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ATENCION AL CUIDADOR INFORMAL: REVISION DE LA SITUACION ACTUAL.

RESUMEN:

La sociedad espafiola estd experimentando un proceso de envejecimiento en la
actualidad. Esto conlleva un aumento de la poblacién susceptible de padecer ciertas
patologias y, por consiguiente, algun tipo de dependencia. El cuidado de estas personas
ha sido asumido tradicionalmente por el entorno familiar, recayendo esta responsabilidad
principalmente en las mujeres. El creciente nimero de personas dependientes, y la
incorporaciéon de la mujer al mundo laboral en los ultimos afios, amenaza el
mantenimiento de este sistema de cuidados. Las politicas de ayuda dirigidas a las
personas dependientes, tratan de dar respuesta a esta situacion, pero resultan
insuficientes. La literatura revisada evidencia que los cuidadores estdn expuestos a
repercusiones en su salud, pudiendo llegar a sufrir una situacion de sobrecarga. Esta
monografia profundiza en la figura del cuidador informal y en las consecuencias que este
rol ocasiona en su salud. Los profesionales de enfermeria juegan un papel fundamental en
el apoyo a este colectivo, por la relacién de proximidad que suelen establecer con el
paciente y sus familiares. Este trabajo pretende ofrecer una serie de herramientas utiles
para detectar un cuadro de sobrecarga del cuidador, asi como intervenciones dirigidas al
soporte de estas personas.

Palabras clave: Cuidadores, Envejecimiento, Calidad de Vida, Atencién de Enfermeria.

ABSTRACT:

Spanish society is experiencing nowadays an aging process. It does involve an increase in
population amenable to suffer certain diseases and consequently, some degree of
dependency. Traditionally, caring of these individuals has been assumed by family
environment and responsability has mainly fallen back on women. The amount of
dependent people or individuals with special needs is growing and higher integration of
women into job market during the last years pose a threat on manteinance this caring
system. Support programs and policies tageted to dependent people try to give an answer
to this situation, but often are inadequate. Literature reviewed highlights that caregivers
are at risk of adverse consequences in their health and even what it’s known as “caregiver
burden or stress condition”. This monograph goes in detail about casual caregiver and
consequences of this role on his/her health. Nurses play a key role on supporting this
group of people because they use to stablish a close relationship with the patients and
their relatives. The goal of this work is to provide a series of usefull tools to detect a
caregiver burden condition, as well as interventions aimed to support this group of
individuals.

Key words: Caregivers, Aging, Quality of Life, Nursing Care.



INTRODUCCION:

1. Estado actual del tema:

Las sociedades occidentales estan experimentando un fenédmeno de envejecimiento en
los uUltimos anos, debido a la disminucién de las tasas de mortalidad y de fecundidad, lo
que conlleva un aumento de la poblacién mayor y una disminucién de la poblacién joven.!
En el ailo 1970, la poblacién mayor de 65 afios en Espaia suponia el 9,7% de la poblacién
total (3,3 millones de personas), mientras que en el afio 2000 asciende al 16,6% (6,6
millones de personas). Se debe tener en cuenta ademas el “envejecimiento del
envejecimiento”, fendmeno demografico que hace referencia al aumento de la poblacién
de mas de 80 afios, colectivo que en tan sélo veinte afios se ha visto duplicado.” En 2050
se estima que la poblacién mayor de 65 afios ascenderd al 35%, lo que supondra unos
trece millones de personas. Esta situacidn supone la existencia de una poblacion de edad
avanzada, con mayor probabilidad de presentar algin grado de dependencia y de requerir
la prestacion de determinados cuidados de salud y servicios sociales, al ser la edad un
factor de riesgo de numerosas enfermedades.’

Segun los datos aportados por el padrén municipal de habitantes de 2009, el 12,5% de la
poblacién de Cantabria tiene entre 65y 79 afios y un 5,8% tiene mds de 80 afios. La Tasa
de Envejecimiento es de 18,36% y la Tasa de Juventud de 12,79%. El indice de recambio
generacional en Cantabria es de 116%, muy por encima del 85% que presenta Espafia.
Esta cifra es preocupante, si se tiene en cuenta que este indice debe situarse por debajo
de 100% para garantizar el recambio generacional.?

Tradicionalmente el cuidado de las personas dependientes era asumido por las familias,
en especial por parte de las mujeres. En la actualidad esta situacién estd experimentando
grandes cambios debido al surgimiento de nuevos modelos familiares, asi como a la
incorporacién de la mujer al mundo laboral. Esta situacion genera una disminucién de
potenciales cuidadores, asi como del tiempo para cuidar.”

A pesar de ello, en Espafia el 84,9% de las personas mayores que requieren cuidados, los
reciben a través de un sistema informal, es decir, de familiares, amigos o vecinos, sin
recibir ningun tipo de remuneracion por ello. Son los denominados cuidadores
informales.’ La revisién de la literatura existente evidencia que estas personas estan
expuestas a padecer una serie de problemas de salud relacionados con su rol de cuidador.
La adaptacion a la que deben someterse los cuidadores de personas dependientes es, en
la mayoria de las ocasiones, de una magnitud igual o superior que la de las personas que
cuidan, presentando niveles mayores de estrés que éstos. Estas personas suelen ser
descritas como segundas victimas de la enfermedad, ya que el problema de Ia
dependencia afecta al que la padece, pero también a aquellas personas que participan en
su cuidado, pudiendo provocar sobrecarga en el cuidador. La sobrecarga se define como
“el grado en que la persona cuidadora percibe que el cuidado ha influido sobre diferentes
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aspectos de su salud, su vida social, personal y econémica”.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a
las personas en situacion de dependencia surge para dar respuesta a esta realidad, segun
la cual mas del 32% de las personas mayores de 65 afios presentan algin tipo de
discapacidad, muy por encima del 5% que corresponde al resto de la poblacidn. Esta Ley
“regula las condiciones bdsicas de promocion de la autonomia personal y de atencion a las



personas en situacion de dependencia mediante la creacion de un Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD), con la colaboracion y participacion de
todas las Administraciones Publicas”. Define la dependencia “como el estado de cardcter
permanente en que se encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad, la
enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica,
mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencion de otra u otras personas o ayudas
importantes para realizar actividades bdsicas de la vida diaria o, en el caso de las
personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su
autonomia personal”. Esta ley apoya a los cuidadores en el entorno familiar a través de
prestaciones con naturaleza de servicios, prestaciones econémicas y formacién en
materia de dependencia.?

Segun esta ley, la situacion de dependencia puede clasificarse en:

* Grado I. Dependencia moderada: la persona necesita ayuda para llevar a cabo varias
actividades basicas de la vida diaria, al menos una vez al dia o tiene necesidades de
apoyo intermitente o limitado para su autonomia personal.

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

* Grado lll. Gran dependencia: la persona precisa ayuda para realizar varias actividades
basicas de la vida diaria varias veces al dia y, debido a su pérdida total de autonomia
fisica, mental, intelectual o sensorial, necesita el apoyo imprescindible y continuo de
otra persona o tiene necesidades de apoyo generalizado para su autonomia personal.

Las prestaciones econdmicas que ofrece esta ley se conceden en funcién del nivel de

dependencia que se le reconozca al beneficiario, y de su capacidad financiera. Estas
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prestaciones pueden ser:

* Prestaciones vinculadas al servicio.

* Prestaciones econémicas para el cuidado en el entorno familiar y apoyo a cuidadores
no profesionales.

* Prestaciones econdmicas de asistencia personal.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a

las personas en situacion de dependencia incluye ademas un catalogo de servicios, en el
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que aparecen los siguientes recursos:

* Servicios de prevencion de las situaciones de dependencia y los de promocién de la
autonomia personal.

* Servicios de Teleasistencia.

* Servicios de Ayuda a domicilio:
o Atencidn a las necesidades del hogar.
o Cuidados personales.

* Servicio de Centro de Dia y de Noche:
o Centro de Dia para mayores.
o Centro de Dia para menores de 65 afos.
o Centro de Dia de atencién especializada.
o Centro de Noche.

* Servicio de Atencidn Residencial:



o Residencia de personas mayores en situacion de dependencia.
o Centro de atencién a personas en situacion de dependencia, en razén de los
distintos tipos de discapacidad.

El 14 de julio de 2012 se publicaba en el Boletin Oficial del Estado las Medidas de
racionalizacién del sistema de dependencia modificandose asi la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion
de dependencia, viéndose diezmadas las prestaciones con las que un nimero importante
de personas dependientes y sus cuidadores contaban hasta el momento.’

Esta monografia se centra en la figura del cuidador informal de personas dependientes de
edad avanzada, asi como las repercusiones que origina en su salud el desempefio de dicha
funcion, y las intervenciones que se pueden llevar a cabo para atenuar el impacto del
cuidado.

2. Motivos de eleccion del tema:

Los motivos que han propiciado la eleccién del tema son la relevancia del problema en la
sociedad actualmente y su tendencia creciente en el futuro. El personal de enfermeria,
como miembro de un equipo multidisciplinar, tiene un importante campo de actuacién
con los cuidadores informales. Este colectivo, con frecuencia, es obviado por el sistema
sanitario y por la sociedad en general, incluso por ellos mismos, que anteponen el cuidado
de su familiar a su propia salud. En muchas ocasiones, la fuente del malestar de los
cuidadores proviene del miedo a producir un dafio a su familiar debido a la escasez o
ausencia de conocimientos y habilidades para desempeiiar dicho cuidado.

Esta realidad no resulta indiferente al personal de enfermeria, tanto es asi, que en la
clasificacion completa de diagndsticos enfermeros NANDA-I 2012-2014 aparecen dos
diagnésticos relacionados con este tema:
* Cansancio del rol de cuidador (00061).

* Riesgo de cansancio del rol de cuidador (00062).

El personal de enfermeria juega un papel fundamental ante esta situacion, ya que puede
contribuir a incrementar el cuerpo de conocimientos de este colectivo, asi como a
desarrollar habilidades practicas que faciliten los cuidados que debe desempefiar. Los
enfermeros también deben proporcionar conocimientos al cuidador que favorezcan su
autocuidado. Todas estas actividades van a contribuir a mejorar la calidad de vida del
beneficiario de los cuidados y de su cuidador.

3. Objetivos del trabajo:
Los objetivos que se plantea este trabajo son los siguientes:

Objetivo general:

* Analizar la figura del cuidador informal de personas de edad avanzada en situacion de
dependencia.

Objetivos especificos:



* Describir las repercusiones en la salud del cuidador informal derivadas del desempefio
de su rol.
* |dentificar una situacion de sobrecarga del cuidador informal.

* Especificar las principales herramientas que facilitan la deteccion de un cuadro de
sobrecarga del cuidador.

* Indicar las intervenciones mas relevantes dirigidas a mejorar la calidad de vida del
cuidador informal y de la persona dependiente.

El ambito del trabajo se centra en los cuidadores informales de personas de edad
avanzada en la sociedad espafiola.

El alcance de la monografia comprende a los cuidadores informales de personas
dependientes de edad avanzada, y utiliza como criterio de exclusién a los cuidadores de
personas dependientes por otra etiologia que no sea la edad.

En cuanto a las limitaciones encontradas en el desarrollo de este trabajo, destaca la
variacién en el niumero de documentos obtenidos en las bases de datos, segin los
diferentes aspectos de la monografia. Se han hallado numerosos trabajos en los que se
incluye la definicién y perfil del cuidador informal, asi como las repercusiones en su salud.
En cambio, el nimero de documentos que describen las intervenciones sobre el cuidador
y las herramientas para detectar una situacién de sobrecarga, ha sido mas escaso. A pesar
de estas limitaciones, el volumen del material bibliografico obtenido para la elaboracién
de esta monografia, ha sido adecuado.

4. Descripcion de los capitulos:

El trabajo se va a estructurar en cuatro capitulos, los cuales se describen a continuacion,

de forma resumida:

¢ Capitulo 1: El cuidador informal. Este capitulo ofrece una amplia descripcién del
cuidador informal. Para ello incluye su definiciéon, su perfil mas habitual y las distintas
funciones que suele desempefiar en el cuidado de sus familiares. Para reforzar este
concepto, se define también a la persona dependiente, y se clasifican las actividades
en las que puede requerir ayuda en: bdsicas e instrumentales. Se describen ademas
los sistemas de cuidado formal e informal, y los modelos que explican cdmo se
relacionan entre si.

* Capitulo 2: Repercusiones en la salud del cuidador. En este apartado se detallan las
repercusiones mas significativas en la salud del cuidador, diferenciando entre los
efectos directos e indirectos del cuidado. Se explica el concepto de sobrecarga del
cuidador y cuales son sus factores causales; diferenciando entre carga objetiva y
subjetiva. Se incluyen ademas los modelos de estrés asociados al cuidado, para tratar
de explicar el origen de la sobrecarga del cuidador. Este tema se concluye con las
repercusiones positivas del cuidado informal.

