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RESUMEN

El aumento de la dependencia en la poblacion espafiola produce a su vez un
incremento de cuidadores informales, quienes ejercen una labor fundamental para el
cuidado de estas personas. El cuidado informal requiere de tiempo, energia y recursos

econdmicos, lo que influye negativamente en su calidad de vida y bienestar psicoldgico.

Teniendo en cuenta la falta de apoyo social y econdmico que existe actualmente
para los cuidadores informales en Espafia, la ineludible responsabilidad que asumen
diariamente y la carga psicolégica que supone el cuidado de una persona dependiente,
podemos concluir que existe alto riesgo de que los cuidadores sufran “el sindrome del

cuidador”.

El objetivo de este proyecto es detectar todas y cada unas de las necesidades que
tienen los cuidadores informales y, ademas, proponer una herramienta fiable y valida para
solventarlas. Esto no sélo ayudara a que los cuidadores informales desarrollen en un futuro
menos patologias relacionadas con el esfuerzo del cuidado, sino que se vera reflejado en
la calidad de los cuidados recibidos por el paciente dependiente.

Para identificar las necesidades del cuidador se llevara a cabo la realizacion de
grupos focales con dos colectivos: cuidadores informales y enfermeros responsables. De
este modo, se fijaran las necesidades de los cuidadores de forma objetiva y seguidamente,
se diseflara una aplicacion movil que refleje la solucion para que éstas se vean
subsanadas.

Palabras clave:

Cuidador informal, necesidades, dependencia, sindrome del cuidador, calidad de vida.



ABSTRACT

The increased number of dependant population in Spanish produces the rise of
informal caregivers, who develop a key labor for this people. Informal caregiver requires
time, energy and economy resources, which translates into a considerable decrease in
quality of life for the caregiver.

Unqualified carers live with the large responsibility of looking after people, which
results in having a psychological burden. This makes them to be high risk group to suffer
“the carer syndrome”

The objective of this project is to detect each and every needs of informal
caregivers and propose a reliable and valid tool to solve them. This will not only help
informal caregivers to develop in the future less pathologies related to the care effort, it will
be reflected in the quality of the care received by the dependent patient.

In order to identify the needs of the caregiver, it will be necessary to carry out focal
groups with two collectives: informal caregivers and nurses.

In this way, we will get the best results of each collective and a phone app will be

designed as a tool for these results that need to be corrected.

Key words: informal caregiver, needs, dependency, caregiver syndrome, quality

of life.
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1. MARCO TEORICO

1.1 Introduccioén.

El envejecimiento gradual de la poblacién y la mayor supervivencia de las
personas con enfermedades crénicas y discapacitantes han propiciado el aumento de
pacientes que precisan de cuidados.® Segln datos obtenidos del Instituto Nacional de
Estadistica, en los ultimos 10 afios se ha registrado un aumento progresivo de la tasa de
dependencia en la Comunidad Auténoma de Canarias. Concretamente, en 2008 la tasa de
dependencia se situaba en torno a un 40,89% de la poblacion y actualmente abarca un
43,84% de la misma. A demas, el indice de envejecimiento en Canarias ha ido aumentando

de forma considerable, obteniendo un crecimiento en los Ultimos diez afios de un 33,58%?°.

La Ley 39/2009, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencidn a las personas en situacion de dependencia define el concepto de “Dependencia”
como el estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por
razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta 0 a la
pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencién de otra
u otras personas o ayudas importantes para realizar actividades basicas de la vida diaria
0, en caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros

apoyos para su autonomia personal.4

En estas condiciones, Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD) como puede
ser la alimentacidn, la higiene personal, la movilidad funcional, el uso del inodoro y vestirse,
entre otros, resultan un reto dificil de superar. La falta de autonomia es el motivo principal
por el cual es esencial que reciban la ayuda necesaria para garantizar cierta calidad de
vida. Es por ello que el cuidador informal es el recurso asistencial mas valioso para el
cuidado de personas dependientes.

El siguiente estudio pretende dar a conocer sus necesidades mas fundamentales
y proponer diferentes actividades e intervenciones para subsanarlas. Entre ellas, pretende
mostrar un modelo de aplicacién mévil que facilite la labor del cuidador y suponga un

avance para elaborar poco a poco una red de apoyo social util y fiable.

1.2 Calidad de vida del cuidador informal.

El concepto de calidad de vida ha cobrado especial importancia en los ultimos

afos dentro del ambito del cuidador informal.



Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) la “Calidad de Vida” se define
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 que esta influido por la
salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones
sociales, asi como su relacion con el entorno”.

Para el cuidador la calidad de vida esta relacionada con aspectos tales como:
ganancias del cuidado a nivel econémico (ayudas y subvenciones recibidas) y a nivel de
satisfaccion personal, la funcionalidad fisica, la habilidad de trabajar, el estado
socioecondémico, el apoyo social, la autoestima, el humor, las tensiones, las cargas, el
tiempo de cuidado, la felicidad, el valor y el significado de la vida y la satisfaccion con la

vida y la cultura.®
Estos conceptos se pueden recoger en seis dimensiones:

- Dimension fisica: se corresponde con todas las alteraciones fisicas que puede sufrir
el cuidador a consecuencia de los cuidados dados al paciente. Como, por ejemplo,
el dafio fisico ocasionado por malas movilizaciones al paciente, lesiones posturales,
sobreesfuerzos, reaparicion de lesiones previas al cuidado, entre otros.

- Dimension emocional: la carga emocional que supone tener la responsabilidad del
cuidado de una persona de forma continua, de que la vida social, laboral y familiar
de la cuidadora se vea alterada de un dia para otro, la ausencia de apoyo externo,
la disminucién de la calidad de vida y la propia percepcion de la salud de la
cuidadora dara lugar probablemente a enfermedades mentales que disminuiran su
calidad de vida. Otras de las cuestiones mas importantes en esta dimension, es la
inquietud ante la muerte y la preparacion psicolégica que requieren.

