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Los hospitales pueden ser un lugar ideal para capacitar a las personas con dependencia y a
sus cuidadores. Se trata de entornos seguros donde realizar entrenamiento de habilidades de
autocuidado, y donde el periodo de ingreso se convierte en una oportunidad para aprender
de la mano de las enfermeras, que por sus competencias, pueden capacitar entrenando en
autocuidado y con la metodologia adecuada a los cuidadores. Con este marco se disefidé una
intervencion orientada a los cuidadores en un hospital de media y larga estancia, como lo era
el Hospital Guadarrama en la Comunidad de Madrid, y se creo “La Escuela de Cuidadores”. Se
disenid como un servicio del hospital para entrenamiento presencial individual y personalizado
para los familiares de los pacientes durante el ingreso y con el apoyo de una escuela virtual. Se
presenta el estudio, unos afios despugs, junto con algunos de los resultados desde su puesta
en marcha y la utilidad del entrenamiento proporcionado por las enfermeras entrenadoras para
los cuidadores. A su vez, se presentan las dificultades con las que este proyecto se encontrd
desde su disefio, con el fin de que sirva de aprendizaje para futuros proyectos de intervencion
en capacitacion con entrenamiento enfermero.

Nursery, self-care training, caregivers school.

ABSTRACT

Hospitals can be an ideal place to train people with dependency and their caregivers. These are safe
environments where self-care skills training can be carried out, and where the period of admission
becomes an opportunity to learn from the hand of nurses, who, due to their skills, can train the
caregivers in self-care skills with the appropriate methodology. With this framework, an intervention
was designed for caregivers in a medium and long stay hospital such as the Guadarrama Hospital
in the Community of Madrid and “The School of Caregivers” was created. It was designed as a
service of the hospital for individual and personalized training of the relatives during the admission
and with the support of a virtual school.

The study is presented a few years later along with some of the results obtained, since its beginning
and the usefulness for caregivers of the care training provided by the nurse trainers. At the same
time, the difficulties that this project encountered since its design are presented, so that it can
serve as a learning experience for future intervention projects in nursing training.
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1. INTRODUCCION.

Las necesidades de la poblacion en materia de salud se estdn modificando y en conse-
cuencia es preciso innovar en la manera de abordar los problemas de salud, disefiando in-
tervenciones que afectaran seguramente a los roles que pueden asumir los diferentes profe-
sionales sanitarios.

En el siglo XXI existe un nuevo paradigma que esta asentado en la transformacion epide-
mioldgica y demografica, y que viene determinado por el envejecimiento de la poblacion, las
enfermedades cronicas, nuevos problemas que afectan a la salud publica, y desde luego,
se hace necesario redisefar los servicios con un enfoque centrado en los pacientes (OMS,
2016). El objetivo que se busca es conseguir que las personas se impliquen mas en el pro-
ceso de resolucion de problemas de salud, participen y se conviertan en pacientes activos.
Este enfoque afecta no solo a las personas de manera individual, sino que cuando estas son
dependientes también afecta a los cuidadores, que son allegados o familiares de los pacien-
tes (Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad, 2012).

Ya en el afio 2005, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en su informe anual planted
algunos de los condicionantes a tener en cuenta para cambiar las Organizaciones Sanitarias.
Entre estos estaba la afirmacién de que “la circunstancia de la comorbilidad, estan hacién-
dose replantear servicios de una orientacién mas integral, y otras maneras de abordar las
soluciones de los problemas de salud”, y desde entonces aparecen con fuerza términos
como el del autocuidado, la autogestion, la continuidad asistencial, el empoderamiento o la
reorientacién de los servicios para atender la salud (OMS, 2005).

Se han definido algunas estrategias basicas desde el Sistema Nacional de Salud espariol en
esta linea, donde se plantean reorganizar el abordaje de los problemas y concretamente en la
definicion de la Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad (Ministerio de Sanidad Servicios
Sociales e Igualdad, 2012) donde aparecen las propuestas de la OMS y se disefian lineas que
marcaran el futuro de la transformacién del sistema de provision: aparecen las Escuelas de
Pacientes, la figura de la enfermera entrenadora, la gestion de casos o los sistemas de informa-
cion integrados; estrategias encaminadas a transformar el sistema de prestacion de servicios.

Trabajar en la atencién centrada en el paciente, es una de las claves del cambio, supone de-
sarrollar lineas potenciando las capacidades de las personas, herramientas de comunicaciéon
eficaces (Mezzich et al., 2014). Asi mismo se habla de corresponsabilidad, de cooperacién
con los enfermos y sus representantes, de trabajar mas en cooperacién con otros dispensa-
dores y con las comunidades.

Se propone mejorar la calidad, adecuando los indicadores de resultados para que contem-
plen la participacién en la toma de decisiones, promover una asistencia personalizada es una
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manera efectiva para reconocer, respetar y valorar la especificidad de las necesidades de
cada paciente. Sin embargo, si los pacientes participan en las decisiones, deben hacerlo de
manera correcta. Esto quiere decir que deben desarrollar la habilidad de buscar informacion,
evaluar su calidad y credibilidad y saber qué destrezas y capacidades se requieren para tra-
bajar en el sector sanitario. A su vez, se habla de los modelos de cuidados, de la necesidad
de adaptacion a los cambios, y de la incorporacién de propuestas para ir desarrollando inno-
vacion organizativa. (Rodriguez, 2013, p. 2)

Se tiene en cuenta la importancia del uso de las Tecnologias de la Informacién y Comunica-
cion (TIC), y del valor de la usabilidad de las redes sociales que es imprescindible incorporar
de la perspectiva de salud publica como prestacién de atencion de salud dirigida a la pobla-
cién (European Commission, 2011).

