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Glosario de siglas y acrénimos

ABVD: Actividades Basicas de la Vida Diaria

AE: Articulos encontrados

AIVD: Actividades Instrumentales de la Vida Diaria
AP: Atencién Primaria

AS: Articulos seleccionados

CS: Centro de Salud

EPS: Educacion Para la Salud

GC: Grupo control

Gl: Grupo intervencion

NANDA: North American Nursing Diagnosis Asociation

SAAD: Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia
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Resumen

Introduccion. A pesar de la ayuda formal existente, el cuidado informal
proporcionado por un miembro de la familia continua siendo la principal fuente
de cuidados a las personas en situacion de dependencia, tanto en nuestro pais
como en otros paises. Esto puede acarrear consecuencias negativas sobre la
salud de las personas que prestan los cuidados e incluso sobre las personas
que estan a su cargo. Por ello, los profesionales de enfermeria de Atencion
Primaria son la opcion ideal para educar, proporcionar apoyo psicolégico y
ayudar a hacer uso de los recursos disponibles para el cuidador.

Objetivos. Identificar el papel de enfermeria en Atencion Primaria en los
cuidados al cuidador y analizar los programas de Educacién Para la Salud
desarrollados hasta el momento. Ademas, se propone una intervencion
educativa dirigida a cuidadores de personas mayores dependientes.

Material y métodos. Revision bibliografica de articulos cientificos que
comprenden programas de educaciéon a cuidadores de personas dependientes
publicados entre 2011 y 2016. Se consultaron bases de datos PubMed, Cuiden,
SciELO y Scopus. Se utilizaron un total de 16 articulos. Las palabras clave
utilizadas fueron: cuidador, cuidar, atencion primaria, enfermeria, intervencion,
programa y educacion.

Resultados y discusion. Los programas educativos son beneficiosos
para el cuidador, produciendo una disminucién de la sobrecarga de cuidados y
una mejora de la calidad de vida. Pero tan importante como llevar a cabo un
programa de educacion en este tema, es realizar la evaluacién del mismo, ya
que esto nos proporciona la informacion necesaria para saber si ha sido
efectivo o si requiere de alguna mejora.

Conclusion. Los profesionales de enfermeria en Atencion Primaria tienen un
papel esencial en el cuidado de las personas dependientes y sus cuidadores,
remarcando su protagonismo en la educacion al cuidador. Ademas, sirven de
intermediarios entre este y los servicios sanitarios y sociales.

Palabras clave: educacion, cuidador, cuidar, enfermeria, intervencion

educativa, programa, Atencion Primaria.
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1. Introduccion

El presente trabajo nace a partir de mi interés a lo largo del desarrollo
del Grado de Enfermeria por el papel de esta profesion como motor principal en
la promocion de la salud y al conocer de cerca el papel de enfermeria gracias a
las practicas tanto hospitalarias como extrahospitalarias. De igual forma, me
parece fundamental la posicion de enfermeria a través de la Educacion para la
Salud (EPS) en este campo, pudiendo lograr una adecuada atencién a la
persona dependiente mediante nuestros conocimientos y el esfuerzo

depositado en el correcto adiestramiento de los cuidadores.

En primer lugar, se describen los conceptos clave necesarios para
entender la situacion de dependencia en nuestro pais, qué repercusiones sobre
la salud puede tener el proceso de cuidar, ademas de recalcar la importancia

de los diagndésticos de enfermeria en este tema.

En segundo lugar, se analiza el papel educador de enfermeria en

Atencion Primaria (AP) hacia los cuidadores de personas dependientes.

Por ultimo, se plantea un programa de EPS cuya poblacién diana son los

cuidadores familiares de personas mayores en situacién de dependencia.
2. Marco conceptual
2.1. El cuidador informal

2.1.1. Quiénes son los cuidadores informales familiares
Segun se recoge en la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacién de dependencia®, del Boletin Oficial del
Estado, el cuidado informal se entiende como “aquel que se dispensa de
manera altruista y gratuita a las personas que presentan algin grado de
discapacidad o dependencia, fundamentalmente por sus familiares y allegados,
pero también por otros agentes externos a los servicios formalizados de

atencion”.

En el ambito del cuidado informal, otros de los conceptos de gran

relevancia es el de cuidador familiar, el cual se define como “aquella persona
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que asiste o cuida a otra afectada de algun tipo de discapacidad, minusvalia o
incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades

vitales o de sus relaciones sociales™.

2.1.2. Tipos de cuidadores familiares

Atendiendo a la relacion existente entre el cuidador y la persona cuidada

se distinguen dos tipos de cuidador familiar:

- Cuidador familiar primario: aquel que asume la responsabilidad total
del cuidado. Se caracteriza por no tener una formacién especifica
para desempefiar su labor como cuidador, no recibir remuneracion
econdmica por ello y tener gran compromiso por realizar la tarea.

- Cuidador familiar secundario: hay veces que los cuidadores primarios
pueden ayudarse de otros familiares, denominados estos, cuidadores
familiares secundarios. En la mayoria de los casos se trata de una

ayuda instrumental y emocional®?.

2.1.3. El proceso de cuidar
Para las personas cuidadoras, la actividad de cuidar puede ser una
actividad satisfactoria a la vez que dificil y, a veces, poco reconocida. Estar a
cargo del cuidado de una persona dependiente precisa de gran esfuerzo y
dedicacion y éstos son, en muchas ocasiones, los grandes olvidados. El horario
del cuidador familiar puede llegar a ser permanente, dedicando la totalidad de

su tiempo al cuidado de la persona dependiente*”.

Sin embargo, quienes cuidan no siempre estan preparados para
responder ante las tareas, tensiones y esfuerzos que supone el cuidado. Cuidar
conlleva la realizacion de numerosas actividades, que dependen de la familia y
de la persona que se cuida. Estas pueden variar desde una ayuda minima en la
atencion o suplencia en las Actividades Basicas de la Vida Diaria o ABVD
(actividades imprescindibles para poder subsistir de forma independiente, como
el aseo, vestirse, ir al servicio, desplazarse, etc.) hasta un grado importante y
continuo de ayuda como el acompafamiento en determinadas Actividades
Instrumentales de la Vida Diaria o AIVD (son actividades mas complejas que
las ABVD y se asocian con tareas que implican la capacidad de tomar

decisiones como tareas domeésticas, de administracion del hogar, utilizar el
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teléfono o acordarse de tomar la medicacion, entre otras). También puede ser
necesario proporcionarles ayuda para que mantengan una adecuada relacion

con sus semejantes y con el mundo en el que viven*”.

2.1.4. Repercusiones del proceso de cuidar en el cuidador
Cuando uno de los miembros de una familia necesita cuidados, es
posible que el nudcleo familiar se vea afectado, generando cambios en su
estructura o en los roles de sus integrantes. Generalmente, se trata de una
experiencia de larga duracién que requiere una reorganizacion de la vida
familiar, laboral y social, dependiendo de las tareas que conlleva el proceso de

cuidar®™>,

Podemos diferenciar varias consecuencias derivadas del proceso de
cuidar en funcion de las repercusiones que esta situacion genere sobre la vida

del cuidador:

= Repercusiones sobre la familia

Debemos tener en cuenta que la estructura familiar puede variar segun
el dmbito sociocultural y geografico. De tal forma que podemos apreciar
diferencias entre las zonas rurales y urbanas. En las zonas rurales, suele
predominar una estructura familiar extensa con una gran proximidad entre sus
miembros. En la mayoria de los casos, la mujer es quien adopta la
responsabilidad del cuidado del familiar como una tarea afiadida al conjunto de
actividades domeésticas. La transicion del familiar en cuidador se trata, en este
caso, de un proceso progresivo. Sin embargo, en las zonas urbanas
caracteristicas de la sociedad moderna, el rol de cuidador se adquiere de forma

subita, originando numerosos conflictos y tensiones entre sus miembros®.

En cualquier caso, uno de los cambios mas notorios resultantes del
proceso de cuidar hace referencia a las relaciones familiares. Es frecuente la
aparicion de conflictos entre los miembros de la familia por la disparidad de
opiniones o desacuerdos en relacién al comportamiento y a la formar de brindar
cuidados por parte del cuidador. En ocasiones, se produce un malestar entre el

cuidador y la familia al no sentir que su esfuerzo es valorado®.
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Otro cambio frecuente en la estructura familiar es la inversion de
papeles, el cual se produce cuando la relacion entre la persona dependiente y
el cuidador es padre o madre e hijo. De esta forma, la relacion que existia
anteriormente da un giro de rol, y el hijo o la hija pasa a convertirse en la

persona que cuida de su padre o madre®.

No debemos olvidar la influencia del género sobre este fenémeno, ya
que las mujeres tienen mas probabilidad que los hombres para convertirse en
cuidadoras. En el caso de las mujeres, tiene preferencia aquella que es soltera,
vive sola, es mas joven o tiene relacién con el entorno sanitario. Cuando los
cuidadores son hombres, la presion familiar disminuye y es él mismo quien

decide ser el cuidador*®.

= Repercusiones sobre la salud
Muchas veces, el estar a cargo del cuidado de una persona dependiente
produce en el cuidador una dedicacion plena a esa persona y un descuido al
cuidado de si mismo. El proceso de cuidar afecta en un plano fisico, mental y

social, contribuyendo asi al empeoramiento de la salud del cuidador®®.

Las principales consecuencias negativas en el ambito de la salud son de
caracter emocional. Procurar un cuidado informal es considerado como una
gran fuente de estrés, no tanto para el paciente sino para el cuidador®. Varios
autores coinciden en que brindar un cuidado informal conlleva tanto emociones
positivas como negativas. De las positivas podemos destacar los sentimientos
de satisfaccion por participar en el cuidado de un ser querido. Pero también
conlleva emociones negativas, como el estrés, la ansiedad, estados de animo
bajos, depresion, la sensacién de impotencia, culpabilidad, soledad o tristeza*®.
Tener a cargo una persona dependiente también provoca una disminucion de
las actividades de ocio del cuidador, y una sensacion de aislamiento y

soledad®.

El cuidado familiar también tiene repercusiones sobre la salud fisica de
la persona que cuida. Se ha comprobado que los cuidadores tienen mayores
tasas de morbilidad que el resto de la poblacion, con un gran cansancio fisico y

dolores musculares resultantes de los esfuerzos fisicos realizados durante el
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proceso de cuidar’. Ademas de los anteriores, varios autores coinciden en que
se trata de sintomas que suelen estar relacionados con las lesiones

osteoarticulares, trastornos gastrointestinales y cefaleas®®.

= Repercusiones laborales y econdmicas
Ademas de las consecuencias en la salud, cuidar puede tener
repercusiones en el trabajo y la economia del cuidador ya que puede dar lugar
a costes directos y a una disminucion de los ingresos debido a una reduccion

de la jornada o renuncia del puesto laboral*>*.

