOS INDIRECTOS.
D.3.1. NIC (7040) APOYO AL CUIDADOR PRINCIPAL.

E) NANDA (00052) DETERIORO DE LA INTERACION SOCIAL.

E.1. NOC (2204) RELACION ENTRE EL CUIDADOR PRINCIPAL Y EL PACIENTE.
E.1.1.NIC (7040) APOYO AL CUIDADOR PRINCIPAL.

E.1.2.NIC (5300) FACILITAR LA EXPRESION DEL SENTIMIENTO DE CULPA.
E.1.3. NIC (5100) POTENCIACION DE LA SOCIALIZACION.

ACTIVIDADES:

* Fomentar una mayor implicacién en las relaciones ya establecidas.

* Fomentar las relaciones con personas que tengan intereses y objetivos
comunes.

* Fomentar la implicacién en intereses totalmente nuevos.

* Remitir al paciente a un grupo o programa de habilidades interpersonales
en los que pueda aumentar su comprension de las transacciones, si resulta
oportuno.

* Animar al paciente a cambiar de ambiente, como salir a caminar o al cine.
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* Proporcionar retroalimentacion positiva cuando el paciente establezca el
contacto con los demas.

En cuanto a la temporalidad, las intervenciones deberan realizarse desde el momento de
deteccién del rol del Cuidador Principal Informal, con la finalidad de prevenir futuros
problemas. Ademas, se debe llevar a cabo un seguimiento de forma continua, con objetivo
de solucionar los conflictos ya instaurados.

Dentro de los Diagndsticos Enfermeros desarrollados anteriormente, los de riesgo van
encaminados a la prevencidn y el resto estd destinado a problemas reales.

En cuanto a la repeticién de diversos NOC y NIC mencionados, se encuentran indicadas y
adecuadas a los riesgos/problemas indicados.

7. Conclusiones.

& La etapa final de la vida estd caracterizada por una afectacién progresiva a nivel
fisico, asi como cognitivo. Debido a ello el adulto mayor se va haciendo
dependiente a la hora de realizar actividades instrumentales y/o basicas de salud.

& La dependencia, al margen de la autonomia (capacidad de decidir sobre su salud),
supone que el paciente precise de forma total o parcial ayuda de terceras
personas, en funcién del grado reconocido. Este se determina a través de Servicios
Sociales competentes de cada comunidad, que valoran junto con el sistema de
salud cada caso de forma integral e individual. Tras esto emiten un resultado,
asignando el tipo de dependencia que el paciente posee y conociendo por lo tanto
la etapa en la que se encuentra y las necesidades que posee.

& La persona que se encarga normalmente de suplir estas necesidades generalmente
es un familiar, mujer de mediana edad, que convive con el paciente, tiene estudios
primarios y esta en el desempleo.

Hay una serie de factores que influyen en la persona de cara a padecer una posible
sobrecarga como son: el tiempo prolongado en los cuidados, intensidad alta, baja
motivacion del cuidador, economia escasa, asi como el alto grado de implicacién,
que favorecera una pronta claudicacion. También es importante tener en cuenta el
apoyo con el que cuenta el cuidador, asi como la relacion que guarda con el
paciente (las malas relaciones influyen negativamente).

& Para determinar la existencia de sobrecarga, asi como el grado en el Cuidador
Principal Informal, hay una serie de cuestionarios y escalas, entre las que destacan:
Escala de Sobrecarga del Cuidador (Zarit) y el indice de Esfuerzo del Cuidador
(Robinson).

& Una vez instaurada la sobrecarga, hay una serie de consecuencias negativas a nivel
fisico, psicoldgico, social, econémico y laboral.

& Existen recursos disponibles en funcidn del grado de dependencia reconocido.
Estos son ofertados por la red de servicios de cada comunidad auténoma y van
desde la teleasistencia, apoyo personal por unas horas, residencia, etc. A esto
también se unen recursos econémicos.
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& El personal de enfermeria es un recurso que tiene una funcién esencial en cuanto
a la prevencidn de la sobrecarga. Debe llevar a cabo un seguimiento continuo de la
situacién, mediante una correcta relacién terapéutica, mostrando empatia y
favoreciendo la expresion del cuidador. Ha de formular una serie de estrategias
para fomentar el autocuidado por parte del cuidador y solucionar las dudas e
informar de cada fase de la enfermedad.
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9. Abreviaturas

ABVD

Actividades Basicas Vida Diaria.

AIVD

Actividades Instrumentales Vida Diaria.

BVD

Baremo Valoracién Dependencia.

PIA

Plan Individual de Atencidn.

SAD

Servicio Ayuda Domicilio.

ESC

Escala de Sobrecarga del Cuidador.