Contexto demografico

Esta propuesta tiene que ver también con la transicién poblacional que se hace visible
cuando se ven los datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE), segun se presenta en la
tabla 1 de datos “Hogares segun su composicion - Afio 2019 “. Segun datos proporcionados
por el INE en la Proyeccion de la Poblacion de Espana a Corto Plazo 2010-2020, el grupo de
edad de mayores de 64 afos, sera el que mostrara un incremento mas notable, alcanzando
el 19,2% de la poblacion total en el 2020 y mas de un 30% en el 2050 (INE, 2010).

Tabla 1: Hogares segtin su composicion - Aiio 2019.

Total de hogares 18.625.700 0,5
Tamafio medio del hogar 2,5 0,0
Persona sola menor de 65 afios 2.784.500 3,3
Persona sola de 65 afios o mas 2.009.100 -1,4
Pareja sin hijos 3.937.200 0,6
Pareja con hijos 6.219.000 -1,3
Madre o padre con hijos 1.887.500 0,5

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, 2019.
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Segun los resultados de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia y Dependencia que se
realiz6é en 2008, la esperanza de vida libre de discapacidad al nacimiento en el afio 2008 seria
de 71,3 afos para los varones y de 73,8 afios para las mujeres (INE, 2008). Y en este estudio,
que es el Unico que hemos encontrado de estas caracteristicas, también se habla de las per-
sonas que prestaban los cuidados personales a personas con discapacidad, eran mujeres de
entre 45 y 65 afios en el propio hogar. Siendo mujeres tres de cada cuatro cuidadores.

En 2019, tal y como se ve en la tabla 1, los hogares donde tradicionalmente se provee cui-
dado a las personas tenian 2,5 personas por familia y existen 2 millones de personas de mas
de 65 afos viviendo solas y, por tanto, con potencialidad en dependencia y necesidades que
deberian de ser cubiertas de una manera eficaz por otras estructuras.

En Espana, el 45,4% de las personas mayores perciben su salud como buena. Por tanto,
un 55% padece algun problema de salud, en su mayoria, problemas crénicos que suponen
dificultades y cambios en las necesidades de cuidados (INE, 2017).

El envejecimiento también se traduce en una disminucién de la capacidad funcional del
individuo que, si bien no implica intrinsecamente enfermedad, si que implica una mayor vul-
nerabilidad al cambio y a entornos desfavorables y dificultades en la provisién de autocuida-
do. Asi pues, hogares con miembros dependientes o solos, deberian intentar mejorar desde
todos los posibles enfoques, la capacidad de cuidado y de autocuidado.

Por tanto, se hace necesario pensar en qué aspectos es preciso reforzar y cambiar para ser
capaces de cubrir la necesidad de promover el autocuidado de la persona y de su entorno,
adquiriendo en este punto un valor primordial la figura del cuidador o persona cuidadora
(Sanchez-Martin, 2014).

La mayoria de las personas mayores, el 89,2% segun el INE en la Encuesta de Condiciones
de Vida de 2017, vive en su propia casa. La situacion de los cuidados se da en el hogar y la
ejercen mujeres de entre 45-65 afnos que aportan mas del 48,4% del cuidado de los otros.
Si bien aparece una nueva tendencia, hombres mayores que cuidan en proporcion creciente,
hasta 13,6% (INE, 2017).

Necesidades de cuidado

En Espana, uno de cada diez espafoles presta algun tipo de necesidad de cuidado. El
80% de los cuidadores no son profesionales, las mujeres son quienes proporcionan la ma-
yor parte del cuidado familiar. Se tratan de mujeres que tienen una edad media de 53 afios,
experimentan mayor morbilidad y estdn mas expuestas a tener discapacidades. El 75% de
estas personas cuidadoras tienen, ademas, a su cargo a nifios, y siete de cada diez dedican
mas 20 horas a la semana al cuidado de una persona mayor (Abellan et al., 2019; INE, 2017).
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Otro dato de interés es tener en cuenta que la presencia de los cuidadores y la manera en
que prestan el cuidado en la casa, afecta a la percepcion calidad de vida de las personas
fragiles. Para estas personas, contar con el apoyo de una persona cuidadora informal o fami-
liar, que asume el cuidado del paciente, es la opcidn optima de calidad de vida, el hecho de
permanecer en casa con cuidados seguros, se convierte en una situacion deseada, es decir,
como en casa no se esta en ninguna parte. En definitiva, la permanencia en el domicilio se
considera calidad de vida (De la Cuesta Benjumea, 2011).

Siendo esta una percepcion muy positiva, no se puede olvidar lo que algunos estudios ya
clasicos (Bover et al., 2003; Prieto & Torres, 2008) describen sobre como el cuidado de otra
persona tiene repercusiones emocionales, psiquicas y fisicas sobre las personas cuidadoras;
como por ejemplo, la presencia de ansiedad y depresién, sobrecarga o cansancio en el des-
empefio del rol de cuidador, dolores musculares relacionados con el esfuerzo, percepcion
negativa de su estado de salud, y en general una pérdida de la calidad de vida que se trans-
mite al grupo familiar.

Por tanto, parece importante mirar a los cuidadores de las personas mayores dependientes
y fragiles como receptores de servicios dado que sus necesidades cambian y su papel tam-
bién ante situaciones nuevas de complejidad del cuidado en el hogar de personas con niveles
mayores de dependencia funcional.

El cuidado en casa de un familiar es una actividad intensa. En Inglaterra, existen evidencias
estadisticas que sefalan que un millén y medio de cuidadores proporcionan un promedio de
20 horas de cuidados a la semana y un millén le dedican mas de 36 horas (Del Mar Garcia et
al., 2004; Gémez Redondo et al., 2018).

Los cuidadores van a requerir sin duda de mejores herramientas para proporcionar cuida-
dos seguros al otro, y herramientas que les ayuden a cuidar bien de los suyos en su casay a
desarrollar estrategias personales de autocuidado, para no enfermar por asumir el ejercicio
de este rol de cuidador y para aprender qué hacer para no claudicar al encontrarse en situa-
ciones limite cuidando de los suyos (Morales-Asencio, 2014).

