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RESUMEN:

El sindrome del cuidador es un trastorno caracterizado por un desgaste tanto fisico
como emocional que produce un perjuicio para la salud del cuidador derivado del papel
que ejercen como principal responsable del bienestar de una persona dependiente.

El respiro familiar, surge con la mision principal de apoyar temporalmente y de manera
puntual a una familia con un miembro en situacién de discapacidad para que puedan
Ilevar a cabo una vida satisfactoria y evitar asi la aparicion de este sindrome, y siempre
estara enfocado a aliviar al cuidador principalmente.

Una intervencion de enfermeria integral desde el respiro familiar, orientada a la
conservacion de la vida propia del cuidador, y a sensibilizar y fomentar el descanso
fisico, psiquico y emocional del mismo, puede mejorar la salud fisica y psicosocial de
los cuidadores, y por ende, mejorar el estado de las personas dependientes a su cargo.
Con esta campafia de salud, se busca tanto prevenir el sindrome de sobrecarga del
cuidador en la poblacion de riesgo, como ensefiar a la poblacion que ya lo padece a
manejar el cuadro que acomparia a este trastorno.

PALABRAS CLAVE: DEPENDENCIA, SINDROME DEL CUIDADOR, RESPIRO
FAMILIAR, PROGRAMA DE SALUD, BURN OUT

ABSTRACT:

Caregiver syndrome is a disorder characterized by physical and emotional stress that

produces damage to the health of the caregiver role derivative as the main responsible
for the welfare of a dependent person.

The familiar respite, rises in a source, with the primary mission to temporarily support
and timely manner to a family with a member with disabilities to enable them to carry
out a satisfactory life and avoid the appearance of this syndrome, and always, it will
focus primarily relieve the caregiver.

An integral nursing intervention from the respite, aimed to preserving the caregiver's
life, and raise awareness and promote physical, mental and emotional rest of it, can
improve the physical and psychosocial health of caregivers, and therefore, improve the
status of dependents people.

With this health campaign seeks to prevent caregiver syndrome in the population, such
as teaching the population already suffers manage the table accompanying this disorder.
KEYWORDS: DEPENDENCE, CAREGIVER BURN OUT, RESPITE CARE,
HEALTH PROGRAM
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1. INTRODUCCION

1.1 SINDROME DEL CUIDADOR

La primera red social de un individuo es la familia, como proveedora de cuidados
béasicos en las diferentes situaciones de la vida que lo requieran.
Se definen como redes sociales:

"El tejido de vinculos sociales que rodean al individuo y puede ser continuo o

intermitente a lo largo de su vida" (Fudge, Neufeld & Harrison, 1997).*

Novel, clasifica en 2005 las redes sociales en dos tipos: 2
- Naturales: en las que estaria incluida la familia, ademas de los amigos, vecinos
0 compafieros de trabajo.
- Organizadas: Las constituirian los voluntarios, los grupos de ayuda, las

asociaciones, etc.

La familia, tiene una implicacion fundamental en el estado de salud de una persona. ES
una parte fundamental de la identidad de las personas y de su sentido de pertenencia,
ademas, el hecho de encontrarse en el seno de la familia, supone sentimientos de afecto,
intimidad, comunicacion y respeto.

Cuando un miembro de la familia cae en una situacion de dependencia, lo normal es que
en un primer momento se produzca una entrega general de todos los miembros de la
misma, pero que poco a poco, los cuidados vayan recayendo Unicamente en una

persona, que se convierte en el cuidador principal. *

! Fudge, H., Neufeld, A y Harrison, M. (1997). Social Networks of Women Caregivers. Public
Health Nursing, 14(1),20-7

Novel, G (2005). Sistemas sociales de apoyo. En: Novel Marti, G. Lluch Canut, MT y Miguel L6pez
de Vergara, MD. Enfermeria psicosocial y salud mental (pp. 81-82). Barcelona: Masson.
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El IMSERSO dice en 2005: ®
"EIl cuidado familiar es un fenémeno en aumento que se realiza en condiciones
cada vez més dificiles por lo avanzado de la edad de los cuidadores, su propia

morbilidad y la duracion y complejidad del cuidado de un familiar."

En nuestro pais, en las ultimas décadas, se busca un sistema que tenga como regla el
cuidado informal por parte de las familias, que reciban ayudas de diferentes indoles, con
el objetivo de mantener a la persona dependiente en casa Yy evitar la
institucionalizacion.’

El cuidador familiar, no supone un recurso gratuito para la sociedad, hay que tener en
cuenta el tiempo que supone para esa persona el hecho de ejercer este rol, que puede
estar impidiendo que trabaje o que tenga vida social. Los problemas de salud que
puedan derivarse de la "carga™ del cuidado y su coste, deben considerarse a la hora de
establecer los diferentes servicios socio-sanitarios.

El cuidador ejerce una labor socio-sanitaria esencial, que en muchas ocasiones no esta
lo suficientemente reconocido en la sociedad, proporcionando a los gobiernos servicios
formales y naturales de apoyo a los dependientes.’

El Sindrome del Cuidador, también conocido como “burn out" es un trastorno
caracterizado por un desgaste tanto fisico como emocional que produce un perjuicio
para la salud del cuidador derivado del papel que ejercen como principal responsable
del bienestar de una persona dependiente. ’

El cuidado de una persona dependiente, implica suplir todas las necesidades afectadas
de otra persona, y esto, puede suponer para los cuidadores importantes perjuicios para
su salud, tanto fisica como psicologica. Ademas puede verse afectada su vida laboral y
también su nivel econémico, lo que va a repercutir en la persona dependiente y en la
calidad de los cuidados que se le ofrecen.

Los cuidadores suelen sufrir los efectos negativos de esta situacion. Estos efectos
pueden manifestarse en practicamente todos los &mbitos de su vida. Por un lado pueden

tener problemas relacionados con situaciones de ansiedad y depresién, que también se

*Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO) Cuidado a la Dependencia e
Inmigracion .Informe de resultados.1Edicion. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales:
Madrid. 2005
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manifestara en sus relaciones afectivas, y por otro lado el rol de cuidador requiere un
empleo de tiempo que puede afectar a la vida laboral y a los tiempos de ocio.’

El 85% de los cuidadores, refiere que su rol perjudica sus vidas, y la mayoria dice que el
ambito més afectado es el de la vida social y el ocio.?

En muchas ocasiones, las personas cuidadas, ademas de la dependencia fisica, pueden
tener dependencia mental, social o econdmica, de las cuales también el cuidador debe

hacerse cargo.

La OMS sefiala, que ademéas del coste econémico que generan las situaciones de
dependencia, hay que destacar el coste sanitario y social que supone para las familias el
cuidado de estos pacientes, que sufren un elevado riesgo de padecer trastornos
depresivos, cuadros de ansiedad, y otras patologias fisicas.’

Sobre todo en las fases finales de una enfermedad neurodegenerativa, las personas
dependientes requieren practicamente todo el tiempo de sus cuidadores, los que se
encuentran con solo unas pocas horas a la semana para dedicarlas a ellos mismos.”

Los aspectos mas destacados por los cuidadores son la falta de tiempo para ellos
mismos acompafado de deterioro del suefio y las relaciones sociales, descuido de los
demas miembros de la familia, lo que conlleva conflictos familiares y falta de
libertad™*™*

A estas circunstancias cabe afadir el sentimiento de impotencia ante las limitaciones
funcionales y el deterioro progresivo de su ser querido, junto con un sentimiento de
culpa por pensar que no le estdn dando toda la calidad de atencién que esa persona
mereciera.

Numerosos estudios demuestran la incidencia de problemas de salud y socio familiares
en las personas cuidadoras a largo plazo, ademas, los cuidadores informales, tienen un
alto de riesgo de sufrir aislamiento social, y problemas de salud.

Nos encontramos entonces ante una situacion que puede generar problemas de tipo

emocional y afectivo, y también trastornos fisicos derivados de esta situacion.




Los principales sintomas de esta patologia se pueden dividir en dos grupos

principales:*?
1. A nivel fisico:

e Sensacion de fatiga continua y agotamiento.

e Sensacion de astenia y falta de energia.

« Dificultades para conciliar el suefio.

o Empeoramiento de problemas de salud.

o Aumento de la morbilidad.

o Problemas digestivos derivadas de una mala alimentacion.

« Descuido de las propias necesidades basicas.

e Problemas osteoarticulares debidos a los problemas de movilidad que muchas
veces sufre la persona cuidada.

e Problemas de adiccién por un aumento del consumo de sustancias toxicas:

alcohol, tabaco, etc.
2. A nivel psicoafectivo:

Cambios frecuentes en el estado de &nimo.

o Depresion y cuadros de ansiedad.

o Problemas de memoria y concentracion.

« Sufrimiento emocional, debido a la situacion de su ser querido.

» Problemas para conseguir un estado de relajacion.

o Aumento de la irritabilidad y pérdida de paciencia, sobre todo de cara a la
persona cuidada.

« Sentimientos de desesperanza e indefension.

e Disminucién del tiempo de ocio.

