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PALABRAS CLAVE Resumen La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad que provoca incapacidad,
Necesidades de los cronicidad y minusvalia fisica. La dependencia del paciente se incrementa con el paso del
cuidadores; tiempo hasta ser total.
Pacientes; Objetivos: Valorar la eficacia de intervenciones especificas disefiadas para capacitar a los cui-
Esclerosis lateral dadores no profesionales de pacientes con enfermedad lateral amiotrofica.
amiotrofica; Método: Estudio descriptivo transversal sobre una intervencion disefiada para los cuidadores
Cuidados de no profesionales de pacientes con ELA. Estudio piloto. Se evaluaron las necesidades de los
enfermeria; cuidadores segiin el cuestionario de Kreutzer, Los pacientes se agruparon seglin el nivel de
Apoyo familiar dependencia valorado con el indice de Barthel, y especificos de esclerosis lateral amiotré-

fica la Escala Revisada de Valoracidén Funcional y Cognitive Behavoral Screen. Se disefid una
intervencion multidisciplinar y se evalud su eficacia.

Resultados: Finalmente se incluyeron siete cuidadores en el estudio piloto. Son mujeres, de
media de edad 56 afos, parejas de los pacientes, con actividad econémica paralela y con nivel
medio de estudios. Los pacientes, son varones con una edad media de 63 afos y de uno a
tres afios de evolucion de la enfermedad; presentaron un Barthel moderado-leve, alteracion
cognitiva, de la motilidad gruesa y de la funcion respiratoria. Las necesidades mas demandadas
fueron las de «informacion médica/sanitaria» y de «implicacién en el tratamiento y cuidado».
Conclusiones: Las intervenciones especificas para cubrir las necesidades de los cuidadores no
profesionales son altamente efectivas. Utilizar herramientas que las identifiquen contribuyen
a mejorar los cuidados que prestan.
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Needs of caregivers of amiotrophyc lateral dlsease. a pilot study on multud:smphnary
tnterventmn SR :

.. Abstract Amyotrophy lateral sclemms isa dlsease that causes disablllty, chmmc1ty and phy-.
sical handicap. Moreover, the dependence of the patient will increase.
Objectives: To assess the efficacy of specific interventions designed to train non-professional
* “caregivers of patients diagnosed with amyotrophic lateral disease. '
~. -Method: Descriptive cross-sectional study of an intervention designed for non-professionat care-
-givers of patients with ALS. Pilot study. The target audience of this study are non-professional
. caregivers of patients with ALS. The level of dependence of the patients is measured with the
- ‘Barthel index, the Revised Scale of Functional Assessment of Amyotrophic Lateral Scterosis and
Cognitive Behavioural Screening in ALS. The needs of these patients’ caregivers were evaluated
-according to the Kreutzer questionnaire. A mult1d15c1plznary mterventmn des:gned to modlfy
" this situation was designed and reevaltuated, g
-* . Results: Finally, seven caregivers were included in the p1lot study, They were women, withan -
- -average age of 56 years, partners of the patients, with parallel economic activity and with an
: '_average level of education. The patients were men with a mean age of 63 vears and 1-3 years of

--and respiratory function. The most demanded needs were for «medlcal/ health 1nformatlon» and

- «involvement in treatment and care».
Conclusion: Specific interventions to meet the needs of non- professmnal caregwers are h1ghly .
effective. Using tools that identify them contributes to improving ‘caregivers’ care.

disease duration; they presented a moderate-mild Barthet, cognitive impairment, gross motility -
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- Introduccién - -

" La Esclerosis Lateral A_mietréﬁca (EI_.A) es una e_nfermedad

del sistema nervioso central, caracterizada por una dege-

- neracidn progresiva de las neuronas motoras en la corteza

~. ‘cerebral, tronco del encéfalo y médula, ‘Su caracteristica
clinica principal es la debilidad muscular que avanza hasta .
“la paralisis. La presentacion de la enfermedad puede apare- -
" cer como debilidad muscular, alteraciones en el habla o la -
*_-deglucién 0, con menor frecuencia, como debilidad de los .
- misculos respiratorios. Aproximadamente un 10-15% de los .
- pacientes, "pueden presentar sighos de demencia frontotem- -
poral y en mas del 35% de los €asos se detectan s;gnos de :

‘deterioro cognitivo®.
--Los pacientes con ELA presentan aEta complejldad no

“.fnicamente en su dlagnostlco, sino en su segmmtento, ya .
que la debilidad muscular conlleva una serie de complica-
ciones tanto por la falta de movilidad como por. aspectos
relacionados con patologia asociada, principalmente diges-. . -

_ . tiva y respiratoria, asf como con trastornos emocionales y
. éticos', La incapacidad, cronicidad y minusvalia fisica que
~produce, la Conwerte en un pmblema samtano de pnmera -

magnitud?.