- Dimension parental: esta dimension hace referencia a las relaciones familiares vy,
por tanto, el apoyo recibido por ellos. El cuidador asume de forma inmediata toda
la responsabilidad y renuncian a tener un espacio vital, todo esto provocado por
sentirse obligados moralmente a rechazar sus propias consideraciones.

- Dimension relacional: la preocupacién que supone para el cuidador informal el
cuidado de una persona conlleva a que ésta abandone su vida social de forma
inminente. El cansancio, la falta de tiempo y la falta de apoyo pueden llegar a
suponer “el fin” de las relaciones sociales del cuidador.

- Dimensién material: la obligatoriedad de llevar a cabo estos cuidados conllevaria
también al abandono del puesto de trabajo por lo que se veria disminuido los
ingresos del grupo familiar. Por otro lado, acceder a las ayudas del cuidador

informal se hace extraordinariamente complicado, por lo que la Unica opcion es



recurrir a las pocas y pobres prestaciones de jubilacion que se dan hoy en dia. No
s6lo hablamos de los gastos que conllevan los cuidados basicos de la vida diaria
de una persona dependiente, sino los costes que suponen instaurar en la vivienda
medidas de seguridad que ayuden a prevenir posibles caidas del paciente y que
sirvan de auxilio para que el esfuerzo diario que lleva a cabo el cuidador informal
se vea disminuido al maximo. En conclusién, esta dimension es crucial para
favorecer un aumento de la calidad de vida del cuidador informal.

- Autodeterminacion y desarrollo personal: la rutina del cuidado, el abandono de la
vida laboral, la ausencia de recursos materiales, la falta de apoyo son algunos de
los factores que dan lugar a que el cuidador informal abandone su libertad, la
posibilidad de autodeterminacion y, por lo tanto, esto limita el desarrollo personal

de forma radical.

Ademas, si la causa de la situacién de dependencia de la persona cuidada es una
enfermedad mental, como por ejemplo las demencias tipo Alzheimer, las repercusiones
en la calidad de vida del cuidador son mayores ya que se ha comprobado que estas
enfermedades producen mayor estrés en sus cuidadores debido a las alteraciones del
comportamiento y la falta de autonomia progresiva para el desarrollo de las AVD que

conllevan en la persona enferma.*®

Estas areas influyen en que la calidad de vida del cuidador y, por lo tanto, se ve
afectada como consecuencia de la carga fisica y emocional que conlleva la tarea del

cuidado.

1.3 Laimportancia del cuidador informal.

El aumento de la esperanza de vida, el descenso de la natalidad, los avances en
los sistemas de salud actuales y el consecuente cambio en las patologias mas frecuentes
en la sociedad han producido una alteraciébn en los modelos familiares de cuidado.
Anteriormente las enfermedades que eran conceptualizadas como agudas y de muerte
inminente a dia de hoy son cronicas y de cuestionable calidad de vida, por lo que se
requiere de un cuidado ampliado al hogar, a la familia y por supuesto a un cuidador del
mismo nucleo.!

Consultados los datos del Instituto Nacional de Estadistica, en los ultimos 10 afios
el indice de envejecimiento a nivel nacional ha aumentado un 15,21%.*° El envejecimiento
se puede definir como un proceso deletéreo, progresivo, intrinseco y universal que con el
tiempo ocurre en el ser humano a consecuencia de la interaccion de mdltiples factores,

entre ellos los propios del individuo y su medio ambiente®. Este proceso es cada vez mas
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notable en la poblacién y, por lo tanto, ocasiona una mayor prevalencia de enfermedades
no transmisibles de curso cronico como: diabetes, hipertension arterial, Enfermedad

Pulmonar Obstructiva Crénica y coronarias.

Cada vez existen méas pacientes confinados en sus domicilios que requieren de
cuidados basicos las veinticuatro horas del dia. De ahi la importancia de que los cuidados
sean dados utilizando herramientas fiables que promuevan la informacién, apoyo social y
sanitario.

Por otro lado, esta demostrado que la presencia de un cuidador informal ayuda a
identificar etiologias reversibles, retrasar la progresién y reducir la carga del paciente y

consecuentemente la del cuidador?®.

Este es el motivo por el cual la necesidad de cuidados informales, la sobrecarga
del cuidador informal y su influencia en la calidad de vida del paciente se han asignado

como temas de especial relevancia tanto en el &mbito social como sanitario.

A modo de conclusion, sin la generosa labor del cuidador una sociedad tan

envejecida como la nuestra dificilmente podria sostenerse®.

1.4 Perfil del cuidador informal.

Diversas investigaciones realizadas en Espafia confirman consistentemente que
la familia es la principal proveedora de cuidados de salud. Del total de cuidados que reciben
las personas mayores, el 80%-88% los recibe exclusivamente de la familia, mientras que
los servicios formales proveen el 3%.?

Segun diversos estudios la gran mayoria de las cuidadoras son mujeres con
edades comprendidas entre 36 y 60 afios, casadas, cuyo parentesco con el paciente es de
pareja o hija y cuyos estudios son de grado bajo-medio®89121521.22.24.252627.28 " | 3 condicion
de mujer puede estar ligada al papel sociocultural de la mujer en la sociedad, debido a que
la responsabilidad del cuidado de los hijos la hace mas preparada para desempefiar ese
rol, dado que el hombre suele mantenerse en la disposicion de proveedor financiero de la
familia. Asi, la mujer asume el rol de cuidador, ademas de desempeniar los roles de madre,
hija, esposa y trabajadora provocando que haya una mayor probabilidad de que se vea
afectada la salud de ella misma.’

De esta forma, incorporar a una persona dependiente dentro de un grupo familiar
provoca una carga economica importante, al igual que supone una reorganizacion de la
vida cotidiana de la familia y en algunos casos termina ocasionando un cambio de roles

entre padres e hijos de dificil asimilacion.



Numerosas investigaciones han demostrado que sélo un integrante de la familia
asume el rol de cuidador, lo que ocurre con mayor frecuencia en las familias con menos
recursos econémicos, que no pueden pagar por el cuidado de su familiar®.

