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RESUMEN

En los dultimos afos se ha observado un aumento del nimero de personas
dependientes, mientras que la disponibilidad de los cuidadores informales esta
disminuyendo debido a los cambios en el modelo de familia y a la incorporacion de la
mujer al trabajo. Es importante que desde la consulta de enfermeria se haga un
seguimiento tanto a las personas dependientes como a sus cuidadores dandoles apoyo
durante todo el proceso de cuidado e informandoles los recursos a los que pueden
acceder para proporcionar unos cuidados de calidad y que el cuidador informal no
manifieste repercusiones en su salud.

La metodologia de la presente monografia se ha basado en realizar una revisidn
bibliografica con el objetivo de proporcionar informaciéon sobre los pacientes en
situacién de dependencia, los factores que influyen en ésta y su aumento en los
ultimos anos; también sobre el cuidador informal, sus caracteristicas y cdmo le afecta a
su vida diaria asumir la tarea de cuidado, describiendo aspectos fundamentales como
son la epidemiologia, la situacion actual del temay el abordaje terapéutico a través de
los recursos que se ofrecen en el pais para reducir las complicaciones y problemas que
puede sufrir el cuidador derivados del rol que asume.

Palabras clave:
- Cuidadores
- Anciano fragil

- Sobrecarga

ABSTRACT

In recent years there has been an increase in the number of dependents, while the
availability of informal caregivers is decreasing due to changes in the family model and
the incorporation of women to work. It is important that the nurses do a follow-up of
the dependent persons and of its caregivers, supporting them through the whole care
process and informing them about the resources they have access to, in order
guarantee them quality care and that the informal caregiver manifest impact on their
health.

The methodology of this paper has been based on a bibliographical review in order to
obtain information about the dependent patients, factors of influence and its rise on
the past years. Also, about the informal caregiver, its characteristics and how his labour
affects to his daily life, describing aspects such as epidemiology, the current situation
and the therapeutic side through the resources available in the country, in order to
reduce the problems that affect the caregiver.

Keywords:
- Caregivers
- Frail elderly

- overload



INTRODUCCION

En Espafia el nimero de personas dependientes ha ido aumentando en los ultimos
afios, los ultimos datos, a 31 de Diciembre de 2013, revela que se han tramitado
1.644.284 solicitudes de dependencia de las que se han valorado 1.530.190, un
93.06%, resultando un 81.20% beneficiarios con derecho a prestacién y al resto no se le
reconocio situacidon de dependencia. Esta situacion se va a ir deteriorando con el paso
del tiempo ya que la OMS predice que entre el afio 2000 y 2050, la proporcién de la
poblacién mundial mayor de 60 afos se va a duplicar, ademas el nimero de personas
mayores de 80 afios se va a multiplicar por cuatro, y también el nimero de personas
dependientes se cuadriplicard en los paises en desarrollo (1). La evolucién del ratio de
apoyo familiar, que actualmente esta en 8/100, se incrementara a un 30/100 en el
2049, lo que puede afectar al trabajo y a la productividad de esa generacién, ya que
dedicaran gran parte de su tiempo al cuidado de las personas dependientes (2).

Se ha percibido un cambio en el modelo de familia tradicional con la desaparicién de la
familia extensa, que agrupaba varias generaciones en la que era mas facil recibir apoyo
de varios de sus miembros ante situaciones de dependencia de alguno de ellos.
Actualmente hay una gran variabilidad de modelos familiares en los que predomina la
disminucién del nimero de sus integrantes. Se ha producido una alteracidn de la
familia como institucion permanente, por el incremento del nimero de separaciones,
divorcios y nuevos matrimonios. También hay una mayor movilidad geografica que
aleja a los familiares directos y debilita las redes de solidaridad familiar. Ademas en
este tiempo se ha producido la incorporacién de la mujer al mundo laboral, lo que
ocasiona que las personas que pueden asumir el cuidado se vean solas o con poco
apoyo familiar al que acudir para pedir ayuda o para compartir las tareas de cuidado
siendo mas dificil realizar tareas de apoyo informal cuando surge un problema de
dependencia (2).

Debido al aumento de la esperanza de vida de las personas dependientes, los
cuidadores informales de éstos, en su mayoria esposas e hijas, tendran también mayor
edad lo que dificultara que realicen adecuadamente las tareas de cuidado.

Ante esta problematica creciente en relacién con las personas dependientes y sus
cuidadores, el gobierno con el consenso de todos los grupos parlamentarios decidié
impulsar la ley de dependencia que tuvo sus antecedentes cuando el 6 de abril de 1995
en el Pleno del Congreso de los Diputados los grupos parlamentarios llegaron a un
acuerdo para realizar un analisis de los problemas estructurales del sistema de
Seguridad Social y de las principales reformas que deberian acometerse, lo que se
denomind Pacto de Toledo (3).

El 2 de Octubre de 2003 fue aprobado en el Congreso la renovacién del Pacto de
Toledo después de valorar los resultados obtenidos con la aplicacién de las primeras
recomendaciones y en este documento, en la recomendacién adicional tercera
establece que seria necesario configurar un sistema integrado que aborde globalmente
el fenédmeno de la dependencia.

La publicacién del Libro Blanco de atencién a las personas en situacién de dependencia
a finales del 2004 supuso un paso adelante en la valoracién de esta problematica. Este
se estructura en 12 capitulos que dan una vision amplia sobre aspectos demograficos,
caracteristicas de la dependencia, el apoyo informal, los recursos disponibles, la
necesaria coordinacion sociosanitaria y los recursos econdmicos necesarios para la
dependencia (3). Esta publicacidon constituyd un importante paso previo para la



elaboracion posterior de la Ley 39/2006 de 14 de Diciembre de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacién de dependencia, que
establece un nuevo derecho para todos los ciudadanos mediante el cual todas las
personas mayores o con discapacidad que no puedan valerse por si mismas seran
atendidas por las administraciones publicas, quienes tienen la obligacién de garantizar
el acceso a los servicios publicos y las prestaciones econémicas mds adecuadas a sus
necesidades. Con esta ley, la dependencia ha entrado en nuestro sistema de proteccion
social contemplando la prevencion y la atencidn a las personas en situacion de
dependencia y creando un catalogo de servicios y prestaciones econdmicas que se
aplicaran de acuerdo a las necesidades del dependiente.

El catdlogo de servicios que se detalla en el capitulo 15 de la ley de dependencia tiene
caracter prioritario sobre las prestaciones econdmicas. El acceso a los servicios viene
determinado por el grado de dependencia y por la capacidad econdmica del solicitante,
debiendo contribuir al coste de los servicios segln la capacidad econémica personal.
Entre los servicios cabe destacar la teleasistencia, ayuda a domicilio, centro de dia y de
noche y servicio de atencion residencial. Ademas el SAAD contempla varios tipos de
prestaciones econdmicas que pueden estar vinculados al servicio, para asistencia
personal y para cuidados en el entorno familiar y apoyo a los cuidadores no
profesionales (4).

La Ley de dependencia preveia un calendario de implantacién de servicios vy
prestaciones en funcién de los grados de dependencia a lo largo de ocho afos desde el
2007 hasta el 2014 y contemplaba 3 grados de dependencia. Cuando se aprobd, la
situacién econdémica en Espafia era muy distinta a la actual, nos encontrabamos en
pleno boom inmobiliario, después por los efectos de la crisis llegaron los recortes y
esta ley al ser una partida meramente social los acusé especialmente. Debido a la
descentralizacién del sistema y a pesar de la creacién del SAAD que servia para
coordinar la implantacién de las prestaciones y servicios, la realidad es que es muy
dificil coordinar un sistema tan complejo con la dificultad afadida de que una parte
importante de la financiacion proviene de las comunidades auténomas y muchas de
ellas estan en situacion de quiebra técnica. Ademds, hay que sumarle una mala gestion
del poco dinero existente que no siempre es la mas dptima, ya que la ley contempla
que la prestacion de servicios debe ser prioritaria sobre la concesién de ayudas
econdmicas que se deberian dar solo en casos excepcionales, sin embargo, la realidad
es bien distinta y la razén fundamental para esto es que es mds facil dar dinero que
invertirlo y los resultados a corto plazo son mas visibles, son motivos de gestién
politica.