Tiene especial relevancia reconocer la carga de trabajo que sufren las personas cuidadoras
principales, llamadas también informales o familiares, y las repercusiones que el cuidar de
otro de manera solidaria y generosa tiene sobre su salud y sobre sus actividades laborales,
economicas y sociales.

Hay que tener en cuenta estos aspectos cuando se realicen nuevos disefios de servicios
de ayuda o apoyo al cuidador desde las diferentes entidades y estructuras o sistemas, y que
tienen que ver con generar posibilidades de respiro, y estrategias innovadoras de cuidar al
cuidador (De la Cuesta Benjumea, 2011).
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Segun la Red Europea del Envejecimiento de las personas con necesidad de apoyo, en su
publicacién acerca de “Los cuidados de larga duracién en Europa 2030”, un 32,8% recibe
prestacién econdmica para cuidadores, el 41,6% recibe ayuda a domicilio y un 25,8% opta
por una atencioén residencial (Red Europea sobre el Envejecimiento, 2019).

Asi pues, parece importante evaluar cémo es la cobertura para dotar a los cuidadores familia-
res de herramientas utiles y responder a necesidades emergentes de las personas dependientes,
y por otro lado, reenfocar hacia la mejora la colaboracién y la coordinacién entre servicios sociales
y sanitarios, donde el papel de las enfermeras y los trabajadores sociales, es esencial a la vista
del volumen de personas dependientes que viven en su domicilio, y de las necesidades sanitarias
complejas de cuidados enfermeros que presentan las personas y de la necesidad de apoyo social
que requiere el grupo de personas con dependencia (Sanchez Martin, 2014; SEMAP,2019).

Tal y como se ha sefialado en diferentes ocasiones, ademas de la necesidad de coordi-
nacion entre diferentes ambitos, es preciso no olvidar la necesidad de que los servicios de
atencion primaria estén mejor sintonizados con las necesidades de las personas dependien-
tes. También es necesaria esa sintonizacion de los servicios en la atencion integral para sus
cuidadores, a los que a veces no se les presta un adecuado apoyo en sus necesidades, ni en
la prevencién de la claudicacion (De la Fuente et al., 2012).

Las personas cuidadas por cuidadores informales no competentes para desarrollar esta
actividad, trae consecuencias sobre la salud de la persona cuidada. Algunos estudios pre-
sentan que en ocasiones no se recibian cuidados adecuados, presentandose una elevada
prevalencia de pacientes desnutridos (20%), y en riesgo de desnutricién (52,4%), y un 49%
de pacientes con alteraciones psicoldgicas (ansiedad o depresion), o algun grado de deterio-
ro cognitivo (Servicio Andaluz de Salud, 2004).

Existe una realidad que mira al futuro, personas dependientes en casa, que requieren ser
cuidadas por sus cuidadores informales o familiares competentes. Cada vez es mas preciso
tener en cuenta que los cuidados que requieren las personas dependientes son cada vez
mas complejos y que se requiere de un entrenamiento para que se realicen correctamente en
casa, y asi el paciente pueda permanecer en su domicilio de manera segura. El entrenamien-
to en estos cuidados deberia de recibirse del profesional de los mismos , que es la enfermera,
quien va a determinar la linea entre los que son cuidados cotidianos y los que requieren de la
intervencién profesional o de su supervision.

Segun el estudio realizado en la Comunidad de Madrid dentro de la estrategia de Atencion
a los Pacientes Crénicos y las aportaciones de la Dra. De la Cuesta Benjumea, se destaca
que cuidar a un familiar en casa es una actividad tan comun y natural en la vida familiar que
puede llegar a pasar inadvertida, tanto que a veces no se conoce donde esta el limite entre lo
profesional y lo informal (De la Cuesta Benjumea, 2009; SEMAS,2012).
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Los cuidadores, en el estudio del Servicio Madrilefio de Salud (2012), piden que se delimi-
ten bien sus tareas, definiendo las competencias de las enfermeras y las suyas. Como conse-
cuencia, quedaria claro que solo pueden ejercer una funcién de apoyo y acompanamiento al
paciente, pero necesitan la accién de la enfermera domiciliaria, que les ensefe y aporte el co-
nocimiento cientifico, y la validez a todos los actos del cuidar que se desarrollan en domicilio.

Ademas de garantizar con su presencia la continuidad de los cuidados y mejoras en la ca-
lidad de vida del paciente y cuidador, disminuyéndose la carga que supone el cuidado (Con-
sejeria de Salud de la Comunidad de Madrid, 2013; European Commission, 2011).

La pregunta sera pues, {Como se puede ayudar a los cuidadores para que desarrollen
habilidades y actitudes de cuidado y autocuidado, si su tiempo es limitado, ya que al
cuidar de otra persona en ocasiones les absorbe?

Si bien es cierto que existe informacion y formacién on-line para los cuidadores, emitida
desde muchos ambitos, ante nuevas situaciones de enfermedad los cuidadores necesitan
sentirse seguros de lo que hacen, saber que sabran cuidar de su familiar en una nueva cir-
cunstancia de salud.

Sentir que estan supervisados por un profesional les da seguridad, ya que pueden ser for-
mados y entrenados por profesionales del cuidado como son las enfermeras y enfermeros
en un entorno seguro como es un hospital. Por ello se propone la puesta en marcha de una
Escuela de Cuidadores en el Hospital Guadarrama y que vio la luz a finales del afio 2011 para
su pilotaje.

Esta propuesta de una Escuela de Cuidadores aparece como una oportunidad que se de-
beria de poner en valor como servicio hospitalario propio y que se apoya en el desarrollo de
cualquier estrategia de humanizacion porque consiste en empoderar y capacitar a cuidado-
res para que cuiden de manera segura en casa en el momento del alta.

