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Resumen:

Introduccion: los modelos y teorias proporcionan un marco conceptual para la
organizacion, analisis y evaluacion del proceso del cuidado; la Teoria de los
Cuidados permite que el personal de enfermeria la utilice como sustento en la
labor que realizan a diario.

Objetivos: caracterizar a los cuidadores principales de pacientes con
enfermedad de Alzheimer y disefiar una propuesta de Intervencién
Personalizada de Enfermeria mediante la aplicacion de la Teoria de los
Cuidados.

Métodos: estudio descriptivo, retrospectivo en el Policlinico Docente “Julio
Antonio Mella” de Guanabacoa, desde abril a mayo del afo 2016, en una
poblacién de 81 cuidadores principales de pacientes con enfermedad de
Alzheimer leve y moderada. Se aplicé un cuestionario sociodemografico y una
encuesta de conocimiento. Para procesar los resultados se utilizaron
distribuciones de frecuencias absolutas y porcentaje, se calcul6 la media y la
desviacion estandar.

Resultados: predomind el grupo de edades de 60 anos y mas (35,80%), del
sexo femenino (76,54%). El 43,21% de los cuidadores principales son las
hijas(os) de los pacientes con enfermedad de Alzheimer. El 56,79 % no
poseian conocimiento de la enfermedad. Se diseAd una Intervencion
Personalizada de Enfermeria mediante la aplicacion de la Teoria de los
Cuidados.

Conclusiones: Los cuidadores principales en su mayoria eran hijas de los
pacientes con enfermedad de Alzheimer leve y moderada con 60 afios y mas.
Fueron frecuentes los cuidadores principales que no tenian conocimiento sobre
la enfermedad. Se realizé la propuesta de la Intervencién Personalizada de
Enfermeria mediante la aplicacion de la Teoria de los Cuidados.

Palabras clave: enfermedad de Alzheimer; cuidador principal; teoria de los
cuidados

Abstract:
Introduction: models and theories provide a conceptual framework for the



organization, analysis and evaluation of the care’s process; Kristen Swanson’s
theory of caring allows to the nursing to use it like support in its daily work.
Objective: to characterize principal caregivers of patients with Alzheimer
disease and to design a proposal of Personalized Intervention of Nursing
through the Kristen Swanson’s theory of caring.

Method: it was carried out a descriptive and retrospective study that included
81 principal caregivers of patients with mild and moderate Alzheimer disease,
who resides in Julio Antonio Mella health area in Guanabacoa. It was carried
out a socio demographic and Knowledge survey. To process the results it's was
used the absolute frequencies and percentages’ distributions, also it was
calculated mean and the standard deviation.

Results: prevailed female principal caregivers with 60 year-old and more,
daughters of the patients diagnosed with Alzheimer diseases, who didn't have
knowledge of the disease. It was design a Personalized Intervention of Nursing
through the Kristen Swanson’s theory of caring.

Conclusions: The principal caregiver were in their majority the patients'
daughters with light and moderate Alzheimer disease with 60 years old and
more. It was frequent the principal caregiver that didn't have knowledge on the
disease. It was design the proposal of Personalized Intervention of Nursing
through the Kristen Swanson’s theory of caring.
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Introduccion

El envejecimiento global de la poblacion humana es uno de los principales
problemas socio-econdmicos que enfrentan en la actualidad muchos paises
desarrollados y en vias de desarrollo; " este varia entre las regiones
geograficas en concordancia con su desarrollo, por ejemplo: Asia tiene el 7,6
%, Europa 16,8 %, Africa 5,9% y América del Norte 9,1 %. @

Cuba es el segundo pais mas envejecido de América Latina, con un 20,1% de
poblacién de adultos mayores lo que indica su ubicaciéon en el Grupo Il de
Envejecimiento, por lo que se pronostica que en el término de 32 afios este se
incremente en un 8,8%. ©® Esto trae consigo en el cuadro de salud un aumento
de enfermedades no transmisibles, entre ellas se destaca el sindrome
demencial.

