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«HOY TIENE UN DIA BUENOw, susurra el sefior B. mientras entro en la casa. Llevo trabajando
con el sefior B. y su esposa desde hace casi 1 aino. El marido es el cuidador principal de la
paciente, 24 horas al dia, todos los dias. El sefior B. tiene 74 anos de edad y a medida que ha
transcurrido el tiempo se ha convertido en un experto en cuidar a su esposa, que no puede caminar,

hablar ni alimentarse por si misma. Tienen ingresos suficientes como para vivir holgadamente,
pero no para pagar un cuidador externo o un centro asistencial en el que la paciente pueda recibir
los cuidados necesarios a lo largo del dia y de la noche. El sefior B. ha aprendido a cuidar a su
esposa con diligencia, carifio y eficacia. Le habla durante todo el dia mientras ven sus programas
favoritos en la television. A menudo se sienta a su lado y coge carifiosamente su mano. El sefior B.
hace todo lo posible para cuidar a su esposa, pero se pregunta si realmente estd haciendo todo lo
que puede. Muestra ansiedad respecto a aprender cualquier cosa que le ayude a cuidarla.

La sefiora B. sufre una demencia en fase avanzada. Es mi paciente, pero sin la ayuda del sefor
B. realmente no podria aportarle todo lo que necesita para que pueda atravesar esta fase de su
vida con bienestar y dignidad. El sefior B. me ha ayudado a darme cuenta de que enseiarle algo
que yo podria considerar una nimiedad, como la necesidad de una recolocacion frecuente de la
paciente o de sentar a la sefiora B. con un dngulo mayor para que pueda comer; representa una
mejora importante en sus cuidados y tiene un efecto enorme sobre la calidad de vida de los dos.
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Las enfermeras pueden mejorar los
cuidados que ofrecen a pacientes como
la sefiora B. ayudando a los cuidadores
principales a incrementar sus conocimientos
y sus capacidades, y apoyandoles al mismo
tiempo en esta dificil tarea. La consideracion
de los cuidadores en todos los aspectos de
los cuidados, incluso en los mas pequenos,
permite mejorar las vidas de los pacientes.

En este articulo vamos a revisar la
informacion que los cuidadores dicen que
necesitan conocer y también los recursos
que les pueden ayudar. Esta informacion
puede tener una gran importancia para
reducir su estrés y mejorar los cuidados que
ofrecen a sus seres queridos.

Los cuidados en cifras

Rosalynn Carter, esposa del expresidente
Jimmy Carter, dijo una vez: «Solamente
hay cuatro tipos de personas en el mundo:
las que han sido cuidadores, las que

son cuidadores en la actualidad, las que
seran cuidadores y las que necesitaran
cuidadores»'.

Podemos definir un cuidador como una
persona que atiende las necesidades de otra
persona. Las enfermeras estan familiarizadas
con el papel de cuidadores profesionales,
pero el porcentaje de personas de edad
avanzada que reciben sus cuidados es de tan
solo el 10% del conjunto de los cuidadores
que perciben una asignacion econémica
por esta funcion?. La mayor parte de los
cuidados los proporcionan los denominados
cuidadores informales, es decir, familiares
o0 amigos que ofrecen los cuidados sin
recibir dinero a cambio de ello. Muchos
de ellos forman parte de la denominada
generacion «sandwich», es decir, personas
entre los 45 y los 65 anos de edad que
todavia estan cuidando a sus propios hijos
y que al mismo tiempo deben asumir los
cuidados de alguno de sus progenitores,
convirtiéndose asi en un «sandwich» entre
dos generaciones’.

En Estados Unidos hay mas de 65
millones de personas que llevan a cabo
servicios de cuidados informales?®. Estos
cuidadores informales dedican un promedio
de 20 horas a la semana a cuidar a un
ser querido. El valor economico de estos
cuidados seha estimado en al menos
374.000 millones de dolares anuales, lo que
representa una cifra que es casi el doble de
la dedicada cada afio a la combinacion de
los cuidados domiciliarios y de los cuidados
en residencias de ancianos®.