En un modelo de hospital del futuro, el mantenimiento de las personas en su propio domici-
lio supone la posibilidad de cumplir con las expectativas de los pacientes (Morales-Asencio,
2014). Pero también, dependera de la disposicién de los cuidadores a la hora de asumir ese
rol, por tanto, han de estar capacitados para controlar los elementos de la incertidumbre que
trae el cuidado cotidiano de personas fragiles y dependientes.

Al hablar de cuidadores familiares se hace referencia a las personas adultas, con vinculo
de parentesco o cercania, que asumen las responsabilidades del cuidado de un ser querido
que vive en situacion de enfermedad crénica incapacitante y participa con él en la toma de
decisiones.
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Los hospitales pueden ser un lugar ideal, y a la vez complementario al trabajo comunitario
para poder capacitar a las personas cuidadoras en un entorno de seguridad y de supervision
profesional, para que después, estos cuidadores sean capaces de proveer de cuidados en el
domicilio a la persona que cuidan.

Asi pues, serian las enfermeras y enfermeros en la hospitalizacion los que pueden asumir el
rol de entrenadores (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2012), un rol que es
diferente al rol de educar, porque se trata de ir mas alla, de conocer de manera personalizada
las necesidades de la persona que se va a entrenar y potenciar asi sus capacidades para que
alcancen las competencias necesarias.

La Escuela desarrolla su actividad realizando un entrenamiento adaptado y personalizado,
donde la persona pasa por diferentes niveles desde el aprendiz hasta el experto, utilizando el
marco tedrico del aprendizaje de los propios profesionales enfermeros (Benner, 1982).

Los cuidadores se entrenarian con sesiones individuales para su aprendizaje mas adaptado
y segun adquiera competencias y habilidades previamente acordadas, avanzando en la com-
plejidad del aprendizaje de las acciones de cuidado cotidiano y asi, en el momento del alta,
al llegar a casa, sera capaz de cuidar y de pedir ayuda si lo necesitan.

A su vez desde el hospital, las enfermeras entrenadoras podrian comunicase con la enfer-
mera del paciente en el medio comunitario para garantizar la continuidad en la capacitacion
y en el desarrollo de un plan de cuidados integrado y eficaz. (Carrillo et al., 2013).

Con este marco, se planteo el disefio de una intervencion orientada a los cuidadores, en
respuesta a necesidades emergentes que se manifiestan como necesidades encontradas en
los grupos focales ya desde finales del ano 2011, momento en que aparece “La Escuela de
Cuidadores” del Hospital Guadarrama de la Comunidad de Madrid (Ferrer Arnedo, 2014).

Se disefi6 una escuela de cuidadores pero aplicando el método propuesto desde la teoria de la
profesora Benner (1982). En ese momento, no habia ninguna experiencia de Escuela de Cuida-
dores excepto una experiencia en Cuba (Espin Andrade, 2009), con una metodologia diferente.

Existian muchas iniciativas de apoyo a los cuidadores en los centros de salud, (Martinez
Marcos & De La Cuesta Benjumea, 2016). Mayoritariamente con los cuidadores se trabajaba
desde el medio comunitario y desde el medio social y de manera grupal. Los proyectos que
se planteaban eran desde el enfoque de “cuidar a los cuidadores” (Servicio Madrilefio de
Salud, 2013), utilizandose herramientas para mejorar el conocimiento de los cuidadores o
planteandose estrategias de educacion para la salud, como por ejemplo, “talleres de cuida-
dores” a fin de apoyarlos como aparece en la cartera de servicios de la Comunidad de Madrid
(Direccién General de Atencidn Primaria, 2014).
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Asi pues, se pone en marcha una Escuela de Cuidadores en un medio hospitalario, su obje-
tivo es que los cuidadores se afiancen en el ejercicio de su rol cuidador en un medio que les
de seguridad, donde encuentren apoyo para tomar decisiones, incluida la de que no podra
ejercer esta tarea.

La Escuela se orient6 a los cuidadores de los pacientes dependientes de la Unidad de Re-
cuperacion Funcional afectados por Ictus, problemas ortogeriatricos y deterioros funciona-
les, con el fin de que las enfermeras asumiendo el rol de entrenadoras en salud, potenciasen
sus capacidades, y de esta manera se previniese la claudicacién o el riesgo de cansancio en
el desempefio del rol del cuidador (Ferrer Arnedo, 2014).

2. METODOLOGIA.

El presente trabajo es un estudio descriptivo transversal mediante auditorias de historia
clinica, cuestionarios autoadministrados de elaboracion propia, y entrevistas telefénicas.

Descripcion del estudio

En la Figura 1 se representa un esquema con las tres fases del funcionamiento del proyecto.
Antes de comenzar estas fases, existe un proceso de reclutamiento de cuidadores. Al ingreso
del paciente, aquellos que ingresan en la Unidad de Recuperacion Funcional, se les oferta
la posibilidad de que, durante el tiempo del ingreso, su cuidador participe en la Escuela de
Cuidadores. Siendo entrenados por el personal de enfermeria en aquellas areas de cuidados
que mas les interesen y, siempre y cuando, el paciente este de acuerdo.

Figura 1. Esquema del funcionamiento de la Escuela de Cuidadores.

- Continuacion con el
- Nivel de dependencia de - Asignacion de entrenador. entrenamiento presencial.

la persona a cuidar.
- Inicio del entrenamiento - Material y curso on-line.
- Nivel de conocimiento y presencial.
actitud del cuidador. - Seguimiento por parte de
la enfermera de AP.

Fuente: Elaboracion propia.
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Una vez dado el consentimiento verbal y el compromiso tanto del cuidador como del pa-
ciente, entran a formar parte de la Escuela de Cuidadores, la cual se divide en las siguientes
fases:

Valoracion de las necesidades: Primeramente, se valoraban las necesidades de cada pa-
ciente y cuidador, se estudiaba la historia clinica y se valoraba la carga de trabajo de este
ultimo; investigandose la situacién previa en el domicilio, el rol anterior del cuidador y sus
necesidades.

