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Resumen: Actualmente hay un incremento de la esperanza de vida en los paises
industrializados que estd produciendo un aumento de la poblacidén anciana junto con
un auge de las patologias cronicas, conllevando a un declive de su capacidad funcional,
siendo mayor el numero de personas que precisan de cuidado. Gran parte de las
necesidades que precisan estas personas recaen sobre los denominados cuidadores
informales, entre los que destacan los cuidados prestados por la familia, que es el
principal proveedor de cuidados de salud. El cuidador informal es el miembro de la
familia que soporta la mayor parte de la sobrecarga fisica y emocional de los cuidados,
gue puede repercutir de forma negativa sobre su salud, generando el sindrome del
cuidador. El objetivo de este trabajo es el andlisis de los factores relacionados del
diagnéstico enfermero “Cansancio del rol de cuidador”, las repercusiones negativas
gue puede desencadenar el sindrome del cuidador y la causalidad de dichos factores
como desencadenantes del diagndstico.

Palabras claves: Cuidadores sanitarios. Diagndstico de enfermeria.

Abstract: Currently there is an increased life expectancy in industrialized countries that
is causing an increase in the elderly population with a rise in chronic diseases. This
leads to a decline that affects the elderly’s ability to function, increasing the number of
people needing care. Much of the care needed by these people fall on the so-called
informal caregivers, most notably the care provided by family, which is the main health
care provider. The informal caregiver is the member of the family who tolerate most of
the physical and emotional overload of care, which can impact negatively on their
health, resulting in caregiver syndrome. The focus of this paper is the analysis of the
factors for nursing diagnosis of “fatigue with the role of caregiver”, the negative effects
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that can trigger the caregiver syndrome and the causality of such factors as triggers of
diagnosis.

Keywords: Caregiver. Nursing diagnosis.

INTRODUCCION

Introduccion a los diagnosticos enfermeros: evolucidon histérica e importancia en
enfermeria

El término de diagndstico de enfermeria (DE) fue introducido, aunque
desarrollado mas ampliamente con posterioridad, por V. Fry en 1953, para describir un
paso necesario en el desarrollo del plan de cuidados: la identificacion y formulacién de
problemas. Durante los 20 afios siguientes, las referencias al DE aparecian solo en
forma esporadica en la literatura, no habiéndose incorporado en forma sistematica al

proceso de enfermeria®,

En 1973 un grupo de enfermeras de Saint Louis University School of Nursing,
identificaron la necesidad de trabajar de manera mas formalizada en el desarrollo y
clasificacién de los diagndsticos de enfermeria, y organizaron la primera National
Conference on Classification of Nursing Diagnoses. De las consecutivas reuniones
llevadas a cabo en esta universidad surgiria, en 1982, la Asociacién Norteamericana de
Diagndsticos de Enfermeria (NANDA). En 1989 se publicé por primera vez la taxonomia
I NANDA, que evoluciona y se convierte en la taxonomia Il en 2002, coincidiendo con el
cambio de la asociacion NANDA, que deja de ser una asociacién Norteamericana para
pasar a ser NANDA Internacional (NANDA-I)(Z).

Paralelamente, en la Universidad de lowa en 1987, con el propdsito de ordenar
las actuaciones enfermeras en grupos y asignarles un nombre (intervencién) se cred la
Nursing Interventions Classification (NIC), que ofrecia un lenguaje consensuado vy

. pe . . s (2
codificado de intervenciones de enfermeria'®.

Posteriormente, en 1991 nace en la Universidad de lowa la taxonomia Nursing
Outcomes Classification (NOC), permitiendo identificar, denominar, validar y clasificar
resultados e indicadores del usuario susceptibles de ser alcanzados mediante la
intervencion enfermera. La NOC permite universalizar los resultados del cuidado
enfermero, en sus diferentes entornos, lo cual nos lleva a tener una base cientifica
para modificar pautas de conducta respecto a los cuidados aplicados por las
enfermeras y facilitar la evaluacidn de los resultados para mejorar la calidad asistencial

del paciente(z).

El uso de las taxonomias como lenguajes estandarizados ha permitido a los

profesionales de enfermeria una mejor descripcion del proceso enfermero en cuanto a
la elaboracion y un informe de casos clinicos®. Los lenguajes estandarizados (NANDA-I,
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NOC y NIC) de enfermeria son necesarios para conseguir cuidados de enfermeria
basados en la calidad, por tres razones: 1) representan los tres elementos del cuidado
que se consideran esenciales para el conjunto minimo de datos de enfermeria; 2)
representan la enfermeria basada en la evidencia, y 3) sirven como nombres de
archivos en los sistemas informatizados®.

En la practica enfermera, la implementacion de los diagndsticos enfermeros
comporta numerosos beneficios para el cuidado de los pacientes: una planificacién de
cuidados mejor y mas consistente; mejora de la comunicaciéon enfermera-enfermera,
enfermera-médico y enfermera-paciente, y un mejor reconocimiento de los
fendmenos que a las enfermeras les resulta mas dificultoso valorar y describir, como
los aspectos psicoldgicos, espirituales y sexuales. Desde el punto de vista organizativo,
los diagndsticos enfermeros ayudan a mejorar la organizacién clinica y la gestion del
riesgo; y demuestran claramente el compromiso de aunar la teoria, la practica y la
formacién enfermera -en otras palabras, la enfermeria basada en la evidencia-.

Algo también muy importante es que, permiten a las lideres e investigadoras
enfermeras evaluar la prdactica enfermera en una organizaciéon de una forma

consistente y que incita a la reflexion®®).

Diagndsticos enfermeros: definicion

Segun la NANDA un diagndstico enfermero es un “juicio clinico sobre la
respuesta de un individuo, familia o comunidad a problemas de salud reales o
potenciales, o procesos vitales. Los diagndsticos enfermeros proporcionan la base de la
seleccion de intervenciones enfermeras, con el fin de alcanzar los resultados de los que
la enfermera es responsable”(4).

Diagndsticos enfermeros: ventajas
El diagndstico enfermero presenta ventajas a distintos niveles:

e Desarrollo disciplinar: los diagnésticos, al expresar situaciones que la enfermera
observa y al poder dar respuesta a través del proceso de cuidar, se convierten
en un lenguaje que permite identificar, definir y comunicar creando una
disciplina que hace posible la investigacion y que, a su vez, redundan en su
desarrollo y consolidacion.

e Desarrollo profesional: la utilizacidon de los diagndsticos ayuda a delimitar las
funciones y actividades vinculadas al proceso de cuidar en enfermeria y hace
posible definir qué es la enfermeria como actividad profesional y cual es su
aportacién. Los diagndsticos se convierten en un elemento profesionalizador,
ya que sefialan las areas de responsabilidad de las enfermeras en los sistemas
de atencidn de salud y marcan las necesidades de crecimiento y de desarrollo
profesional.
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e El proceso de cuidar en enfermeria: el diagndstico enfermero es el eje del
proceso a partir del cual se formulan los objetivos y se planifican las actividades
de cuidados.

Ademas, el empleo del diagndstico facilita la comunicacidén entre los distintos

profesionales implicados en el proceso de cuidar®.

Taxonomia Il de la NANDA

La agrupacion de los Diagnésticos Enfermeros en diferentes categorias es una
tarea que la NANDA se propuso realizar en 1994, con el surgimiento de la Taxonomia I.
Posteriormente se han producido diferentes inconvenientes en sostener tal
agrupacion, debido a la aparicidon de nuevos Diagndsticos Enfermeros.

Con el transcurrir de los afios se han propuesto diferentes modelos para
organizar las agrupaciones, algunos de ellos son: 1) Marco de la Nursing Outcomes
Classification (NOC) en 1997, y 2) Marco de los Patrones Funcionales de Gordon en
1998.