La literatura consultada plantea que las personas que sufren de sindrome
demencial presentan una declinacion progresiva de la memoria, de las
funciones ejecutivas, lenguaje y de otras areas de la cognicion, asociada a
sintomas conductuales, que repercuten en el normal desenvolvimiento del
individuo en su medio familiar y social. ¥

Se estima que 46.8 millones de personas sufren de demencia a nivel mundial,
con 7.6 millones de nuevos casos anualmente. Investigaciones realizadas en
Cuba mostré una prevalencia de sindrome demencial segun criterios de la
Sociedad Americana de Psiquiatria de 6,4 % y de 10,2 % segun los criterios del
grupo 10/66 en la poblacion de 65 afios y mas. ©

Existen diferentes tipos de demencias, tales como la demencia vascular,
multiinfarto, estado lacunar, demencia asociada a cuerpo de Lewis,
frontotemporal, y la enfermedad de Alzheimer una de la mas comun e
invalidante, la cual representa entre el 50-70 %, se caracteriza por ser una
afeccion progresiva que destruye las células del cerebro, © su evolucion es por
estadios y en la medida en que transitan de un estadio a otro se incrementan



los sintomas psicoldgicos y conductuales.

La responsabilidad del cuidado de los pacientes con enfermedad de Alzheimer
suele recaer en el seno del hogar " ®y es frecuente que esta recaiga en una
sola persona, la que se convierte en el cuidador principal, segun
investigaciones % '¥ ge evidencia que son del sexo femenino; esposas, hijas
y nietas del paciente; de manera general sin vinculo laboral, con edades que
superan los 40 afos.

Martinez FE "*en el afio 2014 define al cuidador principal como la persona que
mas tiempo permanece al cuidado del enfermo; sobre la cual recae la mayor
responsabilidad del cuidado. Este proporciona la mayor parte de la asistencia y
apoyo diario a quien padece la enfermedad, y también es la persona que le
permite vivir en su entorno; por lo que se le hace dificil delegar parte de este
trabajo y se crea una fuerte dependencia de este hacia la persona cuidada.

Los autores destacan que el cuidador principal de pacientes con enfermedad
de Alzheimer realiza una contribucion social porque se hace responsable del
cuidado del familiar, sin embargo este nuevo rol le provoca afectaciones desde
lo bioldgico, lo psicologico y lo social; por lo que se ven obligados a ajustar
cambios en sus vidas, desarrollar tares multiples y complejas que exigen
inversion de tiempo, energia y conocimiento; de ahi que resulte de gran valor
que el personal de enfermeria en la implementaciéon de los cuidados a estos
cuidadores haga uso de los modelos y teorias de la profesion.

Segun reporta la literatura los modelos y teorias proporcionan un marco
conceptual para la organizacion, analisis y evaluacion del proceso del cuidado;
la practica correcta de Enfermeria precisa que los cuidados se observen,
analicen y aborden mediante el modelo o teoria de Enfermeria que mejor se
adapte a la realidad en la que se desarrolla la practica cuidadora; por tanto son
una manifestacion de las distintas miradas enfermeras al proceso de cuidar. >
16)

La Teoria de los Cuidados de Kristen Swanson instrumentaliza la accion de la
practica y hace que las intervenciones de enfermeria se generen de acuerdo
con una comprensién mas operativa del fenbmeno en ocurrencia y no como
una forma espontanea y coyuntural, que responda de manera aleatoria a las
necesidades del sujeto receptor del cuidado de enfermeria. " Esta teoria esta
estructurada en cinco categorias etiquetadas como: mantener las creencias,
conocer, estar con, hacer por y posibilitar.

La investigacion se realiz6 con el objetivo de caracterizar a los cuidadores
principales segun las variables: sexo, edad, vinculo con el paciente y
conocimiento de la enfermedad; y disefiar una propuesta de Intervencion
Personalizada de Enfermeria a los cuidadores principales de pacientes con
enfermedad de Alzheimer mediante la aplicacion de la Teoria de los Cuidados
de Kristen Swanson.

