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PROLOGO

La tarea de cuidar a una persona con demencia significa en muchos casos tener
que renunciar a actividades sociales, laborales y recreativas, lo que lleva al
cuidador a ir perdiendo independencia y le acarrea una suma de problemas
psiquicos, mentales y socioeconémicos que terminan por sobrecargar al cuidador
por este motivo nos parece un tema importante a tratar, en el cual todos los
profesionales de salud tenemos el compromiso de aportar soluciones a esta
problematica.

Desde el rol de enfermeria queremos aportar este trabajo como herramienta para
mejorar la atencion a los familiares de pacientes con demencia para que ellos
sean capaces de contener a su familiar enfermo el mayor tiempo posible dentro
del seno de su hogar, ya que es alli donde el paciente puede recibir el afecto y

cuidado que necesita para vivir esta etapa de su vida dignamente.
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INTRODUCCION

El presente trabajo tiene como objetivo conocer el grado de
participacion' de los familiares de pacientes con demencia v en que
medida se beneficiaron con la aplicacion de los principios de
autocuidado impartidos en el Programa de Gestion Clinica del
paciente Cronico de la Obra Social de Empleados Publicos de

Mendoza en el periodo 2004-2005.

La finalidad de este es evaluar la aplicacion de los conocimientos
impartidos y la resclucion de problemas relacionados con el

cuidado del paciente.

Existen numerosos estudios gue demuestran la importancia de la
intervencion educativa destinada a los cuidadores, pero pocos de ellos
han sido evaluados en cuanto a la eficacia real percibida por los
familiares, por eso creemos que a través de este trabajo podemos
aportar respuestas validas a las necesidades de los familiares
demostrando que los Programas de educacion terapéutica para
familiares de pacientes con demencia son de gran beneficio para el

cuidador y su familiar enfermo.



TEMA: “Cuidados del Cuidador de Pacientes
con Demencia”

PROBLEMA:

¢Cual fue el grado de participacion de los familiares de
pacientes con demencia y en gue medida se beneficiaron con la aplicacién de los
principios de autocuidado impartidos en el Programa de Gestion Clinica del Paciente

Crénico de la Obra Social de Empleados Publicos en el periodo 2004-20057

OBJETIVO GENERAL

Conocer cuales fueron los beneficios obtenidos por los
familiares de pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestion
Clinica del Paciente Crénico de la Obra Social de Empleados Publicos durante el
periodo 2004 -2005, con la finalidad de evaluar la eficacia real de éstos a |a hora de

cuidar al que cuida.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1-Evaluar si los conocimientos impartidos en los cursos fueron aplicables en cada

caso.
2-Detectar si los familiares pudieron mejorar la resolucién de problemas

relacionados con el cuidade del familiar enfermo y tomar una actitud de

autocuidado.
3-Evaluar el grado de participacion de los familiares en el Programa de Gestidon

Clinica del Paciente Crdnico de la Obra Social de Empleados Publicos.



FUNDAMENTACION

El cuidado del paciente con demencia es un proceso dindmico que va a requerir un
progresivo incremento de atenciones y tareas por varios motivos: la larga duracion
de la enfermedad (en mas del 70% se trata de un proceso superior a 10 afios), la
perdida progresiva de capacidad fisica y cognitiva por parte del paciente y su
creciente dependencia del entorno familiar. La tarea de cuidar conlleva a menudo la
aparicion de una amplia variedad de problemas de orden fisico, psiguico y socio-
familiar constituyente de un auténtico sindrome que es necesario conocer,
diagnosticar precozmente y tratar de prevenir.

. Ademas se ha demostrado |a relacion entre estres del cuidador y tasas mas altas
de institucionalizacion y que pacientes dementes que conviven con cuidadores muy
estresados presentan mayor indice de problemas de conducta y episodios de
agitacion.

El bienestar del cuidador depende de su propia salud, de la ayuda que reciba de su
familia (apoyo emocional y el reconocimiento de otros familiares), de la capacidad de
las instituciones a adecuarse a sus necesidades, de la infarmacion gue tiene scbre
la enfermedad, la propia tarea de cuidar, su forma de enfrentarse a la situacién de
cuidado y el estilo de resolver los problemas y la capacidad para superar momentos
complicados. Existen en la teoria diversos estudios que demuestran la importancia
de la intervencion educativa destinada a los cuidadores de pacientes con demencia,
por ello nuestro trabajo quiere evaluar los beneficios percibidos por los familiares
gue concurrieron al Programa de Gestion Clinica del Paciente Cronico dictado por la
OSEP, ya que son pocos los estudios que han sido evaluados, en cuanto a la

eficacia real de estos a la hora de cuidar al que cuida.



MARCO TEORICO

PRONOSTICO DE LA DEMENCIA

La transicion demografica y epidemiocldgica genera cambios significativos en el
pancrama de salud de los paises, y la necesidad de nuevos servicios de atencion a
la pablacion.

El envejecimiento progresivo y el aumento de la expectativa de vida al nacer, hacen
gue cada vez adquieran mas importancia los problemas de salud asociados a la
edad.

Las condiciones demograficas mundiales hacen que los grupos expuestos a riesgo
sean cada vez mayores. En paises desarrollados, 1as demencias asociadas a edad
son la patologia neuropsiquiatrica mas frecuente en los mayores de 65 afos, con
prevalencia estimada de 5 a 8 % de la pablacion de adultos mayores. Asi mismo, se
observa una estrecha relacion entre edad y frecuencia de esta patologia
aumentando su prevalencia hasta alcanzar un 10.8% en los mayores de 80
anos(*1). Las demencias asociadas a edad constituyen un serio problema de salud
publica por ser una patclogia de alto costo economico y social, por lo dificll y tardio
de su diagnodstico y por su cursc progresivo e invalidante. Lo anterior, no sélo en
paises desarrollados, sino también en todos aquellos en los cuales ha aumentado
significativamente |a poblacion adulta mayor en las Ultimas décadas.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud se calcula que en el mundo hay 22
millones de personas que la padecen, y que en fres decadas habra el doble. Los
trabajos cientificos estan dejando claro que el porcentaje de dementes entre las
personas con mas de 75 afios sobrepasa el 10% en casi todas los paises. Segun la
Asociacion de Alzheimer Internacional, la enfermedad puede comenzar a una edad
temprana como a los 50 anos, no tiene cura aun conocida "Esta enfermedad
comienza imperceptiblemente, aumentando muy despacio la intensidad de sus
sintomas. Es progresivo, degenerativo y afecta el cerebro, es hasta ahora incurable.
Sus sintomas varian no solo de un paciente a otro sino gue tambien de un dia para
otro.