Por otro lado, el nivel de estudios permite discriminar perfiles, de manera que los
cuidadores con mayor nivel de estudios presentan mayores tasas de actividad laboral (y
de alteraciones laborales por el cuidado), y paralelamente, perciben menos ayudas
publicas y menos apoyo de una red informal de cuidado, delegando més el cuidado en
cuidadores formales contratados, y presentando mayores tasas de cansancio del cuidador,

ansiedad y depresion.?

El cuidador es el recurso, instrumento y medio por el cual se proveen cuidados
especificos y muchas veces especializados a los enfermos crénicos, es decir, en ellos se
deposita 0 descansa el compromiso de preservar la vida de otros. Cabe resaltar que el
concepto de cuidador puede variar segun: la relacion que tenga con el sujeto (familiar o
no), la participacién en el cuidado (principal o no) o por el hecho de “carecer de habilidades
reconocidas desde el &mbito de una profesion (informal).*

Como caracteristicas comunes podemos decir que los cuidadores informales:??

- Son personas que ocupan gran parte de su tiempo personal en atender
necesidades basicas de otros individuos.

- No existe un horario fijo ni estipulado que marque la atencién que recibe la persona
en situacion de dependencia.

- No existe un beneficio econémico a cambio de desarrollar la labor de cuidador/a.

- No tiene por qué tener una formacion especializada, aunque si una disposicién a
mejorar la experiencia que se tiene en cuidar y a participar en las formaciones que

se le ofrezcan y estén reguladas por la Administracion.

1.5 La sobrecarga en el cuidador informal.

Uno de los conceptos de estudio mas importantes en las investigaciones sobre
cuidadores de personas dependientes es la carga a la que estan sometidos. Esto es debido
a las repercusiones negativas que conlleva tanto en el cuidador como en la persona
receptora de cuidados, asi como en la relacion que el primero establece con la segunda.?
Para el cuidador la asistencia diaria e intensa implica una elevada responsabilidad que,

habitualmente, se mantendra durante muchos afos.

La carga incluye tres factores: el impacto del cuidado, que hace referencia a las
cuestiones relacionadas con los efectos que le ocasiona la prestacién de cuidados al

proveedor; el factor interpersonal, que esta representado por los elementos referidos a la
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relacién del cuidador con la persona cuidada, y las expectativas de autoeficacia, que
reflejaban las creencias del cuidador sobre su capacidad para cuidar a su familiar, el deber
de hacerlo, la falta de recursos econdmicos o la expectativa de no poder continuar
cuidandolo por mucho mas tiempo.®

El concepto de sobrecarga se refiere a como los cuidadores, por el hecho de

cuidar, perciben como su salud, vida social y personal, y situacién econémica cambian.®

Por lo que asumir la atencién de personas con enfermedades cronicas en el hogar
provoca sentimientos de soledad, sobrecarga emocional, ansiedad, depresion, exclusion,
restriccion de libertad personal y de su tiempo de ocio y descanso, asi como un impacto
fisiol6gico, que se refleja en aumento de la tension arterial y problemas cardiovasculares,
gastrointestinales, cefalea, alteraciones osteomusculares. Todos estos problemas de salud
se recogen en el “sindrome del cuidador” o “fenémeno de la tensién en los cuidadores
familiares”, que se describe como un conjunto de manifestaciones fisicas, psiquicas,
alteraciones sociales, problemas laborales y familiares con un incremento de la tension
familiar, discusiones frecuentes que desembocan en conflictos conyugales, ademas de
problemas econdmicos, tanto por la pérdida de ingresos como por el aumento de los
gastos.”

Citando un estudio que analiza la influencia de la dependencia del paciente en la
sobrecarga de sus cuidadores familiares, es de vital relevancia analizar las respuestas de
los cuidadores. Segun los niveles de dependencia de los pacientes encontramos
sobrecarga en el 85% de los cuidadores de los enfermos con dependencia total, en el 80%
de los que presentaban dependencia elevada, en el 70% de los que tenian dependencia
moderada y en el 52% de los que presentan dependencia leve. Entre los cuidadores de los
pacientes independientes obtuvieron que el 78% no presentaba sobrecarga.!!

Segun el estudio realizado por Lopez Garcia, E.; en el que se analiza una muestra
de 100 cuidadores informales a los que se les ha pasado una encuesta estandarizada que
incluia la Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Anexo 1), se han obtenido los

siguientes datos.??



Leyenda Perfil de Cuidadores:

- 85% de la muestra Mujeres
85% Mujeres - 15% de la muestra Hombres

Leyenda Sindrome de Burnout:

- 68 % de la muestra lo padecen
- 32% de la muestra no lo padecen

Leyenda reciben terapia:

|- 75% no reciben terapia
- 25% reciben terapia

75%

Se puede concluir, por lo tanto, que el cuidado de una persona dependiente
produce elevados niveles de estrés en el cuidador, que puede abarcar diversas areas de
la vida, dando lugar a serias consecuencias para la salud,?? siendo éstas de elevada
prevalencia y gravedad.*

Orem, fundamenta en su teoria de “Déficit de Autocuidado”, la relacién de la carga
manifestada por el agente de cuidado dependiente con el grado de dependencia en las
actividades de la vida diaria del adulto mayor. También infirié que en situaciones donde se
necesite de cuidado, el bienestar del agente del cuidado dependiente tiene una relaciéon
directa con el estado de salud, el nUmero de tareas y el estado cognoscitivo del adulto
mayor dependiente.3! Es por ello, que el bienestar del cuidador debe ser primordial para

asegurar un cuidado 6ptimo del paciente dependiente.