Métodos

Se realizé un estudio descriptivo, retrospectivo durante los meses de abril y
mayo del afio 2016 en una poblacién de 81 cuidadores principales de pacientes
con enfermedad de Alzheimer que cursaban por los estadios leve y moderado
de la enfermedad y residian en el area de salud del Policlinico Docente “Julio
Antonio Mella” del municipio Guanabacoa, seleccionados por un muestreo
intencional. Se entrevistaron los cuidadores principales que cumplieron como
criterios de inclusion: ser cuidador principal del paciente; voluntariedad a
participar en el estudio, previo consentimiento de participacion; apto fisico y



psicolégicamente; que su paciente este diagnosticado con enfermedad de
Alzheimer en los estadios leve o0 moderado; haya brindado cuidados al paciente
con por un periodo igual o mayor de tres meses. Se excluyeron del estudio a
los cuidadores principales que no cumplieron con los criterios anteriores.

Se utilizaron métodos del nivel tedrico como la sistematizacién, el histérico-
l6gico y la modelacion. Como método empirico se aplicé el cuestionario
sociodemografico, el cual fue validado en un estudio de prevalencia de la
demencia realizado en 24 paises, incluido Cuba, ™ ™ 'y una encuesta
diagnostica de conocimiento disefiada y validada por la Dra. C. Vazquez Y en
el afio 2017, ® y modificada por los autores para dar cumplimiento a los
objetivos de la investigacion; los instrumentos fueron aplicadas en la vivienda
de los pacientes con enfermedad de Alzheimer. Para el procesamiento y
analisis estadistico de la informaciéon se utilizé el paquete estadistico SPSS
version 20.0 para Windows, con los que se confeccionaron las tablas
estadisticas de frecuencia absoluta y porcentaje.

El estudio fue aprobado por la Comisién de Etica del Consejo Cientifico de la
Facultad de Enfermeria “Lidia Doce” y del Policlinico Docente “Julio Antonio
Mella”. Los participantes en la investigacion fueron informados de su libertad de
participar y de retirarse de la investigacidén si asi lo estimaran pertinente, sin
que su decision afectara las relaciones con el personal de salud a cargo de la
misma.

Resultados

El grupo de edades que prevalecié fue el de 60 afos y mas con un 35,80%. La
edad media fue de 52.38 y una desviacion estandar de 13.456; significa que en
promedio el grupo de edades se ubica en 52.38 afios. Asi mismo se desvia de
52.38 en promedio 13.456 unidades respecto a la media. De los 81 cuidadores
principales estudiados el 76,54% pertenecio al sexo femenino (Tabla 1).

Tabla 1 Grupo de edades y sexo de los cuidadores principales. Policlinico
Docente “Julio Antonio Mella”, 2016.

Grupo de | Femenino Masculino Total

edades No. | % No. | % No. %
Menos de 30 |3 4,02 2 2,68 5 6,70
anos

30-39 afios 7 8,64 3 3,71 10 12,35
40-49 anos 20 2469 |2 247 22 27,16
50-59 anos 10 12,35 |5 6,17 15 18,52
60 afos y mas | 22 27,16 |7 8,64 29 35,80
Total 62 76,54 | 19 23,46 | 81 100,00

Fuente: Cuestionario sociodemografico y clinico

El 43,21% de los cuidadores principales son las hijas(os) de los pacientes
diagnosticados con enfermedad de Alzheimer, seguido de las esposas(os) con
un 34.57% y un 22.22% en otros, categoria que agrupa a familiares como
hermanos, sobrinos, nietos, nueras. (Tabla 2)

Tabla 2 Vinculo con el paciente. Policlinico Docente “Julio Antonio Mella”,
2016.



Vinculo con el | No %
paciente

Esposa(o) 28 34,57
Hijos(as) 35 43,21
Otros 18 22,22
Total 81 100,00

Fuente: Cuestionario sociodemografico y clinico

Los resultados del cuestionario de conocimiento aplicado a los cuidadores
principales se presentan en la tabla 3, el 56,79 % de los cuidadores principales
no poseian conocimiento de la enfermedad de Alzheimer; el 82,72 % no
conocia los sintomas y el 71,60 % desconocia el tratamiento no farmacoldgico
de la enfermedad de su familiar.