(*1) Roceco, Hoffman A., Braine C.



Demencias Multiinfarto

La enfermedad micro-vascular, también conocida como multiinfarto, es la segunda
causa mas comun de demencia irreversible después de la enfermedad Alzheimer.
Esta demencia es causada por pequefas trombosis dentro del cerebro que pueden
pasar desapercibidas. Sin embargo, con el transcurso de los afios, varias trombosis
pequenas pueden similar la enfermedad Alzheimer. Los sintomas de la enfermedad
micro-vascular varian dependiendo de la seccién del cerebro que esta afectada. La
enfermedad podria progresar en un modo descendente con una notoria disminucién
después de cada incidencia de trombosis. Es posible que una persona sufra de una

combinacion de enfermedad micro-vascular y Alzheimer.

Otras Demencias Irreversibles

La enfermedad Alzheimer es responsable de un 60 por ciento de todas las
demencias, y la trombosis es responsable de otro 20 por ciento. Otras causas de

demencia irreversible incluyen las siguientes:

e Un periodo de restriccion grave del flujo sanguineo, o falta de oxigeno en el
cerebro causado por pérdida de sangre, shock, paro cardiaco o
envenenamiento por mondxido de carbono.

* Algunas enfermedades y condiciones crénicas como la enfermedad
Parkinson, Huntington, multiplesclerosis, y sindrome Down.

e Severo traumatismo a |a cabeza.

»  Abuso crénico del alcohol y drogas.

o Enfermedades neuroldgicas extrafias como las enfermedades de Pick y
Creutzfeldt-Jakob.



CONVIVIR CCN LA DEMENCIA

El enfrentar la enfermedad, significa estar preparados para muchos cambios, la
persona a la que se le ha conocido como el sostén de la familia o el ama de casa,
como padre o como esposa, pierde lentamente |la capacidad de cumplir con estos
roles y a medida que |a enfermedad avanza el paciente no tiene capacidad para
realizar un trabajo, manejar un automaovil, calcular el saldo de una cuenta o cocinar
una comida y llega el momento en que no es posible que guede sclo. Por el
contrario, necesitara vigilancia y apoyo permanente (*3)

Esto cambia la forma de vivir en la familia. Hay pérdida de la independencia del
paciente y multiples responsabilidades para el cuidador. Generalmente la tarea
recae en la esposa, el esposo, la hija o la nuera o quizas también en otro familiar
que por el solo hecho de vivir en el mismo hogar debe asumir este cuidado,; la
mayoria de las veces sin preparacion, debera tomar dificiles decisiones y aceptar
que perdera gradualmente la independencia  generandole sentimiento de
culpabilidad, dolor, rechazo hacia el paciente y dudas de si mismo *(4) Si a esta
situacion se le suma la carencia de instituciones de apoyo, la poca colaboracion de
otros miembros de la familia y la falta de informacién respecto a lo que pasara con la
enfermedad y el paciente; la carga emocional del cuidador sera inmensa y puede
derivar en agotamiento o trastornos en su salud fisica y mental, cuyo resultado sera
negativo para el paciente y el cuidador. La experiencia de algunos cuidadores indica
gque en la familia se espera que una sola persona lleve la preccupacion completa de
su cuidado, quedando el cuidador sin ningun tipo de apoyo que signifique liberarla
aunque sea por algunas horas, para permitirle que renueve un poco sus energias.
Esto se hace mas evidente al considerar que se trata de un trastorno de larga
evolucion.

Es muy importante la relacion de este tipo de enfermas con sus familias, por algo se
ha dicho que esta es la enfermedad que evoluciona mejor mientras mas amor la
envuelva. Si el paciente vive solo habra que buscar algunas alternativas para su
cuidado, este no se debe considerar un problema sino una responsabilidad a
planificar por todos v cada uno de los miembros de la familia con la finalidad de
ocuparse de sus necesidades personales de manera gue no recaiga sobre una
misma persona. Para que los familiares tengan un mayor conocimiento sobre |a

(*3)( Silva,1993), ("4)(A.D. Alzheimer Disease).



Situacién que presenta su ser querido deben solicitar ayuda a un especialista.
La tarea de cuidado del paciente con demencia es una actividad gue involucra de
forma determinante a todos los miembros de la familia, especialmente del cuidador,
guien le dedica mayor tiempo y tiene sobre si la mayor carga de la responsabilidad.
Es importante que el grupo familiar reciba informacién sobre estas enfermedades y
su cuidado, de manera de asegurar una buena calidad de vida para el paciente,
mantener la integridad del nucleo familiar y disminuir la carga del cuidador.

En ocasiones en que la familia no puede o no esta en condiciones de asumir este
cuidado debera ser traspasado a los sistemas de salud para lo cual se requiere

personal debidamente preparado.

CUIDADOR PRINCIPAL DEL PACIENTE CON DEMENCIA

Llamamos cuidador del paciente con demencia a la persona que asume la
responsabilidad total en la atencion y el apoyo diario & este tipo de pacientes. El
cuidado del paciente con demencia es un proceso dinamico que va a requerir un
progresivo incremento de atencion y tareas por varios motivos: la larga duracién de
la enfermedad (en mas del 70% se trata de un proceso superior a 10 afios), la
pérdida progresiva de capacidad fisica y cognitiva por parte del paciente y su
creciente dependencia del entorno familiar.

