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RESUMEN

El cuidado de la persona con demencia es un proceso dificil que requiere de
progresivas obligaciones, resultado de la dependencia de una persona enferma,
representada basicamente por la figura del cuidador. Sujetos que asumen su
responsabilidad, a pesar de sus insuficientes juicios. Identificar necesidades de
conocimientos, limitaciones, e incapacidades para la ejecucion de obligadas
técnicas, asi como su disposicién para aprenderlas, conformaron objetivos de la
investigacion, a través de un estudio descriptivo prospectivo en el periodo de
Septiembre del 2007 a Febrero del 2008, en areas del policlinico "Carlos Manuel
Portuondo”, Marianao. Eligiéndose una poblacidon de 25 Cuidadores Principales, los
que son indagados, con cuestionario diagnostico de conocimiento, recogiéndose
como aspectos significativos: limitaciones para la ejecucion de determinadas
practicas de importancia, desconocimiento sobre la enfermedad y su manejo en sus
distintos momentos. Aprobando su disposicién para capacitarse, reconociendo al
profesional de enfermeria como primer enlace revelador en el cuidado de su
familiar.
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ABSTRACT

The care of persons presenting dementia is a difficult process requiring progressive
duties, result of the dependence of an ill person by carer a subject assuming its
responsibility despite its insufficient judges. To identify the needs of knowledges,
limitations and inabilities for execution of compulsory techniques, as well as its
ready to learn them, are the objectives of present research by means of a
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prospective and descriptive study during September, 2007 to February, 2008 in
areas of "Carlos Manuel Portuondo™ polyclinic in Marianao municipality. We selected
a group of 25 main carers, who were investigated using a diagnostic questionnaire
related to knowledge including the following significant features: limitations for
execution of important specific practices, lack of knowledge on disease and its
management in different moments. Its ready to training was approved recognizing
the nursing professional like the first revealing link in care of its relative.

Key words: Main carer, training, Alzheimer disease.

INTRODUCCION

La relacion de ayuda del profesional de enfermeria, esta sustentada en el cuidado a
la salud de otros, proceso interactivo entre una persona que tiene necesidad de
ayuda y otra capaz de ofrecerla. En esta dinamica de asistencia compartida,
interactlan sentimientos, emociones, creencias, valores, conocimientos,
experiencias, vivencias de salud anteriores y mecanismos de afrontamiento a
situaciones dificiles de salud en particular. En el nicleo de esta disyuntiva debe
haber una persona bien informada que facilite un amplio asesoramiento en materia
de habitos de vida, asistencia familiar y servicios de atencion al resto de sus
familiares. Integrando a su ejercicio, conceptos y métodos de las ciencias de la
salud para promover, proteger, prevenir, mantener y restaurar la salud de otros, la
suya propia y la del resto de los miembros de su familia o comunidad.?

Hoy, la situacion de salud de nuestros pobladores, ha cambiado, los patrones
epidemiolégicos, donde las enfermedades transmisibles y las grandes plagas
azotaban y mataban a grandes poblaciones, han quedado atras, enfrentdndonos a
un nuevo dilema de salud, dirigido basicamente al cuidado de una poblacién que ha
aumentado su esperanza de vida y ha disminuido su natalidad, desarrollando
patologias derivadas del envejecimiento, como la enfermedad de Alzheimer u otras
patologias degenerativas, de lenta evoluciéon y sin cura, en cuya asistencia se
destaca el familiar mas cercano y el profesional de Enfermeria.'? Los que tienen
que enfrentar problemas cotidianos y el hecho de que las necesidades del paciente
son cada vez mayores, provocando que el cuidador sea sometido a un estrés
psiquico y fisico constante, mientras que como todo ser humano tiene sus
limitaciones. Es decir, el cuidador quiere asistir y ayudar de la mejor manera
posible; pero, evidentemente no esta preparado, y mientras conforme pasa el
tiempo va sufriendo las consecuencias de no poder dar la asistencia o el servicio
que quisiera, pues las demandas superan sus posibilidades.?#

Describir al cuidador principal, identificar sus conocimientos, deficiencias en
habilidades y practicas para el cuidado integral del familiar enfermo y la suya
propia, desde su hogar, se convierten en aspectos de importancia en la
conservacion de la salud de ambos, teniendo como Unico supervisor en sus tareas a
la enfermera/o de la comunidad.

METODOS
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Se realiz6 un estudio descriptivo, prospectivo, y se utilizé una poblacion de 25
cuidadores principales, seleccionados de manera aleatoria de un universo de 75
personas que desempefian su rol de cuidador dentro de las areas de salud del
policlinico "Carlos Manuel Portuondo” en el municipio de Marianao, durante el
periodo comprendido entre septiembre de 2007 a Febrero de 2008.