. En la actualidad, se estima que en Espana mas de 3.000
_personas han sido diagnosticadas con esta enfermedad, con_ .

‘una incidencia de tres casos nuevos al dia’.
Los datos referentes a {a supervivencia son varlab{es,

. aunque el fallo resplratono suete darse a los tres a cuatro o S TR : A SRR
N .+ Estudio descriptivo observacional transversal en cuidadores
.- ho profesionales de pacientes con ELA en seguimiento en

consulta de enfermeria de ELA. En este estudio se realizo

afios tras la aparicién de la enfermedad.

‘La ELA requiere un tratamiento especializado y multidis-

: c1p{inar yaque esta enfermedad produce un gran lmpacto en

" el paciente y en su entorno familiar, tanto a nivel emacional
‘como social. La primera red de apoyo social a los cuidadores

- principales es su familia*®, cuyos miembros se erigen en cui-
“dadores no profesionales de estos pacientes y viven con una

gran carga emocionat debido a la responsabilidad de cuidar a

. sUs seres queridos. Fs una tarea que en muchos casos genera
- una sobrecarga, reduciendo et tiempo para su autocuidado,

interfiriendo en su vida personal, social y laboral, poniendo

- ‘en riesgo su salud®”?, La planificacion de la asistencia sani-
taria para estos pacientes y cu1dadores debe ir onentada a

mantener {a calidad de vida®1!. E
-Las evaluaciones de neces1dades sor Importantes para

perm1t1r que los trabajadores de la salud entiendan los pro- - AR

blemas desde la perspectiva de los cuidadores. Se debe

' 3.-pr0porcionar informacién relevante y asesoramiento a tos

cuidadores familiares para. ayudarlos a acceder al apoyo_

" seglin sea necesario'2,

‘La practica profesional multldlsapimar debe encami-

‘narse al cuidado de la salud ﬁs1ca, p51qu1ca y somal de las -
‘personas cuidadoras'® ™.

-El objetivo principal del estudio es valtorar la efectiwdad

. de las'intervenciones especificas disefiadas para capacitar a
" estos cuidadores segin el estado de los pacientes, y com-
- ‘probar si existe relacién entre las necesidades descntas y o

' los cu1dados requerldos por los pacrentes :

Métod_o_._ S
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un test sobre ocho cuidadores no profesionales para detec-
tar las percepciones de sus necesidades como cuidadores
principales v, clasificarlas seglin la puntuacion obtenida. Se
disenaron y realizaron tres intervenciones para abordarlas a
través de un equipo multidisciplinar (enfermera, terapeuta
ocupacional, trabajadora social y psicéloga). Se realizd una
medicién posterior para valorar la efectividad de las inter-
venciones.

Se establecieron como criterios de inclusion ser mayor
de edad, cuidador no profesional de paciente con diag-
nostico de ELA, realizar seguimiento a través del equipo
multidisciplinar de ELA de la consulta de enfermeria, grado
de dependencia del paciente segiin el indice de Barthel

entre moderado (61-90), leve (91-99) e independiente (100)

y prestacion de atencion sanitaria en el ambito domiciliario.

Como criterios de exclusion se rechazé la participacion
de los cuidadores que pudiesen recibir remuneracién por
realizar los cuidados.

El estudio se realizé entre febrero y octubre de 2019.
Se efectud la captacion de pacientes desde la consulta de
enfermeria de forma consecutiva, agrupando a los pacientes
seglin el estadio de evolucion de su enfermedad y el indice
de Barthel que presentaban.

Este estudio ha sido evaluado y aprobado por el Comité
de Etica de Investigacién Clinica del centro. Los cuidadores
no profesionales y los pacientes han sido informados sobre el
estudio y todos han participado voluntariamente, certifican-
dolo con su firma del Consentimiento Informado por escrito.
Los datos recogidos son confidenciales y se ha seguido la Ley
Organica 3/2018 del 5 de diciembre, de Proteccion de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales.