El perfil del cuidador tipo es el siguiente: mujer (en su mayor parte esposas 0 hijas
del anciano), con una edad media de 57 anos, ama de casa y co-residente con el
enfermo. También existe un grupo importante de cuidadores mayores de 65 anos
(sobre un 25%), generalmente conyuges del enfermo, de especial importancia, dada
la_importante co-morbilidad que suelen presentar a esa edad. Una gran mayoria de
los cuidadores dedica al cuidado de su familiar varias horas durante la semana.
Esto conlleva a menudo la aparicion de una amplia variedad de problemas de orden
fisico, psiquico y socio-familiar constituyente de un auténtico sindrome que es
necesario conocer, diagnosticar precozmente y tratar de prevenir. Ademas se ha
demostrado la relacion entre estrés del cuidador y tasas mas altas de
institucionalizacién y que pacientes dementes que conviven con cuidadores muy

estresados preéentar‘l mayor indice de problemas de conducta y episodios de
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agitacion. Diversos factores (edad, género, parentesco, co-residencia, tiempo de
dedicacion y existencia de otras cargas familiares) han demostrado su influencia en
la aparicion del colapso del cuidador.

Qué morbilidad presentan

El bienestar del cuidador depende de: Su propia salud, de la ayuda que recibe de su
familia (apoyo emocional y el reconocimiento de otros familiares), de la capacidad de
las instituciones a adecuarse a sus necesidades, de la informacion que tiene sobre
la enfermedad, de la propia tarea de cuidar, su forma de enfrentar la situacion de
cuidado, el estilo de resolver los problemas y la capacidad para superar momentos

complicados.

La carga a la que se ve sometido el cuidador puede expresarse en distintas areas:

Problemas fisicos: Cabe sefialar que se trata en gran numero de ocasiones, de

problemas de aparicion frecuente en el grupo de edad al que pertenecen la mayoria
de los cuidadores que se ven agravados por las tareas propias de su labor de
cuidados.

Las quejas somaticas son multiples, destacando entre todas ellas las referidas a
dolor de tipo mecanico cronico del aparato locomotor, otras frecuentes son cefalea
de caracteristicas tensionales, astenia, fatiga cronica, alteracion del ciclo sueno-
vigilia, insomnio y otros de evolucion cronica y claramente deteriorantes de su ya
mermada calidad de vida. Se ha demostrado que existe deterioro de la funcion
inmune de los cuidadores, a expensas de una reduccion de sus niveles de
inmunidad celular, que los hace mas susceptibles a determinadas infecciones
viricas.

También se ha especulado sobre su mayor predisposicion a ofro tipo de problemas
como la enfermedad ulcerosa péptica y los trastornos cardiovasculares. Asimismo
se demostré un aumento del 63% en el riesgo de mortalidad entre los cuidadores

ancianos conyuges que habian desarrollado un alto nivel de estrés.



2.- Problemas psiquicos. La prevalencia de desérdenes del drea psiquica alcanza

un 50%, a menudo dificiles de verbalizar y definidos como somatizaciones o como
términos vagos del tipo de “desanimo” o “falta de fuerzas’. Entre los elementos
causales de la aparicion de desérdenes en esta esfera se destaca: la propia
incapacidad del paciente anciano, las tareas gue debe realizar el cuidador, el
impacto negativo sobre su calidad de vida y una pobre técnica de afrontamiento, que
los convierte en mas vulnerables.

Los principales problemas psiquicos del cuidador son la depresion, la ansiedad y el
Insomnio, que constituyen la via de expresién de su estrés emocional.

Entre ellos la depresién es la mas frecuente, las circunstancias gue influyen en
mayor medida en su aparicion es |a falta de apoyo social, la carencia de recursos
economicos, las relaciones previas con el paciente, el sentimiento de culpa, Ia
existencia de una historia familiar de depresién y las limitaciones psico-fisicas del
cuidador.

Se ha demostrado relacion entre el desarrollo de trastornos conductuales graves en
el paciente demente y la aparicion de depresién en el cuidador principal,
especialmente en el caso de demencia de Cuerpos de Lewy.

Los cuidadores presentan una alta tasa de automedicacion, especialmente de
diversos tipos de psicofarmacos y analgésicos. No se ha demostrado, sin embargo,
que exista mayor consumo de alcohol entre los cuidadores si los comparamos con

poblacion general de su mismo grupo de edad.

3-Problemas de indole socio-familiar. En este ambito aparecen frecuentemente

conflictos familiares, consecuencias sobre las obligaciones laborales (ausentismo,
conflictividad laboral...), dificultades econdmicas y disminucion de las actividades
sociales y de ocio.

Como se detecta la sobrecarga del cuidador

El cuidador, es una persona especialmente vulnerable, por lo que es preciso gue en

el ambito de la atencién primaria se realicen todos los esfuerzos encaminados a su

deteccion precoz.

Se han propuesto varios instrumentos de medida, como el Zarit Burden Interview, vy
gl Indice de Esfuerzo del Cuidador ( Careaiver Burden Scale). aue consideramos

especialmente Uil para su uso en atencién primaria.



INTERVENCION DE LOS PROGRAMAS DE EDUCACION TERAPEUTICA EN
RELACION CON EL CUIDADOR PRINCIPAL

La intervencion en relacion con los cuidadores es un trabajo en el que la
interdisciplinariedad juega un papel fundamental, tanto dentro del equipo de
Atencion Primaria (donde resulta fundamental la actuacion de la enfermeria- tanto
en la consulta ambulatoria como en la domiciliaria), como en la relacion con los
Servicios Sociales y el equipo de Salud Mental con el que quiza haya que contar
tanto para la interconsulta como para la colaboracion y seguimiento del propio
cuidador para su apoyo y adecuacion de sus sentimientos.

Un buen manejo del paciente con demencia y sus cuidadores nos permitira realizar
un trabajo preventive a los tres niveles: En el primario evitando la aparicion de 19
sintomas en el cuidador, en el secundario detectando precozmente su aparicion y en
el terciario ya que una vez detectados podremos intervenir para evitar |la progresion
de los sintomas y permitir asi cuidados mas adecuados y retrasar la
institucionalizacion (yva que los sujetos del cuidado se encontraran mejor en tanto
sus cuidadores estén en buenas condiciones).

