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Resumen

Se ha pretendido conocer las caracteristicas del
cuidado informal que recibe el paciente IRC en
programa de dialisis del CHJ. Para ello disefia-
mos un estudio descriptivo transversal realizado
en dos etapas. Trabajamos con Profesionales,
Pacientes y Cuidadores Informales, Jefes de
Servicio o Unidad, Supervisores y Enfermera
Responsable de Consulta y Programa de Ense-
fianza CAPD.

Obtenemos la informaciéon mediante cuestionario
entregado a cada profesional y paciente de las
Unidades de Dialisis. Otro cuestionario se entreg6
a los cuidadores principales de pacientes. Los Je-
fes de Servicio, Supervisores y Enfermera Res-
ponsable de la Consulta de CAPD informaron
mediante entrevista semiestructurada.

Los resultados indican que la demanda de cui-
dados informales se corresponde con necesidad
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de ayuda para: 1) utilizar los servicios sanita-
rios; 2) atender las cuestiones y actividades de-
rivadas de la propia enfermedad renal
(medicacion, dieta, control de ingesta de liqui-
dos y ganancia de peso interdialisis; 3) prepara-
cion de las sesiones de dialisis; 4) realizar
actividades instrumentales; 5) realizar activida-
des de la vida diaria y 6) cubrir las necesidades
de autorrealizacion personal. Los cuidados se
prestan por el nicleo familiar mas cercano,
siendo “mujer” quien normalmente ejerce de
cuidadora principal. Casi la mitad no conoce la
existencia de servicios sociales de ayuda y el
90% no los utilizé nunca. Es importante el im-
pacto que la tarea de cuidador ejerce sobre la
vida de estas personas. Se desprende la necesi-
dad de crear infraestructuras para facilitar la
actividad educativa de los cuidadores, asi como
aumentar y difundir los recursos y ayudas para
el cuidador informal.
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Approach to informal care of chronic renal
patients in the Jaen hospital complex

Abstract

The purpose was to discover the characteristics of
the informal care that chronic renal patients re-
ceive in the dialysis programme of the hospital. To
do so, we designed a transverse descriptive study
carried out over two stages. We worked with pro-
fessionals, patients and informal carers, heads of
Service or Unit, supervisors and senior CAPD and
teaching programme nurse.

We obtained information through a questionnaire
given to each professional and patient in the Dialy-
sis Units. Another questionnaire was given to the
main patient carers. The heads of Service, super-
visors and senior CAPD nurse CAPD reported th-
rough a semi-structured interview.

The results show that the demand for informal
care concerns the need for help in: 1) using he-
althcare services; 2) dealing with issues and acti-
vities arising as a result of the kidney disease
(medication, diet, control of intake of liquids and
weight gain between dialysis sessions; 3) prepa-
ring dialysis sessions; 4) carrying out instrumen-
tal activities; 5) carrying out activities of daily
life and 6) covering the needs of personal self-re-
alization. Care is provided by the most immedia-
te family, and the main carer is normally a
woman. Almost half of them are unaware of the
existence of social services providing help and
90% never use them. The impact of the task of
carer on the life of these people is important. A
need can be seen to create infrastructures for the
education of carers, and to increase and publici-
ze resources and aid available for informal ca-
rers.
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Introduccion

Los cuidados, en su forma mas habitual, son acciones
positivas y cotidianas que cada persona realiza para si
misma, para sus allegados o para los demas, con el fin
de mantener un funcionamiento satisfactorio de la
persona beneficiaria de los mismos. Es por ello que
“cuidar” implica, siempre, tomar decisiones acerca de
la salud y el bienestar de las personas'.

Entender los cuidados como actividades cotidianas,
intimas y personales, permite conceptualizar estas
actividades como ‘““acciones de autocuidado”. Son
las caracteristicas individuales de las personas las
que determinan las necesidades y las acciones de au-
tocuidado. Ello supone que la percepcién de la nece-
sidad de cuidados es Unica para cada persona, de
igual modo que las acciones de autocuidado que ca-
da uno realiza y se auto-aplica, se configuran en fun-
cion de sus habitos y costumbres que, al fin y al cabo,
son resultado de sus condiciones sociales?.