Por todo esto, se ha intentado crear instrumentos que midan el impacto
de cuidar y analicen la calidad de vida o la presencia de sindromes
psicopatologicos, como ansiedad o depresién, introduciéndose asi el concepto
de “carga”. La carga del cuidador va a depender de las repercusiones del
proceso de cuidar y de las estrategias de afrontamiento y apoyo que posee el
cuidador. Entre las escalas de medicion mas conocidas encontramos el indice
de Esfuerzo del Cuidador y la Escala de Sobrecarga del Cuidador. Estas
posibilitan la identificacion de personas con mayor riesgo y nos sirven como

predictor de institucionalizacion™®.

2.1.5. Cansancio del Rol de Cuidador
Los cuidadores dedican la mayor parte de su tiempo a cuidar de una
persona dependiente, lo que conlleva una gran carga fisica y mental, y
produciendo una serie de alteraciones en la vida del cuidador. El cuidador
familiar constituye el pilar del sistema de provision de cuidados informales y es,
a su vez, un elemento clave para que la persona dependiente pueda continuar

viviendo en la comunidad.

Cuando el cuidador se inicia en el proceso de cuidar, muchas de sus
actividades dejan de llevarse a cabo, va perdiendo su autonomia en relacién
con su tiempo libre y se desatiende a si mismo. Es importante tener en cuenta
que para desempeniar el papel del cuidador hace falta una buena salud fisica y
mental. Si esto no es asi, el cuidador puede llegar a convertirse en un paciente
cronico, y es aqui donde nos preguntariamos si el cuidador seguiria siendo un

agente de salud™.
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Desde enfermeria, surge la necesidad y la responsabilidad de vigilar y
prestar cuidados a los cuidadores mediante actividades que contribuyan a la
promocion de su salud, a la prevencion de problemas y al tratamiento de los
mismos. No se debe atender al cuidador porque colabora en la ejecuciéon de los
cuidados de la persona sino porque, como ciudadano, tiene el derecho a ser

cuidado®®.

En nuestra labor enfermera de atender al cuidador, debemos detectar
aguellos problemas derivados de su actividad como prestador de cuidados.
Para ello, utilizamos un lenguaje propio, a través de lo que se denominan
Diagnosticos Enfermeros. ElI término de diagnostico de enfermeria fue
introducido por Vera Fry en 1953 para describir un paso necesario en el
desarrollo de un plan de cuidados: la identificacion y formulacion de problemas.
Segun la North American Nursing Diagnosis Asociaton (NANDA), un
diagnostico de enfermeria se define como “un juicio clinico sobre las
respuestas individuales, familiares o de la comunidad, a los problemas de salud
reales o potenciales, o procesos de vida que sirven de base para la seleccion
de las intervenciones de enfermeria, para alcanzar los resultados para los que
la enfermera tiene la responsabilidad”. Conforma el lenguaje de la disciplina
enfermera, una forma de comunicar el conocimiento y la practica de
enfermeria. La taxonomia NANDA, con los ‘“Diagnésticos Enfermeros:
Definiciones y Clasificacion 2015-2017”, nos sirve para categorizar y clasificar

estos diagndsticos enfermeros™.

Uno de los problemas, y a su vez, uno de los diagndsticos enfermeros
mas comunes en el ambito de los cuidados informales es el diagndstico de
“Cansancio del Rol de Cuidador” pertenece al Dominio 7: Rol/Relaciones y a la
Clase 1: Roles de Cuidador. Este diagnostico se centra en identificar la
limitacion que el cuidador debido a su responsabilidad en el cuidado, asi la
NANDA lo define como “la dificultad para desempefiar el rol del cuidador de la
familia o de otras personas significativas”. Este aparece cuando el nivel de
carga que soporta en la realizacion de sus actividades al cuidar sobrepasa su
capacidad de adaptacion. Es por ello que enfermeria debe dirigir la atencién a

la mejora de la calidad de vida, incidiendo en su entorno familiar y social.
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Hay que destacar la gran relacion que existe entre este diagnostico y el
“Sindrome de Burnout del cuidador” o “Sindrome del Cuidador Quemado”,
entendido como un cuadro de deterioro fisico y mental que aumenta conforme
lo hace la carga del cuidado®®*®. Y tan importante como la deteccién del
diagnostico es la deteccion de aquellos sintomas precoces que lo caracterizan,
como la depresion o el estrés, para asi poder prevenir el cansancio del
cuidador. Desde enfermeria, es importante identificar los factores que, desde
nuestra labor independiente, influyen en la aparicion de este problema y

orientar nuestra atencion hacia su modificacion.

Entre los muchos factores que pueden tener relacion con el diagndéstico
“Cansancio del rol de cuidador’ voy a destacar aquellos que con mayor
frecuencia se identifican. Estos se agrupan en base a determinados aspectos,

teniendo en cuenta:

- Los recursos y ayudas: podemos encontrar falta de redes sociales de
apoyo o de conocimientos suficientes para afrontar los cuidados
adecuados.

- El entorno social: aislamiento de su familia y amigos, déficit de
actividades recreativas que le permitan distraccion de los cuidados.

- Al cuidador: incapacidad o dificultad para afrontar la situacion o estar
a la altura de sus propias expectativas, desconocimiento de la
situacion de salud de la persona a la que cuida.

- Al receptor de los cuidados: expectativas poco realistas, excesiva
dependencia, cambios en las relaciones entre ambos.

- Situacionales: complejidad de los cuidados y excesivo numero de
actividades y de horas de dedicacion.

Es por ello vital que el cuidador principal esté incluido en el plan de

cuidados de la persona dependiente'?34,

2.2. El paciente dependiente

2.2.1. Concepto de dependencia y persona dependiente
El Consejo de Europa define la dependencia como “el estado en el que

las personas, por razones de falta o pérdida de autonomia fisica, psicoldgica o
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intelectual, requieren asistencia o0 ayuda significativa para realizar las
actividades de la vida diaria”. Existen tres criterios para poder atribuir la
situacién de dependencia a una persona: en primer lugar, la existencia de una
limitacion fisica, psiquica o intelectual que merma determinadas capacidades
de la persona; en segundo lugar, la incapacidad de la persona para realizar por
si mismo las actividades de la vida diaria; por ultimo, la necesidad de asistencia
o cuidados por parte de un tercero®.

Se entiende a la persona dependiente como “aquella que no puede
realizar, sin ayuda, alguna de las ABVD relacionadas con el cuidado personal,

la movilidad dentro del hogar o las funciones mentales basicas ™.

Volviendo a la Ley 39/2006 del 14 de diciembre de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia,
citada con anterioridad, es necesario recalcar la importancia de los
profesionales de enfermeria de AP, pues conforman uno de los principales
recursos comunitarios existentes en la actualidad. Esta ley contempla una
amplia cartera de servicios —teleasistencia, residencias, centros de dia,
subvenciones, etc.— cuyo objetivo es mantener un nivel de vida adecuado en

las personas dependientes y sus cuidadores®.

Para comprender mejor la cantidad de recursos y cuidados que requiere
una persona dependiente a continuacibn se describen los grados de

dependencia que contempla dicha ley™:

— Primer grado o dependencia moderada: se atribuye a aquellas
personas que no son capaces de llevar a cabo la totalidad de las
ABVD vy requieren ayuda para realizarlas al menos en una
ocasion al dia.

— Segundo grado o dependencia severa: cuando esta ayuda
asciende a mas de una vez al dia, pero sin requerir un apoyo
permanente de un cuidador.

— Tercer grado o0 gran dependencia: se requiere de ayuda
permanente para la realizacion de las ABVD debido a la pérdida

total de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial.
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Esta ley establece como derecho para todos los ciudadanos que todas
las personas mayores o con discapacidad que no puedan valerse por si
mismas seran atendidas por las administraciones publicas, quienes tienen la
obligacion de garantizar el acceso a los servicios publicos y a las prestaciones

econdmicas mas adecuadas a sus necesidades.

2.2.2. Perfil demogréfico de la dependencia en Espafia
La dependencia es, hoy en dia, uno de los problemas que la politica
social debe abordar como prioritarios. La creciente esperanza de vida en
nuestro pais va asociada a un aumento de situaciones de dependencia y, por
consiguiente, de la necesidad de recibir apoyo y cuidados de forma continuada.
Este fendmeno puede extenderse a la Union Europea, cuya cifra de personas

dependientes asciende hasta los 40 millones®*.

Es frecuente encontrarnos con una visién que considera la dependencia
como un fendmeno estrictamente asociado al envejecimiento. A pesar de ser el
colectivo mas intensamente afectado, no puede cefiirse a este ultimo estrato de
la poblacién, ya que puede darse en cualquier momento de la vida por causas
como: las malformaciones congénitas, los accidentes, enfermedades
invalidantes, etc. Si bien es cierto, la dependencia puede no aparecer a pesar
de que haya personas con edad muy avanzada. Sin embargo, el proceso
acelerado de envejecimiento en nuestro pais estd dando un giro al problema,
debido a los cambios estructurales en la familia y en la poblacién cuidadora,
una mayor dispersion de estas familias y la reinsercion de la mujer en el

mercado laboral*®*2,

Aunque hay datos disponibles acerca de la dependencia, no existen
resultados unanimes que muestren una cifra exacta del nimero de personas
dependientes. En el caso de Espafia, una de las principales fuentes que ofrece
la informacion mas actualizada sobre la poblacion dependiente es el “XVI

dictamen del Observatorio Estatal de la Dependencia™®.

Este documento de febrero de 2016, elaborado a partir de los datos
proporcionados por el Sistema para la Autonomia y Atencion de la
Dependencia (SAAD), recoge que en Espafa hay 1.180.435 personas en

10
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situacion de dependencia reconocida, lo que supone que un 2,5% de la
poblacion espafiola necesita de la ayuda de otras personas para realizar
alguna de las ABVD. En funcion del grado de dependencia, las cifras se
distribuyen de la siguiente forma: 381.280 personas de grado I, 449.360 de
grado Il y 349.795 de grado I11*%".

En cuanto a los recursos que se proporcionan, un 455% de las
prestaciones existentes son de caracter econdmico por cuidados en el entorno
familiar, mientras que el 54,5% se tratan de prestaciones de servicios (atencion
residencial, centros de dia, teleasistencia, etc.)*’. Cabe destacar que un tercio
de las personas dependientes no recibe ninguna prestacion o servicio del
sistema de atencion a la dependencia, aun teniendo derecho a las mismas. De
estas 384.326 personas desatendidas, casi un 30% son dependientes de grado
Hy .