Para la seleccion de la muestra se tuvieron en cuenta criterios como:
- Pertenecer al area de salud del policlinico.

- Ser cataclogado como cuidador principal de una persona con demencia tipo
Alzheimer diagnosticado por equipo de salud del area.

- Tener a otra persona como relevo, que le permitiera su capacitacion.
- Saber leer y escribir.

- Estar de acuerdo en participar en el estudio, plasmando su aprobacién en
consentimiento informado

Excluyen, aquellos que no cumplieron los criterios establecidos para la seleccién.

El trabajo se desarrollé en dos etapas. Se concibié la primera etapa para la
planificacion y localizacion de los sujetos de estudio (cuidadores principales). Para
ello se identificaron los hogares habitados por personas con demencia y de esas
personas las diagnosticadas como demencia tipo Alzheimer. Para ello nos apoyamos
en el registro de dispensarizacion y la historia clinica familiar. Luego Se aproveché
la actividad de terreno, realizamos visitas a los hogares donde fueron explicados los
objetivos de la visita, la importancia del estudio y la peticién a participar en él,
luego de la firma de los cuidadores en modelo de consentimiento informado. La
programacién para acudir a la capacitacion, fue acordada por consenso,
permitiendo el disefio del cronograma de actividades.

La segunda etapa se inicid con el curso donde en el primer encuentro se les aplicé a
los participantes un cuestionario diagndstico con preguntas abiertas y cerradas, el
que recogia personales del cuidador, grado de parentesco, dificultades para
enfrentar los cuidados a partir de los problemas propio del anciano u otros faltas
consideradas por ellos, conocimiento de la enfermedad, técnicas béasicas y
enfrentamientos en cada una sus etapas, asi como sus consideraciones sobre la
necesidad de su preparacion.

Terminada la capacitacion se solicitd su criterio acerca de ella, asi sugerencias para
enriquecer el contenido del mismo teniendo en cuenta sus necesidades de
informacion.

La informacion compilada fue trabajada en programa estadistico SPSS en su
version 11.5 en ambiente Windows XP. El procesamiento de las variables a evaluar
se efectuara a través del mismo sistema de procesamiento de datos. La informacion
se resumio en tablas y graficos.

RESULTADOS

La caracterizacion de los cuidadores, asi como su grado de parentesco con la
persona enferma, es asumida en el 96% por mujeres con diferentes vinculos
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afectivos (esposa, hija y sobrina). La edad promedio es de 67 afios, el nivel escolar
primario, todos desvinculados laboralmente (Tablas 1, figura 1).

Tabla 1. Caracterizacion del cuidador principal segln sexo

Sexo Edad promedio | Total
Femenino 67 24 (96%)
mMasculing &8 104y

Fuente: Cuestionario diagnostico de conocimiento,

8%

Esposa Hijo =obrina Muera

Fig. 1. VYinculo Afectivo que relaciona al cuidador con la persona enferma.

Las dificultades mas apremiantes identificadas en la vida diaria de los cuidadores
primarios para ofrecer cuidados integrales al anciano con demencia se muestran en
la tabla 3 en la cual el 96% refiere desconocimiento y miedo al enfrentar al
enfermo, hay inexistencia de un cuidador sustituto para salir de casa, o tomar un
descanso en el 96%, aspecto que van conduciéndolos a un importante agotamiento
fisicos y psicoldgico en el 92%, responsables de tensiones e incertidumbre al no
saber que podria pasar mafiana o cuanto tiempo va a durar la situacion( 80%o).
Pese a ello se consideran personas dispuestas a realizar cualquier practica aunque
limitados para su éxito debido al bajo de nivel de informacién y la poca capacitacion
sobre aspectos vinculados al cuidado y la ejecucién de maniobras como: la
extraccion del bolo fecal (90%), el manejo del anciano agresivo e insomne ( 86%o),
el cuidado de las ulceras por presion u otras lesiones de la piel (82%), la
incontinencia urinaria (80%), o la seleccién de alimentos mas convenientes para
mejorar la enfermedad o dosificar medicamentos que podrian ayudar a mejorar su
estado de salud ( 70%), invalidandolos a elegir y poner en practica soluciones
inmediatas e inteligentes en su desempefio diario como cuidador( 92%o). (Figuras 2
y 3).
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Fig. 2. Principales dificultades que enfrenta el cuidador
principal frente a la persona con Alzheimer,
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Fig. 3. Procedimientos desconocidos a ejecutar por el cuidador,
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El 60% refiere no conocer sobre la enfermedad de Alzheimer, asi como manejar a
la persona enferma, subrayando el importante papel educativo de los profesionales
de enfermeria de la atenciéon primaria de salud, como Unico enlace informativo para
aprender sobre estos temas (16%).