La pérdida de autonomia para el autocuidado por al-
guna de las multiples razones posibles condiciona las
capacidades, habilidades y deseos para satisfacer
esas necesidades de cuidados. Cuando se pierde esa
autonomia la persona necesita “cuidados de apo-
yo”’. Estos cuidados de apoyo, fundamentales para la
salud de las personas, pueden ser ofrecidos por los
servicios o profesionales sanitarios (sistema formal
de cuidados) aunque en un porcentaje elevadisimo se
reciben de las personas mas cercanas, es decir de fa-
miliares, amigos, vecinos, etc (sistema informal de
cuidados).

El sistema informal de cuidados se inscribe, pues,
dentro del marco de la accién social sobre la salud y
existen algunas caracteristicas o rasgos esenciales
de estos cuidados que contribuyen a su mejor identi-
ficacion. Estas caracteristicas vienen a significar
que los cuidados informales no son institucionales,
no son remunerados econémicamente, las prestacio-
nes o intervenciones de cuidado las realizan familia-
res, amigos o vecinos con quienes los receptores
tienen lazos de afectividad, parentesco o amistad,
asi como una expresion de compromiso de atencién
duradera en el tiempo. Esto ultimo, especialmente,
permite ademas establecer una diferenciacion clara
con el sector del voluntariado®. Por otra parte, exis-
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ten numerosos estudios sociolégicos sobre el parti-
cular que ponen de manifiesto la magnitud e impor-
tancia de la aportacion del sistema informal de
cuidados al sostenimiento de la salud. En este senti-
do se afirma que sélo doce de cada cien horas dedi-
cadas al cuidado de la salud se aplican desde el
sistema sanitario institucional y el resto se hacen
desde contextos mayoritariamente no sanitarios y
por motivos no laborales®*.

Existen otras circunstancias que también contribu-
yen a aumentar la necesidad de cuidados informales
como es el caso de las nuevas formas de atencién sa-
nitaria que se estan desarrollando ultimamente:
atencién domiciliaria, hospitalizacion a domicilio, ci-
rugia ambulatoria, la disminucién de la estancia me-
dia hospitalaria, etc. Desde el propio sistema
sanitario se reconoce la incapacidad para hacer fren-
te a todas las necesidades de la poblacion y de ofer-
tar la totalidad de los cuidados que se precisan®. Para
mayor abundamiento en estas aportaciones no hay
que olvidar que las propias instituciones sanitarias
son escenario de la atencién a la salud por el sistema
informal a través de una amplia gama de acciones
que comprenden desde la gestion de la relacion con
los propios servicios, hasta la provision directa de
cuidados durante el ingreso del paciente en las insti-
tuciones sanitarias®. Otros estudios también apuntan
que cuando la persona dependiente ingresa en una
institucion el cuidador familiar es quien vigila el sue-
ro o avisa a los profesionales cuando alguna cosa va
mal®.

Todos estos cuidados, habitualmente, son provistos
por mujeres de la familia. El papel de la mujer en el
cuidado de la salud de la poblacidon resulta, pues, de-
cisivo, sin embargo esta aportacién al sistema de
atencioén sanitaria esta poco contabilizada y, muchas
veces, tampoco se consideran las necesidades de
apoyo y cuidado que estas “mujeres cuidadoras” tie-
nen”2,

Con referencia al paciente o enfermo renal hemos de
sefialar, en primer lugar, que el hecho de recibir un
diagnéstico de insuficiencia renal crénica terminal
(IRCT) representa para el paciente un cambio sus-
tancial en su ritmo y condiciones de vida habitual, un
cambio importante que, en todo caso, viene a agra-
varse con la necesidad de ingreso en un programa de

dialisis peritoneal o de hemodialisis para tratar los
efectos de la enfermedad sobre el resto del organis-
mo®.

Se trata pues de una enfermedad crénica que exige
cuidados continuos y variados y que, obviamente, esas
acciones cuidadoras de salud provienen en buena
parte desde el sistema informal, aunque, no debemos
olvidarlo, es el sistema formal quien, en lo sustancial,
se responsabiliza del tratamiento de su enfermedad y
del mantenimiento de la salud, asi como de guiar las
actuaciones de cuidado para una mejor y mayor cali-
dad de vida**.

