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€€palabras tan sencillas e inmediatas
como “gracias”, “por favor”, “te quiero”...
pueden convertirse en el mejor regalo e

iluminar un momento o una circunstancia
de cuidado”
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Poblacién a la que va dirigida

Esta guia esta especialmente dirigida a enfermeras de Atencién Primaria, Centros
Socio-Sanitarios y personas con responsabilidad frecuente en el cuidado de los cuida-
dores de personas con enfermedades crénicas y/o de larga duracién. Su utilidad
puede ser importante en la prevencidn de la claudicacion familiar y/o el Cansancio del
Rol del cuidador.

Autoria

Estd promovida por el grupo de Investigacion de Cuidadores Familiares. Dicho grupo
estd formado por profesoras-investigadoras del Departamento de Enfermeria de la
URVy Enfermeras Asistenciales del Institut Catala de la Saluty Sagessa de la provincia
de Tarragona.

Es producto de la investigacién sobre cuidadores familiares realizado a lo largo de
cuatro afios, con el desarrollo de un ensayo clinico comunitario de intervenciéon donde
se demuestra la efectividad, de un programa de intervencidn mediante la Técnica de
Resolucién de Problemas, aplicado por las enfermeras a las cuidadoras durante la
atencién domiciliaria a pacientes incluidos en el programa ATDOM.

Se constata en el estudio la efectividad de la técnica en la disminucién de los sintomas
de ansiedad, depresién y aumento del bienestar percibido de las cuidadoras.

Criterios de Calidad

Los criterios de calidad se han realizado siguiendo la metodologia AGREE.
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INTRODUCCION

Existe consenso en afirmar, que las
personas que asumen el rol de cuida-
doras familiares de enfermos crénicos,
se hacen cargo de una gran cantidad de
tareas que les colocan en una situacion
de alta vulnerabilidad, estrés e incerti-
dumbre, que incrementa el riesgo de
padecer diversos problemas fisicos y
emocionales.

Muchos de ellos/ellas tienen la
sensacion de sentirse fisica y emocio-
nalmente atrapados, incluso con senti-
mientos de culpabilidad que pueden
provocar claudicacién, y/o incapacidad
para seguir atendiendo las demandas
de su familiar enfermo.

Cuidar a la cuidadora familiar
significa tener en cuenta también a
los miembros de la familia durante
el proceso de cuidados, en especial
cuando los cuidados se realizan en casa
y ser conscientes que este proceso no
finaliza con la muerte del paciente,
siendo esencial el acompafiamiento en
el manejo adecuado de la separacidn
definitiva con la persona cuidada.

Si a esto afiadimos la complejidad de
los problemas de salud que el proceso
de estas caracteristicas conlleva,
nos encontramos ante un problema
sanitario de gran envergadura, que
justifica realizar una orientacién

especifica como esta “GUIA DEL
CUIDADOR FAMILIAR”

€Nadie podra liberar
alos hombres de su
dolor, pero le sera
perdonado a aquel
gue haga renacer en
ellos el valor para

soportarlo”

SELMA LAGERLOF

Algunos sintomas que aparecen en el
ensayo clinico realizado a las cuida-
doras familiares:

» Ansiedad.

» Problemas cardiovasculares.

» Depresién.

» Hipertension.

» Impotencia e indefension.

» Insomnio.

» Soledad.

» Agudizaciéon de los problemas de

salud propios.
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» Incertidumbre ante el futuro.

» Aumento del consumo de férmacos.

La guia intenta dar respuesta a
la pregunta: jComo puede Ia
enfermera ayudar a las cuidadoras
familiares a vivir su proceso de
cuidado con mas sentido, utili-
zando los recursos personales e
interpersonales que ya poseeny le
permitiran mantener y/o aumentar
su nivel de salud?

La guia se organiza en seis apartados:

El apartado uno, define el fenémeno
delacuidadorafamiliarylosdiferentes
tipos de cuidadoras, primaria, secun-
daria y la cuidadora no profesional
formal, destacando el significado de
cuidadora familiar y los diferentes
factores y/o caminos que la conducen
a ello.

El apartado dos, pretende mostrar el
posicionamiento de las autoras, ante
el fendmeno de estudio y el entorno
de cuidados.

El apartado tres, explica las fases
en el proceso de adaptacién de la
cuidadora. Pone énfasis en aquellos
aspectos que deben ser observados
por la enfermera para facilitar el
proceso de cuidados y evitar la sobre-
carga de la cuidadora.

El apartado cuatro, describe Ila
técnica de resolucién de problemas
como una herramienta que ha
resultado de utilidad en el ensayo
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clinico realizado con las cuidadoras
familiares para disminuir sintomas
de malestar, ansiedad, depresién y
potenciar el bienestar.

El apartado cinco, identifica los
principales diagndsticos como resul-
tado del ensayo clinico realizado.
Haciendo también hincapié en los
diagnésticos de disponibilidad y especi-
ficando intervenciones concretas en
gue pueden orientar el tratamiento de
enfermeria.

El altimo apartado, presenta algunos
de los recursos que existen relacio-
nados con las cuidadoras, y que pueden
facilitar a los profesionales de enfer-
meria un material de apoyo complemen-
tario a la guia para su labor del cuidado
a la cuidadora.

Finalmente encontramosla bibliografia
de referencia sobre el tema tratado y los
anexos complementarios.



OBJETIVOS

Al inicio del proceso:

Facilitar la adaptacién de la cuidadora a
los procesos de cambio familiar.

Prevenir en la medida de lo posible el
sindrome del cuidador familiar.

Capacitar a las enfermeras en la
deteccién precoz de dificultades en el
proceso de cuidados.

Durante el proceso:

Acompaniar a la cuidadora familiar en el
afrontamiento de situaciones complejas
y toma de decisiones.

Fomentar en la cuidadora familiar el
autocuidado fisico, emocional y social.

Identificar y comprender las dificul-
tades de la cuidadora para proporcionar
un cuidado personalizado.

Facilitar el mantenimiento de las
relaciones familiares.

Sensibilizar a la cuidadora en la
necesidad de aceptar el apoyo de los
recursos familiares, sanitarios y sociales
disponibles.

Al finalizar el proceso:

Ayudar a la cuidadora en el proceso de
separacion sea el ingreso en el socio-
sanitario, residencia y/o la separacion
definitiva con la muerte del familiar.

Acompafiar y comprender en la toma
de decisiones dificiles que aparecen
al final de la vida del familiar cuidado,
como por ejemplo la decisién de una
muerte digna.

Facilitar la reestructuracién de la vida
de la cuidadora después de la pérdida
del familiar cuidado.

13






EL ENFOQUE PROFESIONAL

ANTE ELRETO D
CUIDADORA

La cuidadora es una persona
sana:

La cuidadora familiar es una persona
sana en un proceso de transicién, no
es una paciente, por lo tanto el sentido
del cuidado debe estar orientado
en identificar sus necesidades de
ayuda y acompafiamiento desde una
perspectiva del trabajo conjunto y
auténomo.

La cuidadora es una pieza clave
por su triple funcion:

Tiene un papel como informante,
proveedora de cuidados y persona
gue toma decisiones importantes en
la organizacién de la vida del paciente
y su familia. Es el nexo de unién entre
los profesionales sanitarios y la persona
cuidada.

La cuidadora tiene experiencia
previay da un sentido personal al
proceso de cuidar:

La enfermera debe conocer a la
cuidadora, identificar sus expectativas
en relacién a la situacién de su familiary
la ayuda que |le pueda prestar. Mantener
la esperanza, del dia a dia, sin crear

E CUIDARALA

falsas expectativas. Armonizar el propio
conocimiento con el de la cuidadora
familiar en un proceso constante de
comprensién y negociacion.

El proceso de cuidar esun proceso
dinamico y en constante cambio:

La enfermera y la cuidadora inician un
camino en el que todos los posibles
estadn presentes, esto crea emociones
contradictorias y/o paraddjicas.

La enfermera debe trabajar y ser
tolerante con su propia incertidumbre
y ambigledad; y la de la cuidadora.
Prestar apoyo y estimularla a hablar y
desahogarse de las fuertes emociones
contradictorias sin temor a ser juzgada.

(14 Cuéntame, que
te escucharé sin

juzgarte 44
JorGE Bucay

El cuidado se enmarca en un
entorno familiar:

Conocer el entorno de la cuidadora le
permitird movilizar los recursos perso-
nales y materiales, evitando el aisla-
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miento en el cuidado y previniendo el
sentimiento de sobrecarga.

El ensayo clinico realizado coincide
con otros estudios revisados, en que
la poblacién cuidadora es en mayor
parte femenina. Por ello, en esta guia
utilizamos el término cuidadora, para
referirnos a la persona que presta los
cuidados independientemente que sea
mujer u hombre.
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Definimos a la cuidadora familiar como
aguella persona que asiste o cuida a
otra afectada de cualquier tipo de disca-
pacidad, minusvalia, o incapacidad que
le dificulta o impide el desarrollo normal
de sus actividades vitales o de sus
relaciones sociales.