1.6 La enfermeriay los cuidadores informales.

En ocasiones, es dificil modificar el malestar de los cuidadores dado que cuidar
es un estresor crénico que se mantiene tras las intervenciones que se puedan realizar con
este colectivo. No obstante, aunque moderados, existen resultados positivos dentro de los
grupos de trabajo como cuidadores. Lo que evidencia la necesidad de seguir trabajando
en este sentido, desarrollando programas adaptados a las necesidades de los cuidadores,
con actuaciones multidisciplinares, tanto preventivas como de soporte, para mejorar su
estado emocional, lo que repercutira a su vez en el estado animico de la persona

dependiente. La enfermeria debe seguir trabajando en objetivos como retrasar la



institucionalizacién y dar las herramientas necesarias a las personas para poder facilitar el

desarrollo de su deseo vital de permanecer entre los suyos y envejecer en su hogar.®

Existen estudios que evidencian que el cuidador informal se encuentra
insatisfecho con la falta de profesionales que brindan formacién sobre la labor de cuidar,
también aseguran ser escaso el soporte social y familiar que reciben, lo que supone un
incremento del nivel de sobrecarga de éstos mismos. Igualmente muestran escasez de
conocimientos sobre las enfermedades de sus familiares y consecuentes cambios que
éstos puedan mostrar durante todo el periodo de cuidado. Igualmente refieren ser
conscientes que esta situacion desencadena en una disminucion de calidad de los
cuidados que reciben los pacientes.!03

Nos encontramos por tanto ante un problema, el de la crisis del cuidado informal
en la atencion a dependientes, que tiene una elevada prevalencia -con tendencia a
empeorar con el paso de los afios-, con factores agravantes en nuestra zona de trabajo,
escasa visibilidad social y un tratamiento por parte del sistema sociosanitario que es
cuestionado en algunos medios sociales como insuficiente.?

Esta realidad conduce al desarrollo de practicas de enfermeria capaces de
interactuar con diversos enfoques y disciplinas con el fin de construir modelos de
prevencién e intervencion que se ajusten a la realidad psicosocial de los cuidadores, a fin
de generar un impacto significativo en la construccién de ambientes de cuidado y soporte
en los que tanto el paciente como el cuidador se vean beneficiados. En tales propuestas
es esencial el acercamiento del cuidador informal a habilidades y conocimientos minimos
de la ciencia de enfermeria para que el cuidado ofrecido constituya una continuacion del
cuidado profesional de manera que con ello se contribuya de la mejor forma al bienestar
del paciente. Si bien esto implica también que desde la intervencion sanitaria de enfermeria
se promuevan las practicas de autocuidado en el cuidador como elemento sustancial para

contribuir al incremento de su calidad de vida.'®

Los cuidadores de personas mayores dependientes son usuarios habituales de
los servicios de salud, a los que recurren con frecuencia solicitando informacién vy
soluciones relativas a los problemas que enfrentan en el proceso de cuidar a una persona
mayor dependiente. Es por ello que la Atencién Primaria tiene un papel importante en el
abordaje del cansancio del cuidador. Existen ya numerosos articulos que describen
iniciativas exitosas en este campo, desde los talleres de formacion en el cuidado hasta el
apoyo psicoldgico y la formaciéon de grupos de autoayuda de cuidadores.?

Después de realizar una valoracion a los cuidadores informales, se ha detectado
que las principales actividades que hay que llevar a cabo para trabajar con el cuidador

son?%:



- Integrar grupo de autoayuda o consejerias.

- Ordenar rutina.

- Entrega de informacién respecto a patologia y evolucion de la enfermedad.

- Entrega de técnicas y correccion de solucion de problematica en el manejo del
paciente en su cuidado diario.

- Desarrollo de intereses y tiempo libre.

- Estrategias de afrontamiento adecuadas.

- Soluciones ambientales.

1.7 Necesidades de los cuidadores.

Tras una busqueda bibliogréfica, se han encontrado varios estudios?42526:27.28 que
analizan las necesidades de los cuidadores y las primeras dificultades con las que se
encuentran al iniciar la labor de cuidar. Como principales necesidades, estos articulos

coinciden en las siguientes:

Necesidad de formacion e informacion. Esto mismo fue confirmado en los
resultados de un estudio, donde se estima que el 55,8% de los cuidadores
informales no ha recibido ningun tipo de capacitacion, mientras que el 44,2% de la
poblacién evaluada si la ha recibido®. Existe una necesidad de conocimiento en
relacion con la evolucién de la enfermedad, su tratamiento, los cuidados mas
adecuados para el paciente y sobre los recursos disponibles en la comunidad.
Necesidad de apoyo emocional por parte de profesionales, familiares y sociedad.
Los cuidadores consideran necesario contar con apoyo psicolégico, que puedan
contar lo que les ocurre y que los “escuchen”, lo que le permite desahogarse. La
atencion psicoldgica y médica para el cuidador se hace necesaria ya que el cambio
de vida puede generar problemas tales como: ansiedad, depresion, irritabilidad,
sentimientos de culpa por no atender correctamente al paciente.

Los cuidadores refieren cambios en la vida familiar como aumento de conflictos
familiares, afecta a las relaciones de pareja, alteracién de las relaciones sexuales,
aislamiento y problemas fisicos.

La familia cumple una funcion muy importante al momento de ofrecer apoyo y suplir
las necesidades que tiene el cuidador.

Necesidad de apoyo econémico. Diferentes estudios coinciden en afirmar que la
necesidad de ayuda econOmica es una de las que esta presente de manera
importante en cuidadores de personas con demencia. Suele estar relacionado con

que las familias deben asumir en gran parte los costos que conlleva la enfermedad



del paciente. Ademas, en muchos casos el cuidador debe dejar su trabajo o
actividades generadoras de ingresos para poder cuidar de su familiar y por ende

debe esperar el apoyo econémico de la familia.

Asimismo, las principales dificultades con las que se encuentran los cuidadores

son las siguientes:

La disponibilidad de materiales y/o dispositivos de ayuda, la informacién sobre
como acceder a ellos y la instruccion para el uso de estos equipos.

Problemas de salud del cuidador. Segun la OMS, la salud es definida como “un
estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
afecciones o enfermedades”. Esto pone en manifiesto la necesidad de identificar y
tratar el desgaste acumulado del cuidador, para mejorar el cuidado brindado al
adulto mayor.18

Orientacion sobre la medicacion.

Instruccion sobre el cambio de pafales y el vestido.

Disponer de tiempo libre se convierte en una utopia por lo que no hay espacio para
el ocio, la recreacion y el contacto con la sociedad, convirtiéndose esto en una
necesidad vital insatisfecha.