La necesidad de atencién y de cuidados de salud tan-
to desde el sistema formal como desde el sistema in-
formal por parte del enfermo renal crénico incluido
en un programa de dialisis, representa un buen ejem-
plo practico de todo lo expuesto anteriormente y mas
concretamente de la necesidad de una relacién coor-
dinada y duradera entre ambos sistemas de atencién
a la salud.

Propésito y objetivos

Proposito general

Conocer la magnitud y caracteristicas de los cuidados
informales que recibe el paciente insuficiente renal
cronico del Complejo Hospitalario de Jaén (CHJ).

Objetivos especificos

1. Identificar, desde la valoracién de sus necesidades,
la demanda de cuidados informales del paciente
que padece insuficiencia renal cronica y esta in-
cluido en un programa de dialisis.

2. Describir las caracteristicas de la atencién infor-
mal de salud que reciben estos pacientes.

3. Conocer las demandas que se formulan desde los
Sistemas Formal e Informal de Cuidados para me-
jorar la atencion de salud que reciben estos pa-
cientes.

4. Conocer y describir las infraestructuras o progra-
mas de apoyo o ayuda que se ofrecen, desde el Sis-
tema Formal de Cuidados al cuidador principal del
paciente renal crénico incluido en programa de
dialisis.
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Material y metodologia de trabajo

Disefio: Estudio descriptivo transversal dividido en
dos etapas o momentos diferentes. Inicialmente se
procura descubrir la necesidad y/o la demanda de
cuidados informales y la identidad del cuidador infor-
mal. Después se estudian las caracteristicas de los
cuidados que prestan los cuidadores informales y las
demandas de ayuda por parte de éstos. Las caracte-
risticas de las infraestructuras, programas de apoyo y
demandas del sistema formal de cuidados se abordan
en la etapa final del estudio.

Poblacion: Pacientes incluidos en programa de dia-
lisis, Profesionales y Cuidadores Informales de pa-
cientes, Jefes de Servicio o Unidad, Supervisores de
Enfermeria y Enfermera Responsable de la Consulta
y Programa de Ensefianza de CAPD.

Variables del estudio:

1. Variables demograficas: sexo, edad, tipo de diali-
sis que se realiza, tiempo que lleva dializandose y
tiempo ligado al cuidado formal o informal de es-
tos pacientes.

2. Relacionadas con el heneficiario de los cuidados
informales: necesidades humanas del enfermo que
demandan prestacion de cuidados informales. De-
bemos entender estas variables como aquellas cir-
cunstancias, individuales de cada paciente, que
requieren de ayuda, apoyo o atencién por parte de
los cuidadores informales. En la construccion de es-
tas dimensiones del cuidado (“‘cuidados personales
para actividades de la vida diaria”, “actividades o
cuidados instrumentales”, actividades para la pro-
mocion de la salud y la autorrealizacion personal,
“actividades de atencion especifica a la enferme-
dad”, “actividades de colaboracién en la prepara-
cion de las sesiones de dialisis” y “cuidados en
relacion con los propios servicios sanitarios”) y las
diferentes variables que se integran en estas di-
mensiones nos hemos dejado guiar e influir por las
necesidades fundamentales propuestas por V. Hen-
derson.

3. Relacionadas con la prestacion de los cuidados
informales: tipo de cuidados prestados, identifica-
cion de las personas cuidadoras y tiempo dedicado
a cuidar.
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4. Relacionadas con el cuidador principal: impacto
de la actividad del cuidado sobre la vida del cuida-
dor principal, identificativas de las dificultades pa-
ra cuidar, identificativas de los apoyos que reciben
los cuidadores principales, descriptivas de las pre-
ferencias y demandas de los cuidadores principales,
descriptivas del conocimiento y uso de servicios co-
munitarios sanitarios y sociales.

5. Relacionadas con los cuidadores formales: ne-
cesidades humanas del enfermo que demandan
mayor prestacion de cuidados fuera del ambito
formal, metodologia e instrumentos de valoracion
de necesidades de cuidados utilizados en el ambi-
to formal, caracteristicas principales de los proto-
colos de actuacion para la inclusion en el
programa de dialisis, caracteristicas principales de
los programas de apoyo formal a los cuidadores in-
formales.

