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1. RESUMEN

Introduccion: Tras el alta hospitalaria de los pacientes paliativos, muchos
de los cuidadores informales se sienten sobrecargados por los cuidados que
sus familiares necesitan en el domicilio, pudiendo llegar a tener sindrome de
sobrecarga del cuidador. La funcidn de enfermeria es importante en el
apoyo de esta poblacién, ya que estos son imprescindibles para que los

cuidados paliativos se puedan llevar a cabo en el domicilio.

Objetivo: El objetivo principal fue elaborar un programa de educacidn
sobre los cuidados basicos domiciliarios dirigidos a cuidadores informales de

pacientes paliativos.

Metodologia: Para elaborar este programa de salud se realizé una amplia
busqueda bibliografica en bases de datos entre los afios 2009 y 2019, en
espafol o inglés, ademas de consultar libros y paginas web relacionados
con los cuidados paliativos. El programa se desarrolld en dos sesiones, en
las que se explicaron distintas técnicas en los cuidados domiciliarios y la

importancia del autocuidado con las respectivas pautas para el cuidador.

Conclusiones: Al observarse los distintos beneficios que tienen los
cuidados paliativos en el domicilio, se vio imprescindible realizar una
intervencion educativa en el cuidador informal, por ser este el principal
encargado de los cuidados. Mediante el programa, se dio a los cuidadores la
informacién necesaria para que realizaran unos cuidados de calidad y su
autocuidado, entendiendo la importancia de este, evitando asi el sindrome

del cuidador.

Palabras clave: Enfermeria, Programa de educacién, Cuidador informal,

Cuidados paliativos domiciliarios, Autocuidado.



2. ABSTRACT

Introduction: After the palliative patients are released from hospital,
many of the informal caregivers feel overburdened by the care their
relatives need at home, and may have caregiver overload syndrome. The
role of nursing is important in supporting this population, as it is essential
for palliative care to be carried out at home.

Objective: The main objective was to develop a home-based basic care

education program for informal caregivers of palliative patients.

Methodology: In order to elaborate this health program, an extensive
bibliographic search was carried out in databases between 2009 and 2019,
in Spanish or English, in addition to consulting books and web pages related
to palliative care. The program was developed in two sessions, which
explained different techniques in home care and the importance of self-care

with the respective guidelines for the caregiver.

Conclusions: When observing the different benefits of palliative care at
home, it became essential to carry out an educational intervention in the
informal caregiver, as this is the main responsible for care. Through the
program, caregivers were given the necessary information to carry out
quality care and self-care, understanding the importance of this, thus

avoiding the caregiver syndrome.

Keywords: Nursing, Education program, Informal caregiver, Palliative

home care, Self-care.



3. INTRODUCCION

En 2018, la International Association for Hospice and Palliative Care
(IAHPC) defini6é los Cuidados Paliativos (CP) como: “la asistencia activa,
holistica, de personas con sufrimiento severo relacionado con la salud
debido a una enfermedad grave, y especialmente de quienes estan
cerca del final de la vida. Su objetivo es mejorar la calidad de vida de los

pacientes, sus familias y sus cuidadores” (1).

Se incluy6é “la prevencion, identificacion precoz y control de problemas
fisicos, incluyendo dolor y otros sintomas angustiantes, sufrimiento
psicoldgico y sufrimiento espiritual. Los CP brindan apoyo a los pacientes
para vivir lo mejor posible hasta la muerte, ayudandoles a ellos y a sus
familias durante la enfermedad. No pretenden acelerar ni posponer la
muerte, afirman la vida y reconocen la muerte como un proceso natural”
(1). En la definicidén se incluye la familia, porque la atencién y el apoyo a

esta, también es un derecho del paciente terminal (2).

Para muchos pacientes y familias, el domicilio es el lugar preferido para
recibir CP y para que transcurra la evolucién de la enfermedad hasta
llegar al final de la vida (3, 4). Diversos estudios muestran esta
preferencia en pacientes conscientes de su enfermedad terminal.
Ademas, la gran parte de las personas que mueren en su casa, desean
hacerlo ahi, mientras que no todos los pacientes terminales que fallecen

en el hospital tienen ese deseo (4-7).

El domicilio es el lugar idéneo para recibir CP tanto para los enfermos como
para su familia, al encontrarse en su entorno social y afectivo (3). Aunque
hay situaciones en las que a pesar de que el deseo del enfermo sea

fallecer en casa, no puede ser viable (8).