« Sentimientos de desinterés y desmotivacion.

e Conflictos familiares derivados de la sensacion de resentimiento hacia otros
miembros de la familia por la actitud y el nivel de cuidados que tienen para con
la persona dependiente.

o Aislamiento social y familiar.

« Limitacion del tiempo de ocio.

o Limitacion de la vida laboral.




o Pérdida de amistades.

e Aumento de la tension emocional.

El IMSERSO, ha analizado diferentes estudios y concluye que entre los cuidadores
principales: *®

- Un 32,7% se encuentra agotado fisica y emocionalmente.

- Un 27,5% ha sufrido un deterioro de su salud

- Un 11,8 % ha requerido tratamiento.

En el esquema puede verse el modelo creado por Pearlin y su equipo en 1990, referente

al estrés del cuidador familiar”’

GURA 1
Modelo de estrés aplicado a los cuidados familiares. Pearlin et al. (1990)
CONTEXTO
DE CUIDADO
ESTRESORES
PRIMARIOS
RECURSOS ' TENSIONES | | ESTRES
PERSONALES Y TENSIONES [ INTRA- — ({DEL
SOCIALES PSIQUICAS CUIDADOR
/ ESTRESORES
HISTORIA SECUNDARIOS
PERSONAL

" Martinez M F, Villalba C, Garcia M. Programas de respiro para cuidadores familiares.
Rev Intervencion Psicosocial [Internet]. 2001 [consulta el 09 de Enero de 2015]; 1(10)
7-22.




1.2. EPIDEMIOLOGIA

A lo largo de la historia, los cuidados a las personas dependientes, han sido
desempafados principalmente por la familia, antes de que existiera el sistema socio-
sanitario actual, la familia era la practicamente la Unica fuente de ayuda para las
personas dependientes. Mas en concreto, las mujeres (esposas 0 hijas), con escaso 0

ningln apoyo de servicios publicos.*?

Los cambios demograficos y sociales que se han ido experimentando a lo largo de los
afios han hecho que este sistema se vuelva insostenible; hay una serie de cambios en la
situacion social general, tales como, la incorporacién de la mujer al mundo laboral, la
menor estabilidad de las familias, con un aumento de los divorcios y las rupturas de
ndcleos familiares, también existe un aumento de la movilidad de las familias,
desplazandose por cuestiones laborales a ciudades lejanas, etc. Estas circunstancias,
conllevan que haya menos miembros de las familias en disposicién de cuidar, lo que
hace que los que si pueden ejercer esta funcion, se sientan sobrecargados y vean

afectada su salud fisica y psicosocial.**?

El perfil del cuidador ha sufrido cambios a lo largo del tiempo haciendo que cada vez
haya mas cuidadores del género masculino y también que cada vez sean de edades mas
avanzadas.

A pesar de esto, los convencionalismos sociales tienen todavia un peso importante a la
hora de tomar la decision de ejercer el rol de cuidador de un familiar dependiente; en
muchas ocasiones las mujeres sienten tener la obligacion de ser ellas las principales
cuidadores, y muchas veces, a pesar de la motivacion inicial, terminan por estar fisica y

emocionalmente agotadas y se encuentran sin la opcion de poder aliviar esa carga.

Segun el IMSERSO:°

"La mayoria de los cuidadores son familiares y gran parte de las personas que

necesitan ayuda son personas mayores”

° Rodriguez A, Cobo P, Duque JM, Fernandez JN, Garcia JM. Libro blanco de la
dependencia. Atencién a las personas en situacion de dependencia en Espafia. 1%Ed.
Madrid: IMSERSO; 2005




Esto es debido al aumento de la esperanza de vida que ha ocurrido progresivamente en
la poblacion, lo que hace que las familias se hagan cargo de personas mayores durante
muchos afios, (la duracion en el tiempo de los cuidados suele ser de 5 a 9 afios con una

elevada intensidad entre 15 y 20h/dfa.).***

Se define como cuidador principal a la persona que dedica mayor cantidad de tiempo al
cuidado de la persona dependiente, permitiéndole de vivir de una manera mas
confortable y segura.

Segun el IMSERSO el perfil normal del cuidador principal suele ser el de una mujer (en
el 80% de los casos), de entre 35 y 64 afios, ama de casa, hija 0 esposa de la persona
dependiente, y que suele tener un nivel de estudios bajo. Muchas veces sin actividad
laboral, por la dificil conciliacién de ambas tareas.’

El INE (Instituto Nacional de Estadistica) ofrecié en el 2010 informacion sobre el tipico
perfil del cuidador: *

- EI 83.6 % son mujeres, de las cuales un 43% son hijas, un 22% esposas y un 7,5%
son nueras de la persona dependiente.

- La media de edad es de 52.9 afios.

- La mayoria estan casados.

- EI 60 % comparten el domicilio con la persona cuidada.

- EI 74 % no tienen una ocupacion laboral remunerada.

- EI 84% presta ayuda diaria.

- Solo el 20% rota temporalmente con otros cuidadores.

- La percepcion mas habitual que tienen los cuidadores es: “sensacion de estar prestando
cuidado permanente”.

- Mas del 50% dedican un promedio de 4 o 5 horas diarias durante todos los dias de la

semana al cuidado de su familiar.

También es importante destacar que los cuidadores normalmente cuidan por iniciativa
propia (80%) y no estéan influenciados por condicionantes externos.’

El nimero de horas que se dedica al cuidado del enfermo va aumentando en funcion de
la edad del cuidador, es decir, a mayor edad del cuidador, mayor numero de horas

dedicadas al cuidado. Los cuidadores de la franja entre los 25 y los 44 afios dedican una
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media de 9 horas al paciente, mientras que los que se encuentran en la franja de 45-64
afios, dedican una media de 30-35 horas. *°

En Espafia son cuidadores de personas con algun grado de dependencia

aproximadamente el 12% de la poblacion.

Estas personas, tienen un mayor grado de morbilidad y estdn mas expuestas al
aislamiento social. A pesar de esta vulnerabilidad, solo el 6% recibe ayuda de

instituciones publicas.’

Las ayudas que reciben méas habitualmente suelen ser por parte de profesionales
sanitarios, médicos y enfermeras, aunque en los Gltimos afios se observa un mayor
apoyo por parte de trabajadores y servicios sociales y desempefien tareas que en muchas
ocasiones son propias de un profesional sanitario.

Nos encontramos entonces, ante una situacién en la que hay por un lado un aumento de

personas dependientes, y por otro, un descenso en el nimero de cuidadores.*’

11




1.3 RESPIRO FAMILIAR:

1.3.1 HISTORIA:

El respiro familiar, surge en un origen, porque se observa una necesidad de atender a
los cuidadores de pacientes dependientes.

En los afios 80 comienzan a aparecer una serie de programas dirigidos a los familiares
cuidadores de personas con algun tipo de discapacidad desde fisica a sensorial. Los

principales objetivos de estos programas eran:

1. Aportar conocimientos tedricos y practicos a tanto sobre las enfermedades en

particular, como sobre los cuidados en general.

2. Aportar apoyo emocional, mediante el uso de diferentes recursos como;
terapias grupales, técnicas de control emocional, asesoramiento sobre mejora de

las relaciones familiares, etc.

3. Aportar también apoyo informativo relacionado con la obtencion de recursos

gubernamentales, como instituciones o remuneraciones.

4. Aportar al cuidador tiempo libre para la realizacion de actividades cotidianas,

vida social, laboral, etc.

5. Evitar la institucionalizacion de los pacientes.

Destaca el programa "Respiro" realizado en México en el afio 1997, como uno de los
pioneros en unir todas las modalidades disponibles de respiro familiar de manera que se
consiga una buena adaptacion a las diferentes estructuras familiares y comunitarias, una
mayor flexibilidad en el acceso a los servicios. La filosofia de este programa buscaba

una atencion centrada tanto en el enfermo como en la familia.’
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1.3.2 DEFINICION:

El respiro familiar se enmarca dentro de los llamados Servicios de Apoyo a Familias
(SAF). Los SAF tienen como misién: 2
"Acompafar a las familias en su proyecto de vida y atender sus necesidades y
demandas, facilitando apoyos para mejorar su calidad de vida y el bienestar de

cada uno de sus miembros."

Existen diferentes definiciones de respiro familiar;

Gouveia los define como: ’
"Aquellos servicios que proporcionan de forma programada un descanso al
cuidador familiar que tiene una persona mayor, discapacitada o enferma a su

cargo.”

FEAPS (Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con
Discapacidad Intelectual o del Desarrollo), hace una definicién mas exacta del respiro
familiar como un apoyo cuyo carécter es temporal, no permanente y a corto plazo,
orientado a las familias que conviven con personas con algln tipo de discapacidad, y
cuyo objetivo es prevenir los problemas de sobrecarga del cuidador y facilitar la
conciliacién de la vida personal o laboral de las familias.'®

La misién principal de los servicios de respiro familiar es apoyar temporalmente y de
manera puntual a una familia con un miembro en situaciéon de discapacidad para que
puedan llevar a cabo una vida satisfactoria.