En el andlisis de los datos se presentan las variables
cuantitativas expresadas en medias y desviaciones y las
cualitativas en porcentajes y frecuencias, analizados con
programa Excel. La variable dependiente son las puntuacio-
nes de las necesidades de los cuidadores obtenidas con la
escala FNQ.

Las variables independientes medidas en los pacientes
son: edad, sexo, tiempo de que la ELA fue diagnosticada,
grado de dependencia para las actividades basicas de la vida
diaria (indice de Barthel), valoracion funcional (ALSFSR-R),
nivel cognitivo-conductual (ALSCBS). De los cuidadores no
profesionales son: edad, sexo, ocupacion principal, nivel de
estudios, convivencia con el paciente y tiempo de cuidado.

Instrumentos de medicién

Cuestionario de necesidades familiares (FNQ) o de
Kreutzer' (anexo I). Este instrumento estandarizado aporta
al profesional informacién sobre las necesidades del familiar
y en qué grado han sido atendidas o no. Este cues-
tionario valora seis tipos de necesidades: «informacion
médica/salud», «apoyo emocional», «apoyo instrumentals,
«apoyo profesional», «apoyo comunitario» e «implicacion
en el tratamiento y cuidado», Cada necesidad consta de
un numero de preguntas, siendo un total de 43 items.
La respuesta se evallla seglin la importancia dada a las
necesidades por el cuidador, desde «no es importante»',
«un poco importante»?, «bastante importante»® y «muy
importante»?,

indice de Barthel'®: es el indice mas utilizado internacio-
nalmente para medir la dependencia para las actividades
basicas de la vida diaria (ABYD) en pacientes con enfer-
medades neurodegenerativas. Valora la capacidad de una
persona para realizar de forma dependiente o independiente
diez ABVD: comer, bafiarse,; vestirse, arreglarse, deposicion,
miccion, ir al servicio, traslado sillon/cama, deambulacion
y escaleras; y les asigna una puntuacion (0, 5, 10, 15) en fun-
cién del tiempo empleado en su realizacion y la necesidad
de ayuda para llevarla a cabo, obteniéndose una puntuacion
final entre cero (maxima dependencia) y 100 (maxima inde-
pendencia). Los cambios de producen de cinco en cinco y no
es una escala continua, es decir, el cambio de cinco puntos
en la situacion funcional del individuo en la zona de mayor
dependencia no es equivalente al mismo cambio producido
en la zona de mayor independencia. Se clasifica en: inde-
pendiente (100), dependiente leve (99-91), dependiente

. moderado (90-61), dependiente grave (60-21) y dependiente
total (20-0).

La Escala Revisada de Valoracion Funcional de Escle-
rosis Lateral Amiotrofica (ALSFSR-R) (anexo II), describe
la progresion de la enfermedad'’:'®. Consta de 12 items
(habla, salivacion, deglucion, escritura manual, cortar
comida y manejar cubiertos, vestirse e higiene, darse
la vuelta en la cama, caminar, subir escaleras, disnea,
ortopnea e insuficiencia respiratoria), que corresponde
a cuatro dominios funcionales (bulbar, motricidad fina,
motricidad gruesa y respiratoria) que gradian las disca-
pacidades en AVD. Cada uno de estos items se valora
de 0-4 puntos, siendo cuatro el estado normal y cero
el mayor grado de discapacidad. A menor puntuacion, el
indice de supervivencia y prondstico de la enfermedad es
mayor. :

Para la valoracion cognitivo conductual se uilizd el cri-
bado cognitivo conductual en ‘ELA (ALSCBS) (anexo MI).:
Esta escala valora la «atencion», la «concentracions, el
«seguimiento» y el «inicio y recuperacion», con una pun-
tuacion en cada uno de ellos de 0-5. A menor puntuacion,
mayor deterioro'?, :

Tras la inclusion y evaluacion de las necesidades tanto
de los pacientes como de los cuidadores, se realizd una
intervencion formativa tedrico-practica dividida en tres
talleres. Se planificaron y realizaron de forma multidis-
ciplinar (enfermeras, terapeuta ocupacional, psicologa,
trabajadora social).

Primer taller: se trataron recomendaciones nutriciona-
les, disfagia y movilizaciones y transferencias. Se hizo
hincapié en cdmo actuar ante una situacién de atraganta-
miento. ‘

Segundo taller: familiarizar a los cuidadores con aparatos
de respiracion mecanica no invasiva, uso de interfaces, y
material para fomentar el autocuidado y la autonomia en
las ABVD. ;

Tercer taller: informar de los recursos sociales existen-
tes, conocer el estado emocional de los cuidadores mediante
entrevista grupal y proporcionar estrategias para la gestion
de emociones y el afrontamiento.