Por este posible deseo, es importante introducir los CP en el diagndstico
de la enfermedad terminal, pudiendo dar una informacién mas clara y
precisa en cada caso, y el tiempo posterior necesario para que el

enfermo reflexione sobre sus preferencias en estos cuidados (9).
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Esta demostrado que los CP en el domicilio tienen distintos beneficios, tanto
para el enfermo, como para la familia y el Sistema de Salud. El paciente se
encuentra en su ambiente familiar, disminuyendo la percepcion de
enfermedad que se tiene en el hospital, y se controlan mejor los sintomas
fisicos, repercutiendo en el estado de salud general. También minimiza el
impacto del sufrimiento con la situacién terminal y garantiza la dignidad en
el proceso (10). Los CP domiciliarios proporcionan apoyo emocional y
fomentan la comunicacion entre profesiones, familia y paciente,
favoreciendo la relacion entre ellos (7, 11). Asimismo, al recibir atencion
domiciliaria, se disminuyen periodos de hospitalizaciéon, y el riesgo de

ensafiamiento terapéutico, reduciendo el coste del Sistema de Salud (7).

Al comenzar los CP domiciliarios se valora el nlcleo paciente-familia para
identificar al cuidador principal y los conocimientos que tiene para
desempefar el rol. Asi se conoce la estructura familiar para saber la
ayuda de la que se dispone y la comunicacion intrafamiliar que hay.
También se conocerd la situacidon econdmica, valorando si los ingresos
son suficientes para la situacion, asi como la habitabilidad de la vivienda,

comprobando las condiciones basicas para el mayor confort posible (2).

La figura del cuidador en los CP es quien asume la responsabilidad del
cuidado y las tareas diarias durante la mayor parte del dia, sin recibir
ninguna remuneracion econdmica, calificado como cuidador principal
informal (12, 13). Segun Rivera-Navarro, son mayormente familiares
directos, que suelen ser esposas o hijas, tienen entre 45 y 70 afios y

viven con el paciente o pasan mucho tiempo con él (12).

La actitud del cuidador es fundamental, ya que condiciona la enfermedad,
al ser el apoyo psicolégico del paciente. Es importante que la persona
que cuida se encuentre bien, porque todas las sensaciones negativas del
cuidador se reflejaran en los cuidados que da (2). El apoyo que se brinda
al cuidador desde el Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria (ESAD) o
desde el Centro de Salud es necesario para ayudarle en los cuidados del
enfermo y en el comienzo del duelo, evitando que el nuevo rol pueda

tener repercusiones perjudiciales sobre su salud (10, 11, 14).
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La nueva situacidon en la que se encuentra el cuidador, lo hace mas
vulnerable desde el punto de vista sanitario, ya que la sobrecarga de
cuidados puede conllevar una serie de problemas fisicos, mentales y
socioecondmicos. Una de las principales consecuencias que pueden llegar a
desarrollar es el sindrome de sobrecarga del cuidador, que es la respuesta
inadecuada a este estrés emocional causando agotamiento tanto fisico
como psiquico (15). No hay que olvidar que el cuidador, ademas de para
proporcionar los cuidados adecuados, tiene que estar preparado para
afrontar el proceso de la muerte de un ser querido en su casa, situaciéon que

para la mayoria de ellos es compleja de sobrellevar (14).

Dado todos los beneficios observados de los CP domiciliarios, es
fundamental tener en cuenta al cuidador principal informal, por su
importante papel en estos cuidados, evitando su sobrecarga. Se tienen que
ver estos cuidados desde una perspectiva comunitaria, haciendo una unidad
con los profesionales, el cuidador y el enfermo, para proporcionar una
atencidon integral. Esta comprobado que, si se aplica una correcta
intervencion de apoyo a la familia, puede aumentar la calidad de vida de

esta y del enfermo (10).

Es indispensable dar al cuidador las capacidades que necesita para
desempefiar su rol, mediante intervenciones de apoyo y de ensefanza
(10,16,17). Asi se proporcionara un soporte emocional y el cuidador se
sentird seguro y bien atendido ante todas las situaciones que se le planteen

al sentir su participacién plena en estos cuidados (14, 17).