La capacidad de autocuidado del paciente es sumamente importante e influyente en el rol
del cuidador. Por lo que, se valoraba el nivel de dependencia del paciente: si era severa,
moderada, leve o independiente y se intentaba que los pacientes alcanzasen al menos un
nivel inferior, es decir, si tenian dependencia severa pasasen a dependencia moderada.
También si el paciente era incontinente y estaba en programa de continencia, se valoraba
como parametro para mantener la continencia y el control de esfinteres en el momento del
alta.

De esta manera, se valoraban las capacidades del cuidador y las necesidades concretas
del paciente.

Entrenamiento personalizado: Una vez entendida la situacién individual, se asignaba una
enfermera entrenadora que formaria al cuidador. El entrenamiento tiene como objetivo el
desarrollo de habilidades de cuidado de personas dependientes y que viviran en su domi-
cilio.

Hay que tener en cuenta que la competencia y la capacidad para actuar con eficiencia,
eficacia y satisfaccidn sobre algun aspecto de la realidad personal y social es analoga de la
integracion de tres tipos de saberes (Del Pino-Casado et al., 2014):

e Conceptual: saber
¢ Procedimental: saber hacer
e Actitudinal: ser

Y el entrenamiento que la escuela desarrolla se apoya en la base procedimental, modelan-
do, al aprender con la enfermera, sin abandonar lo conceptual y lo actitudinal.

Se trataba de un proyecto educativo y de desarrollo de habilidades, entrenadas por una en-
fermera de hospitalizacién para trabajar la mejora de la autoeficacia y de empoderamiento
de cuidadores, y asi desarrollar mecanismos en la prevencioén del cansancio del cuidador o
la claudicacién (Ferrer Arnedo, 2014).
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El seguimiento del proceso de aprendizaje se llevé a cabo de la mano de distintos formularios,
donde se evaluaba el grado de conocimiento del cuidador, en cada una de las tres partes
de aprendizaje esquematizan en la Figura 2.

Este aprendizaje se estructurd en tres niveles, esquematizados en la Figura 2. En el pri-
mero el cuidador se centra en el estudio y aprendizaje de su autocuidado, y se analizaban
aspectos fundamentales como la alimentacion, ejercicio o la eliminacion del tabaco y alco-
hol. Posteriormente, se pasaba al aprendizaje de los cuidados basicos del paciente y mas
adelante, en los cuidados avanzados, estas serian los niveles dos y tres del proceso de
aprendizaje. En estas fases, los cuidadores eligieron de una lista de posibles opciones el
tipo de aprendizaje en el que quisieron centrarse. Algunos ejemplos de los conocimientos
ofertados se muestran en la Figura 2.

Figura 2: Esquema de los niveles de aprendizaje y algunos de los aspectos estudiados en cada uno.

Auto- Cuidados Cuidados
cuidado béasicos avanzados

Fuente: Elaboracioén propia.

Apoyo al alta: Una vez el paciente habia abandonado el hospital, se intentaba garantizar el
seguimiento del aprendizaje y su aplicacién. Para ello, se contactaba con las enfermeras de
Atencién Primaria (AP), y se informaba de la situacion para que sirviesen de apoyo. Ademas
un mes después de la salida del paciente del hospital, se realizé una entrevista telefénica
para observar si los conocimientos aprendidos por parte del cuidador habian sido puestos
en marcha, y evaluar dificultades.

Ambito y poblacién de estudio
La poblacién de estudio consistié en cuidadores de pacientes de la Unidad de Recupera-
cién Funcional del Hospital de Guadarrama ingresados en el afio 2014.

En el afo 2014 ingresaron en el hospital Guadarrama 1107 pacientes, y de estos, 305 casos

se etiguetaron como Rehabilitacién, con una estancia media de 53,07 dias. Correspondien-
do al 27,65% del total de la actividad del hospital.
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En la Tabla 2 se muestran los criterios de inclusion y exclusién que se aplicaron en el reclu-
tamiento de sujetos de estudio.

Tabla 2. Criterios de inclusion y exclusion.

- Ser cuidador de un paciente del Hospital
de Guadarrama durante el periodo de
estudio.

- Aceptar la realizacion voluntaria y anéni-
ma del cuestionario.

- Ser cuidador de un paciente fallecido antes
de ser dado de alta o haber sido trasladado a
un hospital de agudos por agravamiento.

- Residencia (publica o privada) como destino
al alta.

- Cambio de CCAA de residencia al alta.
- Negativa a participar en el estudio.

- Tiempo desde el alta hasta la entrevista
inferior a 1 mes.

- No disponer de informe de cuidados al alta.
- No presentar todos los formularios.

- Falta de evaluacién de dependencia en la
historia clinica.

Fuente: Elaboracion propia.

Recogida y analisis de datos

La recogida de datos se realizdé en el Hospital Guadarrama de la Comunidad de Madrid.
Este es un hospital de media estancia. En el momento del estudio disponia de 140 camas, de
las cudles entre 80 a 90 se dedicaban a la recuperacién funcional, cuyos pacientes tuvieron
estancias medias de 35,91 dias. Si bien en la Unidad de Recuperaciéon de Funciones la es-
tancia media fue de 53,07 dias.

Las distintas partes de la Escuela de Cuidadores, ejemplificadas en la Figura 1, se evalua-
ron de la siguiente manera:

1. Valoracion de las necesidades: Se realizé una entrevista personal a la persona cuidador
y al paciente. Donde se recogieron las variables sociodemograficas de la poblacion
(edad, sexo, unidad de hospitalizaciéon). Se estudié la historia clinica y asi se determiné la
dependencia del paciente y su capacidad de autocuidado.

2. A su vez, mediante un formulario Zarit se determiné la carga de trabajo de los cuidadores
(Regueiro Martinez et al., 2007).
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3. Ensefnanza personalizada: Se recogieron los datos de preferencias de aprendizaje por
parte de los cuidadores y su autopercepcion sobre su rol cuidador. Al finalizar el entrena-
miento se realizé una encuesta de satisfaccién de las ensefianzas recibidas.

