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RESUMEN

Introduccién: Los cuidados paliativos estan dirigidos a aquellos pacientes que padecen
un “SEAT”, situacion de enfermedad avanzada terminal, como es el paciente
oncoldgico terminal. El enfermero es el miembro del equipo sanitario encargado de
proporcionarles cuidados basados en sus necesidades. La educacion temprana al
cuidador familiar puede facilitar el control de sintomas clinicos, enfocados a conseguir
el alivio del sufrimiento, el bienestar y la promocién de la dignidad y autonomia de

cada enfermo y su familia.

Objetivo principal: Elaborar un Programa de Educacién para la Salud en cuidados

paliativos de pacientes oncoldgicos en fase avanzada o terminal dirigido a cuidadores

familiares.

Metodologia: Se realizé una busqueda bibliografica en diferentes bases de datos. Los
articulos seleccionados estan publicados entre 2000-2015. Esta revision ha sido
complementada con libros, diferentes articulos de paginas web relacionados con el
tema y dos organizaciones (AECPAL, CUSIRAR).

Conclusién: Es necesario intervenir desde el area enfermera en la atencién a los
cuidadores familiares, al ser imprescindibles para aplicar los cuidados paliativos
basicos a los pacientes con un SEAT. Hay que formar a los cuidadores principales para
conseguir mejorar y actualizar sus conocimientos en estos aspectos, obteniendo

indirectamente beneficios en la calidad de vida del paciente oncoldgico.

Palabras clave: "“Sindrome del cuidador”, “Cuidador familiar”, “Sobrecargas”,

“Cuidados paliativos”, “Paciente oncoldgico”, "“Farmacos analgésicos”, "“Via

subcutanea", “Paciente terminal”.




ABSTRACT

Introduction: Palliative care is aimed at those patients suffering from terminal illness
and advanced disease situations, such as terminal cancer patients. The nurse is the
member of the health team that provides care based on their needs. Early training
and education provided to the family caregiver may result in better control of the
clinical symptoms, focused on achieving relief from suffering, wellness and boosting

the dignity and autonomy of each patient and their family.

Main objective: To develop a palliative care health education program for advanced or

terminal cancer patients and their families.

Methods: A bibliographic search was performed in different databases. The selected
articles were published between 2000 and 2015. This review has been supplemented
with books, several articles from relevant websites to this topic and two organizations
(AECPAL, CUSIRAR).

Conclusion: It is necessary for the nursing area to pay attention to family caregivers
since they are essential in order to provide basic palliative care to those patients with
terminal illness and advanced disease. Primary caregivers must be trained in order to
improve and update their knowledge in these areas. Indirectly, making profits in the

quality of life of cancer patients.

Keywords: “Caregiver syndrome”, “Family caregiver”, “Overloads”, “Palliative care”,

“Cancer patient”, “Palliative treatment”, “Injection”, “Palliative patient”.




INTRODUCCION:

Los avances tecnoldgicos, la investigacion y el desarrollo de nuevos farmacos curan
un gran numero de enfermedades. Pero también prolongan el tiempo de morir de
muchos enfermos, produciendo un sufrimiento innecesario en la fase final de la vida.
(1,2)

A pesar de los continuos avances en el tratamiento del cancer, cada afio mueren
alrededor de 90.000 personas en Espafa a causa de esta enfermedad, con una tasa
de mortalidad de 228 por cada 100.000 habitantes (Servidor Tempus, Instituto
Nacional de Estadistica), siendo una de las principales causas de muerte en nuestro
pais. Por otra parte, la mortalidad por cancer ha sufrido un aumento espectacular en
los ultimos veinte afios (anexo 1), pasando de 60.000 casos en 1980 a 92.328 casos
en 1998, aunque parece observarse una ligera desaceleracién del crecimiento en los

afos finales del siglo. (3)

Cada ano, en Espana, mas de 200.000 personas precisan cuidados paliativos en los
meses previos a su fallecimiento por cancer u otras enfermedades. De ellos, unos
100.000 necesitaran la intervencion de completos equipos especializados en la
atenciéon al final de la vida debido a su situacién compleja de forma temporal o
permanente. Los equipos de cuidados paliativos son muy eficaces en la reduccion del
dolor, la disnea, las nduseas, la ansiedad, la tristeza y otros sintomas relacionados

con la enfermedad en fase avanzada. (4)

Se calcula que el 60% de los pacientes que fallecen por cancer precisan ser tratados

por equipos de cuidados paliativos. (4)

En algunas Comunidades Auténomas la cobertura es mas completa que en otras, y el
acceso es mas complicado para quienes padecen enfermedades diferentes al cancer o
para los nifios. Segun algunos estudios, dos terceras partes de la poblacién no

conocen lo que son los cuidados paliativos ni sabe cémo acceder a ellos. (4)