Destacar que los servicios de respiro familiar estan siempre dirigidos al alivio de los
cuidadores en primer lugar.”®

Este tipo de servicios cumple con una doble funcién, en primer lugar, los pacientes
dependientes son atendidos por un equipo profesional cualificado garantizando asi una
atencion de calidad; y en segundo lugar, atienden a las familias que cuidan de estas

personas.

" Martinez M F, Villalba C, Garcia M. Programas de respiro para cuidadores familiares.
Rev Intervencion Psicosocial [Internet]. 2001 [consulta el 09 de Enero de 2015]; 1(10)
7-22.
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Ademés se prestan servicios por un lado terapéuticos, como serian los cuidados
especializados, y por otro de apoyo social a la familias y a las personas dependientes.’

Se considera "clientes" de respiro familiar: 2
"Cualquier familiar que conviva con la persona con discapacidad intelectual
que solicita el apoyo del Servicio y que tiene la oportunidad de participar en su
elaboracion, expresar su grado de satisfaccion e influir en la mejora del

mismo."

Las familias se consideran usuarios de los servicios de respiro familiar por una doble
vertiente: la primera como proveedores de cuidados a la persona discapacitada, y la
segunda como receptores finales de atencidn por los problemas y necesidades derivados
de su situacion, y es en esta segunda vertiente en la que se centra el respiro familiar.

Es importante destacar que el respiro no va a poder aliviar todas las necesidades que
presentan algunas familias, ya que su mision es dar apoyo en situaciones de necesidad
puntual, y no permanente. En muchas ocasiones, las familias solicitan los servicios de
respiro y tras analizar el caso se concluye que quiza necesiten otro tipo de servicio que
se adapte mejor a sus necesidades. Este seria el caso de algunos padres de nifios
discapacitados que acuden solicitando un servicio de respiro de fines de semana porque
sus hijos disfrutan mucho de la estancia; en este caso estarian demandando un servicio
de ocio mas que de respiro.

En ocasiones se confunde respiro familiar con otro tipo de servicios, que serian de otra
indole. Los servicios de respiro familiar no son: *®

O .. A . - . . ,
Un servicio que solicite la persona discapacitada, si no que siempre esta enfocado
al cuidador.

Un servicio de ocio.

Un sustituto de residencias a largo plazo por falta de plazas disponibles.

Un servicio para discapacitados que ya viven en un centro residencial.

Un servicio para personas discapacitadas que viven solas o no tienen familia.
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Los programas de respiro familiar alivian la percepcion de carga que sufren los
cuidadores familiares, ya que les permite "liberarse" del rol de cuidador por unos dias o
unas semanas.’

En muchas ocasiones estos servicios no se ofertan directamente de cara al alivio del
cuidador si no como atencién puntual a la persona dependiente. En este sentido, no cabe
olvidar que los servicios y centros de respiro familiar tienen como objetivo principal el
alivio de la carga del cuidador y no la atencion a las personas dependientes. Muchas
veces ademas los cuidadores se encuentran con problemas a la hora de adaptar su vida a
estos servicios, por lo que se requiere una flexibilidad y adaptacién personal a cada
caso.

Para que los servicios de respiro supongan realmente un alivio para el cuidador, estos
deben adaptarse a las circunstancias personales de cada familia, siendo coherentes con

sus habitos y estilos de vida.

La principal demanda de los cuidadores es el tiempo, tiempo para dedicarlo a ellos
mismos o a actividades de ocio, en los que se encuentren aliviados de su necesidad de
cuidar a su ser querido.

Los servicios de respiro presentan una solucién a esta demanda de tiempo de descanso
por parte de los cuidadores.

El respiro consiste en tener cierto tiempo libre de la carga del cuidado, este tiempo
puede disfrutarse en el domicilio o en la calle, y su duracion puede abarcar desde horas
hasta semanas, en funcidn de las necesidades de cuidador y cuidado.

El respiro familiar constituye entonces una forma de apoyo social a los cuidadores, que
les permite reestructurar sus vidas y conseguir cierto grado de libertad y normalidad en

sus situaciones.*®

A pesar de ser uno de los servicios més solicitados y deseados por lo usuarios, es cierto
gue su uso es bastante limitado. Una de las principales barreras que se observan en
Espafa es la complicada burocracia a la que hacer frente a la hora de solicitarlo y la
escasa disponibilidad de centros disponibles en este sentido; pero también hay factores
sociales y culturales que influyen en su utilizacion, como el sentimiento de abandono

por parte del cuidador o la preocupacién por el bienestar de sus familiares.
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Cuando el servicio de respiro familiar es de poca calidad puede ocasionar al cuidador
mas estrés del que le alivia, por lo que resultaria una medida contraproducente.

De ahi, la importancia de ejecutar intervenciones multidisciplinares, y méas en concreto
de enfermeria de calidad, que aseguren los mejores cuidados, y el alivio de la carga del
cuidador.

Hay ocasiones en las que el sentimiento de culpa por haber dejado a la persona
dependiente en un centro, genera una situacion en el cuidador, que le supone un estrés
igual o mayor del que padecia antes del internamiento, por lo que es fundamental, no
olvidar a la persona una vez se ve liberada de la carga y realizar un seguimiento para

asegurar su correcta adaptacion a la nueva situacion. *°

Estos argumentos, suponen los principales inconvenientes gque algunos autores han
encontrado a los servicios de respiro familiar, por lo que en algunas revisiones del tema,
no queda concluido su efecto beneficioso para la salud del cuidador; es mas algunos
autores, defienden que el respiro es una actitud mental, al margen de ayudas externas.’

Segn el autor Murillo de la Vega: °

"Los tiempos minimos de descanso que tienen las cuidadoras se utilizan para
organizar los préximos cuidados o emitir respuestas a la masa de familiares y

’

amigos que se interesan sobre la evolucion del enfermo.’

Por este motivo, es necesario plantearse, que el descanso que se obtiene tras un periodo
de respiro familiar, puede entenderse también como un logro personal de la persona
cuidadora, que tiene que hacer un esfuerzo mental para no continuar con la carga
emocional, en el periodo en el que se ve aliviada la carga fisica y temporal.

La utilizacion de estos servicios constituye un proceso con diferentes etapas en el
tiempo que puede variar en los diferentes momentos. Este proceso, implica una serie de
tomas de decisiones en las que habra que valorar particularmente los valores y creencias

de cada unidad familiar.

> Cuesta C. Aliviar el peso del cuidado familiar: Una revision de la bibliografia. Index de
Enfermeria [Internet]. 2008 [consulta el 27 de Enero de 2015]; (17)261-265.

16




El objetivo principal de los servicios de respiro familiar es que el cuidador pueda seguir
manteniendo su rol en el tiempo, al liberarse temporalmente de los cuidados en
situaciones de agotamiento, problemas médicos o cuando no dispone de nadie que
pueda sustituirle en su tarea.’

Es fundamental a la hora de plantear un programa de respiro familiar tener siempre en
cuenta la opinion del cuidador, sus experiencias y sus valores. Deben tener en cuenta las
circunstancias personales que rodean a cada familia y adaptarse a sus necesidades, y no

plantearse como un mero medio que se oferta a todos los individuos por igual.

Para lograr estos objetivos se dispone de diferentes modalidades de respiro familiar, por
ejemplo; en una unidad familiar puede necesitarse atencién domiciliaria porque se
observa que es méas beneficioso para ambos mantener a la persona en el domicilio,
mientras que en otros casos, puede valorarse el ingreso temporal de la persona
dependiente como la situacion mas beneficiosa para ambos.

El significado de respiro en relacion con el de una persona dependiente, se entiende

como la libertad de no ser cuidador, de tener tiempo para ellos mismos.”

Varios investigadores describen los factores que influyen a la hora de sentir respiro:
1. Eltipo de relacion entre cuidador y persona cuidada, antes de la enfermedad.
2. Los objetivos personales que se ha marcado el cuidador y sus expectativas.
3. Ladisponibilidad y caracteristicas de los servicios de respiro.
4. El tiempo de desarrollo de la enfermedad o de deterioro de la persona cuidada
5

El tiempo que lleva el cuidador desempefiando su papel.

Entre los cuidadores se identifican varios significados de respiro: >

1. "Los momentos robados™ que se definen como pequefias alteraciones en la rutina
diaria que implican un momento en el que el cuidador deja de desempefiar su
papel.
Las pequefias participaciones en la vida social.
La posibilidad de distanciarse fisica y psicolégicamente del rol de cuidador.

Momentos de estimulo mental como leer o escribir.

o ~ w0 N

Que la persona cuidada se encuentre feliz, en una situacién de bienestar, por la

carga emocional que supone presenciar el sufrimiento de un ser querido.
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1.3.3 MODALIDADES/TIPOS:

Las modalidades de respiro familiar que en nuestro pais existen en la actualidad son las
siguientes: ’
1. Estancias: Servicio que acoge por un periodo de tiempo determinado a la persona
dependiente. Durante la estancia la persona es atendida con cuidados bésicos y también
actividades de ocio y ocupacionales. Segun la duracién pueden ser:

e Sin alojamiento: Horas

e Cortas: De uno a tres dias.

e Medias: De cuatro a siete dias.

e Largas: De ocho a quince dias.