4. Apoyo al alta: Un mes después del alta del paciente, se realizé una entrevista telefénica
para evaluar la efectividad de las ensefanzas recibidas.

3. RESULTADOS.
Analisis de la poblacion

De los 305 casos potenciales pacientes ingresados en la Unidad de Recuperacién Funcio-
nal, cumplian los criterios de inclusion 50 casos y de éstos, 38 cuidadores completaron el
entrenamiento. Analizando las variables sociodemogréaficas de los cuidadores y pacientes
recogidos en la Tabla 3, se puede observar como a pesar de que la mayoria de los pacientes
ingresados eran hombres, sus cuidadores eran mujeres. En la mayor parte de los casos eran
sus hijas las responsables de los cuidados. Ademas, la edad de cada uno de los sujetos
variaba mucho, siendo la edad de los pacientes aproximadamente el doble que la de los
cuidadores.

Tabla 3. Caracteristicas de los pacientes y sus cuidadores.

- La edad media del cuidador es de 43 - EI 52% son hombres y el 48% mujeres.
anos.

- Media de edad 74,8 anos.
- El 24% son hombres y un 52% muijeres.

- Estancia media en el hospital 72,24 dias.
- Parentesco en mujeres: 63% hijas y 37%
esposas.

- En el 40% de los casos, se trata del cui-
dador habitual.

Fuente: Elaboracién propia.
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Fase 1: Resultados de la Valoracion de las necesidades.

Para determinar el entrenamiento personalizado que se realizaria en la Fase 2 del estudio,
se obtuvieron los niveles de dependencia, asi como las causas del ingreso de los pacientes
(familiares, en su mayoria de los cuidadores).

Segun la historia clinica de los pacientes, tal y como se presenta en la tabla 4, un 80,24% de
las personas ingresadas tenian altos niveles de dependencia, lo cual implicaba que requerian
de otra persona para suplir sus necesidades basicas con colaboracién parcial. En definitiva,
el grado de dependencia era relativamente alto.

En cuanto a los motivos de ingreso, el 68% de los pacientes sufrieron un Ictus, el 32% res-
tante ingresé por un problema de ortogeriatria. Ademas, el 36% de los pacientes presentaron
Ulceras por presion.

Tabla 4. Niveles de dependencia y porcentaje de pacientes.

Dependencia Severa 80,24%
Dependencia Moderada 18,09%
Dependencia Leve 1,42%

Fuente: Elaboracion propia.

Una vez recogido de la historia clinica el nivel de dependencia, se determin6 qué tipo de
deterioros presentaban los pacientes. (Los diferentes niveles estudiados correspondian a ca-
tegorias donde cada paciente puede estar en diferentes grupos, por eso, el porcentaje total
no suma el 100%). Gracias a estos datos se puede observar que el 19,11 % de los pacien-
tes presentaban algun tipo de deterioro cognitivo. Un 58,86 %, presentaban incontinencia
al ingreso, por lo que entraron en el programa de control de esfinteres. A la hora del alta, el
18,66% habian recuperado el control de esfinteres.

Los resultados del cuestionario Zarit pasado a los cuidadores familiares, se presenta en la
tabla 5. En esta tabla, podemos observar la sobrecarga inicial del cuidador. Segun la escala
de Zarit: el 8% de los cuidadores tenia una puntuacién superior a 46, lo que es sindnimo de
comenzar a sentirse sobrecargado con el cuidado de su familiar.
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Tabla 5. Resultados encuesta de Zarit.

¢ Siente que su salud se ha resentido? 36% - 24% 12% 4%

¢, Cree que no dispone de dinero para cuidar 32% 4% 12% 12% -
a su familiar?

¢ Se siente incapaz de cuidar a su familiar por 40% 8% 12% - 8%
mas tiempo?

¢ Desea encargar el cuidado de su familiar a 44% - 28% - -
otras personas?

Fuente: Elaboracién propia.

Fase 2: Entrenamiento personalizado.
Datos Generales:

Todos los cuidadores realizaron un maximo de 10 sesiones presenciales de entrenamiento,
personalizadas a sus necesidades y requerimientos. El nimero de sesiones finales varié entre
seis y diez, dependiendo de la demanda de cada cuidador.

Los cuidadores identificaron aquellas areas que supusiesen un problema en su rutina. La
mitad de los cuidadores admitié tener dificultades durante las movilizaciones de sus familia-
res, en concreto, durante las transferencias cama-sillon. La siguiente dificultad mas frecuente
encontrada, fue el aseo. En la siguiente tabla 6 se muestran las frecuencias relativas concer-
nientes a los problemas identificados por el cuidador.

Tabla 6. Problemas identificados como déficit de conocimiento por los cuidadores.

- 50 % movilizaciones y transferencias cama - sillon.

- 30 % dificultades a la hora del aseo.

- 20% en la gestion de la dieta, manejo de dietas especiales.

- 12% manifiestan problemas con la gestién del régimen terapéutico.

- 20% realizar las curas de Ulcera por presion, y el manejo de inyectables: Insulina, Heparina.

Fuente: Elaboracion propia.
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En cuanto a la percepcion y la evaluacién del cuidador, se observé que un 80% manifestaba
temor y miedo ante la nueva situacién. Un 70% también manifestaba incertidumbre por la
necesidad de adaptar la vivienda. Otros manifestaron su duda por sus capacidades para cui-
dar a su familiar, llegando a barajar la posibilidad de buscar ayuda o acudir a una residencia
si fuese preciso. En uno de los casos, la cuidadora no sabia leer lo que la hacia sentirse muy
débil y desamparada.