La Organizacion Mundial de la Salud en el marco de “Salud para todos en el siglo
XXI”, propone estrategias dirigidas a aliviar el sufrimiento del paciente y su familia en
la fase final de la vida. Reconoce el derecho de los pacientes a decidir acerca de una

muerte tan libre de dolor y angustia como sea posible, muerte digna. (2,5)




La adaptaciéon de los tratamientos a la situacidon clinica del paciente, retirando,
ajustando o no instaurando un tratamiento cuando el prondstico limitado no lo

aconseje es lo que se denomina adecuacion del esfuerzo terapéutico.(6)

En cambio, la obstinacién terapéutica es la instauracion de medidas no indicadas,
desproporcionadas o extraordinarias para evitar la muerte en un paciente paliativo.
Siendo sus causas las dificultades en la aceptacién del proceso de morir, el ambiente

curativo, la falta de formacion o la demanda del enfermo o la familia. (6)

El Abandono es la falta de atencién adecuada a las necesidades del enfermo y su
familia. Debido a la idea errénea de que “ya no hay nada que hacer”, una formacion
insuficiente en cuidados paliativos, el miedo o sensacion de fracaso profesional.

Provocando la no correcta atencidn de los sintomas, no utilizacion de la sedacién

cuando esta estd indicada o la no informacién adecuada al paciente. (6)

Actualmente los cuidados paliativos (CP) estan dirigidos a aquellos pacientes que
padecen un “SEAT”, situacién de enfermedad avanzada terminal. No es sindnimo de

cuidados a enfermos terminales, pero los incluye. (1,4)

Los cuidados paliativos son programas de tratamiento dirigidos a pacientes con
enfermedades progresivas e irreversibles que no responden a los tratamientos
curativos.

No dirigiéndose a una enfermedad especifica 0 a una edad determinada; abarcan el
periodo desde el diagnédstico de una enfermedad avanzada hasta el fin del duelo, y su

duracion puede variar desde semanas a afos. (1,2)

Entre sus objetivos destacan el control de sintomas clinicos (dolor, atencion de los
problemas psicoldgicos, sociales y espirituales), enfocados a conseguir el alivio del
sufrimiento, el bienestar y la promocién de la dignidad y autonomia de cada enfermo
y su familia. (2,5,7,8)

Cuando un paciente presenta una enfermedad avanzada, progresiva e incurable como
es el paciente oncoldgico, es merecedor de unos cuidados especificos y de calidad
administrados por un equipo interdisciplinar, teniendo la enfermeria la misidon de

proporcionar cuidados basados en las necesidades del paciente y su familia.




La utilizacion de una metodologia cientifica en la practica profesional enfermera da
respuesta a estas necesidades y garantiza la calidad y continuidad de los cuidados.
(6,8)

El enfermero es el miembro del equipo sanitario mas proximo y en estrecho contacto
con el paciente y su nucleo familiar, sobre todo, en fase de enfermedad debiendo por

tanto asumir los cuidados que resultan necesarios en el Gltimo trayecto de la vida.(9)

Es importante considerar la muerte como un hecho natural, establecer un proceso que
no acelere su llegada, ni la posponga, proporcionar alivio del dolor y otros sintomas, y
ofrecer un sistema de apoyo a la unidad de tratamiento formada por paciente y
familia. A las personas enfermas, para ayudarles a llevar una vida lo mas activa
posible hasta el momento de morir, y a sus familiares para que puedan afrontar la

enfermedad y sobrellevar el periodo de duelo. (1,2,10) (Anexo 2)

Los cuidados paliativos se deben asumir, por lo tanto, como una parte integral del
sistema de atencidn y cuidados de salud, y como un derecho para la proteccion de la

dignidad de los enfermos terminales y moribundos.(1,2,11)

Implicando un cambio de actitud de los profesionales sanitarios que atienden a la
persona enferma y a su familia de una forma total. La comprensidon de la nueva
situacién socio familiar generada por la enfermedad, la necesidad de controlar los
sintomas y la busqueda de recursos que alivien y consuelen a la persona enferma y a
su entorno, constituyen los fundamentos de lo que se ha dado en llamar la filosofia de

los cuidados paliativos. (2,12)




OBJETIVOS

Objetivo principal:

El objetivo principal de este TFG es elaborar un Programa de Educacion para la Salud
en cuidados paliativos de pacientes oncoldgicos en fase avanzada o terminal dirigido a

cuidadores familiares.

Objetivos secundarios:

-Ofrecer informacion necesaria en la prestacion de cuidados al paciente oncoldgico

terminal, a las personas mas cercanas a él.

-Proporcionar la mejor atencion sanitaria y de cuidados, basada en el control de

sintomas, el soporte emocional y en la promocion del confort.

-Mejorar la calidad de vida del enfermo, prestando una asistencia integral y adecuada,

dando respuesta a las necesidades y expectativas presentes en él y en su familia.