Trascurridos dos meses de la finalizacion de los talleres
los cuidadores contestaron nuevamente el cuestionario FNQ
para medir los resultados.

40
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Resultados

El estudio se inicidé con ocho pacientes, pero uno de ellos
fallecio en el transcurso del mismo y se excluyeron sus datos.
Todos ellos habian sido diagnosticados entre uno y dos afios

previos a la intervencion y llevaban de evolucion entre seis -

meses y tres afios seglin los casos, sin embargo, el deterioro
que presentaban era similar entre ellos en el momento de la
intervencion en cuanto a valoracién funcional y cognitiva.

De los pacientes, solo uno es mujer. La edad media era
de 63 4 14,2 afos y el indice de Barthel de 88,57 + 19,5, lo
que indica una dependencia leve.

En la ALSFSR-R presentaron una media de 37,14 4 7 pun-
tos. Atendiendo a las subescalas, la motricidad gruesa y la
funcidn respiratoria son las que obtienen mayor puntuacién
(tabla 1).

En la escala ALSCBS la media fue de 16,57 + 2,29 puntos
(tabla 2). En este caso, tres de los pacientes presentaron
deterioro cognitivo, pero ninguno presento posible demen-
cia.

Los cuidadores no profesionales del estudio eran muje-
res, con una media de edad de 56,28 & 9,9 afios. Todas
ellas convivian con los pacientes en domicilio, su parentesco
era de conyuge, salvo uno de ellos. La mayoria tenia una
actividad remunerada. Su nivel de estudios correspondia a
estudios medios (tabla 3).

Los resultados del FNQ pre intervencion de los cuidadores
mostraban que la necesidad de «informacion médica/saluds»
y la «<necesidad de implicacion en el tratamiento y cuidados»
eran las que obtenian la puntuacién mas alta con un
3,85/4 y 3,97/4 respectivamente. La necesidad de «apoyo
comunitario» estaba en 3,71 y la de «apoyo profesional»
en 3,78. Las dos necesidades que puntuaron mas bajo son
la necesidad de «apoyo emocional» (2,82) y la de «apoyo
instrumental» (2,87). :

En la necesidad de informacion, todos los items obtuvie-
ron la maxima puntuacioén, salvo «Estar informado sobre los
examenes y resultados del laboratorio» y «Tener informa-
cién sobre la muerte, cuando la enfermedad del paciente
llegue al final». En la necesidad de «implicacion en el tra-
tamiento y cuidados» todas obtuvieron el valor maximo:
«ayudas técnicas en cuidados basicos», «cuidados en la
nutricién y dificultad para tragar», «aprender técnicas
en la movilizacion, estiramientos y ejercicio» y «cuidado
de piel y heridas»; solo el manejo de sonda nasogas-
trica no se demanda todavia por todos los cuidadores
(fig. 1). :

En la medicion postintervencion, dos meses después, se
evalué de nuevo con este indice, pero en este caso la pun-
tuacion respecto a cada factor varia, ya que se trata de
saber si se ha cubierto la necesidad detectada, total? o
parcialmente,’ o si no ha llegado a ser solucionada (0) como
se puede observar en la tabla 4.

Los resultados muestran que las dos necesidades mayores
han sido satisfechas: la «necesidad de implicacion en el tra-

tamiento y cuidado» (1,88) y la «necesidad de informacion

meédica/salud» (1,87). Asi mismo se ve que la «necesidad
de apoyo profesionals también se ha cubierto (1,86) aun-
que la de «apoyo comunitario» en menor medida (1,60). Las
dos necesidades donde se obtenian los valores mas bajos
también obtienen ahora menor puntuacion: la «necesidad
de apoyo emocional» (0,90) y la de «apoyo instrumental»
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(0,88) ya que se priorizaron las intervenciones en las nece-
sidades mas acuciantes para los cuidadores no profesionales
(fig. 2).

Al analizar la correlacion entre el FNQ y la dependencia
de los pacientes (ALSFSR: -0,119, ALSCBS: -0,246 y BART-
HEL: -0,027) se observa que hay una correlacion negativa
significativa, de forma que, a mayor dependencia de los
pacientes, mayores son las necesidades de los cuidadores.
Las necesidades mas importantes para los cuidadores son
las de informacién médica/salud y la de tratamiento y cui-
dados, lo que orienta'a los profesionales para disefiar las
intervenciones.

