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Resumen

Antecedentes: La poblacion ha experimentado cambios sociodemograficos, con un
envejecimiento progresivo y a la vez un aumento de la poblacién dependiente. Con los avances
cientificos y las nuevas alternativas terapéuticas estdn habiendo mds personas dependientes
fragiles, complejas y multipatoldgicas en los domicilios, los cuales requieren de un cuidador

principal.

Objetivo principal: Conocer los factores sociales y emocionales de los cuidadores y personas

dependientes de Matard que realizaron una formacién psicoeducativa.

Metodologia: Estudio observacional, descriptivo y transversal sobre una muestra de 15

cuidadores principales.

Resultados: El perfil del cuidador es el de una mujer (66,7%) de 59 afios, casada (66,7%), con
un nivel de estudios igual o superior al graduado escolar (80%) y actualmente en el paro (60%).
El perfil de la persona dependiente es igual en relacidn al género, de 85 afios y viuda (62,5%).
El 40% tienen un deterioro cognitivo grave y el 80% una dependencia leve. El cuidador y la
persona cuidada son cényuges (33%) y el 80% conviven juntos. El 53% de los cuidadores

principales llevan mds de dos afios cuidando y una media de 18 horas al dia.

Conclusiones: Hay una tendencia al reagrupamiento familiar cuando se produce una situacion
de dependencia. Las principales causas de esta situacidn son las enfermedades y el deterioro

cognitivo de las personas cuidadas.

Los cuidadores manifestaron sentirse privilegiados de poder cuidar a su familiar dependiente,

gue su relacion ha mejorado y que realmente quieren asumir este rol de cuidador principal.

Hay una gran cantidad de cuidadores principales en los domicilios con pocos conocimientos
sobre los cuidados y a la vez con ganas de aprender para poder realizarlos correctamente. El
papel de la enfermera es el de cuidar por este motivo quien mejor para formar a estos
cuidadores y que tengan una alta autoestima y confianza en si mismos para poder realizar los

cuidados.

Palabras clave: Dependencia, cuidar, cuidador principal, persona dependiente.
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Abstract

Background: The population has experienced social and demographic changes, with a
progressive aging of the population and, therefore, a rising on the number of dependent
people. With the new technologies and therapeutical alternatives theres even more
dependent people who are fragile, complex and multipathological who are at home and need

a care

Objectives: To get to know the social and emotional factors of the care and the dependent

people in Matard that had some sort of psychoeducational training.

Methods: Observational study, descriptive and transverse about a sample of 15 main cares.

Results: The profile of the care is that of a woman (66,7%) of 59 years old, married (66,7%),
with a level of education similar or higher than school graduate (80%) and currently
unemployed (60%). The profile of the dependent person is that of a female as well, aged 85
and widows (62,5%). A 40% of them have a serious cognitive impairment and an 80% of them
have a small dependence. The care and the person being taken care of are usually a married
couple (33%) and an 80% of them live together. A 53% of the cares have been taking care of

their loved ones for over two years and 18 hours a day on average.

Conclusions: There is a tendency unity within the family members when a situation of
dependence arises. The principal causes of these situations are long term illnesses and the

cognitive impairment of the people being taken care of.

The care givers stated they felt very good about being able to take care of their relatives, and
said their relationship has improved a lot ever since and they are willing to take this role as

care.

There is a big amount of care in the homes with very little knowledge about how to take care
of a dependent person, but who at the same time are willing to learn these things. The role of
the nurse is to take care of a patient, that’s why they are the best ones to train these care
givers on how to do everything, and at the same time make them have a very good self-esteem

and confidence for them to do their best when taking care of their loved ones.

Key words: dependency, care, caregivers, dependent.
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1. Introduccidn

Actualmente nos encontramos ante una nueva situacién social de envejecimiento de la
poblacién: la disminuciéon de la natalidad junto al aumento de la esperanza de vida como
consecuencia de los avances medicofarmacéuticos y tecnolégicos y la mejora en los habitos de
salud, han hecho que cada vez se viva mas afos, habiendo mas patologias crénicas y que las
. . . . 1 ’
personas sobrevivan con discapacidades importantes™. Segun la OMS las enfermedades
crénicas seran la principal causa de discapacidad en el 2020, y en el 2030 se doblara su
incidencia en las personas de mas de 65 afios’. Siendo asi un tema de especial relevancia

desde un punto de vista tanto social como clinico.

La Generalitat de Catalunya empieza a realizar cambios en el modelo sanitario, para abordar
esta nueva situacién. El Pla de Salud 2011-2015 orientan el modelo sanitario a la cronicidad y

la dependencia’.

Los cuidados necesarios ante estas patologias crénicas y la dependencia que conllevan, en
general, son constantes e intensos y asumidos por una Unica persona, el cuidador principal
(CP). En muchas ocasiones esta situacion le puede ocasionar, al cuidador, un impacto
emocional, sobrepasando su capacidad fisica y mental. Este impacto emocional implica
problemas de salud fisica y psicolégica, asi como repercusiones econdmicas, laborales,
familiares, etc. Ademas este impacto puede tener consecuencias sobre la persona receptora

de los cuidados.

El marco de estudio serd el Proyecto ADAC (Ayuda a la Dependencia y Atencion a los
Cuidadores). Es un programa psicoeducativo que tiene como objetivo principal la formacion,
de cuidadores de personas dependientes, sobre los conocimientos y las habilidades para

realizar los cuidados basicos y a la vez mejorar su salud emocional.

Aunque el Proyecto ADAC estd dirigido a todos los cuidadores del Maresme, para realizar este
estudio nos centraremos en la poblacion de Matard. Los talleres formativos se llevaron a cabo
en la Escuela Superior de Ciencias de la Salud del Tecnocampus; por lo que la gran mayoria de

la muestra eran residentes de la comarca del Maresme.

Asi pues, el contexto de estudio serd Matard. Es una ciudad catalana situada en el litoral
mediterraneo siendo la capital y la mas grande de la comarca del Maresme. Se encuentra a

unos 30 kildmetros al norte de la ciudad de Barcelona. Segun los datos del padrdn continuo, a
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1 de enero de 2013, en Matard habian empadronados un total de 124.144 habitantes. De los

cuales 61.963 son hombres frente a los 62.181 que son mujeres™”.

La poblacién de Mataré de mas de 65 anos es de 19.627 habitantes y representan el 15,46% de
la poblacién total; un 0,35% mds que el afio 2012. El indice de dependencia global es del
47,98%. Es una poblacidn con una media de edad de 40 afios’. Podemos afirmar que es una
poblacién joven aunque casi la mitad de la poblacion mayor de 65 anos es dependiente, siendo

un porcentaje bastante alto.

En los ultimos afos la poblacion de la comarca del Maresme ha padecido una aceleracion del
proceso de envejecimiento. Aunque hemos de tener presente que en los Ultimos afios hubo un
gran aumento de la poblacidn inmigrante joven que hizo modificar considerablemente la
media de los habitantes. Por este motivo este indice tiene una distribucidon claramente

diferenciada cuando no centramos en los distintos barrios’.

La esperanza de vida para el conjunto de la poblaciéon de Mataré es de 82,52 afios. Po sexos, la
de los hombres es de 79,33 afios y la de las mujeres de 85,59 afios. La diferencia de la

esperanza de vida entre ambos sexos es de 6,26 afios, siendo favorable para las mujeres”.
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2. Antecedentes

La dependencia

Segun la Ley de la dependencia (BOE n2 299, 2006)°, la dependencia se define como “el estado
de cardcter permanente en el que se encuentran las personas que, por razones derivadas de la
edad, la enfermedad o la discapacidad, y por una falta o pérdida de autonomia fisica, mental,
intelectual o sensorial, necesitan de atencion de otra persona o de ayudas importantes para
realizar las actividades bdsicas de la vida diaria (ABVD) o en el caso de las personas con

discapacidad o enfermedades mentales, de otros soportes para su autonomia personal”.

La OMS establece que’: “la dependencia es la limitacion en la actividad para realizar algunas
actividades claves y que requiere una ayuda humana que no se necesitaria de forma
acostumbrada para un adulto sano. Es dependiente la persona que no es completamente capaz
de cuidar de si misma, de mantener una alta calidad de vida, de acuerdo con sus preferencias,
con el mayor grado de independencia, autonomia, participacion, satisfaccion y dignidad

posible”.

Como hemos podido ver en las anteriores definiciones, la dependencia es un estado de
caracter permanente que conlleva una limitacién para la realizacidn de las ABVD. Por este
motivo hemos de hacer una diferenciacién entre dependencia, las enfermedades agudas y las
limitaciones temporales, ya que los cuidados, los controles y el impacto sobre el cuidador,

seran diferentes.