-Educar a los cuidadores principales para prevenir el Sindrome del cuidador.




METODOLOGIA

El trabajo consiste en un Programa de Educacion para la Salud en cuidados paliativos
basicos dirigido a los cuidadores principales de pacientes oncoldgicos. Asi como

prevenir el Sindrome del cuidador.

Tiene un disefio de caracter descriptivo en el cual se ha realizado una busqueda
bibliografica en diferentes bases de datos: PubMed, Cuiden Plus, ScienceDirect y
Fisterra. A través de Google Académico, se accedié a la base de datos Scielo.

El conector usado durante toda la busqueda es “AND".

Las palabras clave utilizadas han sido: “Sindrome del cuidador”, “Cuidador familiar”,
“Sobrecargas”, “Cuidados paliativos”, “Paciente oncoldgico”, “Farmacos analgésicos”,

“Via subcutdnea”, “Paciente terminal”.

Preferentemente se han seleccionado articulos publicados en los Ultimos 5 afios. Esta
revisién ha sido complementada con libros y diferentes articulos de paginas web
relacionados con el tema: AECPAL, CUSIRAR, Asociacion Espafola Contra el Cancer
(AECC)(13) , Comité de Bioética de Cataluna (12) y Asociacién Derecho a Morir
Dignamente (14); con el proposito de ampliar conocimientos mediante la adquisicion
de manuales explicativos , asi como tomar ejemplo para desarrollar los contenidos de
las posibles sesiones educativas, que podrian ser Utiles para la poblacion diana de

dicho programa. Los idiomas utilizados han sido el espafiol e inglés.
Se ha contactado con dos organizaciones:

-AECPAL, Asociacion Espafiola de enfermeria en cuidados paliativos. Marisa de la Rica
Escuin.

-CUSIRAR, Sociedad Aragonesa de cuidados paliativos. Amparo Secorun.

A continuacion se muestra la tabla donde se especifica con detalle las bases de datos,
palabras clave y nimero de articulos, diferenciando los que han sido encontrados vy

utilizados.
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Bases de Articulos Articulos Limites Palabras
datos encontrados usados empleados clave
ScienceDirect 5 Texto Completo | “Sobrecarga”,
2008-2012 “Sindrome del
cuidador” AND
“Cuidados
Paliativos”
PubMed 4 Texto Completo | “Palliative
2002-2016 treatment”,
“Palliative care”
Scielo 9 Texto Completo | “Via
2002-2012 subcutanea”
AND “Paciente
oncolégico”,
“Cuidados
paliativos” AND
“Paciente
terminal”
Cuiden Plus 8 Texto Completo | Cuidados
2006-2016 paliativos” AND
“Cuidador
familiar”
Fisterra Texto Completo | "Via
2008-2016 subcutanea”,
“Cuidados
Paliativos” AND
“Cuidador
familiar”
()




DESARROLLO

Diagnosticos enfermeros: (15,16)

(00061) Cansancio del rol del cuidador r/c responsabilidad de los cuidados durante las

24 horas.

(00062) Riesgo de cansancio del rol del cuidador r/c duracion de la necesidad de

cuidados.

(00078) Gestion ineficaz de la propia salud r/c déficit de conocimientos.

(00080) Gestiodn ineficaz del régimen terapéutico familiar r/c complejidad del régimen

terapéutico.

DIAGNOSTICOS
(NANDA)

NOC (16)(17)

NIC(16)(18)

00061. Cansancio del rol

del cuidador.

2508. Bienestar del

cuidador familiar.

7040. Apoyo al cuidador
principal.
7110. Fomentar la

implicacion familiar.

00062. Riesgo de
cansancio del rol del

cuidador.

0003. Descanso.

2202. Preparacion del
cuidador familiar
domiciliario.

2203. Alteracién del estilo
de vida del cuidador

principal.

5510. Educacién sanitaria.
7040. Apoyo al cuidador
familiar.

7110. Fomentar la

implicacion familiar.

00078. Gestion ineficaz de

la propia salud.

1813. Conocimiento:

regimen terapeutico.

4360. Modificacion de la
conducta.

5602. Ensefianza: proceso
de enfermedad.

5616. Ensefianza:

medicamentos prescritos.
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DIAGNOSTICOS NOC (16)(17) NIC(16)(18)
(NANDA)

00080. Gestion ineficaz del | 2602. Funcionamiento de 5230. Aumentar el

régimen terapéutico la familia. afrontamiento.

familiar. 2605. Participacion de la 5240. Asesoramiento.
familia. en la asistencia 7110. Fomentar la
sanitaria profesional. implicacion familiar.

Objetivos dirigidos a familiares:

- Formar a los cuidadores principales sobre los cuidados paliativos, el
acompafiamiento al final de la vida del paciente oncoldgico terminal y el manejo del

duelo.
- Educar en técnicas basicas de cuidados paliativos.