Si bien se considerd que ninguno de ellos era plenamente satisfactorio, se acepté
al de Gordon, a quien se le solicitd autorizacion para realizarle algunas modificaciones.
Con el permiso de Gordon, la NANDA realizé la Taxonomia |l, surgiendo en 1998,
siendo validada en diversos estudios, realizandose en cada reunién de la NANDA, la
agrupacion diagndstica segln la Taxonomia 1Y), Esta Gltima posee tres niveles:

e Dominios: cada dominio se refiere a un drea de funcionamiento o de
comportamiento de la persona, del grupo y del entorno. Dentro de cada uno de
ellos se agrupan las clases.

e C(Clases: cada clase identifica aspectos especificos dentro de un dominio. En cada
una de ellas se agrupan los diagndsticos enfermeros.

e Diagndsticos enfermeros®

Actualmente, la clasificacion NANDA 2009-2011 consta de 13 dominios, 47 clases
y 206 diagndsticos enfermeros. Esta es la organizacién tedrica en la que se sigue
estudiando y avanzando en lo referente a Diagndsticos Enfermeros a nivel mundial,

. . . 1
siendo la referencia y el contexto de la Profesion Enfermera®™.

Cansancio del rol de cuidador
Este Diagndstico Enfermero pertenece al Dominio 7: Rol/ relaciones, y dentro de

este a la Clase 1: Roles de cuidador. Es definido por la NANDA como: “dificultad para
desempeiiar el rol de cuidador de la familia”.
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Se trata de un diagndstico real, ya que describe respuestas humanas a estados
de salud o procesos vitales que existen en un individuo y estd apoyado por
caracteristicas definitorias (manifestaciones, signos y sintomas)®(Tabla 1).

CARACTERISTICAS DEFINITORIAS
Actividades del cuidador

° Inquietud por los cuidados que recibira la persona si el cuidador es incapaz
de proporcionarselos
° Inquietud por la salud futura del receptor de los cuidados
° Inquietud por la habilidad futura del cuidados para proporcionar cuidados
. Inquietud por la posible institucionalizacién del receptor de los cuidados
° Dificultad para completar las tareas requeridas
. Dificultad para llevar a cabo las tareas requeridas
. Cambio disfuncional en las actividades del cuidador
° Preocupacion por los cuidados habituales
Estado de salud del cuidador
Fisica:
° Enfermedad cardiovascular
. Diabetes
° Fatiga
° Trastornos gastrointestinales
° Cefaleas
° Hipertensidn
° Erupciones
° Cambios ponderales
Emocional:
° Célera
° Trastorno del suefio
° Sentimientos de depresion
° Frustracién
° Afrontamiento individual deteriorado
° Impaciencia
. Labilidad emocional creciente
° Nerviosismo creciente
° Falta de tiempo para satisfacer las necesidades personales
. Somatizacién
° Estrés
Socioecondmica:
° Cambios en las actividades de tiempo libre
° Baja productividad laboral
° Rechazo de promociones profesionales
° No participacion en la vida social
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Relaciones cuidador-receptor de los cuidados

. Dificultad para ver cdmo afecta la enfermedad al receptor de los cuidados
° Duelo sombre el cambio de relaciones con el receptor de los cuidados
° Incertidumbre sobre el cambio de relaciones con el receptor de los cuidados

Procesos familiares

° Preocupacion por los miembros de la familia
° Conflicto familiar

Tabla 1. Caracteristicas definitorias. Fuente: Herdman TH. NANDA Internacional. Diagndsticos
enfermeros: definiciones y clasificacion 2009-2011. Madrid: Elsevier; 2010.

Consideramos de relevancia tratar este tema, dado que actualmente hay un
incremento de la esperanza de vida en los paises industrializados que esta
produciendo un aumento de la poblacion anciana, caracterizada por sufrir un auge de
las patologias crénicas (osteoartrosis, insuficiencia cardiaca, etc.), lo que conlleva a un
declive fisico y psiquico que condiciona su capacidad funcional, siendo cada vez mayor
el nimero de personas que precisan de cuidado®. En Espafa, las proyecciones
demograficas muestran que para el afio 2050 se pasara del 17% actual de mayores de
65 afnos y del 4% de mayores de 80 afios a mas del 30% y 10% respectivamente. A esto
se une que un gran numero de ancianos de mdas de 80 afos presentaran mayor
dependencia, asociada en gran parte de los casos a un proceso de deterioro cognitivo.

La situacion prevista para la Comunidad de Madrid es semejantem.

Se entiende por persona dependiente aquella que por motivos de edad,
enfermedad o discapacidad, y ligadas a la pérdida de autonomia fisica, sensorial,
mental o intelectual, precisa con caracter permanente la atenciéon de otra persona o

ayuda para realizar las actividades basicas de la vida diaria®®.

Gran parte de los cuidados precisados por estas personas recaen sobre los
denominados cuidadores informales, entre los que destacan los cuidados prestados
por la familia, que es el principal proveedor de cuidados de salud. Asi, la labor de los
cuidadores informales contribuye al mantenimiento de las personas en su entorno
social, disminuyendo la utilizacién de recursos formales y demorando o evitando el

ingreso en instituciones'®.

La presencia de un miembro que precisa de cuidados, genera una nueva
situacion familiar que puede provocar importantes cambios dentro de la estructura
familiar y en los roles y patrones de conducta de sus integrantes. Estos cambios
pueden precipitar crisis, que ponen en peligro la estabilidad de la familia, pudiendo
afectar a todos sus componentes, especialmente al cuidador principal, que es el
miembro de la familia que soporta la mayor parte de la sobrecarga fisica y emocional
de los cuidados. Se define como cuidador principal informal (CPl) a la persona
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encargada de ayudar en las necesidades bdsicas e instrumentales de la vida diaria del

paciente durante la mayor parte del dia, sin recibir retribucién econdmica por ello®,

La sobrecarga que soporta el cuidador, una vez superados los recursos
disponibles, puede repercutir de forma negativa sobre su salud®.

Por tanto, es importante que la enfermera diagnostique esta situacion en la
familia, ya que es necesario actuar, dada la repercusion que tiene: a) sobre la salud del
cuidador principal y especialmente su estado emocional; b) sobre la dindmica familiar,
y c) sobre la calidad de los cuidados otorgados a la persona dependiente, puesto que
es posible que los mismos no se cubran adecuadamente'®.

Motivacion personal

Elegimos este tema porque al existir un cuidador informal que se hace cargo del
paciente, éste se convierte en punto de atencidn, junto con la persona enferma, de los
cuidados enfermeros. Creemos necesario que la enfermera valore las necesidades de
cuidados que tiene la persona que precisa la ayuda y contrastar las capacidades,
habilidades y disponibilidad de quien va a ofrecer esa ayuda, de manera que se
asegure su realizacién con satisfaccién para ambas y se tenga plenas garantias para la
salud de quien recibe los cuidados.

Por todo esto, en nuestro trabajo de fin de grado nos centraremos en el andlisis
de factores relacionados, que hagan referencia a ese cansancio del rol de cuidador que
permitan un diagndstico precoz.

PROTOCOLO DE BUSQUEDA

A la hora de realizar la busqueda bibliografica sobre el tema, se planted la
siguiente pregunta: ¢Estan ligados los factores relacionados al diagnéstico enfermero
“Cansancio del rol de cuidador”?

Se realizé una busqueda en las bases de datos: CUIDEN PLUS, DIALNET, THE
COCHRANE LIBRARY PLUS, MEDLINE, PUBMED, ENFISPO y ENCUENTR@, utilizando una
serie de palabras claves (cuidador, cuidador principal, cansancio cuidador, cuidador
informal, cuidador familiar, family caregiver, etc). Se encontraron numerosos articulos
gue hacian referencia al tema consultado; por lo que se procedid a una seleccién en
base al resumen y palabras claves de los articulos y en funcién de la antigliedad del
articulo, rechazandose los articulos anteriores al ano 2000.
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PROTOCOLO DE BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA
ART.
ESTRATEGIA ART.
BASE DE DAT ELECCIONAD
S 0s PALABRAS CLAVE IDENTIFICADOS SELECC SO o
CUIDEN PLUS cansancio cuidador 75 documentos | 13 documentos
5-12-2011 cansancio rol cuidador | 57 documentos | 13 documentos
cuidador informal 47 documentos 7 documentos
DIALNET 105
9-12-2011 cuidador familiar documentos 7 documentos
cansancio rol cuidador | 12 documentos
THE COCHRANE cuidador familiar 2 documentos 1 revisién
LIBRARY PLUS )
9-12-2011 cuidador informal 2 documentos 1 revision
MEDLINE . cwdadgr . 91 documentos
cuidador principal 8 documentos 2 documentos
5-12-2011 : o
cuidador familiar 27 documentos 6 documentos
2
PUBMED family caregiver 320 3 documentos
7-12-2011 documentos
caregiver burden 58 documentos | 2 documentos
ENFISPO cuidador principal 9 documentos 4 documentos
cansancio cuidador 4 documentos 2 documentos
9-12-2011 - :
cuidador informal 8 documentos 2 documentos
ENCUENTR@ cansancio cuidador 60 documentos 5 documentos
9-12-2011 cuidador principal 2 documentos

Tabla 2. Busqueda de articulos en las diferentes bases de datos utilizadas. Fuente: tabla de

elaboracién propia

DESARROLLO DEL TRABAJO

Analisis de los factores relacionados del diagndstico enfermero “Cansancio del rol de
cuidador”

Los factores relacionados proporcionan el contexto para las caracteristicas
definitorias; y parecen mostrar algun tipo de patrdn de relacién con los diagndsticos
enfermeros. Estos factores pueden describirse como antecedentes, asociados con,
relacionados con, contribuyentes a, o favorecedores del diagndstico. Se identifican

como caracteristicas o historia de las personas, las familias y las comunidades™.