* Capitulo 3: Deteccién de la sobrecarga del cuidador. Esta parte de la monografia,
proporciona una serie de herramientas que permiten a los profesionales de la salud,
detectar precozmente una situacion de sobrecarga del cuidador. Para ello, se
describen las escalas mas relevantes disefiadas con esa finalidad, asi como una
relacion de manifestaciones clinicas, denominadas de alerta. También se hace alusion
a la importancia de realizar una anamnesis lo mas completa posible.



Capitulo 4: Intervenciones sobre el cuidador informal. Esta seccidon enfatiza la
importancia de considerar a los cuidadores informales como un colectivo que también
precisa atencién. Se manifiesta la relevancia de la creacién de politicas publicas, que
faciliten la labor del cuidador, a nivel social, educativo y laboral. En este capitulo se
describen los programas e intervenciones dirigidos a los cuidadores, hallados en la
literatura revisada. Se explica la trascendencia de los soportes social y familiar
dirigidos al cuidador, asi como de la disponibilidad de los sistemas de respiro. El
personal de enfermeria debe incluir a este colectivo en sus planes de cuidados, ya que
su papel es fundamental en el apoyo brindado a la poblacion dependiente.

5. Seleccién del material bibliografico:

Para elaborar este trabajo se ha llevado a cabo una revisién bibliografica en varias bases
de datos durante los meses de febrero y marzo de 2013, utilizando como gestor
bibliografico Refworks. El material bibliografico obtenido en dichas bases de datos es el
siguiente:

En Pubmed se realiza una busqueda avanzada, utilizando los descriptores “caregivers”
y “aging”, debiendo estar incluidos en los términos MeSH, y haciendo uso del
operador booleano “AND”. Se obtienen 345 documentos. Al aplicar los filtros de texto
completo disponible gratuito y fecha de publicacién en los ultimos cinco afios, se
reducen a 36.

En Cochrane se lleva a cabo una busqueda asistida con el descriptor “caregivers”,
debiendo estar incluido en el titulo. La fecha de publicacidon debe estar comprendida
entre 2008 y 2013. Se obtienen 104 documentos.

En Cuiden se utiliza el descriptor “cuidadores” para realizar una busqueda avanzada,
debiendo estar incluido en las palabras clave. Tras aplicar los filtros de fecha de
publicacion de 2008 a 2013, y posibilidad de acceso al texto completo, se obtienen
1607 documentos. Se reducen a 644, que son los que muestra la base de datos, por
ser los mas recientes.

En IBECS, se realiza una busqueda avanzada utilizando el descriptor “caregivers”,
debiendo estar incluido en las palabras del resumen. Se obtienen 230 documentos, de
los cuales se seleccionan 171, por ser publicados de 2008 en adelante.

En IME, una de las bases de datos del CSIC, se realiza una bisqueda por campos con el
descriptor “cuidadores”, debiendo estar incluido en los descriptores. Se obtienen 182
documentos. Al aplicar el filtro de texto completo, se reducen a 59. Se seleccionan los
que han sido publicados de 2008 en adelante, reduciéndose el numero de
documentos a 18.

En Google Académico se lleva a cabo una busqueda bibliografica utilizando
conjuntamente los términos “cuidadores”, “envejecimiento” y “enfermeria”,
obteniéndose 3850 documentos. Se seleccionan los que han sido publicados de 2009
en adelante, y los que estan escritos en espafiol, obteniéndose 1250 documentos.

Posteriormente se procede a la revisiéon del material bibliografico, y tras leer sus
resimenes, se seleccionan los siguientes trabajos:

De los documentos obtenidos en Pubmed, se seleccionan 12 y posteriormente se
utiliza 1 en la elaboraciéon de la monografia.

De los documentos procedentes de Cochrane, son seleccionados 13, de los cuales se
utilizan 3.



De los documentos hallados en Cuiden, se seleccionan 42, de los cuales son utilizados
12.

De los documentos obtenidos en IBECS, se seleccionan 18 y posteriormente se utilizan
8.

De los documentos que se encontraron en IME, se seleccionan 3, de los cuales,
finalmente no se utiliza ninguno.

De los documentos obtenidos en Google Académico, se seleccionan 26, de los cuales
son utilizados 8.

Los criterios de inclusidon que han determinado la seleccién del material bibliografico son:

Trabajos publicados a partir de 2008.

Estudios centrados en la figura del cuidador informal en general, o bien, en los
cuidadores de personas de edad avanzada en situacion de dependencia, o con algun
tipo de demencia que pueda estar asociada a la edad.

Trabajos que muestren las principales repercusiones en la salud del cuidador informal.

Documentos que incluyan intervenciones de enfermeria dirigidas al cuidador
informal.

Por otro lado, los criterios de exclusion, que han supuesto la desestimacién del material
bibliografico son:

Fecha de publicacion anterior a 2008.

Documentos basados en cuidadores de personas en situacion de dependencia, no
causada por la edad o por algun tipo de demencia asociada a la edad.

Trabajos centrados en cuidadores informales de personas dependientes, dentro de un
ambito que no sea el doméstico, por ejemplo el hospitalario o las residencias.

Documentos publicados en un idioma diferente al castellano o al inglés.

Estudios con falta de disponibilidad de texto completo o con acceso restringido por
requerir pago econémico.
Documentos que ya habian sido hallados en otras bases de datos.

Ademas de los documentos obtenidos a través de la busqueda bibliografica inicial, en las
distintas bases de datos, se ha utilizado material adicional, que se detalla a continuacién.
Algunos de estos documentos han sido publicados antes de 2008, pero han sido
seleccionados por aportar informacién relevante para la elaboracidn de esta monografia:

Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidon a
las personas en situacion de dependencia.

Medidas de racionalizacion del sistema de dependencia, publicadas en el Boletin
Oficial del Estado el 14 de julio de 2012.

Publicacién de la Consejeria y Bienestar Social titulada Atencion a la dependencia en
Cantabria. Estimacion de necesidades de Recursos de Atencion.

Relacion de diagndsticos enfermeros seguiin taxonomia Nanda Internacional.

Articulos hallados en Internet, en concreto siete, para completar la informacion de los
capitulos dos y tres, relativos a las repercusiones en la salud del cuidador y la
deteccién de una situacion de sobrecarga, respectivamente.

Informe publicado por el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.
Informe publicado por el Ministerio de Educacién, Politica Social y Deporte.
Informe publicado por el Ministerio de Trabajo y Asuntos sociales.



CAPITULO 1: EL CUIDADO INFORMAL.

1.1. Definicion del cuidador informal:

Las personas dependientes son aquellas que precisan ayuda para realizar actividades de la
vida diaria, es decir, aquellas actividades que una persona debe realizar de manera
cotidiana para vivir de forma auténoma.’ El Consejo de Europa define a las personas
dependientes como aquellas “que precisan la ayuda de alguna otra para realizar
actividades relacionadas con su cuidado personal, como comer, asearse, vestirse, o el
mantenimiento de su entorno como cocinar, limpieza del hogar, etc. °
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Estas actividades se clasifican en:
¢ Actividades basicas: incluyen acciones relacionadas con el autocuidado, la movilidad
en el hogar y la comunicacién.

* Actividades instrumentales: comprenden las tareas domésticas, la movilidad en el
entorno y la administracién del hogar.

Diversos estudios muestran la evidente correlaciéon que existe entre la edad y la existencia
de discapacidad. Esto explica que mds del 32% de la poblacién mayor de 65 afios presente
algun tipo de discapacidad, reduciéndose este porcentaje al 5% en el resto de la
poblacién.?

Grafico 1. Grado de necesidad de ayuda segln sexo y tramos de edad.

Grado de necesidad de ayuda segun sexo y tramos de edad

270

Hombre Mujer Hombre Mujer Hombre Mujer
De 65 a 74 afos De 75 a 84 afios De 85y mas afios

I Sin necesidad Leve/ligera il Moderada W Grave/completa

Fuente: IMSERSO-CIS. Encuesta de condiciones de vida de las personas mayores, 2006, Estudio 2.647.

Fuente: IMSERSO. A propdsito de las condiciones de vida de las personas mayores.
Encuesta 2006."

Las personas de edad avanzada en situacion de dependencia precisan una serie de

cuidados que pueden provenir de un sistema formal, de un sistema informal o de una

combinacién de ambos: >

* El cuidado formal: comprende aquellas acciones que un profesional presta de forma
especializada. Este tipo de cuidado compensa las deficiencias que las personas tienen
para cuidar a los demas o de si mismos. El cuidado formal puede llevarse a cabo en las
instituciones publicas o puede contratarse a través de las familias.

* El cuidado informal: supone el apoyo proporcionado por la red social de la persona
dependiente de manera voluntaria, sin percibir remuneracion econémica por ello.

10



Suele distinguir tres categorias de ayuda: apoyo material o instrumental, apoyo
informativo o estratégico y apoyo emocional.

El Libro Blanco de la Dependencia (2005) ofrece la siguiente definicion del cuidado
familiar: “el que se presta por parientes, amigos o vecinos. Este conjunto difuso de redes
suele caracterizarse por su reducido tamafo, por existir afectividad en la relacion y por
realizar el cuidado no de manera ocasional, sino mediante un compromiso de cierta

. . 11
permanencia o duracion”.

Los cuidadores informales juegan un papel decisivo a la hora de elegir recursos del

sistema formal de cuidados, asi como en la forma de proveerlos. La relacién entre cuidado

formal e informal se fundamenta en dos conceptos basicos: complementariedad y

suplementariedad. En base a estos dos conceptos se sustentan los siguientes modelos

tedricos:

* Modelo de cuidado suplementario: los cuidadores familiares son los que
proporcionan la mayor parte del cuidado; utilizan el cuidado formal para sustituir el
cuidado informal, con caracter temporal o circunstancial.

* Modelo compensador jerarquico: supone que los mayores dependientes prefieren ser
cuidados por su cényuge, en primer lugar; por sus hijos y otros familiares, en segundo
lugar; y por cuidadores formales, en ultima instancia.

* Modelo de cuidado complementario o de especificidad de tareas: expone que la
necesidad del cuidado formal surge cuando las actividades demandadas superan las
capacidades de los cuidadores informales.

En Espafia, existe una predominancia del modelo de cuidado complementario combinado

con el modelo compensador jerarquico. El cuidado formal es minoritario y se utiliza como
. . 5

complemento del cuidado informal.

Dentro del cuidado informal destaca la figura del cuidador principal, el cual es
considerado como aquella persona responsable del cuidado de un sujeto en situacion de
dependencia, para ayudarle a satisfacer sus necesidades basicas e instrumentales de la
vida diaria, durante la mayor parte del dia, sin recibir remuneracidon econdmica por ello. El
cuidador principal pertenece al entorno de la persona dependiente, por lo general es un
familiar, que asume la carga principal de los cuidados y es considerada por el resto de
personas allegadas a la persona dependiente, como el principal responsable de los
cuidados.’ Esta definicién no tiene en cuenta la entrada en vigor de la Ley de Dependencia
en Espafia, que contempla la posibilidad de retribucion econdémica al cuidador principal
del enfermo dependiente, siempre y cuando cumpla unos criterios determinados.” **

En varios articulos revisados se le concede importancia a la figura del cuidador
secundario, el cual se define como la persona que ayuda o sustituye al cuidador principal
cuando éste lo necesita y, de forma habitual, le ofrece apoyo para proporcionar cuidados
a la persona dependiente. Suele tratarse de familiares, amigos o vecinos.™

Se menciona la existencia del cuidador ausente en uno de los articulos revisados, que se
define como aquella persona que pertenece al entorno cercano de la persona
dependiente, del que se espera que se implique en su cuidado, por sus lazos familiares o
afectivos, pero que por diferentes motivos, no colabora en dichos cuidados.™

11



La revisidn bibliografica nos proporciona la siguiente informacién sobre las razones que
llevan a los cuidadores informales a desempefiar este rol. Se encuentran como principales
motivos: la conviccién de obligacién moral, la sensacién de satisfaccion personal y el
sentimiento de agradecimiento a la persona dependiente. Otras razones con menos peso
son la presién social y la falta de medios econdmicos para recurrir a la institucionalizacidon
del paciente.”* ™

Los cuidadores informales, y en especial los cuidadores principales, juegan un papel
primordial en el mantenimiento de las personas dependientes en su entorno social,
permiten una menor utilizacién de recursos formales y evitan o demoran su ingreso en
instituciones.’

1.2. Perfil del cuidador principal:

La revision de la literatura existente arroja la siguiente informacién sobre el perfil del

cuidador informal de personas de edad avanzada en situacion de dependencia. Segun los

datos ofrecidos por un estudio desarrollado por el IMSERSO en 2004, sobre el apoyo

informal prestado a los mayores en Espafia: ** %

* EI83% de los cuidadores informales son mujeres.