- Educar en la forma de administracion de farmacos analgésicos, principales

caracteristicas y efectos adversos.

- Prevenir el sindrome del cuidador.

Poblacion diana:

El presente Programa de Educacion para la Salud en cuidados va dirigido a la
asistencia a cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos en situacion terminal. Las
personas cuidadoras son también foco esencial de la atencién paliativa ya que por un
lado acompafan al enfermo en las diferentes fases de la enfermedad con el impacto
emocional que conlleva, siendo su principal fuente de recursos y apoyo social a la vez
gue son nuestros principales colaboradores para la puesta en marcha y éxito del plan
asistencial. Son por ello poblacion diana y referente para educacion sanitaria

(diagnésticos propios de cuidadores).

Lo que se quiere lograr a través de las sesiones es proporcionar a los cuidadores
informacidon acerca de que son y como aplicar cuidados basicos paliativos e
informacidon de los principales farmacos utilizados. Asi como proporcionar recursos

psicoldgicos para el manejo del duelo y evitar el sindrome del cuidador.

[ ]



Recursos:

RECURSOS MATERIALES.:

- Aula de docencia.
- Ordenador portatil con proyector.
- Formularios y boligrafos.

- Cama.

Tripticos en color.

- Folios.

- Pizarra.

- Mesas vy sillas.

- Muetras de Farmacos analgésicos.

- Equipo hospitalario: gafas nasales, mascarillas Ventimask, mascarillas con
reservorio, sonda transtraqueal, materiales para intubar a los pacientes, bala de

oxigeno, jeringas subcutaneas, apdsitos de Ulceras por presiéon (UPP)...

- Puntero.

RECURSOS HUMANGQS.:.

- Profesional de enfermeria de atencion primaria formado en cuidados paliativos.

- Psicélogo formado en manejo del duelo.

14
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PRESUPUESTO:.

Recursos Unidades Precio / unidad Presupuesto
Enfermero 1 20 €/ hora 90€
Psicélogo 1 20 €/ hora 20 €
Formulario inicial 15 0,10 € 1,5€
Formulario final 15 0, 10 € 1,5€
Tripticos 20 1€ 20€
Folios 200 1,5€
Boligrafos 20 0, 30€ 6 €
TOTAL 272 140,5 €
Estrategias

Las sesiones se ofertaran a los cuidadores principales a través del enfermero del
centro de salud, reclutdndolos de la manera mas precoz posible cuando el paciente

oncoldgico aun es autdonomo. Se informara a través de tripticos (anexo 3) en el centro

de salud La Almozara y en el mismo barrio.

Una vez reclutadas las personas interesadas, se informara sobre lugar, fecha y hora

de cada una de las tres sesiones programadas.

Los grupos seran reducidos para que asi tengan mas confianza, se puedan desahogar

entre ellos y ser mas participativos.

——
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Actividades

A continuacién se describen las actividades preparadas para cada sesion.

12 Sesion. Qué son los cuidados paliativos y conceptos basicos de farmacos

analgésicos.

Duracién: 90 minutos.

Actividades a realizar:

1.Presentacion del Programa de Educacion para la Salud y de los participantes.

2.En primer lugar y mediante un cuestionario, se hara una evaluacion inicial de los
conocimientos de los familiares o cuidadores principales sobre los cuidados

paliativos.(Anexo 4)

3.Mediante un Power-Point, se informara acerca de qué son, a quién van dirigidos,
quién aplica los cuidados paliativos y la importancia de conocer ciertas técnicas

paliativas.

4.Educacion de los farmacos analgésicos mas generales en la forma de
administracion, sus efectos adversos y la forma de tratarlos (19). Se llevaran a la

sesidn distintos tipos de farmacos.

5.Al terminar la sesidon se resolvera cualquier duda, se solicitaran cambios y detectara

carencias que puedan enriquecer dicho programa para futuras sesiones.
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23 Sesion. Educacion de los cuidados paliativos basicos.

Duracion: 90 minutos.

Actividades a realizar:

1.Se hara una reflexién sobre la labor del cuidador en el acompafamiento al final de

la vida.

2.Prevencion de los cuidadores familiares sobre el riesgo de padecer ansiedad o

intranquilidad al tratar el tema de la muerte.

3.Explicacion de la existencia de las necesidades tanto psicolégicas como sociales, no
satisfechas, en pacientes ingresados con un SEAT: mayor comunicacién y vivir con la

mejor calidad de vida posible.

4.Realizacién de un rol playing en el que el familiar es el cuidador y el psicdlogo el

enfermo. El psicélogo le planteara al familiar situaciones de comunicacién delicadas.