En cuanto a la distribucién de los recursos, segun un estudio del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, se mantienen grandes
desigualdades entre las diferentes Comunidades Auténomas, tanto en
cobertura como en modelos de gestion. Castilla y Ledn cuenta con la mayor
tasa de cobertura en materia de plazas residenciales para mayores. La cifra de
personas con reconocimiento de dependencia en nuestra comunidad es de
77.478 a fecha de 1 de enero de 2012. Aungue el aumento de la prevalencia es
continuo conforme avanza la edad, a partir de los 50 afios ese incremento se
acelera de forma notable. Ademas, el 67% de estas personas dependientes

son mujeres®’.

A raiz de los datos obtenidos, es posible observar que mas de la mitad
de las personas dependientes en nuestro pais no estan oficialmente
reconocidas. Esto, les imposibilita beneficiarse de las ayudas existentes,
recayendo el cuidado de estas personas sobre cuidadores de su entorno

familiar.

2.3. La Educacion Para la Salud en la atencion al cuidador
Segun se desprende de lo analizado hasta el momento, es necesario
atender al cuidador y facilitarle las herramientas necesarias para el desempefio
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de dicho rol. Para ello, el profesional de enfermeria cuenta con un instrumento

muy valioso, que es la EPS.

De acuerdo con Melo, Wegner y Pinto®, la EPS “es un proceso de
ensefianza-aprendizaje que tiene por objetivo la promocién de la salud, siendo
el profesional el principal mediador para que esto ocurra”. Consideran la
educaciéon para grupos una de las principales herramientas de trabajo en la
EPS, puesto que a través de esta se produce un intercambio de experiencias
procedentes de diferentes realidades. Gracias a la participacion individual de
cada miembro del grupo es posible construir una conciencia colectiva critica y

dar paso al emponderamiento de cada persona por medio de la educacion.

Zambrano y Guerra®®, resaltan la importancia de la educacién en todo
proceso o cambio. Afirma que dicha formacién es clave para aumentar la
eficacia de los cuidadores y corregir las deficiencias que se pueden generar en
ellos.

Al hablar de formacién se hace referencia a la orientacion, supervision y
valoracion proporcionada por los profesionales sanitarios, especialmente desde
enfermeria, con un papel fundamental en la EPS. De esta forma, es importante
tener en cuenta las caracteristicas que tiene que tener un programa: objetivos
orientados al educando, variedad de metodologias educativas que permitan la
adquisicibn no solo de conocimientos, sino también de habilidades e
instrumentos de evaluacion que permitan analizar la consecucién de los
objetivo a conseguir. Para ello, el profesional de enfermeria debe elaborar y
llevar a cabo programas de EPS con el objetivo de fortalecer las capacidades
de autocuidado del cuidador, y de esta forma prevenir y detectar a tiempo la

instauracion de problemas o situaciones de riesgo en la vida del cuidador®.

Esta necesidad de formacion surge al identificar y analizar los factores
de riesgo mencionados anteriormente. Pero no solo es suficiente la
informacion, el proceso de aprendizaje también requiere que el cuidador esté
interesado en aprender y adoptar una conducta que favorezca su bienestar.
Por ello, es fundamental que desde la EPS se fomente la motivacién con el fin
de conseguir una actitud positiva que favorezca el aprendizaje. Esta educaciéon
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debe estar encaminada a la promocion de su autonomia y de habilidades para
una adecuada gestion del tiempo. Asi, la educacién es crucial para asegurar
una provision de cuidados de calidad ya que afecta a la diada cuidador-

persona cuidada’?*.

Segln Ferrer'®, en la mayoria de familias, el cuidado es construido y
modificado a partir de un proceso de acierto y error, sin tener una preparacion
previa. El cuidado familiar se trata de un cuidado mas instintivo, cultural y
natural que el prestado de forma técnica y cientifica. Sin embargo, abogan por
una preparacion y orientacion ofrecida por los profesionales de la salud, lo cual

disminuiria el desgaste y sufrimiento causado por el propio proceso de cuidar.
3. Justificacion

Como demuestra la bibliografia consultada, los cuidados informales
proporcionados por el cuidador familiar supone la mayor parte de los cuidados
dispensados a los enfermos dependientes. De este modo, al pertenecer al
entorno familiar, pasa a ser una labor invisible y casi inapreciable para la
sociedad y el sistema sanitario, 0 que produce una sobrecarga de las
actividades del cuidador. Esta sobrecarga se ve incrementada por la falta de

informacion y la poca formacién que reciben los cuidadores.

Por ello, creo imprescindible el papel de enfermeria en este campo, ya
que es el referente de los cuidadores y es capaz de detectar cualquier
indicador de sobrecarga a tiempo y prevenirlo, pues no hay cuidados sin

cuidador.
4. Objetivos
El objetivo de este trabajo es, mediante una revision bibliografica:

¢ Identificar el papel de enfermeria en AP en los cuidados al cuidador.

e Averiguar la existencia y aplicacion de programas de EPS dirigidos a las
personas que cuidan.

e Proponer un programa educativo para cuidadores familiares de personas

mayores dependientes.
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5. Material y métodos

Para dar respuesta a los dos objetivos primeros del trabajo se llevo a
cabo una busqueda de la literatura cientifica desde el mes de diciembre hasta
marzo de 2016. Se limitd la busqueda entre 2011 y 2016 para aportar la

evidencia mas reciente.

Las principales bases de datos consultadas fueron: Cuiden, PubMed,
SciELO, y Scopus, ademas del motor de busqueda Scholar Google. Las
palabras clave utilizadas fueron: educacion, cuidador, cuidar, enfermeria,
intervencién educativa, programa, atenciéon primaria y sus correspondientes
términos en inglés “education”, “caregiver”, “caring”, “nursing”, ‘“intervention’,

‘program”, “primary care”. Las ecuaciones de busqueda utilizadas se muestran

en la tabla I, asi como el numero de articulos encontrados y seleccionados.

Los criterios de inclusién fueron: articulos cientificos publicados entre los
afios 2011 y 2016, que aborden aspectos relacionados con la EPS vy
contemplen intervenciones realizadas en el ambito de la AP. Todos aquellos

articulos que no cumplian estas caracteristicas fueron excluidos.

Entre todos los articulos encontrados, previa lectura reflexiva, se
seleccionaron aquellos que concordaban con los criterios de inclusién y los

objetivos del trabajo, obteniendo un total de 16 articulos.
6. Resultados y discusion

Los resultados hallados dan cuenta de los escasos estudios que

analizan las intervenciones educativas y como éstas se desarrollan.

6.1. EIl papel de la enfermera en Atencion Primaria en la atencion al
cuidador

Parece haber unanimidad acerca de que la atencion basica de

enfermeria dirigida a los cuidadores familiares de pacientes en situacion de

dependencia no se aleja de aquella proporcionada a personas de su mismo

grupo de edad. De esta forma, se contemplan actividades como: actividades

preventivas en los cuidadores, deteccion y control de diversas patologias y en

relacion a los conocimientos sobre los cuidadores que deben dispensar y la
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propia salud del cuidador, entre otras?®*?>. Pero méas alld de una atencion
bésica, y segun un estudio norteamericano de 2011, a medida que se alarga el
tiempo de atencion, los cuidadores requieren cuidados cada vez mas

complejos por parte de los servicios de salud®.

Son pocos los programas dirigidos exclusivamente a la educacion en
salud de los cuidadores de personas dependientes. Sin embargo, esta
actividad enfermera de educar se ve implicita en intervenciones que tratan la
atencién global al cuidador ya que, ademas de la educacion, recogen otros
aspectos como la atencién domiciliaria?®?*#. Este es el caso del estudio de
Rosell-Murphy®® sobre el programa CuidaCare, desarrollado en Barcelona en el
afio 2014. En él, pone de manifiesto la importancia de enfermeria en la
creacion de una relacion cercana con el paciente, permitiendo al profesional
conocer el contexto del cuidado y ofrecer intervencién individual de acuerdo a

las necesidades del cuidador.

Sotto-Mayor, Sequeira y Garcia®}, en su estudio realizado en 2013 en
Portugal, afiaden que la atencion de enfermeria al cuidador en el &mbito de AP
no solo se aplica mediante la atencion domiciliaria, sino que gran parte de ella

se desarrolla en la consulta de enfermeria. Varios autores??12226

, Cuyos
estudios se desarrollan en Espafia, coinciden en que las actividades
enfermeras destinadas a la atencion a los cuidadores se centran en: informar
sobre la enfermedad de la persona cuidada, crear habilidades para el manejo
del cuidado y para la toma de decisiones, ayudar a la gestion del tiempo y de
emociones y resolver las dudas. Un estudio publicado en 2012, afiade la
importancia de no solo informar sobre la enfermedad de la persona cuidada,
sino también sobre los recursos sociales y sanitarios disponibles en la

comunidad?’.

Bleijenberg et al*®

, en su estudio sobre un programa desarrollado en la
localidad de Utrecht (Holanda) en el afio 2012, identifica otra actividad
enfermera que hasta ahora no se indica en los anteriores estudios, como es la
captacion de las personas cuidadoras. Dicho estudio describe como a través de

la utilizacion de herramientas electronicas se facilita la deteccion de personas
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dependientes gracias a la exactitud de los filtros de busqueda, fomentando su

aplicacion practica en AP.

Un afio mas tarde, en 2013, en el estudio de Sotto-Mayor, Sequeira y
Garcia?!, vuelve a aparecer este concepto. En este caso, el autor destaca la
responsabilidad de enfermeria en la deteccion de cuidadores de pacientes
dependientes con necesidad de recibir atencion enfermera, bien por la

presencia de una patologia, o bien por encontrarse en situacion de riesgo.

Como novedad, en un programa con cuidadores llevado a cabo en el
Centro de Salud (CS) de la provincia de Toledo en 2011, la atencién via
telefénica supone una actividad novedosa en la que los profesionales ofrecen
un teléfono de consulta directa a demanda con los profesionales abierto
durante toda la jornada laboral®.

6.2. Intervenciones educativas realizadas hasta el momento y sus
beneficios

Se han hallado diferentes estudios que describen experiencias en la
aplicacion de programas dirigidos a educar a la poblacion cuidadora de

familiares en situaciéon de dependencia.
» Segun los objetivos de los programas

Son numerosos los programas que remarcan claramente objetivos de
salud a conseguir tras la puesta en marcha del programa. Asi, algunos se
centran en reducir sintomas depresivos y aumentar la calidad de vida del
cuidador?®?>2829 E| programa CuidaCare llevado a cabo en 9 Centros de Salud
de Barcelona en 2014 no solo tiene esa finalidad, sino que también plantea

como obijetivo conseguir la mejora del soporte social de los cuidadores?.

Fuera del &mbito nacional, concretamente en Quebec (Canadd) en 2011,
se desarroll6 un programa que afiade, de forma novedosa, el objetivo de
fomentar una transicion exitosa desde que el cuidador es un miembro mas de

la familia hasta que adquiere el rol del cuidador familiar®.