Educacion Terapéutica para Familiares de Pacientes con Demencia

Programa de Gestion clinica del paciente cronico

La Obra Social de Empleados Publicos lleva a cabo desde el afio 2002 la atencidn
destinada a los familiares de pacientes con demencia que pertenecen a la obra
social este programa consta con un equipo de profesionales interdisciplinario que
trabaja en conjunto con el area de tercera edad donde son captados los familiares
gue concurren en busca de ayuda ya sea por ama geriatrica u hogar geriatrico
debido a la dificil situacién por la que atraviesan, generalmente concurre el cuidador
principal quien viene cargado de angustia y descrientado se los cita a una junta
interdisciplinaria para evaluar su caso y parte del procedimiento se lo inscribe para el
grupo de familiares de pacientes con demencia donde reciben la informacion sobre
la enfermedad de su familiar, como cuidarlo, gue medidas deben implementar para
cuidarse ellos mismos. Luego de la participacion del curso se los redne en forma
mensual con el equipo de salud para conocer |la evolucion de cada caso y continuar
con la capacitacian en los distintos temas relacionados con las tareas de cuidado y

contencion. Mas informacidn ver anexo 1.
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La intervencién en relacion con los cuidadores puede establecerse en los siguientes

apartados:

[ ]

Asistencia al anciano: cuidados, atencion médica, higiene.

Informacién acerca de la enfermedad: informar al cuidador acerca de la
naturaleza de la enfermedad (pérdida irrecuperable de las funciones
cognitivas y de las actividades cotidianas), evolucidén y situaciones
emocionales gque se producen, la necesidad de atencién y manejo de
prablemas fisicos, conductuales y psicologicos.

Promover una reunion familiar, donde se situara el momento en que se
encuentra la enfermedad y |las perspectivas de futuro del paciente.

Poner en contacto al cuidador principal con una Asociacion de personas con
su mismo problema (compartir un problema contribuye a mitigarlo). Este tipo
de intervenciones demostraron retrasos muy significativos en la
institucionalizacion de ancianos con demencia.

Informacién al cuidador sobre la red de Servicios Comunitarios: puesta en
contacto con los Trabajadores Sociales correspondientes y busqueda de
recursos apropiados para su caso particular.

El cuidado del cuidador propiamente dicho, prestando atencién a su
autocuidado, tanto en su salud fisica (alimentacion, suefio, ejercicio fisico,
habitos de consumo) como psicoldgica (estado de animo, cansancio, cambios
de humor)

Cuidado y apoyo en situaciones de culpa y ambivalencia hacia el cuidado.

Es fundamental que no renuncie a una parte del tiempo de ocio, favoreciendo
la estructuracion de un “tiempo de respiro’, propiciado con un reparto de
tareas con otros familiares o acudiendo a una institucionalizacién parcial.
Mantendremos un estado de alerta durante todo el proceso del cuidado ante
cambios importantes en la economia, situaciones de sobrecarga y cambio en
las relaciones con la persona a cuidar.

Pondremos especial atencion a posibles situaciones de malos tratos, ya sean
estos fisicos, emocionales, sexuales, de abandono o de explotacién material,

gue en algunas series llegan al 20% de los casos.
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Recomendaciones generales para la prevencion de la sobrecarga
del cuidador
- Informacion regular al cuidador
- Accesibilidad para el cuidador en momentos de necesidad
- Indicaciones lo mas claras posibles sobre el régimen de cuidados
- Favorecer la toma de “tiempos de respiro”
Proporcionar informaciéon sobre Asociaciones y Redes de Apoyo

Comunitario



DISENO METODOLOGICO

TIPO DE ESTUDIO

En este trabajo se realizd un estudio cuantitativo transversal descriptivo para
conocer cual fue el grado de participacion de los familiares de pacientes con
demencias y en que medida se beneficiaron con la aplicacion de los principios de
autocuidados impartidos en el Programa de Gestion Clinica para el Paciente
Crénico de la Obra Social de Empleados Publicos en el periodo 2004-2005.

AREA DE ESTUDIO

El estudio se llevd a cabo en el programa de pacientes cronicos de la Obra Social de

Empleados Pyblicos en la provincia de Mendoza en el periodo 2004 al 2005

UNIVERSO
Esta compuesto por 80 familiares de pacientes con demencia que participaron del
programa de pacientes cronicos de la Obra Social de Empleados Publicos en la

provincia de Mendoza en el periodo 2004 al 2005

MUESTRA
La muestra esta compuesta por 76 familiares de pacientes con demencia que
asistieron al Programa de Gestion Clinica para Pacientes Cronicos de la Obra Social

de Empleados Pablicos que participaron de la investigacion en el periodo
2004 — 2005.

FUENTE
La fuente que se utilizo para el estudio es primaria ya que los datos fueron tomados
por los autores de la investigacién a través de una encuesta a los familiares de

pacientes con demencias que concurrieron al Programa de Gestion Clinica para el
Paciente Cronico.

