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PROLOGO

Cada dia son mas conocidos los casos de paciente con ELA (Esclerosis
lateral Amiotrofica), estas personas atraviesan por una enfermedad
degenerativa e incapacitante, que no solo afecta al individuo, sino a todo su
entorno familiar, trabajando en conjunto con redes de apoyo, que emanan de
forma subita, con infinitos interrogantes que necesitan respuestas.

El cuidador principal de esos pacientes son personas adultas con
vinculos de parentesco o cercania, que asume las responsabilidades de
cuidado de un ser querido que vive en situacion de enfermedad cronica
incapacitante y participa con ella en la toma de decisiones, revisan y supervisan
las actividades de la vida diaria. La institucion seleccionada para realizar el
proyecto de investigacion se trata de la ONG ACEM (asociacion civil esclerosis
multiple cérdoba) que es una Asociacion sin fines de lucro que ayuda a
enfermos de Esclerosis Mdltiple y Esclerosis Lateral Amiotrofia a sobrellevar la
enfermedad de la mejor manera posible, a través de diversas terapias fisicas,
psicolégicas, artisticas, etc. ACEM esta ubicada en la ciudad de Cérdoba, en la
Republica Argentina. Esta asociacion no recibe ayuda oficial del gobierno.

El objetivo de este estudio fue identificar como es el Acompafamiento
Enfermero a esos familiares de pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA).

El Proyecto constard de dos capitulos: el primer capitulo incluira el
Planteo del Problema con su correspondiente Justificacién, el Marco Tedrico y
la Definicion Conceptual de la Variable, basandonos en la autora Kristen
Swanson , finalizara con los objetivos: generales y especificos.

En el segundo capitulo, se establecera el Disefio Metodoldgico: tipo de
estudio, variables, universo y muestra, las fuentes utilizadas, técnica e
instrumento, plan de procesamiento y presentacién de datos, cronograma de

actividades, presupuesto y anexos.




CAPITULO |

“El Problema en Estudio”




Planteo del problema

La Esclerosis Lateral Amiotrofia, se caracteriza por la pérdida de
neurona motoras y avanza provocando debilidad muscular, atrofia y paralisis.
Es una de las enfermedades mas comunes de la moto neurona y la tercera
enfermedad neurodegenerativa mas comun, después del Alzheimer y el
Parkinson (Se estiman unas 400.000 personas afectadas a nivel mundial)
Aclara Inese (2016).

En paises occidentales la enfermedad afecta adultos con un promedio
de 65 afios. La probabilidad de sobrevivir al ELA reportada en paises de Sur
Ameérica es en promedio nueve meses menos que en Europa y Norteamérica. Pero
todos los estudios realizados a lo largo del tiempo y del mundo reflejan que el ELA
tiene mayor incidencia en el género masculino. Su incidencia en Europa y
Norteamérica es de 1,5 a 2,7 por 100.000 habitantes y su prevalencia es de 2,7 a
7,4/100 000 habitantes. Estudios preliminares en el Caribe y Sur América sugieren
gue la incidencia es mas baja en estas regiones refirieren Bucheli “et al”’(2016)2

Si bien en Argentina no hay cifras oficiales, se calcula que hay entre 600

y 800 pacientes con ELA y se atienden 13 hombres por cada 10 mujeres,
informo el director del Instituto de Neurologia de Buenos Aires. “En Argentina
se mantiene una prevalencia similar a la que hay a nivel mundial”, aseguro el
neurdlogo Gabriel Persi, para quien “la evolucién mortal de la enfermedad hace
que por afio mueran 30.000 personas en el mundo plantea Presi (2017)3

A lo largo de la historia las familias han desempefiado un papel crucial

en el cuidado de sus miembros. En la actualidad, la tecnologia y la capacitacion

necesarias para la "adecuada" atencion de los pacientes han limitado la




participacion familiar en la toma de decisiones y el cuidado directo de
sus seres queridos, siendo el profesional de enfermeria quien toma el relevo

con respecto a muchos matices del cuidado. No obstante, el rol de la familia ha

sido ampliamente analizado y justificado desde la perspectiva de distintas
disciplinas, y actualmente ya nadie discute el importante papel que ésta
desempefia en la salud y el bienestar de sus miembros. La familia debe
considerarse como un elemento terapéutico en si mismo, y como tal debe
incorporarse en la planificacion del cuidado enfermero.