Esto nos aporta una perspectiva mas completa en cuanto a la finalidad

de estas intervenciones, ya que no solo deberian dirigirse a los cuidadores que
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presentan problemas de salud, sino también a aquellos que estan en riesgo de

padecerlos.
» Segun la metodologia utilizada

Son varios los estudios que contemplan las técnicas grupales como la

base de la educacion en los cuidadores®,

Un estudio publicado por la
Universidad de Oxford en 2012, el cual describe un programa llevado a cabo en
dos ciudades diferentes de Estados Unidos (Durham y Birmingham), propone
no solo la utilizacion de técnicas grupales, sino también individuales, mediante
una formacién dirigida por una enfermera durante 12 semanas®:. De la misma

forma, Ducharme et al*®

también contempla una metodologia basada en la
formacion mediante sesiones individuales, pero sin detallar el tiempo de

duracioén de las mismas.

Uno de los programas mas completos de los analizados desde el punto
de vista metodoldgico, es el realizado en el estado de Tennessee en el afio
2011, en el que se describe la utilizacion de sesiones individuales combinadas
con sesiones telefénicas y grupales mediante una educaciéon continuada. En
este destacaron: sesiones individuales, sesiones via telefénica, educacion

constante, sesiones grupales?.

El programa que se llevé a cabo en Bogota (Colombia) en 2011 afiade
un punto de vista no contemplado en otros programas. En él, las actividades de
EPS se enfocan desde una perspectiva cultural, facilitando la diversidad de
terapias. Se presenta una nueva forma de abordar este tipo de situaciones
frente al fracaso con terapias educativas tradicionales. Aunque proporciona una
reduccion de la sobrecarga, no revela un efecto especial sobre la

autopercepcion de salud y la depresién del cuidador®.

En nuestro pais, solo en el programa anteriormente mencionado
CuidaCare, se contempla también una variedad de técnicas metodologicas
similares a las anteriores. En un principio, se utilizan sesiones individuales en
las que se realizan entrevistas con el fin de crear un espacio para que el

cuidador muestre sus preocupaciones y problemas para llevar a cabo su

17




Focuoos nfermeronsoro Trabajo Fin de Grado. Laura Condado Soria.

funcién. Seguido de éstas, se llevan a cabo sesiones en las que se abordan el
estado emocional y social, a la par que se ensefia sobre los recursos
comunitarios al alcance del cuidador. De forma complementaria, se proporciona

un teléfono de apoyo para las posibles dudas que puedan surgir®°.

Solo en el programa desarrollado en un CS de la zona norte de Portugal
en 2013 se ve reflejada la utilizacion de una técnica no indicada hasta el
momento, que es la simulacion y la representacién practicas de situaciones

concretas de la vida cotidiana llevada a cabo en una sesion?'.
= Segun la evaluacion de los programas

Para la obtencién de los resultados, se identifica también si los
programas describen los instrumentos de evaluacion que se utilizan para

valorar la consecucion de los objetivos.

A través del andlisis de los articulos encontrados se observa que los
programas desarrollan procesos de evaluacion mediante la utilizacion de
diferentes instrumentos. La gran mayoria de estudios reflejan una tendencia
hacia la realizacion de evaluacién de resultados, pero no de proceso y
estructura. La finalidad de la evaluacion de resultados es determinar la

consecucién de los objetivos de salud planteados.

Entre los instrumentos de evaluacion més utilizados destacan los
instrumentos de medicién cuantitativa mediante escalas tipo Likert. En el
programa anteriormente nombrado llevado a cabo en Holanda en 2012, se opt6
por la utilizacién de la Escala de Autopercepcion del Nivel de Sobrecarga y el
Cuestionario de Calidad de Vida Percibida (CCV) de Ruiz y Baca, formado este
Gltimo por 35 items®. Ademas de los métodos de evaluacién empleados por
otros estudios, como el cuestionario de sobrecarga del cuidador de Zarit,
administrado por los profesionales de enfermeria antes y después de la

intervencion?%2332

, Se complementa con otros no utilizados hasta el momento,
como el Cuestionario de Calidad de Vida de Nottingham, de Salud Psiquica de

Goldberg y de Apoyo Social de Duke?>.
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En cuanto al momento en el que se realiza la evaluacion, el estudio
realizado en el norte de Estados Unidos en el mismo afio destaca por una
amplia evaluacion en el tiempo, no solo centrandose en el momento inicial y
final de la intervencion, sino también seis meses después tras su aplicacion,

obteniendo asi unos resultados mas fiables y realistas®.

En Espafia, ocurre lo mismo en el estudio desarrollado en Toledo en
2011, con la diferencia de que esta evaluacion post-intervencion se realiza un

afio mas tarde®.

Muchos programas se centran en evaluar si han conseguido los
objetivos propuestos, como la mejora de la calidad de vida y la disminucion de
la sobrecarga de los cuidadores. Sin embargo, no se describe ningin método
para evaluar la comprension y asimilacion de los conocimientos y habilidades
en los participantes. Esto muestra una falta de evidencia sobre la evaluacion de
proceso de los programas educativos dirigidos a cuidadores familiares de

pacientes dependientes.

= Segun el perfil de los participantes en el programa

Tal y como refieren muchos autores, los participantes de los programas
son sobre todo mujeres, la mayoria de ellas casadas, que mantienen una

333435 Ademas de estas

relacion familiar con la persona dependiente
caracteristicas, el programa llevado a cabo en Toledo, incluye entre sus
participantes aquellos cuidadores de pacientes que no solo cumplieran la
situacion de dependencia, sino que también estuvieran incluidos en el
programa de atencién domiciliaria durante un periodo de tres afios®. Con el fin
de conseguir unos resultados fiables, el programa que se desarrollo en el
ambito de AP en Brasil en 2015, impone como requisito imprescindible estar

libre de problemas cognitivos que dificulten la comunicacién y el aprendizaje®.

Sin embargo, una de las caracteristicas que marcan la diferencia entre
los participantes de los programas, tanto en ambito nacional como
internacional, es la situacion de la persona a la que prestan sus cuidados. Asi

en los programas llevados a cabo en Espafa, se dirigen exclusivamente a
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cuidadores de pacientes mayores en situacion de dependencia tanto fisica
como psiquica®>®?". A diferencia de éstos, los programas que se desarrollan
en paises de América del Norte y América del Sur solamente se dirigen a

cuidadores de pacientes con Alzheimer??23%,

Ademas, las demandas del rol de cuidar han cambiado con el tiempo, y

de acuerdo con Ducharme et al®*°

, el contenido de la intervencion deberia ser lo
suficientemente flexible para adaptarse a las necesidades de las diferentes
etapas del cuidador, bien sea por el tipo de paciente cuidado o por la situacion

personal del cuidador.

» Segun la efectividad de los programas

En base a los resultados obtenidos, aunque no siendo muchos los
estudios encontrados, todos han resultado ser beneficiosos para las personas
que prestan cuidados, pero también para las personas que estan a su cargo.

Todos los autores que analizan la efectividad de los programas lo hacen
a través de estudios casos-control, la mayoria realizados en ambito
internacional®®?3?*?8  En ellos, se analizan los efectos de un programa
educativo en el “grupo intervencion o caso” en comparacion con el “grupo sin

intervencidn o control” con el que no se llevaba a cabo el programa grupal.

Tanto el estudio llevado a cabo en Holanda como en el de Tennessee,
se obtienen mejores resultados en el grupo de casos frente al grupo control
(GC). En Holanda, las actividades formativas dan mejores resultados en el
grupo de intervencién (Gl) que en el GC®. De forma similar, el estudio
realizado en Tennessee refleja una significativa reduccion de la sobrecarga, de
los sintomas depresivos y una mejora de la salud y el autocuidado. Incluso se
indica que resulta beneficioso en el manejo del tiempo, ya que los cuidadores

refieren ganar una hora al dia dedicada para si mismos?>.

En cuanto a Espafa, los resultados del programa contemplado en el
estudio de Orueta et al.?® de 2011, no se alejan de otras realidades. Observa
una mejoria de la esfera emocional, de la calidad de vida percibida por los

cuidadores y el apoyo social de éstos. Ademas, unos de los resultados
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obtenidos, y que le distingue del resto de programas, es la creacion de un
grupo de apoyo mutuo por iniciativa propia de los cuidadores, pues ellos
mismos decidieron fomentar su relacién y realizar encuentros posteriores de

forma voluntaria.

A diferencia de otros programas, la intervencion llevada a cabo en los
estados de Carolina del Norte y Alabama (Estados Unidos) en 2012, aporta
resultados novedosos al centrarse en un aspecto no tratado hasta el momento,
el nivel econdbmico. En este estudio se demuestra que la situaciébn econémica
del cuidador y su nucleo familiar estan directamente relacionados con el

cuidado de la persona dependiente®,

En el programa dirigido a cuidadores de personas con demencia llevado
a cabo en un CS de Indiandpolis (Estados Unidos) en 2014, los resultados que
se obtuvieron, en contraposicion con los resultados obtenidos en los estudios
anteriormente mencionados, refieren una persistencia de los sintomas
depresivos y mayor sobrecarga en los cuidadores del grupo de intervencion.
Aungue esto podria indicarnos una falta de efectividad del programa, se
concluy6 que el azar por el que se rigio la seleccion de los participantes del GC
y del Gl podria haber sido el causante de una desigualdad entre ambos grupos.
De esta forma, los cuidadores del Gl partieron de la base de unos niveles de
depresion y sobrecarga mayores que los cuidadores del GC, dificultando asi la

consecucién de los objetivos del programa?®*.

Tras este andlisis, es coherente recalcar la importancia de la educaciéon
prestada por parte de enfermeria a este grupo de la sociedad dedicado al

cuidado de personas en situacion de dependencia.
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7. Conclusiones

El papel del profesional de enfermeria en AP en la atencion a cuidadores
de pacientes en situacion de dependencia es muy amplio, pues éste no
solo se centra en el &mbito de la consulta de enfermeria, sino también

en la atencién domiciliaria e incluso telefénica.

Ante la necesidad de EPS a los cuidadores de pacientes dependientes,
las medidas de apoyo a los cuidadores deberan enfocarse tanto hacia la
mejora de las condiciones en que desarrollan su labor de cuidar como su

propia calidad de vida.

Se dispone de escasa informacién sobre los programas educativos
orientados a dar soporte a los cuidadores informales. La gran mayoria
de las publicaciones analizadas, a pesar de describir la metodologia de
los programas, no muestra o no se ha realizado una evaluacién de la

eficacia de dichas intervenciones.

La mayoria de los programas de educaciéon a los cuidadores informales
gue se presentan en los articulos analizados, inciden en la realizacion de

intervenciones grupales, individuales e incluso via telefonica.