En la actualidad se esta produciendo una mejoria en el tratamiento de la dependencia,
hay un balance positivo de incorporacidn de nuevas personas beneficiarias con
prestacion al sistema ya que en el afio 2013 aunque se produjeron 209.555 bajas, se
incorporaron 224.810 con un balance positivo de 15.255 nuevos beneficiarios. Las
personas beneficiarias de prestacién tienen entre 65 y 79 afios en un 24,10% y
alrededor del 53% tiene mas de 80 afios (5).

Se ha mejorado el numero de beneficiarios pendiente de recibir prestacion ya que
entre el afio 2011 y 2013 se han reducido en 190.503 lo que ha ocasionado que
practicamente el 80% de las personas que les corresponde recibir prestacion, la tengan
en este momento.

Actualmente los servicios profesionales de atencidn a la dependencia superan a las
prestaciones econdmicas de cuidados familiares, esto tiene su efecto en el empleo de



los profesionales de los servicios sociales ya que en el udltimo afo (2013) se ha
producido un incremento de 6.218 nuevas incorporaciones a la seguridad social de
esos trabajadores. Por otro lado se ha incrementado la transparencia con las
evaluaciones de los resultados de las que se han realizado dos, una en el periodo 2007-
2011 y otra en el 2012 con publicacién posterior en el BOE de los resultados, y ademas
se ha adquirido el compromiso publico de realizar evaluaciones con periodicidad anual
y publicidad en el diario oficial (5).

Por otra parte, hay que tener en cuenta los cambios que se producen en las relaciones
familiares al iniciar el proceso de cuidado con la aparicion de conflictos y/o tensiones
con el resto de familiares por los desacuerdos que se pueden producir en relacién a los
cambios que origina este problema o con el reparto de tareas y decisiones que se
adopten en relacién al dependiente. Cambios en el trabajo y la situacion econdmica
porque la nueva situacién obliga muchas veces a disminuir la jornada laboral o incluso
a abandonarla, lo que origina una disminucién de los recursos econdmicos disponibles,
tanto por el descenso de los ingresos como por el aumento de los gastos que origina
esta dependencia (6).

Con la atencidn a los pacientes dependientes se produce una disminucién en el tiempo
libre disponible del cuidador lo que origina un deterioro de sus relaciones sociales y un
menoscabo del disfrute de sus aficiones, lo que va a repercutir en un mayor
aislamiento social que a su vez va a originar un mayor problema de ansiedad y
depresion.

Por todo ello, es importante la deteccidn del cuidador de riesgo por lo que es necesario
estar pendiente de las sefiales de alerta (que pueden ser tanto sintomas fisicos como
psicolégicos) que nos pueden indicar que el cuidador estd empezando a tener
problemas de sobrecarga. Sobre ellos se pueden aplicar una serie de cuestionarios que
nos sirven para evaluar el grado de sobrecarga del cuidador (7).



Motivos de seleccion

He elegido este tema porque considero que el control y el seguimiento de los
cuidadores informales es un tema poco tratado en la actualidad y sobre el que deberia
actuarse con mas insistencia desde los centros de salud.

El progresivo aumento del nimero de personas dependientes ocasionado por el
aumento de la esperanza de vida y la proliferacién de enfermedades
crénico/degenerativas, hace que cada vez haya mas personas cuidadoras informales en
riesgo de sobrecarga por lo que seria necesario que desde las consultas de atencién
primaria se creasen programas especificos para la atencién de estos. Los profesionales
de enfermeria somos los principales responsables del seguimiento de pacientes con
dependencia, tanto en el centro de salud como en los domicilios, atendiendo alli a
aquellos que no se pueden desplazar con normalidad. Nosotros como profesionales
estamos por tanto en las mejores condiciones para contactar con los cuidadores y
poder detectar y tratar los problemas que van surgiendo en el cuidado diario, asi como
para informarles de los programas de apoyo que pueden obtener y formarles en el
cuidado a medida que va progresando la enfermedad y asi mitigar la sobrecarga que
origina el trato diario con la persona dependiente.

Objetivos
Objetivo general

- ldentificar a los cuidadores informales de personas dependientes en situacién de
riesgo.

Objetivos secundarios

- Definir la situacién actual de las personas dependientes y hacer una valoracion de
la ley de dependencia

- Describir las caracteristicas de los cuidadores informales y los cambios que se
pueden producir durante todo el proceso de cuidado.

- Enumerar las medidas de apoyo a las que pueden acceder los cuidadores
informales y cuales son las mds adecuadas a su situacion.



Descripcion de los capitulos

En el primer capitulo se hace una valoracién de la situacidn actual de las personas
dependientes y su evolucidn a largo plazo. El nimero de personas dependientes se ha
venido incrementando de forma notable en los ultimos afios, como consecuencia del
envejecimiento demografico que se esta produciendo en la mayoria de los paises
desarrollados, que se caracteriza por un aumento del porcentaje de los individuos
mayores de 65 y mas afios sobre el total de la poblaciéon y una disminucién de los
individuos mas jovenes debido a una disminucién del indice de natalidad. Ademas de
ello, se ha producido una transicion epidemioldgica, durante la cual se ha producido
un cambio del predominio de la morbi-mortalidad por enfermedades infecciosas a un
periodo en el que predominan las enfermedades crénicas y degenerativas. Segun el
informe de la salud en el mundo del 2002 de la OMS, los cambios en el estilo de vida
(abuso del tabaco, alcohol, sedentarismo) y los cambios en la alimentacién (dietas
pobres en fruta y verdura y aumento en el consumo de carnes y grasas animales) son
las principales responsables de enfermedades incapacitantes.

En el segundo capitulo se hace una descripcion del contexto poblacional e histérico por
el que se promulga la ley 39/2006 de 14 de Diciembre de Promocién de Autonomia
Personal y Atencién a las Personas en Situacion de Dependencia, cuyo objetivo
principal es atender las necesidades de aquellas personas que requieren apoyo para
desarrollar las actividades esenciales de la vida diaria, consiguiendo una mayor
autonomia personal y asi poder ejercer sus derechos como ciudadanos. En dicha ley se
establecen tres grados de dependencia, de tal forma que las medidas que se reciben
irdn en proporcién a su gravedad y a sus condiciones socioecondmicas. En el articulo 5
de esta ley, se establecen los requisitos necesarios para poder beneficiarse de ella, y en
el articulo 15 se describe el catalogo de servicios de los que se pueden beneficiar las
personas dependientes y sus cuidadores.

En el tercer capitulo se describen las caracteristicas del perfil de la persona cuidadora y
los cambios que se van produciendo en ésta desde el inicio del proceso hasta su
finalizacion. Los cambios en el modelo de familia y la incorporacién de la mujer al
trabajo esta reduciendo la posibilidad de conseguir apoyo informal para las personas
dependientes. Cada vez hay mas personas que precisan cuidados de larga duracién y la
edad media de las personas dependientes estd aumentando de forma progresiva, lo
gue determina que las personas cuidadoras también sean mas mayores, con las
consecuencias negativas que esto tiene para la salud del cuidador.

Al inicio de la tarea de cuidar, se producen una serie de cambios tanto en las relaciones
familiares (con la posible aparicién de conflictos entre el cuidador, los parientes y la
persona cuidada), como en el trabajo y la situacidon econémica, ya que muchas veces se
ven obligados a reducir e incluso abandonar el trabajo que venian realizando para
prestar cuidados a tiempo completo. También se producen cambios en el tiempo que
dispone el cuidador para si mismo y para sus relaciones sociales, lo que contribuye a un
deterioro de la salud y del estado de animo.

En el cuarto capitulo se estudian los mecanismos que permiten detectar al cuidador de
riesgo. En el cuidador normalmente se producen una serie de sefales (problemas
fisicos, psiquicos, consumo excesivo de estimulantes y/o de medicamentos, etc.) que
nos pueden indicar que estd empezando a tener problemas de sobrecarga. Los
profesionales de enfermeria son factor clave en la prevencion, deteccidn y tratamiento
de estos problemas ya que son los principales responsables de la atencién a los



pacientes crdnicos dependientes y por lo tanto estan en contacto con los cuidadores
pudiendo detectar estos sintomas.

Para la detecciéon de problemas de sobrecarga se pueden utilizar una serie de
cuestionarios que nos permiten descubrirlos. De ellos, la escala de Zarit parece ser la
mas sensible y especifica para detectar estos problemas de sobrecarga.