En el relato de las cuidadoras obser-
vamos que la vida de la cuidadora se
organiza en funcién de las necesidades
del familiar y supone un esfuerzo impor-
tante hacer compatible las multiples
tareas de cuidados con las otras activi-
dades de su vida cotidiana. Paulatina-
mente toda la estructuracién del tiempo
de la cuidadora (laboral, familiar, de
comidas, ocio,, etc.) se va adaptando
en funcién del familiar atendido.

€C€E| cuidar puede con-
vertirse en un proceso
donde el sentido y obje-
tivo de vida del cuidador
es el familiar cuidado y
el sentido, significado y
referente de la persona
cuidada es el cuidador??

Segun el tipo de relacién con la persona
cuidada se distingue entre cuidadores
primarios, secundarios y el cuidador no
profesional formal.

La cuidadora familiar
primaria

Esla que asume la total responsabilidad
del proceso de cuidado. Suele ser un
familiar de la persona cuidada. Se carac-
teriza por no disponer de una formacion
especifica para el desempefio de las
tareas del cuidar, no recibir remune-
racion econdmica por la labor realizada,
tener un grado elevado de compromiso
hacia la tarea, con un alto grado de
afecto y responsabilidad.

La cuidadora familiar, ofrece a menudo,
una atencién sin Iimites de horarios,
gue puede llegar, cuando la enfermedad
evoluciona con gran dependencia, a
la necesidad de cuidados las 24 horas
los 365 dias del afio, con una media de
cuidados de mas de cinco afios.

La cuidadora familiar
secundaria

Una parte de las cuidadoras princi-
pales se benefician del apoyo de otro
familiar y este apoyo es sobre todo de
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tipo instrumental y emocional. Adn
cuando los cuidadores secundarios no
tienen la responsabilidad del cuidado
ayudan de forma clara a la cuidadora
principal. El cuidador secundario es
uno de los elemento de soporte familiar
mas importante, sin embargo hay pocos
estudios en nuestro pais que consi-
deren el apoyo desde la perspectiva del
cuidador secundario.

La cuidadora no profesional
formal

Entendemos por cuidadora formal no
profesional toda aquella persona que
preste sus servicios en el cuidado a
personas dependientes, recibiendo
una remuneraciéon econdémica por los
servicios prestados y sin una formacién
especifica.

La cuidadora formal realiza las mismas
funciones en relacién al cuidado del
familiar y suponen un recurso de apoyo,
ayuda o substituciéon de la cuidadora
principal.

En Espafia, la cuidadora formal no
profesional ocupa el tercer lugar entre
los cuidadores de personas mayores y/o
dependientes, después de la parejay las
hijas, siendo superior en nimero al de
los hijos cuidadores y otros familiares.

El hecho de cuidar se concreta en la
realizacién diaria de multiplesy variadas
actividades de prestacion de ayuda y/ o
atencidn.

18

» Ayuda en las actividades de la
casa: cocinar, limpiar, planchar,
comprar, etc.

» Ayuda para el transporte fuera del
domicilio: acompafarle al medico, a
urgencias, al hospital, etc.

» Ayuda para el desplazamiento en
el interior del domicilio cuando la
enfermedad le provoca un déficit en
la movilidad.

» Ayuda para la higiene personal:
peinarse, lavarse, vestirse...

» Ayuda en la administracién del
dinero y los bienes.

» Supervisién y administraciéon en
la toma de medicamentos. Obser-
vacién de los efectos secundarios e
interacciones.

» Colaboracién en las tareas de
enfermeria:  movilizacién, dieta
adecuada, cambio de pafiales, curas
de heridas, observacién y valoracion
del estado del enfermo.

» Resolucién de situaciones conflic-
tivas derivadas de la situaciéon de
enfermedad, por ejemplo, cuando
el enfermo estd agitado, triste,
manifiesta dificultades en la comuni-
cacion, etc.




» Ayuda en la comunicacién con los
demds cuando existe dificultades
para expresarse.

» Estar pendiente de muchas
“pequefias cosas” que la persona
no puede hacer por si mismo como:
buscar las gafas, llevarle agua,
acercar la radio, etc.

» Visitarlo diariamente, llamarlo por
teléfono y estar pendiente de el/ella
cuando se estd ausente o no se vive
en el mismo domicilio.

» Toma de decisiones complejas: ir
a urgencias, llamar al médico, ingre-
sarlo en una residencia, etc., y que
pueden llegar hasta la consideracion
de un juicio ético y moral sobre
decisiones relacionadas con “una
muerte digna”.

Fuente: adaptado de la Sociedad
Espafiola de Geriatria y Gerontologia.

:Como se convierte una en
cuidadora familiar?

Convertirse en cuidadora es un proceso
que puede ser progresivo o repentino
segun el &mbito sociocultural vy
geogrdfico en el que se situe.

En las familias extensas de las zonas
rurales, configuradas como un ambito
poblacional y relacional con fuertes

connotaciones de proximidad y recipro-
cidad, las mujeres se convierten en
cuidadoras en un momento deter-
minado de la enfermedad, pero este
hecho no se vive con especial conflicti-
vidad, ya que el cuidado del enfermo se
suma al conjunto de actividades domés-
ticas.

Esta forma de convertirse en cuidadora
es algo progresivo, por tanto, incor-
porado mas facilmente en la vida
cotidiana. El mismo modelo se observa
en el cuidado de un cényugue que
progresivamente se va convirtiendo en
dependiente y es cuidado por su pareja.

En las zonas urbanas propias de la
sociedad moderna y de la familia
nuclear, se asume el papel de cuidadora
con la aparicién repentina de la enfer-
medad.

Los familiares se ven obligados a crear
una nueva relacién cuidadora-cuidado
gue no existia antes de la enfermedad.
La adopcién del papel de cuidadora
supone, a menudo, en este tipo de situa-
ciones, multiples conflictos y tensiones,
gue generalmente se traducen, en un
aumento del gasto familiar y en una
disminucién de los ingresos familiares,
a consecuencia de que la cuidadora
tiene que dejar de trabajar fuera del
hogar.

Esta nueva situacién obliga, ademas, a
adoptar nuevos roles sociales e implica
un cambio en las relaciones familiares
respecto al modo de vida. La proximidad
afectiva y el entorno inmediato tienen
gran influencia en la forma en que la
cuidadora busca ayuda para ocuparse
de la persona cuidada.
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AUn sin estar previamente escrito en
el cédigo familiar, la probabilidad de
convertirse en cuidador, no se reparte
por igual en todos los miembros de
la familia. En el caso de que sean
varias hijas, tiene preferencia la que es
soltera, vive sola, la mds pequefia o la
gue se cree que estd mas relacionada
con el entorno sanitario o tiene mas
experiencia de cuidado. A partir de
este momento, en muchos casos, la
cuidadora se ve obligada a realizar en
solitario la nueva tarea de cuidar por
deber y/o presién familiar.

En el caso de que los cuidadores sean
hombres, se observa que el cuidador
toma la decision de cuidar unilateral-
mente sin presién familiar, su labor
tiene un mayor reconocimiento social y
percibe mas ayudas formales durante el
proceso.

El cuidado consiste, también, en una
colaboracién entre la enfermera y la
familia. Su objetivo es el de mantener
y reforzar la salud y prevenir todos
aquellos riesgos que puedan exponer
a la cuidadora y, en consecuencia, a la
familia al desarrollo del sindrome del
cansancio del cuidador.

La enfermera, ha de tener en el marco de
los cuidados un papel de colaboracion,
de negociacién y de coordinacién. Esto
debe facilitar el aprendizaje de estra-
tegias adaptativas eficaces; ya que
desde la percepcién de la cuidadora, el
apoyo que da y recibe es considerado
como un recurso importante y, por
tanto, contribuye a la salud de la familia.
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FASES ENELP

ROCESO DE

ADAPTACION AL CUIDAR

Fase 1: Negacidon o falta de
Conciencia del Problema

La negacién es una reaccién psicolégica
de autoproteccién. Es un mecanismo
que permite a la cuidadora familiar
controlar sus miedos y ansiedades.

En esta fase, la cuidadora puede distan-
ciarse, al menos temporalmente, de la
amenaza e incertidumbre que supone la
enfermedad de su familiar.

La cuidadora necesita tiempo para ser
capaz de valorar de manera objetiva
las dificultades que presenta el familiar
enfermo. Asi como el alcance perma-
nente de la enfermedad y/o discapa-
cidad en su vida como cuidadora.