Cuestionarios y documentos de entrevista para la
recogida de datos. Los tres cuestionarios utilizados:
profesionales, pacientes y cuidadores principales han
sido de elaboracién propia aunque, en su construc-
cién, han tenido como base fundamental de influen-
cia los realizados y utilizados por el Grupo de
Investigacion de Cuidados Informales de la Escuela
Andaluza de Salud Publica, de Granada, que lidera la
profesora M? del Mar Garcia Calvente. Asimismo,
para los enfermos y familiares de CAPD, junto con
los cuestionarios les fue remitida una carta explica-
tiva del envio y del procedimiento a seguir. Igual-
mente, el guién o documento que orientd la
entrevista semiestructurada fue de elaboracién pro-
pia y se construyé tomando como base lo establecido
en los objetivos niimeros 3 y 4 de este trabajo.

Procedimiento: La informacion para el estudio se
obtiene por medio de cuestionarios, de elaboracién
propia y especificos para cada grupo de poblacidn,
que fueron entregados personalmente a cada uno de
los profesionales y pacientes de las Unidades de Dia-
lisis, asi como, a través de éstos, a sus cuidadores
principales. Para el caso de la CAPD, el cuestionario
fue remitido por correo a todos los pacientes y cui-
dadores principales de los pacientes que declararon
tenerlo. Los Jefes de Servicio, Supervisores y Enfer-
mera Responsable de la Consulta y Programa de En-
sefianza de CAPD proporcionaron su informacién por
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medio de una entrevista semiestructurada realizada
personalmente a cada uno de ellos.

Analisis de datos: Toda la informacion obtenida es in-
troducida en base de datos y analizada con la hoja de
calculo EXCEL®. El analisis se basé en porcentajes y
estadisticos de tendencia central y de dispersion. En
las entrevistas semiestructuradas se identificaron
opiniones, ideas y caracteristicas de las actividades
que se realizan, sefialando las similitudes y diferen-
cias encontradas entre las opiniones de las personas
entrevistadas.

Resultados

Destaca, en primer lugar, el alto nivel de respuesta
obtenido pues han respondido el 85% (34) de los pro-
fesionales, el 97,40% (150) de los pacientes y el
80,35% (90) de los cuidadores. Asimismo se ohserva
que el sexo predominante entre las cuidadoras for-
males y especialmente entre las informales (80%) es
el femenino. En los pacientes la variable “sexo” favo-
rece ligeramente a los varones (54,67 %). El tiempo
medio en contacto con el programa de dialisis se ci-
fra en tres afos y medio para pacientes y cuidadores,
y algo mas de doce afios para los profesionales.

La demanda de cuidados informales del paciente re-
nal crénico incluido en programa de dialisis se co-
rresponde, como promedio, con la necesidad de
ayuda para:

1. Utilizar los servicios sanitarios: ir a consultas y
cuidados durante la hospitalizaciéon (promedio
72,77%).

2. Atender las cuestiones y actividades derivadas de
la propia enfermedad renal: medicacion, dieta,
control de ingesta de liquidos y ganancia de peso
interdialisis (promedio 49,97 %), (tabla 1).

3. Realizar actividades instrumentales: preparar comi-
da, tareas domésticas, traslados fuera del domicilio,
acomodar actividad laboral-profesional y acudir a
las sesiones de dialisis (promedio 38,96%), (tabla
2).

4. Preparacion de las sesiones de dialisis: acudir lim-
pio y con ropa adecuada a las sesiones de hemo-
dialisis; limpieza de la habitacién y preparacion
del material para sesiones de CAPD (promedio
38,48%).