INSTRUMENTO

Se utiliza una encuesta estructurada.
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Variable

VARIABLES DE ESTUDIO

Aplicacion de los
principios de
autocuidado

comunicacién

. Dimension de la variable Indicadores
30-40, 41-50, 51-80,
Edad 61-70 ._
Sexo Femenino-Masculino
Hijo/a, conyuge,
Gr_adr:: de Ediisias Parentesco otros
participacion Residencia Si-No
; : 1-5h,6-10h, 100 |
Tiempo de cuidado més, no contesta _r.
% de concurrencia al Citados '
programa Asistieron
Variable Indicadores
Grado de Muy conforme, conforme, poco
conformidad conforme, no contesta
Mejora en la Si
comprension y la Mo

Grado de
dificultad

Mo completa curso
Falta de tiempo
Otros

Modificacion del
ambiente fisico

Si efectla cambios
Mo efectiia cambios

Cambios en el

Retirar objetos peligrosos

ambiente fisico Sefializar ambientes
Aplicacion de .
cuidados Si apllc_:aron
enfermeros i caron ,
Cuidados que se | Higiene, eliminacién, movimientoy |
aplicaron alimentacién |
Aplicacién |' si |
medidas de N'
autocuidado © o |
T
incorporados At
Recreacién

(GGrado de alivio

Muy satisfactorio, satisfactorio, poco
satisfactorio, no contesta
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ANALISIS Y
PRESENTACION DE
RESULTADOS




Evaluacion de las encuestas a los familiares de Pacientes con demencia que
concurrieron al Programa de Gestidn Clinica del Paciente Cronico

Tabla N° 1

Familiares de pacientes que concurrieron al programa de gestion Clinica
del paciente crénico segin edad durante el periodo 2004 - 2005

Edad FA FR %

30-40 8 10.53
41-50 20 28.32
51-60 38 50.00
61-70 10 13.15
Total 76 100.00

Fuente: Informacion obtenida mediante una encuesta andnima a los familiares de

pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestién Clinica para
Pacientes Cronicos de la OSEP en el periodo 2004-2005

Grafico N° 1

Edad de los familiares

30-40 41-50 51-60 61-70

Comentarios: Se observa que el 50% de los familiares tiene entre 51 a 60 afios lo
gue se relaciona con los estudios previos donde la edad del cuidador es de 57 a 65
anos esto nos da una poblacién de riesgo dada las importantes co-morbilidades que
presentan a esa edad, tambien se observa un 26,32% de 41 a 50 afos y en menor
porcentaje de 30 a 40 afnos({10,53%) y de 61 a 70 afios(13,15%).
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Tabla N°2

Familiares de pacientes que concurrieron al Programa de Gestién Clinica
del Paciente Crénico segun sexo durante el periodo 2004 - 2005

Sexo FA FR%

Femening 66 86.85
Masculino 10 13.15
Total 76 100

Fuente: Informacion obtenida mediante una encuesta andnima a los familiares de

pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestion Clinica para
Pacientes Cronicos de la OSEP en el periodo 2004-2005

GraficoN°2

100"
sop +
60y
ol
20+

Femenino Masculino

Comentarios EIl 86,85 % de los familiares que participaron en el curso del Programa de
Gestion Clinica para Pacientes Cronicos son de sexo femenino, generalmente se trata
de las hijas, esposas o nueras, y solo en un 13,15 % son masculinos esto se debe a que
por naturaleza son las mujeres las encargadas de cuidar a los miembros de la familia.
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Tabla N°3

Grado de parentesco de los familiares de pacientes que concurrieron al Programa de
Gestién Clinica del Paciente Cronico durante el periodo 2004 - 2005

Parentesco FA FR%

Hija/o 48 63.15
Conyuge 8 10.53
Otros 20 26.32
Total 76 100

Fuente: Informacion obtenida mediante una encuesta anonima a |os familiares de
pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestion Clinica para
Pacientes Cronicos de la OSEP en el periodo 2004-2005

Grafico N° 3

O Conyuge
E Otros

Comentario: El 63% de los cuidadores son hijos del paciente y en un 26% pertenecen
a otro tipo de cuidadores informales tales como ama geriatricas u otro famliar que

por el solo hecho de vivir en el mismo hogar debe asumir este cuidado. Solo un11%
de los cuidadores sén conyuges del paciente generalmente la esposa.
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Tabla N°4

Familiares que residen con el paciente con demencia que concurrieron
al Programa de Gestién Clinica del Paciente Crénico durante
el periodo 2004 - 2005

Recide c/ paciente |FA FR%

Si 62 81.58
No 14 18.42
Totales 76 100

Fuente: Informacidn obtenida mediante una encuesta andnima a los familiares de

pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestion Clinica
para Pacientes Cronicos de la OSEP en el periodo 2004-2005

Grafico N°4

Comentario: La gran mayoria de los familiares que asistieron al programa viven con el
familiar enfermo en un 82% y sélo el 18% no conviven con el familiar.La experiencia de

algunos cuidadores indica que en la familia generalmente es una sola persona guien
lleva la preocupacion completa de los cuidados del paciente.
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Tabla N°5

2- Tiempo que dedican a la atencién del paciente los familiares que concurrieron al
Programa de Gestién Clinica del Paciente Crénico periodo 2004- 2005

Tiempo FA FR%

1-5 Hs 24 31.58
6-10 Hs 40 52863
10 6 mas 11 14 .47
Mo contesta 1 1.32
Totales i 100

Fuente: Informacion obtenida mediante una encuesta anénima a los familiares de

pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestion Clinica
para Pacientes Cronicos de la OSEP en el periodo 2004-2005

Grafico N° 5

15 Hs 6-10 Hs 10 6 mas Mo contesta

;
Comentarios: Se observa que el mayor porcentaje de los familiares 52 63% dedica

entre 6 y 10 hs al cuidado del enfermo, el 31,58% entre 1y 5 hs.Y solo el 14,47% dedica

mas de 10 hs; esto lleva a que la mayoria de los familiares no dispongan de tiempos de
respiro. solo 1,32% no contesta
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TablaN° 6

Conformidad con los conocimientos adquiridos por los familiares de
pacientes que concurrieron al Programa de Gestién Clinica
del Paciente Cronico durante el periodo 2004 - 2005

Conocimientos FA FR%

M.Conforme 58 89.47
Conforme 8 10.53
No Conforme 0 0
Total 76 100

Fuente: Informacion obtenida mediante una encuesta anénima a los familiares de
pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestion Clinica
para Pacientes Cronicos de la OSEP en el periodo 2004-2005

Grafico N° 6

B Muy conforme @ Conforme B

Comentarios Los familiares se mostraron muy conforme con los conacimientos
brindados en un 83.47 % reconocen la importancia de tener conocimiento sobre la
enfermedad ya que le permite desarrollar sus capacidades para tomar decisiones por
si mismos, hubo un 10,53% que refirié conformidad y no hubo disconformes con los
conocimientos brindados.
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Tabla N°7