Cuidados en el hogar. Los cuidadores solicitan apoyo en el desarrollo de las
diferentes labores en el hogar, en el caso especifico de las mujeres cuando son

ellas quienes cuidan del familiar en situacién de dependencia.
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2. JUSTIFICACION

El continuo envejecimiento de la poblacion actual, el aumento de los indices de
dependencia y la falta de recursos sanitarios hacen de los cuidadores informales un
elemento fundamental en el cuidado de los pacientes dependientes.

El estrés al que estan sometidos de forma permanente provoca una serie de
alteraciones emocionales, mentales, fisicas, sociales y laborales que, consecuentemente,
disminuyen la calidad de vida del cuidador informal. Por lo tanto, dentro de las labores del
cuidador, se afiade la de tomar precauciones para evitar caer en el “sindrome del cuidador”.

La tarea que lleva a cabo este colectivo los sitia como un grupo social de gran
valor. Cubrir cada una de sus necesidades supone consecuentemente que la calidad de
los cuidados recibidos por los pacientes aumente considerablemente.

Identificar las necesidades de los cuidadores es el primer paso para llevar a cabo
un plan de actuacion que nos permita solventar cada una de ellas. Por otro lado, crear
herramientas que faciliten la comunicacion entre el cuidador informal y los profesionales
sanitarios es crucial para definir estas necesidades de forma individualizada y llevar a cabo

un plan de actuacion holistico, personalizado y humanizado.

3. OBJETIVOS

3.1 Objetivos generales:

- ldentificar las necesidades actuales de los cuidadores informales.

- Disefar una herramienta que permita mejorar la calidad de vida de los cuidadores.
3.2 Objetivos especificos:

- Elaborar una guia de actuacién para llevar a cabo una metodologia basada en
grupos focales para identificar las necesidades de los cuidadores informales.

- Crear un modelo de aplicacion moévil para satisfacer las necesidades de los
cuidadores informales.

- Fomentar que los cuidadores informales reciban la formacién adecuada para llevar
a cabo cuidados de calidad.

- Reducir las probabilidades de que los cuidadores informales desarrollen patologias
relacionadas con el cuidado al paciente dependiente.

- Impulsar una comunicacion mas accesible entre cuidador informal-enfermero.

11



4. METODOLOGIA

4.1 Disefio del estudio.

Este estudio se compone de dos fases: la primera abarca la elaboracién de varios
grupos focales que tienen como finalidad identificar las principales necesidades de los
cuidadores informales; la segunda fase se compone del disefio de una aplicacién movil
mediante la cual se pretende mejorar la calidad de vida de los mismos solventando las

necesidades establecidas anteriormente.
4.1.1 Grupos focales.

De las técnicas de recogida de datos mas relevantes de la metodologia cualitativa,
en este estudio se ha escogido los grupos focales. De esta forma se procedera a recolectar
informacién tratando los temas fijados anteriormente y utilizando la grabacion como
herramienta para la recogida de datos. Posteriormente se procedera a la transcripcion del

material de grabacion de forma textual.

Se llevaran a cabo dos reuniones, ambas con la misma guia de actuacion y con
los mismos objetivos, pero con participantes pertenecientes a diferentes colectivos. Por un
lado, se realizard un grupo focal con cuidadores informales y por otro lado con enfermeros

responsables de pacientes dependientes.

El andlisis de los datos obtenidos sera un proceso dinamico y creativo. A través
de este Ultimo procedimiento, conseguiremos abarcar la tematica desde varios puntos de
vista y se reflejaran dichas opiniones como resultados obtenidos tras la entrevista. Se

clasificaran las respuestas obtenidas por categorias tematicas.

Una vez se obtienen los resultados, se reflejaran en un informe final que constituira
la base para la elaboracién de una aplicaciébn movil que pueda subsanar la mayoria de

éstas.

Poblacién a estudio

El nimero de participantes en cada grupo focal sera de 10 personas. Por lo tanto,
en total, participaran 20 personas para el estudio de las necesidades de cuidadores

informales.

Se realizara una seleccion previa de los participantes del estudio. De tal forma que
se seguiran una serie de directrices para abarcar opiniones de distintos grupos de edades,

situaciones de empleo, estructuras familiares, etc.

12



- Criterios de inclusion del grupo focal de cuidadores informales:

Los participantes de este grupo deberan ser cuidadores de pacientes
dependientes sin formacién oficial certificada en salud. Las edades deberan oscilar entre
los 25 y los 60 afos. Se prevé que la mayoria de los participantes seran mujeres
basandonos en el perfil de cuidador informal segun las evidencias cientificas sefialadas
anteriormente. Por dltimo, los participantes podran estar empleados o en situacién de
desempleo indiferentemente.

- Criterios de inclusion del grupo focal de enfermeros responsables de pacientes
dependientes:

Los profesionales con los que vamos a contar deberan ser enfermeros
responsables de pacientes dependientes, mayoritariamente contaremaos con sanitarios que
deban acudir a domicilio para tratar a los pacientes para poder tener una influencia de las

condiciones en las que viven los pacientes.

Consentimiento de los participantes

Antes de participar en los grupos focales se solicita el consentimiento informado
gque anteriormente se ha repartido entre los participantes (Anexo 2). El cual debe estar
correctamente cumplimentado y firmado. De este modo, nos dan su aprobacién para poder
realizar una grabacion de la entrevista grupal y la utilizacién de los datos obtenidos para

realizar el estudio.

Temas de discusion

Cada grupo focal abarcara la siguiente tematica relacionada con los cuidadores
informales y sus necesidades:
- Las necesidades del cuidador informal.
- Factores que influyen en el malestar social, sanitario y laboral del cuidador informal.
- Propuestas para mejorar la comunicacion cuidador-enfermero responsable.
- La utilidad de una aplicacion movil como herramienta de apoyo para cubrir dichas

necesidades.
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Guia de discusion

Se elaborara una Unica guia de discusion que se aplicard a ambos grupos focales.
Se utilizaran para guiar la entrevista de forma que se haran las mismas preguntas en ambos
grupos focales, obteniendo opiniones desde distintos puntos de vista. Mediante estas guias

se fijaran los objetivos que deben alcanzarse durante las dos entrevistas (Anexo 3).