Por otra parte, la enfermera ha de consi-
derar que en ocasiones, la negaciéon
puede ser ineficaz: cuando dura mucho
en el tiempo o cuando se convierte en
un mecanismo de evitaciéon o de huida
gue impide a la cuidadora ir avanzando
en el proceso del cuidado.

Recordar:

» Que la negacién puede conver-

tirse en un mecanismo ineficaz
cuando se prolonga en el tiempo.
Si se evitan actividades de cuidados
gue pueden ser beneficiosas para el
familiar.

» La cuidadora en esta fase puede
no percibir la relevancia de los
sintomas y del peligro.

» Para evitar que la negacién se
convierta en ineficaz: minimizar
el temor, la incertidumbre y Ia
frustracion ante la idea de la incapa-
cidad progresiva y/o muerte.

» La cuidadora puede no admitir el
impacto de la enfermedad en su vida
personal y familiar.

» La cuidadora puede tener
dificultad para verbalizar los senti-
mientos provocados por los aconte-
cimientos dolorosos.

En esta fase la intervencion de
los profesionales de enfermeria
es basica para permitir el proceso
de adaptacién a la enfermedad y

prevenir la incertidumbre.

[——
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Fase 2: Busqueda de infor-
macion y aparicion de senti-
mientos negativos

En esta fase las cuidadoras van
aceptando la realidad de la situacion
del enfermoy la manera como les afecta
a ellas. Es frecuente que aparezcan
los sentimiento de angustia, enfado,
culpa vy frustracién, muchas veces las
cuidadoras se sienten victimas de una
situacién que no creen merecer.

En esta fase, es importante que la
enfermera oriente a la cuidadora en
relacién a diferentes intervenciones
psico-educativas que incluyan:

a) Apoyo emocional de la cuidadora,
informacién 'y comprensién sobre
la enfermedad, y formacién para
desarrollar habilidades de afronta-
miento.

b) Entrenamiento relativo a los aspectos
bdsicos del proceso de los cuidados:
alimentacién, higiene, cambios postu-
rales, manejo de la medicacién, obser-
vaciéon de los sintomas de mejora/
empeoramiento de la enfermedad, etc.

c) Explorar los apoyos formales e infor-
males que tiene el cuidador.

d) Identificar situaciones de riesgo.

22

Recordaf'-

» Que la informacion sobre la
enfermedad debe resituarse en
cada momento de los cuidados, de
acuerdo con la situacion.

» La necesidad de supervisar el
manejo de la medicacion.

» La necesidad de identificar la
situacién real del entorno de los
cuidados, para facilitar la realizacion
de las actividades de la vida diaria:
comer, higiene, movilizaciones... y
adaptarlas en el contexto.

» Que se plantearan situaciones
dificiles y complejas que hay
gue ayudar a resolver y pueden
generar sentimientos de: ira, rabia,
frustracion, culpa, soledad, tristeza,
etc.

» Actualizar la informaciéon sobre
los diferentes recursos socio-
sanitarios disponibles y facilitar la
gestién dentro del equipo multidis-
ciplinar.

En esta fase la intervencion de
la enfermera es imprescindible
para proteger los cuidados del
enfermo, para prevenir el malestar
y sufrimiento de la cuidadora.




Fase 3: Reorganizacion

A medida que pasa el tiempo, la vida de
las cuidadoras se reorganiza, y aunque
persistan en algunos momentos senti-
mientos de ira, frustracién, soledad
y/o tristeza ante las dificultades del
familiar. La cuidadora se sentird, progre-
sivamente, con mdas control sobre la
situacién y aceptard los cambios que
la situacién comporta. Ird adaptando
su vida a las necesidades de la persona
cuidada.

A pesar de la adaptacién, la tarea de
cuidar permanentemente en un entorno
familiar es ardua y la cuidadora puede
necesitar de una atencién especifica
para evitar sintomas de sobrecarga. Es
necesario ir identificando e incidiendo
sobre aquellos factores de riesgo que
hacen a la cuidadora mas vulnerable.
Adecuando un plan de cuidados domici-
liarios que incluya un seguimiento de
las necesidades cambiantes del familiar
cuidado y se refuerce el autocuidado de
la cuidadora.

También es esencial conocer a la familia
en la que se desarrolla el cuidado del
familiar. Es aconsejable realizar una
entrevista familiar para hacer un segui-
miento del entorno de la cuidadora. Se
trata de ofrecer y facilitar un contacto
estrecho y permanente con la familia,
para planificar conjuntamente los
cuidados del familiar, evitar la sobre-
carga de la cuidadora y la claudicacién
familiar.

Es responsabilidad de los profesio-
nales sanitarios asesorar y facilitar la
busqueda de ayuda formal, a través
de los recursos sociales comunitarios

existentes en las dreas de salud para
ayudar a la cuidadora.

Recordar:

» La importancia de reforzar vy
reconocer la labor de la cuidadora
en cada una de las visitas.

» Identificar cuando la cuidadora
necesita ayuda de otros miembros
de la familia y facilitar su peticién.

» Continuar con el seguimiento
de las situaciones complejas, para
prevenir conflictos personales y/o
familiares.

» Facilitar la aceptacién/adaptacion
a los diferentes recursos socio-
sanitarios y su funcionamiento.

La intervencion de la enfermera
es importante para prevenir
el sindrome del Cansancio del
Cuidador y/o la claudicacion
familiar.
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Fase 4: Resolucion

En esta fase las cuidadoras suelen estar
mas serenas y tranquilas, a pesar de
que las dificultades contintan, y son
mas capaces de manejar con éxito las
demandas de la situacién de cuidados
presentes y futuras.

Cuando el proceso de enfermedad de
la persona dependiente se agrava, es
cuando la cuidadora tiene que enfren-
tarse a decisiones dificiles: el traslado
del familiar a una residencia o a un
socio-sanitario, o la muerte del mismo.

En esta fase la enfermera deberd
facilitar e informar sobre la utilizacién
de los recursos socio-sanitarios dispo-
niblesy estar atenta al dolor que supone
la separacién, ayudando a mantener la
serenidad y el control de la situacién.

Es recomendable ayudar a reconocer el
esfuerzo de la cuidadora y la dedicacién
al familiar, pero al mismo tiempo se
debe insistir en ir recuperando el
tiempo para si mismo y restablecer en
la medida de lo posible las relaciones
sociales y familiares. Se trata de evitar
el riesgo de un duelo complicado tras el
fallecimiento del familiar cuidado.

24

Recordar:

» Acompafiar en la toma de
decisiones.

» Observar como la cuidadora
maneja las situaciones dificiles.

» Ayudarle a expresar lo que piensa
y siente: culpa, frustracién, enfado,
tristeza, dolor ante la separacién y/o
delegacion.

» Ayudar a cerrar de manera positiva
situaciones personales y familiares.

» Facilitar el camino de la
separacion definitiva con la persona
cuidada, considerando que este
proceso puede darse a lo largo de
un periodo de tiempo o de forma
inmediata.

La intervencion de la enfermera
es importante para prevenir
una separacion dificil y facilitar
la salud y el bienestar de la
cuidadora, evitando procesos de
duelo complicados.




Recordar:

€€ Ccada cuidadoraes diferente, no puede
interpretarse de una manera estatica y
lineal la transicién de la persona cuidado-
ra por cada una de las fases. Alo largo del
proceso de cuidar, se irdn manifestando
sentimientos y conductas propias de
diferentes etapas y se observaran avan-
ces y retrocesos. Lo importante es que
la enfermera, sepa identificar el soporte
informativo y el cuidado emocional nece-

sario a lo largo del proceso »
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:Qué puede hacer Ia
cuidadora por si misma?

Desde el principio la enfermera debera
considerar que la cuidadora debe estar
en buenas condiciones para cuidar.

Undecalogobasicoparaelautocuidado
de la cuidadora ird encaminado a forta-
lecer aspectos como:

» Tomar conciencia que para cuidar
bien la cuidadora tiene que cuidarse.

» Buscar informacién sobre la enfer-
medad y los recursos disponibles.

» Organizar la vida cotidiana contando
con otros miembros de la familia.

» Dejar un espacio diario para si
mismo: para sus relaciones, aficiones,
etc.

» Cuidar su propia salud: comer,
dormir, adoptar posturas correctas a la
hora de movilizar al familiar y emplear
las ayudas técnicas necesarias para
facilitar su labor como cuidadora.

» Saber pedir ayuda a familiares,
amigos, profesionales sanitarios,
recursos sociales, asociaciones de
familiares, etc.

» Mejorar la relacién y la comunicacién
con el familiar cuidado. Tener paciencia,
respeto, sentido del humor y fomentar
su independencia sin ser demasiado
exigente.

» lIdentificar las situaciones que le
causan mas estrés, ser capaz de anali-
zarlas y buscar soluciones razonables.
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» Afrontar las reacciones emocionales
gue se experimentan, aceptandolas
como normales. Ser realista. Reforzar
los sentimientos positivos y comentar
con otra persona los negativos.