La institucion seleccionada para realizar nuestro Proyecto de
Investigacion se trata de la ONG A.C.E.M (Asociacion Civil Esclerosis Multiple
Cérdoba), que es una Asociacion sin fines de lucro que ayuda a enfermos de
Esclerosis Mdltiple y Esclerosis Lateral Amiotrofica a sobre llevar la enfermedad
de la mejor manera posible, a través de diversas terapias fisicas, psicoldgicas,
artisticas, etc. ACEM esta ubicada en la ciudad de Cdordoba, en la Republica
Argentina. Esta asociacion no recibe ayuda oficial del gobierno: tiene como
mision asesorar, contener, ayudar a los enfermos de Esclerosis a sobrellevar
la enfermedad, informarlos sobre los avances de la ciencia en el tratamiento
continuo y también sobre los derechos de las personas con discapacidad.
Ofrecer ademas las prestaciones de nuestro Centro Integral de Neuro-
rehabilitacion (CIN) en el tratamiento transdisciplinario de pacientes que

padecen la enfermedad. *

Es donde se observd un espacio en blanco entre la institucion y el
paciente con esto nos referimos a la familia o cuidador del mismo que tal vez
no recibidé un apoyo emocional, ni informacién acorde para el acompafiamiento
en este proceso que estan atravesando; fue al momento de la observacion
cuando se analizé la situacion planteada y surgieron interrogantes.

¢, Como afronta el paciente y su familia el diagnostico?

Cuando una persona presenta un diagnostico de enfermedad crénica o

terminal, se evidencia, a lo largo de esta, un desequilibrio en las dinamicas




familiares, que no solo afectan al paciente, sino también a los integrantes
del nucleo familiar, emergiendo varios factores que inciden durante ese proceso.
Por tanto, es necesario analizar dichos factores, de manera que permitan
dilucidar el acompafiamiento que se ofrece a los pacientes por parte de sus
familiares y las diferentes de apoyo. (Pino Gémez, Murillo Hurtado, &

Suarez Bedoya. Enero-junio 2019)®

¢, Como actuan los mismos frente a la enfermedad?

El paciente terminal enfrenta una experiencia individual, marcada por la
expectativa de la muerte que percibe cada vez mas cercana, de igual forma esta
crisis afecta todos los niveles del sistema familiar y pasa por etapas de
adaptacion que se desarrollan dependiendo de los recursos propios de cada
paciente y de sus familias, en este sentido cabe mencionar la cohesion,
adecuados sistemas de comunicacion y el afecto entre los miembros, lo que va

a permitir asumir adecuadamente los cambios generados por la enfermedad.

(Espinoza Suarez, Zapata del Mar, & Mejia Pérez.2017)¢

¢, Cuentan con el apoyo econémico?

El costo individual por paciente de ELA es el tercero mas alto, destacando
muy significativamente el importe relativo a los costos médicos no directos, que
son resultado directo de los costos de la dependencia de estos pacientes.

Por tanto, aunque la discapacidad y la dependencia asociadas a la ELA
tienen unas implicaciones economicas evidentes, la baja prevalencia de la
enfermedad hace que los costos totales no supongan una carga econémica
excesiva para el sistema sanitario.

Sin embargo, factores como el envejecimiento de la poblacién y la mejora
de la supervivencia de los afectados provocaran un aumento en la prevalencia
de estas enfermedades. Teniendo en cuenta el elevado costo por paciente de
las enfermedades neurodegenerativas, nos podemos hacer una idea de la
enorme carga economica que supondran estas enfermedades para la

administracion,




gue se deberia preparar para el previsible aumento en el nUmero de
casos de este tipo de patologias.

En nuestro pais, algunos de los costos directos de tipo médico
(hospitalizacion o consultas de especialistas) estan generalmente cubiertos por
el Sistema Nacional de Salud o los seguros de salud privados, mientras que
otros costos recaen directamente en los enfermos y en sus familias.

Los pacientes estan sometidos a revisiones meédicas y sesiones de
fisioterapia periodica, y habitualmente precisan ayudas técnicas y ortopédicas
gue en ocasiones no estan incluidas en el catdlogo de material ortoprotésico
financiado por el Sistema Nacional de Salud. La asistencia de un cuidador, la
adaptacién de la vivienda o el medio de transporte es muy frecuente y hay que
considerar también los cambios en la vida laboral del enfermo y del cuidador,
con la reduccién de ingresos correspondiente.

