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RESUMEN

Los enfermos con ictus ingresados en los
hospitales, prolongan su estancia debido
a que no pueden valerse por si mismos y
los familiares no se encuentran capacita-
dos para prestarles los cuidados necesa-
rios. Son los cuidadores informales quie-
nes van a proporcionar la mayor parte de
la asistencia y el apoyo diario. Por todo
esto nos planteamos el desarrollo de un
Programa educativo para formar a
cuidadores informales de pacientes con
ictus y favorecer la continuidad de los cui-

dados al alta hospitalaria.

OBJETIVOS

Adiestrar al cuidador informal en todas
las actividades a realizar en el domicilio a
enfermos con ictus y facilitar los conoci-
mientos para la promocién de
autocuidados de los propios cuidadores

informales.

METODOLOGIA

Estudio cuasiexperimental pre-test, pos-

test de un solo grupo, en una poblacién
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de estudio constituido por familiares de pa-
cientes ingresados con ictus. Tras un
muestreo no probabilistico accidental, con
un nivel de confianza del 99'9% y un error
muestral de 0'1%, el tamafo de la mues-
tra fue de 263 sujetos. Para la recogida
de datos se ha utilizado un cuestionario
autoelaborado de 32 items, con pregun-
tas abiertas y cerradas. La intervencién
formativa se ha desarrollado en 52 se-
siones de una hora y media de duracién,
dos veces en semana y con la asistencia
de cuatro a seis cuidadores, la formacién
practica se ha realizado en la habitacién
del paciente. Tras la intervencién se ha eva-
luado de nuevo el cuestionario para eva-
luar los cambios en la capacidad y for-

macién adquirida.

RESULTADOS Y CONCLUSIONES

Hallomos una gran diferencia entre los
cuidadores antes y después de las inter-
venciones formativas, sin embargo, obser-
vamos que el miedo a cuidar al paciente
correctamente no desaparecié con la in-

tervencién formativa.
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ANTECEDENTES Y ESTADO AC-
TUAL DEL TEMA.

Hipécrates hace mdés de 2400 afos de-
finié el Ictus como “Inicio repentino de pa-
rdlisis”. En la actualidad es la tercera cau-
sa de muerte en el mundo occidental y la
primera causa de mortalidad global en
Espafia, ademds de constituir la primera
causa de incapacidad en la poblaciéon
adulta. La incidencia se duplica con cada
década sucesiva después de los 55 afos,
la tasa global es de 0,2 por mil en indivi-
duos de 45 a 54 afos y de 10 por mil en
mayores de 85 anos.(1).Estos enfermos
ingresan el los Hospitales donde se les
prestan unos cuidados y técnicas avanza-
das, pero hay enfermos que se eternizan
en su estancia debido a que no pueden
valerse por si mismos y los familiares no
se encuentran capacitados para prestar-
les cuidados adecuados. Consecuente-
mente representan un gran impacto so-
cial por el coste sociosanitario y la consi-
guiente repercusién en el ambiente fami-

liar.

Las instituciones sanitarias prestan una
atencién puntual en situacién de crisis y
no se puede asumir la atencién continua-
da que requiere un paciente con un pro-
blema de salud permanente. A todo esto
hay que afadir que, en la actualidad el
sistema formal dificilmente podria abor-
dar todos los problemas y actividades que
se afrontan desde los sistemas informales
(2). En nuestro pais el Sistema Formal fa-

cilita el 12 % de los cuidados frente el 88%
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del Sistema Informal (3). La mayor deman-
da de cuidados y la menor disponibilidad
de cuidadores informales genera un pro-

blema grave para el sistema de salud.

El Cuidador Informal es una realidad
tan antigua como el hombre. En nuestra
sociedad tradicionalmente es la familia la
que se hace cargo del cuidado del enfer-
mo, que unido a lo brusco de la situacién
y la falta de informacién, incrementa la
carga y responsabilidad de las familias que
contribuyen con su ayuda informal a la
asistencia de los enfermos con algin ni-
vel de dependencia (4). El Cuidador In-
formal estd definido como una persona,
familiar o no, que proporciona la mayor
parte de la asistencia y apoyo diario a
quien padece una enfermedad, y que le
permite seguir viviendo en su entorno de
una manera confortable y segura a una
persona que por razones de edad o inca-
pacidad no es totalmente independiente
(Pérez et al,1996). (5).