» Darse cuenta de los sintomas que
puedan significar el inicio del sindrome
de sobrecarga del cuidador: cefalea,
falta de interés por si mismo, aisla-
miento familiar y social, fragilidad
emocional, necesidad de utilizacién de
psicofdrmacos, alcohol o substancias
adictivas.

Este decalogo debe ser considerado
por la enfermera dentro de las estra-
tegias de promocién de la salud.

La identificacion de algun tipo de
malestar relacionado con estos
puntos permitirda a la enfermera
orientar sus intervenciones de apoyo
a la cuidadora familiar utilizando la
Técnica de Resoluciéon de Problemas.

€€ Las necesidades cam-
biaran a lo largo de la en-
fermedad, pero el auto-
cuidado sera siempre un
elemento fundamental,
que protegera el bienes-

tar de la cuidadorad?



En el dia a dia del proceso de cuidados
a familiares con enfermedades crénicas
y/o dependientes, se van desenca-
denando problemas, uno encima del
otro, y esto a muchas cuidadoras les
supone una angustia y sufrimiento
dificil de abordar. La cercania y el
conocimiento que los profesionales de
enfermeria suelen tener de la situacion
de la cuidadora, facilitan su papel para
resolver dudas en los momentos mas
conflictivos.

iComo podemos asesorar a la
cuidadora en la toma de decisiones
dificiles?

La Técnica de Resolucién de Problemas
(TRP) es un recurso que permite
aprender a identificar, aceptar vy
responder a un problema de cuidados;
buscando soluciones de forma reflexiva
y efectiva.

Los problemas pueden ser faciles de
comprender o resolver, pero es el mismo
estado emocional de la cuidadora lo
qgue impide la identificacién, valoracion
y/o resolucién del problema.

1. Valoracién de laidoneidad
de laTRP

Mediante la observacién y el conoci-
miento que tiene el profesional de la
cuidadora, se hace un repaso de los
sintomas que presenta, tanto fisicos
como psicolégicos que le generan
malestar. La TRP esunaherramienta que
tiene el profesional de enfermeria para
ayudar a reflexionar, al mismo tiempo
formando a la cuidadora en la mejora
de la toma de decisiones relacionadas
con una situacién-problema dificil de
resolver y que le genera malestar.

La buUsqueda y puesta en marcha de
una soluciéon al problema, aunque
fuera parcial, mejorard su malestar
psicolégico reduciendo los sintomas
de irritabilidad, tristeza, inseguridad y
depresion.

En esta fase de la TRP recordar
gue:

» Hay que planificar un tiempo para la
realizacién de las sesiones.

» La cuidadora debe poder relacionar
su malestar con un problema de
cuidado y auto-responsabilizarse de su
bienestar.
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» Las metas de la cuidadora deben ser
realistas.

» No debe existir patologia psiquica
severa en la cuidadora, aunque presente
sintomas de ansiedad, depresién y
malestar percibido.

» Se deberd establecer una alianza de
trabajo enfermera-cuidadora.

2. Clarificaciony
definicion de problemas

El objetivo de la técnica en este
apartado es el de fomentar un anélisis
reflexivo del problema de cuidados, que
conduzca a la utilizacién de estrategias
de afrontamiento adecuadas para cada
situacién. Se trata de evitar que las
cuidadoras se queden “paralizadas”
ante las situaciones para las que no
encuentran una respuesta eficaz.

Para facilitar el proceso de identificacion
de problemas, la enfermera puede
utilizar diferentes estrategias, entre
ellas, la de pedir a la cuidadora que
complete o termine la frase siguiente:

“Mi principal problema relacionado
con el cuidado en este momento

»

es...

“El resto de mis problemas como
cuidadora son...”

En el caso que no pudiera hablar de los
problemas directamente, la enfermera

le puede preguntar:

;Qué es lo que mas le desagrada de
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todo lo que le ocurre?

También se le puede pedir la descripcién
de una situacién reciente relacionada
con el proceso de cuidar en la que se
sintié mal.

La enfermera debe ayudar a concre-
tizar el problema detectado por la
cuidadora, buscando una respuesta a
los siguientes interrogantes:

¢Cudl es el problema?

¢Cuéndo ocurre el problema?

:;Donde ocurre el problema?

:Quién o quiénes estan involucrados
en el problema?

¢ Aunque a veces, es-
tas preguntas puedan
suscitar respuestas apa-
rentemente ingenuas y/o
superficiales, a menudo
ponen de manifiesto una
afirmacioén directa de las
cosas que le preocupan a
la cuidadora desde hace

tiempo”
En esta fase de la TRP recordar
gue:

Una buena definicién del problema
deberd incluir:

» Informacion relevante en relacidon
con el problema basada en hechos.



» Describir los hechos relacionados

con el problema en términos claros, pasear, hacer labores, salir de fin
precisos y objetivos. de semana. Actividades que la

cuidadora expresa la necesidad de
» ldentificar los factores que hacen que realizar por ella misma o para satis-
la situacién, persona o pensamientos facer lademanda de otros familiares.

constituyan un problema.
5. Dificultades en la relacién inter-

» La definicién del problema deberd personal y/o el cuidado fisico de

centrarse solo en hechos objetivos. la persona a la que cuida. Basica-

No en juicios, interpretaciones o en mente en aspectos relacionados

asunciones no verificables. con el conflicto sobre como afrontar
excesivas demandas, quejas Yy

» Los problemas que estdn bien negativas de la persona cuidada y/o

definidos son muy concretos, especi- el sobreesfuerzo fisico.

ficos y claros, con informacién objetiva

sin juicios de valor ni culpabilizacién. 6. Dificultades en la toma de

decisiones relativas al ingreso en un
centro sanitario o socio-sanitario del

PROBLEMAS MAS FRECUESN:ESE familiar cuidado.
0 CAU
IFICADOS COM
:AJEE;STAR EN LA CUIDADORA 7. Dificultades de conciliacién de la
vida laboral y el proceso de cuidar.

1. La necesidad de pedir ayuda a 8. Incertidumbre provocada por la
los demds en el proceso de cuidar, toma de decisiones dificiles y que
especialmente pedir o aceptar la son afrontadas con sufrimiento.

ayuda de otros familiares.
9. Dificultades relacionadas con una
2. Dificultades para compatibilizar pérdida real y/o eminente.

las demandas del familiar cuidado
con las demandas derivadas de
otros roles familiares: cdényugue,
hijos, nietos, etc.

3. Dificultad para mejorar el soporte A las enfermeras el ejercicio
sanitario y/o social recibido, perso- promovido por la TRP de escuchar
nalizarlo segun las necesidades para convertir y definir la queja en
especificas de la cuidadora. un problema que resolver, les facilita
adquirir un estilo de pensamiento
4. Dificultad para compaginar activi- pro-activo y dirigido a facilitar la
dades de ocio y hacerlas compa- accién y/o resolucion, en vez de una
tibles con el proceso de cuidar: escucha pasiva y reiterativa de la
queja.




Una vez identificado el problema se
pide a la cuidadora que genere todas
las posibles alternativas (cuantas mas
mejor), sin evaluarlas ni criticarlas.

3. Seleccién de metas
alcanzables

El objetivo de esta fase seria reflexionar
sobre creencias y valores implicitos en
las dificultades de la cuidadora. Facili-
tando la resoluciéon de sus problemas
presentes y poder tratarlos en “el aquf
y el ahora”.

Mediante una Iluvia de ideas se
proponen las posibles soluciones al
problema planteado. La utilizacion
de esta lluvia de ideas le permite a la
cuidadora liberar la mente de patrones
rigidos de andlisis y/o descargar la
frustracién que podia haber acumulado
a través de dificultades aparentemente
insolubles a lo largo del proceso de
cuidar.

La enfermera y la cuidadora valoraran
conjuntamente los pros y los contras
de cada alternativa. Ordenando las
soluciones y evaludndolas en funcién
de su grado de eficacia y efectividad.
Entre las alternativas posibles se elige
aguella que a la cuidadora le parece
mas adecuada y se concretan las activi-
dades que se llevardn a cabo.

La enfermera ayuda a considerar las
consecuencias de cada alternativa en el
entorno del familiar cuidado, gente mas
cercana (familia, pareja, amigos, etc.)
asi como los beneficios y/o dificultades
que la elecciéon puede suponer a corto
y/o largo plazo.
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En esta fase de la TRP recordar
que:

» Las metas elegidas no deben ser
impuestas. Con estilo negociador, se
deben confrontar a la cuidadora las
escasas posibilidades de éxito de las
metas que se consideren inalcanzables.

» Debe facilitar la elecciéon que mejor
encaje con las metas seleccionadas por
la cuidadora y que produzcan mayores
beneficios personales, familiares vy
sociales.