IEC

indice de Esfuerzo del Cuidador.

EAD

Escala de Ansiedad y Depresién.

CVRS

Calidad de Vida Relacionada con la Salud.

EZ

La Escala de Sobrecarga del Cuidador Zarit
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10. Anexos.

Anexo 1 (33)

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, versiones original (todos los items)
y abreviada (items en gris)

(Plensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita?
¢(Plensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

Se slente agoblado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

(Slente vergiienza por la conducta de su familiar?

(Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

(Plensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacién que Ud. tiene con otros miembros de su familia?
(THene miedo por el futuro de su familia?

(Piensa que su familiar depende de usted?

¢(Plensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar
a su familiar?

10 ;Se siente tenso cuando estd cerca de su familiar?

11

19
20
21
22

¢(Plensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que cuidar de su familia?

Siente que su vida sodial se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar de su familiar?

(Se stente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

JPlensa que su familiar le considera a usted la Gnica persona que
le puede cuidar?

(Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?
(Plensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo!

¢Slente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé
la enfermedad de su familiar?

({Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
(Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

(Piensa que deberfa hacer mas por su familiar?

(JPlensa que podria cuidar mejor a su familiar?

Globalmente jQué grado de “carga” experimenta por el hecho de
cuidar a su familiar?

* Escala de Zarit (Todos los ftems): Cada respuesta obtiene una puntuacién de 1 a 5. Luego se suma el puntaje obteniendo

un resultado entre 22 y 110 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: “ausencia de sobrecarga” (<46), “sobrecarga
ligera™ (47-55) y "sobrecarga intensa” (256). El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para generar
sobrecarga intensa. El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador.

** Escala de Zarit Abreviada (sdlo los 7 ftems marcados en gris). Cada respuesta obtiene una puntuacién de 1 a 5. Luego se

suma el puntaje obteniendo un resultado entre 7 y 35 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: “ausencia de
sobrecarga” (<16) y “sobrecarga intensa” (217). El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del
cuidador.
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Anexo 2 (34)
Modelo del indice de Esfuerzo del Cuidador

1. Tiene trastornos de suefio (Ej. porque el paciente se acuesta y se levanta

SI [ NO
0 pasea por la casa de noche)
2. Es un inconveniente (Ej. porque la ayuda consume mucho tiempo o se si | NO
tarda mucho en proporcionar).
3. Representa un esfuerzo fisico (Ej. hay que sentarlo, levantarlo de una si | NnO
silla).
4. Supone una restriccién (Ej. porque ayudar limita el tiempo libre o no s | NO
puede hacer visitas).
5. Ha habido modificaciones en la familia (Ej. porque la ayuda ha roto la st | NnO
rutina o no hay intimidad)
6. Ha habido cambios en los planes personales (Ej. se tuvo que rechazar un st | NO
trabajo o no se pudo ir de vacaciones)
7. Ha habido otras exigencias de mi tiempo (Ej. por parte de otros miembros s | NnO
de la familia)
8. Ha habido cambios emocionales (Ej. causa de fuertes discusiones) Sl | NO
9. Algunos comportamientos son molestos (Ej. la incontinencia, al paciente
le cuesta recordar las cosas, el paciente acusa a los demas de quitarle las | SI | NO
cosas)
10. Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto si | NO
comparado con antes (Ej. es un persona diferente de antes).
11. Ha habido modificaciones en el trabajo (Ej. a causa de la necesidad de si | NO
reservarse tiempo para la ayuda)
12. Es una carga econémica Sl | NO
13. Nos ha desbordado totalmente (Ej. por la preocupaciéon acerca de st | NO

persona cuidada o preocupaciones sobre como continuar el tratamiento).

PUNTUACION TOTAL
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Anexo 3 (35)