Grado de comprension y comunicacién experimentado por los familiares de
pacientes que concurrieron al Programa de Gestién Clinica
del Paciente Crénico durante el periodo 2004 - 2005

Comprension FA FR%

y Comunicacion

7a-Si 69 90.79
7h-No 7 8.21
Total 76 100

Fuente: Informacién obtenida mediante una encuesta anénima a los familiares de

pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestion Clinica
para Pacientes Cronicos de la OSEP en el periodo 2004-2005

Grafico N° 7

10071 ~
8oy
604
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it No

Comentarios: Se observo que casi la totalidad de los familiares lograron mayor
comprension y mejoras en la comunicacion siendo este uno de los item con mas alto
porcetaje (91%) de mejoras experimentadas por los familiares.
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Tabla N° 7¢

Dificultades en la comprensién y comunicacién experimentadas por los familiares
que concurrieron al Programa de Gestion Clinica del Paciente Crénico
periodo 2004-2005

Dificultades FA FR%

N. completo curso 43 56.58
Falta de tiempo 29 32.88
Otros 8 10.53
Taotal 76 100

Fuente: Informacion obtenida mediante una encuesta anénima a los familiares de

pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestién Clinica
para Pacientes Crénicos de la OSEP en el periodo 2004-2005

Grafico N° 7c

56,58%

ON. completo curso
EFalta de tiesmpo
OOtros

Comentarios:Dentro del pequefio porcentaje que no logro mayor comprensién
y comunicacion con el familiar se destaca como dificultad en un 56,58% que no
completaron el curso por lo que no recibieron parte de los conocimentos para manejar

estas situaciones y en un 32,89% fue la falta de tiempo para dedicar al familiar enfermo
un 10,53 % otras dificultades
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Tabla N° 8

Modificaciones del ambiente fisico que efectuaron los familiares que concurrieron al
Programa de Gestion Clinica del Paciente Crénico durante el periodo 2004 - 2005

Modificaciones [FA FR%

8a-Si efectuaron 31 40.35
Bb-No efectuaron 45 5965
Total 76 100

Fuente: Informacion obtenida mediante una encuesta anénima a los familiares de
pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestion Clinica
para Pacientes Cronicos de la OSEP en el periodo 2004-2005
Grafico N° 8
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Comentarios: En relacién a los cambios en la vivienda hubo un 59.65 % que no realizd
cambios ya que no era todavia necesario por la etapa en la que se encuentra el paciente
pero del 40, 35% restante si realizdé cambios en la vivienda como medidas de prevencion
de accidentes y orientacion para el paciente.
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Tabla N° Ba

Cambios del ambiente fisico que llevaron a cabo los familiares que concurrieron al
Programa de Gesti6n Clinica del Paciente Crénico durante el periodo 2004 - 2005

Cambios FA FR%

Retirar obj. Pelig. &7 75
Sefializar ambientg 19 25
Total | 76 100

Fuente: Informacion obtenida mediante una encuesta anonima a los familiares de
pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestién Clinica
para Pacientes Cronicos de la OSEP en el periodo 2004-2005

Grafico N° Ba

25%

75%

H Retirar ahj. Pelig.
O Seiializar ambiente

Comentarios:En relacion a los cambios que llevaron a cabo los familiares en la vivienda
hubo un 75% gque retird los objetos peligrosos del la vivienda ya que es una de las causa
mas frecuentes de accidentes démesticos; ofro pequefio porcentaje (25%) sefializo los
ambientes, estos cambios dependen generalmente de la etapa en que se encuentra el
familiar enfermo
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Tabla N° 9

9- Aplicacion de los cuidados de enfermeria por los familiares de
pacientes que concurrieron al Programa de Gestion Clinica
del Paciente Crénico durante el periodo 2004 - 2005

Cuidados FA FR%

9a-Si aplicaron 24 31.57
9b-MNo aplicaron 52 65.43
Total Fi: 100

Fuente: Informacion obtenida mediante una encuesta anonima a los familiares de
pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestion Clinica
para Pacientes Cronicos de la OSEP en el periodo 2004-2005

Grafico N 8

O Si aplicaron
@ No aplicaron

oyl . g

Comentarios: La aplicacion de los cuidados de enfermeria se efectud en un 31,57% de
los casos y un 68,43% no se aplicaron esto estd relacionado con la etapa de la

enfermedad en que se encuentran los pacientes donde todavia tiene cierta autonomia
en las necesidades basicas.
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Tabla N° 9a

Cuidados de enfermeria que se aplicaron por los familiares de
pacientes que concurrieron al Programa de Gestién Clinica
del Paciente Crénico durante el periodo 2004 - 2005

Si aplicaron FA FR%

Higiene 57 75
Eliminacidn G 8
Mavilizacién 4 52
Alimentacion g 11.8
Total 76 100

Fuente: Informacién obtenida mediante una encuesta anénima a los familiares de
pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestién Clinica
para Pacientes Cronicos de la OSEP en el periodo 2004-2005

Gréfico N° 9a

DHigiene
O Eliminacién
O Maovilizacién

Comentarios: De la aplicacion de los cuidados de enfermeria resultd que el 75% de los
casos estan relacionados con los cuidados de higiene y en menor medida con la
asistencia en la alimentacion (12 % Jeliminacion{ 8%) y movilizacién en un (5%) debido a
a la mejor autonomia de los pacientes



Tabla N° 10

Aplicacién de las medidas de auto cuidado por los familiares de

pacientes que concurrieron al Programa de Gestién Clinica
del Paciente Crénico durante el periodo 2004 - 2005

Aplicaron FA FR%

10a-5i 37 48.68
10b-No 39 51.32
Total 76 100

Fuente: Informacion obtenida mediante una encuesta andnima a los familiares de

pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestién Clinica
para Pacientes Crénicos de la OSEP en el periodo 2004-2005

K il 51,32
e . - S —
50,5
504
49,54 |
497 |
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47,5-
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[ si
O No

