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1. RESUMEN

Introduccion: Los procesos oncoldgicos terminales precisan de una buena
atencién paliativa. Los cuidados paliativos en el domicilio son la mejor forma
de asegurar unos procesos de muerte y duelo dignos, tanto para el paciente

como para su familia y su cuidador principal.

Por ello, el cuidador principal debe considerarse a la vez un recurso y un
objetivo terapéutico. Las intervenciones dirigidas a aumentar su nivel de
conocimientos y de herramientas psicoldogicas de afrontamiento de la nueva
situacion forman parte de una estrategia de prevencién de la sobrecarga y la
claudicacién familiar, a la vez que haran aumentar la calidad de vida del

paciente y su familia.

Objetivo: Desarrollar un programa de educacion para la salud dirigido al

cuidador principal del paciente oncoldgico terminal en el domicilio.

Metodologia: Se ha llevado a cabo una revision bibliografica en bases de
datos como PubMed, ScienceDirect, Cuiden o Scielo, utilizando también libros

y otro tipo de publicaciones cientificas.

Tras recoger la evidencia, se ha elaborado un Programa de Educacion para la

Salud dirigido a cuidadores principales de pacientes terminales oncoldgicos.

Conclusiones: A nivel social existe una falta de educaciéon en cuidados
paliativos importante, que puede suponer una situacién de sobrecarga y de
pérdida de salud para los cuidadores principales. La actuacion desde
enfermeria con los mismos, valorando y atendiendo a sus necesidades es
fundamental, asi como el desarrollo de estrategias de prevencién de la
sobrecarga. Por ello, el programa de educacidn propuesto supone una
herramienta para mejorar la calidad de vida del paciente oncoldgico terminal

y su entorno familiar.

Palabras clave: "“Cuidados paliativos”, “Cuidados al final de la vida”

“Cuidador principal”, “Paciente oncoldgico”, “Sobrecarga”, “Escala de Zarit”".



2. ABSTRACT

Introduction: Terminal oncologic processes precise a good palliative
attention. Palliative care at home is the best way to ensure decent death and
grieving processes, just as much for the patient as for his family and

caregiver.

Therefore, the family caregiver must be considered at the same time as a
resource and a therapeutic object. The interventions aimed to increase their
level of knowledge and coping psychological strategies make part of a
prevention strategy of overburden and family claudication, making both

patient and his family’s quality of life increase at the same time.

Main objective: To develop an educational health program for family

caregivers of terminal oncologic patients at home.

Methods: A bibliographic revision in databases as Pubmed, ScienceDirect,
Cuiden or Scielo was performed, using also books and other types of scientific

publications.

After gathering the evidence, an educational health program for family

caregivers of terminal oncologic patients was drawn up.

Conclusions: It exists, at a social level an important lack of education in
palliative care, that can involve an overburden and loss of health situation for
family caregivers. The nursing action with them, evaluating and attending
their needs is essential, as well as the development of overburden prevention
strategies. Thus, the educational program suggested implies an instrument

to improve oncologic patient’s quality of life and his family environment’s too.

Keywords: "Palliative care”, “End of life care”, “Family caregiver”, *Oncologic

patient”, “Overburden”, “Zarit scale”.



3. INTRODUCCION

En el afio 2017, el cancer fue la 22 causa de muerte, por detras de las
enfermedades del sistema circulatorio. Fueron en torno a 113.000 las
defunciones por causa cancerigena, representando un 26,7% sobre el total

de defunciones.!

Pese a los grandes avances que se han dado en torno al tratamiento
especifico del cancer, sigue siendo alta la incidencia de procesos de
enfermedad oncoldgica incurables o con muy mal prondstico. Esto pone en
evidencia la necesidad de un abordaje mas completo de estos, que solo se
puede conseguir a través de los denominados cuidados paliativos. Segun un
informe de la SECPAL, se calcula que el 60% de los pacientes fallecidos por

cancer necesitan seguimiento por parte de un equipo de cuidados paliativos.?

Se definen los cuidados paliativos como aquellos cuidados, tratamientos
médicos y tratamientos farmacoldgicos que se proporcionan a los enfermos
que se encuentran en etapa avanzada de una enfermedad terminal, con un
objetivo que no es curativo, sino de mejorar su calidad de vida y conseguir
la ausencia de dolor. En torno a este objetivo, la OMS aclara en su definicion,
que la consecucion de esa mejoria de la calidad de vida debe darse mediante
“el control de los sintomas fisicos, psiquicos, las necesidades espirituales y

sociales de los pacientes” 3 4

En cierto sentido, hacer cuidados paliativos es ofrecer lo mas basico del
concepto de cuidar, es decir, se trata de que las necesidades del paciente
estén cubiertas con independencia de donde esté siendo cuidado, bien en

casa o en el hospital. >

La organizacion actual de los cuidados paliativos implica un sistema complejo
de relaciones entre distintos servicios, que pone en evidencia grandes
diferencias entre los cuidados intrahospitalarios y los recibidos en atencién
primaria. (Anexo 1)

Excepto en caso de complicacion importante del proceso oncoldgico, es en el
equipo de atencidén primaria donde se prestan los cuidados paliativos y se
gestiona el acceso a los recursos terapéuticos y asistenciales atendiendo a

las necesidades del paciente.> ©



En el dmbito domiciliario, existen los equipos de soporte a la atencién
domiciliaria (ESAD). El ESAD es una unidad multidisciplinar de apoyo al EAP
para la atencién domiciliaria de pacientes con enfermedad crdnica avanzada
o terminal que presentan una dificultad importante para desplazarse al Centro
de Salud. Su intervencién debe estar limitada a los pacientes con situaciones

clinicas complejas. > 67

Sin embargo, aunque existan medidas de soporte al paciente oncoldgico, la
responsabilidad del cuidado de estas personas recae, por norma general, en