El aumento de la esperanza de vida y de la supervivencia debido a los
nuevos tratamientos ha llevado al progresivo envejecimiento de la
poblacién, lo que aumenta la necesidad de atencidon, ya que, a mayor edad,
mas cuidados se necesitan. Los CP no son exclusivos para enfermedades de
rapida progresién, también son necesarios en enfermedades crdnicas de
larga evolucidon (Anexo I), que mayoritariamente son incurables. En Espaia,
el 60% de la poblacion fallece debido a una enfermedad cronica,
aumentando estas por el envejecimiento de la poblacién. Esto hace que la

necesidad de los cuidados paliativos sea un problema de salud (3,18,19).

7



El ESAD del Sector II de Zaragoza, refiere que tras el alta hospitalaria el
cuidador se siente abrumado por toda la carga que tiene encima. El equipo
suele detectar la falta de conocimientos sobre los cuidados mas basicos
para un paciente paliativo, que son fundamentales para llevar a cabo unos

cuidados de calidad.

Al tener tanta importancia la atencion sobre el cuidador por la gran labor
que realiza se vio necesario el desarrollo de una intervencion educativa,
cumpliendo enfermeria un gran papel en esta. Por estas razones, el trabajo
desarrollado es un Programa de Educacién para la Salud dirigido a
cuidadores informales de pacientes paliativos terminales, en el cual se les
proporcionaran los conocimientos necesarios para realizar unos cuidados de

calidad.



4. OBJETIVOS

Objetivo principal

El objetivo general de este trabajo es la elaboracién de un Programa de
Educacién para la Salud, dirigido a cuidadores informales de pacientes
paliativos encamados o con riesgo de encamamiento, con la finalidad de
proporcionarles los conocimientos necesarios para que realicen unos

cuidados paliativos adecuados.

Objetivos especificos

e Conocer la situacidn actual sobre los cuidados paliativos domiciliarios,

reconociendo los puntos débiles de estos.

e Apreciar las necesidades de los cuidadores principales informales en
el domicilio, para poder evitar que se de el sindrome de sobrecarga

del cuidador.



5. METODOLOGIA

Se ha realizado una revision bibliografica sobre el cuidador principal en los
cuidados paliativos en las principales bases de datos biomédicas como
Pubmed, Science Direct y Cuiden. También se buscé en Google Académico
para tener acceso a la base de Scielo. Por su importancia se consulto la web
de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y la de la International

Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC).

En la busqueda se utilizaron las siguientes palabras clave: “Cuidados
paliativos domiciliarios”, “cuidador informal”, “Sobrecarga del cuidador” y
“Paciente terminal”. El operador boleano empleado para la busqueda fue
AND vy los articulos resultantes fueron acotados por distintos filtros; que no

fueran mas antiguos de 10 afios, en espaiol o inglés y texto completo.

En la siguiente tabla se exponen las bases de datos empleadas, con las
palabras clave y limitaciones que se han usado, hasta encontrar los

articulos elegidos:

Articulos Articulos
Bases de datos Palabras clave Limitaciones
seleccionados usados
Hospital AND 2015-2019
PubMed 20 2
home AND dead Texto completo
Dying AND
PubMed hospital AND 2015-2019 19 1
incurable
Cuidador AND 2009-2019
SciELO B 25 1
salud Espafol
Atencion AND
SciELO 2015-2019 13 2
domiciliaria
Paliativos AND 2013-2019
Science Direct B 15 3
domiciliarios Espahol
Cuidados AND 2011-2019
Science Direct 5 25 2
paliativos Espanol
Escala AND zarit
Science Direct 2012-2019 28 1

AND sindrome

Fuente: Elaboracién propia.
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Para poder obtener mas informacién sobre el tema se consultaron tanto
distintos libros, como guias clinicas, trabajos de fin de grado y tesis
doctorales (2, 11, 12, 14, 20). Ademas, se contacté con el ESAD del Sector
II de Zaragoza. El personal de enfermeria proporciond una visién subjetiva
sobre el trabajo de campo y las carencias que ellos pueden observar a la

hora de proporcionar cuidados paliativos.

Los participantes del programa seran captados en el Centro de Salud de
Picarral, desde la consulta de Enfermeria y del médico de Atencién Primaria.
También se realizaran carteles informativos que se pondran en el centro con
el objetivo de llegar a mas publico (Anexo II). Es importante hacer la
captacién en el momento del alta del paciente, del que el cuidador se hace
cargo para poder incidir lo mas pronto posible, evitando asi el sindrome del

cuidador.