Discusién y conclusiones

La sobrecarga emocional y el esfuerzo fisico de la persona
que cuida a un paciente con ELA, pone al cuidador en riesgo
de padecer problemas de salud?. Pasan tanto tiempo cui-
dando a sus familiares y manejando situaciones dificiles que
reducen el tiempo dedicado a cuidarse a si mismos’. La
bibliografia destaca ampliamente que esta situacion reduce
la calidad de vida de los cuidadores y aumenta su angustia
psicologica. Segin los estudios consultados en la revision,
la experiencia del cuidador es diferente segln el grado de
parentesco que le une al paciente, no se vive de la misma
manera ser la pareja que el hijo de estos pacientes. Esta
experiencia cambia a medida que va progresando la enfer-
medad, se pasa de un estado de ansiedad y desesperanza
a uno de mayor serenidad y aceptacién®'"?'. En nuestro
estudio el parentesco de los cuidadores de los pacientes es
de cdnyuges, salvo uno de ellos que es hija del paciente.
Todos puntiian alto la necesidad de apoyo comunitario como:
«tener apoyo de familiares y amigos».

Huang et al.'” en su trabajo sobre los cuidadores que
atienden pacientes con enfermedades neurodegenerativas,
concluye que el apoyo social se define como apoyo emo-
cional, y que los cuidadores cen mas soporte emocional
presentan menos sintomas depresivos''. Siguiendo la inves-
tigacion de Galvez Gonzalez et al.??, en Espafia, el modelo
social de cuidados y atencién a personas en estado de
dependencia tiene un claro componente familiar. Estos
cuidadores??, deben afrontar una gran cantidad de tareas
y decisiones dificiles, que les coloca en una posicién de
alta vulnerabilidad, estrés e incertidumbre que merece la
atencion de la asistencia sanitaria. En este estudio todos los
cuidadores principales son mujeres familiares de los pacien-
tes. :

El cuidado de un familiar con una enfermedad degenera-
tiva cronica como la ELA, es un arte que transforma el mundo
en el que se mueve la persona dependiente y el cuidador
directo®. Tomar decisiones de forma compartida, mantener
los roles familiares aun teniendo un estado de dependencia
y desarrollar los cuidados dentro del hogar, contribuyen a
hacer mas humano el cuidado y permite una reciprocidad
donde el cuidador mantiene un mejor estado de salud, que
no esta exento de sufrimiento?-2,

Otro resultado a destacar de esta investigacion es que
todos los cuidadores principales conviven con el paciente
de ELA. Segin el estudio realizado por Williams et al.'?,
se demostro que los cuidadores que residen con su familiar
tienen peor salud mental y fisica que los que no tienen su
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abla 1 - Puintuacién en la escala ALSFRS-R, mostrada

“Lehguaje
Salwacmn
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Necesidades Familiares

Necesidad de implicacién en el tto y cuidado
Necesidad de apoyo comunitario

Necesidad de apoyo profesional

Necesidad de apoyo instrumental

Necesidad de apoyo emacional

Necesidad de informacién

Figura 1
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fndice de Kreutzer o FNQ.

Tabla 4 Satisfaccion completa de necesidades importantes en frecuencias absolutas

Tipo de Apoyo NI (0 A 4) Satisfaccién promedio (0 a 2) N* NISC (media) % NISC
Informacion 3,26 1,87 3,26 (0a13) 90,2
Emocional 2,82 0,90 0,62 (0a8) 35,7
Instrumental 2,87 0,88 0,64 (0a9) 34,9
Profesional 3,78 1,85 1,85 (0 a4) 89,3
Comunitario 3,71 1,60 1,60 (0 a4) 67,8
Implicacién 3,97 1,88 1,88 (0 a 5) 81,2

NI: necesidades importantes; NISC: necesidades importantes satisfechas completamente.