» Cada cuidadora tiene un sistema de
valores, creencias y actitudes diferentes
lo cual implica que las soluciones
deberdn ser congruentes con su
sistema.

» Cuando el sistema de creencias y
valores de la enfermera y la cuidadora
no coincidan, siempre debe prevalecer
el sistema de creencias de la cuidadora.

4. Puesta en marcha de
la solucion elegida

En esta fase del proceso la funcién de la
enfermera serd de estimular y reforzar
en la cuidadora la confianza en sus
capacidades para poner en practica
estas soluciones, asi como, facilitar los
elementos o recursos necesarios para
llevar a cabo la accidn elegida.

En el caso de que la solucién escogida
implicara conductas complejas, se
deberd dividir estd conducta final en
varios pasos mas simples y faciles de
abordar.



En esta fase de la TRP recordar
gue:

» La motivacién de la cuidadora en
la puesta en marcha de la solucién
elegida, serd mas eficaz cuando en la
intervencion de la enfermera a lo largo
del proceso, se haya tenido como meta
el poder alcanzar los objetivos de la
cuidadora y las soluciones propuesta
por ella.

» Una mayor disponibilidad y com-
promiso por parte de la enfermera,
facilita la accién de la cuidadora.

» Es necesario el reconocimiento de
la labor y el esfuerzo realizado por la
cuidadora para el mantenimiento del
cambio realizado.

» Reforzar cualquier logro hacia la
meta por pequefio que sea. Expresar
el reconocimiento de manera abierta y
sincera ayudard a consolidar una sana
autoestima y mejorara el clima del
trabajo.

5. Evaluacion del proceso
de aplicacién de la TRP
con la cuidadora

Al hacer una evaluaciéon del proceso
de aplicacién de la técnica, podemos
observar que el objetivo mas impor-
tante conseguido en las cuidadoras no
es la resolucién total de sus problemas,
sino el hecho de ver que casi todos los
problemas tienen solucién, disminu-
yendo su malestar y facilitando el paso
a la accion.

Se debe realizar una autoevaluacién
del proceso y valorar con la cuidadora
la satisfacciéon o no de los resultados
obtenidos. En el caso que sean satis-
factorios, es necesario reforzar y apoyar
el esfuerzo realizado en la puesta en
marcha de la alternativa elegida. En el
caso de que los resultados sean insatis-
factorios, se deberd realizar un nuevo
analisis del proceso de la TRP en cada
una de sus fases.

En esta fase del proceso, en el caso que
hayan surgido dificultades recordar la
necesidad de plantearse los siguientes
interrogantes:

¢(Hansido las metas elegidasrealistas
de acuerdo con las capacidades de la
cuidadora?

¢Han surgido durante el proceso
nuevos problemas y/o obstaculos?

iLa persona ha cumplido su tarea?

:Se ayudé a la persona a clarificar y
establecer sus propias decisiones
sobre la base de la negociacion?

€€ importante compar-
tir con otros miembros del
equipo las dificultades/
logros que vayan surgiendo
alo largo del proceso, para
ir compartiendo los logros
y aprendiendo nuevas for-
mas de afrontar las dificul-
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Fases de la Técnica de Resolucion de Problemas

Explicacion TRP

iQué es?
Sesiones y periodicidad
[ ]
] -
v .o:.;:o.
Definicion problemas . .

Mi principal problema

como cuidadora es ... g sz .. .
Verificacion Solucion Elegida
.
L]

v Solucién del problema y/o

. Disminuciéon Ansiedad Depresion
Generar Soluciones
Alternativas A

Hasta un minimo de diez Practica Alternativa Elegida

* Reforzar la competencia
de la cuidadora
Toma Decisiones
A
]
Valorar alternativas que la -
cuidadora cree que -
H EEEEEEEEEEEEER

resuelven su problema

En el Anexo 1 de esta guia se detalla la hoja de registro y seguimiento de las diferentes
fases de la TRP.
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Consideraciones generales
para llevar a cabo con éxito
la TRP en las cuidadoras:

Para hacer mds efectiva la TRP en la
ayuda a las cuidadoras familiares, se
deberan considerar algunos principios
esenciales donde enmarcar la inter-
vencién de la enfermera:

» Dar la voz al cuidador. Conocer las
vivencias de la cuidadora, serd funda-
mental para identificar y dar respuesta
personalizada a sus necesidades de
ayuda.

» Utilizar el equipo de recursos
disponible. El relato de la cuidadora
contiene  informacién  sobre  sus
recursos personales e interpersonalesy
sobre las cosas que le ayudan y las que
no.

» Combinar el protocolo de Ia
técnica con la flexibilidad, el rigor
cientifico con la calidez relacional.
Es importante que la enfermera tenga
en cuenta que la técnica se enmarca
en un proceso de relacién de ayuda
donde es importante: la escucha activa,
la relaciéon empatica, la comunicacién
asertiva, el respeto, etc.

» Gestion eficaz y creativa del
tiempo. Como el tiempo de la cuidadora
y la enfermera es un bien escaso, es
importante una gestidn creativa y eficaz
del tiempo para llevar a cabo la técnica
con éxito. Es necesario planificar un
tiempo con la cuidadora para trabajar
conjuntamente con intencionalidad vy
compromiso.

» Utilizacion del buen humor para

ayudar a disminuir la tensién emocional
gue pueda presentarse en algunos
momentos del proceso.

» Compartir con otros miembros del
equipo los logros y/o las dificultades
gue vayan surgiendo a lo largo del
proceso de la TRP para ir aprendiendo
nuevas maneras de afrontar las situa-
ciones de cuidados. Estar abierto al
aprendizaje.

“EIaprendizajedeIaTRP
permitird a la cuidadora
utilizarla en cualquier
momento del proceso,
cuando necesite tomar
decisiones dificiles; a la
enfermera le proporcio-
nard una herramienta
para orientar su inter-
vencion de cuidado al

cuidadord?
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En este apartado presentamos los
diagndsticos enfermeros mas preva-
lentes identificados en nuestro ensayo
clinico con las cuidadoras familiares.
Su identificacién y tratamiento precoz,

previene la aparicién del Sindrome
Cansancio del Rol del Cuidador.

Es importante tomar conciencia de
que somos un importante instrumento
terapéutico y debemos mejorar nuestra
capacidad para establecer relaciones
profesionales con compromiso, inten-
cién y conciencia, en la ayuda prestada
a las personasy sus familias.

La enfermera muestra su disponibilidad
para ayudar cuando expresa reconoci-
miento a la persona cuidada y su familia
demostrando aceptaciéon con palabrasy
gestos de proximidad. Es por ello, que la
enfermera ha de potenciar su sentido de
observacién sin patrones rigidos prees-
tablecidos, para contribuir a solucionar
los problemas de la cuidadora familiar.

Los diagndsticos requieren de la
enfermera el desarrollo de la tolerancia
a la ambigliedad y el uso de la practica
reflexiva. Planteamos a continuacién
un grupo de diagnésticos prevalentes
en las cuidadoras familiares. Hemos de
tener en cuenta que la identificacion
de los diagndsticos diana, contribuird
a resolver de manera significativa

los diagndsticos relacionados con el
diagndstico central.

Se identifican también diagndésticos de
busqueda de mayor nivel de bienestary
confort de la cuidadora. Estos diagnés-
ticos requieren ser identificados por
la enfermera para reforzar y aumentar
las actitudes, habitos y estilos de vida
saludables de la cuidadora.

La TRP explicada en el apartado anterior
puede ser una herramienta Util para
orientar las intervenciones relacionadas
con los diagndsticos en cada una de las
fases del proceso (planteamiento del
problema, blUsqueda de alternativas,
evaluacién de la intervencion etc).

En el Anexo 2 de esta guia se detalla el
Diagnéstico del Cansancio del Rol del
Cuidador.
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Trastorno del patrén

del sueiio

Despertar precoz, dificultad para con-
ciliar el suefio, demasiado suefio,
imposibilidad de dormir horas seguidas.

Observar:
» Cambio del patrén normal del suefio.

» Quejas verbales de no sentirse bien
descansado.

» Disminucién de la capacidad para
funcionar.

Intervenciones:
» Explicar la importancia del suefio.

» Ayudar a eliminar las situaciones
estresantes y a evitar la fatiga durante
la vigilia.

» Animar a la cuidadora a establecer
una rutina a la hora de irse a la cama.

» Evitar a la hora de irse a la cama
alimentos y bebidas que interfieran el
suefio.

» Tomar alimentos que favorezcan el
suefio (triptéfano, cereales, infusiones
relajantes).

» Ensefiar a la cuidadora la relajacion
muscular autdégena, masajes u otros
meétodos de relajacion.



Fatiga

Sensacién sostenida y abrumadora
de agotamiento y disminuciéon de la
capacidad para el trabajo mental y fisico
a nivel habitual.