El programa se desarrollard en dos sesiones, en la misma semana, de dos
horas cada una. Los cuidadores, a pesar de necesitar tiempo para cuidarse
a ellos mismo, tienen dificultades para entender esto y encontrar tiempo,
debido a la intensidad de cuidados que precisan sus familiares. Por esta
razén, el programa tendrd esta duracién, intentando contar con el menor
numero de ausencias posibles. Habra un grupo en el programa, con un total

de 15 integrantes.
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6. DESARROLLO

6.1. Diagnostico (analisis y priorizacion)

Tras la realizacidon de la revision bibliografica sobre el cuidador principal
informal en los cuidados paliativos, la importancia de estos para el paciente,
y la necesidad de apoyo que tiene el cuidador, se ha decidido realizar un
Programa de Educacion para la Salud para poder mejorar los conocimientos
de los cuidadores y asi proporcionar unos cuidados adecuados para el
paciente y para ellos mismos, mejorando asi la calidad de los cuidados y

evitando el sindrome del cuidador.

Al ser enfermeria el profesional encargado fundamentalmente del cuidado,
sera el adecuado para realizar las sesiones, fomentando también asi su
papel docente en la sociedad. Con la taxonomia NANDA, se trabajara con el

siguiente diagndstico de enfermeria:

NANDA Diagnostico de Enfermeria
(00062) Rol del cuidador, riesgo de cansancio del r/c falta de experiencia en
brindar cuidados (20).

NOC Resultados
(2202) Preparacién del cuidador familiar domiciliario: Preparacion de un
cuidador para asumir la responsabilidad de Ila asistencia sanitaria
domiciliaria de un miembro de la familia
Indicadores:

- Participacion en las decisiones de atencion domiciliaria.

- Conocimiento de las visitas a los profesionales sanitarios.

- Confianza en la capacidad de controlar la atenciéon domiciliaria (21).

NIC Intervenciones
(7040) Apoyo al cuidador principal: Ofrecer la informacién, consejos y
apoyo necesarios para facilitar que el cuidado primario del paciente lo

realice una persona distinta de un profesional sanitario.
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Actividades:
- Ensefar al cuidador estrategias de mantenimiento de la asistencia
sanitaria para fomentar la propia salud fisica y mental.
- Ensefiar técnicas de cuidado para mejorar la seguridad del paciente.

- Promover una red social de cuidadores (22).

6.2. Planificacion

6.2.1. Objetivos

Objetivo general: Proporcionar informacidon al cuidador principal informal
sobre los cuidados basicos del paciente paliativo encamado mediante una

intervencion educativa.
Objetivos especificos:

e Educar a los cuidadores sobre la nueva situacion que viven para que

puedan desenvolverse correctamente.

e Evitar la sobrecarga en los cuidados del paciente y que se produzca el

sindrome de sobrecarga del cuidador.

e Desarrollar una red de apoyo entre cuidadores.

e Potenciar la funcidon docente del personal de enfermeria.

6.2.2. Poblacion

El programa estd dirigido a cuidadores principales informales de pacientes
oncoldgicos terminales con un grado preferiblemente igual o mayor a 2 en
la escala ECOG (Anexo III).

Se llevard a cabo en el Centro de Salud Picarral. La poblacién diana se
captara tanto desde la consulta de Enfermeria, como desde la del médico de
Atencidon Primaria, tras el alta hospitalaria de los familiares de los

cuidadores. Ademads, se colgaran carteles informativos por el centro para
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gue los familiares puedan informarse si van al centro (Anexo II). Se incidira
en cuidadores de enfermos encamados o con riesgo alto de encamamiento.
Es importante captar a los cuidadores lo mas pronto posible desde que se le
da el alta al paciente, ya que asi evitaremos que el cuidador se sienta
sobrecargado a la llegada al domicilio, y por lo tanto el Sindrome de
sobrecarga del cuidador.

6.2.3. Recursos

e Recursos humanos: los recursos humanos del programa estaran
compuestos por una enfermera de Atencién Primaria formada en
Cuidados Paliativos, que se encargara de la realizacion de las

sesiones y de la supervision de los cuidadores.

e Recursos materiales: el Centro de Salud nos cedera un aula para la
realizacién de las sesiones junto con una camilla del gimnasio para
las demostraciones. Ademas de las sillas y del proyector para la
presentacion en la que la enfermera se apoyara. También se
necesitaran fotocopias de las encuestas que se realizaran para
valorar los conocimientos iniciales y los adquiridos, asi como folletos

con la informaciodn explicada en cada sesion.