Mdltiples estudios ponen de manifiesto
la importancia y las ventajas/desventajas
de que los familiares colaboren en el cui-
dado de los pacientes con ictus (6 - 7).
Las principales ventajas mencionadas en
la bibliografia son: que la participacién
informal en el cuidado facilita la rehabili-
tacién, proporciona mejores relaciones
entre la familia y el paciente y favorece la
aceptacion de la enfermedad por parte de
éste (7). Otros beneficios son el ambiente
célido que percibe el paciente, asi como

el apoyo emocional y social que la fami-
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lia le proporciona (8). Entre las desventa-
jas se encuentran: la carga fisica y econé-
mica que supone para la familia y el ais-
lamiento social que conlleva debido a los
largos periodos de tiempos empleado en
cuidar del paciente (6). Otras desventajas
es el abandono de otras tareas de la casa,
como cuidar de los nifos, limpiar, etc., la
falta de apoyo, las demandas fisicas del
paciente y el cambio de rol que normal-
mente tienen lugar(9). También se consi-
deran desventajas las afecciones psicol6-
gicas, como estrés o depresién, que su-

ponen cuidar a pacientes con ictus (10).

Segun el estudio, ABS Morera — Pomar,
donde se entrevistaron a 32 Cuidadores;
se llego a la conclusién que los cuidadores
tienen problemas y necesidades por los
que precisan ayuda (11) .La informacién
segun Moccovicit (1978) es una de las
caracteristicas de las dimensiones de las
representaciones sociales de los grupos y
estd relacionada con la Organizacién de
los conocimientos que un determinado
grupo tiene sobre un objeto social, en este
caso el cuidado del familiar del anciano

con Ictus.

La falta de orientaciéon constituye un fac-
tor limitante del proceso cuidador del an-
ciano con Ictus (12). Gomez et all 1997,
hablan de que solo el 3% de los cuidadores
informales presentan conocimientos ade-
cuados para el cuidado de este tipo de
pacientes. Otros estudios llegan a la mis-
ma conclusién, sobre el escaso adiestra-

miento de los cuidadores para dar res-
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puesta a las necesidades de los pacientes
y pone de manifiesto los riesgos que tanto
para el cuidador como para el paciente
supone esta situacién. (4), riesgo que lle-
va a una alta incidencia de enfermedades
fisicas, y abandono por cansancio del ROL
del cuidador. Al cuidador informal hay que
ensefnarle a cuidar de si mismo, por lo
tanto debemos tener en cuenta los sinto-
mas que les afectan, como angustia, tris-
teza, afliccién, desgaste fisico ,
emocional,etc..(4). Segun de Portillo et all,
se trata de mejorar el bienestar de los
pacientes y sus familiares dentro de un
marco conceptual que contemple y alivie
la carga que el cuidado conlleva vy les
muestre experiencias reales, semejantes a

las que ellos viven dia a dia (13- 14).

Para conseguir que el Cuidador infor-
mal tenga la suficiente capacidad para
poder prestar los cuidados necesarios en
el domicilio del paciente con Ictus, debe
prestdrsele desde la Institucién Sanitaria
una formacién técnica para contribuir a
la disminucién de todos los posibles pro-
blemas y situaciones extremas que se les
puedan presentar diariamente y una in-
tervencién educativa dirigida al Cuidador
contribuird a dicha formacién, asimismo,
constituye una forma de prevencién, pues
constituye un intento para limitar el dafo
ocasionado por dicha enfermedad ya

manifiesta y disminuir sus efectos. ( 15).

La educacién en el dmbito de la salud
es fundamental para potenciar la auto-

nomia de la persona — cliente y de su fa-
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milia. Utilizando como formula eficaz un
programa de ensefanza en la que ellos

sean entes activos dentro de un proceso

(16).