El objetivo del presente trabajo es el andlisis de una serie de factores

relacionados pertenecientes al diagndstico enfermero “Cansancio del rol de cuidador”,
para confirmar la existencia de patrones de relacion con el diagndstico enfermero.
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Los factores relacionados pertenecientes al diagndstico enfermero “Cansancio
del rol de cuidador” se clasifican en:

Estados de salud del receptor de cuidados.
Estado de salud del cuidador.

Relaciones cuidador — receptor de los cuidados.
Socioecondmicos.

Actividades del cuidador.

Procesos familiares.

Recursos.

En la bibliografia consultada hay una serie de unanimidad a la hora de mencionar
unos conceptos (cuidador principal, cuidador informal, cuidador familiar, sobrecarga
cuidadora) que se procederd a explicar en el desarrollo de éste trabajo.

Si hay una palabra que defina gran parte de la labor de Enfermeria, esa es
“cuidar”. Como bien se define en un articulo de de la Cuesta Benjumea(g); cuidar es una
actividad humana que tiene un componente no profesional, hablandose de cuidado
formal el proporcionado por los profesionales de la Enfermeria y de cuidado informal o
familiar, el que brindan los familiares, allegados y amigos. Para la enfermeria el
cuidado tiene una gran relevancia, llegandose a identificar como el paradigma de la

disciplinay “el corazén” de la profesion.

Actualmente, con el aumento de la esperanza de vida, el envejecimiento de la
poblacién, las mejoras del tratamiento de enfermedades crénicas, la reduccién de la
estancia hospitalaria y la aparicidn de nuevas afecciones crénicas degenerativas, se ha
producido un aumento de la demanda de la atencién domiciliaria en los servicios del
sistema sanitario™®.

Por otro lado, las proyecciones demograficas previstas para el afno 2050, en
Espafia, apuntan que, se pasara del 17% actual de mayores de 65 afios y del 4% de
mayores de 80 anos a mas del 30% y 10%, respectivamente. Sumandose a esto que, un
gran numero de ancianos de mas de 80 afios presentara mayor dependencia, asociada

. . 7
en muchos casos a un deterioro cognitivo'.

Estos cambios demograficos y la evolucion en la medicina conllevan que, cada
dia que pasa se delegue mas el cuidado, cada vez mdas complejo, a la familia y a los
amigos; convirtiéndose “cuidar” en un asunto privado, que se da en la intimidad y pasa

a pertenecer a la esfera familiar®.

Respecto al aumento de la demanda de la atencion domiciliaria a personas
dependientes, puede dispensarse por dos sistemas: el formal y el informal. El formal
esta constituido por las prestaciones de Atencidon Primaria a través del servicio de
visita domiciliaria; que se oferta a pacientes que no pueden acudir a su Centro de
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Salud. Y el informal lo proporcionan las familias y cubre alrededor del 88% de los

cuidados que precisan los pacientesm.

Podemos definir cuidador, segun la literatura citada, como la “persona que se
responsabiliza de los cuidados de otra persona, enferma o discapacitada, que requiere
asistencia de forma diaria y continuada”. Este papel de cuidador, se desarrolla en el
ambito familiar pero la distribucion del rol no es homogénea, ya que, generalmente, la
red de cuidado familiar gira en torno a una sola persona. La figura central que
desempeiia ese rol de cuidador es denominada “cuidador principal” y es la que afronta
todo el esfuerzo, responsabilidad y carga del cuidado de la otra persona; pudiendo
recibir un grado de implicacién variable por parte de sus familiares™.

A estos cuidadores principales, pertenecientes al entorno familiar, se les puede
denominar “cuidadores familiares” o “cuidadores informales”, por suplir o
complementar los cuidados profesionales sin recibir remuneracién econdmica
alguna(m.

El perfil del cuidador informal o cuidador principal, en un 90% de los casos, es el
de una mujer de edad media (entre 40 y 60 afios), que normalmente tiene una relacién
de parentesco de esposa o hija con la persona que recibe los cuidados; por este motivo
es usual que, se hable de “cuidadoras informales” o “cuidadoras principales”. Estas
cuidadoras se encuentran en una situaciéon de fragilidad, padeciendo un 78% una
enfermedad crénica™*),

El cuidador principal también puede ser anciano, existiendo un porcentaje de un
10% de cuidadores mayores de 74 anos. En el caso de los hombres, asumen el cuidado
cuando son cényuges de la persona receptora de cuidados y cuando son hijos Unicos;
pero llegando en ocasiones en recaer la atencién en una hija o una nuera antes que en
el propio cényuge o hijo, pudiendo estar relacionado, lo anterior, con el reparo que
sienten madres e hijos varones en lo relativo a la higiene intima del receptor de
cuidados™2*34),

En cuanto a la situacion laboral, la inmensa mayoria (mas del 80%) son amas de
casa sin retribucion econdmica y cuentan, Unicamente, con estudios primarios o sin
. 1
estudios™®.

A parte de la figura del cuidador familiar, otra figura emergente, relacionada con
el fendmeno de la inmigracién, es la del cuidador contratado. Las cuidadoras
contratadas surgen debido a la incapacidad del cuidador familiar de compaginar el
peso del mantenimiento del hogar y del cuidado de la persona con su actividad laboral
remunerada™. Son una figura emergente y al ser extranjeras tienen culturas y formas

diferentes de afrontar el cuidado de las personas dependientesm.

En resumen, el cuidado informal no sélo consiste en cubrir los cuidados
necesarios que la persona no es capaz de realizar por si misma; sino que también
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supone proporcionar atencion personal y acompafiamiento, y dar apoyo emocional y
social. Tratdndose, por tanto, de un trabajo no remunerado, sin precio en el mercado,
gue se basa en relaciones afectivas y de parentesco, que pertenece al ambito privado;

lo que hace que la sociedad no se cuestione los insuficientes cuidados formales

(16)

Los grupos de factores relacionados que se estudiaron en este trabajo fueron los

relacionados con las actividades del cuidador, los procesos familiares y los recursos.

Factores relacionados: Actividades del cuidador

Responsabilidad de los cuidados durante las 24 horas

Cuidar, es una clase de preocupacién con numerosos elementos invisibles e
intangibles, dificiles de cuantificar. Afortunadamente, cada vez se sabe mas de
la importancia de los cuidadores, de sus problemas, esfuerzos y desgaste. En
Espaia, el cuidado de los pacientes crénicos y personas dependientes recae en
la familia, estimdandose que un 72% de personas mayores con necesidad de
ayuda, la reciben de familiares. En un estudio, llevado a cabo por Delicado
Useros et al(”), se obtuvo que el promedio de dedicaciéon semanal al cuidado es
de 132,4 horas semanales; donde un 50% cuida 24 horas/dia y sélo un 10%
cuida menos de 40 horas/semana. Esto no es exclusivo de nuestro pais, sino
qgue es un reflejo de la situacion en Europa, por ejemplo, en Inglaterra un millén
y medio de cuidadores dedican unas 20 horas de cuidados semanales, y otro
millén, mas de 35h; lo que supone un trabajo a tiempo completo sin retribucién

econémica®.

Cuidar supone una preocupaciéon de tal magnitud que, la dedicacién integral del
cuidador al paciente provoca que, éste deje de lado necesidades fisioldgicas y
de salud y que se exponga a habitos de vida poco saludables. Al ser el principal
responsable de los cuidados, retrasa sus necesidades de salud, bien porque
crea que no son importantes o porque no disponga tiempo para si mismo ni
nadie a quién delegar los cuidados®.