Observar:

» Consumo excesivo de psicofar-
macos o substancias psicoactivas
como cafeina, alcohol o tabaco.

Como indicador indirecto del estado
emocional del cuidador.

» Verbalizacién de una falta de energia
gue no desaparece con el descanso.

» Sentimiento de culpa por no cumplir
con sus responsabilidades.

» Apatia, letargo y falta de energfa.
Intervenciones:

» Animar a la verbalizacién de los
sentimientos sobre las limitaciones de
la cuidadora para cuidar.

» Determinar los déficits en el estado
fisiolégico de la cuidadora que le
produce fatiga.

» Ensefiar técnicas de organizacién de
actividades y gestién del tiempo para
evitar la fatiga.

» Ayudar a la cuidadora a elegir activi-
dades que reconstruyan la resistencia
(yoga, taichi, natacién, aquagim,
caminar, senderismo).

» Enseflar a la cuidadora sobre el
estrés e intervenciones de afronta-

miento.
» Vigilar la respuesta cardio-respi-
ratoria a la actividad (taquicardia,

presiones hemodindmicas y frecuencia
respiratoria).

» Ayudar a la cuidadora a identificar
tareas que puedan ser realizadas por
familiares y amigos en casa.

Disposiciéon para mejorar el
suefo

Patron de suspensién natural y
periédica de la conciencia que propor-
ciona reposo adecuado y permite el
estilo de vida deseado.

Observar:

» Cantidad de suefio congruente con
sus necesidades.

» Lacuidadora tras el suefio manifiesta
sensacion de estar descansada.

» La cuidadora manifiesta deseos de
mejorar el suefio y sigue las rutinas que
promueven el suefio.

» Usa ocasionalmente medicamentos
para dormir.
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Afrontamiento familiar

comprometido

Dificultades para armonizar la demanda
de los otros familiares con las del
familiar cuidado: abandono del marido,
hijos y/o nietos.

Observar:

» Conductas de ayuda y de apoyo con
resultados insatisfactorios.

» Conducta protectora despropor-
cionada a las capacidades de la persona
cuidada.

» Fuertes sentimientos de depen-
dencia entre la cuidadora y la persona

cuidada.

» Comunicacién personal con la
persona cuidada limitada.

» Creencia que nadie puede cuidar al
familiar como uno mismo.

» Relaciones de poder entre la persona
cuidada y el cuidador.

» Sentimiento de maltrato.

» Sentimiento de responsabilidad
como sacrificio y/o deber.



Procesos familiares
disfuncionales

No se establece una relacién clara y
verdadera entre los familiares de la
persona cuidada. La unidad familiar
estd créonicamente desorganizada, con
muestras de conflicto, negacién de
los problemas, resistencia al cambio,
solucién ineficaz de los problemas y
diferentes crisis que se perpetlan por
si mismas.

Observar:

» No hay expresién de necesidades,
deseos, pensamientos o sentimientos.

» Comunicacion contradictoria.
» Control de la comunicacion.
» Critica.

» Dificultad para establecer relaciones
intimas.

» Dificultad en
ciclo vital.

las transiciones del

» Dificultad para pedir y aceptar la
ayuda de otros.

» Incapacidad para afrontar de forma
constructiva experiencias traumaticas.

» Problemas de relacién, competencia
entre otros familiares y el familiar
cuidador.

Disposicion para mejorar
los procesos familiares

Patrén de funcionamiento familiar que
es suficiente para apoyar el bienestar
de los miembros de la familia y que
puede ser reforzado.

Observar:

» La cuidadora mantiene un equilibrio
entre la autonomia y la cohesién.

» El nivel de energia de la familia da
soporte a las actividades de la vida
diaria.

» La familia se adapta a los cambios, y
los roles familiares son flexibles.

» La cuidadora mantiene la interdepen-
dencia con la comunidad.
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Conflicto de Decisiones

Incertidumbre sobre la accién a tomar
cuando la elecciéon entre acciones
diversas implica riesgo, pérdida o
supone un reto para los valores y
creencias personales.

Observar:

» Retraso en la toma de decisiones.
Signos fisicos de estrés ante la toma de
decisiones.

» Cuestionamiento de  principios,
reglas, valores, creencias, mientras se
intenta tomar una decisién.

» Duda ante elecciones alternativas.
Intervenciones:

» Valorar el impacto de la situaciéon
vital de la cuidadora en los papeles y
relaciones que tiene que asumir en su
funcién de cuidar.

» Ayudar a la cuidadora a aclarar los
valores y expectativas que pueden
ayudar a tomar decisiones vitales.

» Plantear cuestiones reflexivas, clarifi-
cadoras que den a la cuidadora algo en
gue pensar.

» Facilitar la toma de decisiones en
colaboracién.

» Alentar y confrontar la manifestaciéon
de sentimientos ambivalentes, percep-
ciones y miedos (enfado, depresion,
culpabilidad, impotencia...).
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» Evitar la intervencién con personas
que tenga serios problemas emocio-
nales.

» Animar a la cuidadora a identificar
sus puntos fuertes y capacidades.

» Animar la implicacién familiar, si es
necesario.

Disposicién para mejorar la
toma de decisiones

Patron de elecciéon del rumbo de las
acciones que es suficiente para alcanzar
los objetivos a corto y largo plazo.

Observar:

» Expresa deseos de mejorar la
comprensién y el significado de las
elecciones.

» Expresa deseos para mejorar la
congruencia de las decisiones con los
valores personales.

» Expresa deseos de mejorar la
congruencia de las decisiones con los
valores socio-culturales.



Sufrimiento moral

Respuesta a la incapacidad para llevar
a cabo las decisiones, acciones éticas o
morales elegidas.

Observar:

» Sentimiento profundo de pérdida
o desorientacion relacionado con las
modificaciones que la enfermedad
genera en el familiar o con el miedo a

Su muerte.

» Miedo persistente a lo que el futuro
le pueda deparar.

» Dificultad para superar sentimientos
de depresién y/o tristeza profunda,
dolor y/o pena.

» Niveles elevados de ansiedad.

» Conflicto entre los que deben tomar
la decisién.

» Informacién contradictoria para guiar
las decisiones éticas y morales.

» Conflictos culturales.
» Pérdida de autonomfia.
» Decisiones sobre el tratamiento.

» Limitacion del tiempo para la toma
de decisiones.

Intervenciones:

» Mostrar esperanza, reconociendo la
valia intrinseca de la cuidadora y viendo

la enfermedad del familiar como una
faceta de la vida.

» Evitar disfrazar la verdad, ensefiando
a reconocer la realidad estudiando la
situacién y haciendo planes para cada
caso.

» Fomentar las relaciones terapéuticas
con los seres queridos.

» Ayudar a la cuidadora a liberar y
expresar la ira de forma adecuada.

» Estar abierta a las expresiones de la
cuidadora de soledad e impotencia.

» Expresar simpatia con los senti-
mientos de la cuidadora.

Disposicién para mejorar la
esperanza

Patron de expectativas y deseos que
es suficiente para movilizar energia
en beneficio propio y que puede ser
reforzado.

Observar:

» La cuidadora manifiesta deseos de
mejorar la confianza en las posibili-
dades.

» La cuidadora manifiesta deseos de
mejorar el sentimiento del significado
de su vida.

» La cuidadora manifiesta deseos de
mejorar la resolucién de los problemas.



Negacion ineficaz

Intento consciente o inconsciente de
pasar por alto el conocimiento o el
significado de un acontecimiento, para
reducir la ansiedad o el temor, que
conduce a un detrimento de la salud.

Observar:

» No percibe la relevancia personal de
los sintomas.

» Muestra emociones inapropiadas.

» No admite tener temor a la incapa-
cidad y/o la muerte.

» Incapacidad de admitir el impacto de
la enfermedad en su estilo de vida.

» Comentarios de rechazo al hablar de
situaciones dolorosas.

» Usos de otros tratamientos.
Intervencion:

» Estar atenta a las palabras que
se evitan asi como los mensajes no
verbales que acompafian a las palabras
expresadas por la cuidadora.

» Utilizar el silencio-escucha para
animar a expresar sentimientos, pensa-
mientos y preocupaciones.

» Aclarar el mensaje mediante el uso
de preguntas y retroalimentacién.

» Ayudar a la cuidadora a identificar
el impacto que tiene el hecho de ser
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cuidadora sobre su auto-concepto y
estilo de vida.

» Clarificar los propios valores de la
situacion particular, familia y equipo.

» Ayudar a la cuidadora a identificar las
fuentes de motivacion.

Disposiciéon para mejorar la
capacidad personal

Patron de respuestas positivas ante
una situacién adversa o una crisis que
puede reforzarse para optimizar el
potencial humano.

Observar:

» Demuestra una perspectiva positiva.

