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E. A menudo la persona que se convierte en cuidador principal no ve la situacion
con perspectiva de futuro porque atiende a la inmediatez de las necesidades y
va integrando poco a poco el papel de cuidador en su vida diaria. Al principio no
es consciente de que es el miembro de la familia sobre el que va a recaer la ma-
yor parte del esfuerzo y las responsabilidades del cuidado, de que la situacién
, puede extenderse en el tiempo y que probablemente la persona cuidada exija
mﬂdulu 3 cada dia més dedicacion a todos los niveles.

La entrega que muchos cuidadores realizan a los cuidados de su familiar de-

i i pendiente les lleva en ocasiones a asumir situaciones y riesgos excesivos que
[:umad[] de' ﬂa[:leme repercutirdn en su propio bienestar y en el éxito de los cuidados. Estas situacio-

con []E[E”[][[] E[]U["[W[] nes y riesgos suelen concretarse en:

e Asumir una carga de tareas y responsabilidades excesiva, por encima de sus
capacidades.

11 La nutricion en el e No aprovechar toda la ayuda disponible.

deterioro cognitivo

12 Formulacion magistral
para facilitar la toma de
la medicacion en
personas con problemas
de deglucion

13 Revision odontoldgica
para la deteccion del
deterioro cognitivo

14 Importancia del cuidador.
;Quién cuida al cuidador?

15 Cuidados de enfermeria
en el paciente
con Alzheimer
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e Realizar acciones y tomar decisiones
gue van en contra de su estado de
salud y bienestar.

e No realizar acciones que favorezcan
su estado de salud y bienestar, espe-
cialmente las referidas a la preven-
cion de enfermedades.

e Descuidar las acciones y las estrate-
gias que deben adoptarse a medio y
largo plazo.

e Restar tiempo de descanso por aten-
der las necesidades de su familiar.

e Descuidar su alimentacion.

e No practicar ejercicio.

e Descuidar y restar importancia a los
problemas de salud que puedan apa-
recer.

Los cuidados que debe procurarse el
cuidador son tan importantes como los
cuidados que el familiar dependiente
necesita. Cuidar de nosotros mismos
es la mejor manera de estar prepara-
dos y de obtener y mejorar nuestras
capacidades para atender apropiada-
mente las necesidades de nuestro fa-
miliar.

¢Quiénes son los cuidadores
de las personas en situacion
de dependencia?
Los cuidadores no profesionales de pa-
cientes en situacion de dependencia
son aquellas personas (familiares o
amigos) que prestan a un paciente con
dependencia los apoyos necesarios pa-
ra satisfacer sus necesidades béasicas
y aquellas otras necesidades derivadas
de su condicion de dependencia.

Aunque todos los miembros de una
familia pueden prestar el apoyo nece-
sario, de forma que se reparte la carga
y las responsabilidades, lo méas habi-
tual es que exista la figura del cuidador
principal: aquel miembro de la familia
que acaba asumiendo los cuidados del
familiar con dependencia y un mayor
grado de responsabilidad en el tiempo
y esfuerzo invertidos, asi como en la to-
ma de decisiones.

De acuerdo con los datos del IM-
SERSO:
e La mayoria de los cuidadores son

mujeres (83% del total).
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e Entre las mujeres cuidadoras, un
43% son hijas, un 22% son esposas
y un 7,5% son nueras de la persona
dependiente.

e | a edad media de los cuidadores es
de 52 afios (el 20% de ellos superan
los 65 afnos).

e E| 77% de los cuidadores estan ca-
sados.

e £l 60% comparten el domicilio con
la persona en situacién de depen-
dencia.

e £n el 80% de los casos, el cuidador
no recibe remuneracion alguna por
su labor ni tiene otro trabajo.

e £ 60% de los cuidadores no reciben
ayuda de otras personas.

e La rotacion familiar, o sustitucién del
cuidador principal por otros miem-
bros de la familia, es baja: s6lo del
20%.

e La percepcion de prestacion de ayu-
da es de «cuidado permanente».

e Una parte importante de los cuida-
dores (17%) compaginan diversos
roles familiares con el de cuidador
principal.