Si bien las cuidadoras sufren efectos negativos del cuidado, también
experimentan satisfaccion por la labor que realizan cuando el enfermo estd
bien cuidado y atendido. Lo que traducido en un estudio, realizado por de la
Cuesta-Benjumea(lg), en cuidadoras de pacientes con demencia avanzada; las
cuidadoras experimentan tranquilidad de saber que estan haciendo un bien y
gue lo que se hace estd bien hecho. Asimismo, dicho estudio revela que las
cuidadoras no descansan si saben que el familiar enfermo esta mal y que son
renuentes a pedir o aceptar ayuda de terceros. Esto unido a que, a los ojos de
las cuidadoras no todos pueden cuidar del familiar enfermo, siendo Unicamente
valido alguien que sea como la propia cuidadora y en quién se confie
plenamente, conlleva que la responsabilidad de los cuidados sea total, de 24
horas.
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Por tanto, esta responsabilidad total de los cuidados conduce a una sobrecarga
fisica (no dormir, no descansar), que a su vez puede llevar a una sobrecarga
mental y a un cansancio del rol de cuidador'*®; por lo que la responsabilidad de
los cuidados durante las 24 horas, es un factor de riesgo del diagndstico.

Cantidad de actividades y complejidad de los cuidados

Estos dos factores relacionados estdn bastante ligados y la literatura a menudo
suele hablar de ambos como si estuviesen correlacionados.

Moreira de Souza™® en un estudio cualitativo, realizado sobre los cuidadores
de pacientes oncolégicos terminales, describe que a medida que progresa la
enfermedad, aumenta la cantidad de actividades y la complejidad de los
cuidados. Actividades y cuidados que al principio son asumidos, pero que tras
un periodo de tiempo sobrecargan los quehaceres diarios del cuidador vy
provocan el desgaste fisico.

Dicho desgaste fisico, procedente de la cantidad de actividades y la complejidad
de los cuidados, se refleja muy bien en una investigacidn cualitativa, un relato
biogréfico(zo), en el cual una persona que ha desempefiado el rol de cuidadora
durante toda su vida, pasa a necesitar ser cuidada, al llegar al agotamiento
fisico.

Alta domiciliaria de algiin miembro de la familia con importantes necesidades
de cuidados

El afrontamiento consiste en el manejo de los factores de estrés, internos y/o
externos, dirigidos a la adaptacion. Durante el proceso de afrontamiento Ia
persona trata de reducir esos factores estresantes a un nivel soportable, para
poder adaptarse a la nueva situacion. Este proceso es fundamental y necesario
en las familias de pacientes que presentaran grandes necesidades de cuidados
en el domicilio, para no percibir el alta hospitalaria como una amenaza. Si ese
proceso de afrontamiento no es apropiado, la persona que se encargara de los
cuidados manifestara respuestas de evitacidn, agresividad y resistencia al alta o
a responsabilizarse de los cuidados domiciliarios del pacientem).

Asimismo, la literatura revela que la ausencia de asesoramiento previo al alta
hospitalaria conlleva a una serie de diagndsticos, tanto en el cuidador principal
como en el paciente, que son: déficit de conocimientos, ansiedad, riesgo de
cansancio del rol de cuidador y riesgo de estrés por traslado. La persona
cuidadora es sensible a sufrir un riesgo de estrés por traslado, debido a la
pérdida de la atencidn asistencial, proporcionada en la estancia hospitalaria, y
al desconocimiento de las coberturas que ha de proporcionar; y a sufrir un
riesgo de cansancio del rol de cuidador, al ser el Unico familiar que va a
responsabilizarse de los cuidados y apoyar al paciente(zz).
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Por tanto, el cuidador principal debe desarrollar estrategias de afrontamiento,
de mano de la enfermera, para manejar un autocontrol de la ansiedad,
reflexionar sobre el problema al que se enfrenta y poder afrontarlo de la mejor
forma®.

Cambio continuo de actividades

Muchas de las cuidadoras ademds de responsabilizarse del cuidado de la
persona dependiente y desempefiar el rol de cuidadora también mantienen el
rol de madre en la familia, enfrentandose a las demandas de dos grupos de
personas generacionales distintos. Estas mujeres cuidadoras pertenecen a la
llamada “generacién sandwich”, y en numerosas ocasiones se sienten
agobiadas por el peso que recae en ellas!**®),

En la literatura, se refleja un sentimiento de culpabilidad por parte de las
cuidadoras al dedicarse al cuidado del enfermo y dejar de lado a la familia. Por
lo que tratan de proteger a sus familiares de las asperezas del cuidado, e
intentan compensar sus momentos de ausencia en el hogar asumiendo, con
mayor fuerza, el rol familiar y sobrecargandose a si mismas*%%),

Imposibilidad para predecir la situacién de cuidados

Este factor relacionado estd muy ligado con la falta de informacién, las
cuidadoras sienten que el desconocimiento del proceso de la enfermedad que
pueda tener el paciente les dificulta su labor y, por tanto, les impide predecir
los cuidados. Esto se refleja en un caso clinico de Salvatierra Guerrero et al??,
donde las cuidadoras expresan su temor a no ser capaces de realizar

correctamente los cuidados, debido a esa falta de informacion.

Asimismo, conforme mayor sea la dependencia y gravedad del paciente, mayor
es la necesidad de proporcionar cuidados especializados, que deben ser
aprendidos ya que no es una habilidad que se adquiera en el ambiente familiar.
Respecto a esto, la literatura es clara al afirmar que, la falta de conocimiento
por parte del cuidador, con la consiguiente incapacidad de prever la situacién
de cuidados, aumenta la sobrecargaus).

Por tanto, la ensefianza a las cuidadoras para desarrollar facultades con vistas a
la resolucion de problemas resulta eficaz en la reduccién de la sobrecarga vy
permite planificar intervenciones para hacer que el cuidado sea mas idéneo y
efectivo, tanto para el receptor de cuidados como para el cuidador'®?¥),

Brindar los cuidados durante ainos

El cuidar a lo largo del tiempo supone la renuncia a una parte de la propia vida
del cuidador®). Conforme aumenta el tiempo asumiendo el rol de cuidador,
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mejora el dominio del cuidado pero también existen mas posibilidades de
aparicién de estrés o problemas emocionales que provoquen que el cuidador
claudique, que se vea incapaz, de mantener el rol'?®.

En cuanto a datos encontrados en la literatura sobre el promedio de tiempo,
brindando los cuidados, en un estudio realizado por Da Silva et aI‘ZG’, un 42%
ejercié el rol hasta 5 afios; mientras que un 35,5% durante mdas de 10 afios.
Mientras que en otro estudio, realizado por Huitzache-Martinez et al(m, el
tiempo cuidando al enfermo abarca desde 1 afilo minimo a 12 afios mdaximo,
con una media de 7,2 afios. En ambos casos se relaciona esta periodicidad en el
tiempo de los cuidados, con la aparicion del sindrome de Burnout.

Asi pues, proporcionar cuidados durante afios supone un riesgo de claudicaciéon
del cuidador informal, ya que conforme aumenta el tiempo realizando los
cuidados, mayor es la ansiedad; que se nivela tras el primer afio, pero nunca
disminuye(m).

Factores relacionados: Procesos familiares

Antecedentes de disfuncion familiar

Cuidar a un familiar dependiente, supone una alteraciéon en los roles y las
tareas, la literatura afirma que a nivel del ambito familiar supone una
reorganizacidon en la vida familiar cotidiana. Las relaciones familiares y su
estructura se ven modificadas negativamente y en muchos de los casos el
cuidar al familiar enfermo implica el desarrollo de nuevos estilos de vida, que
los familiares perciben de forma impuestam).

La presencia de antecedentes de disfuncién familiar se ve acentuada con la
asuncién de los cuidados y del familiar dependiente. En una revisidon de la
literatura llevada a cabo por Esandi Larramendi et al®® seindica gue en el caso
de la Enfermedad de Alzheimer las relaciones familiares sufren un deterioro o
se ven afectadas negativamente tras el diagndstico, alterandose la dindmica
familiar. Asimismo, si existen dificultades previas en la familia, estas emergen
generando un conflicto, en ocasiones debidos a la actitud o comportamientos
adoptados por los familiares con respecto al cuidado. Esto se refleja en dos
relatos biogréficos(u’zo), en los que las dos cuidadoras se habian encargado del
cuidado de distintos miembros generacionales de sus familias sin haber
recibido apoyo de otros familiares generandose un conflicto y contribuyendo al
agotamiento fisico y mental de las cuidadoras informales.