NECESIDADES PROFESIONAL = PACIENTE ' CUIDADORA
n % n % n %
Tomar correctamente 27 79,41 59 3933 65 7222

la medicacion
Curarse alguna herida 16 47.05 64 42.66 59 65.55

Cuidarse-protegerse 23 67.64 73 48.66 46 5111
la fistula

Sequir la dieta 28 82.35 43 32.00 69 76.66
establecida

Controlar la ingesta 26 76.47 61 40.66 50 55.55
de liquidos y peso
interdialisis

Controlar la presion 19 55.88 50 3333 34 37.77
arterial

Vigilar fiebre, respiracion =~ 22 64.70 71 4733 59 65.55
y otros signos vitales

Evitar situaciones de 22 64.70 47 31.33 52 571.77
tension, ansiedad y miedo
debidas a la enfermedad

Otras 3 8.82 4 266 2 222

Porcentajes medios 49.97% 60.78 35.32 53.82

Tabla 1. Necesidad de ayuda para actividades preventivas y deriva-
das de la propia enfermedad.

NECESIDADES PROFESIONAL PACIENTE = CUIDADORA

n % n % n %
Preparar la comida 9 26.47 33 22.00 34 37.77
Normalmente no la 8 23.52 76 50.66 45 50.00
prepara

Realizar otras tareas 14 41.17 45 30.00 38 4222
domésticas

Normalmente no lata 8 23.52 74 4933 43 4777
realiza

Traslados fuera de 20 58.82 74 4933 60 66.66
domicilio

Acomodar horas de 20 58.82 15 10.00 12 1333
dialisis y las actividades

laborales o profesionales

Porcentajes medios 38,96% 38.72 35.22 42.95

Tabla 2. Necesidad de ayuda para actividades instrumentales.
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5. Realizar actividades de la vida diaria: comer-be-
ber, higiene-bafio, vestirse-desnudarse, moverse,
acostarse-levantarse, utilizar el WC y suefio-des-
canso (promedio 37,12%), (tabla 3).

NECESIDADES PROFESIONAL PACIENTE = CUIDADORA
n % n % n %

Comer o heber 10 29.41 21 14.00 30 33.33

Asearse, ducharse, 20 58.82 74 49.33 66 73.33

bafiarse

Vestirse o 22 64.70 50 33.33 46 5111

desnudarse

Moverse, acostarse, 26 76.47 39 3333 22 2444
levantarse

Utilizar el W.C. 12 35.29 32 26.00 15 16.66
Poder dormir o 11 32.35 26 17.33 10 1111
descansar

Porcentajes medios 37,12% 49.50 26.88 34.99

Tabla 3. Necesidad de ayuda para actividades de la vida diaria (AVD).

6. Cubrir las necesidades de promocién de salud y
autorrealizacion personal: aprender a autocuidar-
se, acompafiamiento, dar culto-actuar conforme a
sus valores-creencias, entretenimiento, sentirse
atil, participacion en actividades de asociaciones
(promedio 35,91%).

En cuanto a las caracteristicas de los cuidados in-
formales de salud se observa que los cuidados se
prestan por el nicleo familiar mas cercano (espo-
sa/o, hija, madre, padre, hermana/o), (tabla 4). Des-
tacandose que es “‘mujer” la que casi siempre ejerce
de “cuidadora principal” (80%) y, como promedio,
desde hace cinco afios y medio. Su estado civil es de
soltera en el 35,55% de los casos, viuda, en el
7,77% y casada o viviendo en pareja en el 56,66%.
El nivel de formacion académica es medio-bajo y so-
lo trabaja fuera de casa el 21,10%, razén por la que
mayoritariamente se dedica al trabajo del hogar y el
tiempo de dedicacion al enfermo es practicamente
total y permanente (el 56,66% invierte mas de 8 ho-
ras/dia).

Entre los problemas que sufren destacan la necesi-
dad de ayuda personal que no se tiene (34,44%), la
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pérdida de la salud (31,11%), la falta de tiempo
(15,55%) y la falta de recursos econémicos para cui-
dar (10%). Las dificultades por ignorancia o desco-
nocimiento técnico de los cuidados a aplicar, los
problemas de comunicacioén con el paciente y el gru-
po de otros problemas no filiados representan el
17,76%. Casi la mitad de ellas no conoce la existen-
cia de servicios sociales o comunitarios de ayuda y el
90% no los ha utilizado nunca porque, ademas, el
45,55% los considera de poca o ninguna utilidad.

n %

Su esposa 0 esposo, su pareja 52 34,66
Su hija, su madre — padre 36 24,00
Su hermana o hermano 2 1,34
Cuidadores situacionales o esporadicos 22 14,66
No tengo ninguna persona con esa 38 5,34
responsabilidad (autosuficiente total)

TOTALES 150 100.00

Tabla 4. Identificacion del cuidador principal.