Creemos que el enfermero puede con-
solidar su obligacién social de manera
mas efectiva, si acepta integrarse en to-
dos los espacios donde el cuidador este
presente, disminuyendo asi las distancias
entre estas dos redes de apoyo social. (12).
Cuando educamos en salud lo que esta-
mos haciendo es evitar conductas cotidia-
nas inapropiadas y fomentando hdbitos
de vida saludables, que es la primera cau-
sa que incide sobre la salud, ya sea del
individuo como de la comunidad. Educar
en Salud es evitar complicaciones poten-

ciales que puedan llevar a Enfermedad.

Cuando hablamos de promocién de
Salud, la principal implicacién correspon-
de a la familia. Hay que destacar la im-
portancia de la Educacién para la salud
para la prevencién terciaria de pacientes

con Ictus.

Ante la situacién sefalada en pdrrafos
anteriores, sobre la necesidad de interven-
ciones enfermeras que promuevan la au-
tonomia, la reinsercién familiar y social
de los pacientes que han padecido un
Ictus, de la imprescindible participacién
de los familiares en el cuidado y de la
necesidad de reforzar y/o iniciar activida-
des educativas, de modo que se favorez-
ca su bienestar y se facilite todo el proce-
so de participacién informal en los cuida-

dos por parte de los familiares. Creemos
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que es imprescindible, llevar a cabo una
intervencién educativa reglada para que
estos cuidadores informales adquieran las
capacidades y habilidades necesarias
para poder atender a estos pacientes fue-
ra del dmbito hospitalario, es decir en su

domicilio.

Por ello, nuestro Proyecto ha pretendi-
do, a partir de unas necesidades de for-
macién detectadas, poner en marcha una
intervencién educativa con los cuidadores
informales para que adquieran las habili-
dades y destrezas necesarias para llevar
a cabo estos cuidados, incidiendo en su
preparacién técnica, intelectual y

psicomotriz

Durante esta intervencién educativa al
cuidador hemos dejado que este tenga
creatividad mediante su experiencia prdc-
tica que hemos tutorizado, de manera que
el proceso de aprendizaje ha sido un esti-
mulo tanto para el cuidador como para el

paciente.

Este planteamiento supone un cambio
en la prdctica de las enfermeras que cui-
dan a este tipo de pacientes en su fase
aguda (5); significa pasar de un papel
centrado en los aspectos fisicos de los cui-
dados, a otro de formador, asesor y coor-
dinador que se inicia en el dmbito hospi-
talario, pero que tiene una continuidad
después del alta hospitalaria (17). Este
nuevo enfoque demuestra la necesidad de
programas educativos que formen y mo-
tiven a las enfermeras (18,19) y posible-
mente la necesidad de disponer del tiem-
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PO necesario para asumir este nuevo pa-
pel (20).

Los objetivos generales de esta investi-
gacién han sido: Adiestrar al cuidador in-
formal del paciente con Ictus en todas las
actividades a realizar en el domicilio, y
facilitar conocimientos para la promocién
de autocuidados de los propios cuidadores

informales.

Los objetivos especificos que se han es-
tudiado han sido: Evaluar el nivel de co-
nocimiento del cuidador informal sobre la
administracién de cuidados, identificar
problemas socioculturales que pueden al-
terar el programa, impartir el programa
educativo de acuerdo a las necesidades
detectadas, dar a conocer al cuidador las
habilidades y técnicas necesarias para la
provisién de cuidados de calidad, infor-
mar al cuidador de las vias y recursos
asistenciales ante problemas no
solucionables en domicilio, y finalmente
ensefar al cuidador destrezas sobre

autocuidados.

METODOLOGIA

Ambito del estudio: Se ha realizado en
el servicio de Neurologia del Hospital
Universitario Virgen del Rocio, que se en-
cuentra en el Hospital de Rehabilitacién y
Traumatologia, en su primera planta du-

rante un periodo de dos anos.

Estudio: Estudio

cuasiexperimental, pretest — postest de un

Disefio del

solo grupo.
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Poblacién de Estudio: La poblacién del
estudio ha estado compuesta por familia-
res de pacientes ingresados con el diag-

nostico de Ictus.