También existe un test heteroadministrado que al estar dirigido por el terapeuta es
mas sencillo de realizar y permite un acercamiento empatico, es el indice de esfuerzo
del cuidador.

En el Ultimo capitulo se describen los recursos disponibles para los cuidadores
familiares que se han potenciado después de la aprobacion de la Ley de dependencia
de cuya existencia es necesario poner en conocimiento de los cuidadores por parte del
personal sanitario, de los que se elegiran aquellos que se adecuen a las caracteristicas
tanto del cuidador como de la persona dependiente. Y por ultimo se hace una relacion
de los derechos que tienen las personas cuidadoras.

Metodologia

Para la realizacién de esta monografia se ha llevado a cabo una busqueda sistematica
de articulos relacionados con este tema, para ello he utilizado las bases de datos de la
biblioteca online de la Universidad de Cantabria: Cuiden, Dialnet, Pubmed, Cochrane,
IME, IBECS y también en Google Académico, utilizando las palabras clave: cuidadores,
anciano fragil y sobrecarga.

La busqueda se limitd a publicaciones en espafiol y en inglés desde el 1 de enero del
2004 hasta el 17 de mayo del 2014.

En la base de datos DIALNET busqué la palabra clave cuidadores dando como resultado
1.524 documentos de los cuales tras leer los resimenes de los articulos que me
llamaron la atencidn, elegi 11 por su interés para el trabajo.

En Cuiden hice la busqueda con la palabra clave cuidadores que me dio como resultado
2.267 documentos, lo filtré en los afios 2006-2014 y afiadi la palabra clave sobrecarga,
al final me redujo la busqueda a 238 documentos de los cuales tras leer los textos
escogi 4 por su elevada importancia.

En la Cochrane Plus se utilizaron los descriptores cuidadores; sobrecarga y anciano
fragil, obteniendo como resultado 92; 19 y 2 documentos respectivamente, de los
cuales no elegi ninguno por no adecuarse a los parametros del trabajo.

En IBECS busqué el término DECS sobrecarga, obteniendo 480 referencias por lo que
reduje la busqueda afiadiendo la palabra clave cuidadores, ddandome 98 documentos
de los cuales utilicé 7. También hice la blusqueda con las palabras clave cuidadores y
anciano fragil encontrando 60 referencias de las cuales escogi 1.

En el IME busqué la palabra clave cuidadores de la que obtuve como resultado 349
referencias de las cuales utilicé 2, después afiadi el término DECS sobrecarga, hallando
37 referencias de las cuales elegi 6.

En PUBMED puse los términos MESH aged y caregivers con los que obtuve 17.448
documentos de los cuales tras leer varios resimenes elegi 2.



Otra de las paginas consultadas fue Google Académico en el que hice una busqueda
con el descriptor cuidadores con el que obtuve 57.400 resultados, por lo que reduje la
busqueda afiadiendo el descriptor sobrecarga, esta reduccién me acotd la busqueda a
13.500 documentos de los cuales tras leer el resumen y descartar varios articulos elegi
5. También hice una busqueda con las palabras clave cuidadores y anciano fragil de la
que encontré 3.150 resultados de los cuales escogi 3 articulos.

Ademas visité paginas oficiales como el INE, el IVIE, la OMS de las que obtuve
numerosos documentos de gran relevancia por su importancia estadistica.

Otras paginas a las que accedi fueron las del Ministerio de Sanidad, el IMSERSO, la Cruz
Roja de las cuales encontré documentos de gran interés para el trabajo.

De todos los articulos obtenidos, se hizo una segunda lectura descartando aquellos que
fueran de menor interés, también descarté los que eran anteriores al 2005 y los que
estaban escritos en inglés. De un total de 88 articulos seleccionados, se han utilizado
39 para la realizacién de este trabajo.
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CAPITULO 1. VALORACION DE LA SITUACION ACTUAL DE LAS
PERSONAS DEPENDIENTES

CAUSAS QUE INCIDEN EN EL AUMENTO DE LA DEPENDENCIA

1.1 DETERMINANTES DEMOGRAFICOS DE LA DEPENDENCIA

La dependencia viene determinada por diferentes factores demograficos vy
epidemioldgicos. Durante todo el siglo pasado, los paises mas desarrollados han
experimentado cambios importantes en la estructura de sus poblaciones y el tipo de
enfermedades por el que se ven afectados (8).

La demanda de cuidados para la atencién de las personas dependientes se ha venido
incrementando de forma notable en los Ultimos afios y estd previsto que siga
aumentando a este ritmo durante las préximas décadas, como consecuencia de la
combinacion de factores de caracter demografico, médico y social, entre los que
podemos citar el envejecimiento de la poblacidn, las mayores tasas de supervivencia
de las personas afectadas por alteraciones congénitas, enfermedades y accidentes
graves y la creciente incidencia de los accidentes laborales y de trafico.

Este crecimiento de las demandas coincide en el tiempo con la crisis de los sistemas de
apoyo informal que tradicionalmente han venido dando respuesta a las necesidades de
cuidados. Una crisis motivada, fundamentalmente, por los cambios en el modelo de
familia y la creciente incorporaciéon de las mujeres en el mundo laboral (2).

1.2 TRANSICION DEMOGRAFICA

Implica que un pais pasa de una alta fertilidad y alta mortalidad a una baja fertilidad y
baja mortalidad con lo que hay un incremento de la esperanza de vida y un
envejecimiento de la poblacion.

El envejecimiento demografico se estd produciendo en todos los paises desarrollados y
se caracteriza por un aumento del porcentaje que representa los individuos mayores
de 65 y mas afos sobre el total de la poblacidn y una disminucion de la proporcion de
los grupos de edades mas jovenes (8).

Segln la OMS entre el afio 2000 y 2050, la proporcidn de la poblacién mundial de mas
de 60 afos de edad, se duplicard y pasard aproximadamente del 11 al 22%, lo que
implica en nimeros absolutos que este grupo de edad pasara de 650 millones a 2000
millones en el transcurso de medio siglo. El nimero de personas de 80 afios 0 mas
(fendmeno demografico conocido como el envejecimiento del envejecimiento) se
cuadruplicard en ese intervalo de tiempo hasta alcanzar los 395 millones. El nimero de
personas de edad que no pueden valerse por si mismas, se multiplicara por cuatro en
los paises en desarrollo, lo que se traducird en un aumento de la demanda de cuidados
tanto domiciliarios como hospitalarios (1).

Debido al aumento de la esperanza de vida, aumentardn los casos de enfermedades
crénicas e invalidantes. Por tanto se prevé que de aqui al 2050, el nimero de personas
qgue no pueden valerse por si mismas, se multiplicard por cuatro en paises en
desarrollo.
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Grafico 1. Pirdmide de poblacidn en Espafa por sexo. Afio 1971
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Gréfico 2. Pirdmide de la poblacién en Espafia por sexo. Ao 2014
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Gréfico 3. Pirdmide de la poblacion en Espafia por sexo. Afio 2049
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En el ultimo grafico se observa que la pirdmide de la poblacion en el futuro tiene la
forma de un pilar, hay disminucién de los efectivos al nacer pero se mantiene el
tamafio de cohortes a lo largo de la vida, estrechdndose rapidamente en las edades
mas avanzadas por la mortalidad.

La comparacién en la misma franja de edad en el pasado, en la actualidad y en el
futuro, permite destacar dos hechos. En primer lugar, la diferencia entre el nimero de
personas mayores entre 2009 y 2049 se concentra en las edades altas de la pirdmide,
es decir, aunque habra mas espafioles que ahora, casi todos seran mayores o muy
mayores, habiéndose reducido el porcentaje de los jovenes y de nifios. Como
consecuencia, al haber un mayor aumento de gente mayor, se prevé una sobrecarga de
servicios sanitarios y sociales.

En segundo lugar, se puede calcular el ratio de apoyo familiar y social a lo largo del
tiempo (relacionando las personas mayores de 85 y mas afios con las de 45 a 65 afios)

(2).
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Grafico 4. Evolucién del ratio de apoyo familiar
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Fuente: Envejecimiento activo. Libro blanco del IMSERSO (2).

Desde 1991 este ratio de apoyo crece continuamente y en proporciones sin
precedentes. El ratio actual de 8/100 se incrementard a 30/100 en el afio 2049. Si
persiste esta tendencia, puede afectar a la carrera profesional y la productividad de esa
generacion de edad intermedia, ya que tendra que dedicar gran parte de su tiempo al
cuidado de las personas dependientes (2).