su cuidador principal. 8

En cualquier proceso asistencial, tanto la familia como el cuidador principal
deben ser, junto al paciente, objetivo terapéutico. Esta afirmacién cobra
especial relevancia en el caso de los cuidados paliativos, ya que se debe tener
en cuenta que la vivencia de una enfermedad oncoldgica, sobre todo en un
proceso paliativo, es una situacion limite, tanto para el paciente como para

la familia. 210

El cuidador principal esta sometido a una carga fisica y psicoafectiva derivada
de las responsabilidades y actividades del cuidado, de la vivencia continua
del sufrimiento del enfermo, de los sentimientos propios respecto a la
pérdida. Ademas, todas las esferas de su vida se ven afectadas. Esto supone
un alto riesgo de sufrir una sobrecarga que puede incapacitarlos para cuidar
y que afecta a su salud, tanto fisica como mental. El concepto de sobrecarga
del cuidador supone la percepcidén de un cambio importante en su salud, vida

social y personal, y situacion econdmica. 12 13 (Anexo 2)

En estas situaciones de sobrecarga es muy frecuente el desarrollo de
trastornos psiquiatricos como son la ansiedad y la depresion, o trastornos del
suefo. Esto puede originar una situacién de claudicaciéon familiar que conlleve

un reingreso innecesario del paciente. 3 14

Se ha observado que la sobrecarga que sufren estas personas y el desarrollo
de trastornos de este tipo esta relacionado con la importante falta de
conocimientos en cuidados al paciente terminal que se da a nivel social, asi

como la escasez de recursos. 1> 16



No solo debe ser tarea del equipo de profesionales de la salud el velar por
una mejora de la calidad de vida de los pacientes, sino de todas aquellas
personas que ven afectada su salud de manera secundaria a esa situacion,
haciendo especial hincapié en la familia y las personas que se ocupan de su
cuidado en el ambito domiciliario. La estrategia en cuidados paliativos del
SNS plantea un “modelo de atencidn integral a los pacientes y sus familiares,
interdisciplinar, basado en la colaboracidén entre niveles asistenciales y en la
accesibilidad en los distintos territorios o areas sanitarias”. Afade como

objetivo clave de la atencién paliativa la valoracién integral de la familia. '’

Es importante la creacién de estrategias de prevencidén de esta situacién de
sobrecarga, la deteccidén de necesidades de cuidados en torno a la figura del
cuidador principal a través de la utilizacion de los diagndsticos NANDA

enfermeros.

Es evidente el gran desconocimiento que existe a nivel social acerca de temas
tan importantes para favorecer una muerte digna como son la ausencia de
dolor, el manejo correcto de los sintomas asociados a un proceso paliativo,

la comunicacién interfamiliar, o la vivencia de un proceso de duelo sano.

Todo esto pone de manifiesto la importancia de proporcionar una buena
educacién en cuidados paliativos desde la intervencion enfermera en atencion
domiciliaria. Que el propio paciente y su unidad familiar tenga conocimientos
sobre el control de los sintomas, el manejo del dolor o la comunicacién
terapéutica en situacion terminal contribuird notablemente a una mejora de
la calidad de vida de esas personas, y ademas mejorara la situacién de salud

del cuidador. 13

Se considera fundamental un abordaje interdisciplinar de estos pacientes, que
incorpore la valoracién integral de sus necesidades y las de su cuidador
principal, asi como un deber del profesional de enfermeria proporcionar apoyo
y una serie de estrategias de afrontamiento de la situacion a los cuidadores

principales de pacientes oncoldgicos terminales.



4. OBJETIVOS

Objetivo general:

Desarrollar un Programa de Educacién para la Salud dirigido al cuidador

principal del paciente oncoldgico terminal en el domicilio.

Objetivos especificos:

- Planificar actuaciones educativas y de apoyo estandarizadas destinadas al

cuidador principal y entorno familiar del paciente.

- Planear la evaluacién del programa de salud planteado mediante el uso de

indicadores de resultados.

- Valorar la intervencién enfermera en la mejora de la calidad de vida de

pacientes oncoldgicos y sus cuidadores.



5. METODOLOGIA

Para el desarrollo de este trabajo, se ha llevado a cabo una busqueda
bibliografica para la actualizacién acerca de la situacion de los cuidados

paliativos en pacientes oncoldgicos y la sobrecarga del cuidador familiar.

Esta busqueda se ha realizado utilizando como herramienta las diferentes

bases de datos: Pubmed, Cuiden Plus, Scielo y ScienceDirect.

Las palabras clave utilizadas fueron “Cuidados paliativos”, “Cuidados al final
de la vida”, “Cuidador principal”, “Sobrecarga”, “Paciente oncolégico”, y

“Escala de Zarit”.

Se establecieron como limites para la busqueda el idioma (castellano e inglés)

y el afo de publicacion (a partir de 2005).

Ademas, se utilizaron otros recursos, como paginas web oficiales, libros,

guias de practica clinica, revistas y otros materiales de consulta.

En cuanto a los criterios de seleccion, se han usado aquellas publicaciones
que tienen mayor grado de evidencia cientifica, asi como los mas

comprensibles por su buena adecuacion del lenguaje.

A continuacién, se muestra la tabla donde se especifica con detalle las bases

de datos, palabras clave y niumero de articulos que fueron encontrados y

utilizados.
Bases Articulos Articulos Palabras
de datos encontrados seleccionados clave
Cuiden Plus 6 1 “cuidados paliativos” AND

“paciente oncoldgico” AND
“cuidador principal”

Science Direct 15 2 “palliative care” AND
“oncology patients” AND
“family caregiver”

Pubmed 13 5 “palliative care” AND “family
caregiver” AND “oncology”
Scielo 17 3 (“sobrecarga” AND “cuidador

principal” AND “sedacion
paliativa”) OR
“escala de Zarit”



6. DESARROLLO

6.1. Analisis y priorizacién

Los pacientes oncolégicos en fase terminal que estan en el domicilio son
personas dependientes que requieren una atencidn permanente, ya que no
cuentan con la suficiente autonomia para las actividades basicas de la vida
diaria (ABVD).