Criterios de Inclusién:

1.  Familiar directo o cuidador principal.

2. Aceptacién de participar en el proyec-
fo.

3. Familiares de pacientes ingresados en
el servicio de Neurologia durante la
realizacién del estudio

4. Familiares de pacientes con un indice

de Barthel inferior a 45 puntos.
Criterios de Exclusién:

1. Familiares directos que presenten dis-
minucién psiquica/ fisica.

2. Familiares de enfermos con domici-
lios incontrolados.

3. Familiares de enfermos con Ictus no

establecidos.

Muestra: Tras un muestreo no
probabilistico accidental, con un nivel de
confianza del 99°9% y un margen de error
muestral de 0’1%, entre los familiares
cuidadores que cumplan los criterios de
inclusién/exclusion establecidos y partien-
do de que el numero de pacientes que han
ingresado en nuestro servicio en afos
anteriores es de 917 ingresos. El tamafo
de la muestra estimada ha sido de 263

sujetos.

Se han estudiado las siguientes varia-
bles:

1. Sociodemogrdficas y sociolaborales.
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2. Necesidades formativas percibidas
por el cuidador, sobre desencadena-
miento, problemas y cuidados nece-
sarios en las personas con Ictus.

3. Informacién y conocimientos sobre
estructuras de apoyo social-
institucional.

4. Informacién y conocimientos sobre

autocuidados.

Instrumentos de recogida de datos:

Pre-test: Cuestionario de 32 items, con
preguntas cerradas y abiertas, se les ha
explicado a los cuidadores el contenido
del cuestionario y que la intencién de for-
marlos para un futuro préximo. Para el
pilotaje del propio cuestionario y de la in-
tervenciéon prevista, en una primera fase
se ha pasado a todas las familias de los
pacientes que han ingresado en los 3
meses primeros del estudio, (20% de la
poblacién muestral = 52 sujetos) ya que
estos datos nos identificaran y corrobora-
ran las deficiencias, y necesidades
formativas de los cuidadores informales.
En una segunda fase y como paso previo
a la intervenciéon disefada, se ha pasado
el cuestionario al ingreso del paciente a
263 cuidadores que han participado en
el proyecto. Para esta intervencién educa-
tiva se ha contado con un video y
diapositivas, confeccionado por el Gru-
po de Estudios de Enfermedades
Cerebrovasculares .

Se han filmado videos en la planta so-
bre las diferentes actividades de los cui-

dados que se realizan por los profesio-
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11.

12.

13.

14.
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Movilizaciones del paciente en la
cama y dispositivos a utilizar para
mantener posturas correctas

Higiene del paciente encamado, de-
pendiente incluyendo higiene bucal,
lavado de cabeza, limpieza de fosas
nasales.

del

semidependiente: participando el mis-

Higiene paciente
mo en el aseo.

Como hacer la cama ocupada.
Como vestirlos tras el aseo y uso de
ropa adecuada.

Forma de levantar al paciente al si-
l16n, tanto con los recursos humanos
disponibles, como con la ayuda de
medios mecdnicos (grdas)
Colocacién correcta en posiciéon de
sedestacion.

Alimentacién por boca en pacientes
agudos: tipos de alimentos, posicion.
Alimentacién en pacientes con disfa-
gia

Alimentacién en pacientes portadores
de SNG y cuidados de la misma.
Eliminacién: urinaria y fecal. Uso de
colectores, absorbentes, sondas y sus
cuidados y mantenimiento.

Ejercicios a realizar en /con los miem-
bros pareticos.

Sedestacién, deambulacién. Disposi-
tivos de ayuda.

Comunicacién, afasia.
Determinaciones de glucemia capilar

y administracién de insulina.

Publicacién Oficial SEDENE.




20.-

S.E.D.E.N.E.

La grabacién de estos videos se ha rea-
lizado en la planta de neurologia, por los
enfermeros del equipo investigador, mien-
tras se realizan las actividades, previa au-
torizacién del paciente y de familiar o tu-

tor.