1.3 TRANSICION EPIDEMIOLOGICA

La transicidn epidemioldgica supone el paso de un tiempo en el que predominaban las
enfermedades infecciosas, con alta maternidad y alta mortalidad infantil, a un estado
donde la mortalidad prematura es baja y predominan las enfermedades crdnicas.

Segun el informe sobre la salud en el mundo del 2002 de la OMS, la enfermedad
isquémica del corazon, la enfermedad cerebrovascular, la demencia y otros trastornos
del sistema nervioso, los trastornos por abuso del alcohol, la EPOC, los diferentes tipos
de cénceres, suponen las enfermedades en los paises desarrollados. El abuso de tabaco
y alcohol, el sedentarismo, la HTA, las dietas pobres en fruta y verdura, la obesidad y el
colesterol (generado por los malos habitos de consumo y bebida) son los principales
causantes de estas enfermedades (8).
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La esperanza de vida al nacer en Espafia se sitla en torno a 82 afos, siendo mayor para
las mujeres 85 afios, que para hombres 79,3. Segun la informacion actualizada a 2014
de las Tablas de Mortalidad de Espafia y sus Regiones que elabora el IVIE (10).

Gréfico 5. Esperanza de vida al nacer. Espafia. 1975-2012
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Fuente: Tablas de Mortalidad en Espafia y sus Regiones (IVIE) (10).

1.4 ESPERANZA DE VIDA LIBRE DE INCAPACIDAD

En la mayoria de los paises desarrollados, la esperanza de vida presenta una evolucion
temporal ascendente; ello no implica necesariamente que todos los afios de vida en los
que se incrementa éste indicador sean afios en buen estado de salud, ya que los
individuos pueden sufrir enfermedades y problemas de salud que les ocasionen una
pérdida de la calidad de vida aunque no produzca la muerte de manera inmediata.
Generalmente esto ocurre con las enfermedades crdnicas, cuya presencia contribuye a
que la tasa de mortalidad pierda progresivamente valor como indicador de la situacién
de salud de las poblaciones (11).

Por este motivo, las medidas tradicionales de mortalidad son actualmente insuficientes
para evaluar el estado de salud, caracterizado por enfermedades y problemas de salud
de cardcter crénico que no se traducen en mortalidad de forma inmediata. Es preciso
medir la enfermedad a través de sus consecuencias, como la restriccion de actividad o
incapacidad. En este sentido, la elaboracién de indices del estado de salud de la
poblacion, como la esperanza de vida libre de incapacidad (EVLI) basada en la
mortalidad y en la incapacidad, permite sintetizar en una sola medida no solo la
duracién sino también la calidad de vida (12).

En Espanfia, la EVLI al nacer en 2007 era 72,6 afios (71,3 en hombres y 73,8 en mujeres),
presentando importancias diferencias con la EV. La expectativa de incapacidad en 2008
era de 8,5 afios al nacer (6,5 en hombres y 10,5 en mujeres). La diferencia entre sexos
en la EV se reducen de forma importante cuando se tiene en cuenta los afios vividos
libre de incapacidad, de tal manera que la ganancia de afios de esperanza de vida en
las mujeres respecto a los hombres se realiza fundamentalmente a expensas de afios
vividos en incapacidad. Por ejemplo las mujeres vivian de media 6,5 afios mas que los
hombres en 2007; sin embargo la media de afios libre de incapacidad fue solo 2,6 afios
superior en las mujeres que en los hombres (2).
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CAPITULO 2. LEY DE DEPENDENCIA

Se estd produciendo un hecho relevante en la evolucién de la poblaciéon espafola
debido al aumento de las personas que han superado los 80 afios y en menor cantidad,
pero no menos importante, los que han superado los 100, con lo que estan
aumentando las personas dependientes, ya que a mayor edad, hay mayor tasa de
dependencia.

Entre los afios 2003-2007 el incremento de la poblacidn de 65 afios y mas ha sido del
4,9%, mientras que el crecimiento de la poblacién octogenaria ha ascendido al 21,1%.

Las ultimas cifras de Naciones Unidas sitian a Espafia como el segundo pais mas
envejecido del mundo en el 2050 con un 33,2% de poblaciéon mayor, siguiendo a Japdn
conun 37,7% (11).

Debido al aumento de la poblacién en situacion de dependencia, en 2006 se proclama
la ley 39/2006 de 14 de Diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn
a las personas en situacion de dependencia cuyo objetivo es “atender las necesidades
de aquellas personas que, por encontrarse en situacion especial de vulnerabilidad,
requieren apoyos para desarrollar actividades esenciales de la vida diaria, alcanzar una
mayor autonomia personal y poder ejercer plenamente sus derechos de ciudadania”

(4).

El consejo de Europa define la dependencia como la necesidad de ayuda o asistencia
importante para las actividades de la vida cotidiana o de manera mas precisa, como un
estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o la
pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tiene necesidad de asistencia y/o
ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y de modo
particular los referentes al cuidado personal. Para que podamos hablar de una
situacién de dependencia, es necesario la existencia de tres factores: en primer lugar,
la presencia de una limitacidn fisica, psiquica o intelectual; en segundo lugar la
incapacidad de la persona para realizar por si mismo las actividades de la vida diaria; en
tercer lugar la necesidad de asistencia o cuidados por parte de un tercero (13).

2.1 CONTEXTO POBLACIONAL

En el 2008 el INE, con el apoyo del Ministerio de Sanidad y Politica Social, llevé a cabo
la tercera gran encuesta de discapacidad, autonomia personal y situaciones de
dependencia en Espafia (EDAD 2008). Segun esta encuesta en 2008 habia 3,85 millones
de personas residentes en hogares que afirmaban tener discapacidad o limitacién. Esto
suponia una tasa de 85,5 por mil habitantes. La deficiencia mas frecuente era la
osteoarticular pero la que causaba un mayor nimero de discapacidades era la mental
(14).

Discapacidad es un término general que abarca las deficiencias (son problemas que
afectan a una estructura o funcién corporal), las limitaciones de la actividad (son
dificultades para ejecutar acciones o tareas) y las restricciones de la participacién (son
problemas para participar en situaciones vitales).

En resumen, la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una interaccion
entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la
gue vive (15).
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En el aiilo 2008 habia en Espaia 2 millones de personas dependientes sobre una
poblacion total en ese mismo afio de 46 millones.

En el articulo 2.2 de la ley de dependencia se define ésta como: el estado de caracter
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 atenciéon de otra u otras personas o
ayudas importantes para realizar las actividades basicas de la vida diaria o, en el caso
de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos
para su autonomia personal.

La ley inicié su andadura gradual el 1 de enero de 2007.

2.2 TIPOS DE DEPENDENCIA

La ley establece tres tipos de dependencia:

- Grado |: dependencia moderada: cuando la persona necesita ayuda para realizar
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: cuando la persona necesita ayuda para realizar
varias actividades basicas 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
su autonomia personal.

- Grado lll, gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias
actividades basicas de la vida diaria, varias veces al dia y, por su pérdida total de
autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, necesita el apoyo indispensable y
continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo generalizado para su
autonomia personal. Serdn atendidos con caracter preferente el resto de grados.

La ley pretende ser universal y dar prioridad a la teleasistencia, la ayuda a domicilio y
los centros de dia, siendo éste final el pago de un sueldo al cuidador familiar, una vez
sea dado de alta en la seguridad social (4).

2.3 ¢QUIEN PUEDE BENEFICIARSE DE LA LEY DE DEPENDENCIA? (4).

Podra beneficiarse toda aquella persona que cumpla los siguientes requisitos
establecidos en el articulo 5 de la ley:

- Ser espafiol.

- Residir en territorio nacional (al menos 5 afios y siempre que los dos ultimos sean
anteriores a la fecha de solicitud).

- Ser declarado dependiente por el érgano evaluador de la comunidad autéonoma
correspondiente.

Las personas que sean declaradas dependientes podran recibir (articulo 14) (4).

- Directamente servicios, prestados a través de la oferta publica de la red de
servicios sociales de las comunidades autdonomas, mediante centros y servicios
publicos o privados-concertados.
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- De no ser posible, la atencién mediante un servicio, se podrd recibir una
prestacion econdmica, de caracter periédico. Deberd estar vinculado a la
adquisicion de un servicio que se determina adecuado a las necesidades de la
persona beneficiada

- Con cardcter excepcional, se podrd recibir una prestacién econdmica para ser
atendido por cuidadores no profesionales: familiares de la persona dependiente.