La evaluacion del aprendizaje de los participantes a lo largo de los
programas, sobre todo en el area cognitiva y aptitudinal, sugiere una

necesidad de investigacion en este ambito.

Por todo ello, es coherente recalcar la necesidad de estudios que
describan con detalle el disefio de los programas educativos dirigidos a
cuidadores de pacientes dependientes con un analisis exhaustivo de las

diferentes realidades para la obtencion de unos resultados claros.
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8. Programa de Educaciéon para la Salud dirigido a cuidadores
informales de personas mayores dependientes: “¢Quién cuida al

cuidador?”

En esta segunda parte del trabajo se propone un programa educativo
dirigido a cuidadores de pacientes mayores dependientes, en el que se plantea
como escenario un CS de AP. Uno de los dmbitos més destacables de la
promocion de la salud es la educacion, optando en este caso por un modelo
participativo en el cual las personas adquieran progresivamente una mayor
capacidad para definir los problemas y resolverlos. Este programa de salud
nace del deseo de fomentar la adaptacion del cuidador familiar y la persona
cuidada a su entorno cotidiano y de ayudar a adquirir las habilidades
necesarias para incorporar la dependencia en su vida diaria sin que ello
suponga un deterioro grave de salud, siendo el objetivo principal prevenir o

reducir la sobrecarga del cuidador.

De esta forma, se plantea disefiar un programa de EPS dirigido a las
personas cuidadoras con el fin de proporcionarles, por un lado, apoyo
emocional desde nuestra intervencidén enfermera para que sepan cuidarse de si
mismos, y por otro lado, como grupo de ayuda mutua, que les permita la

relacion con otros cuidadores, y la obtencién de consejos y consuelo del propio
grupo.

Segun el campo de actuacion, este programa esta circunscrito al ambito
de la AP, ya que la educacion sanitaria que se lleva a cabo es parte integrante
de la labor de los profesionales sanitarios. Atendiendo al area de aplicacion,
este programa va dirigido a aquella poblacion tanto sana como de riesgo,
debido a la intencidon que tiene de averiguar las actitudes, conocimientos y
habitos de los cuidadores de personas dependientes, asi como los factores de
riesgo externos e internos al individuo. Los participantes de este tipo de
programas suelen ser cuidadores, en su mayoria mujeres, que asisten
voluntariamente a las diferentes sesiones previa invitacion por parte del

profesional de enfermeria y gracias a la utilizacion de anuncios o invitaciones
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por parte de asociaciones de enfermeros y familiares, o por instituciones

sociosanitarias.

Para seleccionar a los participantes del programa se tendran en cuenta
unos criterios determinados: que sean cuidadores familiares durante mas de un
afio de personas mayores dependientes, ambos con historia clinica activa en el
CS, y que acepten participar en el programa de forma libre y voluntaria. Sin
embargo, se excluirdn aquellos cuidadores con discapacidades sensoriales o

problemas comunicativos que dificulten el aprendizaje.

El grupo de participantes debera estar comprendido entre 8-10
personas. A la hora de su puesta en marcha, los profesionales de enfermeria
que lo llevan a cabo deben valorar las caracteristicas del grupo al que se dirige,
incluyendo caracteristicas demograficas, sociales y culturales. Ademas, el
profesional también debe tener en cuenta las caracteristicas del entorno en el
que vive el cuidador, el nivel educativo que posee y el grado de dependencia

del paciente que cuida, ya que debe adaptarse al grupo al que se dirige.

Objetivos
El objetivo de salud que se plantea en este programa es:

e Reducir y prevenir la sobrecarga de cuidados y mejorar la calidad de

vida del cuidador.
Como objetivo educativo se plantea que:

e Los cuidadores que participan en el programa mostraran interés en
realizar las actividades que potencien su autocuidado al finalizar el

programa.

Organigrama y cronograma

La ejecucion del programa tendra lugar en un aula adaptada al grupoy a
las actividades previstas en su desarrollo, con unas condiciones ambientales y
arquitectonicas que favorezcan la interaccion y la participacién activa de los
cuidadores con los profesionales de salud. La disposicién de las mesas en el

aula sera en forma de semicirculo.
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Se impartiran 4 sesiones durante ocho semanas, con una frecuencia de
una sesion cada dos semanas. Se estableceran los dias de realizacion del
programa tras un pacto entre profesionales y cuidadores, adaptandose a las
necesidades de ambos. La duracion de las sesiones variara en funcion de los
contenidos a tratar. El cronograma del programa puede verse en la tabla del

Anexo 3.

Sesion | (1h 40°): épor qué cuido?, équién es el cuidador?

Objetivos:
Los cuidadores de personas dependientes que participan en el programa:
- Mostraran una actitud participativa a lo largo del desarrollo del programa
(objetivo actitudinal).
- Expresaran los problemas que cada cuidador encuentra en el proceso
de cuidar al finalizar la sesion (objetivo aptitudinal).
- Identificaran los factores que influyen en el proceso de cuidar (objetivo
cognitivo).
Contenidos:

e Conocimiento del grupo y presentacion de los participantes.

e Evaluacion inicial.

e Tareas y responsabilidades habituales de un cuidador.

e Aspectos positivos y negativos del cuidado de la persona dependiente.

e Factores que influyen en el proceso de cuidar. sobrecarga de trabajo,
situacion econdmica, falta de tiempo para mi, menos dedicacion a mi
familia, falta de apoyo de mi familia, falta de implicacion de los
hermanos, me cuesta pedir ayuda, falta de espacio en casa, falta de
ayuda de la Administracién e inseguridad por hacerlo correctamente.

Metodologia:

o Es necesario hacer, al comienzo de la primera sesion, una presentacion
del grupo, cuyos integrantes estén sentados en circulo. Se presentaran
tanto los asistentes (sefialando su nombre y las condiciones de la

persona a la que cuida) como el enfermero que conduce el grupo (quien
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hard un resumen de los contenidos que se van a tratar en el programa a
través de las diferentes sesiones) (20 minutos).

Mediante la tormenta de ideas o brainstorming (directo bidireccional), y
por orden consecutivo, cada participante expresa sus vivencias respecto
a su situacion de cuidador diferenciando las satisfacciones e
insatisfacciones que estas le producen. El profesional se encarga de
escribir estas ideas en una pizarra en blanco para que todos puedan
leerlas, recordarlas y ser conocedores de la situacidon de sus
comparieros. Asimismo, el profesional facilita y anima a que se escriban
cuantas mas cuestiones y opiniones, procurando que haya una

participacion equitativa entre los diferentes miembros (20-25 minutos).

o A continuacién, se entrega individualmente la ficha “;Por qué cuido?”

(Anexo 4) (indirecto unidireccional), con la que se pretende conocer mas
al grupo y sus motivaciones para cuidar, ademas de provocar en los
miembros del grupo la reflexion individual (el hecho de que sea an6nimo
va a facilitar la sinceridad del grupo). Esta debe ser rellenada por cada
participante, y posteriormente sera recogida por el profesional
garantizando el anonimato. Es conveniente que el profesional insista en
la posibilidad de los participantes de ampliar el listado propuesto (10
minutos).

Para estimular al grupo en la participacién se utiliza como metodologia
educativa la discusion (directa bidireccional) con la finalidad de que
analicen los factores que condicionan el proceso de cuidar. Para ello, se
subdivide la clase en grupos formados por tres personas y se propone a
los cuidadores una serie de factores cuya importancia discutiran
posteriormente. Finalmente, el profesional propicia la reflexion grupal
respecto a los factores mencionados con el fin de que los participantes
tomen conciencia de que su calidad del cuidado va a estar condicionado

por multiples variables (25-30 minutos).

Evaluacién de proceso:

o Después de la presentacion, se deja un tiempo para la evaluacion inicial.

Para ello, pasaremos los dos cuestionarios (Anexos 5 y 6) (instrumento

cuantitativo) (15 minutos).
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o Con el fin de evaluar el objetivo actitudinal propuesto, se registran los
datos de la ficha “; Por qué cuido?” recogida anteriormente (instrumento

cualitativo) al finalizar la sesion.

Sesion Il (1h50°): éInfluye mi bienestar en el cuidado?

Objetivos:
Los cuidadores de personas dependientes que participan en el programa:
- Resolveran eficazmente situaciones en las que se manifieste el enfado
(objetivo aptitudinal).
- Demostrardn habilidad en el manejo de la autonomia de la persona
cuidada (objetivo aptitudinal).
Contenidos:

e Actitudes de autoritarismo y sobreproteccion. Promover la autonomia.
e Actitudes de empatia, respeto y carifio. Promover la autoestima.

e Manejo del enfado.
Metodologia:

o Se trabaja con la ficha “Ejemplo de un caso sobre la autonomia” (Anexo
7) utilizando la técnica de role-playing (directo bidireccional). Con esta
actividad se pretende que los participantes analicen y reflexionen sobre
actitudes de autoritarismo y sobreproteccibn que favorecen la
dependencia en las personas a las que cuidan, interpretando papeles
gue ellos mismos es posible que desempefien en la vida real. Para ello,
el grupo se dividirA en grupos mas pequefios de 3 si es posible y
elegiran un portavoz por grupo. Tras esto, compartiran sus conclusiones
al resto de los grupos y el profesional ayudara a profundizar en el
analisis de los aspectos que no hayan sido tratados. Con esta actividad
se procura que los asistentes analicen, discutan entre si e intenten llegar
a un acuerdo entre ellos sobre la solucion que les parece mas adecuada
a las cuestiones planteadas. A continuacion, se les hace entrega de las
“Pautas para mantener y fomentar la autonomia” (Anexo 8), donde se
recogen unas pautas para fomentar la autonomia de la persona cuidada

(40 minutos).
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o Intercambidandose unas personas con otras pero manteniendo el grupo
subdividido en otros mas pequefios, se hace entrega de la misma ficha
titulada “Ejemplo de un caso sobre la autoestima” (Anexo 9). Los
participantes deberan cumplimentarla sefialando la respuesta que les
parece mas adecuada a las situaciones planteadas, reconociendo las
distintas areas de intervencion que pueden contribuir a su promocién (10
minutos).

o A continuacién, mediante la escenificacion (directo unidireccional), los
participantes representan situaciones de la vida cotidiana que ellos
mismos hayan experimentado. De esta forma, unos actian de personas
mayores con algun tipo de dependencia, y otros, de cuidadores,
mostrando su comportamiento ante situaciones que den opcién al
enfado. A través de ella, los participantes mostraran la actitud que ellos
tendrian ante determinadas situaciones (15 minutos).

o El profesional lleva a cabo una charla (directo unidireccional) sobre las
pautas a seguir ante situaciones de enfado en la que deben presentar al
grupo los aspectos que les han parecido mas interesantes y las dudas
que hayan surgido y se le proporciona a cada uno otro las
recomendaciones sobre “Qué hacer y qué no hacer ante el enfado”
(Anexo 10) (30 minutos).

o Para finalizar, los participantes vuelven a repetir la escenificacion
corrigiendo los errores cometidos y aplicando las pautas que se han
aprendido (15 minutos).