Intervencién formativa a cuidadores in-

cluidos en el estudio:

0 Se ha desarrollado en la unidad de
Neurologia del Hospital.

0 Ha constado de 52 sesiones de 1 %
hora de duracién.

0 Se han impartido dos veces por se-
mana. Cada semana se ha iniciado
la formacién de un nuevo grupo

0 Laconformaciéon del grupo ha depen-
dido del n° de pacientes nuevos que
han ingresado, pero nunca han sido
mds de seis por sesion.

0 Laduracién del curso para cada gru-
po ha sido de tres semanas, pudien-
do variar en funcién de la capacidad
de asimilacién de los cuidadores 6 del
alta medica.

0 Los cuidadores que han precisado
mds tiempo de formacién, se han aco-
plado a ofro grupo. En caso de alta
hospitalaria, el cuidador que lo ha ne-
cesitado, ha podido asistir a otras se-
siones

0 En estas sesiones, ademds de proyec-
cién de videos y diapositivas, se ha
impartido informacién teérica com-
plementando el contenido de los
medios audiovisuales.

0 Se ha proporcionado informacién
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sobre las ayudas del sistema informal,
tanto mecdnicos como humanos: co-
nexién con trabajadores sociales, con
enfermera de familia y con las aso-
ciaciones de cuidadores informales.
0 Lo formacién prdctica se ha realiza-
do en la habitacién del paciente, don-
de se mostraron todas las activida-
des necesarias a seguir con estos pa-
cientes. Han tenido una duracién de
Thora y se han llevado a cabo prefe-
rentemente por la mafiana. En estas
sesiones, eminentemente practicas, se
ejecutaron las ensefanzas tedricas
impartidas con anterioridad (higiene,
movilizaciones cuidados de sonda
nasogdstrica y vesical). También, en
este proceso de enseflanza prdctica
su duracién varié teniendo en cuenta
lo destreza demostrada de los
cuidadores durante el periodo forma-

tivo y al alta medica.

Post-test: Tras la intervencion se volvié a
pasar el cuestionario, con modificaciones
dependiendo de las respuestas recogidas
en los cuestionarios preliminares y eva-
luando los cambios en la capacidad y for-

macién adquirida.
Anadlisis Estadistico

Para el andlisis de los datos se utilizé el
programa estadistico SPSS.10.0 Windows
con andlisis descriptivos. También, se apli-
cé la prueba de Normalidad de
Kolgomorofv para el andlisis de las varia-
bles continuas. Para la comparaciéon en-

tre variables de datos independientes se
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utilizé el test de Studenty se aplicé la prue-
ba de U-Mann-Whitney cuando la distri-

bucién no era normal.

RESULTADOS

Se han analizado 258 cuidadores in-
formales, a los que se les ha dado la for-
macidn, a cinco no terminaron la forma-
ciéon por el exitus del enfermo durante la
intervencién. Se analizaron 135 variables
pre y postest. En la prueba de chi-cuadra-
do se ha estudiado la comparacién antes
y después con el test de Mcnemar, siendo
de significacién bilateral los resultados
entre 0.000 y 0.500°.

Dentro de las variables analizadas en
pre y postest para evaluar si la interven-
cién formativa ha sido efectiva, se descri-
ben a continuacién los resultados grdfica-

mente:

1.- QUE PROBLEMA CONSIDERA MAS
IMPORTANTE PARA LLEVARSE SU FAMI-
LIAR A CASA?

Respuesta: MIEDO A NO SABER CUI-
DARLO CORRECTAMENTE

-
il
o
1y
INTES (ESPES
[T 134 1534
P = =]
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2.- 3SABE QUE ES UN ICTUS?

AEABE L QUE ES EL ICTUE?

mai
|k

3.- QUE FACTOR PRINCIPAL CONSIDE-
RA QUE OCASIONA UN ICTUS?

Respuesta: TENSION ARTERIAL.

mil
L LH]

4.- ¢SERIA CAPAZ DE BANAR A SU FA-
MILIAR SOLO?
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5.- éCUANDO CAMBIARIA AL PACIEN-
TE LAS SABANAS?

