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INTRODUCCION

En Espafia la poblacion mayor de 65 afios se ha duplicado en los uUltimos 30 afios,
llegando a ser en el afio 2000 de mas de 6.6 millones (un 16,6% de la poblacién). Otro dato a
tomar en consideracion es que la expectativa de vida es mayor y que la poblacion mayor de
80 afios se ha duplicado en los ultimos 20 afios.

Si tenemos en cuenta que la morbilidad en esta poblacién es superior en porcentaje,
y por tanto también las enfermedades crénicas, es inevitable pensar que el nimero de
personas que necesiten algin tipo de ayuda ira aumentando y por tanto aumentara el nimero
de cuidadores.

OBJETIVOS

e Objetivos Generales:
1. Potenciar la relacién entre cuidadores familiares y personal sanitario
2. Ofrecer atencién integral al cuidador familiar

e Objetivos Especificos:
1. Educacion sanitaria:

a) Proporcionar informacién sobre la enfermedad.

b)  Proporcionar conocimientos y habilidades sobre los cuidados basicos
que requieren los pacientes dependientes.

c) Proporcionar conocimientos y habilidades sobre los cuidados
especificos de la enfermedad: control de constantes vitales, control de
glucemias, administracion de medicamentos, técnicas y cuidados

2. Reconocer sus derechos:

a) Informacion de como pedir ayuda a otros familiares.
b)  Ofrecer informacién sobre los medios existentes para facilitar el ocio y
el descanso del cuidador.
c) Proporcionar conocimientos, actitudes y habilidades necesarios para la
obtencion de recursos sociales.
3. Proporcionar ayuda psicolégica:

a) Proporcionar al cuidador estrategias de control de estrés y ansiedad.

b) Hacerles ver la satisfaccion de cuidar.

c) Detectar cuando el cuidado de una persona dependiente les esta
haciendo dafio.

ANALISIS DE LA SITUACION DE LA POBLACION
El aumento de la expectativa de vida, el avance de la medicina y la farmacologia,

han hecho posible que exista una gran cantidad de personas mayores de 65 afios con
patologias crénicas. Y a veces estas patologias estan presentes en la misma persona, una es



factor de riesgo o causa de la otra; vemos por ejemplo una IRCT producida por DM o
arterioesclerosis, problemas cardiovasculares que aparecen en enfermos con IRCT o DM
inducida por medicamentos (esteroides en tratamiento del trasplante renal), etc.

La IRCT afecta al 11% de la poblacién espafiola, segun estudios realizados por la
SEN (Sociedad Espafiola de Nefrologia).

Segun el INE, con fecha de 1/1/2009, la poblacion total andaluza es de 6.993.545
habitantes; de ellos, 1.224.795 son mayores de 65 afios.

Segun los datos recogidos a finales del afio 2007 por El Sistema de Informacién de
la Coordinacion Autondémica de Trasplantes de Andalucia (SICATA):
Tabla 1

DISTRIBUCION DE LA POBLACION RESIDENTE EN ANDALUCIA TRATADOS EN LAS DISTINTAS
MODALIDADES DE TERAPIA RENAL SUSTITUTIVA

Hombres Mujeres Total
Casos Tasa Casos *Tasa Casos Tasa
Incidencia 581 145,28 369 90,88 950 117,87
Prevalencia 4.520 1.130,21 3.160 778,28 7.680 952,92
Fallecidos 385 285 670

*Tasa: pacientes por millon de poblacion

Segun los datos de SICATA, a finales de 2006, las personas mayores de 65 afios que
entran en TRS han aumentado desde 1985 (afio en el que se inicia la recogida de estos datos),
cuando supuso un 11,05% del total, siendo del 52,38% en 2005 6 del 51,13% en 2006 (tabla 4).
Es importante resaltar que este crecimiento se hace a expensas del grupo de personas
mayores de 75 afios (tablas 3 y 4). Ademas, la prevalencia de este grupo de pacientes, supone
gue a finales del afio 2006, el 36,56% de la poblacién sometida a alguna TRS en Andalucia,
tenga més de 65 afos. A continuacion mostramos unos graficos que nos lo explican de forma
clara:

Tabla 2
INCIDENCIA POR GRUPO DE EDAD EN RELACION CON EL PRIMER METODO DE TRS

<= 14afos 15-44anos 45-64aios 65-74ainos >=75afos TOTAL
HD 1 125 278 257 203 864
DP 2 25 31 24 12 94
TX 2 7 3 0 0 12
Total 5 157 312 281 215 970

Tabla 3
PREVALENCIA POR GRUPO DE EDAD, SEGUN TRS
<=14afos 15-44anos 45-64afos 65-74aros >=75afos Total
HD 2 499 1.117 1.078 985 3.681
DP 2 72 97 76 58 305

X 37 1.150 1.742 476 46 3.451



Total 41 1.721 2.956 1.630 1.089 7.437
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Ademas, SICATA nos proporciona datos que son indicativos del alto porcentaje de co-
morbilidad en los pacientes con IRCT; de los 7.437 pacientes en tratamiento con alguna TRS
en el afio 2006, 1.223 personas padecen DM, 108 son portadores del antigeno de superficie de
la hepatitis B, 523 pacientes presentan anticuerpos frente al virus de la hepatitis C y 22 son VIH
positivos, y 811 pacientes tienen una enfermedad vascular. En algunos pacientes se retinen
dos o mas patologias de las descritas anteriormente.

Como vemos, la diferencia entre los pacientes que utilizan la Hemodialisis como
TRS y los pacientes con transplante renal funcionante es minima, y cada afio se acercan mas
estas cifras. Parece que el trasplante renal se esta convirtiendo en el tratamiento mas
empleado entre los pacientes prevalentes en TRS, en Andalucia.

ANALISIS DEL CUIDADOR PRINCIPAL Y DE SUS NECESIDADES

Antes de diagnosticar una enfermedad crénica (diabetes, enfermedad vascular,
IRCT con necesidad de dializarse...) en una persona mayor, ésta puede tener niveles altos de
independencia y autonomia para las actividades de la vida diaria (lavarse, comer, vestirse...).
El diagndstico puede suponer un cambio importante en su vida; no se trata s6lo de asumir la
enfermedad, sino de adaptarse a la nueva situacién: visitas mas frecuentes al médico,
aprender técnicas especializadas para el cuidado de su enfermedad (control de glucemias,
didlisis peritoneal domiciliaria...) y asistir 3 6 4 veces por semana a un centro de didlisis o al
hospital para someterse a una sesion de hemodialisis. Todo esto supone una pérdida de
independencia en mayor o menor grado, y la necesidad de ayuda en sus cuidados, tanto
profesionales como familiares.

Por lo general, la familia es la que asume la mayor parte del cuidado de las
personas dependientes (el 72% de la ayuda). En cada familia existe un cuidador principal,
muchas veces sin que se haya llegado a un acuerdo explicito entre los miembros de la familia.
Es esta persona la que asume la mayor parte de la responsabilidad de los cuidados. Ocho de
cada diez personas cuidadoras son mujeres: el 83% del total (esposas un 22%, hijas un 43%,
nueras un 7,5%...) de entre 45 y 65 afios. Esto puede ser debido a la educacion, a
tradiciones... aunque parece que cada vez mas, se incorpora el hombre al cuidado de las
personas mayores, bien como cuidador principal, bien como ayudante de las cuidadoras
principales, lo que parece ser un cambio progresivo de la situacion.

En resumen, podemos decir que los cuidadores principales de los enfermos
dependientes son mujeres de mediana edad, que viven con la persona cuidada oly prestan
cuidados diariamente y que en muy pocas ocasiones reciben ayuda, ni total ni parcialmente.