En este sentido, la ELA es la enfermedad neurodegenerativa con mayor
costo para aquellos que la padecen y sus familias.

Entre los principales conceptos de gasto que asumen los pacientes y sus
familias destacan las ayudas técnicas como las sillas de ruedas, andadores o
camas articuladas, asi como las adaptaciones en la vivienda o en el transporte.
Por otro lado, los pacientes incurren en mdultiples gastos mensuales por los
servicios asistenciales como los cuidadores, la fisioterapia, la terapia
ocupacional, el psicélogo o el logopeda.

De todo esto se deduce que las familias se hacen cargo de una parte muy
importante de la provision de cuidados de estos pacientes, a costo cero para el
sistema pero a un coste muy alto para si mismas. En este sentido, cabe destacar
gue muchos pacientes sin recursos econémicos tendran muchas dificultades
para acceder a la atencion y cuidados que precisan?*2,

Ademas del elevado costo que tiene la enfermedad para el paciente, la

ELA es una enfermedad altamente incapacitante en un breve plazo de tiempo,
10




lo que tiene consecuencias evidentes en el trabajo para los afectados. A
modo de ejemplo, el 40% de los pacientes de enfermedades
neurodegenerativas han
tenido que dejar de trabajar o estudiar debido a su enfermedad.

Cabe destacar que a diferencia de otras enfermedades
neurodegenerativas, tiene una edad de inicio inferior lo que provoca que la
mayor parte de los afectados sean diagnosticados en edad laboral, cuando
todavia son plenamente productivos.

Con estos datos, nos podemos hacer una idea de la enorme carga
econdmica que supone la ELA para los pacientes y sus familias, que deben
enfrentarse no solo a los costes de la enfermedad, sino también a la pérdida de
su empleo. Esta situacion es especialmente grave si tenemos en cuenta la
situacion actual de pérdida de poder adquisitivo de los ciudadanos y la
limitacién de los recursos publicos debidos a la crisis econémica, lo que
provocara en ultima instancia que muchos pacientes no sean capaces de
acceder a todos los cuidados que necesitan.

Existe por tanto una barrera econémica muy importante para muchos
pacientes que, a pesar de disponer de los servicios necesarios, no cuentan con
los recursos econdmicos necesarios para poder beneficiarse de ellos. Por este
motivo, es necesario que el sistema sanitario y social reaccione para tratar de
dar respuesta a la situacion extrema de estos pacientes, al igual que ocurre
con los enfermos de otras patologias mas prevalentes. (Luzén 2017)’

¢ Como debe ser el acompafiamiento del enfermero hacia la familia y

acompafnante?

Dice que cuando la persona es diagnosticada el profesional en
enfermeria debe acoger a la persona y a su familia, y efectuar el proceso de
acomparfamiento hasta lograr el maximo grado de autonomia y bienestar,
mediante la utilizacion de recursos disponibles en armonia con el entorno.
Desde tal perspectiva, bienestar debe ser entendido de manera mas amplia, no
solamente como una percepcién subjetiva de la sensacién de estar bien, sino
desde su vinculo con la libertad y las oportunidades que tienen las personas.
(Lizet & Veliz- Rojas.2017) 11




¢, Cuales son las caracteristicas del acompafiamiento enfermero a los
familiares de pacientes con esclerosis lateral Amiotrofica?

La educacién sanitaria que la enfermera realiza con las cuidadoras
familiares basicamente engloba dos puntos: cdmo cuidarse a si misma y como
cuidar de la persona dependiente.

Respecto a lo primero la importancia radica en que si fallan los
autocuidados del cuidador este acabara sufriendo dafio e incluso habra una
merma en la calidad de los cuidados que otorga. Por ello, es importante que la
enfermera informe a las cuidadoras sobre la importancia de cuidarse a si
mismas y las pautas a seguir para conseguir dicho objetivo. Por tanto, como
recomendaciones para conseguir una vida saludable, las cuidadoras deben
dormir y descansar las horas necesarias, hacer ejercicio con regularidad, evitar
el aislamiento, salir de casa, tener aficiones e intereses asi como saber
organizar el tiempo.