Respuesta: TRAS EL BANO

g 4§88 57

AHTFR Le g o F

s [5 i

m
]

6.- ¢LO VOLVERIA HACIA LOS LADOS,
CAMBIANDO LA MITAD

DE LA CAMAY LUEGO LA OTRA MITAD?

7.-4COMO LEVANTARIA A SU FAMI-
LIAR?

Respuesta: SUJIETANDOLO POR DEBA-
JO DE LOS BRAZOS

3l
|

HMTES DEGFLES
s 5 ™
| kD ] Fu |
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8.- 2COMO LEVANTARIA A SU FAMI-
LIAR?
Respuesta: SENTANDOLO EN LA CAMA
CON LAS PIERNAS COLGANDO Y SU-
JETANDOLO POR LA CINTURILLA DEL PI-
JAMA

M
mria

9.- 2CONOCE LOS UTENSILIOS QUE
HAY EN EL MERCADO PARA AYUDARLE
EN LAS MOVILIZACIONES?

o a=
aMa

AKTEES DEEBPLEZ
L ] 233
-] L] 13

10.-SI PRESENTA PROBLEMAS PARA TRA-
GAR:

¢ CONOCE LA FORMA DE DARLE LOS
ALIMENTOS POR LA BOCAZ?

0%
B
HFE.
T
P}
it
L

AHTEE DEEFUES
kS L] 243
@ iTh 1]
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11.- 2COMO LE DARIA DE COMER POR
LA BOCA?

Respuesta: CON LA CABEZA UN POCO
HACIA DELANTE

10

ANTES DEGPLES

5 B2 Bl
MO L= 28

12.- ¢SABE QUE ES UNA SONDA PARA
LA ALIMENTACION?

T

5%
. nEl

L)

Tl

DESPUES

AMNTES
§ s o e
aND L §

13.- éSABE QUE CUIDADOS NECESITA
UNA SNG?

Respuesta: DAR AGUA CON LA JERIN-
GA TRAS LAS COMIDAS

mgi
(18]

14.- ¢QUE CUIDADOS NECESITA UNA
SONDA URINARIAZ

Respuesta: LA ORINA DEBE SER CLARA
Y TRANSPARENTE

e
g | -
(+] (]
ANTES DESSUIES
mal -1 ]

mNO i7 1

15.- ¢QUE LE GUSTARIA QUE LE ENSE-
NARAN PARA PODER Y SABER CUIDAR?

Respuesta: TOMAR Y CONTROLAR LA
TENSION ARTERIAL

100%

ghid
BNTLS | e ]
msl 13 106
[T z -]

16.- ¢COMO APRENDERIA MEJOR LO
NECESARIO PARA LLEVAR A CABO LOS
CUIDADOS QUE NECESITA SU FAMI-
LIAR?

Respuesta: MEDIANTE CHARLAS, VI-
DEOS Y FOLLETO INFORMATIVOS

a5l E
g ko 14
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17.- éDONDE SE DIRIGIRIA EN CASO
DE NECESITAR MATERIALES PARA CUI-
DAR A SU FAMILIAR?

Respuesta: TRABAJADORA SOCIAL

00

HE :
=
alalel

[ng
ANTES DESPUES
a5l 52 105
AHD 5 1d

18.- 2DONDE SE DIRIGIRIA EN CASO
DE NECESITAR MATERIALES PARA CUI-
DAR A SU FAMILIAR?

Respuesta: ENFERMERA DE ENLACE

1005
5%
sl
. ]l
LY

CONCLUSIONES

Hallomos una gran diferencia entre
los cuidadores antes y después de las
intervenciones formativas, especialmen-
te con los conocimientos del ictus y fac-
tores de riesgo, y ante cuidados muy
importantes como la alimentacién, las
posiciones para evitar la
broncoaspiracién o los cuidados ante
los pacientes portadores de nutriciéon
enteral, siendo esenciales estas inter-

venciones formativas a los familiares
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para asegurar la atencién a los pacien-

tes con ictus.

Sin embargo, observamos que el mie-
do a cuidar al paciente correctamente no

desaparecié con la intervencion formativa.
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