La responsabilidad de esta atencién recae sobre el cuidador principal, que
para el cuidado del paciente en el domicilio asume una serie de tareas, como
son ayudarles a levantarse, moverse, cuidar su higiene personal y su
alimentacidn, o la administracion de la medicacidn prescrita. Ademas, realiza
la labor de acompafiamiento y vigilancia, y atiende los aspectos emocionales

del enfermo. 11

En Espaifa, el perfil del cuidador principal de personas dependientes es el de
una mujer de mediana edad, casada, y que ademas se encuentra en situacion

de desempleo. & 1° (Anexo 3)

La decision de una persona de dedicarse completamente al cuidado de un
enfermo terminal trae consigo importantes consecuencias. Ademas de
personales, ya que esto supone una renuncia a desarrollar un proyecto de
vida personal, de caracter social, ya que esta atencion continuada, que obliga
al cuidador a estar vigilante en todo momento, puede traducirse en una
renuncia a llevar una vida social normal. Muchas veces el cuidador se encierra
en el domicilio e incluso se producen situaciones de abandono a sus
amistades, o incapacidad para realizar actividades recreativas. Por otro lado,
esta decisidon tendra también consecuencias profesionales y econdmicas, ya
que la persona que asume esos cuidados, la mayoria mujeres, ve
interrumpido el desarrollo de su vida profesional, perdiendo en muchos casos
una de las fuentes de ingresos familiares. Todos estos condicionantes
personales y materiales, junto con otros, afectan a la unidad familiar y sobre
todo al cuidador principal, que puede llegar a soportar altos niveles de estrés.
(Anexo 4)



Por ello, se ha creado un programa estandarizado, para el desarrollo del cual
se deberd valorar de manera integral tanto la situacién concreta de cada
paciente, como de su cuidador principal, y también el entorno en el que se

desarrolla esa relacion de cuidado.

Es fundamental el conocimiento del genograma vital, el funcionamiento y
dindmica familiar, la experiencia personal previa ante situaciones similares o
de crisis de diversa indole. También debemos valorar cuales son los recursos
de apoyo disponibles, tanto humanos como materiales, lo que se hara en

coordinaciéon con la trabajadora social.

El programa se va a centrar en los siguientes diagnosticos NANDA de
enfermeria, que se detectan tanto en el paciente como en la persona

encargada de su cuidado:

- 00148. Temor
- 00146. Ansiedad
- 00061. Cansancio en el desempefio del rol del cuidador

- 00126. Conocimientos deficientes 2°

Tras una valoracion integral individual tomando como referencia estos
diagndsticos, la actuacidon programada se individualizara, adaptando a cada

caso el desarrollo de las sesiones planteadas.

6.2. Objetivos del programa

Objetivo general:

Mejorar la calidad de vida de los cuidadores principales de los pacientes

oncoldgicos terminales.

Objetivos especificos:

- Aportar conocimientos y herramientas sobre el manejo de la
enfermedad terminal y el alivio del dolor del paciente oncoldgico.

- Reducir la ansiedad y temor del cuidador principal.

- Reducir la puntuacién de sobrecarga del cuidador al menos en 5 puntos

en la escala de Zarit. %!

10



6.3. Poblacion diana

Por todo ello, este programa de salud va dirigido a los cuidadores principales
y familiares de pacientes oncoldgicos terminales que precisan cuidados

paliativos en su domicilio.

6.4. Recursos

Para el desarrollo de este programa, seran necesarios los siguientes recursos

humanos:

- Enfermera ESAD
- Psicélogo

- Trabajadora social
También se utilizardn algunos recursos materiales:

- Folletos informativos proporcionados al cuidador
- Fotocopias con la escala de Zarit
- Un cuaderno pequefio

- Un par de boligrafos

RECURSOS UNIDADES PRECIO/UNIDAD | PRESUPUESTO

Enfermera 1 (10 horas) 15 €/hora 150 €

Psicélogo 1 (1 horay 30 min) | 18 €/hora 27 €

Trab. social 1 (1 hora) 15 €/hora 15 €

Fotocopias escala 3 0,10 € 0,30 €

Fotocopias cuidador | 10 0,10 € 1€

Boligrafos 2 0,25 € 0,50 €

Cuaderno pequefio |1 2€ 2€
PRESUPUESTO TOTAL 195,70 €

Por ultimo, se utilizard como material inventariable una pizarra pequeia y

rotuladores de pizarra.

11



6.5. Estrategias

El programa tendra un desarrollo multidisciplinar dentro del funcionamiento
normal del ESAD, con la implicacion del médico, y el profesional de
enfermeria, aprovechando las visitas semanales de la enfermera del ESAD al

domicilio para llevar a cabo la educacién sanitaria.

Ademas, se contarda con la disponibilidad de un psicdlogo de atencidn

primaria, y de la trabajadora social correspondiente segun zona.

La captacién se realizard de manera automatica, en coordinacion con la
secretaria de la UCP hospitalaria correspondiente, que al alta activara la

entrada la unidad de atencién domiciliaria (ESAD).

Se realizaran una serie de sesiones domiciliarias en las que se aportaran
conocimientos practicos al cuidador principal, en algunas de ellas en

interaccion con el resto de familiares.

6.6. Actividades

1. Primera visita: toma de contacto, identificacion del cuidador principal
y valoracion integral. Se realizara con él la escala de Zarit.?! Se debe
avisar previamente por teléfono de que se va a acudir, y se pedira que,
de ser posible, estén presentes al menos un par de personas de la
unidad familiar, a las que se explicara muy brevemente cual va a ser
la metodologia del programa.® (Anexo 5)

En esta sesidon se explicara que la trabajadora social acudira al
domicilio para valorar los recursos, y ademas se aportara a los
familiares un pen-drive con unos documentos audiovisuales
explicativos de algunas técnicas sencillas, para que el cuidador
principal los vea y pueda ir aprendiéndolas. También se entregara un
cuaderno pequeio, en el que se le pedirda que anote aquellas dudas

que le surjan sobre las mismas. (Anexo 6)

2. Una vez iniciado el programa, se plantean 4 sesiones domiciliarias, que

responderan a las necesidades y diagndsticos encontrados:

12



- Sesion 1: control del dolor y necesidades bésicas del paciente:
alimentacion, cuidado de la piel y boca, y movilizacion.