Los cuidados que requieren las personas
de edad avanzada, especialmente las que
sufren demencia, pueden ser en ocasiones
abrumadores para los cuidadores. Sin
embargo, muchos de los cuidadores
experimentan sentimientos positivos al
tiempo que realizan su tarea. Sienten que
su trabajo tiene sentido. Experimentan un
sentimiento intenso de comparerismo y
consideran que estan mejorando la calidad
de vida de las personas a las que atienden>®.

Sin embargo, los perjuicios que conlleva
la realizacion de cuidados coexisten
a menudo con estos sentimientos
positivos. Los cuidadores muestran una
probabilidad elevada de sufrir depresion
y otros problemas de salud. Sus tasas de
depresion son el doble de las que muestran
las personas que no ejercen la funcion de
cuidadores’. Mas alarmante es el hecho de
que la realizacion de la funcion de cuidador
incrementa el riesgo de mortalidad por
cualquier causa, con independencia de otros
factores®.

El conocimiento de los métodos para
identificar a los cuidadores que estan
experimentando un estrés excesivo es algo
que deberian poseer todas las enfermeras.
Ayudar a los cuidadores a identificar
los aspectos causantes de estrés y de
dificultades, y guiarles para que accedan
a los recursos existentes, les permite
continuar su importante funcion.

Reconocimiento del estrés
del cuidador
El estrés y las dificultades que experimentan
los cuidadores pueden manifestarse de
distintas maneras, y la persona que sufre
este tipo de estrés puede no darse cuenta
inicialmente de ello. Los cuidadores ponen a
menudo sus propias necesidades por detras
de las necesidades de sus seres queridos,
lo que puede deteriorar su propia salud
con la consecuencia de la necesidad de
institucionalizacion de la persona a la que
cuidan, en las situaciones en las que el
cuidador ya no puede ofrecer sus cuidados
informales como consecuencia del estrés
que padece®.

Hay varios problemas especificos que han
sido relacionados con el estrés que conlleva
la funcion de cuidador, como por ejemplo:

® Incremento de la ansiedad, que puede
manifestarse en forma de una preocupacion
excesiva respecto al futuro

® Depresion

® Dificultades con el suefio

® Sentimientos de rabia

® Retraimiento respecto a los
acontecimientos sociales

® Negacion de la gravedad de la situacion
® Deterioro de la salud del cuidador!'®!!

La persona que experimenta estos
problemas necesita ayuda para superar las
exigencias de la tarea de ofrecimiento de
cuidados. A lo largo de los ultimos afios se
han realizado esfuerzos para ayudar a los
profesionales sanitarios a identificar a las
personas que pueden estar experimentando
este tipo de estrés, con el objetivo de
apoyarles y de ofrecerles recursos.

La Alzheimer’s Association ha elaborado
un cuestionario denominado Evaluacion
del estrés del cuidador (Caregiver
Stress Check) que se puede obtener en
su sitio web: http://www.alz.org/care/
alzheimersdementia-stress-check.asp'?. En
este cuestionario hay preguntas como las
siguientes: «;Siente usted habitualmente
que tiene que hacer todo y que deberia
hacer aun mas? ;Siente usted de manera
habitual pena o tristeza por el hecho
de que su relacion con el paciente no
es la que era anteriormente?» Hay ocho
preguntas especificas dirigidas hacia la
identificacion del tipo de estrés que puede
estar experimentando el cuidador. Una
respuesta positiva a cualquiera de las
preguntas genera una serie de sugerencias
para abordar el problema y determinar los
recursos que pueden ser necesarios.

El Hartford Institute for Geriatric Nursing
ha desarrollado una serie de herramientas
de valoracién, como la Escala de valoracién
del estrés del cuidador (Caregiver Strain
Assessment) y el instrumento Escala de
preparacion para la tarea de cuidador
(Preparedness for Caregiving Scale), que
pueden aplicarse de manera sencilla y
rapida. Estas herramientas estan disponibles
a través de la serie ConsultGeriRN de
materiales educativos, en el sitio web http://
consultgerirn.org/resources'.

La American Medical Association ha
desarrollado una herramienta para evaluar
el estrés del cuidador, que se denomina
Cuestionario de autovaloracion del cuidador
(Caregiver Self-Assessment Questionnaire)
y que puede obtenerse a través de Internet
en el sitio web www.caregiverslibrary.org/
Portals/0/AMA_assessment_tool.pdf'*. Fue
diseniada para identificar a los cuidadores
que experimentan un estrés progresivo y
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para facilitar la busqueda de los servicios de
apoyo apropiados. Esta herramienta pide

a los usuarios que respondan afirmativa o
negativamente a 16 declaraciones como «A
lo largo de la ultima semana, mas o menos,
he sentido que no podia dejar solo a mi ser
querido» y «A lo largo de la ultima semana,
mas o menos, me he sentido completamente
sobrepasado».