Confirman el 100% de los cuidadores principales su necesidad y disposicion para
capacitarse, ideas que permitiran ofrecer cuidados mas inteligentes, confiados y
seguros de estar haciendo lo correcto. Solicitando dentro de la capacitacion la
insercion de nuevos temas relacionados con: cuestiones legales, (propiedades,
cuentas bancarias, herencia) cuidados al enfermo en estado terminal, manejo del
duelo ante la pérdida del ser querido, asi como férmulas u orientaciones precisas
que permitan mejorar sus condiciones de salud, reconociendo sentirse enfermos
luego de asumir el rol de cuidador (82%).

DISCUSION

Cuidar es un arte, una abnegada tarea llena de entrega, su principal ingrediente:
amor, componente basico para cualquiera de los miembro de una familia, aun
reservada a la mujer, el resto de los convivientes evaden su oportunidad por lo que
la responsabilidad no es igualmente repartida entre todos, existiendo un “cuidador
principal”, sobre el que recaera el mayor encargo del cuidado,*®®* obviandose la
coincidencia de edad del enfermo con la de su cuidador, los que en muchas
ocasiones ambos requeriran de ayuda, sus afios acumulados invalidan de manera
activa muchas de sus actividades, son mas lentos en su pensamiento creativo y en
la toma de decisiones inmediatas , asi como sus recursos econdémicos y sociales los
que son escasos para la actividad que hoy asumen, convirtiéndolos en silentes
hospederos de enfermedades.®*°*'! Fundamentos que hacen coincidentes lo
analizado por la Licenciada Maria del Carmen Amaro la que al reflexionar sobre esta
edad de la vida y sus nuevos puntos de vista manifiesta: "La estimacion social del
anciano ha ido cambiando a lo largo de la historia. No ha habido un Gnico modo de
comportamiento hacia el anciano. Las actitudes ante la ancianidad estan
socialmente condicionadas y s6lo son inteligibles dentro de la propia estructura
social".

Considerando que cada vez mas el ambiente familiar cercano esta desapareciendo y
esta aumentando las distancias entre los diferentes miembros, quizas porque los
motivos existentes en el nldcleo familiar que proporcionaba un ambiente de crianza
que duraba toda la vida, en el que destacaban los sentimientos de cohesiéon y
solidaridad entre sus miembros , y el respeto y la defensa del anciano han variados
0 comienzan a sentirse los primeros golpes de una perdida importantes de valores
dentro de las sociedades, las que de coexistir en el tiempo, intentarian poner en
peligro, el inmediato futuro de nuestros individuos hoy menos jovenes*?

Cuando una persona mayor padece una enfermedad, tiene miedo, sobre todo a no
sobrevivir y morir. Por ser mayor, se tiene la vivencia de la muerte de una forma
mas cercana y la experiencia de otros conocidos que ya han fallecido, asimismo se
teme, cuando desafiamos lo desconocido y somos responsables de nuestras
decisiones.®*®

Para quienes asumen la responsabilidad del cuidado de una persona con Alzheimer,
se inician en una carrera de fondo, la que podria durar un periodo de tiempo corto,
pero en otras de largos afios de su vida, estar preparado sobre la enfermedad
nunca podria ser suficiente, concibiéndose necesario colocar en manos de estas
personas armas para su cuidado fisico y psicolégico, ademas de recursos sanitarios
y sociales a su alcance, para que la labor del cuidar sea lo menos dafina posible
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tanto para ellos, como para la persona que son cuidadas. Validar principios de
enfermeria como "El aprendizaje es mas eficaz cuando se lleva a cabo en respuesta
a una necesidad que siente quien aprende”, "Es mucho mas facil aprender cuando
lo aprendido va hacer importante” u "Lo aprendido se retiene mas tiempo si se
aplica de inmediato®® ® garantizaria no poner en juego el bienestar del cuidador y el
de su propio familiar, evangelizandolos como seres preparados y dispuestos a
resolver cualquier problemas, superando los momentos tristes y complicados que
pudieran darse entre el, el enfermo y su entorno ***°

La demencia es una de las enfermedades crénicas mas invalidantes y dependiente,
enfrentada por cuidadores con escasa formacién, reemplazada Gnicamente con la
fuerza del carifio, pero sin poder evitar, que esa carga sea cada vez mas pesada,
afectando en muchas ocasiones su estado de salud. Capacitar, concienciar y
comprender a personas que lo necesiten garantizara la protecciéon y conservacion
de la salud del binomio, donde el profesional de enfermeria cumple una importante
funcioén.
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