6.2.4. Presupuesto

PRESUPUESTO DEL PROGRAMA

Recursos humanos

Enfermera 50 euros/hora 50 x 4 horas = 200 euros
Recursos materiales
Folletos informativos y 0,5
0,5 x 35 copias = 17,5 euros
posters euros/copia
0,05
Encuestas ) 0,05x3x 15 = 2,25 euros
euros/copia
) 0,5
Boligrafos 0,5 x 15 = 7,5 euros
euros/unidad
TOTAL 227,25 euros

Fuente: Elaboracién propia.
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6.2.5. Estrategia

Como ya se ha referido, se comenzara con la captacion de los participantes
y se les citara la primera semana de junio, el lunes para la primera sesion y
el viernes para la segunda. Las sesiones estan planificadas en dos fases
siguiendo el Método Formativo Edipo, empleando tanto el método
expositivo, como el demostrativo. En la primera parte, la enfermera dara la
charla informativa dejando claro los conceptos basicos que se veran en la
sesion, mientras que en la segunda se pondran en practica los
conocimientos vistos en la charla, realizando primero la enfermera una
demostracién con un voluntario y posteriormente los participantes. Ademas,
para hacer las sesiones mas interactivas, se hara una ronda de preguntas
qgue hayan surgido a lo largo de la charla, junto con comentarios que los

cuidadores quieran realizar.

En el programa se emplearan tanto métodos directos, como indirectos. Los
directos son los didlogos en los que hablard la enfermera junto con las
explicaciones de los cuidados y las discusiones que habra con los
participantes poniendo dudas que tengan en comun. Mientras que los
indirectos seran fundamentalmente los medios visuales que se empleen
como la presentaciéon PowerPoint, el folleto descriptivo del programa y las

copias con la informacion explicada en las sesiones.

6.2.6. Actividades y ejecucion

A continuacion, se desarrollan las dos sesiones del programa, las cuales

también se encuentran resumidas en sus respectivas cartas descriptivas

(Anexo VI).

Sesion 1: Los cuidados basicos en el enfermo encamado.

La primera sesidn comenzara con una ronda de presentacién de todos los

participantes, pudiendo ademas contar la situacién que estan viviendo con

15



su familiar y el proceso hasta esta. Asi se iniciara una toma de contacto

entre todos ellos, creando una atmosfera mas cercana.

Tras realizar el cuestionario para valorar sus conocimientos iniciales (Anexo
IV), se comenzara con la charla informativa, la cual esta dividida en
distintos cuidados: la movilizacion, el aseo y la prevencion de Ulceras.
Durara unos 45 minutos, y se explicara cada cuidado, con su correcta
realizacidén y los detalles en los que haya que prestar mas atencidén. Antes,
también habra una pequena introduccion sobre los cuidados paliativos y sus
objetivos, junto con las necesidades fisicas, psicoldogicas y espirituales que

estos enfermos pueden tener.

Posteriormente se pasara a la demostracién de las técnicas, en la que la
enfermera con la ayuda de un voluntario ira realizando todas las técnicas de
la presentacion en una camilla, simulando la cama de un paciente. Después,
los participantes realizaran las técnicas, uno por uno, mientras la enfermera
les supervisa. Con la demostracion, se busca disminuir la ansiedad de los

cuidadores a la hora de poner en practica lo aprendido.

Por ultimo, se pasara a la ronda de preguntas que les hayan surgido a lo
largo de la sesion o que tuvieran de antes. También, se les entregara la
informacién de la sesién y se les pedird que realicen las técnicas para que,
si se encuentran con alguna dificultad, se pueda comentar en la siguiente

sesion.

Sesion 2: La importancia del autocuidado.

La sesidon empezarda comentando como se han desenvuelto realizando los
cuidados con sus familiares y resolviendo las dudas que les hayan podido

surgir en sus casas.

Estard centrada en la importancia del autocuidado, tratando de temas
importantes para este. La enfermera hablarda de pautas bdasicas como
dormir lo suficiente y descansar durante el dia, realizar ejercicio fisico y

organizarse el tiempo para poder realizar otras responsabilidades. Se hara
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hincapié en la importancia de mantener las relaciones sociales y las
aficiones de cada persona, evitando asi el aislamiento social. En este punto
se comentard también en las ayudas que pueden solicitar si se ven
abrumados por las necesidades de cuidados, ademas de explicar que es el
Sindrome del cuidador y cuales son las causas principales.