En segundo lugar, a la hora de educar a las cuidadoras sobre cémo
cuidar a una persona dependiente, hay que tener en cuenta todos los aspectos
de la vida cotidiana: alimentacion, higiene, vestido, movilizacién y
transferencia, prevencion de las Ulceras por presion y las caidas en el hogar,
incontinencia urinaria, medicacion, habilidades para la comunicacion,
autonomia e incapacitacion.( Cueto & Garcia Martinez.2017P.p37-38)°

¢ Los familiares adhieren a las intervenciones de enfermeria?

Las enfermeras son responsables de la promocion de la salud, poniendo
énfasis en la educacion formal e informal e conductas saludables y medidas
preventivas; monitorear las respuestas de los pacientes con problemas de
salud crénicos y su adherencia al plan terapéutico, interactuar con los
miembros de la familia orientando sobre recursos de apoyo y técnicas de

autocuidado. (Anze, Gutiérrez Cano & Mendoza.2016)*°

¢ El enfermero actia como nexo con grupos de autoayuda con la familia
del paciente?

El afrontamiento son aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales

constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas

12




especificas externas e internas que son evaluadas como excedentes o
desbordantes de los recursos del individuo. Existen dos estilos de afrontamiento:
centrados en el problema y centrados en la emocién. Los recursos con que
dispone el sujeto para afrontar una situacion amenazante son, salud y energia
fisica, recursos materiales, creencias positivas: las cuales sirven de base para
la esperanza y que producen fuerza para cambiar una situacion estresante,
apoyo social: necesidad de tener alguien de quien recibir apoyo emocional o

informativo durante la transicion por el evento. (Martin, Iglesia & Garcia.2017)

Sintesis

El paciente y su familia en el momento que afronta el diagnostico de
Esclerosis Lateral Amiotrofica, actuan llenos de temores e incertidumbre
intentando adaptarse al nuevo estilo de vida que tienen que enfrentarse
dependiendo de apoyo economico y material del gobierno y las escasas obras
sociales que cubren gastos del paciente.

Dado que no hallaron antecedentes que respondan al interrogante que
hace mencion al acompafamiento enfermero de pacientes con esclerosis lateral

Amiotrofica, el problema se define de la siguiente manera.

Definicion del Problema

¢,Como es el acompafiamiento Enfermero, a familiares de pacientes con
Esclerosis Lateral Amiotrofia en la Institucion ACEM (asociacion civil

esclerosis multiple) de la Ciudad de Cérdoba en el afio 2021

Justificacion

El acompafiamiento enfermero a familiares de paciente con Esclerosis
Lateral Amiotrofica, constituye un proceso fundamental para los paciente que
padece esta afeccion que lo ha dejado con cierta dependencia o incapacidad

para

13




auto cuidarse, obtenga cuidados de calidad y en cantidad necesaria, para
evitar las complicaciones posteriores y mejorar en lo posible la calidad de vida,
tanto del paciente como de su entorno familiar. Esta nueva situacién de vida en
el paciente con ELA, lo lleva a adecuarse a cambios y a nuevas situaciones, que
produce desequilibrio y deterioro progresivo de estos enfermos, con una
importante alteracion de la salud del enfermero como de sus cuidadores
principales. En sus etapas mas avanzadas presentan una paralisis total, que
lleva al enfermo a una completa dependencia en cuestion de pocos afos.
Generando una nueva situacion familiar que puede provocar importantes
cambios dentro de la estructura familiar y en los roles y patrones de conducta de
sus miembros. Estos cambios pueden precipitar crisis que ponen en peligro la
estabilidad de la familia, pudiendo afectar a todos sus integrantes, especialmente
al cuidador principal, que es el miembro de la familia que soporta la mayor parte
de la sobrecarga fisica y emocional de los cuidados familiares como econémicos,
laborales y emocionales.

Este proyecto se realizara porque se observa la falta de conocimiento de
la sociedad, sobre la patologia, y que no existen estudios 0 son escasas las
investigaciones cientificas sobre ELA.

Este estudio permitirdA aportar conocimientos para que el
acompafamiento enfermero a las familias de pacientes con esclerosis lateral
amiotrofica, otorgue fortalezas de vinculacion que se requiere para brindar
cuidados optimos y la retroalimentacion que requiere ofreciendo herramientas

para brindar en el mismo.