- Sesion 2: manejo de la ansiedad y los temores principales del cuidador.

- Sesion 3: Manejo del duelo.

- Sesion 4: Implicacion unidad familiar.

SESION 1: Manejo del dolor y sintomas del paciente oncolégico

Carta descriptiva:

Sesion 1: Manejo del dolor y sintomas del paciente oncolégico
Objetivos 1. Educar en la administracién
correcta de la pauta de analgesia.
2. Mejorar la actuacion del cuidador
principal en el control de la dieta,
la movilizacién, y los cuidados de
la piel y boca.

Metodologia Exposicidn y anotacion de dudas.
Pequefia explicacion sobre técnicas de
cuidado con toma de apuntes.
Elaboracion de check-list de tareas mas
importantes.

Videos.

Descripcion actividad Analisis de los conocimientos previos y
las dudas en cuanto a las técnicas de
cuidados basicos del paciente.
Explicacion de las técnicas y anotacion
de los puntos <clave de cada
procedimiento (se entregaran unas
hojas explicativas) y se realizard un
ejemplo practico, pero favoreciendo que
el cuidador elabore sus propios
resimenes.

Correccion de fallos y anotacién de los

mismos.

13



Recursos humanos Enfermera ESAD.

Recursos materiales Fotocopias, cuaderno y un boligrafo.
Lugar Domicilio del paciente.
Duracion 60 min.

Desarrollo de la sesion:

Durante esta sesién se ensefara al cuidador los tipos de analgesia, asi como
la administracion de medicacién a través de la palomilla subcutanea, y cémo

se debe cargar de manera correcta la medicacion en la jeringa. 22

Se explicard también como deben realizarse correctamente las curas y
revisiones de la zona de puncion. Si el cuidador quiere, se le animara a que
realice la cura y se aportard el material para las mismas. Se realizard un

ejemplo practico que ayude al cuidador a su mejor comprension.

Se ensefiaran también conocimientos basicos sobre el cuidado de la piel y la
prevencion de Ulceras, y las recomendaciones principales de nutricién del

paciente. (Anexo 7) (Anexo 8)

Previamente, se habran aportado a los familiares en un pendrive una serie
de videos explicativos de las técnicas mas importantes: cuidados de la boca,
aseo en cama, higiene de los o0jos y oidos, cambio de pafal. Se explicara que
se deben ver y hacer anotaciones propias de los procedimientos, con el fin de
crear una rutina y asimilar los habitos, asi como preguntar las dudas al

personal de enfermeria en las visitas. (Anexo 5)

Al comienzo de la sesidén se aportara al cuidador el material de soporte y
folios, ya que se trata de mucha informacidon que es imposible de retener. Lo
ideal es animarle a que tome sus propios apuntes de aquello que le estamos
explicando para que pueda entenderlo mejor, asi como a hacer sus propios
esquemas o resumenes, organizando las tareas segun importancia,
intentando resaltar lo basico para no olvidarlo, algo que hara que se sienta

mas seguro con lo que hace.

14



SESION 2: Manejo de la ansiedad y temor

Carta descriptiva:

Sesion 2: Manejo de la ansiedad y temor

Objetivo

Metodologia

Descripcion actividad

Recursos humanos

Recursos materiales

Lugar

Duracion

Desarrollo de la sesidon:

Dotar de estrategias para el manejo de
la ansiedad y los temores del cuidador
principal.

Conversacion con escucha activa.
Explicaciones técnicas.

Dudas o inquietudes.

Hablar sobre qué es la ansiedad y por
qué se produce.

Explicacién de estrategias de
afrontamiento de la ansiedad.
Explicacion de técnicas para el
afrontamiento de los miedos.

Enfermera ESAD.

Cuaderno y un boligrafo, pizarra
pequena.

Domicilio del paciente.

60 min.

Se comenzara la sesion con una breve conversacion en la que se planteara al

cuidador la siguiente pregunta: écree que su estado de animo, sus miedos o

inseguridades repercuten en el estado de salud del paciente? Y en la suya

propia? Si la respuesta es si, se animara a reflexionar brevemente sobre cémo

lo hace.

Durante esta sesidén, se explicard al cuidador lo que es la ansiedad, qué

sintomas la caracterizan, y que implicaciones negativas tiene su aparicion.

Se ensefara la realizacion de distintos tipos de ejercicios de relajacion,

aportando una hoja de ruta y explicando la importancia de practicar la técnica

todos los dias. 23 (Anexo 9)

15



Si la persona expresa sufrir de ansiedad, se le animara a hacer una lista con
las situaciones que le producen ansiedad, y practicar la técnica gradual. 23
(Anexo 10)

Se hablara también de los miedos que tiene en torno al proceso de muerte y
los cuidados que tiene que administrar. Se le hara escribirlos en una pizarra
por medio de palabras clave, y tras esto se explicara y se practicara con el la

técnica de racionalizacion del miedo y de interrupcién del pensamiento.?3

Al acabar la sesidn, se animara al cuidador a que borre los miedos de la

pizarra, deshaciéndose de manera simbdlica de ellos.

SESION 3: Manejo del duelo

Carta descriptiva:

Sesion 3: Manejo del duelo

Objetivo Proporcionar estrategias para el manejo
del duelo.
Metodologia Verbalizacion de sensaciones en torno a

la enfermedad.
Descripcion actividad Se conversara con el psicélogo acerca de
los sentimientos de pérdida, las

sensaciones percibidas.

