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El apoyo a las familias con un miembro en situacion de dependencia se ha convertido
en una necesidad prioritaria en nuestra sociedad.

La situacién de la familia de este tipo de enfermo viene caracterizada por la
existencia de un gran impacto emocional condicionado por la presencia de multiples
"temores" o "miedos" que, como profesionales sanitarios, hemos de saber reconocery
abordar en la medida de lo posible.

Definimos al cuidador principal como la persona de la familia o de su entorno,
que asume la mayor parte de la responsabilidad en las tareas de cuidado y atencidn a
un enfermo. No debe estar vinculado a un servicio de atencién profesionalizada.

FACTORES QUE INFLUYEN EN EL IMPACTO DE LA ENFERMEDAD SOBRE EL AMBIENTE
FAMILIAR:

Personalidad y circunstancias personales del enfermo.

o Naturaleza y calidad de las relaciones familiares (disputas familiares,
herencias,...).

» Reacciones y estilos de convivencia del enfermo y familia en pérdidas anteriores.
o Estructura de la familia y su momento evolutivo.

» Nivel de soporte de la comunidad o disponibilidad de apoyo social.

« Situacion econdmica de la familia.

» Condiciones basicas de habitabilidad y confort de la vivienda (agua caliente,
calefaccidn, higiene, electricidad,...)
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« Capacidad de comprension de la familia y capacidad de ejecucién de las
indicaciones sobre el tratamiento y los cuidados (curas, cambios
posturales, higiene, alimentacién, desplazamientos,...)

PRINCIPALES PROBLEMAS DEL CUIDADOR Y DE LA FAMILIA

Sobrecarga objetiva: debida a los problemas practicos asociados con el cuidado a largo
plazo de un paciente fragil, con niveles elevados de dependencia que deben ser
asumidas por el cuidador.

Sobrecarga subjetiva: impacto emocional del cuidador y sus consecuencias: cansancio,
miedos, inseguridad, irritabilidad, frustraciéon, ansiedad, depresidn, tristeza,
sentimientos de pérdida progresiva,...

Econdmicos: provocados por la enfermedad o previos a ella, que a veces generan
deudas, pueden ser compensados mediante prestaciones econdmicas puntuales o
periddicas valoradas previamente por el servicio competente.

Laborales, que pueden ser solucionados mediante bajas laborales, incapacidades,
subsidios,...

Legales (notarias, herencias, tutelas, donacién de poderes,..)

Administrativos: gestiéon de incapacidad, prestaciones ortoprotésicas, prestaciones
sociales,..y al final de la vida dudas sobre entierros, incineraciones, donacidon de
drganos, traslado de cadaveres,...

NECESIDADES DEL CUIDADOR PRINCIPAL

. Estar informado y formarse, para poder anticipar la evolucion.

. Adaptarse a la situacion de aumento del nivel de dependencia del paciente
gue implica un cambio en las rutinas previas a la situacion de dependencia o
fragilidad.

. Necesidad de disponer de tiempo de ocio y de descanso y aprender a
desculpabilizarse por ello

. Estar motivado para realizar los cuidados y saber motivar al paciente para
implicarlo en los cuidados y minimizar su desesperanza

. Planificar los cuidados implicando al entorno, repartir tareas.

. Aprender a CUIDARSE A SI MISMO y saber PEDIR AYUDA para evitar llegar a
desbordarse.
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TRABAJO DEL EQUIPO EN LA ATENCION A LA FAMILIA

La tarea del equipo es establecer una relacion de ayuda que permita a los
familiares realizar las tareas de cuidado sintiéndose y estando acompafnados. Ademas
de los cuidados indispensables para la persona enferma, los profesionales deben dirigir
sus esfuerzos hacia los familiares con el objetivo de reforzar su funciodn,
acompafidndoles y posibilitando que la familia recupere la confianza en sus
capacidades cuidadoras.

1. Identificacidn del cuidador principal: Se identifica en la primera visita y debe
ser la persona de referencia de los profesionales en la planificacion de los cuidados y
en la toma de decisiones, junto al paciente.

Es primordial el desarrollo del modelo biopsicosocial en la atencién al paciente y su
familia.

2. Valoracion del grado de sobrecarga del cuidador mediante utilizacién de
escalas: Escala de Zarit (Anexo 1) e indice de esfuerzo del cuidador (Anexo 2).
Derivacién al médico de familia cuando exista evidencia de sobrecarga.