Marco Teorico

Para la investigacion sobre el ELA se analizaron diferentes conocimientos
y definiciones estandares que la clasificaron como una enfermedad del tipo
neuromotor, que aqueja a mas del 22% de la poblacion mundial y va en
crecimiento. Las caracteristicas principales que presenta esta enfermedad van
desde dispepsia, alteraciones del suefio y sobre todo caracteristicas vasculares

motoras segun la OMS. 2
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Lo cual les genera una discapacidad desde la primera fase de esta
patologia: la clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud (CIF) define la discapacidad como un término genérico que abarca
deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a la participacion. Se
entiende por discapacidad la interaccion entre las personas que padecen alguna
enfermedad (por ejemplo, paralisis cerebral, sindrome de Down y depresion) y
factores personales y ambientales (por ejemplo, actitudes negativas, transporte

y edificios publicos inaccesibles y un apoyo social limitado-

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una enfermedad del sistema
nervioso central, caracterizado por una degeneracion progresiva de las neuronas
motoras en la corteza cerebral (neuronas motoras superior), tronco del encéfalo
y medula espinal (neuronas motoras inferiores). La consecuencia es la debilidad
muscular que avanza hasta la paralisis, extendiéndose de unas regiones
corporales a otras. Amenaza la autonomia motora, la comunicaciéon oral, la
deglucion y la respiracién, aunque se mantiene intactos los sentidos el intelecto
y los musculos de los ojos y los esfinteres. Las personas con ELA necesitan
cada vez mas ayuda para realizar sus actividades de la vida diaria, volviéndose
mas dependientes y habitualmente fallecen por insuficiencia respiratoria, en un
plazo de 2 a 5 afos, aunque un 10% de los casos la supervivencia es superior.

Los principales sintomas de la enfermedad se manifiestan por la aparicion
sin causa aparente, en ocasiones después de un traumatismo, de debilidad y
pérdida de fuerza localizada en un grupo muscular inervado por uno o mas
miotdbmases adyacentes en cualquiera de los cuatros extremidades o en la
region encefélica (bulbar)

El cuadro clinico puede variar dependiendo de la localizacion y progresion
de los cambios patologicos. De esta manera la ELA se puede clasificar como
bulbar, espinal o generalizada, de acuerdo a las manifestaciones clinicas que se
presenten al momento del diagnéstico. En la ELA bulbar se presentan con mas
frecuencia trastornos del lenguaje, como ronquera, y disartria, disfagia y

15




disnea como sintomas iniciales. Mientras que la espinal se presenta como
debilidad progresiva que predispone a los pacientes a caidas, dificultad para
vestirse y desarrollar sus actividades de la vida diaria.

El diagnéstico de ELA es fundamentalmente clinico, y se suele basar en
el estudio de la historia clinica del paciente, el examen neuroldgico y la partida
de diversas pruebas para descartar otras enfermedades, antes la inexistencia de
pruebas especificas que proporcionen un diagnostico directo; debido a ello el
diagndstico temprano de la enfermedad es dificil y el tiempo que trascurre entre

la aparicion de los primeros sintomas hasta la confirmacion del mismo puede

prolongarse durante 18 meses aproximadamente?

Hasta el momento su causa permanece desconocida, aunque se han
postulado varias teorias. Entre ellas, factores genéticos, intoxicacion por metales
pesados, deficiencia de calcio y magnesio, factores téxicos en la dieta,
tabaquismo, factores inmunologicos, trauma, exposicibon a campos
electromagnéticos e infecciones virales. ELA continda siendo una enfermedad
fatal. Se han hecho avances en la Gltima década, pero ain no se cuenta con una
terapia efectiva.

Aunque la enfermedad sigue un curso inexorable, la calidad de vida de
los pacientes, e incluso el tiempo de supervivencia, pude cambiar de forma
significativa. Los tratamientos que actualmente existen para la ELA prolongan la
supervivencia, aunque no evitan la progresion de la enfermedad; hasta que no
se encuentre un tratamiento curativo para la ELA, la rehabilitacion sigue siendo
la mejor esperanza para mejorar la salud y la supervivencia de las personas
afectadas.