2.4 CATALOGO DE SERVICIOS

El catalogo de servicios (articulo 15) incluye: (4).
- Servicios de prevencion de las situaciones de dependencia.

- Servicio de teleasistencia: nace en la década de los 80. Recibe un gran impulso
inicial por el IMSERSO, luego por las Comunidades Auténomas y ayuntamientos
grandes.

- Servicio de ayuda a domicilio: inicialmente consistird en ayudas para tareas
domésticas. Mas tarde se ird ampliando a cuidados personales.

- Servicio de centro de dia y noche: los crea el IMSERSO para mayores
dependientes, evolucionando los centros de mayores para personas activas que ya
existian.

- Servicio de atencion residencial.



CAPITULO 3. CUIDADORES, CARACTERISTICAS. CAMBIOS QUE SE
PRODUCEN AL INICIO DEL CUIDADO

3.1 TIPOS DE CUIDADORES

- Cuidadores no profesionales (informales): la atencién prestada a personas en
situacién de dependencia en su domicilio, por personas de la familia o de su
entorno, no vinculadas a un servicio de atencion personalizada (4).

No reciben ayuda econdémica por este trabajo (16).

- Cuidadores profesionales (cuidados formales): los prestados por una institucion
publica o entidad, con y sin dnimo de lucro, o profesional auténomo entre cuyas
finalidades se encuentre la prestacion de servicios a personas en situacién de
dependencia, ya sean en su hogar o en un centro (4).

Proporcionado por sistemas sanitarios, prestaciones monetarias y ayudas fiscales
(16).

- Empleados de hogar: personas contratadas como ayuda adicional (16).

3.2 CUIDADORES FAMILIARES DE PERSONAS DEPENDIENTES

Son aquellos que ante la aparicidon de una situacién de dependencia en un familiar,
asumen las tareas de cuidarlo, proveer sus necesidades y apoyarlo en las actividades
de la vida diaria.

Los cuidados que el cuidador presta al familiar, difieren de una situacién a otra, porque
las enfermedades y los problemas discapacitantes son distintos y a los diferentes
grados de dependencia en el que se encuentren. Sin embargo hay caracteristicas que
son comunes a la mayoria de situaciones en el que se prestan los cuidados, debido a
que:

- Los cuidados implican una dedicacién elevada de tiempo y energia.

- Cuando sobreviene el tener que cuidar a un familiar, es habitual que la situacion
no se haya previsto y el cuidador no se haya preparado para ella.

- Los cuidadores se enfrentan a mas problemas de salud que la poblaciéon no
cuidadora (tanto fisicos como psicoldgicos).

- Aunque cuidar puede ser una experiencia positiva y gratificante, al mismo tiempo
puede producir sensaciones desagradables porque el cuidador suele dar mas de lo
que recibe.

3.3 CARACTERISTICAS DE LOS CUIDADORES

Perfil del cuidador de una persona mayor dependiente:

La mayoria de los cuidadores son mujeres (83% del total), de edad media 56 afios y
ama de casa (60%) y con baja escolaridad (17).

Los cuidadores hombres (17%) tienen una media de edad de 65 afios y estan retirados
enun45% (17).
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No hay diferencias de género en la implicacién en el cuidado de personas
dependientes, debido a que los hombres cuidadores principales lo son porque se han
agotado los recursos femeninos y/o porque se contempla la posibilidad de
internamiento (18).

Mas de la mitad de los cuidadores dedican mas de 5 horas al dia al cuidado (mas de
150 horas al mes) (17).

De entre las mujeres cuidadoras, un 43% son hijas, un 22% son esposas y un 7,5 son
nueras de la persona cuidada (19).

En su mayoria son casados (un 77%) (20).

Una parte muy sustancial de cuidadores comparten domicilio con la persona cuidada
(60%) (19).

Un 63,7% ha tenido que reducir su tiempo de ocio para atender a la persona cuidada
(14).

En la mayoria de los casos no existe una ocupacién laboral remunerada del cuidador
(80%) (19).

Un 54,4% ha tenido consecuencias en su vida laboral o en su situacidon econémica (14).
La mayoria de los cuidadores prestan ayuda diaria a su familiar mayor (85%) (19).
Gran parte de los cuidadores no reciben ayuda de otras personas (60%) (19).

La rotacion familiar o sustitucion del cuidador principal por otros miembros de la
familia es moderadamente baja (20%).

Una parte de ellos comparten la labor del cuidado con otros roles familiares como el
cuidado de sus hijos (17%) (19).

Los cambios en el modelo de familia y la incorporacion de la mujer al trabajo reducen
la disponibilidad de apoyo informal haciendo que éste modelo que ya ha empezado a
hacer crisis, sea insostenible a medio plazo. Esto se debe a razones estrictamente
demograficas, pues cada vez existen menos mujeres en edad de cuidar y mas personas
que precisan cuidados de larga duracion. Ademds se estan produciendo
transformaciones en las estructuras familiares:

- Por un lado, la desaparicidn de la familia extensa (que proporcionaba asistencia y
proveia de recursos a todos sus miembros) por nucleos familiares mas reducidos.

- Por otro, el desdibujamiento del perfil de institucién permanente de la familia,
que se traduce en un incremento del nimero de separaciones, divorcios y nuevos
matrimonios.

- Ademads hay una creciente movilidad geografica de los distintos miembros de la
familia, que aleja a los familiares directos y debilita las redes de solidaridad
familiar.

- Y por ultimo hay una gran variedad de modelos familiares coexistentes
(incremento de personas que viven solas, familias monoparentales, uniones de
hecho, etc.) y sobretodo los cambios profundos en la condiciones sociales de las
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mujeres (incorporacién muy activa al mundo del trabajo retribuido y al conjunto
de las instituciones sociales) y en su rol dentro de la familia (2).

3.4 CAMBIOS QUE SE PRODUCEN EN EL CUIDADOR

Al iniciarse la situacidn de cuidar a la persona dependiente, se producen una multitud
de cambios para el cuidador:

- Cambios en las relaciones familiares: el cuidador principal experimenta
importantes conflictos y tensiones con el resto de familiares que tienen que ver
tanto con las distintas maneras de entender la enfermedad vy las estrategias que
se emplean para manejar al familiar, como con tensiones relacionadas con los
comportamientos y actitudes que algunos familiares tienen con el cuidador o con
el mayor (21). La nueva situacion afecta a la vida cotidiana de todo el nucleo
familiar, puede provocar la aparicion de tensiones y discusiones por los
desacuerdos existentes en relacidon con los nuevos cambios, reparto de tareas y
decisiones adoptadas, lo que conlleva una afectacion de las relaciones conyugales
en un 70% de los casos y en un 50% en las relaciones con los hijos (6).

Otro cambio tipico es la inversidn de papeles, ya que se puede producir que la hija
se convierta en cuidadora de la madre, variando asi la direccidon en la que se
produce el cuidado habitual (de padres a hijos). Estos cuidadores se enfrentan a
multiples responsabilidades tanto por la generacién que le antecede como por la
que la sucede (generacién “sandwich” o generacion de “en medio”) (16).

- Cambios en el trabajo y en la situacidn econémica: muchos cuidadores se ven
obligados a reducir su jornada laboral e incluso a abandonar el trabajo para
prestar cuidados a tiempo completo, lo que produce consecuencias tanto
econdmicas (disminucién de los ingresos por recortes de la jornada laboral y/o
porque aumentan los gastos derivados del cuidado) como personales en la vida
del cuidador (6).

- Cambios en el tiempo libre: los cuidadores pasan mucho tiempo atendiendo a las
personas dependientes que va a ir aumentando a medida que progresa la
enfermedad, como consecuencia de ello, el cuidador cada vez tiene menos tiempo
libre para compartir con otras personas y para hacer las cosas con las que disfruta,
por lo que se va aislando cada vez mas de la sociedad (aislamiento social), y por
esto es importante detectar estas situaciones para ponerla remedio. El 55% de los
cuidadores informales sufre aislamiento social y entre un 38 y un 70% afirma no
tener tiempo para otras actividades (6).