Actualmente existe una clara tendencia al envejecimiento de la poblacién. En Cataluiia hay
1.303.902 habitantes de mas de 65 afios, representando el 17,4% de la poblacién, y un 5,47%
de estos son mayores de 80 afios. También hemos de tener presente que la esperanza de vida
en Cataluia es de las mas altas de Europa, 79 afios en los hombres y 85 afos en las mujeres.
Estos cambios han provocado una poblacion mas envejecida junto a un incremento de la

prevalencia de personas mayores con discapacidades®.

Los datos sobre el envejecimiento de la poblacidn, se muestran mas inquietantes en Espafia y
la situan como el pais mas envejecido de Europa y entre los mas envejecidos del mundo. Asi
en los ultimos 30 afios se ha duplicado el porcentaje de personas mayores de 65 afios, pasando
de ser un 9% a un 18.9% en 2009. Para el 2020 se espera que se supere ampliamente el 25%.

Todo ello supone una inversion en la tendencia demografica, con un cambio en la estructura
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de poblacidn que implica a todos los sectores tanto econdmicos como sociales. En ella se

puede encontrar un grupo heterogéneo con perfiles, situaciones y necesidades muy variadas®™

10

Las personas como consecuencia del proceso de envejecimiento, ven deteriorada en mayor o
menor medida, su nivel de salud. Por este motivo podemos afirmar que el deterioro de la
salud es el factor mas importante, relacionado con la dependencia en la poblacién anciana.
Aunque la dependencia no es una consecuencia del envejecimiento, pero hemos de tener en
cuenta que con la edad disminuye la autonomia de la persona y tienden a tener mads

problemas de salud provocando estos una mayor dependencia®.

El cuidar

Para Colliére™, el cuidado familiar incluye proporcionar y coordinar los recursos que necesita la
persona dependiente. Esta actividad conecta al que cuida con el que es cuidado con el objetivo
de promover el bienestar del otro, y estd fundamentada en el amor y la solidaridad u

obligacion con el otro.

Cuidar implica, hoy en dia, para la mayoria de las personas cuidadoras, el desarrollo de tareas
que ocupan una parte importante de su tiempo, afectando a distintos aspectos de su vida:
familiar, laboral, social, personal, a su tiempo de ocio, su economia, etc. Pero también la
manera de cuidar puede afectar a la independencia y autoestima de la persona cuidada. El
cuidado de una persona anciana dependiente, enfrenta dia a dia a los cuidadores, a la
resolucidn de problemas a menudo cambiantes y con implicaciones emocionales, sociales,
econdmicas y de salud fisica. Como hemos comentado anteriormente, el cuidar implica realizar
muchas tareas de prestacidon de ayuda. La mayoria de las actividades requieren el desarrollo de
determinadas habilidades que, en mayor o menor medida, han ido adquiriendo las personas

cuidadoras® .

El cuidado de una persona anciana dependiente, en nuestro entorno social, se realiza en el
ambito domiciliario y es asumido en el 84% de los casos por los miembros de su familia o

cuidadores principales™.

Con los avances cientificos y las nuevas alternativas terapéuticas, como la hospitalizacion

ambulatoria, cirugia ambulatoria sin ingreso en los hospitales, los controles a domicilio por

6
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parte del personal sanitario, etc. Han hecho que cada vez haya mdas personas dependientes,
multipatoldgicos, complejos y fragiles en los domicilios; los cuales requieren de un cuidador

familiar.

Los cuidadores

El IMSERSO diferencio los cuidadores en dos grupos: los cuidadores informales “son los
cuidados y atencion que se dispensa de forma altruista a las personas que presentan algun tipo
de discapacidad o dependencia, fundamentalmente por sus familiares, pero también por otros
agentes y redes distintos de los servicios formales de atencion” y los cuidadores formales que

“son los remunerados y suelen tener conocimientos en salud”®>.

"

Segun el Departamento de Bienestar Social y Familia de la Generalitat de Cataluiia: “el
cuidador o cuidadora informal o no profesional, es aquel familiar o aquella persona que
atiende, de forma continuada, a una persona en situacion de dependencia, conviva con ella o

no, y con la cual estd vinculada afectivamente”™*.

A la vez, los cuidadores informales, los podemos dividir en principales y secundarios. Siendo los
cuidadores principales los que dedican gran parte del tiempo a las curas y asumen la
responsabilidad, en cambio los secundarios son aquellos que cuidan a tiempo parcial y tiene

un Menor compromiso.

\ CUIDADORES
[ ' |
FORMALES (CF) INFORMALES (Cl)

PRINCIPALES (CP) SECUNDARIOS (CS)
FIGURA 1: Clasificacion de los cuidadores

El CP suele definirse como: “aquel individuo que dedica una gran parte de su tiempo, medido
en numero de horas al dia, al cuidado de dicho enfermo y que ha realizado las tareas de

cuidado durante un minimo de 6 semanas”*

. Aunque al realizar la busqueda bibliografica nos
hemos dado cuenta que no existe una definicion consensuada que describa al CP a pesar de

ser un concepto estudiado por diferentes autores.
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Segln la literatura, podemos distinguir varias caracteristicas en cuanto al perfil de los

16,17, 18,
CcpP :

- La familia, en especial la mujer, es la que tradicionalmente ha asumido la atencién a
las personas dependientes en el domicilio, por este motivo las mujeres siguen siendo

las principales proveedoras de cuidado.

- Los cuidadores de personas dependientes suelen tener en general mas de 40 afos, con
una edad media que se situa alrededor de los 50 afios, ama de casa (44%) y en la

mayoria de las ocasiones hija (50%) o conyuge (16%).

Hay un pequefio grupo de cuidadores familiares que no son cényuges o hijos; suelen ser
nueras, hermanos y nietos, fundamentalmente. Se trata de un grupo de cuidadores muy
heterogéneo cuyo apoyo puede ser crucial cuando no hay otros familiares cercanos

susceptibles de ocuparse de la persona dependiente’®.

Segun el IMSERSO las tres actividades en las que hay un mayor nimero de personas mayores
gue necesitan ayuda son: hacer gestiones (93,2%), hacer la compra (92,6%) e ir al médico
(92,6%). Seguidamente van: hacer la tareas domesticas (91,7%), preparas las comidas (86,4%),

salir a la calle (77,6%)".

El impacto del cuidar

Asumir la responsabilidad del cuidado tiene repercusiones en multitud de esferas sobre la vida
de las cuidadoras principales. La realizaciéon de las tareas y el esfuerzo necesarios para la

actividad de cuidar tienen repercusiones psicoldgicas, fisicas y sociales.

El cuidado informal tiene consecuencias que interaccionan entre si de manera dindmica,
produciendo sinergias que pueden ser positivas y negativas. La gran mayoria de
investigaciones se han centrado en las consecuencias negativas del cuidado, aunque hay una

. . ey 1
literatura emergente sobre consecuencias positivas °,

Segun Torres®™ el cuidar impacta negativamente en tres aspectos principales:

- Sobre su propia salud: Los CP se encuentran a menudo cansadas del cuidado en el

51,2% de los casos. El 32,1% se sienten deprimidas, y el 28,7% piensan que las tareas

que realizan estan deteriorando su salud.
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- Sobre su vida afectiva y relacional: El 64,1% declaran que se han visto obligadas/os a

reducir su tiempo de ocio; ademas, el 48,4% de la muestra comenta no poder ir de
vacaciones.

- Sobre aspectos laborales: El 26% de la muestra confiesa no poder plantearse trabajar

fuera; el 11,5% ha tenido que abandonar el trabajo, mientras que el 12,4% se ha visto

obligado a reducir su jornada laboral.

En general, hacerse cargo del cuidado de un familiar dependiente afecta por completo a la vida

del CP.

Segun la literatura cientifica revisada, el cuidador tiene un riesgo incrementado de morbilidad
psiquica y fisica mayor que el resto de la poblacién. Las principales consecuencias relacionadas
con la salud, identificadas en la literatura, son de caracter emocional, como el estrés
psicoldgico, estados de dnimos bajos, pérdida de sensacion de control y autonomia, depresion,
sentimiento de culpa y frustracidon. Esta sobrecarga del cuidador puede tener fuertes
consecuencias sobre el receptor de cuidados en cuanto que se ha relacionado con Ia
claudicacién o el abandono del cuidado, la institucionalizacidn e incluso con malos tratos y
abusos hacia la persona dependiente. Todo ello, influye negativamente sobre la calidad de vida

y el bienestar psicolégico de las PD, a la vez que también sobre sus cuidadores principales™ .

Aunque hay pocos estudios que describan las consecuencias positivas del cuidar, en el afio
2013 se realizé un estudio que obtuvo unos resultados que indicaron que la mayoria de los
cuidadores tuvieron experiencias positivas. Se identificaron tres temas centrados en la relacion
y solo un pequefio nimero de cuidadores (n = 6) no pudo identificar experiencias positivas. Los
cuidadores que tuvieron experiencias positivas en el cuidado, expresaron menos sentimientos

de estar abrumado o angustiado por su situaciéon®.