Antecedentes de afrontamiento familiar marginal
La literatura muestra que una minoria de los cuidadores afirma tener apoyo de

sus familias y que la experiencia de cuidar ha supuesto un refuerzo de los lazos
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familiares. Siendo lo mas comudn las manifestaciones de los cuidadores
principales que expresan que, la enfermedad contribuye a separar o debilitar
esos lazos. Respecto a esto, saben muy bien los cuidadores principales que ya
se han encargado anteriormente del cuidado de algun familiar enfermo;
guienes manifiestan, que el resto de familiares ponen excusas para no
responsabilizarse o que brindan poca ayuda con gran resistencia*%%°.

Estas cuidadoras principales, que ya habian pasado por la experiencia de cuidar
a un familiar enfermo, tanto en sus experiencias anteriores como en la actual,
se encuentran solas, con poco apoyo familiar y las parcelas de su vida cada vez
mas reducidas y envolviéndoles poco a poco el mundo del cuidado
familiar®>2%.

Factores relacionados: Recursos

El cuidador no esta preparado desde la perspectiva de su desarrollo para
asumir ese papel

Cuando el familiar tiene que asumir el papel de cuidador, siente que esta poco
preparado y se desencadena un sentimiento que se describe metaféricamente
como una sensacidon de ser “tirado al mar y tener que aprender a nadar o
ahogarse”. El desarrollo del rol de cuidador se inicia de forma imprevista y
predomina la incertidumbre y la confusidn en cuanto a la propia capacidad para
asumir el rol; posteriormente, el cuidador comienza a buscar informacion que
le permita reducir esa inseguridad“s).

Generalmente, los cuidadores no suelen tener un aprendizaje previo de los
cuidados que deben ofrecer y la manera de realizarlos, manejan escasa
informacién y formacién sobre esos cuidados a prestar, lo que afecta
negativamente a la persona cuidada y al propio cuidador***3),

Por todo ello, aprenden a cuidar por si mismos, a partir de la practica en el dia a
dia, como un autodidacta, mediante el acierto y error; de una forma instintiva y
natural®®

Por otro lado, sufren un gran desgaste y sufrimiento ocasionados, por la
inseguridad y falta de preparacién, que puede ser minimizado a través de la
formacion en temas relacionados con el cuidado. Dicha educacién sanitaria,
formacion e informacion, la debe proporcionar el profesional de enfermeria,
gue ensefiard los cuidados necesarios del paciente dependiente y la forma
idénea de realizarlos”***3),
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Falta de conocimientos sobre los recursos comunitarios y dificultad para
acceder a los recursos comunitarios

La utilizacién de los recursos comunitarios contribuye a ayudar a mantener una
buena calidad de vida y disminuir los niveles de estrés y depresién del cuidador
informal. Es necesario que los cuidadores entiendan lo fundamental de solicitar
estos recursos, ya que en ocasiones la limitacion procede de no recurrir a ellos
y no de que no estén disponibles(23). Uno de los motivos por los que no se
demandan estos recursos es porque muchos de los cuidadores sienten
verglienza y piensan que si piden ayuda, es que han fracasado®. Sin embargo,
existen evidencias de que los hombres se decantan mas por utilizar los servicios
profesionales mas que cualquier servicio informal .

Por lo que, es fundamental que los profesionales de enfermeria informen sobre
los recursos sanitarios y sociales disponibles, como pueden ser los mecanismos
de ayuda domiciliaria; asi como los sistemas de apoyo sociales y comunitarios,
los programas de respiro familiar, los centros de dia, los ingresos temporales, el
voluntariado y la asistencia privada contratada, para favorecer la disminucion
de la carga de los cuidadores™?®),

Si, a la falta de conocimientos de los recursos comunitarios, se suma la
dificultad para acceder a ellos, nos encontramos con que la mayoria de las
cuidadoras principales no tiene ningun tipo de soporte formal; por lo que el
riesgo a la sobrecarga del rol aumenta.

Uno de los motivos por los que supone una dificultad acceder a estos recursos
es que, una vez que se ha concedido alguno de ellos, como el programa de
respiro familiar, las cuidadoras no pueden acudir porque no tiene a nadie con
quién dejar a su familiar dependiente(zs). Asimismo, entre las principales quejas
de las cuidadoras se encuentra la excesiva burocracia existente para obtener
cualquier tipo de ayuda, ya sea econdmica o social”.

Fortaleza emocional

El cuidado del otro implica un gran desgaste fisico y emocional. De acuerdo con
los datos de un estudio realizado por el IMSERSO(ZQ), un 18,1% de los
cuidadores de personas con deterioro funcional y/o cognitivo se siente
deprimido, un 31,6% ha necesitado tomar pastillas, un 24,9% no sigue ningun
tratamiento pero cree que lo precisa y un 11,1% ha tenido que acudir a la
consulta de un psicélogo o psiquiatra.

Cuidar de un familiar enfermo puede ocasionar sobrecarga emocional, estrés,
miedo, agotamiento fisico y menor satisfacciéon con la vida. La literatura
consultada relaciona la sobrecarga fisica con la mental, siendo ésta el resultado
de la primera. El cuidador puede sentirse frustrado al no obtener resultados
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positivos de la labor de cuidar, lo que genera sentimientos negativos de auto-
desvalorizacién y de impotencia.

Es cierto que el trabajo del cuidador no suele ser reconocido, es considerado de
bajo estatus y llega a ser hasta invisible; lo que compromete la autoestima del
cuidador que se siente desvalorizado y cree no ser capaz de desempeiiar el rol.
Asimismo, acompanfar al enfermo en su sufrimiento genera desesperacion, un
sintoma que acompafia a la depresion y se presenta en situaciones de
sobrecarga psiquica con un aumento de la ansiedad del cuidador. No obstante,
se ha demostrado en estudios que los cuidadores religiosos presentan menor
depresion y sufrimiento psicolégico(ls).

Por otro lado, el desaliento y la tristeza también son manifestaciones de la
depresion e impregnan la vida cotidiana del cuidador. Diversos estudios
demuestran que la sobrecarga procedente de los cuidados asociada con
factores como la visién negativa del cuidador sobre la enfermedad, la ausencia
de una red de soporte social y la dificil relaciéon con el paciente, aumentan los
sentimientos de desaliento y tristeza, resolviéndose todo ello en una menor
satisfaccién con la vida™®.

A todo esto, se suma el aislamiento del cuidador, quien al encontrase inmerso
en el cuidado, en tiempo integral, se aisla socialmente y sufre de soledad en su
vida cotidiana. En ocasiones, el cuidador puede encontrarse en la obligacién de
contener sus emociones, que junto con el aislamiento social, aumenta el
sentimiento de soledad pudiéndose manifestar en forma de ira e impaciencia
en el cuidado™®.

Asistencia formal

La literatura reconoce el soporte de enfermeria prestado al cuidador familiar y
confirma que el papel del personal de enfermeria es fundamental para detectar
el cansancio en el rol de cuidador y proporcionar educacion para la salud a la
familia, mediante programas educativos y de informacién. Cuidar, tanto a los
cuidadores como a las personas dependientes, es funcién de la enfermeria, ya
qgue la enfermedad afecta a toda la familia, pero sobre todo al cuidador
informal®?).

Existen dos figuras enfermeras fundamentales en la asistencia formal a
cuidadores familiares: la Enfermera Hospitalaria de Enlace y la Enfermera
Gestora de Casos. La primera es esencial a la hora de informar y formar a los
cuidadores y pacientes para afrontar con seguridad los cuidados que precisaran
en su domicilio. Mientras que la segunda, su papel consiste en coordinar la
continuidad de cuidado asegurando que los pacientes reciben el tratamiento y
los recursos, con la finalidad de mejorar los resultados y disminuir la
hospitalizaciéon. En diversos estudios, se demuestra que las intervenciones
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enfermeras que consisten en apoyar al cuidador principal, aumentar el
afrontamiento y aumentar los sistemas de apoyo, resultan efectivas a la hora
de mejorar la salud emocional de los cuidadores?*3°.