Percepcion de carga
del cuidador de la persona
dependiente
Como hemos comentado, el cuidado
de la persona dependiente también
puede ser motivo de satisfaccion; los
cuidadores encuentran sentido en cui-
dar a un familiar, consideran aceptable
asumir la responsabilidad y el trabajo,
e incluso encuentran en ello un motivo
de orgullo, apoyo y refuerzo que les
ayuda en el proceso de duelo. Sin em-
bargo, la percepcion del cuidado como
carga varia mucho entre los cuidadores
y dependiendo de las circunstancias.
Un estudio realizado con 96 cuidado-
res concluye que el factor determinan-
te para vivir los cuidados del paciente
como una carga es la depresion del
cuidador; ademas, también influyen
factores como la ansiedad o la salud
del cuidador, que inciden mas sobre la
depresion que sobre la percepcion de
carga.

En otro estudio llevado a cabo con
cuidadores, se establece como catego-

ria fundamental la vulnerabilidad. Los
factores de riesgo (o desencadenantes)
de esta vulnerabilidad son: la carga de
los cuidados, la disminucion de las ac-
tividades propias del cuidador, el mie-
do, la inseguridad, la soledad, el tener
que enfrentarse a la muerte y la falta
de apoyo.

Son, en cambio, factores protectores
la continuacion de las actividades pre-
vias, la esperanza (esperanza realista),
la sensacion de mantener el control, la
satisfaccion (con el cuidado que se
ofrece) y el apoyo instrumental y emo-
cional.

Fases de adaptacion

a la situacion de cuidador

La primera fase ante la aparicion de
una enfermedad crénica en un familiar
cercano suele ser de negacion o falta
de conciencia del problema. La perso-
na utiliza la negacion de la evidencia
como un mecanismo de defensa que
le permite controlar sus miedos, incer-
tidumbres e inseguridades. Esta fase
suele durar poco tiempo, sobre todo si
en el familiar enfermo se evidencia ca-
da vez més la falta de autonomia per-
sonal.

Cuando el cuidador acepta la situa-
cion y asume que se trata de una en-
fermedad cronica, suelen aflorar sen-
timientos dificiles, iniciandose una
etapa de reflexion en la que se lleva a
cabo una busqueda de informacién
para saber en qué consiste la enfer-
medad del familiar, cudl suele ser la
evolucion de la misma, cémo va a mo-
dificar la dinamica de la familia, cémo
deben cuidarle, con qué recursos
cuenta en el seno familiar y a qué re-
cursos puede acceder o solicitar.

Es habitual que aparezcan muchas
dudas acerca de como afrontar las
conductas probleméaticas o como solu-
cionar determinados problemas de su
familiar dependiente. Ante todo ello,
suelen aparecer sentimientos de ma-
lestar, enfado e incluso de ira, respues-
tas que se pueden considerar norma-
les ante situaciones de pérdida de
control de la propia vida y sus circuns-
tancias.




A medida que el cuidador va reco-
giendo informaciéon y empieza a cono-
cer |os recursos que tiene a su dispo-
sicién, no se siente tan inseguro, pues
va teniendo herramientas para afrontar
adecuadamente su rol de cuidador: pa-
sa entonces por una fase que se cono-
ce como «etapa de reorganizacion». En
esta nueva etapa, el cuidador va ga-
nando control sobre la situacion, lo que
tendra como resultado el desarrollo de
un patrén de vida méas normal: empie-
za a asumir los cambios en su vida, y
pOCo a poco consigue adaptarse a su
nuevo rol.

Por ultimo, y pese a que las respon-
sabilidades contindan aumentando en
ndmero e intensidad, si el cuidador lo-
gra una buena adaptacion podréa estar
mas tranquilo que al principio. Puede
ser un buen momento para reflexionar
en profundidad acerca de los recuer-
dos de la relacién que mantuvo con el
familiar dependiente, reconstruyendo
una imagen de como era éste antes de
que apareciera la enfermedad, lo que
hara més confortable y satisfactorio su
trabajo como cuidador.