Los pacientes que sufren de esta patologia pasan a depender de una
atencion global e integral, que debe plantearse desde el momento en que se
diagnostica la enfermedad hasta su fase terminal, tanto los pacientes como los
familiares deben empezar a convivir con ello, es un proceso arduo, el cual su
estilo de vida se vera afectado ya que comenzaran con ayudas técnicas,
tratamiento de sintomas, indicacion oportuna de métodos alternativos a la
alimentacién oral, asistencia ventilatoria y atencién domiciliaria hasta el final. No

debemos olvidar 16




incluir el tratamiento farmacoldgico de base, el tratamiento sintomatico de
los problemas concomitantes y el tratamiento de rehabilitacion, el objetivo global
de prolongar la capacidad funcional de estos pacientes, promover su
independencia y garantizarles asi la mayor calidad de vida posible durante su
proceso.

Los familiares de esos pacientes que sufren de esta enfermedad los
acomparfian en su proceso degenerativo ya que la misma cuenta con varias
fases/ etapas:

Etapa 1. Paciente Independiente: primer estadio. El paciente es
ambulatorio y es capaz de manejarse por si mismo en sus actividades de la vida
diaria (AVD). Aparece debilidad leve o torpeza de la musculatura. En esta etapa
se aplicarian técnicas de Bobath, facilitacion neuromuscular método Kabat,
movilizaciones, estiramientos, maso terapia, hidroterapia y natacion dirigidas.

Segundo estadio. El paciente puede deambular, aunque presenta una
debilidad moderada o ser dependiente para realizar determinadas actividades
En esta fase, el tratamiento rehabilitador tiene como objetivo mantener en la
medida de lo posible la fuerza muscular.

Tercer estadio. En un tercer estadio, el paciente tendra capacidad de
deambulacion solamente en distancias cortas y serd mas dependiente para las
actividades basicas de la vida.

Etapa Il paciente parcialmente dependiente: El paciente presenta
dificultad para subir o bajar escaleras, elevar los brazos, torpeza de las manos
al realizar actividades finas. En esta etapa se podria diferenciar un cuarto
estadios donde el paciente es capaz de deambular trayectos cortos, aunque
practicamente se mantiene en silla de rueda. También consideramos un quinto
estadio, donde la debilidad muscular es moderada/ grave y el paciente necesita
ayuda para las transferencias. Pueden aparecer Ulceras por presion y
retracciones articulares secundarias al déficit de movilidad, es aqui donde
nuestro rol como enfermeros debe instruir en los familiares y acompafnantes
sobre los cuidados que éste necesita (cambios posturales, movilizaciones
pasivas, etc.), asi como sobre las ayudas técnicas que pueden mejorar su
calidad de vida (camas clinicas, cojines y colchones anti escaras, etc.)
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Etapa lll paciente totalmente dependiente: El paciente presenta
debilidad severa en determinados grupos musculares. No puede levantarse de
una silla sin ayuda necesita movilizaciones pasivas para evitar la estructuracion
de las deformidades articulares. Aqui comienza la disfagia neurégena,
inicialmente abordable modificando la textura de los alimentos pero que
posteriormente acaba con la alimentacion por sonda nasogastrica o por
gastrostomia. También se manifiestan los trastornos del lenguaje (Disartria).

En todas estas fases es fundamental, ademas de brindar apoyo
psicolégico al paciente, no descuidar el apoyo y la atencién al cuidador
principal y/o cuidadores, ya que su salud psicolégica puede verse afectada de
manera adversa por el esfuerzo y el estrés.

Etapa IVyV: La enfermedad se ha agravado y el paciente esta confinado
en una silla de rueda o permanece en cama y es incapaz de realizar las AVD,
por lo que necesita maxima asistencia; los sintomas mas severos son debidos
al compromiso bulbar.

Los profesionales de la salud coinciden que la enfermeria es la ciencia
del cuidado de la salud del ser humano. Es una disciplina que en el altimo siglo
y particularmente en los ultimos afos ha ido definiendo cada vez mas sus
funciones dentro de las ciencias de la salud. Es una profesion que se dedica al
cuidado integral del individuo en todas las etapas del ciclo vital y en sus
procesos de desarrollo.