Evaluacién de proceso:

o Mediante el caso y la escenificacion final el educador observa y registra
a través de una rubrica de evaluacion (instrumento cualitativo) como los
participantes consiguen los objetivos aptitudinales propuestos en la

sesion.
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Sesion Il (1h45’): éQué es el Sindrome del cuidador?

Objetivos:

Los cuidadores de personas dependientes que participan en el programa:

- Demostraran la capacidad de autoanalisis de su situacion en relacién al
Sindrome del Cuidador (objetivo aptitudinal).

- Enumeraran las diferentes fases y los principales sintomas que

conforman el Sindrome del Cuidador (objetivo cognitivo).

Contenidos:

e Sindrome del Cuidador y sus fases.

e Principales sintomas en el Sindrome del Cuidador: estrés, agotamiento
fisico y mental, cambios de humor repentinos, depresion, trastorno del
suefio, alteraciones del apetito y del peso, aislamiento social, problemas
laborales, etc.

e Control del estrés.
Metodologia:

o En primer lugar, se analiza el punto de partida en cuanto a los
conocimientos previos que los cuidadores tienen sobre el Sindrome del
cuidador utilizando como metodologia la tormenta de ideas (directo
unidireccional) (15 minutos).

o Posteriormente, mediante una charla (directo unidireccional), el
profesional expone aquellos aspectos que no han salido durante la
puesta en comun y que se desconocen, permitiendo en todo momento
un tiempo para las dudas. Posteriormente, cumplimentara la informacion
con el apoyo de la diapositiva (Anexo 11) (directo unidireccional) sobre
los principales sintomas del Sindrome del Cuidador y las fases que
conforman dicho sindrome. EIl fin de esta actividad es incidir en los
sintomas que nos alertan de la presencia de este sindrome y reforzar las
conductas que nos ayudan a prevenirlo. (40 minutos).

o A continuacion, se proyecta un video titulado “Cuando las personas
mayores necesitan ayuda” (indirecto unidireccional) (15 minutos).

o Para finalizar se plantea una entrevista grupal (entrevista

semiestructurada) mediante preguntas abiertas que lanza el educador y
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gue debe contestar cada uno de los miembros del grupo sobre lo que se
ha visto, con el fin de que expongan sus opiniones, experiencias y
reflexiones sobre él. El profesional guiar4 en todo momento el coloquio,
fomentando la participacion activa de todos los miembros del grupo (35

minutos).
Evaluacién de proceso:

o La evaluacion de esta sesion se realizara mediante el registro en el
cuaderno de campo (instrumento cualitativo) de las preguntas y
respuestas obtenidas en la entrevista grupal. Con ella se evalta el

objetivo cognitivo y actitudinal.

Sesion IV (2h 15’): éConozco mis derechos? Un momento

para relajarse

Objetivos:
Los cuidadores de personas dependientes que participan en el programa:
- Realizaran correctamente una técnica de relajaciéon (objetivo aptitudinal).
- Identificaran los derechos y deberes que tienen como cuidadores
(objetivo cognitivo).
Contenidos:

e Derechos y deberes del cuidador.
e Pautas para cuidar de la propia salud. Autocuidado.
Entre ellas destacan:
- Buscar alguna forma de dormir mas.
- Hacer ejercicio.
- Evitar el aislamiento dedicando tiempo a los amigos.
- Salir de casa y mantener aficiones e intereses.
- Organizar el tiempo.
- Ser consciente y reconocer los sentimientos negativos.
- Mantener una vision positiva de la vida y buen sentido del humor.
- Tener presente tus propios derechos y defenderlos.
e Taller de relajacion.

e FEvaluacion final.
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Metodologia:

©)

Se pide a los miembros del grupo lo que les sugiere las palabras
“‘derecho” y “obligacion o deber” mediante una tormenta de ideas (directo
unidireccional) y se recogen las aportaciones a modo de resumen en la
pizarra. El profesional intentard llegar, junto con el grupo, a un consenso
teniendo en cuenta la definicion formal de la palabra. A continuacion, y
de manera individual, se les entrega una ficha “os derechos de los
cuidadores” (Anexo 12) y, tras 10 minutos, se pone en comun a todo el

grupo (25 minutos).

o A través de una charla participativa (directo bidireccional) el profesional

introducird y recalcara la importancia no solo de prestar cuidados a la
persona dependiente, sino también de saber cuidar de uno mismo. La
clave es incitar a los asistentes a la reflexién, al mismo tiempo que se
ofrecen unas pautas para llevar a cabo el autocuidado. Como refuerzo,
para que los participantes demuestren lo que han aprendido en la charla,
mediante la elaboracién de una hoja de registro deben escribir las
conclusiones sobre los derechos y deberes que tienen como cuidadores
(35 minutos).

Por ultimo, el profesional dirige una sesion de relajacion siguiendo un
guion (Anexo 13) (directo unidireccional) con el fin de que los
participantes experimenten estados de tranquilidad y bienestar. Una vez
realizado el ejercicio, se dedican unos minutos a compartir las

sensaciones que han experimentado (30 minutos).

Evaluacién de proceso:

o

o

Para la evaluacion del objetivo cognitivo se recogen las hojas que se han
realizado en la ultima técnica grupal.

El objetivo aptitudinal se valora mediante la observacion mientras se
realiza la técnica de relajacion, teniendo en cuenta: si son capaces de

mantener la calma, la postura corporal, etc.

Recursos humanos y materiales:

RRHH: para el desarrollo del programa se contara con dos profesionales

de enfermeria en cada sesion. Uno sera el encargado de dirigir las
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actividades y otro se encargara de la evaluacibn mediante la
observacion y las anotaciones en el cuaderno de campo y servira de
apoyo para algunas metodologias siempre que sea necesario. Ademas,
se contara también con la participacion del trabajador social en algunas
sesiones, el cual orientara y asesorara sobre las ayudas y recursos
existentes para los cuidadores.

¢ RRMM: un aula equipada con un minimo de quince sillas, algunas
mesas para las actividades grupales, una pizarra blanca, borrador y dos
rotuladores, un ordenador, un proyector, esterillas para la relajacion y el
material didactico previamente preparado por el educador.

Evaluacion

La evaluacién del programa se realizara a lo largo del mismo. Para ello,

se llevaran a cabo tres tipos de evaluacion:
1) Evaluacién de estructura

Tiene como finalidad evaluar el propio programa, averiguando los
beneficios que han obtenido del programa y plantear cuéles son los aspectos
gue se pueden mejorar. Para ello, se pasa una hoja de evaluaciéon (Anexo 14)
(instrumento cuantitativo) que los participantes deben rellenar referente a los
recursos, el tiempo y la organizacién del programa al finalizar la Ultima sesion
(10 minutos).

2) Evaluacion de proceso

La evaluacion de proceso o formativa tiene la finalidad de evaluar los
objetivos especificos propuestos en cada sesién. Uno de los objetivos
actitudinales que se evalua al final de cada una de las sesiones tiene que ver
con la puntualidad y la participacion de los cuidadores. Para ello, el profesional
realizara anotaciones y un registro en el cuaderno de campo (instrumento

cualitativo).
3) Evaluacion de resultados

Al finalizar la cuarta sesion, se llevara a cabo la evaluacién del objetivo
general o educativo del programa mediante una entrevista grupal (directo

bidireccional) en la que compartiran sus pretensiones y su actitud en la manera
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gue implementen los conocimientos y habilidades adquiridas en las sesiones a

su vida diaria (20 minutos).

Para evaluar el objetivo de salud se realizara una evaluacion pre-test y
post-test de los sujetos participantes. Para ello, se empleardn varios

instrumentos de evaluacion:

- En primer lugar, evaluacion el “Cuestionario de sobrecarga del cuidador
de Zarit” (indirecto unidireccional) (Anexo 5), un cuestionario
autoadministrado que consta de 22 items, con formato de respuesta tipo
Likert.

- También se averiguara el “indice de esfuerzo del cuidador” (Anexo 6),
que se trata de una entrevista semiestructurada (directo bidireccional)
que consta de 13 items con respuesta dicotémica verdadero-falso. Cada
respuesta afirmativa puntda 1. Una puntuacién total de 7 o mas sugiere

un nivel elevado de esfuerzo.

Ambos cuestionarios se pasaran al finalizar la primera sesion
(evaluacién pre-test) y tras el desarrollo de la cuarta sesion (evaluacién post-
test), empleando un tiempo de 15 minutos, con el fin de comparar las

puntuaciones iniciales respecto a las finales.

Se considera interesante volver a convocar un encuentro
aproximadamente a los tres meses de finalizar el programa, donde se reevalle
el impacto de la intervencion mediante la utilizacion de los cuestionarios

anteriores.
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10. ANEXOS

Anexo 1. Tabla 1. Ecuaciones de busqueday articulos utilizados. Tabla de elaboracién propia.

Bases de datos

Palabras clave

PubMed

Cuiden

SciELO

“caregiver” and “primary care”
and “nursing” and “intervention”

“cuidador” and “atencién
primaria” and enfermeria” and
“intervencion”

37

45

31

“education” and “caregiver” and
“nursing”

“educacion” and “cuidador” and
“enfermeria”

33

289

33

454

NO

VALORABLE

“take care” and “caregiver” and
“intervention”

“cuidar” and “cuidador” and
“intervencion”

36

72

20

“program” and “education” and
“nursing” and “caregiver”

“programa” and “educacion” and
“enfermeria” and “cuidador”

20

70

208

TOTAL

16
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Anexo 2. Tabla 2. Resumen de los articulos analizados. Tabla de elaboracién propia.

the WHOQOL-BREF™.