» Verbaliza y aumenta la sensacion de
control.

» Refuerza las habilidades personales
de afrontamiento.



Baja Autoestima

situacional

Desarrollo de una percepcién negativa
de la propia valia en respuesta a la
situacién actual.

Observar:
» La cuidadora verbaliza ser incapaz
de afrontar los sentimientos y las situa-

ciones presentes.

» Expresa sentimientos de impotencia
y de inutilidad.

» Manifiesta una conducta indecisa y
no asertiva.

» Verbaliza negaciones de si misma.

» Verbaliza que la situacién desafia su
valia persona.

Intervenciones:

» Ayudar a la cuidadora a identificar
periodos de transicién de papeles a lo
largo de la vida.

» Ayudar a identificar estrategias
positivas en el cambio de papeles.

» Facilitar la oportunidad de la
cuidadora de que practique su rol con
nuevas conductas.

» Fomentar las relaciones sociales y
comunitarias.

» Fomentar la implicacién en intereses
totalmente nuevos.

» Ayudar a la cuidadora a que aumente
la conciencia de sus virtudes y sus
limitaciones en la comunicacién con los
demas.

» Facilitar el entusiasmo y la planifi-
cacién de actividades futuras.

» Explorar los puntos fuertes y débiles
del circulo actual de relaciones.

» Mostrar confianza en la capacidad
de la cuidadora para controlar las situa-
cionesy realizar afirmaciones positivas.

» Explorar las razones de la autocritica
o culpa.

Disposiciéon para mejorar el
poder

Patron de participaciéon informada
en el cambio, que sea suficiente para
alcanzar el bienestar y que puede ser
reforzado.

Observar:

» Expresa disposicién para mejorar la
toma de conciencia de posibles cambios
a realizar.

» Expresa disposicién para mejorar la
identificacién de acciones que pueda
realizar para el cambio.

» Expresa disposicién para mejorar la
participacién en elecciones para la vida
diaria.

» Expresa disposiciéon para mejorar su
poder.



Deterioro de la interaccion

social-profesional

Cantidad insuficiente o excesiva de
intercambio social.

Observar:

» Dificultad para utilizar adecuada-
mente los servicios sanitariosy sociales.

» Dificultades de conciliacién de la
vida laboral con el proceso de cuidados
familiar.

» Pérdida de relaciones sociales vy
actividades de ocio.

» Interaccién disfuncional con los
demas.

Intervenciones:

» Enseflar a la cuidadora estra-

tegias para acceder y sacar el maximo
provecho de los recursos de cuidados
sanitarios y comunitarios.

» Comentar y establecer con la
cuidadora los Iimites con el familiar
cuidado.

» Promover una red social de cuida-
dores.

» Educar y apoyar a la cuidadora sobre
los procesos de quejas.

» Ensefiar técnicas del manejo del
estrés.

» Apoyar las decisiones tomadas por la
cuidadora e identificar las prioridades
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opuestas entre los miembros de la
familia.

» Determinar la comprension familiar
en relacion a la situacion.

» Animar a la cuidadora a mantener
la red social y los sistemas de apoyo
habituales.

» Ayudar a la cuidadora a mantener los
habitos y rutinas habituales.

Disposicién para mejorar
el afrontamiento de Ila
comunidad

Patrén de actividades que facilitan la
utilizacién de recursos socio-sanitarios
y profesionales, para la adaptacién y
solucién de problemas.

Observar:

» Planificacién activa con los agentes
socio-sanitarios para identificar situa-
ciones estresantes previsibles.

» Planificacién con los agentes profe-
sionales la solucién de los problemas
que interfieren con el proceso del
cuidado.

» Mantiene una comunicacién positiva
con los miembros de su comunidad y su
entorno profesional.

» Conoce losrecursosde lacomunidad.



Riesgo de Violencia

Riesgos de conductas en que la persona
demuestre que puede ser fisica o
emocional o sexualmente lesiva para
otros.

Observar:

» Impulsividad.

» Lenguaje corporal.

» Historia de violencia indirecta.

» Historia de amenazas de violencia
verbal.

Intervenciones:

» lIdentificar a las cuidadoras que
tienen un historial de abusos vy
abandono durante la infancia.

» I|dentificar las situaciones de crisis
en la familia que puedan desencadenar
el abuso como: pobreza, desempleo,
divorcio, falta de hogar o la muerte de
un ser querido.

» I|dentificar conductas de depen-
dencia a la cuidadora.

» Utilizar un acercamiento sereno vy
que de seguridad.

» Establecer la expectativa de que la
cuidadora puede controlar su compor-
tamiento.

» Proporcionar una respuesta sobre
el comportamiento para ayudar a la

cuidadora a identificar el enfado, la
frustracion, la ira 'y su funcion.

» Ensefiar métodos para modular la
experiencia de la emocién intensa,
por ejemplo entrenar: la asertividad,
técnicas de relajacion, respiracion
profunda, descansos, escribir un diario,
distraccién.

» Fortalecer a la cuidadora para la
expresion adecuada del enfado.

Disposicién para mejorar
las relaciones

Patrén de colaboracién que es suficiente
para satisfacer las necesidades mutuas
y que puede ser reforzado.

Observar:

» Manifiesta deseos de reforzar la
comunicacién.

» Expresa satisfaccion por compartir
las necesidades fisicas y emocionales
con la persona cuidada.

» Los componentes de la familia
demuestran respeto mutuo y un buen
equilibrio entre la autonomia y la
colaboracién.

» Demuestra comprensién de la
funcién insuficiente de la persona
cuidada.
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Este apartado, sin ser exhaustivo, presenta algunos de los recursos que existen
relacionados con los cuidadores. Los recursos seleccionados (articulos, enlaces web,
guias de practica clinica,, etc.) pretenden facilitar a los profesionales de la enfermeria
un material de apoyo para su labor de cuidado del cuidador.

# Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad. Instituto Nacional de
Gestion Sanitaria. [Consultada 13-07-2011]. www.ingesa.msc.es/ Www.msps.es

Es una web institucional se puede acceder a normativas, decretos de leyes y enlaces
a otras web, como el portal de mayores.

# Centre de Documentacié i Serveis Socials (DIXIT) [en linea] Generalitat de
Catalunya. Departament de Benestar Social i familia. [Consultada 13-07-2011]
http://dixit.gencat.cat/portal/fitxes/dossiers/persones_cuidadores_no_professionals.
html

Relacion de recursos dirigidos a cuidadoras no profesionales de personas mayores,
dependientes y/o discapacitados. La pagina se divide en los siguientes apartados:
publicaciones, recursos web, articulos, instituciones y normativas. Todas las publica-
ciones pueden consultarse en los centros (DIXIT) y algunas de ellas estan disponibles
en la web.

# Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia. [Consultada 13-07-2011]
http://www.segg.es/book/pedir/ayuda/a/servicios/instituciones/y/asociaciones

Se puede encontrar informacién sobre publicaciones, guias de practica clinica en
geriatria, asi como formacién continuada en el campo de la geriatria.

# TodoAncianos le ayuda a encontrar y localizar residencias y otros servicios y
productos para personas mayores de forma rapida e intuitiva. [Consultada 13-07-
2011] http://www.todoancianos.com/cuidadores

Como su nombre indica ayuda a localizar diversos servicios (residencia, servicios de
comida a domicilio...) a nivel nacional y por Comunidades Auténomas.
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# SerCuidador de Cruz Roja Espafiola e IMSERSO [Consultada 13-07-2011]
www.sercuidador.org

Es un espacio web dirigido, principalmente, a las personas cuidadoras como instru-
mento de ayuda, tanto para ellos como a sus familiares. El equipo lo componen profe-
sionales de la Cruz Roja Espafiola e IMSERSO en el campo de los cuidados, la discapa-
cidad y la dependencia.

# Portal de mayores, especializado en geriatria y gerontologia. [Consultada
13-07-2011] http://www.imsersodependencia.csic.es/recursos/programas/basica.htm

Através de un buscador se puede encontrar un catdlogo de productosy programas de
ayuda para cuidadores, que se ofertan desde las diferentes Comunidades Auténomas.

# Sociedad espafiola de medicina familiar y comunitaria. [Consultada 13-07-2011]
Disponible en: http://www.semfyc.es/es/informativo/soy_cuidador/

La seccién “ser cuidador” estd dedicada a la poblacién general (cuidadores) y ofrece
informacién sobre sefiales de estrés, como cuidarse y destaca los enlaces a los
servicios sociales de la diferentes Comunidades Auténomas.

# Cobelas Pascual S. Guias, manuales y otros recursos gratuitos en la red
sobre el cuidado de personas adultas y sobre las personas cuidadoras [citado
201 Jul-13]; http://www.imsersomayores.csic.es/documentos/documentos/cobelas-
cuidados-01.pdf

Compilaciéon de recursos gratuitos (manuales, guias, algunos articulos y documentos
web) en castellano, que sirven de material didactico para acciones formativas relacio-
nadas con el cuidado de personas dependientes.