Principios éticos

Para respetar los principios éticos de los participantes, se han tenido en cuenta
varios aspectos a la hora de realizar los grupos focales:

- En el momento de la preseleccién de los participantes, se tendra una reunién
telefénica con cada uno de ellos para presentar el estudio y resolver las dudas.

- Se informara del consentimiento informado que deben cumplimentar (Anexo 2).

- Para este estudio no se daran compensaciones econémicas.

- Existira un compromiso por parte de los investigadores de hacerles llegar los
resultados de los grupos focales a los participantes.

Recoleccién y andlisis de datos

Ambas entrevistas seran grabadas mediante la utilizacion de una video-camara.
De esta forma la dinAmica de la entrevista podra ser mas agil y el registro de datos sera
bastante fiable. Antes de realizar la grabacién, debera llevarse a cabo la prueba pertinente

para asegurar una correcta audicion de la misma.

Toda esta informacion recogida mediante las preguntas realizadas sera transcrita
a un documento escrito, y posteriormente se clasificara segun las respuestas obtenidas y

finalmente analizada.

Recursos materiales para cada grupo focal

- Guia principal del encuentro.
- Guia de temética y preguntas.
- Listado de participantes.

- Equipo de grabacion y video.

- Tarjetas de identificacion.
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- Libreta de notas, lapices.

- Consentimientos.

Distribucion del tiempo de cada grupo focal

Cada sesién tendra una duracion de 120 minutos. Los primeros 30 minutos se
dedicaran a la apertura, en ella se procedera a la entrega de los consentimientos y se
llevard a cabo la presentacion. Seguidamente, se dedicara una hora en abarcar los temas
fundamentales del estudio. Por ultimo, la media hora restante la vamos a dividir en dos
partes, la primera dedicada a la reflexion de las cuestiones planteadas y la segunda

consistira en agradecer la participacion en el proyecto y concluir con un tentempié.

Caracteristicas del lugar de grabaciéon

Lugar poco expuesto a ruidos, comodo, pequefio. Debe ser lo mas “neutro” posible

con respecto a los participantes.

El moderador

En cada grupo interactuara el mismo moderador. Este debera garantizar la
maxima participacion de cada uno de los integrantes de los grupos focales y la discusion
de los temas planteados y dirigirlos hacia los objetivos pactados. El papel del moderador
sera fundamental para crear un ambiente de confianza y armonia entre los participantes
para que se puedan expresar de forma libre y respetuosa en todo momento.

Una buena interaccion del moderador promueve que los grupos focales sean
eficaces, especialmente en términos de promover que de cada participante se obtengan
explicaciones claras, facilitando la interaccién entre ellos. Para ello, el moderador debe
tener buenas habilidades sociales e interpersonales con la finalidad de aumentar al maximo
el dialogo abierto e interactivo. A demas sera el encargado de realizar la transcripciéon de

la informacién obtenida.
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Cronograma

El presente estudio abarca una totalidad de 12 meses, en los cuales se llevaran a

cabo diversas actividades para su correcta elaboracion.

Determinar el disefio de la
investigacion.

Definir objetivos del estudio. -

Elaborar una guia de ayuda para
lograr objetivos.

Preparacion de las preguntas.

Definir participantes del grupo
focal.

Seleccién del moderador.

Definir local, fechas y tiempos.

Entrenarse para las sesiones.

Las reuniones. **

Transcripcién de los datos.

Interpretacion de la informacion
obtenida.

Elaborar un informe final.

Disefio de la aplicacion movil.

** Las reuniones se realizaran en dos dias diferentes dentro del mes seleccionado, siendo éstos pactados con
los participantes y el moderador del estudio.
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Presupuesto

Recursos materiales:

Material de grabacion (compra) 260 euros

Material de oficina (folios, 120 euros
tarjetas de identificacion, boligrafos,
fotocopias, etc)

Tentempié 100 euros
Local (alquiler) 150 euros
Mobiliario (mesas y sillas) 100 euros

Recursos humanos:

Moderador 400 euros

Disefiador de app movil 300 euros

Total= 1.430 euros

4.1.2 Aplicacion movil.

Para poder llevar a cabo gran parte de estas actividades, se ha disefiado una
aplicaciéon moévil llamada “CuidaTe” que consta de diferentes apartados Utiles para el

cuidador.

Es importante destacar que cada enfermero tendra su cuenta, podra dar a los
cuidadores informales su usuario y contrasefia. Al inicio, el area de cada cuidador sera
como un folio en blanco. A través de las consultas de atencién primaria, el enfermero ira
afadiendo la informacion que considere relevante para cada uno de ellos, elaborando

recomendaciones personalizadas para cada cuidador y cada paciente.

De esta forma, se podra cubrir la necesidad de informacion, apoyo social y
fomentar el autocuidado en el cuidador. La finalidad de esta aplicacion mévil, en pocas
palabras, es “hacer el cuidado mas facil”.

A continuacién, se muestra un modelo de disefio de varias pantallas que tendria

dicha aplicacion.
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- Pantalla principal donde el cuidador podra insertar su usuario y contrasefia que

anteriormente le ha aportado la enfermera responsable.

& o )
ey

€ conmasenn

cuida®

O

- Pantalla de bienvenida en la que se pretende crear seguridad y ofrecer en la parte de

abajo una barra de inicio con accesos predeterminados. Esta barra podra ser

modificada por el usuario, situando los iconos que més utilice.
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Menu: donde figuran todos los accesos disponibles.

| cuida®™
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l FORO TRATAMIENTO
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o —_—

S 4

CTAS TALLERES

Foro de preguntas. Se realizara una seleccion de las preguntas méas frecuentes que
suelen realizar los cuidadores en consulta. Cada una de ellas sera respondida de forma
corta y sencilla. En caso de que el cuidador necesite ayuda sobre alguin problema en
concreto que no se encuentre reflejado en las cuestiones anteriormente citadas, tendra
un area en la que podra reflejar su cuestion para que el enfermero, via email, pueda
responderle lo antes posible. De este modo, se evitard que el cuidador tenga que

desplazarse al centro de salud, teniendo que coger cita de forma innecesaria.
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Tratamiento farmacoldgico. En este apartado se mostrard un listado del tratamiento
actual del paciente dependiente. Como se ve a continuacién, se vera reflejado en
nombre y gramos del comprimido, la cantidad del farmaco que debe tomar sefalado
mediante pastillas y el horario en el que debe toméarselo.