5.Mediante una presentacion Power Point se explicard que son, como se utilizan y los
cuidados que precisan: diferentes aparatos de ventilacién mecanica (VM): ventilacién
mecanica no invasiva (gafas nasales, mascarillas Ventimask y mascarillas con
reservorio) e invasiva (traqueostomias y materiales para intubar a los pacientes). Se

llevara a la sesion un modelo de cada uno de los materiales.

6.Se explicara en una presentacion Power Point que son, como se producen y las
distintas maneras para prevenir las Ulceras por presion (UPP) y las Ulceras

iatrogénicas a causa de los dispositivos mencionados con anterioridad.

7.Enseflanza en las distintas técnicas: cambios de postura para la prevencion de la
aparicion de las UPP, manejo de via subcutanea, higiene e hidratacion de la piel y
mucosas, alimentacion... a través de consejos y directrices. Se llevara a la sesiéon el
material hospitalario que se precisa para realizar esas técnicas, con el fin de que los

cuidadores se empiecen a familiarizar con él. (20-24)

8.Se resolveran las posibles dudas que hayan podido surgir.
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32 Sesion. Sindrome del cuidador.

Duracién: 90 minutos.

Actividades a realizar:

1. Se realizard el Test de Zarit (anexo 5) e Indice de esfuerzo del cuidador (anexo 6).

2.Se reflexionara sobre la principal barrera del cuidador para realizar esta tarea: la

sobrecarga de trabajo.

3.Mediante una presentacion Power Point se explicara a los familiares cuidadores que
es el Sindrome del cuidador. (28,29) (Anexos 7y 8)

4.Se proporcionara informacién acerca de distintas técnicas para prevenir dicho

sindrome. Se les dara fotocopias con dicha informacién.(30,31) (Anexo 9)

5.Se hard hincapié en la importancia de establecer tiempos de asueto, como método

preventivo.
6.Hoja de evaluacion final (anexo 10).
7.Puesta en comun de ideas, sentimientos y reflexiones.

8.Ruegos y preguntas.
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Carta descriptiva

cuidador.

sindrome del

cuidador.

Power Point. Fotocopias
para el Test de Zarit
(anexo 5). Indice de
esfuerzo del cuidador
(anexo 6).

Técnicas para prevenir el
Sindrome del cuidador
(anexo 9) . Hojas de
evaluacion final. (anexo
10)

Descripcion de las Objetivos de | Materiales educativos | Duracion
sesiones las sesiones
12 Sesion. Qué son Conocer en qué | Ordenador, proyector y 90
los cuidados consisten los pantalla. Presentacion minutos
paliativos y cuidados Power Point. Hoja de
conceptos basicos de paliativos y las evaluacion inicial (anexo4).
fArmacos nociones basicas | FArmacos analgésicos.
de farmacos
analgésicos. o
analgeésicos.
23 Sesion. Educacion en las | Ordenador, proyector y 90
Educacién de los técnicas basicas | pantalla. Presentacion minutos
cuidados paliativos de cuidados Power Point. Material
et paliativos e hospitalario:
informacién oxigenoterapia, puncion
sobre las subcutanea, apdsitos UPP.
necesidades
sociales y
psicoldgicas
tanto del
paciente como
del cuidador.
32 Sesion. Saber como Ordenador, proyector y 90
Sindrome del prevenir el pantalla. Presentacién minutos

——
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Cronograma de Gantt

El programa educativo consta de 3 sesiones que se impartiran en tres jueves
consecutivos del mes de mayo en el aula de docencia del Centro de Salud La
Almozara. Las sesiones seran de 11.00h a 12:30 h, de una hora y media. Las sesiones

se ofertaran a familiares cuidadores.

Fechas
1° 20 3a
Sesiones Semana | Semana | Semana | Responsable

12, Qué son los cuidados Enfermero

paliativos y conceptos basicos
de farmacos analgésicos.

22, Educacion de los cuidados Enfermero y

paliativos basicos. psicélogo

32 Sesion. Sindrome del Enfermero

cuidador.
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Evaluacion del programa

Para saber el grado de conocimientos sobre cuidados paliativos de los participantes,

se pasara al inicio de la primera sesidon una hoja de evaluacién. (Anexo 4)

Al final de todas las sesiones se resolvera cualquier duda, se solicitaran cambios y
detectaran carencias que puedan enriquecer dicho programa para futuras sesiones

adaptéandolas a los mismos para proporcionar los recursos que mas necesiten.

Se comprobard el grado de conocimientos adquiridos mediante la hoja de evaluacidn

final en la Ultima sesion. (Anexo 10)

En caso de que, una vez transcurridas las tres sesiones, siga habiendo dudas o déficit
en dichos conceptos, se ofrecerian mas recursos para que puedan hacer frente

adecuadamente a su situacion.