La mayor parte de estas herramientas
dirigidas hacia la valoracion de los cuidadores
puede completarse en tan solo unos pocos
minutos y permite reconocer el estrés que
experimentan los cuidadores, ademas de
poner de manifiesto la importancia de que los
cuidadores se cuiden a si mismos.

Ayuda a los cuidadores

Los cuidadores estan a menudo embebidos
en su funcion y tienen muy poco tiempo
para la planificacion, de manera que en

la mayor parte de los casos se pueden
beneficiar de los conocimientos de las
enfermeras respecto a los aspectos basicos
de los cuidados proporcionados a otra
persona. Los cuidadores expresan de
manera constante su deseo de aprender los
aspectos basicos de la tarea®.

En una encuesta efectuada por la National
Alliance for Caregiving y la AARP, los
cuidadores senalaron que los aspectos que
tenfan mas interés en aprender eran los
siguientes:

® Seguridad en el domicilio

® Control del estrés emocional y fisico

® Comunicacion abierta con los
profesionales sanitarios

® Toma de decisiones relativas a la fase
terminal

® Control de los comportamientos dificiles
® Movilizacion y levantamiento de la
persona cuidada

® Control de la incontinencia'®

En otro estudio se demostro que los
cuidadores desean conocer todo lo posible
respecto a las estrategias de su tarea,
especialmente cuando sus seres queridos
llegan a las fases avanzadas del proceso de la
enfermedad. Serialaron que quieren conocer
los métodos especificos para vestir y banar
al paciente, controlar su incontinencia y
moverle de un sitio a otro'.

Muchas personas de edad avanzada que
sufren demencia experimentan un deterioro
lento. Durante un cierto de tiempo pueden
seguir haciendo cosas con la supervision

36 Nursing2019 | Volumen 32 | Ntimero 1

Recursos a disposicion de los cuidadores

Organizacion/sitio web

Contenido relevante

AARP Caregiving Resource Center
http://www.aarp.org/home-family/
caregiving

e Planificacion y recursos
o Aspectos legales y econdmicos
e Cuidados para el cuidador

e Cuidados en la fase terminal

Portal de la dependencia.

Sistema para la autonomia y
atencion de la dependencia
http://www.dependencia.imserso.es/

¢ Cuidados a personas con Alzheimer
e Calidad de vida
e Planificacion y recursos

® Cuidados del cuidador

Alzheimer’s Association Caregiver
Center
http://www.alz.org/care

¢ Comunidad ALZConnected a través de Internet
e Planificacion econdmica y legal
e Opciones relativas a los cuidados

e Linea telefénica de ayuda gratuita 24 horas
al diay 7 dias a la semana

Portal de los cuidadores

Iniciativa del Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad
http://www.sercuidador.es

o Autocuidado del cuidador
e Cuidados enfermeros concretos

® Recursos para cuidar mejor

cDC
http://www.cdc.gov/aging/caregiving

e Lista de recursos a disposicion de los
cuidadores

e Cuidados para los pacientes con demencia
e Actividades del cuidador

e Cuidados de los indios americanos y los nativos
de Alaska

Centers for Medicare & Medicaid
Services
http://www.medicare.gov/campaigns/
caregiver/caregiver.html

¢ Lo que debe saber todo cuidador

¢ Cuidados a los pacientes con enfermedades
crénicas

e Cuidados al cuidador

e Sistemas de apoyo locales para el cuidador

ONG de accion social y cooperacion
http://telefonodelaesperanza.org/
cuidando-cuidador

¢ Lo que debe saber el cuidador
e Acceso a guias publicadas en Espaiia
e Acceso a documentacion para profesionales

e Seccion de ultimas noticas sobre el tema

Family Caregiver Alliance
http://www.caregiver.org

¢ Formularios y publicaciones dirigidos a los
cuidadores

e Comunidad de apoyo a través de Internet
® Recursos para los cuidadores en cada estado