Recursos humanos Enfermera ESAD, psicélogo.
Recursos materiales Cuaderno y un boligrafo.
Lugar Domicilio del paciente.
Duracion 90 min.

Desarrollo de la sesidon:

Mediante la escucha activa y las estrategias necesarias, el psicélogo ayudara
al cuidador a verbalizar el duelo que sufre y a identificar sus fases,
ensefandole ejercicios y estrategias que le permitan avanzar en su proceso

de duelo.
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Ademads, se realizard con la enfermera una pequefia evaluacién de los
ejercicios pautados para el control de la ansiedad y temor. El cuidador podra

exponerle las dudas principales sobre los mismos al psicélogo.

SESION 4: Implicacién de la unidad familiar y reparto de tareas

Carta descriptiva:

Sesi6n 4: IMPLICACION UNIDAD FAMILIAR

Objetivo Implicacion de otros miembros de la
unidad familiar en el cuidado del
paciente.

Metodologia Explicacién y reparto de tareas.
Distribucion del descanso.

Descripcion actividad El cuidador principal explica al resto
de familiares las tareas mas
importantes, verbalizando la ayuda
necesaria.
Los familiares deben implicarse
repartiéndose algunas horas de cada
dia de la semana para permitir el

descanso del cuidador.

Recursos humanos Enfermera ESAD.

Recursos materiales Fotocopias, cuaderno y un boligrafo.
Lugar Domicilio del paciente.

Duracion 60 min.

Desarrollo de la sesion:

En la primera parte de la sesidon, a modo de repaso, el cuidador explicara a
sus familiares lo aprendido a lo largo de estas semanas, realizando con ellos
las técnicas que prefiera, como por ejemplo la administracion de la

medicacién y la revision de la piel.

Mas tarde, mediante el didlogo, se animara al cuidador a que exprese cuales

son las tareas que le resultan mas dificiles o que es incapaz de realizar.

17



Los familiares deben intentar repartirse estas tareas, implicandose también

en el cuidado del enfermo.

Ademas, se establecera una planificacion de descanso para el cuidador, como
minimo de dos horas al dia. Segun los horarios del familiar, podra ser la hora
de la comida, un dia entero del fin de semana, o las horas oportunas segun
la disponibilidad. Lo principal es que el cuidador pueda disfrutar también de
un tiempo para él, para disfrutar de las actividades que realizaba antes o de

otras, disminuyendo asi el estrés y por lo tanto la sobrecarga del cuidador.®

Se realizara en unas tablas, los horarios establecidos de descanso y el reparto

de tareas, que seran firmadas por todos los familiares. (Anexo 11)

Cronograma de Gantt

Llamada a familiares I

Valoracion enfermeria s E—

Sesion 1

Sesion 2

Sesion 3

Sesion 4

Evaluacion

6.7. Evaluacion

La evaluacion del aprendizaje del cuidador sera continua, aprovechando las
sesiones para recordar y preguntar sobre la realizacion de técnicas ya
ensefladas. Tras la Ultima sesion, se realizaran a familiares y cuidador
principal una serie de preguntas sobre las técnicas de cuidado, con el fin de

evaluar lo que han aprendido.

Al final de todas las sesiones, el enfermero contara con un cuestionario propio
en el que apuntar las dudas no resueltas, potenciales cambios y carencias,
con el fin de ir adaptando el programa segun la propia experiencia. (Anexo
12)
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El programa finalizara tras dos semanas de la ultima sesién, fecha en la que
con el fin de evaluar la evolucién de la situacién de sobrecarga, se realizara
de nuevo al cuidador la escala de Zarit, permitiendo asi un analisis

comparativo pre-post del resultado obtenido.

Ademas de medir la sobrecarga, atendiendo a los diagndsticos que presente
utilizaremos los siguientes indicadores de resultados *:

- El cuidador utiliza técnicas de relajacion para reducir el miedo.

- El cuidador refiere disminucion de la duracién de los episodios de

ansiedad.

Por ultimo, como indicador de proceso, tras el fallecimiento del familiar se
realizara al cuidador principal una entrevista en la que se medira de manera
subjetiva el grado de satisfaccién con el nivel de aprendizaje y el contenido

de cada sesion.
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/. CONCLUSIONES

A pesar de la necesidad de cuidados paliativos que existe a nivel social,
se ha observado que existe una falta de educacion en los mismos, que
a su vez supone gran sobrecarga y problemas de salud para el cuidador

principal.

La atencion ofrecida por el profesional de enfermeria en el domicilio
debe incluir al cuidador familiar como persona necesitada de cuidados,
no Unicamente como recurso, valorando y atendiendo sus necesidades,

y desarrollando estrategias de prevencion de la sobrecarga del mismo.

El programa de educacion elaborado permite aportar conocimientos y
habilidades para el manejo de los procesos de muerte, asi como las
estrategias de afrontamiento que permitan un proceso de duelo sano.
Por lo tanto, es una herramienta para conseguir importantes mejoras
de la calidad de vida no solo de los pacientes oncoldgicos terminales,
sino también de sus cuidadores principales y entorno familiar mas

cercano.
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9. ANEXOS

Anexo 1: Flujo de pacientes con cuidados paliativos entre atencion primaria y hospital de convalecencia. ?

DOCUMENTACION APORTAR

Motivo de la derivacién

Informe médico con diagndstico y
evolucién

Informe enfermerc con valoracién y
cuidados instaurados

Infarme sacial si nracede

Derivacion programada

DOMICILIO PACIENTE
-  Equipo de atencion
primaria
-  ESAD

. Clinicos

un centre sanitario

. Claudicacién cuidador o carencia
- Deseo del paciente de fallecer en

. Programado con los profesionales
responsables de la continuidad de

HOSPITAL DE CONVALENCIA

Méedico referente para ingreso

cuidados
fetarns programado FALLECIMIENTO
DOCUMENTACION :  Lauieady g
. Informe médico con actitud 1 furmlm;'
terapéutica a seguir . art]eonciéic oxgmar‘a 2
. Informe enfermero con el tipo de P -

cuidados instaurados
Apreciacion pronoéstica
. Informe social si procede

Fuente: Programa de Cuidados Paliativos de Aragon. ”
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Anexo 2: Consecuencias del cuidado informal. 14

NEGATIVAS

Peor salud percibida, mayor dolor, méas enfermedades infeccio-
Salud sas, mas alergias, menor respuesta inmunologica, mas consu-
mo de farmacos.
Depresion, ansiedad, ira, estrés, somatizaciones, mayor consu-
mo de psicofarmacos.
Conflictos, discusiones, falta de apoyo, sentimientos de sole-
dad, incomprension.