- Cambios en la salud y en el estado de animo: un 84% de los cuidadores presenta
algun problema fisico y 7 de cada 10 padecen dolor de cabeza y cansancio (6). Mas
del 50% tienen trastornos del suefio y problemas osteomusculares que muchas
veces estan relacionados con el aumento del esfuerzo que deben realizar en la
atencion al dependiente (21). Ademas en el campo psicolégico, es frecuente que
aparezcan sentimientos de tristeza y decaimiento, incertidumbre por el futuro,
enfado e irritabilidad frecuentes, preocupaciones, ansiedad, depresion,
sentimientos de culpa e insatisfaccion. La prevalencia de ansiedad y depresién en
cuidadores de pacientes dependientes es significativamente mayor que en la
poblacién general. A mayor apoyo social, menor prevalencia de dichos trastornos
(12).



La calidad de vida del cuidador de personas dependientes en comparacién con los
valores de la poblacién general, se encuentra disminuida significativamente en las
funciones de vitalidad, funcién social, rol emocional y salud mental (22). Todas
estas alteraciones pueden ser superadas gracias a la satisfaccion que obtiene por
el deber cumplido, al sentirse Utiles al poder devolver los cuidados que recibid en
otro momento de su vida y a los aprendizajes que se adquieren sobre el mundo
del cuidado (23).

3.5 ETAPAS

Cuidar es una tarea con una doble vertiente, en la que el cuidador primero debe
conocer las necesidades de la persona mayor y después saber cémo satisfacerlas.
Segln la naturaleza del problema, cuidar puede requerir una pequefna cantidad de
trabajo o una gran tarea, puede ser algo puntual o algo que no se sabe cuando va a
terminar (21). Al principio, la persona que cuida no es plenamente consciente de que
es el miembro de la familia sobre el que va a recaer la mayor parte del esfuerzo y
responsabilidades del cuidado y que probablemente se encuentre en una situacion que
puede mantenerse durante muchos afios, lo que va a implicar un progresivo aumento
de dedicacién en tiempo y energia.

Desde que el cuidador comienza las tareas de cuidado, éste va pasando por distintas
situaciones que pueden dividirse en varias fases:

- Fase I; negacion o falta de conciencia del problema: en un primer momento, es
comun que el cuidador no asuma adecuadamente la dimension del estado del
familiar y las tareas que tiene por delante; lo que se suele acompafiar con
sentimientos de enfado y frustracién, provocados por no poseer el control de la
situacién y por la incertidumbre que provoca la nueva etapa que comienza (12).

- Fase ll; preparacion, adquisicidon: en esta fase, el cuidador va amentando su
comprensidn del problema y la necesidad de ayudar de manera continuada a su
familiar y se da cuenta de cuales son las dificultades que afronta el familiar y él
mismo (21). Ello permite que los cuidadores adopten estrategias (de
afrontamiento personal, de planificacidn del tiempo, de delegacién de
responsabilidades, de busqueda de informacién, de busqueda de servicios de
apoyo, etc.) para cuidar al familiar de la mejor manera posible. Son muy comunes
entre los cuidadores los sentimientos de malestar por la injusticia que supone que
les haya tocado a ellos vivir esa situacion.

- Fase lll; reorganizacion: en este periodo el cuidador ejerce su rol, que no siempre
es el mismo porque los problemas del dependiente al que se atiende son
progresivos, ademas de multidimensionales y complejos. En numerosas ocasiones
presentan también problemas afiadidos del tipo laboral o familiar, etc. (21).
Gracias a la cotidianidad de los cuidados, se consigue un notable grado del control
de la situacion. Se han adquirido destrezas para cuidar apropiadamente al familiar
y para afrontar los problemas que afectan al propio cuidador. Este periodo de
reorganizacion, tendra como resultado el desarrollo de un patrén de vida mas
normal.

- Fase IV; resolucion: en esta fase, el cuidador tiene un buen control de la situacion,
lo que permite prestar unos cuidados de elevada calidad, tomar decisiones sobre
el familiar, sobre uno mismo y el ndcleo familiar, disfrutar del tiempo libre y
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aficiones. Ha aprendido a cuidar mejor de si mismo y estd mas dispuesto a buscar
ayuda de otras personas con experiencias similares (12).

Se puede hablar de una Ultima etapa que comienza tras el fallecimiento del
familiar, en la que tiene que recomponer su vida y en ocasiones su propia
identidad y en la que no necesariamente cesa el estrés del cuidador. Los
problemas emocionales de los cuidadores habitualmente no se solucionan con el
fallecimiento del mayor, persistiendo niveles clinicos de depresion en el 30% de
los cuidadores al afio del deceso del familiar (21).

Un problema que puede surgir con los cuidadores es cuando uno de ellos asume el rol
del SALVADOR, porque se considera imprescindible y toma el mando de la situacion,
adoptando decisiones sin consultarlo con los demas, haciendo y deshaciendo por su
cuenta y manejando toda la informacién, con lo que el resto de afectados se van
sintiendo cada vez mas excluidos (no saben ni cémo participar, ni encuentran su sitio
en los cuidados).

Sin embargo, los cuidados se pueden alargar en el tiempo y son muy agotadores, con lo
que el salvador empieza a quejarse de la falta de apoyo y adopta el papel de VICTIMA.
Se queja de que no recibe ayuda, pero en realidad ni la busca, ni la desea, ni la
necesita, porque si la tuviera ya no podria seguir desempefiando ese papel.

Del papel de victima, debido al resentimiento con los otros implicados, a los que culpa
de falta de apoyo, pasa ahora al papel de PERSEGUIDOR y aprovecha cualquier fallo,
cualquier comentario de éstos para descargar el resentimiento que lleva dentro,
atacandolos y criticdndolos en cuanto se presenta la situacion. Estas tres figuras
representan los tres vértices del tridngulo que da nombre a ésta situacion, el triangulo
de Karpman.

Para evitar esto, desde el principio se debe establecer una pauta justa en los cuidados,
en la que cada uno de los implicados participe en la medida de sus posibilidades y que
los mas directamente implicados, reciban por parte de los otros el apoyo y el
reconocimiento que se merecen, con lo cual conseguiremos que la relacién previa vaya
mejorando progresivamente (24).

Imagen 1. Tridngulo de Karpman (25).

Perseguidar Rescate

Wictima

TRIANGULO DE KARPMAN
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CAPITULO 4. DETECCION DEL CUIDADOR DE RIESGO

Los profesionales de enfermeria son un factor clave en la deteccién y posterior
tratamiento del cansancio de rol de cuidador, ya que normalmente son los
responsables de la asistencia de los pacientes dependientes y por tanto pueden tener
un mayor control de los cuidadores y su problematica.

Se producen una serie de sefiales de alerta que nos indican que el cuidador esta
empezando a tener problemas de sobrecarga (26).

- Puede tener problemas de memoria y dificultad para concentrarse, alteracion del
ritmo del suefio, cambios repentinos del estado de animo (enfados faciles y
frecuentes) (27). Con frecuencia presentan sintomas de ansiedad y depresion,
aumentando la frecuencia de dichos trastornos cuanto mayor es el grado de
dependencia, es decir, a mayor necesidad de cuidados del enfermo, mayor
prevalencia de dichos trastornos (28).

- Despreocupacion por su imagen fisica. Pérdida del deseo sexual.

- Problemas fisicos de todo tipo: palpitaciones, temblores, molestias digestivas,
dolores de huesos y articulaciones, sensacién de cansancio, pérdida de energia,
alteracion del apetito, propensién a sufrir accidentes.

- Consumo excesivo de estimulantes (alcohol, café, tabaco) que le ayudan a
sobrellevar el dia, ansioliticos y/o antidepresivos, para combatir el estrés y la
alteracion de sueno.

- Pérdida de interés por sus aficiones y por sus relaciones sociales porque no tiene
tiempo y se encuentra demasiado cansado para realizarlas (14).