Soporte formal

Los familiares desempenan un papel activo en los cuidados de sus seres
qgueridos, sufriendo un desgaste personal que se minimiza, en parte, con la
participacidn activa en la asociacidn. La asociacidn es un tipo de soporte formal
donde se establecen espacios de encuentros y se comparten experiencias y
vivencias, siendo un centro de socializacién. Para los familiares estos espacios
suponen un alivio emocional, liberando la pesada carga de la responsabilidad
de cuidar personas con enfermedades incomprendidas y estigmatizadas
socialmente®?.

Contar con ayuda y soporte para el cuidado influye positivamente, dicha
asociacion les aporta un respiro y tiempo, convirtiéndose en un “aula de
aprendizaje”, donde las experiencias vividas por otros cuidadores sirven para
crear canales de soluciones eficaces y reducir el sentimiento de sobrecarga.
Asimismo, aparece una socializacién entre familiares que, disminuye el
aislamiento social atribuido al asumir la responsabilidad de cuidados?*3Y,

Recursos comunitarios inadecuados

En ocasiones los recursos comunitarios pueden llegar a ser inadecuados
ocasionando conflictos. En una revisién de The Cochrane Library Plus®?, que
evalua los efectos de las intervenciones encaminadas al apoyo psicolégico y
asesoramiento de los cuidados, para apoyar a los cuidadores informales de
pacientes en la fase terminal de una enfermedad, se demuestra que dichas
intervenciones mejoraron levemente la calidad de vida de los cuidadores y su
capacidad de afrontamiento del rol de cuidador. Sin embargo, en esa misma
revisidn se informa de un ensayo en el que la terapia de afliccién centrada en la

familia supuso un aumento de los conflictos familiares.
Equipo inadecuado para proporcionar cuidados

Para el cuidador, puede resultar dificil proporcionar los cuidados en el
domicilio, no solo por no contar con ayuda o por falta de competencia técnica,
sino también porque no se dispone del equipo, dispositivos o medios
adecuados para proporcionar los cuidados. En ocasiones, el paciente se
encuentra en estado avanzado y precisa medidas terapéuticas concretas como
nutricién enteral, que el cuidador debe ser capaz de proporcionar, ademas de
preparar, administrar y mantener. La situacidn financiera es un agravante del
estrés del cuidador y la familia, ya que, si hay una situacién de bajos ingresos
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con alto grado de dependencia del paciente, se dificulta la adquisicion de
medicamentos o cualquier otra medida terapéutica(ls).

Ayuda informal inadecuada

Los cuidadores al encontrarse sin formacion y sintiéndose incapaces de
desempeiiar el rol, reciben ayudas e indicaciones de otros familiares, que han
pasado por la experiencia de cuidar®®. Como constata un estudio de Bédalo-
Lozano®¥, las mujeres cuidadoras acuden y reciben ayuda de algun familiar o
vecino. El problema surge, cuando estas personas que brindan esa ayuda
informal lo hacen de forma inadecuada al carecer, también, de formacion. Esto
se refleja en un relato biogréfico(z"), en el cual la cuidadora cuenta como el
familiar dependiente no queria volver bajo los cuidados de otro familiar porque
durante el tiempo que habia estado bajo sus cuidados no habia recibido
atencion alguna.

Soporte informal inadecuado

La ausencia o un inadecuado soporte informal es clave en el aumento de la
sobrecarga del cuidador™™®. La literatura indica gue el 95% de las cuidadoras se
ocupan solas de las tareas domésticas (ademas de encargarse del cuidado del
familiar dependiente), mientras que un 5% restante recibe algun tipo de ayuda
familiar para ir a la compra, hacer recados, preparar la comida, arreglar la casa,
etc., siendo prestadas en un 85% de los casos, por el cényuge, en un 8% por los
hijos y el resto, de mano de otros familiares®®?.

Es fundamental que el entorno del cuidador reconozca su trabajo suponiendo
una recompensa para el cuidador a su esfuerzo diario y atenuando los
sentimientos de aislamiento y frustracion.

Asimismo, en el caso de que el cuidador sea un anciano que cuida a otro
anciano, la ausencia o un inadecuado soporte formal acentua la angustia que
sufre el cuidador sobre, quién continuara atendiendo al otro anciano en el caso
de que él se muera primero o enferme y sea incapaz de seguir cuidando®?.

Entorno fisico inadecuado para proporcionar cuidados

La seguridad es una preocupacion importante entre los cuidadores, siendo
conscientes de que un entorno fisico inadecuado en el domicilio les dificulta su
tarea y les sobrecarga en los cuidados. A pesar de ello, los cambios en el
entorno se producen cuando ocurre una caida o un accidente, por lo que es
fundamental que el cuidador identifique cuanto antes las barreras que puedan
resultar un obstaculo para el enfermo y conozca las estrategias que le ayudaran
a brindar unos cuidados seguros,
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Asimismo, los cuidadores, en ocasiones, también se ven en la obligacidn de
realizar modificaciones o reformas en el domicilio, como adaptar el bafio,
ampliar las medidas de las puertas, etc., necesarias para poder brindar
adecuadamente los cuidados; lo que supone un gasto econdmico que sumado a
los gastos derivados del cuidar puede agravar la situacién econdmica de la
familia, llegando algunas familias a hipotecar sus viviendas™".

Medios de transporte inadecuados

Los cuidadores presentan poca formacion e informacion que les conduce a
utilizar medios de transporte inadecuados y a realizar malas movilizaciones de
los pacientes que tienen consecuencias fisicas graves. Cuidar, produce un
desgaste fisico importante, ya que, un 61% de las cuidadoras sufre dolor de
espalda y un 75% padece dolores articulares, derivados de la actividad de
cuidados™.

Sin embargo, la literatura destaca cémo, ensefiando a los cuidadores a realizar
de forma correcta las transferencias y movilizaciones de sus familiares
dependientes, los problemas fisicos remiten, manifestando menos dolores de
espalda. Asimismo, los cuidadores afirman sentirse mejor, porque ya saben
cédmo deben hacerlo y se ven mas capaces de desempeifiar los cuidados, con lo
gue se fortalece su autoestima y se disminuye la sobrecarga mental*?.

Inexperiencia en la provisién de cuidados

En la trayectoria de aprendizaje algunos cuidadores desarrollan habilidades y
destrezas en momentos claves al descubrir nuevas estrategias. En concreto, los
cuidadores inexpertos adoptan y retoman el camino del cuidador una vez que
han surgido momentos criticos, que vivieron como momentos de tension fisica
y mental, a partir de los cuales desarrollan nuevas estrategiasm).

La literatura destaca que al proporcionar informacién y formacién a los
cuidadores, relacionada con la enfermedad vy cuidados del familiar
dependiente, se obtienen resultados positivos como la disminucién de la
ansiedad, la mejora en el conocimiento de sus propias capacidades y la
confianza en el desempefio del rol?¥,

Igualmente, una de las fuentes de conocimiento a las que acuden los
cuidadores para mejorar el proceso de cuidar y su aprendizaje son las
Asociaciones de Familiares de Enfermos. Dichas asociaciones proporcionan
ayudas de apoyo e indicaciones procedentes de las experiencias de cuidar de
otros familiares.

Asimismo, los cuidadores que acuden a estos grupos se sienten mas seguros de
sus conocimientos, destrezas, habilidades y en sus relaciones con los
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profesionales; ya que el grupo brinda una gran oportunidad para obtener
diferentes perspectivas sobre el cuidar™.

Recursos econdmicos insuficientes

Proporcionar un gran nimero de horas de cuidado dificulta la conciliacion entre
la faceta laboral y la de cuidador. En numerosas ocasiones al carecer de una
adecuada atencion formal, el cuidador incrementa sus cuidados, al sentir que
debe responsabilizarse de esa falta, lo que genera un aumento de los
problemas laborales. Sin embargo, tener problemas laborales también puede
repercutir en la cantidad de cuidados prestados®®.

Proporcionar cuidados informales y trabajar son dos facetas practicamente
imposibles de reconciliar, el porcentaje de cuidadores de entre 25 y 64 anos
gue compagina ambas facetas es un 69,99% en hombres y un 38,74% en
mujeres, siendo las mujeres mas afectadas®.