Emocional

Relaciones familiares

Relaciones sociales  Dificultad para mantener e iniciar relaciones sociales, aislamiento.
Incremento del gasto, abandono temporal o definitivo del traba-

Ereaiicas jo, venta de patrimonio.
POSITIVAS
Parraast Crecimiento personal, conocimiento de uno mismo, implicacion
altruista, reconocimiento familiar.
Sociofamiliar Mejorar habilidades de comunicacion, resolucion de problemas

y relaciones personales.

Fuente: Guia de atencion a las personas cuidadoras familiares en el ambito sanitario. 14

Anexo 3: Perfil sociodemografico del cuidador familiar del paciente

terminal.18
VARIABLE PERFIL
Vinculo familiar En la mayoria de los casos es una hﬁja.
Sexo El cuidador principal en el 84 % es muijer.
Edad Entre 45y 65 aﬁps, dependiendo del vinculo familiar con la
persona dependiente.
Estado civil Entre el 70 % y 80 % esta casada.
Nivel econémico y educativo | Adquisiciéon econémica baja y estudios primarios.
Situacion laboral En situacion de desempleo.

Fuente: Perfil de los cuidadores informales y ambito de actuacion del trabajo social. 18
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Anexo 4: Alteraciones que pueden sufrir las distintas esferas de la

familia. 14

Sintomas por alteracion del funcionamiento familiar

Patrones rigidos de funcionamiento

Alteraciones del ciclo vital familiar

Sobreproteccion del enfermo

Sindrome del cuidador

Sintomas dependientes de la comunicacion

Conspiracion de silencio

Sintomas emocionales en la familia

Negacion

Colera
Miedos

Ambivalencia afectiva

Sintomas familiares de la esfera social

Aislamiento social

Claudicacion familiar

Sintomas familiares en el duelo

Duelo patolégico

Fuente: Atencidn a la familia 4
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Anexo 5: Escala de sobrecarga de Zarit (ZBI).

Cuestionario Zarit Burden Interview (ZBl) cuidador
Test autoadministrado
A continuacidn se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona.
Después de leer cada afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente usted asi: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi siempre.
A la hora de responder, piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan sdlo su experiencia.
Nunca = 0, rara vez = 1, algunas veces = 2, bastantes veces = 3, casi siempre = 4
. i Piensa que su familiar le pide més ayuda de la que realmente necesita?
. i Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?
. i.5e siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?
. i.5iente vergilenza por la conducta de su familiar?
. i.5e siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?
. i Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente a la relacion que usted tiene con otros miembros de su familia?
. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?
. . Piensa que su familiar depende de Vd.?
. i.5e siente tenso cuando estd cerca de su familiar?
10. ;Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?
11. ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su familiar?
12. i Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar a su familiar?
13. i Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su familiar?
14. ; Piensa que su familiar le considera a usted la tnica 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. iSiente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd la enfermedad de su familiar?
18. jDesearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
19. ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
20. i Piensa que deberia hacer mas por su familiar?
21. i Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?
22. Globalmente, ;qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

D00 = O &y =

= Qe e e e Y e e e e e e e e e e e e e e e e e
1 S T R Ry
POPRIPRO PRI PO PRI MR PRI PI PRI PRI PRI PRI PO PRI PRI M P B R P P
G0 G0 QD 0D G LD LD G0 Lo LD 0D 0 L) LD L Lo L L Wl Www
R I I R R i T i T i s =

PUNTUACION TOTAL
Diagnédstico de sobrecarga > 44 puntos

Fuente: Indice de esfuerzo del cuidador: test diagndstico de sobrecarga en cuidadores de enfermos con demencia

Articulo disponible en: https://www.elsevier.es/es-revista-medicina-familia-semergen-40-articulo-indice-esfuerzo-del-cuidador-test-13129696
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Anexo 6: Videos sobre técnicas de cuidado al paciente terminal.

@ Guia audiovisual de dependencia

@ 1. Presentacién: Guia del Cuidador

@ 2 Aseoencama

@ 4_Cambio de pafial cuando la persona esta acostada
@ 5. Cuidados del sondaje vesical

@ 6.Cuidados en Ia colostomia

@ 7_Ejercicios para fortalecer la musculatura de ia boca

@ & Primeros auxilios ante atragantamiento. Maniobra de Heimlich
@ 9 Alimentacion por sonda nasogdstrica
@ 10.Como colocar de lado

@ 11 Pasar de la cama a Ia silla de ruedas

@ 12 Pasar de la silla de ruedas a ofro asiento

@ 13. Pasar de sentado a pie

@ 14. Ayuda en la marcha

@ 15. Aparatos de ayuda para |a marcha

@ 16. Movilizacién hacia arriba de la cama

@ 17 Movilizacién hacia el borde de la cama

@ 18. Cambios posturales. Prevencion de ulceras por presion
@ 19 Hacer una cama ocupada

Aseo en cama:

https://www.youtube.com/watch?v=IrVLA4EHB]c&feature=plcp

Higiene de boca, ojos y oidos:
https://www.youtube.com/watch?v=Ai YwfsgmgE&feature=plcp

Cambio de panal cuando la persona esta acostada

https://www.youtube.com/watch?v=zKuajZhzCZU&feature=plcp

Alimentacién por sonda nasogastrica

https://www.youtube.com/watch?v=RSNma-glhic&feature=plcp

Pasar de la cama a la silla de ruedas

https://www.youtube.com/watch?v=YvSKxw0Tg3A&feature=plcp

Movilizacion hacia arriba de la cama

https://www.youtube.com/watch?v=MEVc2 L71Rs&feature=plcp

Movilizacion hacia el borde de la cama
https://www.youtube.com/watch?v=k4NF-HbrPd4&feature=plcp

Cambios posturales. Prevencion Ulceras por presion

https://www.youtube.com/watch?v=UhmGGa30Q7Y&feature=plcp

Hacer una cama ocupada

https://www.youtube.com/watch?v=7502s]eTf31&feature=plcp

Fuente: Guia para cuidadores no profesionales, Gobierno de Aragon.