* Las relaciones de parentesco de las cuidadoras con la persona dependiente son: hijas
(43%), esposas (22%) y nueras (7,5%).

* La edad media de los cuidadores en nuestro pais es de 52 afos y el 20% de los mismos
supera los 65 afios.

* EI77% de los cuidadores estadn casados.

* Alrededor del 60% de los cuidadores informales conviven con las personas a las que
cuidan.

* En el 80% de los casos no tienen una ocupacion laboral remunerada.

* Un 60% de los cuidadores informales no reciben ayuda de otras personas.

* En el 60% de los casos se recurre a la sustitucion del cuidador familiar por otros
familiares o a la rotacion familiar.

* El 17% de los cuidadores informales comparte el papel de cuidador informal de
familiares mayores con otros roles como el cuidado de hijos.

Diversos estudios revisados coinciden en el hecho de que los cuidadores informales
suelen tener unos niveles educativo y socioecondmico bajos. El hecho de cuidar conlleva
la exclusién del mundo laboral en el 35% de los casos, y una reduccion temporal en mas
del 46%."°

Segun la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia del
2008 (EDAD), tres de cada cuatro personas dedicadas al cuidado de personas en situacién
de dependencia son mujeres con edades comprendidas entre 45 y 64 afios (76,3%) y
conviven en el mismo hogar que las personas cuidadas (79,3%)."

En cuanto a las tareas realizadas por los cuidadores informales, para cubrir las

necesidades de las personas dependientes, se obtienen los siguientes datos: *

e El 95% de los cuidadores informales colabora en la realizacion de tareas
instrumentales de la vida diaria de las personas dependientes, tales como comprar o
cocinar.
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* El 65% de los cuidadores informales presta cuidados referentes a las actividades
basicas de la vida diaria, como por ejemplo la higiene personal o la alimentacidn.

* El 60% de los cuidadores informales proporciona asistencia sanitaria a las personas
dependientes, al realizar actividades tales como la realizacion de curas o
administracidon de medicacién.

Los familiares convivientes son los que cubren la mayor parte de los cuidados, mientras
gue los no convivientes prestan cuidados relacionados con actividades externas al hogar,
como por ejemplo, llevar a la persona dependiente a una consulta médica o realizar
compras.'®

El Libro Blanco de la Dependencia en Espafia publicado por el IMSERSO en 2004, muestra
que los hijos e hijas son los que asumen el cuidado en un 57,2% de los casos, seguido por
el 16,8% correspondiente a los cdnyuges. Segun esta publicacion emergen nuevos agentes
de cuidados como nueras y yernos (10,1% de los casos), nietos/as y sobrinos/as (8,5% de
los casos) y hermanos y otros parientes (5% de los casos). Se afirma también que en el
62,3% de los casos son los propios cuidadores quienes deciden asumir la responsabilidad
de cuidar a sus mayores, mientras que en el 23,1% de los casos se trata de una imposicion
familiar.

Segun un estudio del IMSERSO, dependiendo del sexo de la persona dependiente, existen

diferencias significativas en el perfil de la persona que ejerce de cuidador principal. De

manera que: *°

* Sila persona cuidada es un hombre: en el 41,2% de los casos la cuidadora principal es
la esposa, en el 22,7% son las hijas y en el 8,5% son los hijos.

* Sila persona que precisa ser cuidada es una mujer: en el 44,2% de los casos el papel
de la cuidadora principal recae en las hijas, en el 15,3% en los maridos y en el 10,6%
en los hijos.

Grafico 2. Persona que cuida segun el sexo de la persona mayor que necesita ayuda.

Persona que cuida segun el sexo de la persona mayor que necesita ayuda
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Fuente: IMSERSO-CIS. Encuesta de condiciones de vida de las personas mayores, 2006. Estudio 2.647.

Fuente: IMSERSO. A propdsito de las condiciones de vida de las personas mayores.
Encuesta 2006."

Los hombres en situacion de dependencia tienen mds probabilidades de ser beneficiarios
de cuidado informal que las mujeres. Las mujeres, en cambio, suelen recibir con mas
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frecuencia cuidado formal o una combinacién de ambos. Esto es debido a la mayor
esperanza de vida de las mujeres, asi como al mayor padecimiento, por parte de éstas, de
enfermedades crdnicas y discapacitantes. Por otro lado, la cultura del cuidado ha estado
siempre mas vinculada al género femenino, lo que hace que, tradicionalmente, hayan sido
las mujeres las encargadas de desempeifiar este rol.”

La situacién socioecondmica influye también en la prestacion de cuidados, de manera que

a mayor cantidad de ingresos, existe un incremento de servicios de cuidados de tipo
., . . . 5

formal y una reduccion de cuidados de tipo informal.

En algunos de los estudios revisados se pone de manifiesto que las personas en situacion
de dependencia con estado civil casado, tienen una probabilidad significativamente
menor de recibir cuidado informal que los viudos, separados o divorciados, asi como mas
probabilidades de recibir cuidado proveniente de servicios sociales. Esto suele explicarse
por el hecho de que los cényuges sirven de nexo de comunicacion entre el sistema publico
de cuidados y la persona dependiente. También puede deberse a que las personas
dependientes interpreten el cuidado informal proporcionado por su conyuge, como una
continuacién de los cuidados recibidos antes de presentar la dependencia. En cambio, el
cuidado formal les resulta mas facil de identificar.”

CAPITULO 2: REPERCUSIONES EN LA SALUD DEL CUIDADOR.

Los cuidados familiares proporcionados a personas de edad avanzada en situacién de
dependencia, constituyen un proceso social fundamental para el bienestar de la sociedad
espafiola. No obstante, este tipo de cuidados no esta exento de consecuencias para
quienes los proporcionan.17

El cuidado informal puede ocasionar en el cuidador: *’

* Efectos directos: se trata de efectos que son inmediatamente percibidos por el sujeto,
como por ejemplo los dolores musculares.

* Efectos indirectos: comprenden los efectos diferidos en el tiempo, como puede ser la
pérdida de oportunidades a nivel profesional, por la falta de tiempo o de energias
para trabajar o formarse.

Las consecuencias en la vida del cuidador también pueden ser clasificadas en: '’

* Implicitas: son aquellas que estan ocultas o son negadas por el propio cuidador. En
ocasiones pueden ser incluso inconscientes. Este seria el caso de los conflictos
familiares y los sentimientos de frustracion que, con frecuencia, experimenta el
cuidador.

* Explicitas: son aquellas consecuencias mas faciles de detectar, como por ejemplo los
gastos econémicos o los dolores musculares.

Los estudios realizados sobre cuidadores familiares revelan una mayor predisposicion de

este colectivo, respecto al resto de la poblacion, a padecer; ™" #2°

* Enfermedades crdnicas, como hipertension y diabetes.

* Sintomas percibidos, como cefaleas, cansancio, fatiga, alteraciones en la vitalidad,
dolores articulares y musculares, altos niveles de ansiedad, sensacion de depresidn,
apatia, irritabilidad, distrés emocional y dificultad para dormir.
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* Alteraciones en su vida social, como aislamiento social, pérdida de la calidad de vida,
alteraciones en sus habitos de vida, sentimientos peyorativos hacia la persona que
cuidan, disfuncion familiar, abandono de actividades profesionales, deterioro de las
relaciones conyugales, dificultades econdmicas y descuido en la imagen corporal y su
autocuidado.

Las principales consecuencias negativas en la salud del cuidador son de caracter
emocional: estrés, estado de animo bajo, sensacion de pérdida del control de su propia
vida, depresion, sentimientos de culpa y frustracién.”! El rol de cuidador, mantenido en el
tiempo, puede ocasionar el denominado sindrome del burnout (sindrome del cuidador
quemado), caracterizado por una serie de sintomas como el agotamiento emocional, el
trato despersonalizado v la falta de adecuacién con la funcién que se realiza.” %

El hecho de cuidar a una persona dependiente constituye una fuente de estrés crénico
gue puede generar serias consecuencias en la salud del cuidador. El cuidador y el
beneficiario de los cuidados deben enfrentarse diariamente a nuevas demandas sociales,
fisicas y psicoldgicas, que requieren la utilizacion constante de recursos para poder
adaptarse a las mismas. Todo esto aumenta considerablemente los niveles de estrés.'!

Los estudios demuestran que en los cuidadores suele aparecer una discreta atenuacién de
la respuesta matutina de cortisol. Esto genera una desregulaciéon del eje hipotalamo-
hipofiso-adrenal, el cual es un indicador de estrés crénico, analizado en patologias como
la depresion o el estrés post-traumatico. Esta disfuncién aumenta el riesgo de padecer
ciertas enfermedades, ya que afecta a diversos sistemas fisioldgicos, sobre todo al sistema
inmunolégico. También puede ocasionar sintomatologia a nivel de otros sistemas como el
respiratorio, el gastrointestinal, el cardiovascular, el neurosensorial y el
musculoesquelético.™

Tal y como se ha mencionado anteriormente, el cuidado familiar también tiene
repercusiones en la salud fisica de los cuidadores, tales como el cansancio fisico, el déficit
de autocuidado y el deterioro de su propia salud. Las investigaciones realizadas revelan
gue los cuidadores presentan tasas de morbilidad mayores que la poblacion que no
desempefia este rol.’” 2

El cuidado familiar ocasiona un importante impacto econdmico en la vida del cuidador, asi
como en la del receptor de los cuidados. Esto puede ser debido a la necesidad de
requerimientos como servicios de apoyo al cuidador, o reformas en las viviendas para
adaptarlas a las necesidades de la persona dependiente. Para superar este impacto
econdmico, las familias suelen recurrir a la venta de patrimonio y al consumo de ahorros
acumulados, lo cual puede ser origen de conflictos.”’

Ademas de los costes directos del cuidado, existen costes indirectos, como la pérdida de
ingresos debido al hecho de cuidar a un familiar. El principal coste indirecto debido al
cuidado informal, es la reduccién de la actividad profesional del cuidador debido al
abandono del empleo, a la reduccidon de la jornada laboral, a las dificultades para
abandonar el desempleo, al incremento del estrés o a la falta de tiempo para formarse.
Esta pérdida de productividad va a generar, a largo plazo, la disposicidon de pensiones mas
reducidas y menos recursos econémicos para afrontar su vejez."”
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El impacto ocasionado en las relaciones sociales de los cuidadores, estriba en su
permanencia en el hogar la mayor parte del dia, en el tiempo dedicado a las tareas
domésticas y en la falta de tiempo libre, lo que interfiere en la posibilidad de establecer y
mantener relaciones sociales. El cuidado informal también puede ocasionar efectos
negativos en la dindmica del hogar, tales como alteraciones en la vida familiar.”

2.1. Sobrecarga del cuidador:

El cuidado de un familiar de edad avanzada en situacion de dependencia durante un
periodo de tiempo prolongado, puede ocasionar sobrecarga, provocando graves
problemas de salud fisica y mental en el cuidador, asi como consecuencias negativas
sobre su bienestar psicolégico. Esta situacién de sobrecarga y malestar del cuidador es lo
que se denomina carga.”*

En 1963, Grad y Sainsbury mencionan por primera vez el término carga del cuidador en la
bibliografia cientifica, entendida como la carga percibida por aquellas personas dedicadas
al cuidado de familiares en situacién de dependencia. En 1980, Zarit y sus colaboradores,
definen la carga del cuidador como “un estado resultante de la accion de cuidar a una
persona dependiente o mayor, un estado que amenaza la salud fisica y mental del

. 20, 24
cuidador”.”™

La carga del cuidador se define como el conjunto de problemas fisicos, psicolégicos,

emocionales, sociales y econdmicos que pueden llegar a experimentar los cuidadores

informales al cuidar de sus familiares dependientes.”® Este concepto hace referencia a la

valoracién que hace el cuidador de los estresores asociados con el hecho de cuidar y su

impacto, al grado de implicacidon de los cuidadores, asi como a las consecuencias del

cuidado en sus vidas.® El concepto de carga del cuidador es multidimensional,

diferenciandose entre: 7182526

* (Carga objetiva: entendida como el grado de dedicacién a los cuidados, y el impacto
que ocasiona en la vida del cuidador. Comprende las demandas y actividades que
debe asumir el cuidador.

¢ Carga subjetiva: incorpora la percepcién del cuidador del impacto que produce el
desempeiio de su rol en su vida, es decir, el sentimiento psicolégico asociado al hecho
de cuidar. Hace referencia al conjunto de sentimientos y percepciones negativas que
el cuidador experimenta en relacién a la funcidn que realiza.