Las cuidadoras principales realizan tareas muy variadas, que pasan por la vigilancia
y el acompafiamiento, ayuda para realizar las necesidades basicas (comer, aseo, vestirse...),
cuidados mas especificos de la enfermedad de la persona dependiente (ir y/o acompafar al
médico, administrar medicacion oral, aplicar técnicas médicas/enfermeras como dialisis,
toma de constantes vitales, analisis de glucemia, administracion de medicamentos
subcutaneos, etc.). Esto puede significar una disponibilidad permanente por parte del
cuidador.

Estos cuidadores no siempre tienen los conocimientos adecuados, o los han
adquirido por vias no recomendables, por lo que los resultados pueden ser negativos. Sin
estos conocimientos se tienen que adaptar a la nueva realidad y solucionar las situaciones
gque se presenten. Los recursos de los que disponen no siempre son adecuados, ni
suficientes. La relacion, la aceptacion y la implicacion del cuidador principal y de la familia en
el cuidado del paciente dependiente, repercuten en el proceso de la enfermedad. El
desconocimiento de la problematica especifica de enfermo dependiente y su abordaje, puede
repercutir negativamente en la relacién y evolucion de la situacion. Segun esto, nos parece
imprescindible crear planes de informacion/formacion para los cuidadores informales, que les
permitan actuar de forma correcta en las situaciones de dependencia que presente el paciente
y no pueda cubrir por si mismo.

Una encuesta del IMSERSO hecha en 2004, muestra que so6lo el 10% de los
encuestados que dice haber recibido informacién o formacioén, la ha recibido a través de
profesionales sanitarios o libros de consulta. Sin embargo hay estudios serios que demuestran
la eficacia de programas educativos y en los que se comprueba que no existen diferencias
significativas entre la calidad de los cuidados prestados por profesionales de Enfermeria y los
prestados por cuidadores familiares previamente instruidos por enfermeros. (1)(2)

NECESIDADES DE LOS CUIDADORES INFORMALES

Cuando el/la cuidador/a toma conciencia de que alguien cercano depende de
el/ella, tiene que adaptarse a su nueva situacion, tiene que hacerse a la idea de que una
persona querida necesita de su asistencia para vivir y que le va a dedicar gran cantidad de
tiempo y esfuerzo a esta nueva actividad. Ante esta situacién diferente, se producen cambios
el nacleo familiar que pueden transformar los roles y responsabilidades de los miembros de la
familia, no sélo los del cuidador principal. En la adaptacion a la nueva situacién pueden
producirse tensiones y dificultades que haran necesario el empleo de habilidades adecuadas
para afrontarlas, tanto por parte del/los cuidador/res como de la persona dependiente.

Esta labor de cuidar a una persona mayor y ademas con una enfermedad crénica,
puede ser necesaria durante un corto periodo de tiempo, pero en otras ocasiones implica
largos periodos, que pueden afectar no s6lo a la persona cuidadora (cambios de humor,
problemas de salud, pérdida de trabajo...), sino también a su entorno familiar (hijos,
marido...), a su vida social (pérdida de tiempo libre y como consecuencia pérdida de
amistades...) y a su nivel econémico. El cuidador tiende a preocuparse exclusivamente de la
persona a su cargo Yy suele descuidar su vida, poniéndola en un segundo plano; esta
situacién puede traer consigo problemas graves si no se pide ayuda.

No hay que olvidar que estos extremos pueden repercutir negativamente en la
prestacion de cuidados. Muchas cuidadoras con problemas de salud, se encuentran con
dificultades para realizar su labor, entre las mas frecuentes las relacionadas con tener que
seguir atendiendo a la persona enferma a pesar de encontrarse ellas mismas mal de salud, y
con la falta de ayuda, de recursos econdmicos y de tiempo suficiente para los cuidados
necesarios.

Por ello es necesario que la persona cuidadora conozca los recursos sanitarios,
sociales, econdmicos y psicologicos que hay a su alcance. Y que vea las consecuencias
positivas de este cuidado, en cuanto a que esta tarea produce una satisfaccion personal.