Comentarios:En relacion a las medidas de autocuidados mas de la mitad(51,32%)de los

familiares no las han podido incorporar pero un 48,68% si han logrado modificar esta
actitud que es fundamental para la salud fisica y mental del familiar como medida para
prevenir el colapso del cuidador
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Tabla N° 10c
Medidas de auto cuidado incorporadas por los familiares de

pacientes que concurrieron al Programa de Gestién Clinica
del Paciente Crénico durante el periodo 2004 - 2005

M. de autocuidade  |FA FR%

Tiempo de respiro 38 50
Actividad fisica 17 22.36
Act. de recreacion 21 27 .64
Total 76 100

Fuente: Informacion obtenida mediante una encuesta anénima a los familiares de
pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestion Clinica
para Pacientes Cronicos de la OSEP en el periodo 2004-2005

Grafico N° 10c

O Tiempo de respire '
E Actividad fisica
B Act. de recreacidn

22,36%

Comentarios: Es notable que casi la mitad de los familiares han podido incluir alguna
medida de auto cuidado el 50% fue el haberse dedicado un tiempo de respiro,el 27,64%
realizar una actividad recreativa y un 22,36% hacer actividad fisica, esto se relaciona con
una mejor planificacion de los tiempos.
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Tabla N° 11

Grado de alivio en relacién a la convivencia con el familiar enfermo experimentado
por los familiares de pacientes con demencia que concurrieron al Programa
de Gestién Clinica del Paciente Crénico durante el periodo 2004 - 2005

Grado de alivio |FA FR%

Muy satisfactorio 35 46.05
Satisfactorio 30 39.47
Poco satisfactorio g 11.84
MNo contesta 2 264
Total 76 100

Fuente: Informacion obtenida mediante una encuesta anénima a los familiares de
pacientes con demencia que concurrieron al Programa de Gestion Clinica
para Pacientes Cronicos de la OSEP en el periodo 2004-2005

Grafico N° 11
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Comentario:La participacion de los familiares en el programa de pacientes crénicos les
ha aportado un gran alivio yaque el (85,52%) de los familiares respondieron muy

satisfactorio y satisfactorio en un (11,84%) tuvo un alivio poco satisfactorio. Solo un
(2,64%) no contesto la pregunta.
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CONCLUSION

Se evaluaron a través del andlisis de las encuestas, cuales fue el grado de
participacion y los beneficios que obtuvieron los familiares de pacientes con
demencia que concurrieron al programa de gestion clinica del paciente cronico
durante el periodo 2002 al 2004, se trabajo con una poblacion de 76 personas con
un promedio de edad de 52 afnos esto nos da una poblacion de riesgo dadas las
importantes co-morbilidades que presentan a esa edad.

En su mayoria fueron mujeres, hijas, esposas, nueras u otros, miembros de la
familia que por el solo hecho de vivir con el paciente deben asumir el papel de
cuidadoras ya que por naturaleza las mujeres son las encargadas de proporcionar
los cuidados a los demas miembros de la familia. La experiencia de algunas
cuidadoras Indican que en la familia generalmente es una sola la persona
encargada de llevar a cabo los cuidados del paciente, dedicando entre 6 y 10 hs
diarias lo que lleva a que dispongan de muy poco tiempo para dedicarse a ellas,
esto se ftraduce muchas veces en problemas de salud fisica, Psiguica, y
sociofamiliar.

Se observd gque un 89% de la poblacion estaba muy conforme con los
conocimientos brindados y reconocen la importancia de que estos programas se
sigan llevando a cabo ya que les permite conocer mas sobre la enfermedad del
familiar y poder desarrollar capacidades para resolver los problemas que se
presentan durante la convivencia .Uno de ellos es la comunicacion vy la
comprension del familiar enfermo este fue una de las areas donde hubo mejor
respuesta (91%), solo un pequero porcentaje no pudo lograr cambios debido a la
falta de conocimiento por no completar el curso, y falta de tiempo para dedicarle
al familiar enfermo.

En relacion a los cambios en la vivienda mas de la mitad (59,65%) todavia no ha
realizado grandes cambios debido a que el paciente se encuentra en una etapa

que todavia no los necesita, pero dentro del 40,35% que si hizo modificaciones



retird los objetos peligrosos de la vivienda ya que es una de las causas mas
frecuentes de accidentes domésticos, lo que demuestra gue comprendieron |a
importancia de planificar y prevenir complicaciones.

De los cuidados gue se llevaron a cabo el 75% estan relacionados con la
asistencia en la higiene, 12% con la alimentacion Yy en menor porcentaje
asistencia en la eliminacion (8%)y movilizacién (5%). La aplicacion de los cuidados
de enfermeria fue en un 31 % lo que indica que los pacientes estan en etapas
donde todavia no requieren de mayores cuidados porque conservan cierta
autonomia en las necesidades basicas.

Respecto a las medidas de auto cuidado es importante gue el 49% ha podido
implementar alguna medida para cuidar su salud, tomarse un tiempo de respiro vy
en algunos casos hacer actividad fisica y recreativa,

También refirieron que la participa pacién del curso les habia aportado en cierta
forma un alivio muy satisfactorio (46%) y satisfactorio (39,47%) por lo que
concluimos que los beneficios fueron de gran relevancia ya que mejoraron la
comprension, y comunicacion, pudieron resolver gran parte de los problemas
relacionados con el cuidado del paciente y llevar a cabo actividades de
autocuidado. Esto demuestra que los programas de educacion terapéutica para
familiares de pacientes demenciados son de gran beneficio para el cuidador y su
familiar enfermo.
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RECOMENDACIONES

1-Desde el area de enfermeria proponemos a las autoridades de la Obra Social de
Empleados Publicos que correspondan (coordinadora de atencién primaria de la
salud), que hagan extensiva a otras entidades de salud, ej. (PAMI, hogares
geriatricos, psiquiatricos, etc.)que dependen del Ministerio de Salud; los beneficios
que ha aportado la educacion terapéutica para los familiares de pacientes

demenciados que se lleva a cabo en el Programa de Gestién Clinica del Paciente
Cronico.