La enfermeria es la ciencia que comprende los conocimientos,
actividades y actitudes necesarios para atender correctamente las necesidades
del individuo, grupo y comunidad, referente a la salud, conservacion y
promocioén y su restablecimiento. ’

Nuestra profesion cuenta con un método para la realizacion de un
proceso de enfermeria:

*Valoracion (de las necesidades del entorno o familia con
relacion del paciente)
*Diagnostico (de las necesidades humanas que la
enfermeria puede asistir)
18




*Planificaciéon (del cuidado dirigido a la familia y/o
paciente)

*Implementacion (del cuidado, técnicas, y abordaje del
mismo)

* Evaluacion (del éxito del cuidado implementado)

Con relacion a la teoria de Virginia Henderson(citado por
PanequeVanega, Olivera-Fonseca, Olivera Fonseca, Moreno- Mora, &
Torres.2020) donde se identifica las 14 necesidades basicas humanas que
forman parte de los supuestos de los cuales se oriento la Doc. Kristen Swanson
(Citado por Sampayo-Vanegas & Argenis-Velasco 2017) quien conceptualiza la
variable en estudio con la teoria de los cuidados que derivd empiricamente de
una investigacién fenomenolégica. Explicando de manera clara y concisa lo que

significa para las enfermeras cuidar en la practica con el objetivo de brindar

bienestar y acompafiamiento.4

La teoria de la doctora Swanson hace referencia a los cuidados como
forma educativa de relacionarse con el ser apreciado hacia el que siente un
compromiso y una responsabilidad personal y postulé independientemente de
los afios de experiencia de una enfermera, los cuidados se dan como un
conjunto de procesos secuenciales, que fueron creados por la propia actitud
filosofica de la enfermera (mantener las creencias), la compresion
(conocimiento), los mensajes verbales y no verbales transmitidos al cliente
(estar con), las acciones terapéuticas (hacer por y posibilitar) y la
consecuencias de los cuidados (desenlace deseado por el cliente).

La teoria de los cuidados es explicita en sus principales asunciones
sobre los cuatros principales fendmenos de interés de la disciplina enfermera:
enfermeria, persona- cliente, salud y entorno.

Nuestra investigacion se relaciona con la Gltima teorista mencionada ya
gue los cuidados que se proporcionan a los pacientes con la enfermedad a
estudiar se basan en las dimensiones que plantea Swanson:

Define la Enfermeria como la disciplina de los cuidados para el bienestar
de otros. Afirma que la disciplina de la enfermeria esta fundada por el
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conocimiento empirico, asi como por " el conocimiento ético, personal y
estético derivado de las humanidades, la experiencia clinica y los valores y
expectativas personales y sociales".

Y las personas como "seres Unicos que estan en proceso de creaciony
cuya integridad se completa cuando se manifiesta en pensamientos,
sentimientos y conductas’;

A la salud la considera el restablecimiento del bienestar como un
complejo proceso de cuidados y curacion que incluye "desprenderse del color
interno, establecer nuevos significados, restaurar la integridad y salir con un
sentimiento de renovada plenitud".

Y por ultimo define al entorno de manera situacional. Sostiene que el
entorno para la enfermeria es "cualquier contexto que influye o que es influido
por el cliente”. Swanson sostiene que hay muchos tipos de influencia sobre el
entorno, como los aspectos culturales, sociales, biofisicos, politicos y
econdmicos, por nombrar solo unos pocos. La enfermedad es un problema
familiar, no es un problema individual. Por lo tanto, ambos, el paciente y su
familia, necesitan cuidados y apoyo, para aceptar la enfermedad y aprender a
vivir con ella.

Se presentan problemas a nivel socioeconémico ya que el paciente se
le diagnostica una patologia cronica que le provocara discapacidad para
realizar las actividades que realizaba ya no podra desempefiar su actividad
laboral y muchos dependen de la pensién por invalidez que no cubre los costos
para subsistir, asi pasan a depender de la obra social para recibir los servicios
gue correspondan e insumos que no todas las obras sociales lo proveen y los
familiares acarrean con una lucha constante. También se presentan problemas
emocionales ya que tanto como la familia y el paciente deben adaptarse a su
nueva vida en la cual existiran limitaciones, deterioro, complicaciones y
conflictos para enfrentar el progreso de dicha patologia.

Las enfermedades neurolégicas que derivan en una discapacidad y/o
dependencia, y en concreto la enfermedad la Esclerosis Lateral Amiotrofica
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producen un impacto considerable en la vida de las personas que las
padecen, sus familias y la sociedad. Junto a los cambios fisicos y psicologicos
gue experimentan los pacientes, se producen también cambios sociales en
torno a los roles en el hogar y en el ambito laboral. Estos procesos suelen
afectar a las relaciones familiares intimas, las relaciones sociales y en no pocas
ocasiones llevan a un deterioro de la salud del cuidador.