- Sin embargo, hay cuidadores que tienen una buena resiliencia, es decir, son
capaces de sobreponerse a la adversidad, recuperarse y salir fortalecidos con éxito
y de desarrollar competencias social, académica y vocacional pese a estar
expuestos a un estrés psicosocial grave, con lo que consiguen un mayor
compromiso laboral, lo cual reduce su vulnerabilidad frente a situaciones de
riesgo. Mientras que los cuidadores con baja resiliencia, sufren mayor
agotamiento y actitudes de indiferencia en su trabajo de cuidado. Los factores
protectores que promueven conductas resilientes proceden de varias fuentes
entre las que destacan: los apoyos del sistema familiar, el apoyo social derivado
de la comunidad y los propios atributos personales del cuidador como
inteligencia, autoestima, capacidad para resolver problemas o competencia social.
Si estimulamos estos factores, conseguiremos que la respuesta de los cuidadores
ante los factores estresantes que se le presenten, sean mas adecuados (29).
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4.1 CAPTACION DEL CUIDADOR INFORMAL

- Directa (por el propio profesional de enfermeria):

0 Demandada (el cuidador solicita ayuda).

0 Ofertada: le ofrecemos nuestra ayuda y conocimientos.
- Indirecta (derivada por otro profesional de la salud):

0 Meédico de familia, especialistas, trabajador social, etc.

REALIZACION DE UNA ANAMNESIS (capacidad fisica y psiquica del cuidador; nivel de
instruccién; nivel cultural; nivel sociolaboral y econémico; personas de apoyo con la
que cuenta, si existen; problemas de salud a la persona a la que cuida).

VALORACION DEL CUIDADOR:

- Actividad- ejercicio: existencia de limitaciones fisicas que dificulten el desempeno
de sus tareas de cuidador.

- Cognitivo-perceptual: alteraciones sensoriales (oido, vista); estado mental
(ansiedad, depresidn).

4.2 DETECCION DEL CUIDADOR DE RIESGO

El cuestionario de Zarit es un instrumento que cuantifica el grado de sobrecarga que
padecen los cuidadores de las personas dependientes (30).

En la actualidad se estan utilizando varias escalas para evaluar la sobrecarga del
cuidador que se genera en la prestacion de cuidados en el hogar en pacientes crénicos.

La eficacia de estas escalas es importante para poder identificar cuidadores con riesgo
de sobrecarga.

La escala de Zarit parece ser la mds sensible y especifica a la hora de evaluar la variable
carga del cuidador en la prestacion de cuidados a pacientes crénicos (7).

En Espafia esta extendida una codificacidn de las respuestas al cuestionario que difiere
de la propuesta por su autor y también de la que se realiza en el resto de los paises que
disponen de una version validada.

El Zarit Burden Interview conocido en nuestro medio como cuestionario de Zarit consta
de un listado de 22 afirmaciones que describen como se sienten a veces los cuidadores;
para cada una de ellas, el cuidador debe indicar la frecuencia con el que se siente asi,
utilizando una escala que consta de 0 (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3
(bastantes veces), 4 (casi siempre). Las puntuaciones obtenidas en cada apartado se
suman y la puntuacion final representa el grado de sobrecarga del cuidador. Por tanto
la puntuacion global aspira entre 0 y 88 puntos. El diagndstico de sobrecarga se realiza
con una puntuacion mayor de 44 puntos.

Sin embargo en Espaiia solo una minoria de autores codifica las respuestas en una
escala de 0 a 4, mientras que la mayor parte lo hacen de 1 a 5 con lo que con esta
valoracion la puntuacion global oscila entre 22 y 110. Lo que condiciona que la
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comparacion de los resultados de estudios realizados en Espafia no se puedan
extrapolar a los de otros paises (30). Aqui la interpretacion seria:

Puntuacion

<47: no sobrecarga
47-55: sobrecarga leve
>55: sobrecarga intensa

Existe también una escala reducida de Zarit, que consta de tan solo 7 items, discrimina
entre existencia o no de carga pero no especifica el grado de la misma. La literatura nos
recomienda aplicar el Zarit reducido y en caso de aparecer sobrecarga, utilizar el Zarit
completo para determinar su grado (7). Ver anexo 1

Hay otro test diagndstico de sobrecarga en cuidadores (indice de esfuerzo del
cuidador) es un test heteroadministrado de 13 preguntas en que se responde si 0 no,
que al estar dirigido por el terapeuta es mas sencillo de realizar y permite un
acercamiento empatico. Se realiza el diagndstico de sobrecarga con una puntuacién
mayor de 6 puntos (31). Ver anexo 2.
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CAPITULO 5. RECURSOS DISPONIBLES PARA CUIDAR AL CUIDADOR

5.1 RECURSOS PARA CUIDADORES FAMILIARES

Los familiares que cuidan a mayores en casa son un grupo de dificil acceso. Muchos no
estan interesados en participar en las distintas intervenciones y otros aunque lo estén,
tienen graves dificultades que les impiden implicarse. Por ello es esencial adecuar las
intervenciones a las necesidades y caracteristicas especificas de los cuidadores (escasa
disponibilidad de tiempo y sobrecarga de tareas). Por ello es importante ofrecer
programas de intervencion breves, que no supongan un factor de estrés anadido, y
éstos deben ser llevados a cabo por personal bien formado, que pueda ofrecer
habilidades especificas de afrontamiento, control y solucién de sus problemas
emocionales. Las intervenciones largas cuyo contacto con el cuidador es escaso
generan un mayor numero de abandono (32).

Con la Ley 39/2006 de 14 de Diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencién a las personas en situacién de dependencia, se instaura el Sistema de
Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD) que comprende un catdlogo de
servicios y prestaciones que seran provistos a los beneficiarios en funcion del grado de
intensidad de su situacion de dependencia, asi como las circunstancias sanitarias,
sociales y econdmicas que determinaran las necesidades de las personas dependientes.

Servicios que da el SAAD: (33).

- Servicio de prevencion de las situaciones de dependencia y promocion de la
autonomia personal: su objetivo es prevenir la aparicién de discapacidades y de
situaciones de dependencia mediante programas de promocion de la salud,
programas de prevenciéon de enfermedades y discapacidades, programas de
rehabilitacion y programas dirigidos a las personas que se ven afectadas por
hospitalizaciones complejas.

- Servicio de teleasistencia: se ofrece a las personas mayores, de una edad
determinada (generalmente 80 afios) que viven solos o que presentan algun
riesgo.

Se usa no solo para personas mayores dependientes sino para otras no
dependientes o que viven en pisos no tutelados. Es compatible con los servicios de
ayuda a domicilio y centros de dia pero no con el servicio de atencién residencial
(34).

Su objetivo es mantener a las personas mayores y con alguna discapacidad en su
entorno habitual. Posibilita la comunicacién entre el usuario y los profesionales
sanitarios y sociales por medio de un comunicador situado en el hogar, que
permite movilizar los medios necesarios en caso de emergencia.

El apoyo formal consiste en la prestacién de servicios comunitarios para suplir
temporalmente las funciones de los cuidadores informales. Son los llamados “servicios
de respiro” (centros de dia, servicio de ayuda a domicilio, estancias temporales en
residencias) (35). Con esto se ofrecen a los mayores unos servicios especializados que
atienden sus necesidades y por otro lado consiguen que los cuidadores no tengan que
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estar ni las 24 horas del dia ni los 365 dias al afo atendiendo al familiar y asi tienen
tiempo para descansar o para realizar otras tareas distintas del cuidado de su familiar
(21).

- Servicio de ayuda a domicilio: ha sido una de las prestaciones tradicionales a la
persona mayor a medida que envejecia, que actualmente se hace mds necesaria
para las situaciones de dependencia. Permite atender las necesidades de las
personas dependientes en su propio domicilio, tanto para realizar las tareas
domeésticas como la atencidn de los cuidados personales.

Es conveniente que esta ayuda social se realice coordinadamente con la ayuda
sanitaria a domicilio (34).

- Centro de dia o centro de noche: especialmente disefiado para personas
dependientes graves. Ofrecen servicios de transporte, fisioterapia, terapia
ocupacional, cuidados personales y manutencion. Son un excelente apoyo para
que la familia de la persona mayor pueda conciliar su vida profesional y personal,
lo que permite aliviar la carga de los cuidadores familiares. El usuario contribuye a
su financiacién en funcién de sus ingresos.

- Servicio de atencidn residencial: ha sido el recurso institucional mas tradicional,
alternativo al cuidado de la persona mayor dependiente en su hogar. Hoy en dia
pierde fuerza en relacidn con la atencién en el domicilio y el servicio de centros de
dia. Suele estar reservado para la atencion de las personas mayores dependientes
mas graves, que no pueden ser atendidos en el hogar o en un centro de dia. La
financiacion corre a cargo del sector publico aunque al usuario se le suele retener
alrededor del 75% de su pensién. Disponen de multiples servicios: asistencia
médica, de enfermeria, asistencia social, fisioterapia, terapia ocupacional, etc.