Disponible en:

http://www.aragon.es/DepartamentosOrganismosPublicos/O0AA/IASS/Inicio/AreasActividad/

Recursos/ci.recursos seccion 01 documentos 05 dependencia.detallelnaem
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http://www.aragon.es/DepartamentosOrganismosPublicos/OOAA/IASS/Inicio/AreasActividad/Recursos/ci.recursos_seccion_01_documentos_05_dependencia.detalleInaem
http://www.aragon.es/DepartamentosOrganismosPublicos/OOAA/IASS/Inicio/AreasActividad/Recursos/ci.recursos_seccion_01_documentos_05_dependencia.detalleInaem

Anexo 7: Recomendaciones nutricionales generales para los cuidados

nutricionales del paciente terminal.

SUGERENCIAS NUTRICIONALES GENERALES
Horario:

> El enfermo puede comer realmente a las horas que le apetezca, sin
horarios estrictos.

» Generalmente los enfermos suelen tolerar mejor las comidas por la
mafana. El desayuno es una de las tomas que mejor realizan a lo largo
del dia.

Volumen:

> Las pequefas cantidades se toleran mejor, para disminuir la sensacion
de plenitud gastrica.

» Se pueden ofrecer preparados de aportes caléricos concentrados de
facil digestion.

Clima favorable:

» Ambiente de tranquilidad y tiempo suficiente para comer.

» Respetar el cansancio

» Compaiiia agradable

> Evitar olores desagradables y promover aromas agradables.

» Realizar higiene bucal previa a la ingesta mediante productos
refrescantes

La presentaciéon y preparacion de los platos.

> Debe respetar las apetencias del paciente

» No hay alimentos prohibidos, salvo excepciones

> Los alimentos frios despiden menos olor que los calientes y son mas
refrescantes.

» Para enmascarar sabores se pueden utilizar adobos, condimentos,
salsas, o bien la inclusion de gelatinas.

» Las cocciones sencillas bien condimentadas, como horno, papillote,
hervido, vapor o escalfado, suelen ser bien toleradas. En cambio, los
fritos, rebozados, y estofados, suelen ser causa de plenitud precoz.

> Las preparaciones de consistencia blanda o los triturados pueden ser
Utiles para los pacientes muy asténicos.

Fuente: https://cuidadospaliativos.info/alimentacion-enfermo-terminal/
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Anexo 8. Prevencion de Ulceras por presion.

ULCERAS POR PRESION, MEDIDAS DE PREVENCION

Las ulceras por presion son lesiones de la piel que pueden afectar al
musculo e incluso al hueso y estan causadas por una combinacién de
factores entre los que destacan la presion, la traccion y el cizallamiento,
siendo determinante la relaciéon de la presion con el tiempo para su
aparicion.

Pueden darse en cualquier localizacion, aunque las mas frecuentes son
las prominencias 6seas: sacro y talones en las personas encamadas. La
prevencién es esencial en el caso de las Ulceras, siendo muy importante
retrasar al maximo su aparicion para minimizar el impacto en la calidad de
vida del paciente

Para ello, se debe aliviar la presion cambios posturales y, cuando sea
necesario, la utilizacion de dispositivos especificos, como son las taloneras
o el uso de un colchdn antiescaras.

Ademas, es muy importante mantener un buen estado nutricional y cuidar
especialmente la hidratacion de la piel.

Las medidas a adoptar para un buen cuidado de la piel son:

mantenerla limpia, seca e hidratada.

evitar las arrugas en la ropa del paciente o de la cama.

no elevar la cabecera de la cama mas de 30 grados.

utilizacion de &cidos grasos hiperoxigenados, como por
ejemplo el Corpitol.

YV V V

Fuente: Guia de practica clinica sobre cuidados paliativos

Disponible en: http://www.quiasalud.es/GPC/GPC 428 Paliativos Osteba compl.pdf
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Anexo 9. Recomendaciones para la practica de la relajacién. 23
¢COMO APRENDER A RELAJARSE?

Debera aprender a relajar completamente su cuerpo. Se puede empezar con m Usica tranquila o con

una cinta de relajacion grabada. Serd necesario, por supuesto, que practique usted a diario, intentandc
acortar la duraci 6n de los ejercicios cada d ia, de manera que cada vez sea capaz de relajarse m  3s
rdpidamente.

Cuando haya adquirido el h abito y le funcion e la t écnica, debera aprender a realizar estos ejercicios
cuando se sienta ansioso o tenso.

Es esencial:

» Practica constante.
» Lugar tranquilo y agradable.
» Practicar después en otros lugares y distintos ambientes.

RELAJARSE FiSICA Y MENTALMENTE

Es facil llegar a saber relajarse f isicamente, pero es comun seguir preocupadas e inquietas, ya que la
mente no se relajaal mismot iempo que el cuerpo. Esto pasa cuando la persona no acaba de
concentrarse en sus sensaciones corporales. Sile sucede esto puede mejorar su relajaci én usando
pensamientos e imagenes relajantes.