Cuando un paciente con enfermedad renal terminal crénica es trasplantado, sus
necesidades y su nivel de autocuidados pueden variar, y por tanto variara su nivel de
dependencia del cuidador. La visibn de los profesionales respecto al cuidador y sus
necesidades es fundamental para ofrecer unos cuidados de salud adecuados.

El Ministerio de Asuntos Sociales, a través del Libro Blanco de la Dependencia,
considera preciso proponer e implantar una serie de medidas dirigidas a mantener y apoyar a
las cuidadoras. Considera oportuno contemplar en la planificacion de los casos la incorporacion



de las cuidadoras a programas de intervencion dirigidos a ellas (formacién, grupos
psicoeducativos, grupos de autoayuda, etc.) porque existe evidencia suficiente sobre su
idoneidad, tanto para mejorar la atencién de la persona que precisa cuidados, como para
aumentar la calidad de vida de sus cuidadoras.

CONCLUSIONES
PROYECTO

Tras analizar la situacion en Espafia y sobre todo en Andalucia, hemos comprobado
las caracteristicas de la poblacién, el envejecimiento general, el alto porcentaje de personas
dependientes, la incidencia y prevalencia de las personas afectadas por IRCT, y en especial,
los pacientes trasplantados y el envejecimiento en este grupo. Por las consecuencias que
estas situaciones pueden tener para el/la cuidador/a y por la cantidad de personas a las que
afecta, ¢seria necesario analizar, de forma objetiva, la situacion y las necesidades de los/as
cuidadores/as en el Servicio de Nefrologia, especialmente en la Unidad de Trasplante Renal
del H.U.V. del Rocio?. ¢Y elaborar un programa de atencion al/a la cuidador/a del enfermo
con IRCT?.

La idea de formar-informar al paciente y su cuidador principal no es nueva; existen
muchos articulos que nos dicen que el personal sanitario, y en concreto las enfermeras, se
interesan por este tema.

Segun la bibliografia consultada, estos programas de formacién al cuidador tienen
efectos positivos a distintos niveles. Ademas de informacion y de formacién a pacientes o
familia en cuanto a la aplicacién de los cuidados, se reduce el coste causado por las
complicaciones y se promueve la comunicacion entre los profesionales y/o paciente/familia.

La European Dialysis and Transplant Nurses Association European Renal Care
Association (EDTNA/ERCA), indica que una buena educacion mejora la calidad de vida,
mientras que por el contrario, la falta de informacion adecuada provoca un efecto negativo.

El 84% de los cuidadores de estos pacientes afirman no recibir ayudas del sistema
formal de cuidados (encuesta IMSERSO 2004).

Otro punto a tener en cuenta es que las necesidades de las cuidadoras varian a lo
largo del proceso. En principio, son mas demandadas las intervenciones informativas y de
educacion en cuanto a la enfermedad y sus cuidados, mientras que mas tarde resultan mas
eficaces las asistenciales y de soporte social y personal (13). Por tanto, el programa de
atencién a las cuidadoras debe ser integral, incorporando tanto actividades informativas y
formativas como de soporte, facilitando la accesibilidad a los distintos servicios, ayudando a
la tramitacion de ayudas materiales y econdmicas y posibilitando facilitar el descanso del
cuidador.

Aprovechando el tiempo, a veces largo, que el cuidador principal de los pacientes
trasplantados esta en la sala de espera durante las estancias en el hospital, por un lado, y por
otro lado el tiempo de espera en los dias de consulta, podriamos formar-informar a los
cuidadores a través de cursos organizados, utilizando estos “tiempos libres”. Cursos en los
gue participen como docentes, no solo el personal de enfermeria, sino personal médico,
auxiliares de enfermeria, trabajadores sociales, miembros de ALCER (Asociacion de
Enfermos Renales) y psicélogos.
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