Asimismo el impacto que la tarea de cuidador ejerce
sobre la vida de estas personas se deja ver en su ocio
y tiempo libre (71,11%), en su vida laboral-profe-
sional (41,11%), en su salud y bienestar (40%) vy,
aunque en menor grado, en su vivienda, en su econo-
mia y en su circulo de amigos (22,22%). El nivel de
sobrecarga del cuidador obtenido por aplicacion de la
Escala de Zarit es intensa en el 30%, leve en el 40%
y solo el 30% restante no experimenta sobrecarga
del cuidador.

Las demandas que se formulan para mejorar la
atencion se relacionan, en términos generales, seglin
la opinidn priorizada de los Cuidadores Informales con:

1. Mayor informacién sobre los problemas del pa-
ciente y las mejores formas de poder ayudarle.

2. Disponer de mas y mejor informaciéon sobre las
ayudas y recursos disponibles para los cuidados.
3. Mayores ayudas econdémicas para facilitar las ac-

tividades y/o acciones del cuidado.
4. Mejorar las ofertas de ayuda para cuidados con-
cretos.
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5. Alternar con otra persona, cada cierto tiempo, las
tareas de cuidador.

6. Establecer y ofertar Centros de Dia para pacien-
tes.

7. Ofrecer apoyo emocional para el cuidador.

Asimismo, por parte del Sistema Formal de cuidados
se formulan demandas relacionadas con la creacién
de infraestructuras fisicas y dotaciones de personal
para desarrollar la actividad educativa y formativa
de los cuidadores puesto que, actualmente, no existe
mas atencioén formal al cuidador que la ofrecida por
las Consultas de Predialisis, la que realiza la Unidad
de CAPD y aquella otra que atiende la demanda que
generan pacientes o cuidadoras.

Discusién y conclusiones

Los cuidados informales representan una forma de
atencioén a la salud que cada dia gana posiciones en
el marco de la atencién sanitaria porque son muchas
las personas y los procesos, especialmente los créni-
cos, que se cuidan y protegen desde el sistema infor-
mal de cuidados.

El enfermo renal crénico incluido en un programa de
dialisis es un referente de suma utilidad para valorar
la importancia y trascendencia tanto del sistema in-
formal de cuidados como, también, del sistema for-
mal de cuidados de salud que representan las
instituciones sanitarias. Por ambas razones, es decir
por la necesidad de cuidados formales e informales
del enfermo renal crénico, consideramos que resulta-
ba un caso tipico para estudiar y ejemplificar la ne-
cesidad de incrementar la relacién y el contacto
entre ambos sistemas de atencién a la salud.

Pese a que hemos indagado en la bibliografia no he-
mos sido capaces de encontrar otros estudios que
aborden de modo conjunto esta problematica de los
cuidados informales en el enfermo renal crénico,
afirmacion que es especialmente cierta en el ambito
de la bibliografia escrita en castellano; desconoce-
mos, pues, otros estudios que hayan abordado de mo-
do especifico esta parcela de atencion a la salud.

El estudio puede adolecer de algunas limitaciones por
cuanto algunos pacientes, los de mayor edad y menor
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nivel cultural, en algunos casos, al no entender bien
las cuestiones formuladas, fueron ayudados por el
personal de enfermeria a cumplimentar el cuestiona-
rio durante la sesién de dialisis; es posible igualmen-
te que, por la misma razon, sus cuidadores principales
pudieran no haber interpretado bien las cuestiones
formuladas en el cuestionario y, en su caso, las res-
puestas no se hayan ajustado bien a la realidad.