Necesidades satisfechas

Necesidad de implicacion en el tratamiento y
cuidado

Necesidad de apoyo comunitario
Necesidad de apoyo profesional
Necesidad de apoyo instrumen_ta]
Necesidad de apoyo emacional

Necesidad de informacion

0 02 04 06 08 1 12 14 16 18 2

Figura 2 Necesidades de los cuidadores satisfechas.

residencia principal con el paciente®, En los talleres que se
han llevado a cabo los cuidadores manifestaban su situacion
de soledad, tristeza, incomprension y problemas de insom-
nio entre otros, pero no se ha medido la sobrecarga del
cuidador, esto seria interesante realizarlo en otras inves-
tigaciones futuras. i

Hay que destacar de esta investigacion las dos necesida-
des que para los cuidadores son menos importantes, como
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la de «apoyo emocional» e «instrumental», en las que se
pone de manifiesto la necesidad de dormir y descansar lo
suficiente, hacer planes con su entorno social y familiar sin
sentimiento de culpa, tener tiempo para el ocio, etcétera.
Esto se refleja en otros estudios como el de Cipolleta et al.*,
en el que se concluye que, con frecuencia, no son capa-
ces de reclamar ayuda para sus necesidades, piensan que
es egoista hacerlo®. Un estudio desarrollado en Colombia,
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establece la importancia de adaptar la ayuda al cuidador ya
que una de las mayores dificultades es la falta de tiempo de
que disponen?'. En el estudio realizado por la universidad
de Uppsala (Suecia) determina que los familiares no piden
ayuda para cubrir sus propias necesidades, es el equipo
sanitario quien esta pendiente de ellos; unos prefieren la
posibilidad de hablar cara a cara con personal dispuesto
a escuchar (enfermeras, médicos, trabajadores sociales) y
otros requieren ayuda especializada (psicologos). En otros
momentos es preferible la charla y el apoyo del grupo que
se encuentre en situacion parecida',

Los pacientes de este estudio no presentan trastorno
neurocognitivo, sin embargo, en tres de ellos ya existe un
deterioro cognitivo segin los resultados en la escala de
ASCLBS. Todos los cuidadores punt(ian muy alto la nece-
sidad de disponer informacion de los pacientes a los que
cuidan sobre problemas mentales. Realizar una evaluacion
cognitiva del paciente siempre es aconsejable, para descar-
tar sintomas de demencia frontotemporal (DFT) o deterioro
cognitivo. Para los cuidadores y familiares es determinante
conocer este dato, con el fin de poder comprender mejor
al afectado y ajustar sus comportamientos a las dificultades
que va a afadir la DFT en los cuidados del dia a dia y en
la toma de decisiones?. Otros estudios hacen hincapié en la
necesidad de disponer de instrumentos validados para poder
evaluar el estado de los pacientes tanto funcional como
a nivel cognitivo, de forma que los cuidadores entiendan
mejor en qué estado se encuentran los pacientes y puedan
cubrir las necesidades sin sentimientos de culpabilidad®,
Los cuidados paliativos deben. considerarse una ayuda en
estos casos?. Para finalizar, en estudios sobre las necesi-
dades de los cuidadores donde los pacientes estan en fase
mas avanzadas de la enfermedad, se-concluye que hay una
alteracion fisica de los mismos aunque las necesidades que
presentan disminuyen?®. En esta ocasidn se ha elegido la fase
temprana pensando en ofrecer una atencion completa a los
cuidadores.

Este estudio presenta como limitacion el nimero de
pacientes incluidos al tratarse de un estudio piloto, seria
deseable realizar una ampliacion del mismo con un mayor
nimero e incluir diferentes etapas de la evolucion de la
enfermedad, asi como incluir la valoracion de la sobrecarga
del cuidador.

Las conclusiones que se extraen de este estudio son:
las necesidades principales de los cuidadores son de
«informacién médica/sanitaria, veraz y asequible» (dispo-
ner de informacidn clara y sincera sobre los problemas
de salud de la persona afectada), asi como la necesi-
dad de «implicacion en el tratamiento» (participar en la
rehabilitacién) y la de «apoyo profesional» (servicios de
rehabilitacion, recursos financieros/legales y profesionales
que ejerzan su profesion con capacidad y aplicacion).

Las necesidades de «apoyo emocional» (soporte a su
estado de animo) y «apoyo instrumental» (ayuda social,
descanso personal, ocio, etc.) estan poco valoradas, los
cuidadores anteponen las necesidades de sus familiares
enfermos a las suyas propias.

Pueden derivarse de este estudio futuras lineas de
investigacion, destinadas a que la atencion de enfermeria
destinada a los cuidadores llegue a paliar sus necesidades en
primer lugar, y a buscar la intervencion directa, dotando de
los recursos necesarios a los cuidadores, tanto en su aspecto

instrumental, como social y psicoldgico, de forma profesio-
nal, medida, evaluada y efectiva.
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