2. Apoyos: Son servicios puntuales, de unas horas de duracion, més flexibles que los
anteriores. Pueden clasificarse en individuales o grupales:
e Individuales: Suele consistir en una persona que acude al domicilio para
hacerse cargo durante unas horas.
e Grupales: Normalmente grupos de dos a cinco personas a los que se
atiende durante algunas horas y con los que se realiza algin tipo de

actividad.

3. Acompafamientos temporales: Son apoyos puntuales que se prestan sobre todo
cuando el cuidador es una persona con algin tipo de enfermedad o discapacidad

también y no puede realizar algunas de las actividades diarias.

Steven Zarit, ha contribuido con sus estudios al desarrollo de los servicios destinados a
familias de personas dependientes. Junto a Gaugler y Jarrot, clasifica los servicios de
respiro familiar en los siguientes tipos: ’

1. Servicios de respiro en el hogar: Consisten basicamente, en que un profesional
(enfermera, asistente social) o un voluntario, acudan al domicilio familiar, para
ayudar al cuidador familiar y liberarle temporalmente de la carga. Puede ser
ayuda de cara a la persona cuidada, o de cara al cuidador, es decir, puede abarcar
tareas de diferentes indoles, desde cuidados de enfermeria hasta tareas del hogar.
Respecto a la duracion, puede ser puntual, por un periodo de tiempo o de por

vida, como ocurriria en el caso de pacientes con enfermedades cronicas; y
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respecto a la periodicidad, pueden ser diarias (como en el caso del aseo diario),

semanales, mensuales, etc.

Servicios de respiro en instituciones: Consiste en el internamiento del paciente
dependiente en una institucion habilitada para atenderle durante un periodo
limitado de tiempo (dias o semanas) con el objetivo de liberar al cuidador de la
sobrecarga. Los principales problemas se encuentran en la disponibilidad de
centros con camas disponibles para atender este tipo de pacientes y las
complicaciones burocraticas.

En la Gltima década, se crean nuevos centros de respiro familiar, destinados
exclusivamente a este tipo de servicios. Ademas, deben complementarse

también con otras modalidades de respiro como la asistencia en el domicilio.

Servicios de acogimiento en familias: Estos servicios consisten en utilizar
familias voluntarias, preparadas para acoger un paciente dependiente o con
alguna minusvalia, de manera que provean a la familia receptora de periodos de
descanso en los que queden liberados de los cuidados. La duracion puede ser de
unas horas o de varios dias. Existen estudios que constatan que tienen efectos
muy positivos, y reducen la frecuencia de consultas médicas y toma de
medicamentos del cuidador. Es importante evitar sentimientos de abandono o
ansiedad por parte de los pacientes dependientes, por lo que hay que destacar

también la importancia de la preparacién ante la separacion.

Servicios en unidades o centros de dia: Este tipo de servicio consiste en ofrecer
durante el dia, un centro en el que el paciente dependiente puede quedarse para
asi facilitar el descanso o la realizacion de tareas del cuidador. Estos centros
suelen ofrecer a los pacientes todo tipo de actividades de estimulacion (fisicas,
cognitivas, visuales) asi como unos cuidados adecuados. De cara al cuidador,
también suelen ofrecer servicios de asesoramiento o terapia de apoyo. Los
pacientes suelen acudir por un periodo de 5-6 horas, y la periodicidad puede ser
diaria, o alternando varios dias. La principal ventaja es la flexibilidad que tiene

de cara a las necesidades del cuidador.®
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1.3.4 OBJETIVOS:

Los objetivos principales del respiro familiar son los siguientes: *®

1.

Proporcionar una atencion de calidad orientada a las necesidades de los usuarios
que por un lado favorezca la autonomia de los pacientes y por otro aporte
calidad de vida a los cuidadores.

Disminuir el riesgo o la intensidad del llamado sindrome de sobrecarga del
cuidador.

Mejorar las relaciones familiares y sociales de los solicitantes.

Favorecer la permanencia del discapacitado en el entorno familiar evitando su

internamiento.

Respecto a los objetivos especificos se destacan los siguientes:

1.

Prevenir o detener el avance de la situacién de dependencia mediante terapias
cognitivas o funcionales, rehabilitacion o estimulacion.

Mantener, en la medida de lo posible la autonomia de los pacientes.

Favorecer un mejor estado de salud mediante actividades preventivas vy
programas sanitarios.

Favorecer las relaciones sociales, el autoestima y el equilibrio emocional.

Proporcionar informacion de distinta indole, asesoramiento a paciente y familia

y apoyo.

Estos programas deben cumplir con los siguientes objetivos: °

1.

Formar a los cuidadores en conocimientos y habilidades sobre las diferentes
enfermedades que ocasionan las situaciones de dependencia, los mejores
cuidados, las mejores técnicas de movilizacion, de trato, etc.

Ofrecer apoyo psicologico y asesoramiento, tanto a nivel individual como
grupal.

Facilitar la conciliacion de la vida laboral y social del cuidador con el rol que
asume al ocuparse de los cuidados, asi como evitar situaciones que puedan
aumentar el estrés o la sobrecarga del mismo (conflictos familiares, problemas

de la vivienda...).

20




1.3.5 CRITERIOS DE CALIDAD:

Para considerar un servicio de respiro de calidad debe cumplir una serie de requisitos:

1.

La intervencion ha de estar centrada en la familia como cliente y receptor de los
cuidados que se van a desarrollar. Debe tratar a cada familia de forma flexible y
personalizada, asegurando una adecuada informacion para la toma de decisiones
y a la hora de conocer sus derechos y deberes en este ambito. Ademas la familia
debe tener la posibilidad de evaluar el servicio.

Las familias deben poder disfrutar de la modalidad de respiro que mas se adapte
a sus necesidades, y a ser posible debe realizarse o en el domicilio o en el lugar
mas cercano posible, para perturbar lo menos posible su rutina diaria.

Los profesionales que trabajan en estos servicios deben tener los conocimientos
y habilidades necesarios para la practica de este tipo de asistencia, ademas se
debe garantizar que el nimero de profesionales se adecue a las necesidades de la
intervencion.

La infraestructura del servicio debe ser estable y permanente, ademas los
espacios fisicos deben contar con las condiciones idéneas de accesibilidad,
higiene, espacio, etc. Geograficamente, deben ser accesibles para toda la
poblacion a la que prestan sus servicios.

Se debe garantizar una financiacion estable y propia de los servicios.

La familia debe poder visitar las instalaciones o conocer al personal encargado
previamente, asi como debe poder disponer de toda la informacion relativa al
servicio y disponer de un teléfono de contacto que le permita hablar con su

familiar en cualquier momento.*®

Un centro de respiro debe cumplir unas determinadas caracteristicas y disponer de unos

determinados medios para poder ofrecer al paciente dependiente una atencion de calidad

que siempre debe estar orientada a la rehabilitacion y adaptada a la situacion de cada

paciente.

Respecto a los cuidadores, estos centros deben proporcionar sobre todo apoyo y

descarga y ademas deben ofrecer campafas y programas orientados a disminuir el

sindrome del cuidador quemado. *8
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Los centros de respiro familiar se entienden como servicios centrados en la familia, y en
este sentido tienen como base tres pilares fundamentales:

1. Cada familia es Unica.

2. La familia supone una constante en la vida de una persona.

3. La familia conoce las necesidades y habilidades de su familiar.

El hecho de hablar de una practica centrada en la familia no se limita a métodos o
intervenciones, si no que supone toda una filosofia de los cuidados y un cambio en la
relacion profesional - paciente.

Tampoco este término se limita a tener en cuenta a todos los miembros de una familia,
sino que debe hacer participes activos de la toma de decisiones a los integrantes.

En el 11l Congreso Nacional de Familias organizado por el FEAPS, se manifesto la
necesidad que tienen las familias de acceder a servicios de respiro familiar que sean
flexibles, que se adapten a sus necesidades, y que tengan un caracter permanente, es
decir, que puedan acceder a ellos cada vez que los necesiten y no tengan que esperar o

realizar excesivos tramites. 8
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2. MARCO TEORICO

2.1 DEPENDENCIA

Histéricamente podernos encontrar varias definiciones de dependencia;
El Consejo de Europa define en 1998 la dependencia como: *°
“La necesidad de ayuda o asistencia importante para las actividades de la vida
cotidiana”. Es un “estado en el que se encuentran las personas que por razones
ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen
necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos
corrientes de la vida diaria y, de modo articular, los referentes al cuidado

personal”

Otra definicion de dependencia es la que da Rodriguez en el afio 1999, como: ’
"Algo complejo, multicausal, multidimensional y que desarrolla funciones de

muy diferente tenor: protectoras, altruistas, paliativas, inhibidoras, etc.”