2-Incluir a los familiares de pacientes que pertenecen a la OSEP y que se
encuentran institucionalizados para que participen en los cursos del Programa de
Gestion Clinica Del Paciente Crénico de manera que reciban contencion vy la
puedan trasmitir a sus familiares enfermos.

3-Difundir a traves de los medios de comunicacion sobre los distintos programas
gue Obra Social de Empleados Publicos brinda a sus afiliados de la tercera edad,
de manera que sepan aprovechar los recursos con los gue cuenta ej.( cuidados

domiciliarios, servicio de amas geriétricas_gatc,&, ) _ o
4-Colaborar desde el Programa de Gestion Clinica del Paciente Cronico en la

capacitacion de las cuidadoras informales que proporciona el Estado.

5-Incluir dentro del Programa de gestién Clinica Del Paciente Crénico el aporte
profesional sobre las consideraciones legales y econdmicas del paciente,
participando de la reunion mensual del grupo de familiares de pacientes con
demencia.

6-Asignar una hora dentro de la 4® y 5 charla, junto con el equipo de profesionales
de manera que podamos contener mas al familiar y puedan expresar sus
sentimientos y emociones.

7-Promover la participacion de los profesionales de nuestro medio en los
congresos, €j. (Salud mental, atencion primaria de la salud )a fin de lograr una

mayor capacitacion y promover la investigacion dentro del area de cuidar al
cuidador .

8-Implementar una Red Social de ayuda entre los familiares que participan en los
grupos terapeuticos a través de una agenda de teléfonos y direcciones que ellos
mismos confeccionen y que este al alcance de todos para cuando necesiten del
apoyo del grupo.

9-Incluir dentro de la reunion mensual un taller sobre actividades ocupacionales
recreativas para gue los familiares puedan implementarlas con los pacientes.
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Programa de Gestion Clinica para Pacientes Crénicos

Educacién Terapelitica para Familiares de Pacientes Demenciados.

Equipo Interdisciplinario

B Psicologia.
B Medicina.
] Enfermeria.
Actividad Fisica.
Dias y Horarios: L unes de 15:00 a 17.00 Hs

Clase 1: Presentacion del equipo de salud vy de los participantes del curso.
Informacion de los objetivos del curso, consignas generales y programa.
Concepto de Demencia, Clasificacion, Causas, Como se diagnostica

Tratamiento, Terapia Farmacolégica, Prondstico.

Clase 2 : Aspectos Psicologicos : Comienzo de la enfermedad, evolucion y etapa
Terminal.
Reaccién de la familia ante la aparicidn del diagnostico.
Recursos practicos a fin de planificar y prevenir accidentes
Moadificaciones del ambiente fisico.
Manejo de situaciones de emergencia,etc.

Clase 3: Enfermeria: Cuidados de higiene (bario en cama), necesidades
fisiologicas.
Asistencia en la alimentacion, eliminacion, técnicas de movilizacion.
Prevencion de complicaciones, rotacion del paciente.

Clase 4: Alteracion del comportamiento (vagancia, fugas, alteraciones sexuales.)
Comunicacion, fases, técnicas para mejorar la comunicacion.
Actitud que debe tomar la familia.

Clase 5: Problemas médicos mas frecuentes: Neumonia, escaras, incontinencia.
Cuidados en el paciente postrado.

Clases Mensuales y reunion del equipo interdisciplinario.

Conferencias :"Cuidados del Cuidador,"Incontinencia”, “Alzheimer’.
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La presente encuesta tiene como objetivo obtener informacion de los familiares de pacientes
con demencia que concurrieron al Programa de Gestion clinica Del Paciente Crénico de la
Obra Social de Empleados Publicos Periodo 2004-2005 que sera utilizada en un trabajo que
permitira a los autores a obtener la Lic.En enfermeriaDesde ya agradecemos su
colaboracién.

1- Edad  30-40-— 41-50-— 51-60—- 61-70—-m
2. Sexo Fo— Mewm-

3- Parentesco con el Paciente 3a ———hijo/a
Bbmmammmnan cényuge
3 otros
4- Reside con el paciente 4a Si --—--
4h No --—
5- Que tiempo dedica al paciente 5a1 a 5hs-—-——-

ob6 a 10hs-—-—--

S d Mo contesta------
&- Esta conforme con los conocimientos adquiridos en el curso?
& a Muyconforme ———-6 b Conforme--—-- 6 ¢ Disconforme--------

7-Después de haber asistido al curso ha notado que le sea mas facil comprender y
comunicarse con su familiar enfermo?
7a-Si
7b- No
7c- Porque? 7ci- No completo el curso---
7Tc2-Falta de tiempo----
7c3- Otros-—

8- En relacién a las recomendaciones a realizar en la vivienda a podido implementar
alguna?
8a- 5j =-— 8 b- Ng-—----
Cual? 8 a 1-Retirar los objetos peligrosos -—-----—--
8 a 2- Sefalizar los ambientes

9-Con respecto a los temas impartidos por la enfermera sobre los cuidados del paciente
pudo aplicar alguno?
9 a-Aplicaron-—-- - Cuales 9 a 1- Cuidados de higiene y eliminacidn--—
9 a 2- Asistencia en la eliminacion----—--- -
8 a 3- Asistencia en la Movilizacion --—---
9 a 4- Asistencia en la Alimentacidn-—-—-
8 b- No aplicaron--—

10- En relacion a las medidas de autocuidado ha podido incorporar alguna?
10 a -Sj ~=—--- 10 b- Nog-——-—---

10 ¢-Cuales?

10 c1-Tiempo de respiro

10 c2-Actividadad fisica

10 ¢3- Actividades de recreacidn

11- La participacion del curso en que grado le ha aportado alivio en relacién a la
convivencia con el familiar enfermo?

11a Muy satisfactorio—-- 11b Satisfactorio--— 11¢c Poco satisfactorio-----11 d No contesta-----
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