Tabla 3 Distribucion de los conocimientos segun enfermedad de
Alzheimer, sintomas y tratamientos. Policlinico Docente “Julio Antonio
Mella”, 2016.

Conocimientos | Enfermedad de | Sintomas Tratamiento no
Alzheimer farmacolégico
No. | % No. | % No | %
Si 35 |[43,21 14 17,28 |23 | 28,40
No 46 | 56,79 67 82,72 |58 | 71,60
Total 81 100,00 81 100,00 | 81 | 100,00

Fuente: Encuesta diagnéstica de conocimiento

Discusién

Se considera que la presencia de cuidadores principales con 60 afos y mas los
hace vulnerables porque son ancianos que cuidan de otros ancianos; el
predominio del sexo femenino se debe porque a pesar que la mujer tiene un rol
protagonico en la sociedad, aun existen criterios heredados de generaciones
pasadas que la enmarcan en la responsabilidad del cuidado. Resultados
similares se obtuvieron en estudios del ambito nacional ** e internacional. "
Los autores consideran que si se trata de velar por la salud de los padres, es
frecuente que los hijos (as) renuncien a la vida familiar, laboral y social aun en
detrimento de su propia salud psiquica y fisica; y es que esta labor requiere
tiempo y dedicacion, ademas los cuidadores sienten que es una deuda de
gratitud con sus seres queridos. En la sistematizacion realizada se encontraron
similares resultados ('¢%"

Con respecto a los conocimientos que poseian los cuidadores principales de la
enfermedad, similares resultados se reportan en estudios realizados en el
ambito nacional % %) e internacional. ?*%°

Al tener en consideracion los resultados obtenidos los autores sienten la
necesidad de disefiar una Intervencion Personalizada de Enfermeria mediante
la aplicaciéon de la Teoria de los Cuidados, como cuerpo de conocimiento
tedrico; el Proceso de Atencion de Enfermeria como método cientifico de la
profesibn y las Taxonomias NANDA (Clasificacion de Diagndsticos de
Enfermeria de la NANDA), NIC (Clasificacion de Intervenciones de Enfermeria)



y NOC (Clasificacion de Resultados de Enfermeria) como su sistema de
clasificacion.

Se tuvo en consideracion al decir de Swanson, que el cuidado integral en un
ambiente complejo abarca un equilibrio de cuidado (de uno mismo y la persona
a quien se cuida), acompafamiento (a otros y roles), enfrentarse a
responsabilidades (asignadas por uno, por otros y por la sociedad) y evitar
malos desenlaces. *©

Para el disefio de la propuesta se asumio las cinco categorias propuestas por
Swanson, las que se exponen a continuacion:

Etapa 1. Mantener las creencias: la Intervencion Personalizada de Enfermeria
en cuidadores principales de pacientes con enfermedad de Alzheimer leve y
moderada se desarrollard en el contexto de la Atencion Primaria de Salud,
constituye el primer contacto del equipo de investigacion con el cuidador
principal, en especial en el hogar donde convive con el paciente diagnosticado
con enfermedad de Alzheimer leve o moderada; durante la visita realizada se
les explicara a estos cuidadores el objetivo de la investigacion y se les
entregara el consentimiento de participacién a los que acepten formar parte de
la misma para que plasmen su firma.

La Intervencion Personalizada de Enfermeria sera aplicada por el personal de
Enfermeria el cual debe realizar la valoracion a partir de la alta demanda de
cuidados que requieren estos pacientes, por lo que este personal debe
“‘mantener las creencias”, es decir, creer en la capacidad del cuidador principal,
ensefarlo a cuidar y estar a su lado ante cualquier situacion socio-politica-
cultural; debido a que estos en la mayoria de las ocasiones se enfrentan al
cuidado de su familiar sin tener los conocimientos y habilidades necesarias
para llevar a cabo dicha labor, lo que repercute en su salud fisica, psiquica,
economica y social.