Afio Articulos Lugar del estudio Tipo de estudio
1 2011 Nichols LO, Adams J, Burns R, Graney MJ, Zuber J. Translation of a Dementia Caregiver Support Program in a HealthU- Tennessee Estudio experimental
Profit Care System-REACH VAZ, (Estados Unidos) P
2 2011 Ducharme FC et al. “Learning to become a_fam|ly_careg|ver . Eﬁ|pacy of an |£10tervent|on program for caregivers following Quebec (Canadé) Estudio experimental
diagnosis of dementia in a relative™.
3 2011 Velasquez V, Lépez L, Lopez H, Catafio N, l_\/luno_z E. Efecto de_un progrargla educativo para cuidadores de personas Bogoté (Colombia) Estudl_o cuasi-
ancianas: una perspectiva cultural®™. experimental.
4 2011 Orueta R, Gémez RM, Go_mez S, S_a}nchez_A, L6pez M, Toledano P. Impacto _sobrest,\I cuidador principal de una Toledo Estudio experimental
intervencion realizada a personas mayores dependientes™.
5 2012 Vargas-Escobar LM. Aporte de enfermeria a la calidad de vida del cuidador familiar del paciente con Alzheimer?, — Revision bibliografica
6 2012 Amaro E. Programa grupal psicosocial y psicoeducativo d_lrlgldo _alzg:mdador principal del enfermo en fase temprana de la Bizcaia (Pais Vasco) Estudio experimental
esquizofrenia®.
Bleijenberg N et al. Proactive and integrated primary care for frail older people: design and methodological challenges of . .
! 2012 the Utrecht primary care PROactive frailty intervention trial (U-PROFIT)?. Utrecht (Holanda) Estudio experimental
8 2012 Espinoza K, Jofre V. Sobrecarga, apoyo social y autocuidado en cuidadores informales®. Chile Estudio observacional
9 2012 Rodriguez MJ, del Castillo F, Arenas A, Fernandez |, Martinez C, 3Pzerez AR. Una guia clara, aplicable, recomendable y Asturias Estudio observacional
gue se cumple™.
Van Houtven CH, Thorpe MJ, Chestnutt D, Molloy M, Boling JC, Davis LL. Do Nurse-Led skill training interventions affect Durham y Birmingham . .
10 2012 . . ) . 33 . Estudio experimental
informal caregivers’ out-of-pocket expenditures? (Estados Unidos)
1 2013 Sotto-Mayor M, Sequeira C, Garcia B. Con;ulta’de_ enfe!’merla dlr_lglczila a cuidadores informales: instrumentos de Portugal Estudio observacional
diagndstico e intervenciéon®.
12 2014 Rosell-Murphy M et al. Intervention to improve social and famllyzsoupport for caregivers of dependent patients: ICIAS Barcelona Estudio experimental
study protocol".
Fortinsky R, et al. Results and lessons learned from a Nurse Practitioner-Guided Dementia Care Intervention for Primary Connecticut . .
13 2014 A . ) . 24 . Estudio experimental
Care patients and their family caregivers™. (Estados Unidos)
Ferré-Grau C, Sevilla M, Cid D, Lleixa M, Monteso P, Berenguer M. Cuidar a la cuidadora familiar: analisis de una . .
14 2014 . o Y] Tarragona Estudio experimental
intervencion centrada en la familia™.
15 2015 Arias M, Garcia-Vivar C. The transition of palllatlye care from t_he hospital tozghe home: a narrative review of experiences . Revisién bibliografica
of patients and family caretakers™.
16 2015 Silva A, Alves C, Alves FP, da Silva J, de Franca IS, Silva K. Quality of life of caregivers of octogenarians: a study using S&o Paolo (Brasil) Estudio observacional
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Anexo 3. Cronograma. Tabla de elaboracién propia.

SESION FECHA Y HORA LUGAR METODOLOGIA
Presentacion de los participantes (20 minutos)
o 12 SEMANA
SO Evaluacion inicial (pre-test) (15 minutos)
¢POR QUE CUIDO?, QUIEN 17 H. Tormenta de ideas (25 minutos)
ES EL CUIDADOR? . o )
(1H 40) Ficha “¢Por qué cuido?” (10 minutos)
Discusion (30 minutos)
Role-playing y ficha “Ejemplo de un caso sobre la autonomia” (40 minutos)
5 22 SEMANA
SESION 1I Sala de formacién del Centro Entrega de ficha y reflexién (10 minutos)
¢INFLUYE MI BIENESTAR EN 17 H. Eesalc Escenificacion (15 minutos)
EL CUIDADO?
(1H 50) Charla (30 minutos)
Escenificacion asistida (15 minutos)
) 32 SEMANA Tormenta de ideas (15 minutos)
SESIe] Charla (40 minutos)
5 i 17 H.
¢QUE ES EL SINDROME DEL Proyeccion de video (15 minutos)
CUIDADOR? (1H 45’) . q
Entrevista grupal (35 minutos)
Tormenta de ideas y ficha (25 minutos)
SESION IV 42 SEMANA Charla participativa (35 minutos)
¢CONOZCO MIS DERECHOS? Sala de usos multiples del Ejercicio de relajacion (30 minutos)
UN MOMENTO PARA 17H. Centro de Salud. . .
RELAJARSE (215 Entrevista grupal (20 minutos)
Evaluacion final (post-test) (15 minutos)
Hoja de evaluacion (10 minutos)
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Anexo 4. Ficha “¢Por qué cuido?” (Sesion ).

De las siguientes frases, sefiale la/s que mas se ajuste/n a su caso:

Porque me gusta.

Porque me necesita

Porque lo hago mejor que otro/s.

Porque no puedo pagar a una persona que lo haga.

Porque estoy esperando plaza en una Residencia.

Siento que mi familia asi lo desea.

Porque lo hemos decidido entre todos mis hermanos/as.

Porque mi casa reine mejores condiciones.

Porque soy mujer y me toca a mi.

Porque soy el/la mayor.

Porque él/ella hubiera hecho lo mismo por mi.

Porque él/ella me cuidd a mi.

Porque soy soltero/ay no tengo otras obligaciones familiares.

Tabla de elaboracién propia.
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Anexo 5. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (evaluacion

de resultados) (1 y IV sesidn).

{Plensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita?

{Plensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene

suficiente tiempo para usted?

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

4 /Slente vergienza por la conducta de su familiar?

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

6 (Plensa que el culdar de su familiar afecta negativamente la
relacién que Ud. tiene con otros miembros de su familia?

7 ;Tiene miedo por el futuro de su familia?

8 ;Pilensa que su familiar depende de usted?

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

10 ;Se siente tenso cuando est4 cerca de su familiar?

11 ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que cuidar de su familia?

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

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

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

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

16 ;Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?

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

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

19 ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 ;Piensa que deberfa hacer mas por su familiar?

21 ;Plensa que podrfa cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente ;Qué grado de “carga” experimenta por el hecho de
cuidar a su familiac?

0~ —

* Escala de Zarit (Todos los ftems): Cada respuesta obtiene una puntuacién de 1 a 5. Luego se suma el puntaje obteniendo
un resultado entre 22 y 110 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: “ausencia de sobrecarga™ (s46), “sobrecarga
ligera™ (47-55) y "sobrecarga intensa” (256). El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para generar
sobrecarga intensa. El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador.

Fuente: Breinbauer K Hayo, Vasquez V Hugo, Mayanz S Sebastian, Guerra Claudia, Millan K Teresa.
Validacion en Chile de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit en sus wersiones original y
abreviada. Rev. méd. Chile [Internet]. 2009 Mayo [citado 2016 Jun 05]; 137(5): 657-665°.
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Anexo 6. Indice de esfuerzo del cuidador (evaluacion de
resultados) (ly IV sesion).

(Anotar Si o No) (Si: 1 punto. No: 0 puntos.)

INDICE DEL ESFUERZO DEL CUIDADOR si | NO

1 Tiene trastornos del sueno (por ejemplo, porque el enfermo se
levanta o se acuesta por la noche).

2 El cuidado de su paciente es poco practico (porque la ayuda le
consume mucho tiempo y tarda en proporcionarse).

3 Esta situacion le representa un esfuerzo fisico (por ejemplo, por
que hay que sentarlo y levantarlo de la silla).

4  Le supone una restriccion a su vida anterior (por ejemplo, por
que ayudar le limita el tiempo libre y no puede hacer visitas) .

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

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

7 Ha habido otras exigencias de tiempo (por parte de otros
miembros de la familia).

8 Ha habido cambios emocionales (por ejemplo, por discusiones).

9  Algunos comportamientos del paciente le resultan molestos (por
ejemplo, incontinencia, acusa de que le quitan cosas).

10 Le duele darse cuenta de lo mucho que ha cambiado el enfermo
comparado a como era antes.

11 Ha habido modificaciones en su trabajo.

12 El enfermo es una carga economica.

13 Lasituacion se ha desbordado totalmente.

Puntos:

Si su puntuacion es superior a 7 jcuidado!, esta poniendo en riesgo su SALUD.

Fuente: Breinbauer K Hayo, Vasquez V Hugo, Mayanz S Sebastian, Guerra Claudia, Millan K Teresa.
Validacion en Chile de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit en sus versiones original y
abreviada. Rev. méd. Chile [Internet]. 2009 Mayo [citado 2016 Jun 05]; 137(5): 657-665°.
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Anexo 7. Ejemplo de un caso sobre la autonomia (sesién II).
De elaboracioén propia.

Pilar cuida a su madre de 76 afios, la cual ha sufrido trombosis cerebral
y tiene el brazo izquierdo paralizado, aunque ha recuperado mucho con la

rehabilitacion y puede hacer casi todo sola pero despacio.

Rosa vive con su padre de 82 afios, diabético, con poca vista y temblor
del pulso. Y Marisa cuida a su suegra, la cual dice que “lo Unico que le pasa

es que esta muy mayor y esta muy torpe”.
Como son conocidas, hablan de su situacion familiar:

Pilar:  Mi madre cada dia hace menos caso, tengo que estar todo el dia
pendiente de que se bafie y haga algo. Suficiente tengo yo con todas
las tareas de casa, el trabajo... Por mucho que se lo diga, acabo por
hacerlo yo y asi adelanto mas. Le lavo, le peino y le pongo a ver la

tele.

Rosa: Yo prefiero que no haga nada, entre que esta tan torpe y lo mal que
ve, se le cae todo. Yo ya le he dicho que no se preocupe, que no
hace falta que se mueva porque se lo voy a hacer todo. Por las

mafianas le ducho rapido, le peino y le dejo escuchando la radio.

Marisa: Sinceramente, yo creo que hay que intentar dejarles hacer lo
maximo posible, sino cada dia estaran mas torpes. Yo la animo a
gue se vista casi sola, que aunque le cueste mas rato asi se siente
mas util.

Cuestiones:

= ¢Le parecen reales estas situaciones?
= ;Con cual se siente mas identificado/a?

= ¢ Cuél cree que hace que la persona cuidada sea mas independiente?

¢ Y mas dependiente?
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Anexo 8. “Pautas para mantener y fomentar la autonomia” (Sesion

).

v

Que las personas a las que cuidan hagan todo lo posible por si
mismos. Quizas al principio le lleve mas tiempo, pero
seguramente aumentard su satisfacciéon al ver que su familia
mantiene su autonomia y se siente mejor.

Tener paciencia y no darse por vencido. Haga que se sienta util.

Animele a tomar sus propias decisiones.