# Cuidar al cuidador grupos y comunidad. [citado 2011 Jul 13]; Disponible en:
http://www.elgotero.com/Archivos%20zip/Cuidar%20al%20Cuidador%20
Grupos%20y%20Comunidad.pdf

Informacién de un proyecto que se lleva a cabo en la Comunidad de Madrid, sobre el
trabajo en grupos de cuidadores.
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ANEXO 1 Hoja de registro de la TRP

Explicacion del tratamiento y su base racional a la cuidadora

Accion realizada Tiempo invertido Consecucion del objetivo
Si o No o s Si o No o
Registro de observaciones y/o incidencias

Clarificacion y definicién de los problemas

Accion realizada Tiempo invertido Consecucion del objetivo
Si o No o Si o No o
Registro de observaciones y/o incidencias

Seleccién de metas alcanzables

Accion realizada Tiempo invertido Consecucion del objetivo
Si o No o s Si o No o
Registro de observaciones y/o incidencias

Generacion de soluciones

Accion realizada Tiempo invertido Consecucion del objetivo
Si o No o s Si o No o
Registro de observaciones y/o incidencias

Eleccion de la solucién preferida

Accion realizada Tiempo invertido Consecucion del objetivo
Si o No o s Si o No o
Registro de observaciones y/o incidencias

Puesta en marcha de la solucién elegida

Accion realizada Tiempo invertido Consecucion del objetivo
Si o No o Si o No o
Registro de observaciones y/o incidencias

Evaluacion
Accion realizada Tiempo invertido Consecucion del objetivo
Si o No o Si o Noao

Registro de observaciones y/o incidencias

Fuente: elaboracion propia
© Guia de Cuidados de Enfermeria: Cuidar al Cuidador en Atencién Primaria

Nota: El registro de la informacién es fundamental para que la enfermera organice y
planifique el tiempo y las actividades de intervencién, permitiendo una retroalimen-
tacion en el aprendizaje de ambas y el desarrollo y evaluacién del proceso.






ANEXO 2 Diagnostico Cansancio del Rol del
Cuidador

1.- CANSANCIO DEL ROL DEL CUIDADOR. (Dificultad para desempenfar el rol de
cuidador de la familia) (NANDA, 2009-2011) (NANDA, NIC, NOC, 2007)

CAUSAS

Estado de salud de la cuidadora. Co-dependencia, problemas cognitivos,
incapacidad para satisfacer las expectativas propias y ajenas, patrones de
afrontamiento ineficaces y/o marginales, problemas fisicos, psicolégicos y
emocionales, expectativas irreales sobre si mismo y la persona cuidada.
Relaciones cuidador receptor de los cuidados. Antecedentes de malas
relaciones, presencia de abusos o violencia.

Actividades de la cuidadora. Responsabilidad de los cuidados durante 24h.
Cantidad y complejidad de las actividades. Brindar los cuidados durante afios.

Procesos familiares. Antecedentes de disfuncion familiar y de afrontamiento
marginal.

Recursos. Preparacion ineficaz de la cuidadora para asumir su papel. Falta
de conocimientos sobre recursos socio-sanitarios y dificultad para acceder a
ellos. Fortaleza emocional, asistencia y apoyo formales. Entorno fisico inade-
cuado, medios de trasporte inadecuados, recursos econémicos insuficientes.
Falta de intimidad personal y familiar.

Socio-econdémicos. Alineacion de los demas, conflicto en el desempeiio de
roles, insuficiencia de actividades recreativas y aislamiento social.

SIGNOS Y SINTOMAS

Actividades del cuidador. Inquietud de los cuidados que recibira la persona
si la cuidadora es incapaz de proporcionarlos. Inquietud por la salud futura del
receptor de los cuidados. Por la habilidad futura de la cuidadora para propor-
cionar cuidados. Inquietud por la posible institucionalizacién del receptor de
los cuidados.

Estado de salud del cuidador. Fisicas: enfermedades cardiovasculares,
diabetes, fatiga, trastornos gastrointestinales, cefaleas, hipertension,
erupciones y cambios ponderales.




58

SIGNOS Y SINTOMAS (continuacién)

Emocionales. Colera, trastorno del patrén del suefio. Sentimiento de
depresioén, culpa, frustracién, impaciencia, labilidad emocional creciente,
nerviosismo, falta de tiempo para satisfacer las necesidades personales,
somatizacion, ansiedad y estrés. Afrontamiento individual deteriorado.

Socio-econdmicas. Cambio en las actividades del tiempo libre, baja produc-
tividad laboral, rechazo de promociones profesionales, no participacion en la
vida social.

Relaciones entre el cuidador y la persona cuidada. Antecedentes de
malas relaciones. Presencia de abuso y de violencia. Expectativas poco
realistas de la persona cuidada.

Relaciones cuidadora-receptor. Dificultad para ver como afecta la enfer-
medad al receptor de los cuidados, duelo sobre el cambio de relaciones,
incertidumbre sobre el cambio de relaciones.

Proceso familiares. Antecedentes disfunciéon familiar y antecedentes de
afrontamiento familiar marginal. Los recursos con los que dispone el cuidador.
El cuidador no esta preparado desde la perspectiva de su etapa de desarrollo.




INTERVENCIONES (NIC, 2009)

Fisica

® Determinar y corregir los déficits del estado fisiolégico que produce fatiga.
® Ayudar a elegir actividades que reconstruyan la resistencia.

® Ayudar a programar periodos de descanso.

® |Instruir sobre el estrés e intervenciones de enfrentamiento para disminuir
la fatiga.

® Favorecer la actividad fisica.

® Explicar la importancia del suefio adecuado.

Presencia: Actividades para desarrollarla.

® Mostrar una actitud de aceptacion.

® Comunicar oralmente simpatia y comprensién por la experiencia que el
cuidador esta pasando.

® Establecer contacto fisico para expresar la consideracion.

® Permanecer con el paciente y trasmitirle sentimientos de seguridad y
confianza durante los periodos de ansiedad.

® Ofrecerse entrar en contacto con otras personas de apoyo.

Potencializacion de la conciencia de si mismo

® Ayudar a la cuidadora a ser consciente de sus frases negativas.
® |dentificar situaciones que precipitan su ansiedad.
® |dentificar los sentimientos de culpa.

Dar esperanza

® Ayudar a la cuidadora y familia a identificar las areas de esperanza de la
vida.

® Mostrar esperanza reconociendo la valia intrinseca de la cuidadora y
viendo la enfermedad del paciente solo una faceta de la persona.

Disminucién de la ansiedad

® Tratar de comprender desde la perspectiva del cuidador.

® Administrar masajes: espalda, cuello si procede. Relajacion. Ensefar
respiracion completa.

® Animar a manifestacion de sentimientos, percepciones y miedos.

® Facilitar la participacion de la cuidadora en grupos para realizar activi-
dades y contar historias.
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INTERVENCIONES (continuacion)

® Fomentar la participacion en actividades sociales y comunitarias.

® Estimulacion de la integridad familiar: escuchar y establecer con los
miembros de la familia una relacién de confianza.

® Facilitar armonia entre los miembros de la familia.

® Ayudar a la familia en la resolucion de conflictos.

® |dentificar los mecanismos tipicos de la familia para enfrentarse a las situa-
ciones problematicas. Ayudar a la familia a resolver los sentimientos irreales
de culpa o responsabilidad si esta justificado.

® Proporcionar informacion regularmente a los miembros de la familia sobre
el estado de la persona de acuerdo con los deseos de la persona cuidada.

Potenciacién de la socializacion.

Compartir los problemas con los demas.

Fomentar las actividades sociales y comunitarias.

Fomentar la implicacion en las relaciones ya establecidas.
Escucha activa.

Aumentar los sistemas de apoyo.

Implicar a la familia y amigos en la planificacion de los cuidados.
Proporcionar los servicios con una actitud de aprecio y de apoyo.
Determinar el grado familiar, econémico, y los sistemas de apoyo.
Facilitar el entusiasmo y la planificacion de actividades futuras.




Esta guia es fruto del trabajo realizado por el grupo de investigacion sobre cuida-
dores familiares del Dpto. de Enfermeria de la URV y esta basado en los resultados
del proyecto de investigacién sobre: Reduccién de sintomas de ansiedad y/o
depresion y aumento del bienestar percibido en mujeres cuidadoras principales de
pacientes crénicos incluidos en el programa ATDOM.

Este proyecto ha sido financiado a cargo de los fondos del Plan Nacional del Minis-

terio de Ciencia e Innovacion. Instituto de Salud Carlos Il y Fondos FEDER.
Convocatoria 2007. Proyecto FIS Pl 07/0489.
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