Etapa 2. Conocer: mediante el compromiso informado del proceso de cuidado,
el personal de Enfermeria debe centrarse en el cuidador principal para lo cual
se auxiliara de la valoracion y los métodos empiricos de la ciencia, en este
caso debe hacer uso de la encuestas y entrevistas a los cuidadores principales
de pacientes con enfermedad de Alzheimer leve y moderada con la finalidad de
"conocer" e identificar los problemas y potencialidades presente en estos
cuidadores. En base a los problemas identificados se formulan los diagnésticos
de enfermeria para lo cual se utilizara la clasificacion de los diagnosticos de la
NANDA Taxonomia Il, de esta manera se establece el compromiso entre el
cuidador principal y el personal de Enfermeria.

Etapa 3. Estar con: el equipo de investigacion para “Estar con” el cuidador
principal establecera los resultados (objetivos esperados) y los indicadores
especificos de acuerdo con el diagnéstico de enfermeria identificado, para a
continuacion planificar las intervenciones de enfermeria con la ayuda de la NIC.
Etapa 4. Hacer por: para “Hacer por” el cuidador principal, se trabajara en
dependencia de sus necesidades, para lo cual se utilizara la NIC, y es que en
la medida en que se prepara a este cuidador para que cuide del paciente con
enfermedad de Alzheimer y de su propia salud, se incrementa su proteccion, al
luchar contra la incertidumbre, el temor y el sufrimiento por lo desconocido.
Cada sesidn se organiza con: titulo, objetivos, técnicas utilizadas, especialista
responsable, Taxonomia NANDA, NIC y NOC.

Con la finalidad de “Hacer por” se tiene en cuenta que estas intervenciones
constituyen eslabones fundamentales del Proceso de Atencion de Enfermeria,



que se ejecutan en el Consultorio del Médico y Enfermero de la Familia, y
durante la visita domiciliaria; de esta manera se refuerza el sistema de
relaciones interpersonales de Enfermeria-cuidador principal. Ademas, se tiene
en cuenta el nivel cultural, las habilidades y actitudes del cuidador principal, la
informacion que éstos poseen sobre la enfermedad de su familiar, asi como la
forma de construir su manera de entender la enfermedad.

Para “Hacer por” el cuidador principal, el personal de Enfermeria valorara y
evaluara los cambios ocurridos en los mismos una vez implementadas las
acciones, para los efectos de la investigacion se realizara mediante el uso de la
NOC vy los métodos empiricos de la ciencia. La valoracion y evaluacion de la
misma resume la sistematicidad y la retroalimentacion dialéctica que se
establece entre cada uno de los elementos centrales de la intervencion; en la
cual el conjunto de objetos y procesos que se elaboran, estan relacionados
entre si, al identificar determinada independencia y coherencia en la misma. Se
expresa, desde esta perspectiva, la logica o sucesion de procedimientos
seguidos por la investigadora en la construccidon del conocimiento.

Etapa 5. Posibilitar: al tener en cuenta los resultados de la valoracion, el
personal de Enfermeria facilita (“Posibilitar’) el paso de estos cuidadores por
esta etapa no deseada de su vida, al proporcionarle los conocimientos y
habilidades necesarias para que logre cuidar a su familiar y afecte lo menos
posible su salud.

Conclusiones

Los cuidadores principales en su mayoria eran hijas de los pacientes con
enfermedad de Alzheimer leve y moderada que tenian 60 afios y mas. Fueron
frecuentes los cuidadores principales que no tenian conocimiento sobre la
enfermedad. Se disefd la propuesta de una Intervencion Personalizada de
Enfermeria para cuidadores principales de pacientes con enfermedad de
Alzheimer leve y moderada sustentada en la Teoria de los Cuidados, el
Proceso de Atencion de Enfermeria y las Taxonomias NANDA, NIC y NOC.
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