Segln el IMSERSO dos de cada diez cuidadores experimentan el cuidado como una carga
excesiva y ocho de cada diez indican que el cuidado le aporta una gran satisfaccion. Por lo
tanto podemos afirmar que la mayoria de los Cl expresa una percepcidn positiva del cuidado,

aunque no se investigue ni se profundice.
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3. Objetivos

El objetivo principal de este estudio es conocer los factores sociales y emocionales de los
cuidadores y personas dependientes de Matard. Este objetivo principal lo desglosamos en los

siguientes objetivos especificos:

- Conocer las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores principales de Matard
gue acuden al programa formativo ADAC.

- ldentificar la reaccién emocional de los cuidadores principales al cuidar a su familiar
dependiente.

- Describir las caracteristicas sociodemograficas de las personas dependientes cuidadas
por los cuidadores principales.

- Determinar el nivel de dependencia fisica y mental de las personas dependientes.

10
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4. Metodologia

4.1. Diseiio

Estudio observacional, descriptivo y transversal.

4.2. Poblacion de estudio

Poblacién y ambito de estudio

La poblacién objeto del estudio, fueron los CP, residentes en Matard, de familiares

dependientes.

Criterios de inclusion

- Ser hombre o mujer mayor de 18 afios

- Saber leery escribir en catalan o castellano

- ldentificarse como el CP familiar, el responsable mayoritario de los cuidados
- Ser residente de Mataré

- Aceptar participar voluntariamente al estudio y firmar el consentimiento informado

Criterios de exclusion

- Tener una enfermedad mental incapacitante
- Ser profesional sanitario

- Haber realizado, en los dltimos 6 meses, otra actividad formativa dirigida a cuidadores

Seleccion de la muestra

Se realizd un muestreo no probabilistico de conveniencia.

La seleccidon de los cuidadores se realizd cuando estos se ponian en contacto para participar en
el Proyecto ADAC. Tras identificar que cumplian los criterios de inclusidn, se les realizé una
entrevista personal en el domicilio, y asi asegurarnos que realmente cumplen los criterios y

gue querian participar y entendian el objetivo del estudio.

11
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Tamaiio de la muestra

El tamafio de la muestra (N) de los cuidadores principales que participaron en el Proyecto
ADAC y que cumplieron los criterios de inclusion fueron 15 (N = 15) para el periodo

comprendido entre Septiembre del 2013 y Abril del 2014.

4.3. Variables de estudio

Variables relacionadas con el cuidador

a) Variables sociodemograficas

Se recogieron aquellas variables que proporcionaron informacién sobre las caracteristicas del

perfil del cuidador.

Estas variables fueron: edad, género, estado civil, situacion laboral y situacion econdmica.
Ademas también se valord el parentesco entre el cuidador y la PD. Como hemos visto en la
literatura, la relacidon entre el CP y la persona cuidada influye sobre las emociones que el
cuidado provoca en los cuidadores. Asi pues, en la entrevista personal se intenté explorar las
relaciones familiares y si se habian producido cambios en éstas, por el acontecimiento del

cuidado.

b) Variables emocionales

Se recogieron variables para conocer la reaccién del cuidador a la experiencia de la prestacion

de asistencia a la persona a través de la Escala CRA.

Variables relacionadas con la persona dependiente

a) Variables sociodemograficas

Se recogieron aquellas variables que proporcionaban una descripcion de las personas

dependientes.

Estas variables fueron: edad, género y estado civil.

12
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b) Variables relacionadas con la salud

Se recogieron las siguientes variables: nivel de dependencia fisica y el deterioro cognitivo de la

PD.

Para describir estas variables, se utilizaron la Escala de Barthel y el Cuestionario Pfeiffer.

4.4. Instrumentos de medida

Para poder lograr los objetivos propuestos en el estudio usamos unos instrumentos de medida

fiables y especificos para la poblacion de estudio.

Escala Barthel (Anexo I)

El indice de Barthel es un instrumento que valora la capacidad de la persona para realizar diez
actividades basicas de la vida diaria. El resultado es una estimacién del nivel de dependencia

de la persona.

Mide diez apartados relacionados con distintas actividades: comer, banarse o lavarse, vestirse,
arreglarse, control de las heces, control de orina, uso de retrete, transferencia cama-silla,

deambulacidn y subir y bajar escaleras.

A cada actividad se le da un valor diferente (0, 5, 10, 15). EI 0 como dependencia maxima y el
15 para la autonomia en la realizacion de esa actividad. La suma de las puntuaciones
determina el nivel de dependencia de la persona. Los resultados se interpretan de la siguiente

forma (Tabla 1):

TABLA 1: Interpretacion Escala Barthel

Puntuacion Interpretacion

100 puntos (95 puntos si permanece en silla de ruedas) Independiente

95 a 60 puntos Dependiente leve

55 a 40 puntos Dependiente moderado
35 a 20 puntos Dependiente grave

<20 puntos Dependencia total
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El indice de Barthel es una de las escalas mas extendidas para valorar el grado de dependencia.
Se basa en la observacién de actividades muy especificas o en la consulta a los cuidadores. El
indice de Barthel es un instrumento vdlido y fiable, facil de aplicar y proporciona informacion
del nivel de dependencia de la persona por lo que resulté adecuado para valorar a las personas

cuidadas en este estudio.

Cuestionario Pfeiffer (Anexo Il)
Cuestionario para realizar un cribado del deterioro cognitivo y para determinar su grado.

Se trata de una escala heteroaplicada de 10 items sobre cuestiones generales y personales.
Explora: memoria a corto plazo, orientacion, informacion sobre hechos cotidianos y capacidad

de calculo.

Es un cuestionario fiable y validado, sencillo de administrar y valorar, ya que Unicamente se

anotan las respuestas erréneas.

La valoracion de los resultados establece la presencia o no de deterioro cognitivo y los

resultados se interpretan de la siguiente manera (Tabla2).

TABLA 2: Interpretacion Cuestionario Pfeiffer

Puntuacion Interpretacion

0 a2errores No existe deterioro cognitivo
3 a4derrores Deterioro cognitivo leve

5a 7 errores Deterioro cognitivo moderado
8 a 10 errores Deterioro cognitivo grave

Instrumento de Evaluacion de la Reaccion del Cuidador informal frente al cuidado (CRA)

(Anexo 1l1)

Este instrumento ha sido utilizado para medir las reacciones del cuidador a la experiencia de la

prestacion de asistencia a personas con discapacidad fisica y mental.

Estd compuesto por 24 items y se divide en 5 dimensiones que evaltan tanto la carga positiva
del cuidado (autoestima del cuidador) como la carga negativa (falta de apoyo familiar,

problemas financieros, programacion diaria de tareas del cuidador, salud del cuidador).
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Cada uno de los items se puntla en una escalera de 5 puntos que van des de “muy de
acuerdo” a “muy en desacuerdo”. Para cada dimensién, una puntuacion total se calcula
haciendo la media de las puntuaciones de cada item, que van del 1 al 5. Como m3s alta sea la
puntuacién, mds importante es el impacto producido, ya sea perjudicial o no. Una puntuacién
de 1 representa “autoestima no alterada” en la dimension positiva, y “no carga” en la

23,24

dimension negativa . El CRA no tiene una puntuacién total que combine las 5 dimensiones

(Tabla 3).

TABLA 3: Interpretacion Instrumento de Evaluacion de la Reaccidn del Cuidador

Dimensiones Interpretacion
Autoestima del cuidador Positivo
Programacion diaria de tareas del cuidador Negativo
Problemas financieros Negativo

Falta de apoyo familiar Negativo

Salud del cuidador Negativo

Cuestionarios de datos sociodemograficos del cuidador principal (Anexo V)

Se trata de un cuestionario autocumplimentado, disefiado por el equipo investigador antes

nombrado y elaborado a partir de las categorias sugeridas en la revision de la literatura.

Estard compuesto por los siguientes apartados: datos sociodemograficos del cuidador
(poblacién, edad, género, estado civil, nimero de hijos, nivel educativo, parentesco con la
persona cuidada, profesion, problemas, ingresos econdmicos), percepcidn de la propia salud,
tiempo que hace que es el CP, historia del cuidado, gastos derivados del cuidado, necesidad de

ayudas percibida, conocimientos y habilidades de los cuidados.