A los dos meses de terminar el programa, los cuidadores volveran a consulta para
pasar nuevamente el test de Zarit (anexo 5) y el de indice de esfuerzo del cuidador

anexo 6) y comprobar si la sobrecarga ha disminuido o se ha mantenido.
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CONCLUSIONES

Los cuidadores principales son mayoritariamente familiares. La atencidon que ofrece el
enfermero de atencidn primaria en el domicilio debe incluir al cuidador familiar como
cliente, no Unicamente como recurso, conociendo sus necesidades, las caracteristicas
del cuidado que prestan, los recursos que necesitan y sus necesidades emocionales.

Obteniendo indirectamente beneficios en la calidad de vida del paciente oncoldgico.

Una educacion adecuada garantiza la atencidn correcta a un paciente oncoldgico que
requiere cuidados paliativos adaptados a sus necesidades. Generalmente los
familiares carecen de esa informacién, que es la que se pretende proporcionar

mediante este programa educativo.

La implantacién de un Programa de Educacion para la Salud en cuidados paliativos, es
imprescindible para asegurar una buena asistencia en esta etapa de la vida de los
pacientes, mejorando las habilidades para controlar los sintomas clinicos, aliviar el
sufrimiento, proporcionar bienestar, dignidad y autonomia de cada enfermo y su
familia asi como ayudar a los familiares a afrontar la enfermedad, sobrellevar el

periodo de duelo y prevenir el Sindrome del cuidador.
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ANEXOS

Anexo 1

PLAN NACHONAL 08 CLTDADOS PALIATIVOSE BASES PARA ST DESARROLLG

Figura 1. Evolucidn de la inadencia de muertes por ciancer en Espafa
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Fuente: Plan nacional de cuidados paliativos (3).
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Anexo 2

Figura 1. Continuidad de los cuidados a los enfermos al final de la vida

Terapia para modificar
la enfermedad

Cuidadas en
el duela

Cuidados
paliativas

Diagrdstico Muerte

Representacién grafica de los cuidados paliativos que muestra la atencién a familiares

durante todo el proceso, incluyendo el duelo. La terapia paliativa precisa de su

incorporacion en los cuidados de la persona incurable. Durante todo el proceso de la

enfermedad, y tras su muerte necesita un soporte emocional y, en ocasiones,

socioecondmico. (1,2)
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Anexo 3

TRIPTICO (elaboracién propia)

OBJETIVOS:

- Formar a los cuidadores principales
sobre los cuidados paliativos, el
acompafamiento al final de la vida y el
manejo del duelo.

- Educar en técnicas basicas de cuidados
paliativos.

- Educar en la forma de administracion de
farmacos analgésicos.

- Prevenir el Sindrome del cuidador.

PROGRAMA DE ACTIVIDADES

Duracién: Tres sesiones que se impartiran
en tres jueves consecutivos en mayo, aula
de docencia del Centro de Salud La
Almozara. Las sesiones seran de 11.00h a
12:30 h.

12 Sesion. Qué son los cuidados
paliativos y conceptos basicos de
farmacos analgésicos.

~ Presentacion del Programa.

- ¢Qué son, a quién van dirigidos y quién
aplica los cuidados paliativos?

- Farmacos analgésicos

23 Sesion. Educacion de los cuidados
paliativos basicos.

- Labor del cuidador en el acompafiamiento
al final de la vida.

- Riesgo de padecer ansiedad o
intranquilidad al tratar el tema de la muerte.

- Necesidades psicoldgicas y sociales en
pacientes oncoldgicos terminales.

- Aparatos de ventilacion mecanica.

- Prevencion las ulceras por presion (UPP) y
las Ulceras iatrogénicas.

- Técnicas:

1.Cambios posturales.
2. Via subcutanea

3. Higiene e hidratacién de la piel vy
mucosas.

4. Alimentacion.




3a Sesion. Sindrome del cuidador.

-Test de Zarit e Indice de esfuerzo del
cuidador.

PR\ AL MOZA*

S

CENTRO DE SALUD

LA ALMOZARA
Avenida Autonomia, 5, 50003
La Almozara, Zaragoza

976 43 15 33

SU DIGNIDAD ES NUESTRO
OBJETIVO

Programa de Educacion para la

Salud dirigido a cuidadores
familiares de pacientes oncoldgicos

paliativos.

PROGRAMA 2016



Anexo 4

HOJA DE EVALUACION INICIAL (elaboracién propia)

12 Sesion. Qué son los cuidados paliativos y conceptos basicos de farmacos

analgésicos.
1. Definicién de cuidados paliativos.

. Definicion de Situacion de Enfermedad terminal.

N

(O8]

. Qué es y para que sirve:

- Sonda nasogastrica

- Ventilacion mecanica ¢Sabrias decir que dos tipos existen?

= Definicién de Ulcera por presidon, como se forman y enumerar distintas medidas de

prevencion
4. Qué es el Sindrome del Cuidador. En caso afirmativo, como se podria prevenir.