Detectar y potenciar las habilidades de la persona cuidada.
Fijarse en todas las tareas, puede que no sea capaz de bafiarse
solo, pero quizds si sea capaz de enjabonarse la cara. Si
observa alguna actividad que su familiar pueda hacer solo,
recuérdeselo y animelo a hacerlo la préxima vez.

Posibilitar que continde teniendo ciertas obligaciones y que
asuma todas las responsabilidades que pueda.

Respete su intimidad personal: llame a la puerta del bafio y no
entre hasta que conteste, respete sus deseos de estar ratos a
solas...

Adaptar la vivienda a sus necesidades para que sea mas segura
y utilice ayudas técnicas si fuera necesario.

Refuerce a la persona que cuida en todo lo que hace bien.

Modificado de: Cossio | et al. Guia de atencion a las personas cuidadoras. Asturias: Servicio de Salud
del Principado de Asturias; 2006°".
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Anexo 9. Ficha “Ejemplo de un caso sobre la autoestima” (Sesion Il).

1. Un dia tu familiar, sin que usted le diga nada, se levanta de comer y
recoge lo que hay en la mesa.

a. Selo agradezco y le doy un beso por el detalle.

b. No le digo nada.

c. Le digo que ya era hora de que ayudara en algo.

d. Le digo que no haga nada, que ya lo hago yo.

2. Tras dejar a su familiar vistiéndose en la habitacion, al volver ve que
se ha puesto la chaqueta debajo de la camisa y un calcetin al revés,
¢qué hace usted?

a. Le rifo y le digo que cémo ha podido vestirse asi, y le visto
bien.

b. No le rifio, le digo que no lo ha hecho bien pero le ayudo a
vestirse.

c. Me tomo un tiempo para decirle que no pasa nada porque no lo
haya hecho bien, pero le pido que me preste atencion para
ensefarle como es la forma correcta.

3. Su familiar no quiere levantarse por las noches al bafio y pide un
orinal para tenerlo al lado de la cama. A usted no le parece bien.

a. Leinsisto que se levante al bafio.

b. Le explico que con lo torpe que esta si utiliza el orinal se le
puede caer o puede resbalar.

Le pido que me avise cuando quiera orinar.
d. Le doy el orinar para que esté tranquilo y le explico cémo tiene

gue hacer si se despierta con ganas de orinar.

Modificado de: Guia de cuidadores: aprender a cuidarse para cuidar mejor. Benito LF et al. Madrid:
INSALUD; 2001%.
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Anexo 10. Recomendaciones sobre “Qué hacer y qué no hacer

ante el enfado” (Sesion ll).

¢, Qué hacer?

v' Reconocer la irritacién de la persona y comprenderle.

v Preguntarle lo que le sucede.

v' Escuchar cuidadosamente y dar tiempo a que la persona exprese su
irritacion antes de contestarle.

v' Ayudar a la persona a afrontar la situacion cuando percibe su mal
comportamiento.

v" Mantener un tono de voz calmado y bajar el volumen.

v' Empatizar con la persona irritada sin necesidad de estar de acuerdo con
ella, una vez su hostilidad se ha reducido.

v' Expresar tus sentimientos después del enfado y pedirle que en otras
ocasiones se conduzca de otro modo.

v Pedir ayuda cuando creas que no puedes hacer frente a la situacion.

¢Qué no hacer?

% Rechazar la irritacién o tratar de calmarle para que no hable.

x Negarse a escuchar.

x Avergonzar a la persona por su mal comportamiento.

% Elevar el tono de voz y discutir publicamente.

% No pedir explicaciones en el momento en el que la persona esté nerviosa,

especialmente si la persona presenta deterioro cognitivo.

Modificado de: Barbier M, Moreno M, Sanz S. Guia de autocuidado y cuidado para personas
cuidadoras familiares de personas mayores en situacion de dependencia. Bizkaia: Disputacion Foral de
Bizkaia; 2011,
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Anexo 11. Principales sintomas del sindrome del cuidador (sesion

).

%

L)

Mi estado de animo ha cambiado mucho en poco tiempo (estoy

triste, apatico, no actio como de normal).

< Me cuesta mucho conciliar el suefio, doy muchas vueltas en la
camay no me levanto descansada.

« Adelgazo y cojo peso sin una causa concreta.

+ Me siento débil y sin fuerza en muchas ocasiones.

« Siento que estoy solo/ay que nadie me comprende.

« Suelo beber bastante alcohol y/o café al dia, tomo pastillas para
pasar el dia...

+ A veces lloro sin motivo.

+ He pensado mas de una vez en la muerte.

< Me molesta la presencia de cualquier persona y discuto con
facilidad.

+ He descuidado mi aspecto fisico.

« A veces tengo dificultad para respirar.

< En ocasiones tengo palpitaciones, me tiemblan las manos o

sufro dolor de estémago.

« Hace mucho tiempo que no me rio.

Fuente: Alvarez M, Morales JM. Guia para cuidadoras de personas dependientes. Malaga: Asociacion
Andaluza de Enfermeria Comunitaria. Malaga; 2007°.
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Anexo 12. Ficha “Los derechos de los cuidadores” (sesion V).

Como cuidador, tienes derecho a...

v Dedicarte tiempo y actividades a ti mismo sin sentimientos de
culpa.

v" Experimentar sentimientos negativos por ver a tu ser querido
enfermo.

v" Preguntar y pedir ayuda sobre aquello que no seas capaz de
resolver solo.

v Ser tratado con respeto.

v~ Cometer errores y a ser disculpado por ellos.

v Ser reconocido como un miembro valioso en tu familia.

v" Quererte a ti mismo y a admitir que haces todo lo que esta al
alcance de tus posibilidades.

v~ Aprender y disponer tiempo para ello.

v/ Admitir y expresar sentimientos, tanto positivos como
negativos.

v/ Decir “no” ante demandas excesivas o inapropiadas.

v/ Seguir con tu propia vida.

Fuente: Cossio | et al. Guia de atencion a las personas cuidadoras. Asturias: Servicio de Salud del
Principado de Asturias; 2006%".
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Anexo 13. Guion para larelajacion (Sesion 1V). De elaboracion propia.

Toma una postura en la que todo el cuerpo esté cémodo.

Date cuenta si alguna prenda te oprime el cuerpo y si es asi, afléjala.
Permite que el ruido del exterior y mi voz te ayuden a centrarte en ti, en tus
sensaciones.

Tensa todos aquellos musculos que se activan en una situacion de ansiedad
o temor, mantenlos unos segundos, y relajese progresivamente. Tenga en
cuenta la cara, los brazos, las piernas, el vientre...

Primero, ténsalos lo mas que puedas, nota la sensacién de tension, relaja
es0s musculos y siente la agradable sensacion que percibe al relajarlos.
Ahora nos centramos en la frente. Arruga la frente todo lo que puedas
durante cinco segundos y siente la tensién que se produce. Comienza a
relajarla despacio y agradece la sensacion de falta de tension.

Seguimos con la nariz y los labios. Arruga la nariz durante cinco segundos,
reldjala. Arruga los labios otros cinco segundos, relajalos.

Hacemos lo mismo con el cuello. Aprieta el cuello tanto como puedas y
mantenlo tenso. Vaya relajando los musculos lentamente, concentrandote
en la diferencia entre tension y relacion.

Ahora levanta los brazos y cierra el pufio tanto como puedas. Ve bajando los
brazos y abriendo los pufios poco a poco, descansando el brazo sobre el
muslo.

Sentado en la silla, inclina la espalda notando la tension en la mitad de la
espalda. Lleva los codos hacia atras y tensa todos los muasculos que
puedas. Vuelva a apoyar la espalda en el respaldo de la silla y relaja los
brazos sobre los muslos.

Nos podemos de pie. Tensa todo tu cuerpo, aprieta las manos a ambos
lados del cuerpo y meta el estbmago hacia dentro. Comienza a relajar los
musculos desde la cabeza a los pies. Nota la diferencia entre tensién y
relajacion.

De nuevo sentado, lleva toda la atenciébn a tu respiracion, respirando
conscientemente, pausadamente. Nota como entra el aire y cémo sale por la
nariz. Date cuenta de lo que pasa en tu cuerpo cuando entra el aire y sale al
exterior. Ahora, conscientemente, expulsa todo el aire, lentamente, dejando
gue salga hasta que el cuerpo te pida que tomes de nuevo aire.

Respira de nuevo suavemente, siendo consciente de la respiracion.
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Cada vez que tomas aire tu cuerpo se tensa, y cada vez que lo exhalas tu
cuerpo se afloja, se relaja.

Deja ahora que tu respiracion se produzca espontaneamente.

Lleva toda tu atencion a tus pensamientos y permite que éstos vengan y
vayan, desprendiéndote de ellos. Témate tu tiempo.

De nuevo, dirige tu atencidn a tu cuerpo. Si te das cuenta de que estas
incbmodo, busca otra postura mejor y nota como tu respiracién a es mas
tranquila, mas profunda...

Disponte a salir del estado de relajacion en el que te encuentras y, para ello,
toma tres respiraciones profundas: respira profundamente uno, respira

profundamente dos, y respira profundamente tres.
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Anexo 14. Hoja de evaluacion de la actividad en grupo (sesion V).

De elaboracién propia.

colaboracion. Le pedimos que anote con una X la casilla que le parezca mas correcta.
1.

Queremos conocer su opinion sobre el grupo del que ha formado parte, agradeciéndole su

Su participacién en el grupo le ha ayudado a aumentar sus conocimientos para prestar mejor

cuidado a su familiar.

Nada Poco

Muy poco

Bastante

Mucho

Completamente

Con respecto al cuidado que

presta, ha aprendido a aplicar los conocimiento

s adquiridos.

Nada Poco

Muy poco

Bastante

Mucho

Completamente

Su participacion en el grupo ha conseguido disminuir su ansiedad.

Nada Poco

Muy poco

Bastante

Mucho

Completamente

Su participacion en el grupo |

e ha ayudado a

reconocery exp

resar sus sentimientos.

Nada Poco

Muy poco

Bastante

Mucho

Completamente

Considera que su participacion le ha ayudado a afrontar mejor su situacion.

Nada Poco Muy poco Bastante Mucho Completamente
La actuacion de los profesionales en el grupo le ha parecido:
Muy mala Mala Regular Buena Muy buena Excelente
La condiciones de la sala en la que se ha reunido el grupo.
Muy mala Mala Regular Buena Muy buena Excelente
El horario se ha adaptado a sus necesidades.

Nada Poco Muy poco Bastante Mucho Completamente
La duracidn del programa le ha parecido:

Nada Poco Muy poco Bastante Mucho Completamente

10. Desearia mantener el contacto con los participantes del grupo?

11. {Recomendaria a otras personas en su situacidon que participaran en un grupo?

12. Comente cuantas sugerencias considere oportunas para la mejora de esta actividad.

Muchas gracias
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