Cuestionarios de datos sociodemograficos de la persona dependiente (Anexo V)

Este cuestionario también esta disefiado por el equipo investigador y elaborado a partir de las
categorias que sugeria la revision de la literatura: datos sociodemograficos de la PD (poblacion,
edad, género, estado civil, nimero de hijos, nivel educativo, profesion, ingresos econdmicos),
percepcién de la salud de la persona cuidada, patologias que padece la PD y sindromes

geriatricos.
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TABLA 4: Variables de estudio e instrumentos de medida que se usaron

Variables de estudio Instrumentos de medida
Relacionadas con el CP

- Sociodemograficas Cuestionarios de datos sociodemograficos del CP

- Emocionales Instrumento de Evaluaciéon de la Reaccion del Cuidador
Relacionadas con la PD

- Sociodemogréficas Cuestionarios de datos sociodemograficos de la PD

- Estado de salud Escala Barthel y Cuestionario Pfeiffer

4.5. Recogida de datos

Se establecié un protocolo de recogida de datos que siguid la siguiente secuencia temporal:

1. Informacién del Proyecto ADAC

2. Llamada al Tecnocampus

3. Entrevista personal

Firma del consentimiento

Llamada al Tecnocampus informado

Realizacion de las escalas y
cuestionarios

=

1 2 3

Informacion del Proyecto ADAC

El CP fue informado del Proyecto ADAC en los distintos centros donde se difundié la
publicidad. Estos centros principalmente fueron: Centros de Atencién Primaria, residencias,
centros de dia y el ayuntamiento. Se les facilitd un diptico informativo para poder dar a los
cuidadores interesados donde figuraba toda la informacién de los 5 talleres, que eran

gratuitos, donde se impartian, etc.

A la vez esta informacion, un poco mas detallada, estaba disponible en la pagina web del

Tecnocampus.
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Llamada al Tecnocampus

Una vez el cuidador fue informado, en los dipticos y en la web habia un nimero de teléfono
donde se pusieron en contacto y los informamos con mas detalle sobre el Proyecto, su
funcionamiento y los trabajos que se llevaron paralelamente. Si el cuidador seguia interesado
se le hacian unas preguntas para comprobar que cumplia los criterios de inclusién.
Seguidamente se le preguntaban los datos sociodemograficos basicos (nombre y edad del
cuidador y PD, direccion del domicilio y nimero de teléfono). También se les informaba que

recibirian una llamada para concretar dia y hora para poder hacer la entrevista personal.
Entrevista personal

Esta entrevista se realizd en el domicilio del cuidador y de la persona cuidada. La duracion

media fue de 45 minutos aproximadamente.

Todas las entrevistas fueron realizadas por la misma investigadora que pertenece al equipo

investigador, por lo que todos los participantes recibieron la misma informacion.

En la entrevista se les informaba del estudio que se realizaria y si querian seguir adelante, se

les entregaba el consentimiento informado para que lo firmaran.

Seguidamente se realizaban los cuestionarios sociodemograficos, junto a las escalas

nombradas anteriormente.
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4.6. Cronograma

Enero Febrero Marzo
L M X J V S D L M X J V S D L M X J V S D
112|3|4]5 1|2 1|2
6|7 |8|9|10|11|12 3/4(5|/6|7|8]|9 314 H 67|89

13/14|15|16|17 |18 |19 101112 |13|14|15|16 101112 (13|14 15|16

20(21(22|23|24|25]|26 1718|119 (20|21 |22 |23 1718|1920 |21|22 |23

27128293031 24 (2512627 |28 24 2512627282930
31
Abril Mayo Junio
L M X J V S D L M X J V S D L M X J V S D
1/2(3|4|5]|6 112 (3|4 1
7|18|9(10(11|12|13 5|16|7|8|9]|10|11 2|3|4|5|6|7]|8
1415|1617 |18 |19 |20 12 (13|14 (15|16|17 |18 9 10!12 13|14 |15
21(22(23(24|25|26 |27 19(20(21(22(23|24 |25 16 (17 (18|19 (202122
282930 2627 (28|29|30|31 2324 |25|26|27|28|29
30
Revision bibliografica Evaluacion
Metodologia Correccién TFGI
Tutorias Resultados
Entrega memoria: seguimiento/final Discusion y conclusiones
- Presentacion tribunal Repaso final

Reunién comision

4.7. Estrategia de analisis y métodos estadisticos

Para poder realizar el andlisis de los datos se procediod a la codificacién de todas las variables
correspondiente a las escalas y cuestionarios realizados en el domicilio. Se disefiéd una base de

datos con el programa Excel y se analizaron con el paquete estadistico G-Stat.

Se realizd un analisis descriptivo univariante de la muestra de participantes nos permitié
conocer el perfil sociodemografico, las caracteristicas profesionales y laborales, la relacién CP

con la PD y las relaciones entre el cuidador y el resto de los miembros de la familia.
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También se realizé un analisis descriptivo univariante de las caracteristicas sociodemograficas,
nivel de dependencia fisica, deterioro cognitivo, procesos de salud de las PD cuidadas por el

cuidador que participé en el estudio.

4.8. Aspectos éticos

Para poder cumplir con los requisitos éticos de toda investigacidn, se elaboré el documento de
consentimiento informado (Anexo VI), donde se garantizaba el anonimato y la confidencialidad
de los datos, y un documento informativo sobre el estudio (Anexo VII) para que los cuidadores

estuvieran informados en todo momento.

Durante la entrevista personal también se les informd, como ya se expresaba en el
consentimiento informado, que podian abandonar el estudio en cualquier momento que lo
desearan, sin que ello conllevara perjuicio para el cuidador o la PD. Se les explicé que los datos

serian exclusivos y custodiados por el investigador.

Junto al documento informativo, se les entregd un nimero de teléfono del Tecnocampus y el

nombre de la persona con quién contactar si tenian cualquier duda.

Este estudio estd aprobado por el Comité de Investigacidn del Tecnocampus.

4.9. Limitaciones

La principal limitacién del estudio fue la poca muestra obtenida. Es una muestra poco
significativa y no podemos afirmar que representen a la poblacidn de Mataré. Aunque

podemos tener una ligera idea del perfil de la PD y del CP.
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5. Resultados
Resultados sociodemograficos de los CP

El perfil de la CP es una mujer de 59 afios, casada, con nivel de estudios graduados y

trabajadoras remuneradas. En la Tabla 5 podemos ver el perfil mas detallado de las CP.

TABLA 5: Perfil de los CP

GENERO

Hombre 33,3
Mujer 66,7
EDAD

De 18 a 30 afios 6,7
De 31 a 40 afios 0
De 41 a 50 afios 26,7
De 51 a 60 afios 40
De 61 a 70 afios 13,3
De 71 a 80 afios 6,7
De 81 a 90 afios 0
Mas de 90 afios 6,7
ESTADO CIVIL

Soltero 13,3
Casado 66,7
Juntado 6,7
Viudo 13,3
NIVEL DE ESTUDIOS

Leery escribir 13,3
Graduado 80
Bachillerato 6,7
SITUACION LABORAL

Activo 13,3
Parado 60
Jubilado 26,7

Las PD viven mayoritariamente con su familia (Figura 2): el 33% viven con su pareja y el 27%
conviven con algin miembro de su familia de una generacién posterior (hijos e hijas). Hay
también un alto porcentaje, teniendo en cuenta la media de edad, que viven solas (20%). El

miembro de la familia considerado el CP convive con la PD en el 80% de los casos (Figura 3).
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B Solo/a MWPareja MHijos M Parejaehijos M Nietos M Hijosy nietos

FIGURA 2: Relacion de parentesco entre el CP y la PD

20

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
mSi = No

FIGURA 3: Convivencia del CP y la PD

Todas las PD son cuidadas por un familiar, por eso podemos afirmar que ya existia un vinculo

antes del cuidado, intimidad y afecto.

Hemos senalado de forma reiterada que la ayuda prestada a las PD es de gran intensidad,
tanto por el tipo de cuidados, como por el nimero de horas dedicados a ello. El 53% de los CP
llevan mas de dos afos cuidando (Figura 4). De estos cuidadores el 40% realiza actividad fisica,

como por ejemplo ir a andar, a diario y un 30% alguna actividad de ocio durante la semana.

21



izscola Superior

da Cldnckis do b Skt Estudio descriptivo: CP de las personas dependientes

| TecnoCampus
[ ] Mataré-Maresme Alexandra Bantula Farreny

<de 1 mes
1 mes a 6 meses
6 meses a 1 afio

1 afio a 2 afios

>de 2 afos

0 2 4 6 8 10 M=15
FIGURA 4: Tiempo que lleva el CP cuidando

El 100% de los cuidadores manifestd haber decidido el voluntariamente hacerse cargo de los

cuidados de su familiar dependiente.

A la pregunta: Des de que su familiar se ha puesto enfermo, ¢ha cambiado la relacién con su
familia? El 53,3% de los CP manifestaron que seguia igual y el 33,3% que habia empeorado. En
cambio a la pregunta: Des de que cuida a su familiar, ¢ha cambiado la relacion con él/ella? Un

46,7% respondieron que su relacion habia mejorado (Figura 5).