& N
|
cuida*

- (CANTIDADY HORARIO
tFérmacoI %% | M-N

(Férmacoz
(Férmaco3

(Farmacod | |
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En caso de que el cuidador necesite mas informacion de alguno de los farmacos
pautados, podrd pulsar encima del nombre y ver la siguiente informacién de dicho

medicamento.

ff. o N

e T |
cuida*™

L
I NOMBRE

CANTIDAD <FOTO> OBSERVA-
CION

HORARIO

\ \,_\;// /

De esta forma, el cuidador informal tendré a su disposicién en cualquier momento del

dia un resumen de los farmacos que debe administrar, cuando y como. Mediante este
retrato del tratamiento, se quiere evitar cualquier error de administracion del mismo que
pueda ser causado por falta de informacién o de entendimiento por parte del cuidador.
Le sera mas facil identificar cada farmaco y el horario de cada una de ellas. Esta casilla
es de gran utilidad para pacientes pluripatolégicos por la elevada complejidad del
tratamiento pautado. Si el enfermero lo viera necesario, puede incluir una nota en cada
farmaco que incluya informacion adicional como puede ser: efectos secundarios mas
frecuentes o precauciones en la administracion.
Videos de formacion en cuidados de calidad. El déficit de conocimientos en el cuidador
informal suele ser bastante acentuado. Es por este motivo que el enfermero
responsable del paciente podra incluir en este apartado cualquier video formativo que
pueda beneficiar al cuidador informal. En este apartado se puede incluir informacién
sobre:

o La patologia del paciente. Informacion relevante y sencilla sobre la enfermedad.

o Higiene postural.

o Prevencion del riesgo en el entorno.

o Piel, tlceras. Cambios posturales, hidratacion de la piel.

o El proceso de vestir.
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o Cambio de pafial.

SOS. Basandonos en los protocolos de atencidén en casos de emergencia, se disefiara

una simple guia de actuacion ante atragantamientos, parada cardiovascular, caidas,

etc. La funcién de este apartado es aportar la formacién necesaria al cuidador para

saber qué hacer en caso de que el paciente dependiente sufra alguna caida, dolor

toracico, atragantamiento, mareos, etc.

Selecciona xm‘fnnde
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Alimentacion. Este es uno de los temas que mas se tratan en Atencion Primaria. El
enfermero responsable tendra dispondra de el siguiente apartado para dar consejos
generales de la alimentacion segun patologias, afiadir videos de recetas que considere
beneficiosas, recomendar alimentos o desaconsejarlos segun la patologia y administrar

un espacio donde el cuidador pueda poner la lista de la compra.

& N

cuida*

CONSEJOS GENERALES

MENU SEMANAL

;

,RECEII"AS{_ : %

LISTA DE LA COMPRA

. O

Proximos talleres. Se situaran los talleres que se van a impartir en los diferentes centros

de salud de la zona en un listado. El cuidador informal podra mostrar su interés en
aquellos que considere, y pulsar en el icono “+” para ver mas informacion sobre los

mismos. Podra inscribirse en aquellos que considere a través de la aplicacion.
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Taller 1: “Alimentacion y diabetes” )

V&l

PROXIMOS TALLERES I

O

reuniones y tratar asuntos de interés.

i N
|
cuida"

medicina comunitaria, especialistas o grupos de apoyo.

Grupos de apoyo. Entrara en un chat colectivo en el que interactuara con el resto de

cuidadores informales. La enfermera actuara como intermediaria para organizar

Proximas citas. En este apartado podran figurar todas las citas con enfermeria,
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5. RESULTADOS Y DISCUSION

En base a las necesidades de los cuidadores informales recogidas de diferentes

estudios citados en este proyecto, se recomienda evitar el deterioro personal en el

desempeiio del rol del cuidador cubriendo sus necesidades principales.

Las principales actividades que se deben llevar a cabo con los cuidadores

informales son las siguientes:??

Individuales (en consulta, domicilio, telefénica)

En grupo (terapia grupal entre cuidadores informales)

Dar informacién acerca de la enfermedad del familiar.

Dar consejos sobre habilidades del cuidado.

O

O

O

O

O

O

O

Higiene.

Alimentacion.

Movilizacion.

Eliminacion.

Relaciones.

Manejo de medicacion.

Distribucion horaria (siempre dejando tiempo de ocio y descanso).

Dar consejos sobre habilidades instrumentales:

O

Uso de material sanitario.
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- Dar informacién sobre recursos socio-sanitarios:

o Trabajadora social.

o Grupos de autoayuda.

o Asociaciones de familiares.
- Facilitar estrategias para afrontar situaciones de crisis:

o Técnicas de relajacion.

o COmo actuar ante situaciones de urgencia.
Teniendo en cuenta las necesidades detectadas de los cuidadores informales tras una
busqueda bibliogréfica, se prevé que la aplicacién movil disefiada sea de gran utilidad para
conseguir mejorar la calidad de vida del cuidador logrando los objetivos marcados en el
presente estudio.
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6. ANEXOS
Anexo 1: Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit.

Puntuacién:
0 Nunca 1 Rara vez 2 Algunas veces 3 Bastantes veces 4 Casi siempre

Preguntas Respuesta

0l X 2 ‘S ‘4

1. (piensa que su familiar le pide més 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 verg por la conducta de su
familiar?

S iSe siente enfadado cuando ests cerca de
su familiar?

6. /Piensa que el cuidar de su familiar afecta
negativamente

Ia relacién que usted tiene con otros
miembros de su familia?