En el afio 2007, surge la siguiente definicion:**
"Aquella situacion, en la que una persona se encuentra limitada, desde diversas
areas: psicologica, social o fisica, precisando de la ayuda de una tercera
persona, para el normal desenvolvimiento en multiples actividades de la vida
diaria y que no uUnicamente deben circunscribirse al ambito personal, y/o
doméstico, sino también a otros tipo de tareas, como organizativas, de gestiones,

educativas, etc." **

”BRodriguez L M. Evolucion de la incidencia y preferencia de recursos por parte de los
usuarios Dependientes desde 2007 hasta 2013. Comunitaria:Revista internacional de trabajo
social y ciencias sociales.

" Martinez M F, Villalba C, Garcia M. Programas de respiro para cuidadores familiares. Rev
Intervencion Psicosocial. 2001; 1(10) 7-22.

“Ruiz M D, Fernandez A, Lépez M. , Pérez-Fuentes M C, Géazquez J.J. Andlisis de las
prestaciones sociosanitarias en los cuidadores familiares de enfermos de Alzheimer. European
Journal of Investigation in Health, Psychology and Education. 2014; 2(4) 121-129.
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El Anexo de Recomendaciones N° 9 del Comité de Ministros de los Estados Miembros
(Consejo de Europa) recoge sobre Dependencia: %
“Dependencia es un estado en que las personas, debido a la falta o pérdida de
autonomia fisica, psicolégica o mental, necesitan algin tipo de ayuda y

asistencia para desarrollar sus actividades diarias”

Para hablar de dependencia debemos hablar también de calidad de vida, ya que ambos

términos estan profundamente relacionados.

La OMS define la calidad de vida como: °
“La percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el
contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion con
sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un
concepto muy amplio que esté influido de modo complejo por la salud fisica del
sujeto, su estado psicologico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales,

asi como su relacion con los elementos esenciales de su entorno.”

En Espafa, la ley 39/2006, de Promocidn de la Autonomia Personal y Atencion a las
Personas en Situacion de Dependencia (LAPAD) (BOE n° 299,de 15 de diciembre de
2006), entra en vigor el 1 de Enero del afio 2007 para responder a las necesidades de la
poblacién que se encuentra en situacion de dependencia, garantizando que puedan
ejercer plenamente todos sus derechos y alcanzar asi una mayor autonomia personal.
Ademas responde a las necesidades de apoyo de las personas dependientes para poder
realizar las actividades bésicas de la vida diaria y trata de abordar las necesidades de
pacientes y familiares mediante servicios y recursos de apoyo socio sanitarios. " *

Su implantacién supone un cambio radical en las politicas de dependencia, asegurando
una serie de derechos y prestaciones a las personas dependientes, y de manera
excepcional a los cuidadores. Se define una profesionalizacion de los cuidados tanto en

los domicilios como en los centros especializados.®

’Rodriguez A, Cobo P, Duque JM, Fernandez JN, Garcia JM. Libro blanco de la
dependencia. Atencidn a las personas en situacion de dependencia en Espafia. 1°Ed. Madrid:
IMSERSO; 2005
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Esta ley recoge en el articulo 24 de la seccién 3, titulo 1 (Servicios de promocion de la
autonomia personal y de atencion y cuidado) la regulacion de las condiciones basicas y
de atencion a las personas en situacion de dependencia y de promocidn de su autonomia
personal, entre ellas, esta la creacion del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia (SAAD), en el que participan todas las administraciones publicas, y

Anexo 1

clasifica las prestaciones en dos grupos, las de tipo econdmico y las de servicios.

Centrandonos en el tema de los servicios, en su articulo 24 recoge:
“El servicio de centro de dia o de noche ofrece una atencion integral durante el
periodo diurno o nocturno a las personas en situacion de dependencia, con el
objetivo de mejorar o mantener el mejor nivel posible de autonomia personal y

L. . Anexo 1
apoyar a las familias o cuidadores” ( )

A nivel legal, también cabe destacar el Real Decreto 615/2007 que establece
compensaciones economicas Yy periodos de descanso para los cuidadores no

profesionales.
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2.2 EPIDEMIOLOGIA

En el afio 2008, en Espaiia los datos del IMSERSO, indicaban que entre el 10 y el 15%
de personas mayores de 65 afios se encontraba en una situacion de dependencia
importante. *°

En el afio 2009 un 8,5% de la poblacién que reside en sus domicilios, declar6 tener
alguin tipo de minusvalia , esto supone 3.847.000 personas segtn el INE.?

En el afio 2011, en Espafia, 8 de cada 10 personas con discapacidad, vivia con
familiares, esto representa el 5,1% de la poblacién de mas de 6 afos, 2.141.104 de

personas dependientes. *°

Las personas dependientes, suelen ser mujeres, (58-71%) con una edad media superior a
80 afos, que suelen estar afectadas de patologia neurodegenerativa y ser pensionistas.
En muchas ocasiones no disponen de los recursos de ayuda y las prestaciones que
contempla la normativa actual, aunque si cierto que la percepcion de apoyo de estas
personas, ha ido en aumento en los Gltimos afios.?

El envejecimiento poblacional que se viene experimentando en los Gltimos afios, es la
causa principal del aumento en el nimero de personas dependientes en nuestro pais.
Segun el libro blanco de la dependencia, en nuestro pais aproximadamente un 15% de
las familias, prestan cuidados a sus familiares, y un tercio de las mismas son personas
mayores.®

Aunque gracias a los avances de la medicina, la discapacidad aparece cada vez a edades
mas tardias, también las enfermedades que la producen se ven alargadas en el tiempo,
gracias al aumento de la esperanza de vida. Del total de personas que tienen una
discapacidad de méas de 6 afios de duracion el 74% tienen dificultad para realizar las

actividades basicas de la vida diaria.®
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2.3 JUSTIFICACION

La enfermeria tiene un papel muy importante en los cuidados familiares en el ambito de
la dependencia. Desde la profesion se puede orientar a la familia en aspectos
relacionados con los cuidados al paciente pero también con los cuidados relacionados

con la propia persona del cuidador.

Es importante la educacion para la salud orientada a la conservacion de la vida propia
del cuidador, y a sensibilizar y fomentar el descanso fisico, psiquico y emocional del

mismo.®

Por todos estos datos, es importante establecer intervenciones de enfermeria, que estén
dirigidas a los cuidadores principales en el ambito familiar y que utilicen las
herramientas y técnicas que tienen una eficacia demostrada; porque si bien es cierto que
existe una amplia bibliografia sobre el Sindrome del cuidador y las consecuencias
negativas que implica, no es tan amplia en cuanto a intervenciones orientadas a
reducirlo.

En los estudios que se han realizado hasta la fecha sobre los cuidadores informales,
podemos observar una constante, que es la situacion estresante que viven estas

personas, Y la necesidad de mecanismos de apoyo que alivien su carga.’

Es importante que los cuidadores informales tengan una adecuada informacion, en
primer lugar sobre la enfermedad que genera la situacion de dependencia, y en segundo
lugar de los recursos que tienen a su alcance. Se ha observado que los cuidadores con
mayores conocimientos en estos ambitos, hacen un mejor empleo de los recursos
disponibles, por lo que obtienen méas prestaciones y mejor atencion. Los cuidadores con
mayores conocimientos, utilizan con mayor frecuencia el respiro familiar, y otros
programas que tienen como objetivo promover la autonomia de los enfermos y aliviar la
carga de los cuidadores.**

Para el estado de salud del cuidador son fundamentales las redes de apoyo social, ya que
pueden proporcionar recursos como informacion, apoyo emocional, autoestima, etc.
Estos recursos, afectan de manera importante al estado de salud, tanto de la persona
dependiente como del cuidador familiar. Los cuidadores con méas apoyo, presentan
menos sintomas de ansiedad y depresivos y se observa una reduccion del nivel de estrés

que padecen.®
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No es lo mismo disfrutar de un servicio para el descanso del cuidador que descansar.
Muchos cuidadores pueden usar este tipo de servicios de respiro y no estar descansando
realmente, ni aliviando su sentimiento de carga. Este es el principal motivo por el que
los programas de respiro deben hacer especial hincapié en el seguimiento exhaustivo del
cuidador, acompafiado de educacion para la salud en el sentido de aprender técnicas y
mecanismos para “desconectar” mentalmente del cuidado.

Es evidente entonces, que los cuidadores de personas dependientes tienen una necesidad
importante de descanso en sus funciones. Los centros de respiro familiar, parecen una
respuesta aplicable en estas situaciones, pero lo cierto es que a pesar de ser los mas
necesitados, son los menos requeridos.’

El respiro familiar, es la intervencién mejor evaluada por los cuidadores familiares.*

Muchos estudios demuestran que las intervenciones enfocadas en el apoyo social y la
mejora de habilidades y asesoramiento, han disminuido los problemas psicoldgicos de
los cuidadores y han mejorado su calidad de vida.

Las intervenciones que han conseguido una mejoria sustancial en los sentimientos
negativos del cuidador, son aquellas encaminadas a aumentar sus conocimientos tanto
sobre la enfermedad como sobre el manejo de determinadas conductas problematicas y
técnicas de manejo de la conducta, tanto propias del cuidador, como del sujeto receptor
de los cuidados. Es importante también promover la comunicacion asertiva y la

aceptacion y fomentar el alejamiento de pensamientos negativos.