¢ Informacion disponible en espafiol y en chino

Guia de cuidados de enfermeria
http://www.urv.cat/dinferm/media/
upload/arxius/guia%?20cuidados%20
infermeria.pdf

e Cuidados en enfermeria
¢ Enfoque profesional
e Intervenciones recomendadas

¢ Identificacion de diagnésticos y necesidades
® Recursos




necesaria, pero después alcanzan la fase en la
que necesitan ayuda incluso con sus cuidados
personales. En tltima instancia, llegan a un
punto en el que necesitan cuidados absolutos
respecto a todas sus necesidades personales,
incluida la alimentacion y la movilizacion.
Las enfermeras deben reflexionar acerca de
lo que pueden ensenar a los cuidadores de
personas de edad avanzada. Ayudar a los
cuidadores a conocer mejor cualquiera de
estos aspectos también va a reducir su estrés
y posiblemente va a mantener o mejorar su
propia salud.

Un aluvion de informacion

Aparte de la educacion ofrecida de manera
directa por las enfermeras, hay abundantes
recursos en Internet que pueden ayudar a
los familiares a través de una gran variedad
de informacion relativa a los cuidados.

Estos sitios web pueden tener utilidad

para el apoyo de los cuidadores a través de
Internet al tiempo que ofrecen informacion
importante de caracter economico, facilitan la
vigilancia de la salud del cuidador, permiten
elaborar las directivas de avance, ayudan a
solucionar los problemas correspondientes

a los distintos tipos de demencia y también
permiten evaluar los contextos asistenciales.
En el cuadro Recursos a disposicion de los
cuidadores se recoge una lista de sitios web y
de la informacion que ofrecen.

El acceso a una informacion precisa y
util respecto a las directivas de avance es
importante tanto para los cuidadores como
para las personas a las que cuidan. Estos
documentos consisten en un poder legal
respecto a la salud y en una directiva de
avance. Con un poder legal extendido a
favor del cuidador, el paciente designa a
una persona que le sustituya en la toma
de las decisiones de caracter médico en
el caso de que ella no pudiera hacerlo; en
el documento de la directiva de avance se
reflejan los deseos del paciente respecto a
los cuidados en la fase terminal.

Aparte de ello, a principios de la década
de 1990 se inici6 en Oregdn un movimiento
denominado Physicians Orders for Life
Sustaining Treatment (POLST) que combina
las conversaciones con los pacientes, sus
familiares y los profesionales asistenciales
en un documento en el que se expresan los
deseos relativos al tratamiento para mejorar
los cuidados en la fase terminal. En algunos
estados se denomina MOLST (Medical
Orders for Life Sustaining Treatment). Este
documento puede tener una gran utilidad

Ayudar a los cuidadores a
identificar los problemas
que les causan estrés y
dificultades es importante
para que puedan seguir
desempefiando su
importante tarea.

debido a que va mas alla de las ordenes de
no reanimacion e incluye aspectos como la
hidratacion, los antibioticos y los deseos del
paciente respecto a cualquier tratamiento de
carécter agresivo. Estos tipos de programas
ya se han implementado o se estan
implementando en 34 estados'’. El lector
puede acudir al sitio web http://www.polst.
org en donde hay mas informacion acerca
de ello y también puede leer el articulo
«Using POLST to ensure patients’ treatment
preferences» publicado en el ejemplar de
marzo de Nursing2014 (edicion americana).

En muchos sitios web se ofrece informacion
apropiada respecto a las directivas de avance,
como los de ConsultGeriRN, la AARP y la
Alzheimer’s Association. Caring Connections
es una asociacion dependiente de la National
Hospice and Palliative Care Association
y que mantiene un sitio web que ofrece
enlaces a las directivas de avance existentes
en cada estado. Este documento puede ser
impreso, modificado y completado en el
propio domicilio'®.

Dedicar tiempo a valorar las
necesidades de los cuidadores informales
y a proporcionarles la educacion y la
informacion apropiadas puede ofrecer

beneficios para los meses o afos venideros.
A menudo es tan solo una simple
informacion lo que introduce una diferencia
mayor en la tarea de los cuidadores. Las
enfermeras deben dedicar tiempo a recordar
que cuidar al cuidador es otra forma de
cuidar al paciente. H
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