Encuesta de Satisfaccion

La encuesta de autosatisfaccion realizada para el presente estudio constaba de 9 pre-
guntas. Las respuestas eran dadas con una escala tipo Likert de 5 items cuyos rasgos de
puntuacién iban desde 1 (muy en desacuerdo) a 5 (muy de acuerdo). Se trata de una escala
subjetiva.

Para facilitar el analisis y valoracion de los datos, se agruparon las respuestas de los extre-
mos. Es decir, los valores 1y 2, correspondientes a muy insatisfecho e insatisfecho indicarian
“insatisfaccidon”; y por otro lado los valores 4 y 5 indicarian “satisfaccion”; en cuanto al valor
3 indicaria “no sabe/no contesta”. Para la realizacién de la media, si que se mantuvieron los
valores originales (por lo que esta iria desde 1 a 5).

Una vez finalizado el entrenamiento personalizado los pacientes completaron la encuesta
de satisfaccién creada por el equipo.

Resultados de la Encuesta de Satisfaccion

En la tabla 7 se observan los resultados recogidos por la encuesta de satisfaccion. Como
se puede observar la satisfaccion general era muy elevada. La totalidad de los cuidadores
incluidos en el estudio reconocieron la utilidad, calidad y accesibilidad de la Escuela de Cui-
dadores; ademas, es notorio observar como el 100% de los encuestados recomendarian esta
experiencia. En cuanto a la pregunta de la adecuacion de la cantidad de las sesiones sélo un
50% afirmd estar satisfecho; mientras que un 33% hubiera preferido mas sesiones. Teniendo
en cuenta que el numero de sesiones dependia integramente de los requisitos y demandas
del cuidador, se entendidé que aquellos que no estaban satisfechos fueron porque no habian
dado el numero maximo de sesiones pactadas.
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Tabla 7. Encuesta de Satisfaccion.

Informacion que ha recibido sobre la escuela 4,6 100%
de cuidadores. satisfecho
100%
Utilidad de los conocimientos adquiridos. 4,3 satisfecho
Accesibilidad del enfermero/a responsable 4,5 100%
de la ensefianza. satisfecho
Valore la confianza y seguridad que le inspira 4,7 100%
el personal responsable de la ensefanza. satisfecho/bueno
Atencién que ha recibido a sus sugerencias. 3,8 83%
satisfecho -
17%
NS/NC
Piensa que el tiempo de dedicacién a su 3,2 50%
entrenamiento ha sido. satisfecho -
33% insatisfecho -
17% NS/NC
Valore su grado de capacitacion para el 4,4 100%
cuidado de su familiar. satisfecho
Globalmente, ¢cudl es el grado de satisfac- 4,5 100%
cion con la Escuela de Cuidadores? satisfecho
¢ Recomendaria este servicio a otras perso- 5 100%
nas en su situacion? satisfecho

Fuente: Elaboracién propia.

Fase 3: Apoyo al alta.
Resultados percepcion del Aprendizaje

Un mes después del alta del familiar, los investigadores se pusieron en contacto con el
cuidador para realizar la entrevista telefénica. En la entrevista los cuidadores debian valorar
si, tras su experiencia en la Escuela de Cuidadores, su manejo con respecto a los cuidados
basicos habia mejorado o se mantenia igual. En la tabla 8 se presentan los porcentajes de las
respuestas dadas.
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Tabla 8. Respuesta sobre valoracion del aprendizaje.

Manejo de la alimentacién 93,33% 6,67%
Manejo de la movilizacion 80% 20%

Manejo del estrefimiento 73,33% 26,67 %
Manejo del régimen terapéutico 93,33% 6,67%

Fuente: Elaboracion propia.

Ademas se realizé un cuestionario de evaluacion al mes posterior al alta, y dicho cuestio-
nario se aplicé mediante llamada telefénica por parte de los investigadores. Los resultados
que se querian conocer eran la valoracion de la “Usuabilidad del conocimiento adquirido” por
parte del cuidador y por distintas habilidades entrenados:

Imagen 1. Percepcion de la mejora de conocimientos y habilidades tras el entrenamiento.

Fuente: Elaboracion propia.
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Tal y como se ve en laimagen 1, los cuidadores percibian una mejora en sus habilidades de
cuidado del otro, en el manejo de las cuatro; alimentacion, movilizaciones, estrefiimiento y la
gestion del tratamientos farmacologicos.

Sin embargo, tal y como se presenta en la imagen 2; si bien es verdad que la Escuela parece
ser que influia en la sensacion de seguridad y competencia (100% de respuestas que ma-
nifiestan sentirse igual 0 mas seguros, igual 0 mas competentes), parece que en el caso del
estado animico y la dedicacién de tiempo personal las diferencias no son tan significativas.

Imagen 2. Percepcion del cuidador respecto al beneficio reportado para el mismo.

Fuente: Elaboracién propia.

Por ultimo, el 93,33% de los cuidadores entrevistados se sintieron satisfechos con la labor
de la Escuela, recomendandolo al resto de pacientes y cuidadores en su misma situacion y
sugiriéndolo como estrategia a implantar en el resto de hospitales de la comunidad.

Evaluacion Cualitativa tras cuatro afios de la Experiencia:

En 2018, se realizé un panel de expertos que se desarroll6 en el mes de mayo de 2018 en
el Hospital Central Cruz Roja con algunos expertos:

Dos profesoras de Universidad, una enfermera entrenadora, una enfermera de continuidad
de cuidados, y una enfermera comunitaria de un centro de salud. Todas ellas, mujeres, con
experiencia en Educacion y capacitacion y con formacién en Coaching, metodologia Educa-
tiva y Gestion de Cuidados.
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Resultados Cualitativos mediante panel de expertos:

En relacién con las dificultades encontradas por las enfermeras para ejercer su rol, las en-
fermeras entrenadoras en un panel declararon aquello que identificaban como barreras. Tras
la realizacion de un panel de expertos, las conclusiones obtenidas fueron que se trata de una
actividad muy costosa que llega a desmotivar a las enfermeras entrenadoras por falta de for-
macion especifica y falta de reconocimiento de su labor por parte del resto de profesionales
del hospital y demasiadas resistencias por ser muy innovador.