Con referencia a la demanda de cuidados informales
observamos, en primer lugar, que, como promedio, los
profesionales y los cuidadores declaran un grado de
necesidad de ayuda o, lo que es igual, un nivel de de-
manda de cuidados informales, mayor que el mani-
festado por los enfermos, lo que nos indica, cuando
menos, que las valoraciones que unos y otros realizan
de la presencia o no de éstas necesidades, no se co-
rresponden fielmente con la percepcion de “necesi-
dad de ayuda informal” que manifiestan los
enfermos. En esta priorizacion o nivel de demanda
apreciamos algunas diferencias entre los valores en-
contrados por nosotros y los que obtuvieron otros au-
tores'®?,

Ocurre, sin embargo, que esta jerarquia de demanda
se corresponde fielmente con la demanda priorizada
que se obtiene considerando los valores medios de-
clarados, sélo por los pacientes, en las seis dimensio-
nes de cuidado informal. Se aprecia, por tanto, la
existencia de cierta discrepancia con la jerarquia de
la demanda considerada por los profesionales y por
los cuidadores, cuando han respondido de modo por-
menorizado a todas y cada una de las variables com-
ponentes de las mismas dimensiones de cuidado
informal. En nuestra opinién, podria explicarse el
primer puesto que ocupa la demanda de ayuda para
utilizar los servicios sanitarios, no tanto por una ne-
cesidad real, sino mas bien por una cuestiéon de cul-
turalidad o costumbre social de acompafar a los
pacientes cuando usan los servicios sanitarios y/o in-
gresan en un hospital; asi parecen considerarlo tam-
bién los profesionales cuando valoran esta demanda
concreta y le otorgan, desde una perspectiva de ma-
yor objetividad, una valoracién menor.

En cuanto a las caracteristicas de la atencién infor-
mal que reciben los pacientes y en concordancia con
otros estudios’**?, la mayor probabilidad de ser cui-
dador principal se corresponde con la figura de la es-
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posa/o, seguida de la hija o de la madre y finalmente
la hermana, pues es el sexo “mujer”, en el 80% de
nuestros casos, la que ejerce este papel de cuidadora
principal con caracteristicas bastantes similares a las
encontradas por otros investigadores.

Los problemas y dificultades para prestar cuidados
que padecen las cuidadoras de nuestro estudio, igual-
mente son similares a los identificados por otros es-
tudios5,10,11,12,16

Ante esta situacion de dedicacion y dificultad para el
cuidado, lo normal es que los servicios sociales y co-
munitarios estuvieran mas desarrollados, pero lo
cierto es que casi la mitad de la poblacién de cuida-
doras no conoce su existencia y, sobre todo, el 90%
de ellas no los ha utilizado nunca. Con respecto a es-
te apartado de ayudas comunitarias hemos observa-
do mayores diferencias con los resultados de otros
estudios®®, porque nuestros cuidadores incluso mani-
fiestan un conocimiento menor de la existencia de es-
tos servicios y existe un porcentaje mayor entre los
que no los han utilizado nunca. Debemos hacer notar
que, con independencia de otros factores, el enfermo
renal esta educado para resolver la mayoria de sus
problemas donde estan los profesionales especializa-
dos, es decir en la Unidad de Dialisis, a la que acude
habitualmente ante cualquier necesidad de ayuda
que no pueda ser resuelta directamente por su cui-
dador principal, antes que recurrir a otras posibles
ayudas. Por esa razon, consideramos éste un dato re-
levante de este trabajo.

Al igual que otros trabajos'®* aunque con algunas
minimas diferencias, resulta normal que el trabajo de
cuidador vaya generando un impacto importante so-
bre la vida de estas personas. Debemos dedicar
igualmente un apartado para comentar el elevado ni-
vel de sobrecarga del cuidador que hemos encontra-
do en nuestro estudio, un 30% de sobrecarga intensa
y un 40% de sobrecarga leve, porque viene a ratifi-
car que la enfermedad renal ejerce un importante ni-
vel de demanda de cuidados informales a expensas
de sus familiares®# y que merece ser estudiado en
profundidad en posteriores estudios especificos; en
este sentido, un buen referente para valorar el im-
pacto que ejerce el trabajo de cuidador muy bien
puede servir el grado de satisfaccion del cuidador
con la vida que lleva que, en nuestro caso, observa-
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mos como poco o nada satisfactorio en mas del 43%
de los cuidadores.