Le recomendamos seguir los siguientes pasos:

1. Escriba una li sta de lugares o situaciones que considere muy relajantes. Intente encontrar tres o
cuatro cosas diferentes, por ejemplo, sentarse en su  casa frente al hogar, una tarde de invierno,
mientras saborea una taza de suinfusion favorita, o tumbarse enverano a la orilla de un fo en un fresco
y maravilloso valle, o escuchar muisica que le guste y que Vd. conozca bien.

2. Al relajarse después de hacer los ejercicios, imagine que estd en una de estas situaciones apacibles.
Imagineselo de la forma m &s viva y real que pueda. Si no se puede pensar en una imagen relajante,
concéntrese en algo interesante o divertido.

No se preocupe si no puede concentrarse durante mucho tiempo en unaimagen. Si tiene varias puede
imaginarlas una detras de la otra. Con la practica serd capaz de apartar de su mente los pensamientos
que le preocupen durante periodos de tiempo cada vez mas largos.

¢COMO UTILIZAR LA RELAJACION CUANDO SE ESTA ANSIOSO?

Si ya ha aprendido a relajarse en un ambiente tranquilo, deber a a continuacion usar la relajacion en
situaciones en las que esté ansioso. A poco que usted domine la técnica se dara cuenta facilmente de
cual es la parte de su cuerpo que se halla m ds tensa. Mejorara su relajacidn si trabaja para mantener
esa parte relajada.

Algunas sugerencias...

» Dejar los hombros sueltos.

Relajar una parte del cuerpo, por ejemplo, una mano o un pie.

Respirar pausadamente de un modo profundo.

Dirigirse a si mismo frases como: “mantente en calma”, “no te preocupes”.

vV V VY
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OTRAS CLAVES PARA CONSEGUIR UNA RELAJACION COMPLETA

1. Control de la respiracion.
Inspire hondo, retenga la respiracidn mientras cuenta despacio hasta tres, ysuelte aire.

Repitalo si es necesario e intente sustituir su respiraadn rdpida y entrecortada por otra mas lenta
y relajada.

Un ritmo en torno a 8 -12 respiraciones completas por minuto supone, en general, un nivel de
relajacion satisfactorio.

No intente respirar hondo a un ritmo demasiado r apido. Suele ser contraproducente, y puede
hacer que se sienta mareado e incomodo.

2. Postura.

Tanto si estd de pie como sentado busque siempre una postura relajada. No sesiente en el borde
de los asientos, no encoja los hombros, no apiete los pufios. Estar tenso puede resultar agotador.

3. Las prisas.

éTiene usted el sentimiento de estar desbordado?, ¢de tener que correr para llegar a todas las
cosas que tiene que hacer al cabo del dia? Esto puede ser una fuente de tensidn considerable.

Reflexione sobre el contenido de las siguientes preguntas:
- ¢De veras piensa que hace las cosas mejor si las hace deprisa?
- ¢Podria organizarse de forma que no tuviera que estar todo el da corriendo?

- ¢Qué pasaria si no consigue hacer algo de lo que ten fa previsto? ¢Seria realmente tan
importante?

- éSe concede tiemposuficiente para descansar y recuperarse despés de haber estado corriendo
de un lado para otro?

Fuente: elaboracidn propia a partir del documento “Estrategias psicoldgicas de intervencion
individual para la mejora de la salud mental” 23
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Anexo 10. Técnica de la practica gradual para el control de la

ansiedad. %3

Cuando nos encontramos ansiosos y asustados es dificil pensar con claridad.
Actuar con sensatez es todavia mas dificil. Por eso es conveniente tener
pensado con antelacion qué vamos a hacer si sentimos un panico, 0 una
angustia horrible.

1. - Los sentimientos de angustia son sensaciones corporales
normales.

2. - Acepte lo que le esta pasando.

3. - Practicar el control de la ansiedad.

4 - Intente pensar en |a situacion de la forma mas positiva
posible.

5. - Piense lo que va a hacer a continuacion para soportar mejor la
situacion.

1..QUE ES LA PRACTICA GRADUAL?.

Las conductas de evitacion y la pérdida de confianza son consecuencias de la
ansiedad. Como la ansiedad es muy desagradable la reaccion natural es evitar
todo lo que |a produce.

La “practica gradual” es una forma de aprende a enfrentarse a situaciones
dificiles poco a poco. Su principio es gue al practicar cosas sencillas uno
adquiere confianza para atreverse con otras mas dificiles.

Con una practica organizada cuidadosamente, Vd. sera capaz de enfrentarse
a cosas que pensaba no poder superar. Esto le devolvera la confianza en si
mismo. Para realizar la “practica gradual” hace falta programas
individualizados, adaptados a cada persona.

COMO PLANIFICAR UNA PRACTICA GRADUAL.

Para planificar el tipo de practica adecuada a su caso, le sera Gtil completar los
siguientes pasos:

1.- Hacer una lista con las situaciones que evita, 0 que le producen
ansiedad.

2.- Ordenarias segun el grado de dificultad que le supone enfrentarse
aellas.

3 .- Escoger la mas facil de la lista como primer objetivo de la practica
gradual.

4 - Repetir la practica de esta situacion todas las veces necesarias
hasta que pueda manejaria sin dificultad.

5 .- Pasar a la siguiente situacion de la lista.

Fuente: Estrategias psicoldgicas de intervencidn individual para la mejora de la salud mental.23
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Anexo 11: Tabla de reparto de tareas y descanso

Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes Sabado Domingo

Horario

Personas

Firma

Fuente: elaboracién propia

Anexo 12: Hoja de autoevaluacion de las sesiones

HOJA DE AUTOEVALUACION. Sesién no

¢Es adecuado el nivel del contenido de la sesién a la situacién personal del cuidador? SI NO
¢Muestra el cuidador interés suficiente a las explicaciones que se le ofrecen? SI  NO

¢Ha manifestado el cuidador dudas sobre un tema que no se encuentra recogido en el programa?
SI NO

¢Cuales?

¢He sido capaz de responderlas? SI  NO

Alguna idea para mejorar el desarrollo o contenido de la sesidn:

Fuente: elaboracién propia
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