. . ope 18
Autores como Zarit, Miller y Montgomery clasifican la sobrecarga en:
* Personal: hace referencia a la percepcion que el cuidador tiene de su rol y en qué
grado limita sus actividades personales.

* Interpersonal: se refiere a la valoracién del cuidador de las conductas problematicas
de la persona a la que presta sus cuidados.

2.2. Cuidado como causa de estrés:

El modelo transaccional del estrés de Lazarus y Folkman (1984) es el mas aplicado en el
ambito del cuidado informal y sus repercusiones en la salud. Segln este modelo, ante un
’ . Sl . .. 11

estimulo determinado percibido como una demanda, el individuo va a llevar a cabo:
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Una evaluacion primaria de la situacion. Para ello desarrolla una serie de valoraciones
que determinan si el estimulo supone una amenaza, es irrelevante o resulta
beneficioso para su bienestar.

Una evaluacién secundaria. Si el estimulo es percibido como una amenaza, el cuidador
realiza una valoracién de los recursos de los que dispone para afrontar la demanda.
En aquellas situaciones en las que el individuo no dispone de los recursos necesarios,
surge la situacion de estrés.

Este modelo sostiene la importancia que tiene la evaluacidon que hace el cuidador del
proceso de cuidado, asi como la capacidad de afrontamiento del individuo ante las
demandas surgidas. Los estudios muestran que aquellos cuidadores que ponen en marcha
estrategias activas y centradas en el problema, disfrutan de una salud mejor que aquellos
gue desarrollan estrategias pasivas y centradas en la emocidn. El éxito de las estrategias
utilizadas para afrontar este tipo de situaciones, va a depender también de otros factores
como la patologia de la persona dependiente y de la situacién concreta de cuidado.™

2.3. Factores causales de la sobrecarga del cuidador:

La determinacién de los factores causales de la sobrecarga del cuidador ha sido objeto de
. . . . . .. 27
diferentes investigaciones. En ellas se describen los siguientes factores:

Relacion entre cuidador y enfermo. Cuanto mds cercana sea la relacidon entre ambos,
mayores niveles de sobrecarga se desencadenardn, ya que el componente afectivo
conlleva una mayor implicacién en el cuidado.

Modo de asumir el rol de cuidador. El cuidador puede entender su rol como algo
natural dentro de la unidad familiar, o como algo impuesto que debe realizar por
obligacion.

Sexo. Algunos autores sostienen que las mujeres cuidadoras tienen mas
predisposicién a sufrir restricciones sociales y mayor nivel de sobrecarga, que los
hombres cuidadores.

Edad. Segun algunos estudios, los cuidadores de edad avanzada tienen mas
probabilidad de experimentar mayor nivel de sobrecarga que los cuidadores jévenes.
No obstante, parece que no existen diferencias significativas en la percepcion de la
satisfaccidn vital entre ambos grupos.

Tiempo dedicado al cuidado. Existe una relacion directamente proporcional entre la
duracién del rol de cuidador y la posibilidad de desarrollar estrés o problemas
emocionales. A pesar de ello, la experiencia también parece tener un efecto
beneficioso, ya que el dominio del cuidado proporciona seguridad y mejora la
percepcién de bienestar.

Situaciéon econdmica. Una mejor retribuciéon econdmica se relaciona con niveles
menores de sobrecarga. Los cuidadores con mas recursos econémicos, pueden optar
a servicios de ayuda y soporte para el cuidado.

Estrategias de manejo del proceso de cuidado. Los cuidadores con un enfoque
positivo para el manejo del cuidado, tienen mas probabilidad de desarrollar niveles
inferiores de sobrecarga y mayores niveles de bienestar.

Recursos de ayuda y soporte. La disponibilidad de amigos, familiares y profesionales
que colaboren en el cuidado, influye positivamente en la calidad de vida del cuidador
y disminuye el sentimiento de sobrecarga.
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Las investigaciones realizadas sobre este tema revelan que el género del cuidador actua
como modulador en las consecuencias del estrés que genera el proceso del cuidado. Los
cuidadores hombres suelen presentar menos malestar fisico y emocional que las mujeres.
Las cuidadoras tienen mas predisposicion a padecer problemas de ansiedad, depresidn,
disminucién del bienestar subjetivo y de la calidad del suefio, peor salud fisica y
sedentarismo. Diferentes teorias tratan de dar respuesta a las diferencias de las
repercusiones en la salud de los cuidadores segun el género. Una de ellas expone que las
mujeres manifiestan con mas frecuencia sus problemas de salud, debido a que son mas
conscientes de ellos. Otra teoria asocia la peor salud de la mujer cuidadora, a la mayor
implicaciéon en el cuidado y al mayor nimero de horas dedicado al mismo. También
parece influyente una mayor sensibilidad de las mujeres al estrés propio y al que afecta a
su circulo social mas cercano.™

2.4. Modelos de Estrés aplicados al cuidado:

Diversos modelos tratan de explicar los factores que influyen en el proceso de cuidar y la
. s P . . 11
aparicion de estrés. Entre los modelos de estrés adaptados al cuidado destacan:

2.4.1. “Modelo Multidimensional de Agentes Estresantes” (Pearlin, 1990).

Este modelo combina cinco factores que estan interrelacionados entre si: **

* Antecedentes del cuidador, que comprenden las caracteristicas socioecondmicas y
socioculturales, ayudas disponibles, composicién de la red familiar e historia del
cuidador.

* Estresores primarios, se trata de todos aquellos estresores relacionados directamente
con el cuidado. Incluyen:

o Estresores objetivos: relativos a la funcionalidad del enfermo.
o Estresores subjetivos: hacen referencia a la sobrecarga del cuidador.

* Estresores secundarios, comprenden todos aquellos estresores relacionados con otras
areas distintas del cuidado, pero son causados o agravados por los estresores
primarios. Se pueden clasificar en:

o Estresores de rol: referentes a las consecuencias negativas en la vida del cuidador,
generadas por el hecho de cuidar.

o Estresores intrapsiquicos: incluyen la pérdida de autoestima y el sentimiento de la
falta de control sobre la situacién de cuidado.

* Resultados. La calidad de vida del cuidador se puede ver afectada por trastornos
fisicos y psicolégicos, originados por los estresores antes mencionados, si son
padecidos durante periodos de tiempo prolongados.

* Variables moduladoras. La capacidad de afrontamiento del cuidador y las redes de
apoyo social con las que éste cuenta, actian como mediadoras de la respuesta de
estrés.

2.4.2. “Modelo Doble ABCX” (Mc Cubbin y Patterson, 1983).

Este modelo incluye la dindmica y la cohesion familiar, como factores determinantes en el

estrés generado por el cuidado informal. Analiza las relaciones entre las siguientes
. 11

variables:

* Aa:impacto inicial del estresor y acumulacién de demanda.
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* Bb: recursos familiares.

* Cc:resultado de la evaluacion del estresor.
* Bc: estrategias de afrontamiento.

* X:adaptacion familiar a la situacion.

La relacion entre estas variables va a determinar la adaptacion de la familia al estresor.
Los estudios que se basan en este modelo, exponen que las estrategias de afrontamiento
y la funcidn familiar, suelen ser las que modulan la respuesta al estresor inicial. De esta
manera, se mejora la adaptacion de la familia al proceso del cuidado.™

Las estrategias de afrontamiento del cuidador y la presencia de apoyo social tienen un
efecto amortiguador en los niveles de estrés, disminuyendo considerablemente las
consecuencias negativas en su salud. Estos recursos ademas de preservar la salud del
cuidador, aumentan su resiliencia y fomentan una personalidad resistente.™

2.5. Aspectos positivos del cuidado:

La mayoria de las investigaciones referentes al impacto del cuidado informal, hacen
referencia a los aspectos negativos, valorando esta actividad como algo improductivo y
poco agradable. Se omiten los aspectos positivos que el cuidado familiar proporciona a los
cuidadores, como por ejemplo: el reconocimiento familiar, la satisfacciéon por la ayuda
prestada, el desarrollo de la empatia, el refuerzo de la seguridad en uno mismo, el
estrechamiento positivo de las relaciones o la percepciéon de prestaciones publicas.
También puede mejorar la cohesion familiar y potenciar las relaciones sociales y el
mantenimiento de la comunidad. Con frecuencia, la experiencia del cuidado es valorada
por los cuidadores como un aprendizaje vital. El cuidado informal también puede
presentar una serie de efectos positivos de indole econdmica, como son las prestaciones
de ayudas sociales, el uso de la vivienda del receptor de los cuidados o potenciales
compensaciones econdmicas a través de las herencias."

En los ultimos afios se esta concediendo mas importancia a la vision mas positiva del
cuidado y a las consecuencias beneficiosas en la vida del cuidador. Aqui entra en juego el
concepto de resiliencia definida como “la capacidad o competencia del sujeto para hacer
frente a situaciones desfavorables, concebida como un rasgo de personalidad del
individuo, sin que su salud fisica y psicoldgica se vea gravemente comprometida, ni su
funcionamiento habitual alterado”. Esta variable modula la respuesta de estrés del
cuidador, de manera que los cuidadores resilientes van a percibir el estresor derivado del
hecho de cuidar como positivo o menos negativo que los no resilientes.'! Los cuidadores
gue se preocupan por su autocuidado dispondran de mejores condiciones fisicas y
psicoldgicas para mantener su bienestar, y seguir desempefiando su funcién de cuidador
familiar.”®

CAPITULO 3: DETECCION DE LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR.

Para detectar una situaciéon de sobrecarga sufrida por un cuidador informal, existen
diferentes escalas disefiadas para tal fin. El hecho de utilizar estas escalas no exime al
profesional sanitario de realizar una adecuada anamnesis del cuidador y de revisar
exhaustivamente las manifestaciones clinicas que presente. El seguimiento y la atencién
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del cuidador informal, son fundamentales para la deteccion de problemas fisicos y
. , . 14
psicoldgicos.

3.1. Anamnesis del cuidador informal:

La anamnesis del cuidador informal debe incluir los aspectos mostrados a continuacion: *
* Capacidad fisica y psiquica del cuidador.

* Nivel sociolaboral y econémico.

* Grado de formacién en cuidados.

* Nivel cultural.

* Existencia de personas de apoyo.

* Problemas de salud de la persona a la que presta sus cuidados.

En la valoracion del cuidador es fundamental considerar los siguientes patrones: °
e Nutricional / metabdlico:
o Tipo de dieta que toma.
o Numero de comidas que realiza al dia.
o Horarios de las comidas.
* Actividad / ejercicio:
o Limitaciones fisicas que obstaculicen el desempefiio de su rol de cuidador.
* Suefio / descanso:
o Numero de horas de suefio nocturno.
o Interrupciones del suefio.
o Percepcion de suefio reparador.
* Cognitivo / Perceptual:
o Estado mental: alerta, confusion.
o Estado animico: tristeza, ansiedad.
o Alteraciones sensoriales: déficits visuales, auditivos.
e Afrontamiento / Tolerancia al estrés.
e Rol/Relaciones:
o Alteraciones en la situacion laboral.
o lIrregularidades en las relaciones familiares y sociales.
o Cambio de vivienda habitual.

Entre las manifestaciones clinicas, que son consideradas sefales de alerta de la necesidad
. - 30
del cuidador de recibir ayuda, destacan:

* Sensacion de baja energia y de fatiga cronica.

¢ Dificultad para conciliar el suefio.

* Ingesta de medicacion psicotrdpica.

¢ Alteracion del apetito: aumento o disminucién.

* Modificaciones frecuentes de humor.

* Conflictos para superar estados de nerviosismo y sentimientos de depresion.

* Consumo elevado de bebidas excitantes.

*  Problemas fisicos como sudoracién profusa, palpitaciones y dolencias digestivas.
* Desinterés por personas o actividades, que antes motivaban al cuidador.
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3.2. Escalas utiles en el diagndstico de sobrecarga del cuidador informal:

® Escala de Sobrecarga del Cuidador:

Esta escala fue adaptada al castellano por M. Martin Carrasco et al., en su articulo
“Adaptacion en nuestro medio de la Escala de Sobrecarga del Cuidador” en 1996. El
nombre original de la escala es “Caregiver Burden Interview” y fue elaborada por Zarit en
1980.*

Se trata de un cuestionario autoadministrado, dirigido a la poblaciéon cuidadora de
personas dependientes. Estd compuesto por 22 items, a los cuales se debe responder
segln una escala analdgica tipo Likert, con valores de 1 a 5 puntos. El punto de corte de
sobrecarga se corresponde con una puntuacién de 46-47 puntos. La interpretacion de
esta escala distingue entre:*

o No sobrecarga: si la puntuacion obtenida es menor de 46 puntos.

o Sobrecarga leve: si la puntuacién obtenida se encuentra entre 46-47 y 55-56 puntos.

o Sobrecarga intensa: si la puntuacién obtenida es mayor de 55-56 puntos.