Las intervenciones no deben estar dirigidas Unicamente al manejo de la conducta de la
persona dependiente, si no que deben centrarse también en el manejo de los
sentimientos del cuidador. *°
Diversos estudios sobre la intervencion que debe hacerse en relacion con el apoyo a las
familias de personas dependientes, han ayudado a establecer unos a objetivos bésicos: ’
1. Mejorar de la toma de decisiones por parte de la familia.
2. Responder a las necesidades reales de paciente y familia.
3. Adaptarse a las diferentes situaciones del cuidado: economicas, culturales...
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Las intervenciones sobre familias al cuidado de personas dependientes han sido
clasificadas generalmente en tres grandes grupos:

1. Intervenciones educativas: Conocimientos sobre la enfermedad y los cuidados
que precisa, sobre su desarrollo y pronoéstico, y también por supuesto de los
aspectos legales y de los recursos disponibles para el cuidado de las personas en
situacion de dependencia.

2. Intervenciones conductuales: Orientadas a ofrecer a los cuidadores
conocimientos y técnicas para tratar las alteraciones de conducta que pueden
sufrir los pacientes dependientes, o en el caso de algunas enfermedades que
implican un deterioro cognitivo progresivo, técnicas orientadas a frenar o reducir
su avance.

3. Intervenciones de apoyo psicologico: Ofrecen recursos para poder gestionar
mejor las situaciones emocionales que atraviesan los cuidadores y prevenir asi

que sufran alteraciones psicolégicas como ansiedad o depresion.

Las intervenciones de enfermeria con estos pacientes deben gozar de bastante
flexibilidad, para adaptarse a las diferentes necesidades de los pacientes y familias, ya
que es un ambito que abarca una gran variedad de pacientes, y en el que es
imprescindible contar con la disponibilidad de la familia.

Las intervenciones de enfermeria en las unidades familiares afectadas por alguna
situacion de dependencia, no deben orientarse Gnicamente a los casos en los que existe
el sindrome del cuidador, si no a todas ellas de manera preventiva.

Estas actuaciones podrian derivar en un ahorro del gasto sanitario a largo plazo, ya que
se evitaria una posible patologia futura por parte del cuidador, y ademas podria suponer
un menor ingreso en residencias de larga estancia. El elevado nimero de profesionales
capacitados para estas tareas, que se encuentran en situacion de desempleo, supone un
motivo mas para la posible puesta en practica.

A modo de conclusion, se recomienda la prevencion de este sindrome a través de la
toma de conciencia por parte del cuidador y del entorno que le rodea (familiares,
profesionales de la salud y servicios sociales, politicas sociales...) de la necesidad de
incluir un plan de autocuidado en su dia a dia que incluya: descanso, reservarse un
espacio personal para si misma, procurar mantener el contacto social con familiares,

amigos Yy otros cuidadores y velar por su propia salud.
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Una intervencion de enfermeria integral dirigida al cuidador desde los centros de respiro
familiar, puede mejorar la salud fisica y psicosocial de los cuidadores, y por ende,
mejorar el estado de las personas dependientes a su cargo.

Con esta campafa de salud, se busca tanto prevenir el sindrome de sobrecarga del
cuidador en la poblacion de riesgo, como ensefiar a la poblacion que ya lo padece a

manejar el cuadro que acomparia a este trastorno.

Es importante que los cuidadores conozcan los recursos que tienen a su alcance y
adquieran los conocimientos necesarios para desempefiar su rol de una manera mas
efectiva y asi, sufrir una menor sobrecarga y alcanzar un nivel de cuidados 6ptimo.

En esta camparfia se buscara sobre todo, concienciar a los cuidadores del riesgo para la
salud que supone el sindrome para ellos mismos y el deterioro de los cuidados que
puede sufrir la persona receptora de los mismos.

Se pondrén a su alcance conocimientos, habilidades y recursos para que sean ellos

mismos quienes decidan como gestionarlo.
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3.PROGRAMA DE EDUCACION
PARA LA SALUD:

3.1 OBJETIVOS:

3.1.10BJETIVO GENERAL:

El grupo de cuidadores adquirird una serie de competencias, conocimientos y
habilidades, con el fin de mejorar su salud fisica y psicosocial, para asi evitar el
sindrome del cuidador.

3.1.20BJETIVOS ESPECIFICOS:

- Fomentar el uso de los centros de respiro familiar por parte de los cuidadores.

- Adquirir conocimientos sobre las diferentes situaciones que pueden causar un estado
de dependencia.

- Adquirir conocimientos sobre habitos saludables, dietéticos e higiénicos.

- Adquirir los conocimientos necesarios para poder distinguir situaciones de urgencia o
empeoramiento de la persona cuidada.

- Adquirir conocimientos y habilidades relacionadas con las movilizaciones.

- Adquirir habilidades y conocimientos de técnicas de relajacion relacionadas con la
descarga de estrés emocional que puede derivarse de la situacion en la que se
encuentran.

- Lograr que los asistentes verbalicen sus necesidades, sentimientos o frustraciones.

- Adquirir técnicas de orientacion emocional para mejorar la empatia dentro del circulo

familiar.
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3.2 POBLACION DIANA:

La campafia esta orientada a personas que ocupan la posicién de cuidador principal de

una persona dependiente.
Se ofertan plazas para 20 participantes, ya que se buscara un grupo no muy elevado de
personas para poder hacer un abordaje personalizado, y ademas se tratard de lograr un

namero par para poder realizar actividades por parejas.

El Unico criterio de inclusion es que los participantes sean adultos capaces que

desempefien el rol de cuidadores principales de una persona discapacitada.

Se ofrecera ademas atencion a la persona dependiente durante el transcurso de las

sesiones.

32




3.3 CAPTACION:

Para la captacion de los participantes en la camparia, vamos a utilizar dos estrategias:

- Captacion Activa:

Se contactara con los pacientes/cuidadores que figuran en la base de datos del centro y
se les ofertard esta campafia. Se aprovechard para realizar una pequefia entrevista
telefonica, que ayudard a conocer las expectativas y los intereses y de los participantes.

- Captacioén pasiva:

A traves de los centros de salud cercanos al centro, mas en concreto de las consultas de

enfermeria, se detectaran posibles casos de sobrecarga del cuidador y se les ofertaran los

talleres.
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3.4 RECURSOS:

3.4.1. RECURSOS MATERIALES:

El espacio para realizar los talleres es el mismo centro de respiro. Este centro cuenta con
dos aulas con material audiovisual, y ademas con un pequefio gimnasio en el que se

pueden desarrollar las actividades practicas.

- Mesas y sillas para los asistentes. Se colocaran 23 por si algun profesional del centro

quisiera asistir como oyente (enfermeras, terapeutas, alumnos de practicas...).
- Una pantalla y un proyector para las presentaciones tedricas.

- Un ordenador con las presentaciones que se vayan a impartir.

- Una pizarra y tizas.

- 3 camas y 3 sillones para las practicas de movilizaciones.

- 2 sillas de ruedas.

- Colchonetas

- Un reproductor de musica

- 1 andador

-1grua

- Sondas vesicales y nasogastricas, con su correspondiente material: bolsas, jeringas,

tapones, etc..
- Cuadernos y boligrafos que se regalaran a los participantes.

- Un Cuadernillo impreso, en el que figuraran todos los conocimientos aportados por el

taller.

3.4.2. RECURSOS HUMANOS:

- 2 profesionales de enfermeria.
- 1 psicélogo.
- 1 trabajador social.

- En todas las sesiones otro profesional del equipo actuard como observador.
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3.5. DESARROLLO DE LAS SESIONES

ESQUEMA DE LAS SESIONES

3Ry Ny Oy By

+ PRESENTACION » SINDROME DEL * CONOCIMIENTO + CONOCIMIENTO * REPASO

DEL PROGRAMA CUIDADOR S TEORICOS S TEORICOS CONOCIMIENTO
« PRESENTACION * RESPIRO * CONOCIMIENTO * TERAPIA S

DE LOS FAMILIAR S PRACTICOS GRUPAL * EVALUACIONES

PARTICIPANTES *« TERAPIA « TECNICAS DE DEL PROGRAMA
« EVALUACION GRUPAL RELAJACON + SESION GRUPAL

* ACTIVIDAD DE
DESPEDIDA

HABILIDAD

A lo largo de las sesiones se adquiriran tanto conocimientos tedricos, como habilidades,
como un conocimiento mas exhaustivo de los recursos disponibles para las personas
cuidadoras.

Destacaremos siempre el respiro familiar, no sélo en el sentido de centros especificos,
sino también como actitud que nunca debe olvidarse en estos casos.

Como se ha destacado anteriormente, el respiro familiar es la opcién mejor valorada por
los cuidadores para hacer frente a la sobrecarga, por eso ocupa un lugar central en la

campafia que se presenta.
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3.5.1. SESION 1.