Consecuencias

de los cuidados en la vida

del cuidador

La vida de los cuidadores puede verse

modificada en distintos niveles:

e En las relaciones familiares.

e En el trabajo y en la situacion econ6-
mica.

e En el tiempo libre.

e En la salud.

e En el estado de &nimo.

Relaciones familiares

Entre los cambios que con mayor fre-
cuencia manifiestan los cuidadores se
encuentran los que afectan a su rela-
cion con los familiares. Suelen apare-
cer conflictos y desacuerdos entre el
cuidador y otros miembros de la fami-
lia, habitualmente relacionados con la
forma en que se prestan los cuidados:
qué comportamiento adoptar ante la
enfermedad, qué decisiones deben to-
marse, como compartir las responsa-
bilidades, etc. En otras ocasiones, el
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motivo del malestar puede deberse a
los sentimientos negativos del cuidador
principal ante la falta de reconocimien-
to del esfuerzo que realiza por parte de
la familia.

Otro motivo de conflicto en las rela-
ciones familiares suele ser el forzoso
cambio de rol de la persona que asu-
me las responsabilidades de cuidador:
una hija, por ejemplo, que se convierte
en cuidadora de su madre tal vez no
pueda asumir como antes sus respon-
sabilidades habituales con el resto de
su familia (marido, hijos...), de modo
que sera necesario un proceso de
adaptacién para todos los familiares
afectados.

El cuidado de la persona dependien-
te exige tiempo, dedicacion y mucha
energia, y puede ser una fuente de
conflictos, ya que el resto de la familia
se vera afectada inevitablemente por la
nueva situacion y no siempre lo acep-
tard y comprendera. En ocasiones, la
pareja o los hijos reclamaran un tiem-
po y una dedicacién que echan de me-
nos.

Trabajo y situacion econémica

A la mayor parte de los cuidadores les
resulta incompatible mantener el tra-
bajo y llevar a cabo el rol de cuidador
principal, y no sélo por la incompatibi-
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lidad en los horarios: por un lado, al
trabajar fuera del hogar tienen la sen-
sacion de que abandonan a la persona
dependiente, y por otro se dan cuenta
de que no pueden cumplir adecuada-
mente con su trabajo habitual. En Es-
pafia, el 50% de los cuidadores no
pueden plantearse trabajar, han aban-
donado su trabajo o han reducido su
jornada laboral.

Légicamente, la situaciéon econémi-
ca también se ve afectada, tanto por-
que disminuyen los ingresos al modifi-
carse la situacion laboral como porque
suelen incrementarse los gastos deri-
vados de los cuidados.

Tiempo libre

Al asumir el rol de cuidador principal,
el tiempo dedicado al ocio, a los ami-
gos y al descanso acostumbra a verse
reducido de forma considerable. Ade-
mas, si el cuidador dedica una parte,
por pequefia que sea, al tiempo libre,
suelen aparecer sentimientos de culpa
y de que se estd abandonando esa res-
ponsabilidad. Por tanto, el cuidador
acabara reduciendo de manera impor-
tante las actividades con los amigos, y
ello esta estrechamente relacionado
con los sentimientos de aislamiento,
tristeza y baja autoestima.

Salud del cuidador

Con frecuencia la salud de los cuida-
dores empeora. La sensacion de can-
sancio fisico y de que su salud ha em-
peorado no es una sensacion subjetiva:
diversos estudios muestran que las
personas que ejercen de cuidadoras vi-
sitan mas al médico y tardan mas en
recuperarse de sus enfermedades. Hay
que tener en cuenta que la edad me-
dia de los cuidadores principales so-
brepasa los 52 afios y que un 20% son
mayores de 65 afios, por lo que es pro-
bable que el proceso de envejecimien-
to también les esté afectando.

