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Resumen

Objetivos: Detectar los recursos/ayudas solicitadas por cuidadores domiciliarios de pacientes con
ER que facilitan su tarea de cuidado.

Metodologia: Estudio descriptivo, transversal. Atencién Primaria. Participantes: entrevistas por
personal entrenado mediante cuestionario a 130 cuidadores de pacientes de cinco subgrupos de ER:
enfermedades Autoinmunes (30%), neuromusculares y Déficit mental-TEA (25% cada uno), Pediatria
nutricional y Huntington (10% cada uno). Pacientes captados (previo consentimiento) de registros de
consultas monogréficas y a través de asociaciones/grupos de apoyo. Variables: Pacientes (edad,
sexo, subgrupo, tipo de evolucion, grado-dependencia). Cuidadores: sociodemogréaficas, vinculo,
trabajo remunerado, afios de cuidador, estructura familiar/apoyos, impactos sobre calidad de vida y
salud (sobrecarga y morbilidad psiquica). Recursos-ayudas demandadas. Analisis estadistico:
descriptivo, bivariante y multivariante.

Resultados: Un 35,9% de los entrevistados declararon necesitar algin tipo de recurso-ayuda,
sefialando las siguientes: medios mecdanicos (gruas y similares) (12,6%), formativos (8,7%), ayudas-
medios tecnoldgicos (8,7%), apoyo en casa (8,7%), mobiliario-vivienda adaptada (3,9%),
profesionales (1%) y transporte para terapias (1%). Los cuidadores de Huntington demandan apoyos
especificos en el hogar (40%). Medios mecéanicos como gruas, sillas, etc. se necesitan, especialmente
en los “motdricos”, como los pacientes con trastornos neuromusculares (29,6%) y ayudas-medios
tecnoldgicos en mental (16, 7%). Un 17,5% de los entrevistados no necesitaron ningun tipo de
ayuda-recursos (mas en Pediatria nutricional, 50%). La frecuencia de recursos solicitados varia en
funcion del género y edad del cuidador.

Conclusiones: Las ER son enfermedades complejas y generadoras de discapacidad. El cuidado
informal implica sobre las familias y cuidadores una gran carga econdmica, fisica y emocional. Las
tareas de cuidado cubren en el paciente necesidades funcionales y de adaptacion y otras de mayor
competencia técnica. Los cuidadores desarrollan actividades en la comunidad, en el hogar y de
asistencia personal. El afrontamiento de la enfermedad y la vivencia del cuidado estan relacionados
con apoyos familiares, sociales o profesionales y con formacién e informacion recibidas. Es
fundamental conocer las ayudas y recursos solicitados que pueden facilitar las tareas de cuidado y
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minimizar el impacto sobre la salud y condiciones de vida.
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