A corto plazo, la actividad de cuidados rivaliza con el empleo, pudiendo originar
pérdidas de horas de trabajo e ingresos. Mientras que a largo plazo, los efectos
negativos se acumulan, como pueden ser, la dificultad de acceso del cuidador a
una pensién de jubilacién o la reduccién de la misma que, pueden llevar a
aumentar el riesgo de situarse por debajo del umbral de la pobreza(35).

En Espaifia, la literatura indica una relacidn significativa y negativa entre el inicio
de las funciones como cuidador y los cambios en el nimero de horas semanales
trabajadas, remarcando que, es poco probable que, una vez terminado el rol de
cuidador se recuperen los niveles iniciales de participacién e intensidad.
Asimismo, refleja cdmo, de 292 cuidadoras, 48 dejaron de trabajar total o
parcialmente, debido a la exigencia de los cuidados®®®.

Con respecto a la probabilidad de tener problemas laborales, que puedan llevar
al cese del trabajo, la literatura afirma que es superior para las mujeres;
resultando los hombres menos perjudicados(35).

En relacion a la edad, cuanto mas joven sea el cuidador, menor es la
probabilidad de tener problemas laborales y, como consecuencia, de dejar de
trabajar. De forma que la probabilidad de no tener problemas los cuidadores de
entre 50 y 64 afios, con respecto a si tenerlos, es de un 74, 41%"3),

En cuanto al grado de dependencia, cuanto mayor sea el nivel de dependencia
del paciente, mayor es la probabilidad de dejar el empleo y menor la
probabilidad de tener problemas, disminuyendo un 60% para todos los grandes
dependientes(35).
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Por tanto, poseer unos recursos econdmicos insuficientes puede ser causa de
una imposibilidad para conciliar la vida laboral y los cuidados; lo que en
consecuencia conduce a una cese del trabajo, que conlleva a un aumento de
gastos econdmicos por disminucion del poder adquisitivo y gasto del dinero en
cuidados.

Falta de tiempo

El coste de cuidar de otra persona es elevado en términos de salud, y cuanto
mayor es la severidad y cronicidad de la enfermedad del paciente, mayores son
las repercusiones negativas en la calidad de vida de los cuidadores, siendo la
ausencia y disponibilidad del propio tiempo una de ellas™.

Como ya se ha visto, la falta de tiempo puede resultar un factor muy
importante en el mantenimiento de la propia salud del cuidador, ya que, el
cuidador retrasa sus necesidades de salud, entre otros motivos, porque no
consigue disponer de una parte de su tiempo para cuidarse a si mismo®),

Asi pues, cuidar a lo largo del tiempo supone la renuncia a una parte de la
propia vida del cuidador, que suele conllevar a la falta de tiempo para, el
disfrute de actividades placenteras y, sobre todo, el mantenimiento de su
propia salud®%),

Falta de intimidad del cuidador

El cuidado afecta a varias areas de la vida de los cuidados como el ocio y tiempo
libre; se reduce el ocio en un 64%, aparece cansancio en un 51%, un 48% no
tiene vacaciones, un 39% no frecuenta amigos, un 32% se siente deprimido, un
26,4% sufre limitacidn del tiempo para cuidar a otros y un 23% no dispone de
tiempo para cuidar de si mismos®®).

En numerosas ocasiones, el miedo de que algo malo suceda en su ausencia o
por la preocupacién de la falta de compaiia del paciente, el cuidador se aisla
socialmente, disminuyendo sus actividades y rutinas habituales, convirtiéndose
en un prisionero de su rol y reduciendo a su intimidad. Cuidar supone una
limitacidn de los intereses del cuidador que renuncia a disponer de tiempo para
cuidarse o para si mismo™®. La vida del cuidador principal se ve condicionada
por su papel: no se trabaja de cuidador, se es cuidador®®.

Falta de soporte
En los datos recogidos en la literatura, en un estudio de Delicado Useros et
al”) se plasma la falta de soporte percibida por los cuidadores informales,

donde no recibia apoyo de vecinos un 90,8%, ni de asociaciones un 93,4%, ni de
voluntariado un 100%, ni de amistades un 90,5%. En cuanto al apoyo social
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percibido indicaron que en un 1,7% todo el mundo esta dispuesto a ayudarle,
en un 29,3% bastante gente estaba dispuesta, en un 36% algunas personas
dispuestas, en un 18,7% alguien habia dispuesto y en un 5,3% no habia nadie
dispuesto. En total se aprecidé que el 24% de cuidadores informales percibia
escaso apoyo social.

Por otro lado con respecto al apoyo familiar, en el mismo estudio, entre un 6,7
y un 12% de cuidadores afirman que casi nunca conversaban con su familia, no
tomaban decisiones en comun, no estaban satisfechos con el tiempo que
pasaban en familia, ni con la ayuda recibida de la misma. En general, se sienten
queridos por su familia un 89,3% y un 38,7% se muestra insatisfecho con la
ayuda recibida por ésta'’),

Estos datos reflejan la poca presencia del cuidador secundario que suele actuar,
con menor grado de responsabilidad e intensidad, como refuerzo en las labores
instrumentales y de apoyo emocional, llegando a sustituir al cuidador principal
en algunas situaciones™.

La ausencia de soporte, conduce a una marginacion en los cuidados debido a
esa falta de apoyo por parte de familiares y profesionales, que lleva a un
aumento de los sentimientos de desaliento y tristeza, con lo que aumenta la
sobrecarga mental y, por extensién, el riesgo de claudicacion del cuidador'’?),

Los profesionales de enfermeria deben desarrollar planes de cuidados,
orientados a los cuidadores informales, resultando este soporte fundamental
ya que contribuye a prevenir y detectar precozmente la aparicién del
“sindrome del cuidador”. Asimismo, el apoyo familiar y el asociacionismo
resultan esenciales, puesto que, como indica la literatura, los cuidadores que
son miembros de un grupo de soporte (recibiendo informaciéon y apoyo),
muestran mayor satisfaccién que los cuidadores que, reciben Unicamente
soporte de enfermeria de forma individual®?.

Energia fisica

La energia fisica se ve seriamente comprometida al desempeiiar el papel de
cuidador principal. Diversos estudios platean la incidencia de problemas fisicos
y psicoldgicos, ocasionados por labor de cuidar. Los cuidadores sufren dolores
de espalda (61%), dolores articulares (57%), fatiga general, agotamiento fisico,
insomnio, ansiedad (69,6%), depresién (43%), sentimientos de soledad,
irritabilidad y debilitamiento de las fuerzas y resistencias. Asimismo, un 78,5%
de los cuidadores presentan enfermedades crdnicas relacionadas con el
esfuerzo™21416)

Todo ello conduce a una limitacion o incapacidad para llevar a cabo las
actividades de cuidar requeridas, que anteriormente se podian realizar®). Este
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cansancio complica el rol de cuidar y afecta al propio bienestar y a la relacién
con la persona que recibe los cuidados, apareciendo alteraciones en la salud
fisica y emocional™®.

Por otro lado, la energia fisica se ve afectada cuando el cuidador familiar es un
cuidador de la tercera edad, ya que no presentan la suficiente vitalidad como
para cuidar de personas dependientes. Si bien es cierto, que a nivel emocional
estan mas preparados(m).

En general, los cuidadores se perciben con mala salud y una sensaciéon de
cansancio fisico grande; lo que afecta a su calidad de vida, limita su vida social y
sus relaciones personales(“o). Por tanto, sera fundamental mantener una
buena salud fisica, psiquica y emocional del cuidador para garantizar una buena
asistencia familiar del paciente dependiente(36).

CONCLUSION

Tras la revisidn, en este trabajo, de los factores relacionados y su conexién con el
diagndstico enfermero “Cansancio del rol de cuidador” se ha comprobado que éstos
son condicionantes de la aparicién del diagndstico.

También se ha observado que algunos de los factores relacionados enunciados
son bastante similares a las caracteristicas definitorias, como por ejemplo: inquietud
por la habilidad futura del cuidador para proporcionar cuidados (caracteristica
definitoria) e imposibilidad para predecir la situacién de cuidados (factor relacionado);
estados de salud del cuidador fisica y emocional (caracteristicas definitorias) son
iguales que los problemas fisicos y psicoldgicos (factores relacionados del estado de
salud del cuidador); no participacion en la vida social (caracteristica definitoria) e
insuficiencia de actividades recreativas (factor relacionado); conflicto familiar
(caracteristica definitoria) y antecedentes de disfuncién familiar (factor relacionado)
(Tabla 3).