También se hablara de la salud psiquica y de sentimientos que pueden
tener como tristeza y culpa. La enfermera explicara, de manera general,
como manejar las situaciones dificiles que se pueden presentar con el
paciente como las demandas excesivas, las discusiones o la agresividad.
Pondra varios ejemplos de situaciones complicadas que se pueden dar en el
dia a dia, cada participante contara como reaccionaria y se les dara unas
pautas que podrian seguir segun la situacién. Acabaremos esta parte con
un ejercicio de relajacién mediante la respiracion muy sencillo para cuando

lo necesiten.

Por ultimo, habrd una ronda de preguntas, rellenaran la encuesta para
evaluar sus conocimientos y la encuesta de satisfaccién de las sesiones y se

dara por finalizado el programa.

6.2.7. Cronograma

Tiempo de duracion Enero | Febrero Marzo | Abril | Mayo | Junio | Julio

Busqueda bibliografica ---

Elaboracion del programay
contenido de las sesiones

Captacion de la poblacion

Ejecucioén Sesion 1

Ejecucién Sesion 2 -
Evaluacion del programa -

Fuente: Elaboracién propia.
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6.3. Evaluacion

La evaluacion del programa se llevara a cabo tanto a nivel cualitativo como

cuantitativo, para tener una vision mas integral del programa, mediante el

uso de distintos instrumentos:

El cuestionario inicial (Anexo V) que se realizara al empezar la
primera sesién, evaluando los conocimientos iniciales, que
posteriormente compararemos con el mismo cuestionario realizado al
final del programa, pudiendo observar los conocimientos que los

participantes han adquirido a lo largo de las dos sesiones.

La encuesta de satisfaccién del programa de salud (Anexo VI), que
rellenaran los participantes al final de la segunda sesién, valorando
su satisfaccion, la utilidad y su opinién de una forma mas detallada.
Sus sugerencias y comentarios se tendran en cuenta para las

préoximas ediciones.

Ademads, también completaran la Escala de Zarit (Anexo VII), un
instrumento que valora el nivel de sobrecarga que sufren los
cuidadores de personas dependientes (23), para poder detectar entre
los asistentes el sindrome del cuidador, incidiendo si se diera el caso,

de forma individual en la consulta de enfermeria.

18



7. CONCLUSIONES

Los cuidados paliativos domiciliarios son beneficiosos tanto para el paciente,
como para la familia y para el Sistema de Salud. En ellos el cuidador

principal informal es imprescindible.

Es necesario realizar una intervencion educativa que proporcione a los
cuidadores principales informales unos conocimientos adecuados sobre los
cuidados basicos que los pacientes paliativos pueden requerir en su
domicilio, al objeto de disminuir su ansiedad y evitar que se produzca el

sindrome de sobrecarga del cuidador al recibir el alta hospitalaria.

Con el programa se forma a los cuidadores profundizando en temas y
realizando distintas técnicas requeridas para los cuidados, para que puedan
desenvolverse adecuadamente en la nueva situacion que viven. Ademas,
con la estrategia de las sesiones se busca también que los cuidadores se

conozcan y puedan formar una red de apoyo entre ellos.
El profesional de enfermeria, en su funcion docente es el indicado para

transmitir estos conocimientos sobre cuidados, al ser estos la base principal

de su profesion.
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9. ANEXOS

Anexo I: Enfermedades crénicas que requieren de cuidados

paliativos
Enfermedades cronicas Frecuencia en porcentaje
Cardiovasculares 38,5 %
Cancer 34 %
Respiratorias cronicas 10,3 %
Sindrome de inmunodeficiencia adquirida 5,7 %
Diabetes Mellitus 4,6 %

Otras: insuficiencia renal, enfermedades

hepaticas crdnicas, esclerosis multiple, 6,9 %
enfermedad de Parkinson, artritis reumatoide,

enfermedades neuroldgicas, demencia,
anomalias congénitas y tuberculosis resistente

a los medicamentos.

Fuente: OMS: Organizacion Mundial de la Salud [sede Web]. Ginebra:
Organizacién Mundial de la Salud; 19 febrero 2018 [citado 21 marzo 2019].

Cuidados paliativos. Disponible en: https://www.who.int/es/news-room/fact-

sheets/detail/palliative-care
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Anexo II: Poster informativo del Centro de Salud

CUIDANDO AL
CUIDADOR

¢Acaban de dar el alta a un
familiar y te sientes abrumado?

;Ven a vernos al programa!