Estado de animo del cuidador

La experiencia de cuidar de un enfer-
mo crénico proporciona a muchos cui-
dadores sentimientos positivos. El he-
cho de que la persona a la que cuidan
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se encuentre bien y les manifieste su
agradecimiento puede hacer que ex-
perimenten cierto grado de satisfac-
cion. Por otro lado, muchos cuidadores
consideran que prestar estos cuidados
es una obligaciéon moral, y cumplir con
ella también es un motivo de satisfac-
cion. Cuidar a una persona depen-
diente puede ser una experiencia muy
satisfactoria para el cuidador; sin em-
bargo, la experiencia de cuidar a un
enfermo crénico puede tener también
consecuencias psicolégicas negativas
en el cuidador:
e Sentimientos de tristeza, desespera-
cién, indefensién y desesperanza.
e Sentimientos de enfado e irritabili-
dad.
e Sentimientos de preocupacién y an-
siedad.
e Sentimientos de culpa.

En estos casos, debemos estar atentos
a algunas «sefiales de alerta» en el cui-
dador principal:

e Problemas de suefio.

e Pérdida de energia, fatiga croénica,
sensacion de cansancio continuo.

e Consumo excesivo de bebidas con
cafeina, alcohol y tabaco. Consumo
excesivo de medicacion para dormir.

e Problemas fisicos: palpitaciones, mo-
lestias digestivas.

e Problemas de memoria y dificultades
para concentrarse.

e Menor interés por las personas o las
actividades que antes le agradaban.

e Aumento o disminucién del apetito.

e Actos repetitivos como limpiar conti-
nuamente.

e [rritabilidad.

e Dificultad para superar sentimientos
de depresion o nerviosismo. No ad-
mitir que necesita ayuda.

Como ayudar
al cuidador principal
Puesto que el cuidado de un paciente
crénico exige un esfuerzo importante a
todos los niveles, es necesario en pri-
mer lugar compartir dicho esfuerzo y
establecer una division de responsabi-
lidades.

Tendremos que conocer:
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® ;Qué personas cercanas estan dis-
puestas a participar en el cuidado?

e ;Hasta qué grado de compromiso
puede llegar cada familiar teniendo
en cuenta sus circunstancias?

¢ ;Qué responsabilidad concreta asu-
mira cada familiar?

e ;Qué tareas seran llevadas a cabo
por cada familiar y cuando?

Otro punto importante sera conocer co6-
mo afecta esta situacion a la pareja y
en general a la unidad familiar. Es ne-
cesario anticipar como puede afectar a
la relacién de pareja y hablarlo con és-
ta. El cuidador debera reservar tiempo
para realizar actividades con la pareja,
y hacerla participe de cualquier deci-
sién relacionada con el cuidado que
pueda afectarle.

Con respecto a los hijos, hay que ex-
plicarles la situacion con sinceridad,
pedirles que participen en el cuidado
en la medida de sus posibilidades, y
también comunicarles toda decision
relacionada con el cuidado que pueda
afectarles.

Como ya se ha comentado, en estas
situaciones también el tiempo de ocio
disminuye de forma significativa, y co-
mo consecuencia la relacién con ami-

gos y familiares también se vera afecta-
da. Es conveniente mantener, retomar
o formar nuevos vinculos con amista-
des con las que poder compartir expe-
riencias que potencien el bienestar del
cuidador.

Es facil que los cuidadores se olviden
de si mismos, y eso es algo que hay
que evitar. Para ello, debemos aconse-
jarles que elaboren una lista de objeti-
VOS 0 acciones que les gustaria realizar
en caso de tener algun tiempo libre,
que continten llevando a cabo activi-
dades de formacion, deportivas y de
ocio que les permitan satisfacer sus ne-
cesidades y les hagan sentir bien, y
que se comprometan a dedicar un
tiempo concreto a la semana para rea-
lizar dichas actividades.

También debemos hacer un analisis
pormenorizado de la situacion laboral
y del aspecto econémico. Tendremos
que preguntarnos si el trabajo es com-
patible con el rol de cuidador, y si es
necesario contratar ayuda a domicilio
para poder seguir en las mismas con-
diciones laborales o si podemos adap-
tar el horario laboral en funcion de los
requerimientos de cuidado. Asimismo,
es conveniente analizar si los gastos
que conlleva el cuidado de la persona
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Caso clinico

Juan es un paciente de 43 afios y fuma desde los 15. Pade-
ce un cancer de pulmén en situacién terminal. Permanece
actualmente hospitalizado en la planta de oncologfa. Su
cuidador principal es Isabel, su mujer, de 37 afios. Tiene
tres hijos de entre 8 y 4 afios que residen en el domicilio de
los abuelos maternos desde el ingreso de su padre en el
hospital.