Tabla 9. Resultados del panel realizado a las enfermeras entrenadoras.

- Considerarse fuera de la cartera de servicios.
- La voluntariedad y la envidia.

- Que requiere formacion especifica.

- Las resistencias al cambio de la organizacion.

- La falta de aceptacion como servicio por parte
de los otros profesionales.

- La organizacion tradicional como elemento
bloqueador.

- Innovacién de arriba a abajo, poco apoyo a quien
lo propone como idea y el poco apoyo de la direc-
cion de enfermeria y de los mandos intermedios al
proyecto de verdad, no solo con palabras.

- Los defensores de la intervencion grupal en
exclusiva.

- El modelo de organizacién tradicional.
- El poco valor que se da al cuidado.

- El requisito del cambio/modificaciones estructu-
rales.

- La vivencia de la amenaza por suponer transfor-
macion.

Fuente: Elaboracion propia.
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- Los pacientes se sienten mas seguros.

- Los cuidadores responden de una manera entu-
siasmada.

- Reconocimiento al trabajo de las enfermeras en
su nuevo rol.

- Apoyo de la gerencia.

- Enfoque de futuro creando un servicio nuevo lide-
rado por las enfermeras.

- Empoderamiento de los cuidadores.

- Mayor participacion de los cuidadores en la toma
de decisiones.

- La creacién del diario del paciente como docu-
mento de apoyo.

- El entrenamiento personalizado e individualizado.

- La dependencia.
- El envejecimiento de la poblacion.

- El autocuidado como especificidad de la practica
enfermera.

- Es coste efectivo.
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4. DISCUSION.

Cuidar a un familiar en casa es una actividad tan comun y natural en la vida familiar que
puede llegar a pasar inadvertida. Sin embargo, ellos piden a los profesionales que delimiten
bien sus tareas, no son profesionales en ningun caso, y por tanto, solo pueden ejercer una
funcion de apoyo y acompanamiento al paciente. Necesitan la accién de la enfermera como
entrenadora en ese proceso, pues es quien aporta el conocimiento cientifico y la validez a
todos los actos del cuidar que en el domicilio se desarrollan, ademas de garantizar con su
presencia la continuidad de los cuidados (Marco Navarro, 2004; Martinez Marcos & De La
Cuesta Benjumea, 2016). Los discursos sociales y la propia identidad de cuidadora, labrada
tras largos afnos dedicados al cuidado, iran en su contra. En este contexto, los tardios
consejos de recuperar en el dia a dia un tiempo para si mismas, en el que se ocupen de
ellas y mantengan intereses fuera del cuidado, pueden sonar utépicos € incluso aumentar su
frustracion, porque las pérdidas y renuncias ya han tenido lugar.

El respiro, generar estrategias de respiro, resulta clave. Tener algo de tiempo sin la
responsabilidad de cuidar en la casa o a través de centros de dia, y esta pausa en el cuidado,
puede variar de unas horas a varios dias a la semana (De la Cuesta-Benjumea, 2009; Martinez
Marcos & De La Cuesta Benjumea, 2016). En este caso, el Hospital Guadarrama, disponia
de dos camas dedicadas al respiro de los cuidadores, puestas en marcha desde el Plan de
Cuidados Paliativos (Servicio Madrilefio de Salud, 2019) y que se puso en marcha a partir de
los fondos de plan de cuidados paliativos del SNS, en el afio 2012 (Rogero-Garcia, 2010), pero
que en nuestro caso, se utilizan mas para cuidadores de pacientes crénicos dependientes
en domicilio, generd una herramienta para los cuidadores en el ambito domiciliario muy
interesante, si bien estas camas se cancelaron en el ano 2017.

Elementos de apoyo a los cuidadores en el domicilio como el respiro, el apoyo social,
o el entrenamiento para cuidar mejor, la supervisiéon de las enfermeras comunitarias, o la
disponibilidad de recursos sociales complementarios, suponen elementos de mejora de la
calidad de vida y de potenciacién de la autonomia y de la toma de decisiones (De la Cuesta-
Benjumea, 2009; Rogero-Garcia, 2010).

No se pueden olvidar las nuevas herramientas del mundo digital y del mundo tecnolégico
(Llorente Cejudo, 2006), claves en el aprendizaje entre iguales, o en el trabajo mediante la
formacion on-line como hacen las Escuelas de Salud y de pacientes de SNS en todo nuestro
territorio. Las recomendaciones de los diferentes informes europeos que hablan del uso
de la tecnologia de la comunicacion, el uso del término e-learning, es la establecida por la
Comision Europea como “la utilizacion de las nuevas tecnologias multimediales y de Internet
para mejorar la calidad del aprendizaje facilitando el acceso a recursos y servicios, asi como
los intercambios y la colaboracion a distancia” (Llorente Cejudo, 2006).
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Este modelo es costoso porque requiere un cambio en las maneras de disefar los servicios
y de emplear el conocimiento y las habilidades de entrenadoras de las enfermeras.

5. CONCLUSIONES.

El tiempo del ingreso puede ser tiempo para adquirir competencias como cuidadores, este
es un medio seguro y las enfermeras pueden ejercer de entrenadoras en autocuidado, lo
que significa mayor seguridad para el cuidado en domicilio y sin duda convertir una escuela
de cuidadores hospitalaria en una oportunidad para garantizar la continuidad del cuidado a
domicilio.

Todo ello, sin olvidar la importancia de que en el apoyo al cuidado se requiere de presencia
para trasmitir modelo y seguridad como seria lo presentado en este proyecto y relacionado
con el valor de una Escuela de Cuidadores, donde el tiempo de ingreso hospitalario es tiempo
de aprendizaje y de empoderamiento, tiempo de cuidado, tiempo también terapéutico.
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