7. iTiene miedo por el futuro de su familiar?

8. /piensa que su familiar depende de Vd.?

9. ;Se siente tenso cuando estd cerca de su
familiar?

10. ;pjensa que su salud ha empeorado debido
a tener que cuidar de su familiar?

11. ,piensa que no tiene tanta intimidad como
le gustaria debido al cuidado de su
familiar?

12. ;piensa que su vida social se ha visto
afectada de manera negativa por tener que
culdar a su familiar?

13. ;se siente incdmodo por distanciarse de
sus amistades debido al cuidado de su
familiar?

14. ;piensa que su familiar le considera a
usted la Unica persona que le puede
culdar?

15. ;piensa que no tiene suficientes Inaresos
econdmicos para los gastos de culdar 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. ;pesearia poder dejar el cuidado de un
familiar a otra persona?

19. ;se siente indeciso sobre qué hacer con su
familiar?

20. ,piensa que deberia hacer mds por su
familiar?

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

22. Giobalmente, Lqué arado de “carga”
experimenta por el hecho de cuidar a tu
familiar?



Anexo 2: Consentimiento Informado.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Nombre del proyecto: “Necesidades del cuidador informal”

Nombre del participante:
Teléfono de contacto:

Invitacion a participar: Le estamos invitando a participar en el proyecto de

investigacion “Necesidades del cuidador informal”, creado para mejorar la calidad de vida

de quienes realizan la labor de cuidar de personas dependientes para la realizacion de

actividades de la vida diaria, administracion de tratamientos o el traslado a otros servicios.

Objetivos: Esta investigacién tiene por objetivos la identificacion de las

necesidades del cuidador informal y el disefio de una herramienta que permita mejorar la

calidad de vida de estas personas.

Procedimientos: Si Ud. acepta participar en el presente estudio, confirma los

siguientes apartados:

1.
2.

Yo afirmo haber escuchado y entendido la informacién sobre el presente estudio.
He tenido la oportunidad de estudiar esta informacién, para preguntar dudas y
recibir las correspondientes respuestas de forma satisfactoria.

Entiendo que mi participacién en el grupo focal es voluntaria y que podré abandonar
este estudio en cualquier momento sin dar razones a nadie.

Doy mi permiso para que se realice la video-grabacion de la reunién a la que voy a
asistir y que ésta sea utilizada Unicamente para el presente estudio.

Doy mi consentimiento para almacenar informacion personal y la grabacién con el
Gnico motivo de ser utilizado para este estudio. Entiendo que cualquier informacién
que pueda identificarme se mantendra estrictamente confidencial y que no se
incluira informacion personal en el informe del estudio u otra publicacién.

Me han informado de que no recibiré ninguna compensacion econdémica por mi

participacién en el estudio.

Firma: Fecha:
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Anexo 3: Guia basica de actuacion.
INICIO

Muy buenas tardes a todos y a todas. Mi nombre es , (presentacion de la
persona). Antes que nada, querria agradecer a cada uno de vosotros la asistencia a este
encuentro, espero que de esta reunion surjan propuestas e ideas que nos ayuden a mejorar

el bienestar del cuidador informal.

El propésito de este encuentro es conocer la opinién de cada uno de vosotros en
los temas que vamos a plantear y que pueden llegar a ser cruciales para llevar a cabo
mejoras que realmente se ajusten a la realidad que vive el cuidador informal.

Como todos sabemos, el cuidador informal es la base del cuidado al paciente
dependiente y el objetivo es detectar todas y cada una de las necesidades que tiene este
colectivo para poder subsanarlas lo antes posible y abarcar, en cuanto a formacion se
refiere, a la diada cuidador-paciente para lograr el bienestar del cuidador y por lo tanto que

el paciente reciba cuidados de calidad.

La idea es poder conocer sus distintas opiniones para colaborar con el desarrollo
de mejoras en el &mbito sanitario que ayuden al cuidador informal y consecuentemente, al
paciente. Cabe a destacar que la informacion que obtengamos de esta reunién es solo
para nuestro trabajo de investigacion, sus respuestas seran registradas de manera
anonima mediante una grabadora que agilizara el proceso de toma de datos.

Repartiremos un formulario que debéis cumplimentar y firmar. Se compone de
varios apartados en los que figura: la confidencialidad de vuestros datos, la autorizacion
para el uso de la informacion recabada Unicamente para la elaboracion de este estudio y
la autorizacion para utilizar una grabadora para recoger la informacion tratada.

DURANTE

Antes de comenzar a plantear los temas que vamos a abordar, os quiero decir que
ahora mismo y durante estos 60 minutos lo verdaderamente importante es que mostréis
vuestra opinion de forma libre y claramente, que exista un clima de respeto y de empatia

entre cada uno de vosotros.

Preguntas sugeridas:

Para vosotros, ¢.cudles son las principales necesidades del cuidador informal?

- ¢Qué factores influyen en el posible malestar del cuidador informal?

¢ Creéis que la comunicacion que hay actualmente entre el enfermero responsable del

paciente y el cuidador informal es suficiente?

Propuestas de mejora para que esta comunicacién mejore.
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- Os voy a plantear la existencia de una aplicacion movil creada exclusivamente para el
cuidador informal. Necesito conocer vuestra opiniébn sobre esta app y saber qué
afiadiriais para que fuera totalmente funcional para ustedes.

e En medio de los temas cuestionados, el moderador puede profundizar en las opiniones
gue plantean los participantes acudiendo a preguntas tales como: ¢,por qué opina asi?,
¢en qué sentido lo dicen?, ¢podrian darme un ejemplo de ello?, ¢por qué le parece
muy importante ese hecho?

CIERRE

Una vez finalizado el tiempo para las preguntas planteadas, se ofrecerd un
espacio de reflexion e incluso se propondra abordar algin tema en particular, o bien algin

comentario o sugerencia sobre los temas tratados.

Agradecer el tiempo brindado y destacar la importancia de las opiniones de los
participantes que son de gran relevancia para el estudio. Finalmente, se ofrecerd un

tentempié a todos los participantes.
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