- Presentacion del taller. Se explicaran los objetivos del mismo, se presentard a los
componentes del equipo y se hara un breve repaso de las diferentes sesiones que se van

a impartir.

- Presentacion de los participantes. Se presentaran brevemente, dirdn su nombre y

explicaran el motivo que les ha hecho participar en el taller.

- Roll playing: ¢Quién soy?
Basado en el tipico juego de los nombres: Cada participante sacard un papel de
una bolsa en la que aparecera el nombre de un personaje famoso. En equipos de
4 personas cada uno se pegara el papel en la frente, y tendra que hacer preguntas
cerradas a sus comparfieros hasta averiguar de quien se trata. Las preguntas deben
ser de repuesta si 0 no, y haran una pregunta por turno. El ganador sera el
primero que averigle su personaje. El objetivo de esta actividad es favorecer la
integracion de los participantes tanto entre ellos, como con el equipo docente. Se
buscara siempre que sea algo divertido ya que no hay que olvidar que son

personas con un elevado nivel de estrés que buscan un punto de fuga.

- Evaluacion: Se pasaran diferentes cuestionarios.

El primero serd el test de Zarit que evalGa el nivel de sobrecarga de los

cuidadores. A"ex°2)

El segundo sera un cuestionario propio de la campafia, en el que se evaluaran los
conocimientos que tienen los participantes tanto en el ambito de los cuidados
como en el de los recursos disponibles. ")

Por ultimo se pasara un cuestionario con las expectativas que tienen sobre el

programa de salud. A"x°%
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3.5.2. SESION 2

- Presentacion sobre el sindrome de sobrecarga del cuidador. Se realizard una breve
presentacion de Power Point en la que se explicara principalmente que es, cuales son los
principales sintomas, la epidemiologia y las maneras de combatirlo. Se buscard un
lenguaje sencillo que se adapte al nivel de conocimientos de nuestros participantes, sin
sobrecargarlos de informacion y tratando de dejar claros pocos pero importantes

conceptos.

- Presentacion sobre los centros de respiro familiar, como pueden ayudarles, acceder a
ellos, su principal objetivo, aclarar dudas, etc. Se fomentara su uso a traves de datos
estadisticos que demuestran que son los mejor valorados por los cuidadores, y que su
uso reduce el sindrome del cuidador. Si es posible se contactara con un usuario habitual

del centro para que participe en la exposicion.

- Pequefia terapia grupal en la que participaran todos los miembros de equipo, y que se
realizara sentados todos en circulo, el psicdlogo de equipo realizard preguntas abiertas
buscando que los participantes expresen sus principales miedos y culpabilidades con
respecto a los sentimientos encontrados que les supone su situacion. Preguntas como:
¢Alguna vez habéis pensado porque vosotros? ¢Cuél considerais que ha sido la peor
experiencia en vuestro papel de cuidador?, en un primer momento se buscara que
expresen los sentimientos negativos. También participaran las enfermeras del equipo
contando experiencias relacionadas o sentimientos que pueden haber sentido durante su
carrera profesional, con el objetivo de fomentar la participacion, romper un poco el
hielo inicial, y animando a las personas a contar experiencias frustrantes o negativas. A
continuacion se preguntara por los aspectos positivos y las mejores experiencias que les
ha supuesto su papel. Las enfermeras del equipo también participaran enfocando ahora
sus participaciones hacia las gratificaciones emocionales y personales del cuidado, su

importancia, la relacion que se establece con la persona dependiente, la empatia, etc.

Lo que se busca con esta sesion es hacer un poco mas conscientes a los participantes de
la parte mas beneficiosa y gratificante de este papel al que se enfrentan por un lado, y
por otro que descarguen sus frustraciones, miedos, sentimientos, sintiéndose
identificados con otras personas en su misma situacion, normalizando un poco sus
sentimientos y sintiéndose escuchados y comprendidos, tanto por los demas
participantes, como por los miembros del equipo.
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La dltima media hora se enfocara a la importancia de los tiempos de respiro para la
descarga de estrés de los cuidadores, se charlara sobre los beneficios que tienen estos

tiempos tanto para ellos como para la persona dependiente y se respondera a las posibles

dudas que les puedan surgir.
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3.5.3. SESION 3:

- Presentacion de Power Point de caracter tedrico sobre los habitos higiénicos y
dietéticos saludables. Se intentara no sobrecargar a los participantes de informacion, si

no dejar claros conceptos basicos sobre los cuidados mas importantes.
- Hidratacion.
- Alimentacion saludable.
- Ejercicio fisico e importancia de la movilidad.
- Cuidados de la piel
- Aseos
- Higiene bucal

- Cuidados de dispositivos (sondas, ostomias): Antes se preguntard a los

integrantes, y se explicara en funcion de las necesidades del grupo.
- Medicacion: Horarios, dudas, interacciones, etc.

- Se pasara a la otra sala y se explicaran las movilizaciones. Luego se dividiran en

parejas e iran practicando, unos en las camas, otros sillones,...

- Presentacion sobre los recursos tanto en el ambito publico como privado a los que
pueden acceder, solicitud de prestaciones sociales, derechos que poseen, dudas que
puedan tener al respecto y contacto con grupos de apoyo o asociaciones en la zona.

39




3.5.4. SESION 4

- Presentacion Power Point sobre los principales signos de alarma o urgencia y cémo
reaccionar en cada caso. Para hacer esta parte un poco mas amena, se pedira a los

participantes su colaboracion y se representaran algunos casos .

- Terapia grupal sobre los sentimientos y reacciones ante situaciones de estrés o
sobrecarga emocional. Primero se empezara preguntando la forma en que reaccionarian
ante una situacion de urgencia y que sentirian o han sentido y luego se ird orientando la
conversacion hacia las técnicas de afrontamiento del estrés o sobrecarga. Buscar cuéles

son sus principales técnicas de afrontamiento, y ofrecer alternativas.

En este punto es importante destacar que ante todo se debe respetar a cada persona en
particular, ya que la psique y las formas de afrontamiento pertenecen a una dimension

muy personal del ser humano, y todas son en cierta medida validas.

Las alternativas que ofreceremos no dejardn de ser eso, un ofrecimiento, evitando
actitudes que se puedan entender como una imposicion o como una critica a sus

métodos.

- Sesidn de técnicas de relajacion en las colchonetas con ejercicios de respiracion,

estiramientos, imaginacién guiada, con musica relajante.

40




3.5.5. SESION 5

- Sesidn de repaso, se hara un repaso con todo el grupo lanzando preguntas sobre lo que
han aprendido en cada sesion, centrandonos en los principales objetivos de aprendizaje

de cada una.

- Se repetiran los cuestionarios de la primera sesion: Test de Zarit, evaluacion de

conocimientos " 2Y3) y se pasara un cuestionario de satisfaccion con el programa
(Anexo 4)

- El personal docente se reunira para registrar posibles mejoras del programa, expresar
sus impresiones y realizar un pequefio DAFO A" 3 nara evaluar la calidad del

programa.

- Recuerdo sobre los recursos disponibles: teleasistencia, solicitud de prestaciones

econdmicas, centros de respiro, centros de dia, etc.

- Sesion grupal en circulo en la que se expresaran que les ha parecido el taller, que
importancia le dan a los conocimientos, les ha servido, merecido la pena. Repaso de las

técnicas de afrontamiento.

- Relajacién o pequefia fiesta de despedida. (Propuesta grupo de WhatsApp vy asi se
obligan a quedar de vez en cuando todos si han hecho amistad y a no perder el

contacto.)
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4. CONCLUSIONES

El Sindrome o “burn out” del Cuidador, supone un trastorno caracterizado por un
desgaste tanto fisico como emocional produciendo un perjuicio para la salud del
cuidador.

El cuidado de una persona dependiente, conlleva suplir las necesidades afectadas de
otra persona, lo que puede suponer para los cuidadores importantes perjuicios para su
salud, tanto fisica como psicoldgica. Ademas puede verse afectada su vida laboral y
también su nivel econémico, lo que va a repercutir en la persona dependiente y en la
calidad de los cuidados que se le ofrecen.

Los cuidadores pueden tener problemas relacionados con situaciones de ansiedad y
depresion, que también se manifestara en sus relaciones afectivas; por otro lado el rol de
cuidador requiere un empleo de tiempo que puede afectar a la vida laboral y a los
tiempos de ocio.

El 85% de los cuidadores, refiere que su rol perjudica sus vidas, y la mayoria dice que el
ambito més afectado es el de la vida social y el ocio.

La principal demanda de los cuidadores es el tiempo, tiempo para dedicarlo a ellos
mismos o a actividades de ocio, en los que se encuentren aliviados de su necesidad de
cuidar a su ser querido.

Los servicios de respiro presentan una solucién a esta demanda de tiempo de descanso
por parte de los cuidadores.

El respiro familiar es un apoyo orientado a las familias que conviven con personas con
algun tipo de discapacidad, y cuyo objetivo es prevenir los problemas de sobrecarga del
cuidador y facilitar la conciliacion de la vida personal o laboral de las familias.