* Cuestionario Indice de Esfuerzo del Cuidador (I.E.C):

El nombre original de la escala es “Caregiver Strain Index” y fue elaborada por Robinson
en 1983. La adaptacién al castellano de este cuestionario fue realizada por Lopez Alonso
SRy colaboradores, en 2005.%*

Se trata de un test heteroadministrado, en el que el profesional lee al cuidador una
relacion de trece situaciones problematicas, que han experimentado otras personas que
se han dedicado al cuidado de sus familiares, durante un periodo de tiempo prolongado.
El cuidador debe responder de forma afirmativa o negativa, a cada una de las cuestiones
gue se le plantean, segln sienta que ha sufrido alguna de esas experiencias o no. Para
considerar que el cuidador esta expuesto a una situacion de sobrecarga, éste debe haber
respondido de forma afirmativa a seis 0 mas cuestiones.*?

® Cuestionario Duke-UNC:

Es un cuestionario autoadministrado, que esta dirigido a la poblacién general. Consta de
11 items, a los que se debe responder mediante una escala tipo Likert, con valores de 1 a
5 puntos. La puntuacién total puede oscilar entre 11 y 55 puntos.®* **

La puntuacion obtenida refleja el apoyo social percibido por la persona, no el real. A

menor puntuacién obtenida en el cuestionario, la persona tendra una percepcion de
. s . 31

apoyo social mas bajo.

En la validacidon espafiola se situd el punto de corte en el percentil 15, que corresponde a
.z 31,33
una puntuacion < 32, de manera que:

o Una puntuacién igual o mayor de 32, corresponde a la percepcién de un apoyo social
normal.

o Una puntuaciéon menor de 32, indica una percepcién de apoyo social bajo.

* Riesgo social - Escala de valoracion sociofamiliar:
Esta escala es heteroadministrada y esta dirigida a la poblacién mayor de 65 afnos. Consta
de 5 items que son los siguientes: >
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Situacién familiar.
Vivienda.

Situacién econdmica.
Relaciones sociales.

O O O O O

Apoyo de la red social.

A cada item le corresponden 5 posibilidades de respuesta, con valores de 1 a 5 puntos.
Cada una de estas respuestas refleja una situacion social ideal, o la existencia de un
problema social mas o menos grave. El punto de corte para la deteccién de riesgo social
se sitta en un valor igual o mayor de 16.3%**

* Escala del Sentido del Cuidado (ESC):

Este cuestionario procede de la adaptacién al castellano de la “Finding Meaning Through
Caregiving Scale” elaborada por Farran et al. en 1999. En 2006 es validada por Fernandez
Capé My colaboradores.?

Se trata de una escala autoadministrada, cuya finalidad es evaluar el sentido del cuidado
en cuidadores de personas con demencia. Consta de 43 items, que se agrupan a su vez en
3 subescalas: **

o Subescala Pérdida e Indefensidn: esta formada por 19 items que hacen referencia a
sentimientos de pérdida, en relacidon a la persona dependiente; y sentimientos de
indefensién y falta de control de la situacidon, que estd viviendo el cuidador. La
puntuacién de esta subescala oscila entre 19 y 95 puntos.

o Subescala Sentido Provisional: consta de 17 items. La finalidad de esta escala es
analizar cdmo los cuidadores encuentran sentido a su vida, a través del cuidado diario
que llevan a cabo. Esta subescala hace alusion a los valores del cuidador, relacionados
con los aspectos positivos del cuidado y con el modo en que los cuidadores
encuentran pequefias satisfacciones en su vida. La puntuaciéon de esta subescala
oscila entre 17 y 85 puntos.

o Subescala Sentido Ultimo: contiene 7 items referidos a cuestiones relacionadas con
aspectos religiosos o espirituales del cuidador. La puntuacién de esta subescala oscila
entre 7 y 35 puntos.

Cada item es evaluado mediante una escala tipo Likert, con valores de 1 a 5 puntos. El
cuestionario no tiene punto de corte. La puntuacion total de la escala (Sentido total)
oscila entre 43 y 215 puntos. Los cuidadores refieren tener mas sentido del cuidado,
cuanto mas elevadas son las puntuaciones obtenidas.*®

* (Cribado ansiedad depresion-Escala de Goldberg:
Se trata de un cuestionario heteroadministrado, que esta dirigido a la poblacion en
general. El profesional formula a la persona una serie de preguntas, para averiguar si ha
presentado ciertos sintomas en las ultimas dos semanas. No se valoraran aquellos
sintomas con una duracién inferior a dos semanas.**

El cuestionario consta de dos subescalas: ansiedad y depresion. Cada una de las cuales se

estructura a su vez en: >

o 4 items iniciales de despistaje: para determinar la probabilidad de que exista un
trastorno mental.
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o 5 items adicionales: se plantean, Unicamente, si se han obtenido respuestas positivas
a las preguntas de despistaje anteriores (2 o mas respuestas positivas en la subescala
de ansiedad; 1 o mas respuestas positivas en la subescala de depresion).

31
Los puntos de corte de esta escala son:
o Para la escala de ansiedad: puntuacién mayor o igual a 4.
o Parala escala de depresion: puntuacién mayor o igual a 2.

o Enla poblacién geriatrica, se ha propuesto su uso como escala Unica, con un punto de
corte 2 6.

*  Percepcion de la funcion familiar - Cuestionario APGAR Familiar:

El nombre de este cuestionario proviene de las iniciales de las siguientes palabras en
inglés: adaptation, partnership, growth, affection, resolve; que traducidas al castellano
significan: adaptacidn, asociacién, crecimiento, afecto, resolucién.*

Esta dirigido a la poblacion general, y puede ser autoadministrado o heteroadministrado.
Su finalidad es valorar la percepcién del cuidador de la funcion familiar. Consta de 5 items,
a los que se responde mediante una escala tipo Likert, con valores de 0 a 2 puntos. Segun
la puntuacion obtenida, el cuestionario puede ser interpretado de la siguiente manera: **
o Normofuncional: si la puntuacidn obtenida es de 7 - 10 puntos.

o Disfuncional leve: si la puntuacién obtenida es de 3 - 6 puntos.

o Disfuncional grave: si la puntuacidn obtenida es de 0 - 2 puntos.

* Cuestionario de Calidad de Vida Percibida (CCV):

Este cuestionario fue realizado en 1993 por Ruiz y Baca, médicos psiquiatras espafioles. Su
finalidad es valorar la calidad de vida percibida por la poblacidn espafiola. En la practica,
se ha aplicado a cuidadores principales de personas con demencia.>**"#

Consta de 39 items, a los que se da respuesta mediante una escala tipo Likert de 5 puntos.

Estos items, a su vez, estan incluidos en cuatro dimensiones, que comprenden los

siguientes aspectos: 37

o Apoyo social: hace referencia a las relaciones familiares y de amistad, asi como al
apoyo social percibido.

o Satisfaccidn general: relativo al grado de satisfacciéon global percibida.

o Bienestar fisico/psicolégico: referente a la satisfaccion con la salud, la energia diaria,
los niveles de ansiedad y estrés, etc.

o Sobrecarga laboral y tiempo libre: se refiere a la relacién entre el trabajo de cuidar a
un familiar dependiente y la posibilidad del cuidador de realizar actividades de ocio y
descanso.

Las puntuaciones de cada dimensién se obtienen sumando los puntos obtenidos en cada

uno de los items. Este cuestionario tiene excelentes propiedades psicométricas y es muy
. - 37

sensible a los cambios.

* Escala Multidimensional de Apoyo Social Percibido de Zimet:
Esta escala recoge informacién del apoyo social que perciben las personas en tres areas: >’
o Familia.
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o Amigos.
o Otros individuos significativos.

Consta de 12 items, cada uno de los cuales debe ser respondido segun una escala tipo
Likert, con valores de 1 a 4 puntos. La puntuacion total puede oscilar entre 12 y 48
puntos. A mayor puntuacién obtenida en esta escala, mayor apoyo social percibe la

39
persona.

® SF-36 (version espafola):

Este cuestionario tiene una version adaptada al castellano, realizada por Alonso, Prieto y
Antoé en 1995. Es autoadministrado y contiene 36 items, los cuales sirven para realizar una
valoracién general del estado de salud. Estos items se agrupan en las siguientes
dimensiones: °

o Funcidn fisica: incluye las limitaciones para realizar actividades fisicas.

Rol fisico: hace alusion a las dificultades para realizar actividades cotidianas.

Dolor corporal.

Salud general.

Vitalidad.

Funcion social: hace referencia a los impedimentos para participar en actividades
sociales.

O O O O

o Rol emocional: comprende las limitaciones para realizar actividades cotidianas,
debido a problemas emocionales.
o Salud mental.

La suma de las puntuaciones obtenidas en cada una de las dimensiones, se encontrara en
el intervalo comprendido entre 0 y 100. La interpretacion de este cuestionario es la
siguiente:6

o Una puntuacion de 0: corresponde al peor estado de salud.

o Una puntuacion de 100: corresponde al mejor estado de salud.

e Llistado de problemas de Sanford:

Instrumento disefiado y validado por Sanford en 1975. Este listado consta de 3 apartados,
en los que se incluyen una serie de problemas: **

o |: problemas relativos a la enfermedad.

o ll: problemas relativos al propio cuidador.

o lll: problemas relativos a las condiciones ambientales.

El cuidador debe leer el cuestionario y describir los problemas a los que se enfrenta en el

cuidado de su familiar. Posteriormente se le pide que seleccione de esa relacidon de
. . . 14

problemas, aquellos que considera un factor de alivio.

Se entiende por factor de alivio, aquel problema que resulta intolerable para el cuidador,
precisando una solucién para mejorar su calidad de vida y la de la persona dependiente.
Se diferencia de aquellos problemas que aun son tolerables por el cuidador y que no
requieren una actuacién inmediata.'*
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El grado de tolerancia del cuidador, a los problemas que plantea el cuidado de un familiar
dependiente, queda determinado por la siguiente férmula:

% de aparicion del problema- % de aparicidn de ese problema como factor de alivio

% de aparicion del problema

CAPITULO 4: INTERVENCIONES SOBRE EL CUIDADOR INFORMAL.

Desde el punto de vista del sistema sanitario, es fundamental considerar a los cuidadores
informales como un colectivo que también necesita atencidn, y no solamente como un
agente complementario del sistema formal de salud. Para conseguirlo, es imprescindible
la creacion de instancias que ayuden al cuidador en su labor diaria. Si se tiene en cuenta el
aumento de la esperanza de vida que esta experimentando la poblacidn en la actualidad,
estas ayudas son cada vez mas necesarias. Este fendmeno demografico conlleva un
aumento de la poblacién con algun grado de dependencia, por el padecimiento de
enfermedades crénicas y por la pérdida de habilidades motoras y/o intelectuales.™®

El sindrome del cuidador puede prevenirse mediante la deteccién precoz de sus factores
de riesgo. Para ello es muy importante considerar la situacion cognitiva y funcional de la
persona dependiente, las alteraciones en su conducta y el tiempo de evolucién de su
enfermedad.™

El interés por investigar las repercusiones en la salud de los cuidadores y las redes de
apoyo informal, es relativamente reciente en la mayoria de los paises. Los primeros
estudios sobre el cuidado informal proceden de paises anglosajones, y estan centrados en
las repercusiones del cuidado en la unidad familiar. La mayoria de los estudios europeos
sobre el cuidado informal se han realizado coincidiendo con el andlisis de la denominada
Crisis del estado de bienestar. Estos estudios se fundamentan en dos puntos de vista muy
importantes, que preocupan a los profesionales y a las diferentes administraciones.
Algunos de estos estudios se centran en las distintas redes de atencién, en los recursos
gue favorecen la descarga familiar y en los programas de ayuda dirigidos a los cuidadores.
Otros, en cambio, se decantan por la importancia de implantar una serie de medidas, que
permitan detectar los problemas de salud de los cuidadores, asi como por la prevencién
de enfermedades, que potencialmente puede padecer este colectivo.*’

Las necesidades de los cuidadores incluyen: apoyo emocional, asesoramiento,
informacion sobre la enfermedad que sufren sus familiares, forma de detectar vy
diagnosticar la sobrecarga derivada del cuidado, y orientacion sobre la importancia de
recurrir a familiares, instituciones u otros recursos, cuando se considere necesario.™

Las politicas publicas deben estar dirigidas a la resolucion de problemas de los cuidadores

y a reforzar sus capacidades y éxitos, valorando las circunstancias en las que tiene lugar el
. .- 41

cuidado familiar.