CARACTERISTICAS DEFINITORIAS FACTORES RELACIONADOS
Inquietud por la habilidad futura del cuidador Imposibilidad para predecir la
para proporcionar cuidados situacion de cuidados
Estados de salud del cuidador fisica y

. Problemas fisicos y psicoldgicos
emocional

Insuficiencia de actividades

No participacion en la vida social .
recreativas

Conflicto familiar Antecedentes de disfuncion familiar

Tabla 3. Similitud en los enunciados de algunas caracteristicas definitorias y algunos factores
relacionados. Fuente: Elaboracion propia.
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Dentro de los factores relacionados, en relacién a las actividades del cuidador, el
factor responsabilidad de los cuidados durante las 24 horas, como ya hemos
mencionado anteriormente, esta relacionado con crecientes necesidades de cuidados
(englobado en estados de salud del receptor de los cuidados). Los factores cantidad de
actividades y complejidad de actividades los hemos justificado juntos, dado que en los
estudios cientificos son relacionados continuamente. El factor cambio continuo de
actividades estd correlacionado con antecedentes de disfuncién familiar (englobado en
procesos familiares), entendiéndose el primero como la suma del desempefio del rol
de cuidador y la ocupacién del entorno familiar. El factor imposibilidad para predecir la
situacion de cuidados se encuentra vinculado a la inexperiencia en la provision de
cuidados (englobado en recursos). Ademas, el factor brindar los cuidados durante afos
es un desencadenante fundamental para que aparezca el cansancio del rol de
cuidador, encontrandose abundante literatura al respecto.

Dentro de los procesos familiares, el factor antecedentes de disfuncién familiar
esta relacionado con el cambio continuo de actividades (englobado en actividades del
cuidador); y el factor antecedentes de afrontamiento familiar marginal esta ligado a
patrones de afrontamiento marginales (englobado en estado de salud del cuidador),
como hemos mencionado anteriormente.

En cuanto al grupo correspondiente a los recursos, el factor el cuidador no esta
preparado desde la perspectiva de su desarrollo para asumir ese papel presenta un
contenido similar a incapacidad para satisfacer las expectativas propias (englobado en
estado de salud del cuidador), como ya hemos indicado mas arriba. El factor falta de
conocimientos sobre los recursos comunitarios, ademads de ser un factor importante
para desencadenar el cansancio del rol de cuidador, estd muy relacionado con la
dificultad para acceder a los recursos comunitarios, encontrandose en los estudios
justificados conjuntamente. Los factores fortaleza emocional, asistencia formal vy
soporte formal estan mal enunciados, dado que son factores de proteccion y en este
caso estan indicando que son factores relacionados o desencadenantes del diagndstico
enfermero. El factor entorno fisico inadecuado para proporcionar cuidados aparece
cuando el factor recursos econdmicos insuficientes esta presente, por lo tanto hay una
gran correlacion puesto que si hay un déficit econdmico la calidad de los cuidados
prestados disminuye. El factor medios de transporte inadecuados lo hemos orientado
hacia las transferencias y movilizaciones del paciente, aunque no hay abundante
literatura cientifica sobre él. Asimismo, inexperiencia en la provisién de cuidados se
encuentra vinculado al factor imposibilidad para predecir la situacidon de cuidados
(englobado en actividades del cuidador), como hemos mencionado con anterioridad. El
factor falta de tiempo estudia un contenido similar al de insuficiencia de actividades
recreativas (englobado en socioecondmicos), como hemos indicado anteriormente.
Por ultimo, el factor energia fisica aparece también mal enunciado, puesto que da a
entender que es un desencadenante del cansancio del rol de cuidador, cuando en
realidad es un factor de proteccién de dicho diagndstico.
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Como conclusién final, varios factores relacionados del diagndstico enfermero
Cansancio del rol de cuidador deberian ser estudiados en profundidad, teniendo en
cuenta una posible modificacién de algunos de ellos (Tabla 4).

ACTIVIDADES DEL CUIDADOR
Agrupacion de algunos factores
del grupo

Enunciado o contenido similar

e Responsabilidad de los cuidados
durante las 24 horas.
e Creciente necesidades de cuidados.
e Cambio continuo de actividades
e Antecedentes de disfuncion familiar
e Imposibilidad para predecir la
situacion de cuidados.
e Inexperiencia en la provision de
cuidados.
NOTA: el factor brindar los cuidados durante afios es un desencadenante
fundamental para que aparezca el Cansancio del rol de cuidador.
PROCESOS FAMILIARES
Agrupacion de algunos factores
del grupo

e (Cantidad de actividades
e Complejidad de actividades

Enunciado o contenido similar

e Antecedentes de disfuncion familiar.
e Cambio continuo de actividades.

e Antecedentes de afrontamiento
familiar marginal

e Patrones de afrontamiento
marginales

RECURSOS

Agrupacion de algunos factores

Enunciado o contenido similar
del grupo

e El cuidador no esta preparado desde
la perspectiva de su desarrollo para
asumir ese papel.

e Incapacidad para satisfacer las
expectativas propias.

e Recursos econdmicos insuficientes
e Entorno fisico inadecuado (aparece
cuando se da el anterior).

e |nexperiencia en la provisién de
cuidados

e Imposibilidad para predecir la
situacion de cuidados.

e Falta de tiempo

e |Insuficiencia de actividades

e Falta de conocimientos sobre los
recursos comunitarios.

e Dificultad para acceder a los recursos
comunitarios
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recreativas

NOTA: los factores fortaleza emocional, asistencia formal, soporte formal y energia
fisica estan enunciados de tal manera que son factores de proteccion.

NOTA ,: el factor medios de transporte inadecuados lo hemos orientado hacia las
transferencias y movilizaciones del paciente.

Tabla 3. Factores relacionados que deberian ser estudiados en profundidad para una posible
modificacion. Es necesaria la agrupacion de algunos de ellos, y la modificacidon del enunciado o del
contenido de otros. Fuente: Elaboracidn propia.

Analizando los factores relacionados hemos comprobado, que si bien existe
bibliografia sobre el tema estudiado, ninguno de los articulos de la literatura
seleccionada describe o especifica cudles de ellos son los principales desencadenantes
0 que presentan mayor peso a la hora de agravar la situacion del cuidador. Se intuye
que aquellos de los cuales la bibliografia es mds abundante y la literatura hace mas
referencia serdn los “pesos pesados” y causantes de la aparicidon del diagndstico. A
pesar de ello, creemos que seria oportuno realizar un estudio en profundidad sobre la
prevalencia e importancia de todos ellos en la produccion del diagnéstico.

Como demuestra la bibliografia consultada, los cuidados informales
proporcionados por el cuidador familiar supone la mayor parte de los cuidados
dispensados a los enfermos dependientes. De este modo, al pertenecer al entorno
familiar, pasa a ser una labor invisible y casi inapreciable para la sociedad.

Asi pues, al encuadrarse en un ambito privado, los cuidados que presta el
familiar no son percibidos, en general, por el sistema sanitario, lo que produce una
sobrecarga de las actividades del cuidador. Ademas la falta de informacidn y la poca
formacién que reciben los cuidadores acentuan esta sobrecarga, pudiendo llegar a
manifestar el llamado “sindrome del cuidador” o “Cansancio del rol de cuidador”.

Por todo esto, creemos imprescindible el papel de la profesidon enfermera ya que
es el profesional de referencia de los cuidadores y la primera en detectar cualquier
indicador que pueda llevar al cuidador familiar a la claudicacion del rol, y prevenirlo.
Para ello, la enfermera debe elaborar y aplicar programas de educacion para la salud
con la intencién de fortalecer las capacidades de autocuidado del cuidador, y de esta
manera controlar los factores de riesgo, asi como proporcionar cuidados, no
solamente al paciente, sino también al cuidador; con el fin de no excluirlo de la
atencion sanitaria.

Reflexionando sobre este tema, consideramos necesaria la participacién activa

de la enfermeria en cuanto a la atencidn asistencial del cuidador, puesto que es un
diagndstico en alza y no hay cuidados sin cuidador.
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