3. Intervencidon familiar: El objetivo es capacitar a los cuidadores familiares
para un estilo de vida en el que puedan combinar el cuidado del paciente con el propio
autocuidado.

a) Identificacion de las caracteristicas, necesidades y problemas concretos que
atafien al cuidador, tanto de recursos materiales como emocionales.

b) Elaboracién y desarrollo del plan de intervencidn por los profesionales implicados y
el cuidador: Orientacién y asesoramiento sobre pautas de autocuidado; informacion y
orientacién a cuidadores sobre cambios de comportamiento respecto al proceso de
dependencia; apoyo emocional a cuidadores; informacién sobre recursos
sociosanitarios, prevencion y tratamiento del duelo.

La informacién que debe ofrecer el equipo ha de ser acorde con las capacidades
y posibilidades que la familia tenga para asimilarla.

La familia debe tener informacion clara y precisa sobre alimentacidn, higiene,
cuidados directos del enfermo (cambios posturales, curas, habitos de evacuacién,...),
administraciéon de farmacos, pautas de actuacién ante la aparicion de posibles crisis
(coma, ansiedad, agitacién, convulsiones, hemorragias, disnea,...), asi como habilidades
de comunicacién con el enfermo (actitud receptiva, importancia de la comunicacién no
verbal, empatia,...)

Las intervenciones de caracter educativo y preventivo pueden no tener un
resultado inmediato, pero no por ello el equipo debe omitirlas.

c) Atencidon a la continuidad de cuidados (informar a los equipos de atencién
continuada, adecuado registro en historia clinica,...)
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d) Se recomienda la implicacién de los equipos en la creacion de grupos de ayuda
mutua o asociaciones para poder ofertar sus servicios al cuidador.

4. Evaluar grado de implementacién y los resultados.
Tanto con fines de mejora de la calidad asistencial como de investigacién.
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ANEXO 1 CUESTIONARIO —-ZARIT

Poblacién cuidadora de personas dependientes. Es un cuestionario autoadministrado

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

2. ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?
3. ¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

15. ¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos?
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16. ¢ Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17. éSiente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la enfermedad de su
familiar?

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

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

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

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

22. Globalmente, équé grado de "carga" experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar?
Instrucciones para el profesional:

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

Los valores correspondientes a las opciones de respuesta son:

- 1=Nunca

- 2=Raravez

- 3= Algunas veces

- 4= Bastantes veces

- 5=Casi siempre

Los puntos de corte recomendados son:

- <46 No sobrecarga

- 46-47 a 55-56 Sobrecarga leve

- > 55-56 Sobrecarga Intensa

FECHA PUNTUACION

ANEXO 2: INDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR.

Puntuacién 27 sugiere un nivel elevado de esfuerzo

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

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

1. Tiene trastornos de suefio (Ej. porque el paciente se acuesta y se levanta o pasea por la casa
de noche) SI NO

2. Es un inconveniente (Ej. porque la ayuda consume mucho tiempo o se tarda mucho en
proporcionar). SI NO

3. Representa un esfuerzo fisico (Ej. hay que sentarlo, levantarlo de unasilla). SI NO

4. Supone una restriccién (Ej. porque ayudar limita el tiempo libre o no puede hacer visitas). Sl
NO

5. Ha habido modificaciones en la familia (Ej. porque la ayuda ha roto la rutina o no hay
intimidad) SI NO

6. Ha habido cambios en los planes personales (Ej. se tuvo que rechazar un trabajo o no se
pudo ir de vacaciones) SI NO

7. Ha habido otras exigencias de mi tiempo (Ej. por parte de otros miembros de la familia) SI
NO

8. Ha habido cambios emocionales (Ej. causa de fuertes discusiones) SI NO
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9. Algunos comportamientos son molestos (Ej. la incontinencia, al paciente le cuesta recordar
las cosas, el paciente acusa a los demds de quitarle las cosas)SI NO

10. Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto comparado con antes (Ej. es
un persona diferente de antes). SI NO

11. Ha habido modificaciones en el trabajo (Ej. a causa de la necesidad de reservarse tiempo
para la ayuda) SI NO

12. Es una carga econdmica SI NO

13. Nos ha desbordado totalmente (Ej. por la preocupacidn acerca de persona cuidada o
preocupaciones sobre como continuar el tratamiento). SI NO

PUNTUACION TOTAL

Sociedad Valenciana de Medicina Familiar y Comunitaria
ATENCION AL CUIDADOR-ATENCION A LA FAMILIA