, ., . . . 42
Las lineas de actuacién sobre el cuidado informal deben actuar sobre varias esferas:
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* Esferas sociales. Las politicas publicas deben promover actividades de respiro de los
cuidadores o de cuidado de los cuidadores, cuyo objetivo es aliviar la carga que genera
la responsabilidad del cuidado. Para ello deben desarrollarse servicios como: unidades
de estancia diurna o centros educativos terapéuticos, que permitan mejorar la calidad
de las personas dependientes, y la conciliacién de la vida familiar y laboral de los
cuidadores. Esta esfera se centra, en particular, en las mujeres cuidadoras, principales
responsables del cuidado informal en la actualidad.

* Esferas educativas. La formacion de los cuidadores es fundamental para prevenir o
atenuar las consecuencias negativas del cuidado en sus vidas, y en las de las personas
cuidadas. Para ello, es necesario la implantacién de programas de formacion del
cuidador, que lo eduquen en cuestiones practicas y en la adquisicion de habilidades
emocionales y personales. Estos programas le van a ayudar a compatibilizar la tarea
de cuidar con una vida saludable. Por otro lado, es primordial educar en valores de
igualdad, de manera que hombres y mujeres se involucren en el proceso de cuidar, y
que la carga del cuidado no recaiga Unicamente en éstas Ultimas.

* Esfera laboral. Las politicas laborales deben promover ayudas para la flexibilidad
laboral, que permitan ejercer el cuidado familiar.

4.1. Importancia del apoyo social y familiar:

El apoyo prestado a las personas dependientes por las redes sociales, repercute
directamente en el bienestar y las expectativas de vida de éstos y de sus cuidadores
principales. Del total de redes sociales, se considera que la familia es la que proporciona
mayor apoyo material o instrumental, mientras que los amigos o vecinos suelen ser los
que satisfacen necesidades de tipo emocional.”® Por esta razén, los profesionales
sanitarios deben incluir en sus cuidados, no solo a la persona dependiente, sino también a
sus cuidadores.”

Para optimizar la atencién prestada a este colectivo, es necesario mejorar la adecuacion
de los recursos dirigidos a los cuidadores familiares, seleccionando aquellos que se
. . .. . 25

ajusten a su perfil y a las actividades que realizan.

Los profesionales de la salud deben actuar como mediadores, es decir, deben orientar a la
familia en la toma de todas aquellas decisiones relacionadas con el cuidado informal. Para
ello se les debe implicar en el proceso de cuidado, considerandolos susceptibles de
requerir atencién, para que puedan seguir desarrollando su rol y conservar su propio
bienestar.”

Desde un punto de vista econdmico, el cuidado informal no puede ser sustituido por
servicios formales, y por otro lado, tampoco es socialmente deseable. Por ello, es
imprescindible que se tengan en cuenta las necesidades de los cuidadores y de las
personas cuidadas. Una adecuada atencién profesional a las personas dependientes y sus
familiares, podria reducir a medio-largo plazo los costes sanitarios, al coordinarse los
servicios sanitarios y sociales. Los profesionales de la salud juegan un papel fundamental
en la relacién entre el sistema de cuidados formal e informal. Para afrontar de forma
eficaz el fendmeno de la dependencia, es fundamental que los servicios sociales y
sanitarios estén coordinados y organizados. En la actualidad, el sistema de servicios
sociales resulta insuficiente y, en muchas ocasiones, no esta bien coordinado con los
servicios de salud.”

26



La implicacion activa de los cuidadores y, sobre todo, de la unidad familiar, puede ejercer
un efecto positivo en el cuidador y en la persona dependiente. El tratamiento integral
debe adaptarse a las necesidades de toda la familia, incluyendo apoyo emocional,
orientacién psicoldgica y programas educativos sobre la enfermedad, dirigidos al enfermo
y sus familiares.”’

La participacion familiar se asocia con un dptimo soporte social, una adecuada utilizacion
de los recursos, habilidad para encontrar el significado positivo de cuidar y una menor
incidencia de situaciones estresantes. Se debe considerar a la familia como un todo, y no
Unicamente como la suma de sus miembros. Un buen funcionamiento familiar va a
repercutir de forma positiva en la persona dependiente y en la familia cuidadora, por lo
que los profesionales sanitarios deben considerarla en la planificacion de sus cuidados.”’

El cuidado sera mas apropiado y efectivo si se tienen en cuenta las necesidades del
cuidador familiar, y se planifican intervenciones para satisfacerlas. Estas necesidades
dependerdn de las circunstancias familiares y del grado de dependencia de la persona
cuidada. En la literatura se describen como principales necesidades: %’

* Lainformacion acerca de la enfermedad y su pronéstico.

* La adaptacion del entorno: pretende eliminar las barreras que supongan un obstaculo
para la persona dependiente.

* La disponibilidad y utilizacién de recursos. Esto puede contribuir a mantener una
buena calidad de vida y minimizar los niveles de estrés y depresién del cuidador. Es de
vital importancia que los propios cuidadores aprendan a solicitar ayuda, ya que con
relativa frecuencia, la baja utilizacion de los recursos no se debe al grado de
accesibilidad de los mismos, sino a que los cuidadores no suelen recurrir a ellos.

* La percepcion que el cuidador tiene de la enfermedad y su prondstico. Segun
Antonovsky, la forma de interpretar un evento es fundamental para un afrontamiento
exitoso del mismo. Para lograr ese afrontamiento positivo, este autor propone el
denominado sentido de la coherencia, el cual consta de tres componentes: 2’

o La comprensién. Se refiere a la percepcién del factor estresante, y cdmo se capta,
se utiliza, se estructura y se clarifica.
El manejo de la situacién. Este aspecto hace alusidon a los recursos disponibles.
La motivacion de la persona para el afrontamiento. Este componente hace
referencia a la habilidad para valorar como gratificante el rol de cuidador.

Para mantener activo el sistema de apoyo informal, es necesario contar con politicas
dirigidas a protegerlo y disponer de servicios de apoyo, que sirvan de complemento al
cuidado familiar. Esto garantizara la permanencia de los cuidados familiares por mas
tiempo. La Alianza de Cuidadores Familiares de los Estados Unidos de América publicé en
2006, un documento en el que se incluian las conclusiones de la “Conferencia Nacional de
Desarrollo de Consenso para la Valoracion de los Cuidadores Familiares”. Este documento
recoge las siguientes recomendaciones sobre la valoracién de los cuidadores familiares: »°
* Debe realizarse desde una perspectiva centrada en la familia, considerando a la
unidad de cuidado, como el conjunto constituido por la persona cuidada, el cuidadory
el resto de las personas pertenecientes a la unidad familiar.
* Los profesionales cualificados y formados en el cuidado familiar de personas
dependientes, son los responsables de llevar a cabo esa valoracién.
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Este documento define la valoracién de los cuidadores como el “proceso sistemdtico de
reunir informacion que describe una situacion de cuidado e identifica los problemas
particulares, las necesidades, los recursos y las fortalezas de la familia cuidadora. Enfoca
temas desde la perspectiva y cultura de los cuidadores, y se focaliza en qué asistencia
pueden necesitar y qué apoyos quieren, y busca mantener la propia salud del cuidador y su

. 25
bienestar”.

La mayoria de los programas de intervencién se centran en el cuidador principal,
obviando al resto de cuidadores informales pertenecientes al entorno familiar y
comunitario. Este aspecto denota un desconocimiento de la importancia de las redes
sociales, a pesar de que en los ultimos afos esta aumentando la valoracidon de las
iniciativas de voluntariado y asociacionismo.*

El apoyo social es un proceso interactivo, a través del cual la persona obtiene ayuda de
tipo emocional, instrumental y econdmico, procedente de su red social. La red social
comprende el conjunto de relaciones personales que rodean al individuo, asi como las
caracteristicas de dichas relaciones. Aquellas personas que disponen de apoyo social, van
a afrontar mejor las situaciones estresantes, que las que carecen de él. El apoyo social es
de vital importancia para el mantenimiento de la salud, la mejora de la evolucién de la
enfermedad (en la medida de lo posible) y la prevencion de psicopatologias y
enfermedades en general, que puedan derivarse del cuidado.*

4.2. Sistemas de respiro:

Los estudios establecen la necesidad de garantizar el descanso del cuidador, asi como la
importancia de los servicios de respiro para dar respuesta a dicha necesidad. Los
cuidadores con una gran implicacion en el cuidado no disponen del tiempo ni de la
energia necesarios para cuidar de si mismos. El respiro se entiende como la disposicion de
cierto tiempo, sin la responsabilidad de cuidar, ya sea en el mismo domicilio o en centros
de dia; unas horas o varios dias a la semana. Los servicios de respiro suponen una forma
de apoyo social formal, cuya finalidad es aliviar la sobrecarga que genera el cuidado,
permitiendo a los cuidadores estructurar sus vidas y disfrutar de cierta libertad. La palabra
respiro ha sido cambiada por intervalos en el cuidado, para evitar connotaciones
negativas.44

A pesar de que estos servicios se consideran fundamentales en las politicas de apoyo a los
. T . 14, 44
cuidadores, son poco utilizados por diversas razones: ="

* Tramites burocraticos necesarios para solicitar dichos servicios y hacer uso de ellos.
* Falta de asesoramiento.

* Escasa flexibilidad de los horarios.

* Baja disposicion de los recursos.

* Actitud negativa hacia servicios gubernamentales y comunitarios, por parte de los
cuidadores informales.

* Temor a efectos perjudiciales en el paciente y en el cuidador.
* Incertidumbre sobre la calidad del cuidado.

¢ Coste econdémico.

* Rechazo por parte de la persona dependiente.

* Sentimientos de culpa del cuidador.
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* Reticencia de los cuidadores a recibir ayuda.

En cuanto al impacto que genera la utilizacion de estos servicios, existe cierta
controversia. Unos estudios afirman que consiguen aliviar el peso del cuidador, mientras
gue otros sostienen que dicho efecto no estd comprobado, e incluso se plantea que el
trabajo y el estrés del cuidador se pueden ver incrementados. Cuando los servicios de
respiro son de poca calidad, los cuidadores suelen sentir mas ansiedad, por tener que
supervisar la ayuda prestada y por temor a que su trabajo se vea perjudicado. En muchas
ocasiones, cuando el familiar dependiente ingresa en una residencia, la sensacién de
sobrecarga permanece, e incluso puede aumentar, debido a los sentimientos de culpa que
experimenta el cuidador y a la percepcién de ver reducidos los apoyos de su entorno. Es
fundamental que los servicios de respiro sean coherentes con las vidas de los
cuidadores.**

Los cuidadores hacen uso de los servicios de respiro cuando se sienten agotados, con la
finalidad de ser capaces de continuar desarrollando su rol por mas tiempo. Esto implica
gue el cuidador debe tomar decisiones, elegir el tipo de ayuda que quiere recibir y valorar
su eficacia posteriormente. La utilizacion de estos servicios depende de aspectos sociales,
culturales y no técnicos, por lo que resultan fundamentales los valores y las creencias que
tenga el cuidador al respecto.*

El tiempo que aportan los servicios de respiro no siempre es utilizado por los cuidadores
para descansar, sino que muchas veces se utiliza para organizar proximos cuidados que
deben realizarse posteriormente. Por tanto, se pone de manifiesto que el descanso no es
un servicio que pueda prestarse, sino mas bien un logro personal e individual del propio
cuidador.*

Segun un estudio de Strang y Haughey, el respiro es una actitud mental que puede
alcanzarse sin ayuda externa, es un proceso que conlleva salir del entorno del cuidado
desde un punto de vista psiquico. Este proceso mental no supone una separacién fisica
necesariamente. Segun estos investigadores, en la capacidad de sentir alivio influyen
cuatro factores: **

* Relacion entre el cuidador y la persona cuidada antes de la enfermedad.
* Expectativas del cuidador sobre su rol.
* Caracteristicas de los servicios de respiro disponibles.

* Tiempo que lleva la persona ejerciendo de cuidador, y la persona dependiente en ese
nivel de deterioro.

Estos autores distinguen seis significados de respiro: **

* Momentos robados: se trata de aquellas situaciones en las que el cuidador deja de
cuidar temporalmente, siempre dentro de la rutina diaria del cuidado.

* Conexiones: hace referencia a la participacién que realiza el cuidador en la vida social.

¢ Alivio: hace alusion a la oportunidad de distanciarse fisica y psiquicamente del
cuidado.

* Estimulo fisico o mental, que no proceda del cuidado.

* Persona dependiente sin angustia: el cuidador siente una pausa cuando el familiar
enfermo esta relativamente feliz, cdmodo o sin angustia.
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* Minimizar la importancia: se refiere a aquellos cuidadores que manifiestan no
necesitar una pausa en el cuidado.