El cancer de pulmdn es el crecimiento exagerado de células
malignas en los pulmones. Las causas estan relacionadas
con historia de tabaquismo, dieta, contaminacién urbana y
atmosférica, patologia bronquial previa, riesgos industria-
les y predisposicion genética.

El tratamiento consiste en cirugia, radioterapia o quimiote-
rapia. En cuanto a |a prevencion primaria, es importante de-
ja de fumar, y en la secundaria el diagndstico precoz. Las
consecuencias en el paciente son: tos (sanguinolenta), fati-
ga, fiebre, pérdida de apetito y peso, disnea, infecciones de
vias respiratorias, dolor toracico y ronquera.

Las reacciones del paciente tras el diagnéstico son: ira, an-
siedad, depresidn, culpa, negacion, estrés, desesperanza,
aislamiento, baja autoestima e impotencia. Por parte de la
familia: desesperanza, neurosis de anticipacion, negacion,
estrés, impotencia, incertidumbre, miedo, preocupacion y
desamparo.

Estrategias para realizar la valoracion
psicosocial

Para realizar la valoracion psicosocial del paciente, utiliza-
remos |os siguientes instrumentos y métodos:

e Escala de ansiedad y depresion de Goldberg.

e Cuestionario de afrontamiento ante el dolor crénico.

e Escucha activa del paciente.

e Anélisis de la conducta, del pensamiento, del afecto, del
razonamiento, de la memoria y de la inteligencia.

Importancia del cuidador. ;Quién cuida al cuidador?

Para realizar una valoracion psicosocial del familiar, utiliza-
remos los siguientes instrumentos:

e Cuestionario de APGAR familiar.

e Escala de sobrecarga del cuidador-test de Zarit.

e Escala de ansiedad y depresion de Goldberg.

e Escala de autoestima de Rosemberg.

e Cuestionario de apoyo social funcional DUKE-UNK.

Problemas psicosociales

En cuanto a los problemas psicosociales, el paciente y su
entono presentan:

e Extrafieza.

e Falta de intimidad y privacidad.

e Pérdida de control y de la identidad social.

¢ Dependencia.

e Abandono de los roles habituales familiares y laborales.
e Separacion de su entorno social habitual.

e Pérdida de apoyo social.

Medidas e intervenciones psicoldgicas
que pueden llevarse a cabo

Las intervenciones psicoldgicas tienen como foco principal
reducir las reacciones emocionales no adaptativas incom-
patibles con la calidad de vida. Para ello, pueden utilizarse
las siguientes estrategias:

* Grupos de apoyo.

e Tratamiento psicolégico.

e Facilitar la expresion de emociones del paciente.

e Escucha activa.

e Trasmitir cercania con el contacto no verbal.

Actividades para el caso clinico

1.Desarrolla las actividades que pueden realizarse con la
cuidadora.

2.Formula los aspectos méas importantes de informacion al
paciente y a la familia.

dependiente pueden ser asumidos por
ella misma o por el cuidador, y si hay
algun miembro de la familia que pue-
da colaborar econémicamente.

Instrumentos de valoracién
multidimensional

En este marco de vision global, y te-
niendo en cuenta no sélo la enferme-
dad fisica con su cortejo de complica-
ciones, sino ademas la funcionalidad,

el estado cognitivo y emocional y la si-
tuacioén social que la sustentan, surge
la necesidad de comprender los pro-
blemas y de aplicar soluciones, y con
ellas los instrumentos de valoracion
multidimensional.