La mision principal de los servicios de respiro familiar es apoyar temporalmente y de
manera puntual a una familia con un miembro en situacién de discapacidad para que
puedan llevar a cabo una vida satisfactoria.

Una intervencion de enfermeria integral dirigida al cuidador desde los centros de respiro
familiar, puede mejorar la salud fisica y psicosocial de los cuidadores, y por ende,

mejorar el estado de las personas dependientes a su cargo.
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5. REFLEXION ANTROPOLOGICA

“Cuiden como pastores el rebafio de Dios que esta a su cargo, no por obligacién
ni por ambicién de dinero, sino con afan de servir, como Dios quiere. No sean
tiranos con los que estan a su cuidado, sino sean ejemplos para el rebafio. Asi,
cuando aparezca el Pastor supremo, ustedes recibiran la inmarcesible corona de
gloria.” (Pedro 5:2-4)

Si se quiere hacer una correcta reflexion sobre los cuidadores familiares es importante
destacar tres puntos clave: normalmente no disponen de capacitacion para realizar
muchas de las actividades encomendadas, no reciben ningin tipo de remuneracion
econdémica, y por ultimo y quizas el mas importante, sobre ellos recae una
responsabilidad y compromiso con la tarea de cuidar, normalmente derivada del amor
que sienten hacia su familiar, que puede generar un elevado grado de estrés en la
persona.

El “cuidar” es una actividad que la mayoria de las personas desempefia en algin
momento de su vida, y es algo que cada persona vive de manera Unica y exclusiva por lo
que habria que analizar cada caso por separado, ya que en algunos casos puede
representar una experiencia enormemente positiva y en otros todo lo contrario.

Es necesario preguntarse; ¢quién cuida del cuidador? La sociedad, inconscientemente
espera que los cuidadores, sobre todo si son familiares cercanos cuiden de la persona
dependiente de manera continuada en el tiempo y sin perder ese aura bondadosa,
caritativa, eficiente y por supuesto desinteresada. Siempre se busca el bienestar de la

persona dependiente pero pocas veces se pregunta por el bienestar del cuidador.

Es importante concienciar a la poblacion de la existencia del “burn out” y no solo a la
poblacion ajena a esta realidad, sino también a los propios cuidadores, que
frecuentemente sufren de sentimientos encontrados al no entender los efectos de esta
situacion.

Estamos ante personas que “hipotecan” parcelas enormes de su vida personal, como
puede ser el tiempo de ocio o la actividad laboral, sin obtener ningin tipo de

gratificacion o reconocimiento por su labor.
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No hay que olvidar destacar que la experiencia de cuidar a una persona dependiente en
el seno familiar no siempre tiene por qué tener repercusiones negativas. En muchas
ocasiones, sobre todo si se tienen buenos recursos de adaptacion y afrontamiento y si se
goza de un buen soporte econémico y social, la experiencia puede ser muy gratificante
para el cuidador, que siente estar disfrutando de su familiar y dando un sentido a su

vida.

No hay que olvidar, que a pesar del sentimiento de "carga” que en muchas ocasiones
pueden sentir los cuidadores, también sienten una motivacion emocional importante
relacionada con la satisfaccion, el reconocimiento y el agradecimiento.

En cualquier caso, los profesionales sanitarios no deben olvidar a este grupo de
poblacién, que muchas veces se siente abandonado por la sociedad, y que realmente esta

desempefiando un papel valioso y fundamental para la misma.
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Anexo 1: Ley de dependencia
39/2006
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Anexo 2: Escala de Zarit

1 [Piensa que su familiar pide més ayuda de la que realmente necesita?
(Plensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
sficiente tiempo para usted?

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

4 ;Stente vergiienza por la conducta de su familiar?

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

6 ;Piensa que el cuidar 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?

(Piensa 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 estd cerca de su familiar?

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

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

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

14 ,Plensa que su familiar le considera a usted la {inica persona que
le puede cuidar?

15 ;Plensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademds de sus otros gastos!

16 ;Plensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho
més tiempo!

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

18 ;Desearfa poder dejar 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 familiar?

(=]

* 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” (<46), “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.

** Escala de Zarit Abreviada (sélo los 7 ftems marcados en gris). Cada respuesta obtiene una puntuacién de 1 a 5. Luego se
suma el puntaje obteniendo un resultado entre 7 y 35 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: “ausencia de
sobrecarga” (<16) y “sobrecarga intensa® (217). El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del
cuidador.
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Anexo 3: Evaluacion de
conocimientos.

1. En circunstancias normales, ¢qué volumen de liquidos ingerir una persona al dia?

a) Menos de medio litro.

b) Aproximadamente dos litros.
c) Toda la que pueda beber.

d) No hay una cantidad estimada.

2. Considera que la ingesta de liquidos es importante para:

a) Sistema renal.

b) Mantenimiento la piel.
c) Sistema cardiovascular.
d) Todas son correctas.

3. ¢ Qué cantidad de comidas diarias es recomendable hacer?

a) Tres; desayuno, comida y cena.

b) Cinco: Desayuno, media mafiana, comida, merienda y cena.
¢) No hay una cantidad, depende de cada persona.

d) Ninguna es correcta.

4. Considera que los ejercicios de movilizacion de articulaciones, son necesarios?

a) Solo en las personas capaces de andar sin ayuda.

b) Son buenos, pero no son necesarios para el mantenimiento de la salud.
c) Si

d) Todas son correctas.

5. A la hora de movilizar a una persona para levantarla de la cama al sillén:

a) Cargaremos el peso solo en la parte superior del cuerpo.

b) Flexionaremos ligeramente las rodillas para no cargar sélo la parte superior
del cuerpo.

c¢) No se debe levantar a una persona de la cama sin causa justificada.

d) Siempre se hara entre dos 0 mas personas.

6. Considera que la aplicacion de crema hidratante es necesaria:
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a) Sélo en personas con algun tipo de lesion en la piel.

b) En todas las personas para mantener la integridad de la piel.
c) No es importante.

d) Ninguna es correcta.

7. Si observa una herida o laceracion en zonas de apoyo en una persona con algin grado
de deterioro de la movilidad, ;Qué debe hacer?
a) Se consultara en el centro de Atencion Primaria.
b) Curar con agua oxigenada o Betadine® y tapar.
c) No se le dard importancia, ya que esas heridas son tipicas en personas con
movilidad reducida.
d) Todas son correctas.

8. Los cambios posturales, ;Son necesarios en una persona que no es capaz de moverse
por si misma?

a) Si, son fundamentales para evitar la aparicion de Ulceras por presion.
b) No, se realizaran de vez en cuando por comodidad de la persona.

c) Deben realizarse cada 4 o 6 horas.

d) Ay C son correctas.

9. Considera que la higiene bucal es un cuidado importante?

a) Sélo en personas con algun tipo de problema en los dientes.

b) Si llevan dentadura postiza, no es necesario ya que la dentadura se limpia
aparte.

c) Es necesario realizarla a diario para evitar la aparicion de infecciones.

d) Ninguna es correcta.

10. Es importante ser estricto con los horarios de la medicacion?
a) Solo en determinados medicamentos.
b) No, mientras se tomen todos los dias, la hora es indiferente.
c) Si, se tratara siempre de ser lo mas estricto posible con las horas pautadas.

d) By C son correctas.

RESPUESTAS CORRECTAS: 1- B, 2-D, 3-B, 4-C, 5-B, 6-B, 7-A, 8-D, 9-C, 10-C
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Anexo 4: Satisfaccion programa

EVALUACION DE CONOCIMIENTOS:

PREGUNTA 112 [3 |4 |5 | COMENTARIOS

Satisfaccion con la sesién

¢Ha cubierto las expectativas que
tenia respecto al programa?

¢La persona que ha impartido la
clase tenia conocimientos sobre el
tema?

Las personas que han impartido
la clase, ¢han explicado los
contenidos de manera clara?

Las personas que han impartido
la clase, ¢han favorecido la
participacion de los asistentes?

¢, Cual es su nivel de satisfaccion
respecto alos contenidos
tratados?

¢ Considera que el tiempo
establecido para impartir la
jornada ha sido adecuado?

¢Le gustaria realizar alguna otra jornada de formacion?
¢Cual?

SUGERENCIAS:

*Se valorara del 1 al 5 cada item siendo 1 la menor puntuacién y 5 la mayor
posible.

**Se dejara un cuadro para comentarios sobre cada uno de los items.

***Al final se dejara un espacio para comentar las sugerencias.
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Anexo 5: Autoevaluacion docentes

DEBILIDADES:

FORTALEZAS:

AMENAZAS:

OPORTUNIDADES:

EVALUE EL PROGRAMADEL 1 AL 5 EN LOS SIGUIENTES ASPECTOQOS, SIENDO
5 LA MEJOR PUNTUACION POSIBLE Y 1 LA PEOR:

1

Tiempo de las sesiones

Conocimientos tedricos

Conocimientos practicos

NuUmero de asistentes

Material y recursos

Organizacion del programa

Personal docente

SUGERENCIAS DE
MEJORA:
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