El escaso impacto que el sistema formal de apoyo ejerce en el alivio del peso del cuidado,
puede ser debido a la baja utilizacion de estos recursos o a su inadecuado desarrollo. Esto
provoca que el cuidador se encuentre en clara desventaja, ya que, a pesar de los servicios
de apoyo, el cuidado representa un factor de desigualdad en salud, que requiere de
politicas de salud y bienestar.****

4.3. Programas e intervenciones dirigidos a cuidadores:

Las intervenciones que se han llevado a cabo sobre los cuidadores son
psicoeducacionales, de soporte emocional, dirigidas al sentimiento de sobrecarga, de
asistencia practica y multicomponentes.?’ Practicamente todos los programas de soporte
a los cuidadores informales se basan en intervenciones psicoeducativas grupales. Los
estudios basados tan solo en intervenciones educativas, representan un nimero muy
reducido.*

Los programas actuales estan dirigidos al cuidador y a la persona beneficiaria de esos
cuidados, considerando el entorno en el que transcurren sus vidas. El objetivo de las
actividades centradas en el cuidador, es minimizar las consecuencias negativas que le
genera el cuidado, como son la sobrecarga, la ansiedad y la depresion. Esto va a contribuir
a que la persona dependiente permanezca en su domicilio por mas tiempo, que por
norma general, es la opcién de primera eleccién.*

Las intervenciones individuales y grupales resultan de gran eficacia en la reduccion de la
sobrecarga del cuidador. Varios investigadores coinciden en que las estrategias de apoyo
social, actian como un factor protector frente a la depresion que pueden padecer los
cuidadores principales, por el hecho de desempeifiar ese rol.*®

En los dltimos veinte afios se han elaborado diferentes programas de intervencién para
ayudar a los cuidadores principales. A pesar de ser muy dispares entre si, en cuanto a
objetivos, disefio y contenido, la finalidad de cada uno de ellos es la misma: actuar sobre
la sobrecarga o el estrés de los cuidadores. Cuando estas intervenciones son breves y la
muestra de cuidadores es heterogénea, esta demostrada la baja eficacia de la
intervencion.®

Valorando estas dificultades, Zarit llevd a cabo un analisis de las intervenciones dirigidas a

cuidadores de personas mayores en situacion de dependencia, y estimdé que debian
e pe . . . .. 45

planificarse de acuerdo a los siguientes principios:

* La multidimensionalidad de la sobrecarga y el estrés de los cuidadores.
* La problematica a la que va dirigida la intervencion.
* La utilizacién de los instrumentos de valoracién adecuados.

Posteriormente, otros autores clasificaron las intervenciones dirigidas a los cuidadores en
. Y .45
cuatro categorias, para favorecer su analisis y estudio:

* Asesoramiento (counseling): combina la formacién y el apoyo dirigidos al cuidador.
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* Intervenciones psicoeducacionales: inciden en la adquisicion de habilidades, para
solventar los problemas derivados del cuidado informal; asi como en las alteraciones
de la conducta de la persona dependiente, y las consecuencias que genera en los
cuidadores.

* Intervenciones multicomponentes: ofrecen un mayor abanico de servicios, para dar
respuesta a la diversidad de factores que influyen en los cuidadores.

* Intervenciones de respiro o descanso: plantean la posibilidad de ofrecer un descanso
al cuidador principal en situaciones especiales.

Segun la literatura revisada, las intervenciones dirigidas a los cuidadores pueden
s 40
clasificarse en:

a) Intervenciones psicoeducativas.

Es el tipo de intervencion mas frecuente. La mayoria de los estudios analizados
desarrollan intervenciones de apoyo a los cuidadores, basadas en programas
psicoeducativos. Estas intervenciones pueden ser aplicadas en grupo, de forma individual
o sin modalidad especifica. Dentro de cada modalidad, se encuentran los estudios de los
siguientes autores: 40

*  Grupales.

o Conde (1996): publica un proyecto de intervencién de grupos de apoyo para
cuidadores de personas de edad avanzada, con el objetivo de disminuir su nivel de
estrés. La intervencidon consta de sesiones semanales de una hora de duracion, en las
cuales se combina la informacion y las técnicas de apoyo emocional.*

o Toribio (1997): detalla un proyecto de intervencién de un grupo de cuidadores
familiares, liderado por enfermeras de un centro de salud. En este proyecto se utilizan
talleres de desarrollo de habilidades para cuidar a los familiares dependientes y
técnicas para el manejo del estrés.*

o Gandoy (1999): lleva a cabo un estudio de cohortes de seis meses de duracion, de
mujeres cuidadoras de familiares con Alzheimer. En dicho estudio se desarrollan
distintas terapias de grupo como: informacidn, aprendizaje de relacién y técnicas de
afrontamiento.*

o Martin (1999): realiza un estudio cuasi-experimental, en el que se lleva a cabo un
analisis cualitativo de las sesiones grupales. Los cuidadores familiares acuden a doce
sesiones en su centro de salud, en las cuales un equipo multidisciplinar aborda
aspectos formativos, desarrollo de actitudes y habilidades, y técnicas de resolucién de
problemas.*

o Ldpez (1999): describe un proyecto de investigacion, cuya poblacién diana son los
cuidadores de familiares con demencias. Consta de sesiones grupales de cuidadores
en un centro de salud, dirigidas por trabajadores sociales. Las sesiones incluyen: la
informacion de recursos existentes para el cuidado y talleres para el desarrollo de
habilidades de afrontamiento.*

o Castellanos (2000): publica un programa de intervencidn para cuidadores de
familiares con enfermedades crénicas, con la finalidad de disminuir sus niveles de
estrés. Las sesiones grupales, de una hora de duracién, se desarrollan en una
institucion sanitaria y cuentan con la participacién de un equipo terapeuta
multidisciplinar.*

o Escds (2001): desarrolla un estudio cuasi-experimental para mejorar la formacién de
los cuidadores, dirigido a cuidadores de pacientes encamados y semi-encamados de
un area basica de salud. El programa consta de dieciocho sesiones grupales que
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tienen lugar en su centro de salud durante una hora y media. En estas sesiones se
proporciona educacién sanitaria y técnicas para manejar el estrés.*

Biurrun (2003): publica un proyecto de intervencién en grupo, para cuidadores
familiares de enfermos de Alzheimer. Este programa incluye sesiones informativas
sobre la evolucidon de la enfermedad, recursos para el cuidado y aprendizaje de
habilidades de cuidado.®

Losada (2004): elabora un programa de intervencién, con encuentros grupales entre
cuidadores de familiares con demencia. La duracién del programa es de dos meses. A
los cuidadores se les proporciona una intervencién cognitivo-conductual centrada en
la modificacion de pensamientos disfuncionales, dentro de un programa basado en la
solucién de problemas.*

Grupales e individuales.

Lopez (1998): describe los contenidos de un programa de intervencion dirigido
conjuntamente a cuidadores familiares y a un grupo de voluntariado social. Las
sesiones se desarrollan en una residencia asistida. El programa incluye asesoramiento
y refuerzo motivacional del cuidador.*

Millan (1999): explica un proyecto de investigacion dirigido a cuidadores de familiares
con Alzheimer. Las sesiones constan de visitas domiciliarias y encuentros grupales de
cuidadores en locales comunitarios. En estas sesiones se abordan aspectos educativos
y formativos de los cuidadores, asi como el desarrollo de psicoterapia grupal, para
aliviar la ansiedad vy la tensién de los cuidadores.*

Vinyoles (2001): propone un proyecto de ensayo clinico que pretende evaluar la
eficacia de un programa de intervencion sobre cuidadores familiares de enfermos de
Alzheimer. El proyecto combina sesiones individuales y grupales, conducidas por
profesionales de atencién primaria de salud, con el objetivo de disminuir la ansiedad y
depresion de los cuidadores.*

Sin modalidad especifica.

Mouronte (2001): describe un programa de intervencion dirigido a cuidadores de
familiares con Alzheimer, liderado desde una institucion hospitalaria. Este programa
consta de cinco sesiones repartidas durante unos cuatro meses de duracion e incluye
los siguientes contenidos: manejo de los trastornos de comportamiento de los
enfermos, modos de afrontar la sobrecarga en el cuidador e informacién sobre
recursos sociosanitarios.*

Ferndndez (2003): elabora un estudio de cohortes para ayudar al cuidador familiar de
enfermos de Alzheimer. La intervencién consiste en proporcionar informacion vy
formacion al cuidador en su propio domicilio. Para ello se utiliza la emisidon de
pequeinos espacios televisivos. Esta informacion pretende ampliar los conocimientos
del cuidador sobre la enfermedad, su propio autocuidado y las adaptaciones de la
vivienda.”

b) Intervenciones educativas.

O

Piriz (1997): describe un programa de intervencion dirigido a cuidadores de familiares
con Alzheimer, formado por sesiones individuales educativas. Las sesiones estan
orientadas a aspectos relacionados con el cuidado del familiar, los riesgos del hogar y
las adaptaciones en el domicilio para prevenirlos.*°

Madrquez (1997): propone un programa educativo para cuidadores familiares, incluido
en un proyecto de intervencidon. El programa se centra en el desarrollo de
conocimientos, habilidades y actitudes del cuidador familiar.*
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Existe poca evidencia de la eficacia de los programas de soporte a los cuidadores
informales, a pesar de la inquietud de los profesionales por demostrarlo. Puede deberse a
gue la mayoria de las publicaciones analizadas se centran en los contenidos de los
programas de intervencion, pero no en la eficacia de dichas intervenciones.*

4.4. Papel de los profesionales de Enfermeria:

Los programas de soporte a los cuidadores informales son propuestos, principalmente,

por enfermeras. Estas, junto con el resto del equipo multidisciplinar, proporcionan un
. . . 40

apoyo fundamental a las personas dependientes y a sus cuidadores familiares.

Los profesionales de la salud deben aportar conocimientos y habilidades a las personas
dependientes y a sus familiares, para ayudarles a adaptarse a su enfermedad.” Los
profesionales de enfermeria, por su cercania con la poblacién, ocupan una posicidén
privilegiada para brindar apoyo a los cuidadores, potenciar sus fortalezas y centrarse en
sus necesidades.*

Los cuidados prestados por cuidadores informales, que han sido formados por
profesionales sanitarios, son eficaces, lo que justifica la necesidad de disenar
. . . . .. . . 45
intervenciones centradas en las necesidades individuales de los cuidadores informales.

Es necesario que se incorpore a los programas de formacion de los profesionales de salud,
el aspecto del cuidado familiar y la importancia de la figura de los cuidadores informales.
Una adecuada formacién en este aspecto, servira para mejorar las condiciones de vida de
los cuidadores informales y de las personas dependientes.*!

El soporte al cuidador consiste en ayudarle a cuidar, aumentando sus habilidades y
conocimientos para prestar cuidados de calidad. Este sistema de cuidados se fundamenta
en el desarrollo de modelos organizativos y asistenciales centrados en los pacientes y en
sus familiares, para poder garantizar la continuidad del cuidado. Todo esto requiere una
adecuada sensibilizacién y formacién de los profesionales de enfermeria en esta
materia.*

Una herramienta disponible para proporcionar ayuda a los cuidadores es la implantacion
de programas de intervencién psicoeducativa, realizados por un equipo multidisciplinar,
gue esté constituido por médicos, psicologos, enfermeras y trabajadores sociales. La
finalidad de dichos programas es ensefar habilidades emocionales e instrumentales, que
permitan a los cuidadores informales afrontar la situacion de forma eficaz.*

REFLEXIONES FINALES:

Esta monografia ha pretendido profundizar en la figura del cuidador informal. Tal y como
se ha explicado en el trabajo, el cuidado de las personas mayores ha sido asumido
tradicionalmente por la familia, y en particular por las mujeres. Se trataba de una cuestion
de costumbre y no se solia prestar atencién a las consecuencias que esta responsabilidad
generaba en el cuidador principal.
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Nuestra poblacion es cada vez mas longeva, por lo que aumenta la poblacién susceptible
de requerir cuidados. Por otro lado, la disminucion de las tasas de natalidad pone de
manifiesto la falta de relevo generacional, dificultandose el cuidado de las personas
mayores en el ambito familiar. Esto se complica si afiadimos la circunstancia de que un
gran numero de mujeres se ha incorporado al mundo laboral en los ultimos afios, por lo
gue no pueden prestar una dedicacion exclusiva a sus familiares dependientes.

Las politicas sociales y econdmicas tratan de dar respuesta a esta realidad, y crean ayudas
para dar soporte a las personas dependientes y sus familias; pero estas ayudas son
insuficientes para cubrir las necesidades de este colectivo.

Todas estas circunstancias evidencian que los cuidadores informales constituyen un
capital de incalculable valor en nuestra sociedad, y que debemos cuidarlos para
mantenerlos en las mejoras condiciones posibles.