5. Enumere los efectos adversos mas generales de los farmacos analgésicos utilizados

en pacientes oncoldgicos.
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Anexo 5

CUESTIONARIO DE ZARIT (25,26)

p—

(Piensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2 JPlensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

3 Se slente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4 /Slente vergiienza por la conducta de su familiar?

5 Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

6 /Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacién que Ud. tiene con otros miembros de su familia?

7 Tiene miedo por el futuro de su familia?

(Piensa que su familiar depende de usted?

9 ,Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar
a su familiar?

10 ;Se siente tenso cuando estd cerca de su familiar?

11 ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que cuidar de su famnilia?

12 Siente que su vida sodal se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar de su familiar?

13 ;Se siente incémodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su famniliar?

14 ;Piensa que su familiar le considera a usted la inica persona que
le puede cuidar?

15 ;Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16 ;Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo!

17 ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd
la enfermedad de su familiar?

18 ;Desearfa poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

19 ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 ;Piensa que deberfa hacer mas por su familiar?

21 ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente Qué grado de “carga” experimenta por el hecho de

cuidar a su familiar?

* Escala de Zarit (Todos los ftems): Cada respuesta obtiene una puntuacién de 1 a 5. Luego se suma el puntaje obteniendo
un resultado entre 22 y 110 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: “ausencia de sobrecarga” (<46), “sobrecarga
ligera”™ (47-55) y “sobrecarga intensa” (256). El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para generar
sobrecarga intensa. El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador.

** Escala de Zarit Abreviada (sdlo los 7 ftems marcados en gris). Cada respuesta obtiene una puntuacién de 1 a 5. Luego se
suma el puntaje obteniendo un resultado entre 7 y 35 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: “ausencia de
sobrecarga” (<16) y “sobrecarga intensa” (217). El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del
cuidador.
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Anexo 6

INDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR (27)

éCuales de las siguientes situaciones son aplicables a usted como Si NO
cuidador de ese paciente?

El suefio se turba ( p.e. porque el paciente se sube y se baja de la cama o
porque vagabundea por la noche).

Esto es muy incomodo (p.e. porque ayudar al paciente me toma demasiado
tiempo, o porque he de acudir desde muy lejos).

Esto me somete a tension fisica (p.e. a causa de tener que levantarme de la
silla una y otra vez; se requiere esfuerzo o concentracién).

Esto es aprisionante (p.e. el ayudarle me reduce el tiempo libre o no me
permite ir de visita).

Hemos tenido que realizar reajustes en la familia (p.e. porque ayudar al
enfermo ha roto la rutina; no hay intimidad).

He tenido que realizar cambios en mis planes personales (p.e. he tenido
que renunciar a un empleo o no he podido irme de vacaciones).

Tengo que atender otras necesidades al mismo tiempo (p.e. de otros
miembros de la familia).

Ha habido trastornos emocionales (p.e. a causa de asuntos graves).

Algun comportamiento del paciente es especialmente molesto (p.e.
incontinencia de esfinteres, no recuerda las cosas, acusa a la gente de
llevarse cosas).

Es muy desagradable ver que el paciente ha cambiado tanto con respecto a
como era antes (p.e. su personalidad ha cambiado).

He tenido que realizar reajustes en el trabajo (p.e. a causa de tener que
dedicar mas tiempo al paciente).

Es una carga econdmica.

Me siento completamente abrumado (p.e. a causa de preocupacion por el
enfermo, o preocupacion por c6mo voy a manejar la situacion).

Puntuacion total:

Contabilizar las respuestas afirmativas ya que pueden indicar la necesidad de
intervenir en esa area. Una puntuacion mayor igual o superior a 7 indica diagndstico

de sobrecarga y un alto grado de estrés.
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Anexo 7 .

ICUB 97. CUIDADOS REALIZADOS A LA PERSONA DEPENDIENTE. (28)

Necesidades Virginia Henderson Si No

Oxigenacion

Adecua las condiciones del hogar.

Ayuda y/o practica rehabilitacidon respiratoria.
Administra tratamiento.

Nutricion

Compra los alimentos

Cocina los alimentos.

Prepara una dieta especial.

Da la comida.

Alimenta por sonda.

Eliminacion

Acompafa al lavabo.

Pone la cufa.

Cambia los pafales.

Administra medicacidon/enemas para regular el transito
intestinal.

Movimiento

Acompafa a servicios sanitarios.

Ayuda a deambular dentro de casa o de cama a sillon.
Practica cambios posturales.

Descanso y sueio
Vigila en sus horas de descanso.
Administra medicacion para dormir.r

Vestirse y desvestirse

Ayuda a escoger la ropa y el calzado adecuados.
Ayuda a vestirse y desvestirse.

Viste y lo desnuda.

Termorregulacion

Adecua la temperatura del hogar.

Vigila la temperatura corporal.

Administra medicacidon para regular la temperatura.