Puede ser permanente o de forma temporal cuando se atiendan convalecencias
de la persona dependiente o durante fines de semana o vacaciones de los
familiares cuidadores, de forma que este servicio apoye su necesidad de descanso

GRUPOS DE AYUDA MUTUA

Los antecedentes de los grupos de ayuda mutua de cuidadores informales se
encuentran en los grupos de alcohdlicos andnimos que comenzaron a formarse en
EEUU en el primer cuarto del siglo XX y que llegaron a Europa y a Espafia en los afos
80. Estos grupos ofrecen apoyo, consejo, proteccion y acompafamiento a los
cuidadores durante el proceso de cambio en el que deben ajustar su vida a las
limitaciones que les impone la dependencia y su problemdtica. En estos grupos se
relinen personas con problemas e intereses comunes, se comparten sentimientos con
otras personas que tienen preocupaciones y miedos similares a los suyos, se
comparten y aprenden estrategias e informacién que han sido Utiles a otros miembros
en el desarrollo de su rol de cuidadores. También les ayuda a reducir el aislamiento en
el que se encuentran los cuidadores, pasando a formar parte muy importante de la red
social del cuidador.

Los GAM son grupos formados por personas afectadas por un problema comun con el
objetivo de prestarse ayuda mutua y conseguir propdsitos especificos. Se reldnen de
forma periddica y no necesariamente estan orientados por un profesional (36).
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Caracteristicas de estos grupos: (37)

- Los GAM se establecen para dar respuesta a todo tipo de problemas:
enfermedades, dificultades concretas, solucidon de problemas comunes, etc.

- Posibilitan obtener una percepcién diferente y mas informada sobre el problema
gue enfrentamos.

- Son grupos igualitarios en los que no existen roles diferenciados ni jerarquias.
- Facilitan la satisfaccién de las necesidades emocionales.

- Permiten reconstruir funciones propias de las relaciones familiares y el apoyo
social.

En estos grupos, no solo recibe ayuda el cuidador, sino que ellos mismos estan
ayudando a otros cuidadores y construyendo una malla de apoyo, que posibilita el
intercambio de afectos, informacidn, destrezas para cuidar, etc.

Los GAM pueden ser dentro de nuestro ambito comunitario y se puede pertenecer
también a un GAM que se desarrolle por Internet.

5.2 RECURSOS SANITARIOS

Ademas de estos recursos sociales, existen una serie de recursos sanitarios:

- Programa de atencién a domicilio cuyo objetivo es prestar la asistencia en su
propia casa a toda persona mayor incapacitada fisica, psiquica, funcional vy
socialmente, proporcionandole una atencién integral a través de su médico,
enfermera de familia trabajador social.

- Hay también un servicio de rehabilitacién y fisioterapia domiciliaria cuyo objetivo
es prestar asistencia al inmovilizado para mantenerle en forma, potenciar su
funcionalidad y evitar en lo posible riesgos derivados de la limitacion funcional y
articular.

- Se puede obtener material ortoprotésico financiado por los distintos servicios de
salud, lo cual permite y facilita la realizaciéon de determinadas acciones que serian
para el dependiente muy dificil o imposible llevarlo a cabo por si solo. Permite que
las personas que los usan, salven las distintas dificultades que tienen a la hora de
usar una parte de su cuerpo dafiada, perdida o que no funciona adecuadamente.

- Taller de personas cuidadoras ofrecido en algunos centros de salud en el que se
aborda la problematica de las mismas y se da importancia a la labor que realizan
(38). Generalmente, los cuidadores informales no poseen la suficiente formacion
en cuanto a cuidados basicos generales, ni de los procesos patolégicos de las
personas mayores a las que cuidan, siendo esta formacidn muy importante para
asegurar una provisidon de cuidados de calidad en tanto afecta a la salud de la
persona cuidaday a la de ellos mismos (35).
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5.3 OTROS SERVICIOS DE APOYO

- Programas y servicio de respiro familiar: consiste en ofrecer temporalmente
alojamiento a las personas dependientes, de forma que sus cuidadores puedan
liberarse de la carga de los cuidados durante el tiempo que dura la estancia (37).

5.4 DERECHOS DE LAS PERSONAS CUIDADORAS

Por ultimo, las personas cuidadoras tienen una serie de derechos que se podrian
resumir en los siguientes.

- A cuidarse, dedicando tiempo y actividades a si mismo, sin sentirse culpable por
ello. De tal forma que si se cuida, el cuidado sea de mas calidad y cercano.

- Mantener facetas de su propia vida que no incluyan a la persona cuidada, como lo
haria si el familiar estuviera sano y saludable.

- Experimentar sentimientos negativos por estar perdiendo o ver deteriorado a un
ser querido.

- Aresolver por si mismo aquello de lo que sea capaz y derecho a preguntar sobre
aquello que no entienda.

- Abuscar soluciones que se ajusten a sus necesidades y a las del familiar enfermo.
- Aser tratados con respeto por las personas a las que solicita ayuda.

- A cometer errores y ser disculpados por ello, ya que ademds de cuidador es
persona.

- Aser reconocidos como miembros fundamentales de su familia y de la sociedad y a
ser valorado en la toma de decisiones.

- Avrecibir consideracion, afecto, perddn y aceptacién por lo que hacen.
- Aaprenderyaemplear el tiempo necesario para ello.
- Aexpresar sus sentimientos, tanto positivos como negativos.

- A decir “no”, poniendo limites ante demandas excesivas, inapropiadas o poco
realistas.

- Aseguir desarrollando su propia vida y su rutina dentro de lo posible.

- A demandar que se empleen mas recursos para optimizar la atencién a las
personas discapacitadas y que se empleen los mismos o mayores esfuerzos para
mejorar la ayuda y el soporte necesarios a los cuidadores.

En definitiva el derecho a ser uno mismo (39).
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ANEXO 1

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT (7).

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

Items

1. ¢Piensa que su familia pide mas ayuda de la que realmente necesita?

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

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. ¢éSe siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

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

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

8. ¢Piensa que su familiar depende de usted?

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

10. ¢éSe siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

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

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

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

14. iPiensa 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 otros gastos?

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

17. éSiente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé 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 mds por su familiar?
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21. éPiensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22. Globalmente ¢{Qué grado de carga experimenta por el hecho de cuidar a su
familiar?

Puntuacion: 1 (nunca), 2 (rara vez), 3 (algunas veces), 4 (bastantes veces), 5 (casi
siempre)

Interpretacion:
- <47:No sobrecarga
- 47 a55: sobrecarga leve

- >55:sobrecarga intensa
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ANEXO 2

INDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR (31).

10.

11.

12.

13.

Tiene trastornos de suefio (por ejemplo, porque el paciente se
acuesta y se levanta o pasea por la casa de noche)

Es un inconveniente para usted (por ejemplo, porque la ayuda le
consume mucho tiempo o s tarda mucho en proporcionar)

representa un esfuerzo fisico para usted (por ejemplo, hay que
sentarlo, levantarlo de una silla)

Supone una restriccion para usted (por ejemplo, porque ayudar le
limita el tiempo libre o no puede hacer visitas)

Ha habido modificaciones en la familia (por ejemplo, porque la ayuda
ha roto la rutina o no hay intimidad)

Ha habido cambios en los planes personales (por ejemplo, se tuvo
que rechazar un trabajo o no se pudo ir de vacaciones)

Ha habido otras exigencias de mi tiempo (por ejemplo, por parte de
otros miembros de la familia)

ha habido cambios emocionales (por ejemplo, causa de fuertes
discusiones)

Algunos comportamientos son molestos (por ejemplo, la
incontinencia, al paciente le cuesta recordar las cosas, el paciente
acusa a los demas de quitarle las cosas)

Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto
comparado con antes (por ejemplo es una persona diferente a la de
antes)

ha habido modificaciones en el trabajo (por ejemplo, a causa de la
necesidad de reservarse tiempo para la ayuda

Es una carga econdmica

Nos ha desbordado totalmente (por ejemplo, por la preocupacion
por la persona cuidada o preocupaciones sobre cémo continuar el
tratamiento)

Diagnodstico de sobrecarga > 6 puntos

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

No

No

No

No

No

No

No

No

No

No

No

No

No
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