Las demandas que unos y otros cuidadores formulan
para mejorar la atencién se relacionan, en términos
generales, con la necesidad de crear unas minimas
infraestructuras fisicas, con dotacion de personal pa-
ra la actividad educativa y formativa para el cuidado,
junto con una mayor informacién sobre recursos, ayu-
das y, desde luego, con un aumento de la dotacion de
ayudas econdémicas para cuidar. En consonancia con
otros trabajos*** las demandas de las cuidadoras se
centran en problemas y porcentajes similares; desta-
ca no obstante, en nuestro trabajo, que las cuestiones
derivadas de la propia enfermedad renal y la infor-
macion para su mejor cuidado superan incluso la de-
manda de ayudas econémicas.

Deja patente nuestro trabajo que, actualmente, no
hay ninguna infraestructura formal de apoyo al cui-
dador informal y, desde luego, lo que existe no esta
precisamente liderado por los profesionales de En-
fermeria, ni tampoco su participaciéon en el mismo
supera un mero simbolismo. Consideramos, sin em-
bargo, que éste es un espacio sin cubrir, que debe ser
abordado y atendido con la mayor celeridad posible,
por cuanto tiene una relaciéon directa con la misma
esencia de la disciplina enfermera y con sus funcio-
nes profesionales, ademas de que esta considerado
como una aportacion de importancia crucial para la
mejor atencién sanitaria de éstos y otros enfermos.

Aunque por los resultados obtenidos se aprecia que
los pacientes en hemodialisis, en cuanto a nimero de
cuidadores principales, superan sélo en casi un 10%
a los pacientes de CAPD, sin embargo, consideramos
que el nivel de autosuficiencia y la capacidad de au-
tocuidado es sensiblemente superior en los pacientes
que utilizan la dialisis peritoneal, ademas de que no
podria ser de otra forma. Queda pendiente en nues-
tro trabajo una mayor profundizacion y estudio acer-
ca de la posible existencia de variables asociadas
que, a buen seguro, desde las aportaciones de otros y
de este trabajo pueden dilucidarse con mayor nitidez.

En las postrimerias de este trabajo y teniendo en
consideracion los resultados alcanzados tras analizar
la informacion obtenida, consideramos que se pueden
formular las conclusiones siguientes:
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1. La demanda de cuidados informales del paciente
renal crénico es elevada, aunque bastante similar
a la de otros procesos crdnicos. La atencién de las
necesidades de cuidados derivadas de la propia
enfermedad renal junto con la de las actividades
instrumentales y las de la vida diaria, son las di-
mensiones del cuidado que generan un mayor ni-
vel de demanda de cuidados informales.

2. Los cuidados son prestados mayoritariamente por
una mujer de la familia (esposa, madre o hija) que
padece problemas y dificultades para cuidar y que,
personalmente, sufre los impactos del ejercicio in-
tenso y continuado de la labor de cuidadora. Re-
sulta muy importante y alienta a la preocupacion
el nivel de sobrecarga del cuidador que experi-
menta la cuidadora del enfermo renal crénico.

3. Una minima infraestructura formativa y educativa
en las Unidades de Dialisis, junto con una mejora
en las ayudas econémicas e informativas sobre los
recursos existentes a las Cuidadoras, mejoraria os-
tensiblemente esta parcela de atencién sanitaria y
abriria nuevos espacios de trabajo para la profe-
sién y disciplina enfermera.

En cualquier caso y parafraseando a la Prof. M? An-
geles Durdn’® deseamos finalizar este trabajo sefa-
lando que ‘el cuidado necesita un nuevo estatuto
tedrico, politico y organizativo. En el plano tedrico
porque necesita reflexion e investigacion. En el pla-
no politico porque necesita ser reconocido como una
contribucion decisiva a la convivencia y a la salud, y
desde ese reconocimiento ha de encontrar reflejo en
un pacto democrdtico entre los colectivos sociales
afectados. En el plano organizativo porque el cuida-
do tiene que lograr eficiencia, sobre todo mediante
incentivos y puentes que comuniquen a los posibles
oferentes con los posibles demandantes”.
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