Ha empeorado

Ha mejorado Relacién con la PD

i ‘ M Relacion con la familia
Esta igual ﬁ

8 10 MN=15

o
N
D
(o)}

FIGURA 5: Comparativa de la relacion entre los familiares VS la PD

Se les pregunto a los CP si el cuidar repercutia en su estado de salud, el 26,7% de los
cuidadores confirmaron que necesitaban tomar algin tipo de medicacién des de que cuidan a
la PD. Segun las conversaciones con los cuidadores podemos afirmar que las repercusiones son

mas psicoldgicas, sobretodo de cansancio por la situacién o por desconocimiento, que fisicas.

Segun los CP entrevistados, la mayoria tiene una preferencia de ayuda de una preparacién a
base de informacidn y ayuda con otra persona, ya sea un cuidador secundario como un

cuidador formal (Figura 6).
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Apoyo 1
Ayuda de otro cuidador 5
Formacion 3
Informacion 5
Economica 1

N=15
FIGURA 6: Preferencias de ayuda

Los cuidadores que participaron en el estudio son los principales y en algunos casos tienen
ayuda de un cuidador secundario. La gran minoria también contratd a un cuidador formal. En

la Figura76 podemos ver la comparativa entre los CP, los secundarios (CS) y los formales (CF).

Tareas del hogar

Ayuda en las comidas

Transferencias y movilizaciones CF
Higienes y vestir mes
mCP
Hacer companiia
Media horas cuidando
0 5 10 15 20 h/dia

FIGURA 7: Comparativa entre los distintos cuidadores VS el tipo de ayuda prestada

Resultados relacionados con la reaccion emocional de los CP

En los resultados obtenidos con el instrumento de evaluacion CRA (Tabla 6), podemos observar
que la media obtenida en la parte de la autoestima del cuidador de un valor alto, llegando casi
a los 4 puntos. En los items de programacion diaria de las tareas del cuidador se obtuvo un
valor medio (3,05 puntos), en los de problemas financieros 2,49 puntos, en el apartado del
apoyo familiar 2,23 puntos, es decir, la mitad de los cuidadores no reciben apoyo de sus
familiares; y la dltima dimensién evaluada, la salud del cuidador, 2,61 puntos, la mitad de los

CP consideran tener mala salud.
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Alexandra Bantula Farreny

_Autoestimadelcuidador  Meda
Me siento privilegiado de cuidar a 3,87
*Me molesta tener que cuidar a 1,07
Realmente quiero cuidar a 4,2
*Nunca seré capaz de dar tanto como yo he recibido de 327
Cuidar a me hace sentir bien 4,2
Cuidar a es importante para mi 4,2
Disfruto cuidando a 3,93
Media total 3,53

_Programacion diaria de tareas del cuidador
*Otros han delegado el cuidadode _ enmi 2,33
*Mis actividades estan centradas en el cuidado de 367
*Visito menos a mis familiares y amigos desde que 3
estoy cuidandoa
*He eliminado cosas de mi vida cotidiana desde que 39
cuido a !
Media total 3,05

_Problemas financieros
Mis recursos econdmicos me permiten cubrir los gastos

. 2,27
de cuidado
*Cuidar a ha supuesto una carga econémica para 153
la familia ’
*Resulta dificil hacer frente econémicamente a los 367
servicios y las necesidades de salud ’
Media total 2,49

_Faltadeapoyofamiliar
*Es muy dificil conseguir ayuda de mi familia para 513
cuidar a ’
Mi familia colabora en el cuidado 3,07
*Desde que cuidoa ______ siento que mi familia me ha

1,33
abandonado
*Mi familia (hermanos, hijos) me dejan solo en el
. 2,4
cuidado de
Media total 2,23

_Saluddelcuidador
*Desde que cuido a , parece que estoy siempre 18
cansado !
*Tengo que parar para descansar cuando realizo mi 18
trabajo !
*Mi salud ha empeorado desde que cuidoa 2,2
Tengo la fortaleza fisica suficiente para cuidara 3,73
*Las constantes interrupciones hacen dificil encontrar 5 97
tiempo para relajarme ’
Tengo la salud necesaria para cuidar a 3,87
Media total 2,61
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Los items con esta sefial * significa que los resultados son invertidos. Nos referimos que hay
items positivos e items negativos. Para poder interpretar el Instrumento CRA le dimos un valor
del 1 al 5 a las distintas opciones de respuesta. Si el resultado es invertido la media sera mas
buena como mas cerca este del valor 1, en cambio si el resultado es normal serd mejor contra

mas cerca este del 5.

Resultados sociodemograficos de las PD

El perfil de la persona cuidada es una mujer de 85 afios. En la Tabla 7 podemos ver el perfil de

las PD, mas detallado.

TABLA 7: Perfil de las PD (%)

GENERO

Hombre 47

Mujer 53

EDAD

De 41 a 50 aios 6,7
De 51 a 60 ainos 6,7
De 61 a 70 afios 6,7
De 71 a 80 afios 26,7
De 81 a 90 aios 33,3
Mas de 90 afios 20

La distribucion de las personas mayores que reciben ayudas es inversa a la distribucion de la
poblacién mayor por edades. La dependencia aumenta con la edad, por lo que el 80% de las

personas dependientes que reciben ayuda tiene entre 70 y 90 aios.

El 100% de los hombres que reciben ayuda estan casados y el 62,5% de las mujeres que

reciben ayuda son viudas todos ellos con un bajo nivel de estudios (Tabla 8 y Figura 8).

TABLA 8: Estado civil de las PD segtn género

Soltero/a 0 12,5
Casado/a 100 25
Viudo/a 0 62,5
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N Leery Graduado Bachillerato Universitario

escribir

FIGURA 8: Nivel de estudios PD

Resultados relacionados con la salud de las PD

Todos los CP que han entrado en el estudio cuidan de un familiar dependiente que tiene una
enfermedad. La enfermedad mas prevalente es el accidente cerebrovascular (21%), seguido de
la diabetes mellitus (18%) y otras enfermedades (16%). Para poder hacer una buena
interpretacion de la Figura 9, hemos de tener presente que las personas cuidadas son

pluripatoldgicos, por este motivo pueden tener varias patologias a la vez.

Otras
Neoplasia
Patologia renal
Hemiplegia

DM con lesidn organica

DM

Patologia t. conectivo

Demencia
AVC

ICC

IAM

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
FIGURA 9: Enfermedades de las PD

En los cuestionarios se indago, a través de la Escala Barthel, sobre las actividades que puede
realizar la PD con o sin ayuda. Como ya hemos comentado anteriormente, se tienen en cuenta

10 actividades y abarcan diferentes grados de dependencia: independiente, necesita ayuda y
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dependiente. A la hora de valorar las deposiciones y las micciones los grados son: continente,

ocasionalmente algln episodio de incontinencia e incontinente (Figura 10).

14

12 -

B Totalmente independiente

B Necesita ayuda

1 Dependiente

FIGURA 10: Nivel de dependencia fisica segtn los items de la Escala Barthel

Como podemos observar, la gran mayoria de las PD son independientes para realizar las
actividades basicas de la vida diaria. Las dos actividades en las que hay un mayor numero de
personas que son dependientes son: lavarse y arreglarse. Podemos afirmar que donde hay mas

dependencia es en los autocuidados.

Como hemos visto, la media de las PD tienen un Barthel con una dependencia leve (Figura 11).

Dependencia total

Dependiente grave [

Dependiente moderado

Dependiete leve [ —

Independiente

0 2 4 6 8 10 12 14 N
FIGURA 11: Grado de dependencia segun la Escala Barthel
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El 73% de las PD tienen algln grado de deterioro cognitivo. El 40% de las personas cuidadas
tienen un deterioro cognitivo grave, el 27% presentan un deterioro moderado, el 6% un

deterioro leve y el 27% no tienen ningun deterioro cognitivo (Figura 12).

Deterioro grave
Deterioro moderado
Deterioro leve

Sin deterioro cognitivo

0 1 2 3 4 5 6 7 N

FIGURA 12: Grado de deterioro cognitivo segtn el Cuestionario Pfeiffer
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6. Discusion

La realizacién de este estudio tenia como objetivo principal, conocer los factores sociales y
emocionales de los cuidadores y personas dependientes de Matard. Con la realizacion de este
descriptivo se perseguia generar conocimientos sobre la situacién actual de los cuidadores y
las personas dependientes de Matard. Los datos obtenidos al respeto son muy semejantes,

como veremos a continuacidn, a otros estudios publicados® %°.

Desde que nacemos hasta que morimos, todas las personas necesitamos cuidados, aunque la
sociedad actual se plantean el cuidar de manera exclusiva a las personas que estdn enfermas.
En nuestro estudio el contexto del cuidado esta formado por el cuidador principal, la persona
que recibe los cuidados, ambos situados en un entorno fisico y social en el cual se proporciona
el cuidado. El contexto del cuidado se explicara a través de los datos sociodemograficos del CP

y de la PD, como del parentesco entre ambos.