Obtendras distintas herramientas para realizar unos cuidados de
calidad, un correcto autocuidado y medidas para afrontar
distintas situaciones que pueden plantearse.

Mas informacidn en su Consulta de Enfermeria
o llame al 976 79 86 80

Fuente: Elaboracion propia. Imagen: www.pixabay.com
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Anexo III: Escala ECGO

ECOG 0:

El paciente se encuentra totalmente asintomatico y es capaz de realizar un trabajo y
actividades normales de la vida diaria.

ECOG 1:

El paciente presenta sintomas que le impiden realizar trabajos arduos, aunque se
desempena normalmente en sus actividades cotidianas y en trabajos ligeros. El paciente
solo permanece en la cama durante las horas de suefio nocturno.

ECOG 2:

El paciente no es capaz de desempenar ningun trabajo, se encuentra con sintomas que le
obligan a permanecer en la cama durante varias horas al dia, ademas de las de la noche,
pero que no superan el 50% del dia. El individuo satisface la mayoria de sus necesidades
personales solo.

ECOG 3:

El paciente necesita estar encamado mas de la mitad del dia por la presencia de sintomas.
Necesita ayuda para la mayoria de las actividades de la vida diaria como por ejemplo el

vestirse.

ECOG 4:

El paciente permanece encamado el 100% del dia y necesita ayuda para todas las
actividades de la vida diaria, como por ejemplo la higiene corporal, la movilizacion en la
cama e incluso la alimentacion.

ECOG 5:

Paciente fallecido.

Fuente: Vicente JM. Impacto del dolor en la incapacidad laboral: metodologia
de valoracién. Grados funcionales de limitacién. Med. segur. trab. [Internet].
2014 marzo [citado 21 marzo 2019]; 60 (234): 133-142. Disponible en:
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0465-
546X2014000100011
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Anexo IV: Cartas descriptivas de la 12 y 22 sesidon del programa

SESION 1: Los cuidados basicos en el enfermo encamado

Objetivos

Destinatarios

Metodologia empleada

Descripcion del

procedimiento

Recursos humanos y

materiales

Lugar y duracion

Método de evaluacion

Fuente: Elaboracion propia.

- Presentacion de los participantes.

- Introduccién a los cuidados basicos: movilizacion,
aseo y prevencion de Ulceras.

- Facilitar habilidades para la realizacién de estos

cuidados.

Cuidadores principales informales de pacientes
oncolégicos terminales con una puntuacién en la

escala ECOG igual o mayor a 2.

e Evaluacién conocimientos iniciales.

e Charla explicativa con apoyo de una presentacion
PowerPoint.

e Ejecucidn de los cuidados explicados.

e Ronda de preguntas.

Se realizara la presentacion de los participantes y
rellenaran el primer -cuestionario. La enfermera
comenzara con la charla informativa, acabando con la
demostracion de los cuidados, que después realizaran

los participantes.

Enfermera de Atencion Primaria
Ordenador, proyector, sillas, folios, boligrafos,

encuesta inicial y camilla.

Aula prestada del Centro de Salud Picarral

120 minutos

Formulario de autoevaluacion al inicio de la sesidn.
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SESION 2: La importancia del autocuidado

Objetivos

Destinatarios

Metodologia empleada

Descripcion del

procedimiento

Recursos humanos y

materiales

Lugar y duracion

Método de evaluacion

Fuente: Elaboracion propia.

- Conocer la importancia del autocuidado.

- Explicar las pautas basicas para la salud de los
cuidadores.

- Obtener herramientas para afrontar las situaciones

que puedan presentarse con el paciente.

Cuidadores principales informales de pacientes
oncoldgicos terminales con una puntuacion en la escala

ECOG igual o mayor a 2.

e Charla explicativa con apoyo de una presentacion
PowerPoint.

e Simulacién de situaciones explicadas.

e Ronda de preguntas.

e Evaluacidon de los conocimientos adquiridos y de la

satisfaccion con el programa.

Se comenzarda hablando de como les ha ido con la
puesta en practica de los cuidados en sus casas, luego
explicara la base del autocuidado, su importancia y de
situaciones dificiles que se pueden dar en el domicilio,
simulando alguna de estas. Finalizara con una ronda de

preguntas y la realizaciéon de las dos encuestas finales.

Enfermera de Atencidon Primaria.
Ordenador, proyector, sillas, folios, boligrafos, encuesta

inicial y camilla.