Aprender

Le proporciona recursos para poder aprender.
Le ensefia como mejorar su salud y bienestar.
Le ensefia el manejo de su enfermedad.
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Necesidades Virginia Henderson

No

Higiene y proteccion de la piel

Supervisa la higiene del enfermo y del hogar.
Le realiza la higiene del cabello y/o pies.

Le corta las ufias de los pies.

Le realiza la higiene de la boca.

Le realiza toda la higiene.

Le previene las lesiones de la piel.

Le cura las lesiones de la piel.

Evitar peligros

Adecua las condiciones del hogar.

Le administra medicacion.

Lo vigila para que no se accidente.

Supervisa la autoadministracién de medicamentos.

Comunicarse

Hace de intermediario entre el enfermo y los sanitarios.

Hace compaiiia.
Es el depositario de las inquietudes del enfermo.
Utiliza la comunicacién no verbal con el enfermo.

Vivir seglin sus creencias
Le facilita vivir segun sus creencias y valores.

Trabajar y realizarse

Le ayuda a distribuir su tiempo.
Le administra recursos materiales.
Toma decisiones por el enfermo.

Recreacion

Le acompaia a pasear.

Le proporciona entretenimiento.

Le facilita poder realizar sus aficiones.
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Anexo 8

ICUB 97. REPERCUSIONES DEL CUIDAR EN LOS CUIDADORES. (29)

Si

No

Oxigenacion

Le falta aire.

Fuma mas.

Ha comenzado a fumar.
Nutricion

Come a destiempo.

Ha perdido el apetito.

Tiene malas digestiones.

Ha perdido / aumentado de peso.
Bebe mas alcohol.

Eliminacion

Tiene alteraciones en el ritmo intestinal.
Tiene alteraciones en el ritmo menstrual.
Toma laxantes.

Movimiento

Practica menos actividad fisica.
Se le hinchan los pies / piernas.
Tiene dolor de espalda.

Toma analgésicos para el dolor.

Descanso y sueio

Esta mas cansado.

Duerme / descansa menos.
Se despierta a menudo.

Toma medicacion para dormir.

Vestirse y desvestirse
Tiene dificultades para vestirse como lo hacia
habitualmente.

Termorregulacion
Tiene dificultades para mantener una termorregulacion
eficaz.

Comunicarse

Come aparte del resto de la familia.

Tiene menos relaciones sociales.

Tiene dificultades para expresar sus sentimientos.
Tiene alteraciones en la vida sexual.

Se siente deprimido.

Se siente impotente.

Vivir segln sus creencias
Siente desinterés por su entorno.
Han cambiado sus creencias y/o valores.
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Si

No

Trabajar y realizarse

Ha adaptado su trabajo fuera del hogar para cuidar.
Ha abandonado su trabajo.

Tiene dificultades para promocionarse laboralmente.
Se ha alterado su vida familiar.

Se ha reducido su economia.

Recreacion
Tiene menos tiempo libre.
Ha modificado sus actividades de ocio.

Aprender
Necesita conocimiento y/o habilidades para cuidar.

Tiene dificultad para satisfacer su necesidad de aprender.

Higiene y proteccion de la piel
Dedica menos tiempo al cuidado personal.

Evitar peligros

Realiza los controles periddicos de salud.
Toma medicamentos.

Toma medidas de autoproteccidn.

Se siente ansioso y/o irritado.
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Anexo 9

TECNICAS PARA COMBATIR EL SINDROME DEL CUIDADOR. (30,31)

Claves para la intervencion.

1. Reconozca que necesita ayuda.

2. Informacion y formacion.

3. Independencia del paciente y saber decir NO.

4. No sentirse imprescindible, saber delegar.

5. Cuidar alimentacién y horas de suefo.

6. No olvidarse de si mismo (“El autosacrificio total” no tiene sentido).
7. Contacto con los amigos y familiares.

8. Tomarse también cada dia 1 hora para uno mismo.

9. Expresar abiertamente las frustraciones, temores o resentimientos (el escape

emocional siempre es beneficioso).

10. Planificar las actividades de la semana y del dia (estableciendo prioridades y

reconociendo que es imposible llegar a todo).

11. Apoyarse en los Centros de dia, Residencia de respiro temporal, o Personal

contratado de asistencia domiciliaria.
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Anexo 10

HOJA DE EVALUACION FINAL (elaboracién propia)

[y

. Definicidon de cuidados paliativos.

2. Definicidon de Situacion de Enfermedad terminal.

(6]

. Qué es y para que sirve:

= Sonda nasogastrica

- Ventilacion mecanica ¢Sabrias decir que dos tipos existen?

- Definicién de Ulcera por presion, como se forman y enumerar distintas medidas de

prevencion
4. Qué es el Sindrome del Cuidador. En caso afirmativo, como se podria prevenir.

5. Enumere los efectos adversos mas generales de los fadrmacos analgésicos utilizados

en pacientes oncoldgicos.
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