Respeto a la persona que proporciona los cuidados se trata mayoritariamente de una muijer.
Los participantes de nuestro estudio fueron 10 mujeres que formaban el 66,7% y 5 hombres
que representaban el 33,3% de la muestra. El porcentaje de hombre que participaron en el
estudio es superior a la proporcidon de otros realizados en nuestro entorno social. En un
estudio del IMSERSO®, presentaron en los resultados una participacion de hombres del 16,4%.
Aunque el perfil de nuestra muestra hay un ligero aumento del porcentaje de hombres
cuidadores, sigue una tendencia femenina igual a los Ultimos datos sociodemograficos. Hemos
de tener en cuenta, como ya hemos comentado anteriormente, que empieza a aparecer una
nueva tendencia a la incorporacién del hombre asumiendo el rol de cuidador, dato reflejado
en las comparativas que muestran algunos estudios de los ultimos 10 afios, junto al aumento

de la participacién masculina en nuestro estudio.

La edad media de los CP de nuestro estudio es de 59 afios (40%). Hemos de tener en cuenta
que la amplia franja de edad entre la que se sitlan los cuidadores, hace que existan
variaciones en los valores de la media. Encontramos CP en edades avanzadas (13,4%) que se

dedican a cuidar de personas con una dependencia fisica y con una fragil salud.

Respeto a la situacion laboral, el 13,3% de los CP realizan trabajos remunerados, el 60% estan
en paro y el resto estan jubilados. Estos datos varian comparado con otros estudios’, pero
hemos de tener en cuenta la situacidon econémica actual con una mayor indice de parados que

puede explicar estas diferencias. Ademds se afiade la necesidad de disminuir el tiempo de
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dedicacién al trabajo para dedicarse al cuidado de la PD. También el hecho de que la mujer no

trabaje fuera del hogar, la posicione en la mds adecuada para ocupar el rol de CP.

La muestra de PD en nuestro estudio estaba formada por 53% de mujeres y 47% de hombres.
Datos parecidos encontramos en el Libro Blanco del IMSERSO? o en el estudio de Vaquiro®,
una mayor feminizacién de la persona cuidada. Uno de los motivos, como hemos comentado
anteriormente, puede ser que las mujeres tienen una esperanza de vida mayor que los

hombres. Aunque en nuestros resultados solo es una diferencia del 6%.

En relacién a las edades de las PD, también existe un amplio rango donde la edad minima es de
55 afios y la maxima de 93 afios con un valor medio de 85 afios. Aunque el 80% de las personas

cuidadas tenian una edad comprendida entre los 70 y 90 afios.

Otro aspecto que tuvimos en cuenta para saber el contexto del cuidado, son los lazos que
unen al CP y a la PD. La relacién de parentesco que une a los cuidadores y a las personas
cuidados de nuestro estudio es mayoritariamente de parejas en el 33%. Estos datos son
distintos a los obtenidos por el IMSERSO™, donde el parentesco es filial en el 57,2%. Respeto al
modelo de convivencia entre los cuidadores y las PD podemos observar que el 80% viven
juntos. Con este modelo de convivencia podemos afirmar que hay una tendencia al

reagrupamiento familiar cuando se produce una situacidon de necesidad de cuidados.

La situacién de progresivo envejecimiento de la poblacidn, con un elevado nimero de PD con
un alto deterioro cognitivo graves (40%) como se ha podido observar en los resultados
expuestos. Sin embargo el nivel de dependencia de las personas cuidadas es leve, muy
diferente son los datos publicados por el Instituto Nacional de Estadisticas (INE). Donde
podemos ver que el perfil de las PD tienen, el 70% de los casos, un grado de dependencia total
o grave”. Por este motivo podemos afirmar que existe una relacién entre el nivel del deterioro
cognitivo, y no tanto el nivel de dependencia, y el modelo de convivencia. Gran parte de los
cuidados recaen sobre la misma persona, el CP. Aunque hay una pequeia colaboracion de
algun cuidador secundario. En un estudio de Navarro® el porcentaje de los cuidadores que
recibian ayuda de algin miembro de su familia era de 66,1%, muy superior al de nuestro
estudio. Las familias que participaron en nuestro estudio tenian muy bien definido al CP, el rol

de cuidador secundario se centraba en la realizacion de las tareas de vigilancia.

Asimismo exploramos la percepcion de los participantes sobre la importancia de recibir

diferentes tipos de ayudas y soportes para cuidar. Los tipos de ayuda propuestos a los CP
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fueron las ayudas de apoyo, de otro cuidador, de formacién en habilidades (higiene,
movilizaciones, etc.), informativa sobre la enfermedad y el proceso de esta y las econdmicas.
Las respuestas sobre las ayudas fueron sorprendentes, ya que hubo mds cuidadores que
preferian la informacion y la ayuda de otra persona antes que las econdmicas. Resultados
parecidos han sido descritos anteriormente en otros estudios®®. Aunque Catalufia es la
segunda comunidad auténoma, después de Andalucia, respecto al nimero de solicitudes de
valoracién del nivel de dependencia de las personas®. A fecha de 31 de diciembre de 2013, se
solicitaron en Catalufia 470.018 y de las cuales se realizé |la valoracion del 98,8% considerando
como beneficiarios a 429.945 personas’". Estos datos confirman la necesidad de ayudas para

los cuidadores y las personas cuidadas.

Los principales causantes de dependencia en las PD de nuestro estudio son las enfermedades y
el deterioro cognitivo. La enfermedad mas prevalente en la muestra descrita son las accidentes
cerebrovasculares (21%). Consideramos que tanto el proceso de enfermedad como los
farmacos administrados a la PD suponen un factor de riesgo afiadido en el cuidado y pueden
suponer un aumento de los ingresos hospitalarios. Las medidas preventivas y la informacién

necesaria de los procesos forman parte del rol formativo por parte de enfermeria®.

Es necesario conocer la historia del cuidado, la cual incluye la duracién del rol de CP y la
frecuencia del cuidado. El 53% de los cuidadores de nuestro estudio cuidan a su familiar desde
hace mds de dos afios, ademas el 46,7% refieren dedicarse las 24h/dia, una dedicacién total. La
media de horas diarias dedicadas a los cuidados es de 17,4. Dato muy parecido a otros
estudios como por ejemplo el realizado por Pérez-Pefiaranda, que indica una media de 19
horas al dia®>. Con estos datos podemos afirmar que el CP se mantiene disponible gran parte

del dia para cuidar a la PD.

También hay otros aspectos para poder conocer la historia, que estan implicitos en la escala
CRA. La autoestima de los cuidadores es alta, se sienten privilegiados de cuidar, les hace sentir
bien y para ellos es importante, realmente desean cuidar a su familiar. Si nos centramos en la
dimension de los problemas financieros, identificaron que las necesidades de la PD les son
dificiles de hacer frente econédmicamente. También pudieron manifestar la auto percepcion de
salud, empeorada desde que cuidan. La mayoria de los cuidadores no se siente apoyados por

sus familiares y se sienten abandonados.
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7. Conclusion

Los resultados obtenidos en nuestro estudio a partir de los objetivos marcados, nos permiten

concluir:

El perfil del CP es de una mujer de 59 afios, casada, con un nivel de estudios igual o

superior al graduado escolar y actualmente en paro.

El perfil de la PD es de una mujer de 85 anos, viuda, con un nivel de estudios basico

(sabe leer y escribir) y jubilada.

El parentesco entre las personas que cuidan y las que reciben la ayuda es muy cercana,

el 33% son parejay el 22% hijo/a. En el 80%de los casos viven juntos.

El 100% de los cuidadores manifestd haber decidido el voluntariamente hacerse cargo
de los cuidados de su familiar dependiente. Hecho que les hace sentir privilegiados y

bien consigo mismos.

El 46,7% de los CP manifesté que la relacidn con la PD habia mejorado desde que

cuida.

El 40% de las PD tienen un deterioro cognitivo grave y el 80% una dependencia leve.

El 53% de los CP llevan mas de dos afios cuidando y una media de 18 horas al dia. El

46,7% tienen el soporte de un cuidador secundario y el 40% una ayuda formal.