Los instrumentos de valoracion mul-
tidimensional constituyen un cambio
importante en la atencién sociosanita-
ria. Su implantacién en la practica asis-
tencial aun sigue siendo escasa, pero

pPoCo a poco se utilizan cada vez mas
y proporcionan una vision global de las
necesidades de salud y sociales de los
pacientes y cuidadores a los que se
aplica. Los beneficios de esta valora-
cién han sido demostrados en diversos
metaanalisis (Stuck et al.) y ensayos
clinicos (Counsell et al.). Podemos re-
sumirlos en:

e Mejoran la calidad de vida y el bien-

estar.
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e Mejoran la situacién funcional y re-
trasan la incapacidad.

e Mejoran el uso de farmacos y redu-
cen la polimedicacion.

e Disminuyen la institucionalizacion.

e Reducen la estancia hospitalaria.

e Disminuyen la mortalidad.

e Reducen los costes econémicos glo-
bales y mejoran la relacién benefi-
cios/coste-efectividad.

Los instrumentos de valoracién multi-
dimensional deben ser aplicados por
los miembros del equipo multidiscipli-
nar (siempre que exista una formacion
adecuada), y siempre a demanda. En-
tre los mas utilizados, destacan los si-
guientes:

e El cuestionario de APGAR familiar
es un test para explorar el impacto
de la funcion familiar en la salud de
sus miembros y para conocer hasta
qué punto la familia y su comporta-
miento como tal frente a la salud y a
la atencién sanitaria puede conside-
rarse un recurso para sus integrantes,
0 si por el contrario puede empeorar
la situacién. Consta de 5 preguntas
gue se corresponden con areas di-
ferentes de la funcién familiar: adap-
tabilidad, cooperacion, desarrollo,
afectividad y capacidad resolutiva.
Autoadministrado o administrado me-
diante entrevista.

La escala de sobrecarga del cuida-
dor-test de Zarit mide el grado de so-
brecarga subjetiva de los cuidadores,
principalmente ancianos con alguin
grado de deterioro cognitivo. Consta
de 22 items relacionados con las
sensaciones del cuidador cuando
cuida a otra persona, cada uno de los

cuales se puntta en un gradiente de
frecuencia que va desde 1 (nunca) a
5 (casi siempre). Es autoadministra-
da.

La escala de ansiedad y depresion
de Goldberg es un instrumento de
cribado para detectar la ansiedad y
la depresion. Su aplicacion es hete-
roadministrada, intercalada en el
contexto de una entrevista clinica en
la que se interroga al paciente y cui-
dador sobre si ha presentado en las
Ultimas 2 semanas alguno de los sin-
tomas a los que hacen referencia los
ftems; no se puntdan los sintomas
que duren menos de 2 semanas o que
sean de intensidad leve.

El cuestionario de apoyo social fun-
cional DUKE-UNK es un test del
apoyo social percibido en relacién
con dos aspectos: personas a las que
se pueden comunicar sentimientos
intimos y personas que expresan
sentimientos positivos de empatia.
Esta indicada en el cuidador si no
existe ninglin apoyo en la red sociofa-
miliar. Es autoadministrada. Recoge
valores referidos al apoyo confidencial
y al apoyo afectivo. Se reevalla al
cuidador cuando la situacion socio-
familiar cambia.

La escala de autoestima de Rosem-
berg es un cuestionario para explorar
la autoestima personal, entendida
como los sentimientos de valia per-
sonal y de respeto a si mismo. La es-
cala consta de 10 items. Se trata de
frases enunciadas de forma distinta
(cinco estan enunciadas de forma
positiva y cinco de forma negativa)
para controlar el efecto de la aquies-
cencia. Es autoadministrada.

La valoracion multidimensional tiene
que iracompafiada de un plan integra-
do y dinamico de tratamiento y segui-
miento de los problemas detectados;
de otro modo su utilidad quedaria limi-
tada al simple conocimiento de los pro-
blemas, y no obtendria eficacia alguna.
Lo importante no es «pasar» el instru-
mento de valoracion, sino saber reali-
zar una adecuada valoracion integral
que abarque aspectos clinicos, funcio-
nales, cognitivos y sociales tanto de pa-
cientes como de cuidadores, y tomar
medidas al respecto. @
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