Modelo de la Escala de Ansiedad y Depresion de Golberg

X Escala E.A.D.G.
SUBESCALA DE ANSIEDAD
SI NO
1-;Se¢ ha sentido muy excitado, nervioso o en tensién? ................. g o
2-;Ha estado muy preocupado por algo? ..........ewucreereesesemsessnesd a Q
3-;Se ha sentido muy irritable?....................... Q o
4-;Ha tenido dificultad para relajarse?..........ccoerurerreemsemssrressssssend Q Qo D
Subtotal
(Si hay 2 6 mds respuestas afirmativas, continuar
preguntando)
SI NO
5-¢Ha dormido mal, ha tenido dificultades para dormir?................ a a
6-¢Ha tenido dolores de cabeza 0 nUCa? .........ooovsevveeeeeeseesersennn, a Q
7-iHa tenido alguno de los siguientes sintomas:
temblores, hormigueos, mareos, sudores, diarrea ?..............ccoeene a Q
(sintomas vegetativos)
8-;Ha estado preocupado por su Salud? ...........ooooeeeveieeseeesnnssnnnnsd Q Q
9-;Ha tenido alguna dificultad para conciliar el suefio,
para quedarse dormido?. ....cccovrvrrererinsseesiisessessssececmmereneressnsesenss Q Q
TOTAL ANSIEDAD
SUBESCALA DE DEPRESION
SI NO
1-;Se ha sentido con poca energia’.............ooouvvsscseomsessssssiossnnnsd a Q
2-;Ha perdido Vd. su interés por 1as €08as?..........ccocuuueisecesreennrnnnd Q0
3-¢Ha perdido la confianza en si MiSmO? .......coocuecomecemrecrrsrrssssssronsd (]
4-;Se ha sentido Vd.desesperanzado, sin esperanzas?.................... o a
Subtotal
(Si hay respuestas afirmativas a cualquiera de las
Preguntas anteriores, continuar)
SI NO
5-¢Ha tenido dificultades para concentrarse? .............coooovmoervvnnnn. o Q
6-;Ha perdido peso? (a causa de su falta de apetito)..................... a Q
7-;Se ha estado despertando demasiado temprano? ....................... a 0
8-;Se ha sentido Vd. enlentecido?.......ccovvevveimsersesseresosesnssonns o 0
9-;Cree Vd. que ha tenido tendencia a encontrarse
PEOT POT 1aS MAGANAS? u.viiiiaeinnecntiasserirerssssissmncessessnssisssesssesesens Q Q
TOTAL DEPRESION

(Goldberz y cols. 1988, Versida epainta GZEMPP, 1,493

Angiedad: rango: 0-9. Punto de corte: 4

Depresidén: rango: 0-9. Punto de corte: 2
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Anexo 4 (36)
Modelo Cuestionario Coop Wonca

Forma fisica

Durante las dos dltimas semanas. ...
¢ Cual ha sido la maxima actividad fisica que pudo realizar duran-
te, al menos, dos minutos?

Muy intensa
(p.ej.: correr de prisa)

Intensa
{p.ej.: correr con suavidad)

Moderada
(p.ej.: caminar a paso rapido)

Ligera
{p.ej.: caminar despacio)

Muy higera
(p.ej.- caminar lentamente o no poder caminar)

e e o e

Durante las dos Ultimas semanas....

LEn que medida le han molestado problemas emocionales
tales como sentimientos de ansiedad, depresion, irritabilidad
o tristeza y de animo?

Nada, absoluto ‘
- &
S
Mederadamente ‘
Bastante ‘
Intensamente @
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Acividades cotidianas

Durante las dos ultimas semanas....

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

Ninguna dificultad

Un poco de dificultad

Dificultad moderada

Mucha dificultad

>0 >0 P00

Toda, no he
podido hacer nada

Acividades sociales

Durante las dos ultimas semanas....
¢ Su salud fisica y estado emocional, han imitado sus aclividades
sociales con la familia, amigos, vecinos o grupos?

N ¢ §
. f
. tHH
- { B

.. 1%




UC

Cambio en el estado de salud UNIVERSID
DE CANTAB

+Como calificaria ahora su estado de salud, en comparacion con
el de hace dos semanas?

Mucho mejor ** ++
Un poco mejor L +
lgual, por el estilo € =

Un poco peor "' -
Mucho peor * * ——
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Estado de salud uc

Durante las dos ultimas semanas.... UNIVERSIDAD
£+ Como calificaria su salud, en general? DE CANTABRIA

Excelente

Muy buena

Buena

Regular

Mala

Dolor

Durante las dos Gltimas semanas....
¢ Cuanto dolor has tenido?

Nada de dolor

Dolor muy leve

Dolor ligero

Dolor moderado

33
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Apoyo social

Durante las dos ultmas semanas....
¢HBOI‘8 aigwen dispuesto a ayudarte si lo necesitaba y queria ayuda? Por
Eemplo

se encontraba nervioso, sdlo o triste

cala enfermo y tenia que quedarsse en la cama
necesitaba habiar con algulen

necesitaba ayuda con ias lareas de ia casa
necesitaba ayuda para cuxiar de si mismo

Si. todo el mundo estaba i f z fﬁ
dispuesto a ayudarme
Si, bastante gente f E I x f

Si, algunas personas
Si, habia alguien

No, nadie en absoluto

Calidad de vida

¢ Que tal han ido las cosas durante las (ltimas dos semanas?

Estupendamente:
no podian ir mejor

Bastante bien

A veces bien, a veces mal
Bien y mal a partes iguales.

Bastante mal

Muy mal:
no podian haber ido peor
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