Se sienten privilegiados de cuidar, les hace sentir bien y para ellos es importante,

realmente desean cuidar a su familiar

8. Implicaciones potenciales a la practica profesional e innovacidn

Como hemos visto hay una gran cantidad de cuidadores principales en los domicilios con pocos

conocimientos sobre los cuidados y a la vez con ganas de aprender para poder realizarlos

correctamente. El papel de la enfermera es el de cuidar por este motivo, quien mejor para

formar a estos cuidadores. También hemos de tener en cuenta que cada vez habran mas

familias con estas necesidades dado las futuras cifras de envejecimiento.
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Anexo I: Escala Barthel

Actividades basicas de la vida diaria

Parametro Situacion del paciente Puntuacion
- Totalmente independiente 10
Comer .
- Necesita ayuda para cortar carne, el pan, etc. 5
- Dependiente 0
- Independiente: entra y sale solo del bafio 5
Lavarse
- Dependiente 0
- Independiente: capaz de ponerse y de quitarse la ropa, abotonarse, 10
atarse los zapatos
Vestirse .
- Necesita ayuda 5
- Dependiente 0
- Independiente para lavarse la cara, las manos, peinarse, afeitarse, 5
Arreglarse maquillarse, etc.
- Dependiente 0
- Continencia normal 10
Deposiciones
(valdrese la - Ocasionalmente algun episodio de incontinencia, o necesita ayuda 5
semana previa) para administrarse supositorios o lavativas
- Incontinencia 0
- Continencia normal, o es capaz de cuidarse de la sonda si tiene una 10
— uesta
Miccién P
(valérese la e - : o .
. - Un episodio diario como maximo de incontinencia, o necesita ayuda
semana previa) . 5
para cuidar de la sonda
- Incontinencia 0
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- Independiente para ir al cuarto de aseo, quitarse y ponerse la ropa... 10
Usar el retrete

- Necesita ayuda para ir al retrete, pero se limpia solo 5

- Dependiente 0

- Independiente para ir del sillén a la cama 15

- Minima fisica rvisién para hacerlo 10
Trasladarse inima ayuda fisica o supervision p

- Necesita gran ayuda, pero es capaz de mantenerse sentado solo 5

- Dependiente 0

- Independiente, camina solo 50 metros 15

- Necesita ayuda fisica o supervisidon para caminar 50 metros 10
Deambular

- Independiente en silla de ruedas sin ayuda 5

- Dependiente 0

- Independiente para bajar y subir escaleras 10
Escalones . . L,

- Necesita ayuda fisica o supervision para hacerlo 5

- Dependiente 0

Total: 0-25; Severo: 25-65; Moderado: 65-95; Ligero: 65-98; Auténomo: 100
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Anexo ll: Cuestionario Pfeiffer

Acierto  Error
Qué dia de la semana es hoy?

¢Qué dia es hoy? (Mes, dia, afio)

¢Como se llama este sitio?

¢En qué mes estamos?

¢Cuadl es su numero de teléfono? (Si no hay teléfono,direccién de la calle)

¢Cudntos anos tiene usted?

¢Cudndo nacid usted?

¢Quién es el actual presidente (del Pais)?

éQuién fue el presidente antes que él?

Digame el primer apellido de su madre

Empezando en 20 vaya restando de 3 en 3 sucesivamente

0-2 errores: normal

3-4 errores: ligero deterioro cognitivo

5-7 errores: moderado deterioro cognitivo, patoldgico
8-10 errores: importante deterioro cognitivo
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Totalmente
en
desacuerdo

En
desacuerdo

Indiferente

De
acuerdo

Totalmente
en acuerdo

1-Me sientoc privilegiado de
poder cuidar a

2 -0Otros han delegado el cuidado
de en mi

3-Mis recursos economicos me
permiten  cubrir los  gastos
derivados del cuidado

4 -Mis actividades estan
centradas en el cuidado de

5-Desde que cuido a .
parece que estoy  siempre
cansada

6.-Es muy dificil conseguir ayuda
de mi familia para cuidar a

7-Me molesta tener que cuidar a

8-Tengo gue parar para
descansar cuando realize  mi
trabajo

9-Realmente quierc cuidar a

10.-Mi salud ha empeorado desde
que cuido a

11.-Visito menos a mis familiares
¥ amigos desde gque estoy
tuidando a

12 -Nunca seré capaz de dar tanto
como yo he recibido de

13.-Mi familia colabora en el
cuidado de

14 -He eliminado cosas de mi vida
cotidiana desde gue cuido a

15.-Tengo la fortaleza fisica
suficiente para cuidar a
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Totalmente En Indiferente De Totalmente
en desacuerdo acuerdo | en acuerdo
desacuerdo

16.-Desde gque cuido a
siento gque mi familia me ha
abandonado

17 .-Cuidar a me hace sentir
bien

18 -Las constantes interrupdones
hacen dificdl encontrar tiempo
para relajarme

19 -Tengo la salud necesaria para

cuidar a
20.-Cuidar a &5 importante
para mi
21.-Cuidar a ha supuesto
una carga econdmica para la
familia
22 -Mi familia (hermanos,

hermanas, hijos) me dejan solafo
en el cuidado de
23 -Disfruto cuidando a

24 -Resulta dificl hacer frente
economicamente a los servicios y
las necesidades de salud
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Anexo IV: Cuestionarios de datos sociodemograficos del cuidador

DADES SOCIO DEMOGRAFIQUES

Alexandra Bantula Farreny

Home

Solter

NlwlN|-

Llegir i escriure

3 Geénere:

Dona

4 Estat civil:

Casat

5 Numero de fills:

1 fill/a

2 fills/es
3 fills/es
4 fills/es

6 Nivell educatiu:

5 fills/es
6|
n > 8 fills/es

Ajuntat

6 fills/es
7 fills/es

7 Lligam amb la persona que cuida:

Fill
Pare/mare
Parella

Net
Nebot
| 6 | Altres

Vidu

EI Cap fill

Graduat Batxillerat Universitat

CUIDADOR

1. Poblacié:
1 | Alella 11 | Masnou 21 | St. Cebria de Vallalta
2 | Arenys de Mar 12 | Malgrat de Mar 22 | St. Iscle de Vallalta
3 | Arenys de Munt 13 | Mataré 23 | St. Pol de Mar
4 | Argentona 14 | Montgat 24 | St. Viceng de Montalt
5 | Cabrera 15 | Orrius 25 | Sta. Susanna
6 | Cabrils 16 | Palafolls 26 | Teia
7 | Caldes d’Estrac 17 | Pineda de Mar 27 | Tiana
8 | Calella 18 | Premia de Dalt 28 | Tordera
9 | Canet de Mar 19 | Premia de Mar 29 | Vilassar de Dalt
10 | Dosrius 20 | St. A. De Llavaneres 30 | Vilassar de Mar

2 Edat:
1 | 18 anys- 30 anys 5 | 61 anys—70anys
2 | 31 anys - 40 anys 6 | 71 anys—80anys
3 | 41 anys - 50 anys 7 | 81 anys—90 anys
4 | 51 anys - 60 anys 8 | >91anys

Altres

Altres

Vi
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8 Quina es/era la seva professi6?

1 Empresari 4 | Treb. De la llar
2 Funcionari 5 | Autonom
3 Treb. contractat 6 | Altres

9 Quina es la seva situacio actual?

Actiu Aturat Jubilat Altres

9.1 Cuidar al pacient li ha suposat una reduccié de la seva jornada laboral?

s (2]

10 Com va decidir fer-se carrec de les cures del seu familiar?

1 | Jo, voluntariament
2 | Ho va decidir un familiar per mi
3 | El malalt m’ho va demanar
4 | Altres
11 Quan temps fa que es cuidador?
1 | <1mes 4 | lanysa?2anys
2 | 1 mes a6 mesos 5 | Més de 2 anys
3 | 6mesosalany

12 Fa activitat Fisica?
Si No Quantes hores a la setmana?
Quina?:

13 Fa activitats d’oci?

Si No Quantes hores a la setmana?

Quina?

14 Ha hagut de fer reformes al domicili per poder cuidar al seu familiar?

Si No Quines?

14.1 En té previst fer?

Si No Quines?

Vil
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15 Des de que el seu familiar s’ha posat malalt, ha canviat la seva relacié am la resta de
la familia?

Esta igual Ha millorat Ha empitjorat

16 Des de que el seu familiar s’ha posat malalt, ha canviat la seva relacio6 ell?

Esta igual Ha millorat Ha empitjorat

17 Creu que les cures diaries de la persona que cuida tenen repercussio en la seva via
social?

1] 2]

18 Creu que cuidar dia a dia al seu familiar repercuteix en la seva salut?

[1]s 2] no

18.1 Si ha contestat que si: De quina manera creu que repercuteix les cures que realitza
sobre la seva salut?

[ ]

18.2 Degut a aquest problema de salut, Pren alguna medicacié? Quina?

[ ]

19 Pateix alguna malaltia important?

Si No Quina?

20 Enuna escala del 0 al 10, com creu que es la seva salut en aquests moments?

Dolenta Excel-lent

IE |1 2 3 | 4 |5 |6 |7 IE IE | 10

21 Quin tipus d’ajuda creu que necessita? ORDRE DE PREFERENCIA.
Donar les targetes perqué el cuidador les ordeni per ordre de preferéencia

Econdmica

Informacié sobre el procés de malaltia

Formacié en habilitats (higiene, mobilitzacions...)