En cuanto a los objetivos planteados en este trabajo y la consecucion de los mismos, no se
ha encontrado dificultad para cumplir el objetivo general que hacia referencia al analisis
de la figura del cuidador principal, ya que la bibliografia hallada al respecto ha sido muy
amplia. Este ha sido el caso también de los objetivos especificos relativos a las
repercusiones en la salud del cuidador y la situacién de sobrecarga, debido a la existencia
de numerosos estudios que han abordado estos aspectos. Los objetivos especificos
referidos a las herramientas para detectar la sobrecarga y las intervenciones dirigidas a
los cuidadores, han sido mdas complicados de alcanzar, debido a que la bibliografia
encontrada al respecto ha sido mds escasa.

Las conclusiones extraidas de la realizaciéon de este trabajo se centran en la importancia
del cuidador informal en la sociedad, y la necesidad de que los profesionales sanitarios no
obviemos su encomiable labor. En particular los enfermeros, por la cercania que tenemos
con los pacientes y sus familiares, disponemos de una situacion idénea para educar,
proporcionar apoyo emocional e informar sobre los recursos de apoyo existentes. Es muy
importante que empleemos actividades educativas y de promocién de la salud, aun
cuando el cuidador no presente sintomas de sobrecarga, para prevenir dicha situacion. Si
por el contrario, esta situacién llega a producirse, es importante su deteccidon temprana y
la actuacion inmediata.

Los enfermeros encontramos un ambito de actuacion ideal en la atencidn primaria, ya que
accedemos a los domicilios de las personas dependientes y tenemos una visién mas
directa del problema. Pero esto no significa que desde la atencion especializada no
debamos considerar la figura del cuidador. Es importante que también en este ambito le
tengamos en cuenta y le mostremos nuestro apoyo. La hospitalizacién supone una fuente
de estrés para el paciente y su cuidador, y debemos ayudarles a aliviar ese sentimiento.
Podemos orientarles a que lo enfoquen como un sistema de respiro, al ser una especie de
paréntesis en su cuidado, o aprovecharlo para educarles en habilidades nuevas para ellos,
como por ejemplo: los cambios posturales, alimentar por sonda nasogdstrica o manipular
un estoma.

El cuidado de los cuidadores informales debe incluirse en los planes formativos de los
profesionales sanitarios, ya que se trata de un colectivo susceptible de padecer una serie
de patologias y dolencias, que pueden atenuarse con una adecuada educacion y atencion
sanitaria.
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Los cuidadores cuando adoptan este rol, no suelen estar suficientemente formados para
ello. Ademas, a nivel emocional supone una dura adaptacién por el cambio que
experimentan sus vidas y por el sufrimiento de ver deteriorarse a un ser querido. Con
frecuencia, esta labor les genera ansiedad por temor a no hacer correctamente las cosas y
provocar algin dafio a su familiar. En ocasiones también experimentan sentimientos de
culpabilidad, por sentir malestar al ejercer su rol.

Los enfermeros debemos apoyar a los cuidadores para que logren un equilibrio entre su
rol y el mantenimiento de su calidad de vida, ya que esto va a redundar en un mayor
bienestar del cuidador y de la persona cuidada. Para ello debemos formarles en todas
aquellas habilidades practicas a las que se enfrentan en su dia y dia, y proporcionarles
estrategias emocionales para manejar la situacion. Es muy importante inculcar a los
cuidadores la necesidad de aprender a cuidar de si mismos, ya que solo asi van a poder
proporcionar unos cuidados eficaces a sus familiares. Al mismo tiempo, se les debe
concienciar de la importancia de seguir conservando sus relaciones sociales y de disfrutar
de los servicios de respiro, como parte inherente del cuidado, sin que esto les genere
sentimientos de culpabilidad.

La tendencia demografica de la poblacion y la situacidon socioecondmica que atraviesa
Espafia en estos momentos, va a generar que los cuidadores informales adopten un papel
cada vez mas importante en la sociedad, por lo que debemos cuidarlos y valorarlos.

Por ultimo, la realizacién de este trabajo me genera una reflexion personal, y es la
situacion actual de nuestra sociedad. Se trata de una sociedad de consumo en la que la
juventud, el dinero o la belleza son considerados valores al alza, en cambio la vejez o la
dependencia no suscitan el mismo interés. Esto dificulta la valoracion del rol del cuidador,
ya que como se ha expuesto en este trabajo, tiene importantes repercusiones negativas
en la salud y da la impresiéon de no gozar del suficiente reconocimiento social. Es
fundamental que transmitamos a las generaciones venideras, el respeto por nuestros
mayores y la importancia de cuidarlos en el entorno familiar, ya que nos pueden aportar
sus valores y experiencias de vida. De esta manera, reforzaremos la figura del cuidador
informal y daremos sentido a su rol.

En aquellas situaciones en las que los familiares de una persona dependiente, no vayan a
responsabilizarse de su cuidado en el ambito doméstico, por los motivos que sean,
debemos informarles de los recursos disponibles, de manera que la persona dependiente
sea cuidada dignamente, sin que su familia experimente sentimientos de culpa por ello.
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ANEXO 1: Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit.

CUESTIONARIO —ZARIT-

Poblacion cuidadora de personas dependientes. Es un cuestionario autoadministrado

Instrucciones para la persona cuidadora:
A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se

refleja como se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona.
Después de leer cada afirmacion, debe indicar con que frecuencia se siente
Vd. asi: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi siempre.
A la hora de responder piense que no existen respuestas acertadas o
equivocadas, sino tan solo su experiencia.

1. ;Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente
necesita?

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

3. ¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4. ; Siente verglienza por la conducta de su familiar?

5. Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

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

7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

8. s Piensa que su familiar depende de Vd.?

9. ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

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

11. ¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener
que cuidar de su familiar?

12. ¢Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar a su familiar?

13. ;Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

14. ; Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le
puede cuidar?

15. ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16. ¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas
tiempo?

17. ; Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd la
enfermedad de su familiar?

18. ; Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

19. ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20. /Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21. ¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22. Globalmente, ;qué grado de "carga" experimenta por el hecho de
cuidar a tu familiar?

Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre

Rara vez




ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR —ZARIT-
Instrucciones para el profesional:

Poblacion diana: Poblacién cuidadora de personas dependientes. Es un
cuestionario autoadministrado que consta de 22 items, con respuesta tipo escala
likert (1-5)

Los valores correspondientes a las opciones de respuesta son:
- 1=Nunca
- 2=Raravez
- 3=Algunas veces
- 4=Bastantes veces
- 5=Casi siempre

Los puntos de corte recomendados son:
- <46 No sobrecarga
- 46-47 a 55-56 Sobrecarga leve
- > 55-56 Sobrecarga Intensa

PUNTUACION

Fuente: Cuestionarios, test e indices de valoracidon enfermera en formato para uso clinico.
Estrategias de Cuidados de Andalucia. Servicio Andaluz de Salud. Consejeria de Salud y
Bienestar Social.**
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ANEXO 2: indice de esfuerzo del cuidador.

INDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR

Poblacién diana: Poblacion cuidadora de personas dependientes en general. Se
trata de una entrevista semiestructurada que consta de 13 items con respuesta
dicotémica Verdadero — Falso. Cada respuesta afirmativa puntia 1. Una
puntuacién total de 7 o méas sugiere un nivel elevado de esfuerzo.

Instrucciones para el profesional. Voy a leer una lista de cosas que han sido
problematicas para otras personas al atender a pacientes que han regresado a
casa tras una estancia en el Hospital ¢ Puede decirme si alguna de ellas se puede
aplicar a su caso? (aporte ejemplos).

1. Tiene trastornos de suefio (Ej. porque el paciente se acuesta y se levanta s | No
o pasea por la casa de noche)
2. Es un inconveniente (Ej. porque la ayuda consume mucho tiempo o se s | NO
tarda mucho en proporcionar).
3. Representa un esfuerzo fisico (Ej. hay que sentarlo, levantarlo de una sl | Nno
silla).
4. Supone una restriccion (Ej. porque ayudar limita el tiempo libre o no

o SI | NO
puede hacer visitas).
5. Ha habido modificaciones en la familia (Ej. porque la ayuda ha roto la sl | No
rutina o no hay intimidad)
6. Ha habido cambios en los planes personales (Ej. se tuvo que rechazar un s |No
trabajo o no se pudo ir de vacaciones)
7. Ha habido otras exigencias de mi tiempo (Ej. por parte de otros miembros s | No
de la familia)
8. Ha habido cambios emocionales (Ej. causa de fuertes discusiones) S| | 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 s |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 s | No
reservarse tiempo para la ayuda)

12. Es una carga econémica SI | NO

13. Nos ha desbordado totalmente (Ej. por la preocupaciéon acerca de s | No
persona cuidada o preocupaciones sobre cémo continuar el tratamiento).

PUNTUACION TOTAL

Fuente: Cuestionarios, test e indices de valoracidon enfermera en formato para uso clinico.
Estrategias de Cuidados de Andalucia. Servicio Andaluz de Salud. Consejeria de Salud y
Bienestar Social.**
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ANEXO 3: Cuestionario Duke-UNC-.

CUESTIONARIO DUKE -UNC-

Poblacion _diana: Poblacién general. Se trata de wun cuestionario
autoadministrado, que consta de 11 items y una escala de respuesta tipo likert (1-
5). El rango de puntuacion oscila entre 11y 55 puntos.

La puntuacién obtenida es un reflejo del apoyo percibido, no del real. A
menor puntuacién, menor apoyo. En la validacion espariola se opt6 por un punto de
corte en el percentil 15, que corresponde a una puntuacion < 32. Una puntuacion
igual o mayor a 32 indica un apoyo normal, mientras que menor a 32 indica un

apoyo social percibido bajo.

Instrucciones para el paciente:

En la siguiente lista se muestran algunas
cosas que otras personas hacen por nosotros

Menos de lo
que deseo
Ni mucho
Casi como

deseo

Tanto como

o nos proporcionan. Elija para cada una la
respuesta que mejor refleje su situacioén,
segun los siguientes criterios:

Mucho menos
de lo que deseo

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

2.- Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa

3.- Recibo elogios y reconocimientos cuando hago
bien mi trabajo

4 - Cuento con personas que se preocupan de lo que
me sucede

5.- Recibo amor y afecto

6.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas en el trabajo o en la casa

7.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas personales y familiares

8.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas econémicos

9.- Recibo invitaciones para distraerme y salir con
otras personas

10.- Recibo consejos Utiles cuando me ocurre algun
acontecimiento importante en mi vida

11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama

PUNTUACION TOTAL

Fuente: Cuestionarios, test e indices de valoracidon enfermera en formato para uso clinico.
Estrategias de Cuidados de Andalucia. Servicio Andaluz de Salud. Consejeria de Salud y
Bienestar Social.**



ANEXO 4: Riesgo social-Escala de valoracion sociofamiliar.

RIESGO SOCIAL - ESCALA DE VALORACION SOCIOFAMILIAR -

Poblacion diana: Poblacion mayor de 65 afos. Se trata de una escala
heteroadministrada de valoracion de riesgo sociofamiliar que consta de 5 items.
El punto de corte para la deteccion de riesgo social es igual o mayor a 16.
El punto de corte para la deteccion de riesgo social es 16. La probabilidad de riesgo
es 78, la sensibilidad es 15.50, y la especificidad es 99.80.

A. Situacion familiar
Vive con familia sin dependencia fisico/psiquica
Vive con conyuge de similar edad
Vive con famila y/o conyuge y presenta algun grado de dependencia
Vive solo y tiene hijos proximos

Vive solo y carece de hijos o viven alejados
B. Situacion econémica

A|H(WIN|=

Mas de 1.5 veces el salario minimo 1
Desde 1.5 veces el salario minimo hasta el salario minimo exclusive 2
Desde el salario minimo a pensién minima contributiva 3
LISMI — FAS — Pensién no contributiva 4
Sin ingresos o inferiores al apartado anterior 5
Adecuada a necesidades 1
Barreras arquitectonicas en la vivienda o portal de la casa (peldafios, puertas estrechas, 2
bafios...)

Humedades, mala higiene, equipamiento inadecuado (sin bafio completo, agaua
caliente, calefaccion...)

Ausencia de ascensor, teléfono

Vivienda inadecuada (chabolas, vivenda declarada en ruina, ausencia de equipamientos
minimos

5

D. Relaciones sociales
Relaciones sociales
Relacién social sélo con familia y vecinos
Relacién social sélo con familia o vecinos
No sale del domicilio, recibe visitas
No sale y no recibe visitas

ABWN|=-

E. Apoyo de la red social
Con apoyo familiar y vecinal
Voluntariado social, ayuda domiciliaria
No tiene apoyo
Pendiente del ingreso en residencia geriatrica
Tiene cuidados permanentes

AH(WIN|=

PUNTUACION TOTAL

Fuente: Cuestionarios, test e indices de valoracidon enfermera en formato para uso clinico.
Estrategias de Cuidados de Andalucia. Servicio Andaluz de Salud. Consejeria de Salud y
Bienestar Social.**