Aula prestada del Centro de Salud Picarral

120 minutos

Formulario de autoevaluaciéon al final de la sesion y

encuesta de satisfaccion.
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Anexo V: Cuestionario de valoracion de conocimientos

10.

AUTOEVALUACION SOBRE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

A continuacién, responda por favor a unas breves cuestiones que también

realizara al final el programa para valorar sus concomimientos adquiridos.

Nombre:

. ¢Qué son los cuidados paliativos?

¢Cuales son los objetivos de los cuidados paliativos?

¢Podria realizar usted solo el aseo completo de su familiar en la cama?

¢Cuadles son las medidas principales para la prevencién de Ulceras?

¢En que tiene que prestar atencidén a la hora de movilizar a su familiar?

¢Qué es el Sindrome de sobrecarga del cuidador?

¢Cudles son las ayudas que tiene usted como cuidador de una persona

dependiente?

¢Es importante que usted siga manteniendo las aficiones que tenia antes de

esta situacion? éPor qué?

¢Qué debes hacer si tu familiar esta demandandote excesivos cuidados?

¢Tiene alguna medida para afrontar los momentos de estrés y/ o agobio? Si

es que si, écudles son?

Fuente: Elaboracion propia.
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Anexo VI: Cuestionario de satisfaccion del programa

ENCUESTA DE SATISFACCION

Muchas gracias por haber acudido a nuestro Programa de educacion para la

salud dirigido a cuidadores informales de pacientes paliativos en el domicilio.

Nos gustaria que nos ayudase a poder mejorar las sesiones con su opinién

acerca de las sesiones con esta encuesta andnima. Rodee la opcidon que

considere mas adecuada segun su opinion.

Si

¢Siente que sus conocimientos acerca de los cuidados

paliativos han aumentado? si NO

e (Le parecen adecuados los cuidados explicados?

¢Cual anadiria? Si NO

e (Considera que tiene herramientas para afrontar las

situaciones que se den durante los cuidados? st NO
e (Y para evitar que tenga sobrecarga de cuidados? st NO
e ¢(Recomendaria venir a otro cuidador a este programa? sf NO
e En general, éconsidera util haber venido a las sesiones? si NO

e Valore por favor, del 1 al 10, siendo 10 la maxima puntuacion,

el programa de salud para cuidadores.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

tiene alguna sugerencia estamos interesados en saberla, muchas gracias:

Fuente: Elaboracion propia.

30




Anexo VII: Cuestionario Zarit Burden Interview del cuidador

ANEXO 1

Cuestionario Zarit Burden Interview (ZBI) cuidador
Test autoadministrado
A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten, a veces, las personas que cuidan a ofra 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 sélo su experiencia.
Nunca = 0, rara vez = 1, algunas veces = 2, bastantes veces = 3, casi siempre = 4
1. ¢ Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?
2. i Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?
3. i Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?
4. ;Siente vergilenza por la conducta de su familiar?
5. i Se siente enfadado cuando est cerca de su familiar?
6. ;Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente a la relacion que usted tiene con otros miembros de su familia?
1. i Tiene miedo por el futuro de su familiar?
8. ;Piensa que su familiar depende de Vd.?
9. ;Se 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. ;Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar a su familiar?
13. ;Se siente incomodo 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, ademés de sus otros gastos?
16. ;Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho més tiempo?
17. ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd la enfermedad de su familiar?
18. ;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
19. ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
20. jPiensa que deberia hacer més por su familiar?
21. ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?
22. Globalmente, jqué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

SO oo oOooOo oo oo oo ooooo
[ S N A T e S Spp S S S A A S S R . T e S Spa S
[T T T T T T T e T e O T T T T o T T T T L T N T T T ]
L2 G2 2 G0 Gl G0 Lo Do G0 Q0 G0 G Q0 Do G0 Q0 Lo Lo G2 Lo Ll
EEE A I T T i N R - - - A S e A G T

PUNTUACION TOTAL
Diagnéstico de sobrecarga > 44 puntos

Fuente: Odriozola M, Vita A, Maiz B, Zialzeta L, Bengoetxea L. Indice de
esfuerzo del cuidador: test diagndstico de sobrecarga en cuidadores de
enfermos con demencia. Med. De Familia [Internet]. 2008 noviembre [citado
30 marzo 2019]; 34 (9): 429-471. Disponible en: https://www.elsevier.es/es-
revista-medicina-familia-semergen-40-articulo-indice-esfuerzo-del-cuidador-
test-13129696
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