Poder comptar amb ajuda professional quan la necessiti

Sentir-se recolzat emocionalment

Ajuda d’una altre persona per realitzar les cures diaries del pacient
Ajudes per poder disposar de temps lliure

Ajudes per poder treballar

Vil
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22 A quina d’aquestes opcions s’aproximen les despeses que li suposa el fet de cuidar al
seu familiar?

1 | Menys de 500 euros al mes Entre 1000 i 1500 euros al mes
Entre 500 i 1000 euros al mes Més de 1500 euros al mes

23 Quina d’aquestes opcions s’aproxima als ingressos del seu nucli familiar?

1 | Menys de 500 euros al mes Entre 1000 i 1500 euros al mes
2 | Entre 500 1000 euros al mes n Més de 1500 euros al mes

24 Quina d’aquestes opcions s’aproxima als ingressos que rep de la persona que cuida?

2 | Entre 500i 1000 euros al mes Més de 1500 euros al mes

1 | Menys de 500 euros al mes Entre 1000 i 1500 euros al mes

QUESTIONARI SOBRE CONEIXEMENTS | HABILITATS DE LES CURES

QUESTIONARI SOBRE CONEIXEMENTS

Si No N/S  Laimmobilitzacié de la persona que cuida poc causar la mort.
" |si| |No| |N/S  Shade canviarla posicio de la persona que esta enllitada cada 8 hores
si| | No| | N/s Els canvis posturals es una forma d’evitar UPP (ferides per pressid)
o lsi| [ No | | N/S S’ha de beure 1,5 - 2 litres d’aigua cada dia
C|si| | No| |nss La presa d’aigua abans dels apats pot produir sensacié de plenitud
- |si| | No| |nss La sensacié de set augmenta amb I'edat
Clsi| [No| [N/S O sila persona té ferides a la pell, s’ha d’augmentar la ingesta de proteines
o lsi| I No| | N/s Tossir immediatament després de menjar es senyal de que té un trastorn de deglucio.
o lsi| I No| | N/s Per evitar el risc d’ennuegament la persona que cuida ha de menjar incorporada
- |si| |No| |N/S  Totala medicacié oral es pot triturar (per tal de facilitar la ingesta)
" lsi| | No| | N/s La sal augmenta la tensio arterial (retencid de liquids)
" lsi| | No| | N/s Les fruites i les verdures disminueixen la tensié arterial (per I'aport en K)

AJUDES T’ECNIQUES

Dispositius:
13 Si No Llit articulat
14 Si No Matalas d’aigua o d’aire
15 Si No Coixins especials
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16 Si No Cadira de rodes
17 Si No Taloneres
18 Si No Altres:

Dispositius per ajudar a realitzar la higiene

19 Si
20| |si
21| |si
22| |si

No Adaptador del WC
No Tamborets o cadira per la dutxa
No Agafadors

No Altres:

QUESTIONARI SOBRE HABILITATS

1. Realitza mobilitzacions a la persona que cuida?

Si

Ergonomia

23 Si
24 Si

No

No Manté I'esquena recta
No Flexiona els genolls per ajupir-se

Mobilitzacié (Transferéncia llit/sillo-sillo)

25 Si
26| |si
27 | |si
28 | |si
29 | |si

No Col-loca la persona que cuida asseguda al final del llit/sillo
I No Col-loca el sillo a prop del llit
I No Col-loca les mans de la persona que cuida a les seves espatlles i I'agafa per la cintura
I No Carrega el pes el més a prop del cos possible
| No Gira amb la persona dependent, doblegant els genolls i 'acompanya fins el sillo

2. Lirealiza la higigene a la persona que cuida?

[1]si

No

Higiene
Higiene al WC
30 Si No Manté el material necessari proxim a la persona
31 Si No Asseu a la persona dependent en un tamboret o cadira correcte (estable)
32 Si No Fa la higiene només a les zones que la persona que cuida no pot (augment d’autonomia)

Higiene al llit

33D51 DNO

Manté el material necessari proxim a la persona
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Si
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Protegeix el llit amb una funda aillant (o0 amb un plastic)

Fa la higiene només a les zones que la persona que cuida no pot (augment d’autonomia)

Inicia la higiene per les parts netes i acaba per les brutes (genitals)

Xl
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Anexo V: Cuestionarios de datos sociodemograficos de la persona dependiente

DADES SOCIO DEMOGRAFIQUES
PERSONA CUIDADA

1 Poblacié:
1 | Alella 11 | Masnou 21 | St. Cebria de Vallalta
2 | Arenys de Mar 12 | Malgrat de Mar 22 | St. Iscle de Vallalta
3 | Arenys de Munt 13 | Mataré 23 | St. Pol de Mar
4 | Argentona 14 | Montgat 24 | St. Viceng de Montalt
5 | Cabrera 15 | Orrius 25 | Sta. Susanna
6 | Cabrils 16 | Palafolls 26 | Teia
7 | Caldes d’Estrac 17 | Pineda de Mar 27 | Tiana
8 | Calella 18 | Premia de Dalt 28 | Tordera
9 | Canet de Mar 19 | Premia de Mar 29 | Vilassar de Dalt
10 | Dosrius 20 | St. A. De Llavaneres 30 | Vilassar de Mar
2 Edat:
1 | 18 anys- 30 anys 5 | 61 anys—70anys
2 | 31 anys - 40 anys 6 | 71 anys—80anys
3 | 41 anys - 50 anys 7 | 81 anys—90 anys
4 | 51 anys - 60 anys 8 | >91anys
3 Geénere:
Home Dona
4  Estat civil:

Solter

Casat

Ajuntat E Vidu Altres

5 Numero de fills:

1 fill/a
2 fills/es

3 | 3fills/es

5 fills/es
6 fills/es

7 fills/es
> 8fills/es

EI Cap

4 fills/es

6 Nivell educatiu:

Llegir i escriure

Graduat Batxillerat Universitat

7 Quina es/era la seva professio?

Empresari

3

Treb. De la llar

Altres

Funcionari

4

Treb. contractat

8 Quina es la seva situacio actual?

Actiu

Aturat

Jubilat Altres

Wl
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9 Freqiiéncia aproximada d’ingressos I'tltim any:

1 | Cap 3 | 2 cops l'any 5 | 4 cops I'any

2 | 1coplany 4 | 3 copsl’any 6 | 5copsl'any

10 Seguiment per programes especials:

1 | No fan seguiment ADI

2 | PADES |4 | Altres:

11 Enuna escala del 0 al 10, com creu que es la salut de la persona que cuida en aquests

moments?
Dolenta Excel-lent
o |1 [2 |3 |4 [5 |e |7 |8 |9 |10

12 Quines son les patologies que pateix (la persona que cuida)?

Infart de miocardi : Diabetis

ICC || Diabetis amb lesi6 organica
Malaltia vascular periférica || Hemiplegia

Malaltia cerebrovascular || Patologia renal

Demeéncia || Neoplasies

Malaltia pulmonar cronica || Leucémia

Patologia del teixit connectiu || Limfomes malignes
Malaltia ulcerosa || Metastasis

Malaltia hepatica lleugera || SIDA

Malaltia hepatica moderada o greu || Altres:

13 Quins sindromes geriatrics pateix (la persona que cuida)?

Immobilitat Desnutricié

Caigudes Deterior visid — olfacte
UPP Restrenyiment
Incontinéncia Depressio

Sindrome confusional agut Insomni

X1
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Anexo VI: Consentimiento informado

e ine 1o WO = ! . Ohbra Social
ek ke Pt . "laCaixa"

Consentiment informat per la participacié en I'estudi
experimental sobre I'eficacia del programa psicoeducatiu ADAC

a cuidadors de persones dependent

La finalitat d'aguest document es confirmar que Vosté ha estat informat/da sobre |'estudi

realitzat per Griselda Manzano i dirigit per la Dra Esther Cabrera.

Jo, SrfSra

Armb DNI n2

Declaro que:

He estat informat/da de que I'estudi esta dissenyat amb |z finalitat d'aportar noves dades i
ajudar als cuidadors de persones dependents.

M'han informat del contingut | de la durada de I'estudi i gue puc abandonar-lo en gualsevol
moment o que puc refusar contestar alguna pregunta, sense que 2ixd tingui repercussions en

la realitzacio del curs de formadic.

Entenc que s&'m demanard emplenar un glestionari, | que aguestes dades seran
COMFIDENCIALS, axg implica que en cap cas es podra identificar als participants | que cap
persona fora de 'equip investigador tindra accés a aquestes dades.

Entenc que I'objectiu d'aguest estudi es proporcionar un benefici 2 mi mateix i a altres en el
futur i que es realitza sense anim de lucre, pel gque no rebré compensacid econémica per la
meva participacio.

Manifesto que he entés tot el que m'han explicat en relacid al estudi | que accepto participar

voluntariament.

Data:

Firma del participant Firma del investigador

Griselda Manzano
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