Reconoce que el cuidar es parte fundamental del ser y es el acto mas
primitivo que un ser humano realiza para efectivamente llegar a ser, este es un
ser en relacion a otro que lo invoca. Este llamado desde el otro absolutamente
otro, es la base fundadora del cuidado general y, a la vez, del cuidado
profesional propio de la enfermeria, este cuidado profesional es estructurado,
formalizado y destinado a satisfacer las necesidades del ser humano con el

propdésito de promover, mantener o recuperar la salud-*®

DEFINICION CONCEPTUAL DE LA VARIABLE

El equipo de investigacion adhiere a la teoria de Kristen Swanson y
Virginia Henderson para definir como es el acompafiamiento enfermero a
familiares de pacientes con esclerosis lateral amiotrofica.

Swanson, define el acompafamiento enfermero a familiares como el
apoyo del personal de enfermeria a la familia para ofrecer cuidados especificos
basados en las necesidades que viven esas personas ante diferentes
experiencias de salud que atraviesa el paciente, supervisando y educando al

cuidador para que realice su autocuidado; ya que el paciente y su familia son
considerados como una unidad integral.1>

La asociacion ELA argentina (2011) desde el 2017 comenzé a
implementar guias de ayuda y comenzo a evaluar las necesidades del cuidador

como una oportunidad para discutir el impacto de la tarea de cuidar y

acompanar, lo cual
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es importante. La evaluacién no solo brinda la posibilidad de apoyo,
puede ayudar a que planifique como manejar situaciones inesperadas. Esta
evaluacién no se trata de juzgar las capacidades como cuidador, si no de
ayudar a los profesionales a facilitar su tarea en el cuidado de la persona.

El acompafiamiento que proporcionan las enfermeras debe

desarrollarse y configurarse en base a la problematica particular del

cuidador familiar, teniendo en cuenta las dimensiones que propone

Virginia Henderson en su teoria: biofisicas, psicoldgicas, religiosas y

sociales.

Dimensiones e Indicadores

Biofisicos: Hace referencia a las condiciones de los enfermeros para
garantizar la continuidad de los cuidados en el acompafiamiento a los

cuidadores familiares, incluye aspectos como:

*Brindar informacion de cobmo mantener la piel hidratada
con el uso adecuado de unguentos, cremas, lociones

corporales, entre otros.

«Comunicar la importancia de implementar medidas anti
escaras a través del uso del colchon de aire, spray, parches anti
escaras, fomentar la rotacién continua de posicion e informar la
importancia de mantener la piel limpia y seca, asi también

sugerir el uso de ropa de algodon.

*Informar como se realiza la curacion, de los diferentes
dispositivos que posee el paciente a travez de la explicacion y
muestra de los procedimientos correspondientes.

*Fomentar a la hidratacion del organismo, administrando
liquidos por los diferentes dispositivos, manteniéndolo en la

posicion indicada (semifowler).
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* Advertir sobre el manejo apropiado, del equipo de
oxigeno, informando sobre posibles fugas y/o fallas de los
dispositivos y la importancia de respetar el nivel de oxigeno
recomendado.

*Instruir sobre los cuidados y el manejo de la alimentacion
qgue requiere el paciente, su administracion, tiempo, volumen
diario del mismo, aconsejar no modificar por cuenta propia su
administracion.

* Detectar signos de alarma en relacion a la elimininacion

de desechos, valorando, color, olor, consistencia y frecuencia.

* Propiciar informacion necesaria para que al momento del
descanso, sea en condiciones optimas (higienizado, limpio,
cémodo), en un ambiente sin de ruidos, con una luminosidad

acorde al momento.

Psicolégica: Se define como el reconocimiento y compresion del estado

cognitivo y afectivo del cuidador familiar, incluye aspectos como:

*Motiva a participar en actividades de entretenimiento, a
travez de las diferentes actividades que realizan las entidades

gue trabajan con pacientes con las diversas discapacidades.

*Fomenta a la interaccion con otro grupo de personas

mediante la inclusién social.

Espiritual: _Enmarca el significado de acontecimientos, como la

incertidumbre, la esperanza, la religiosidad para entender muchos aspectos de

la vida con mayor facilidad y comprender el valor de la familia

*Estimular a actuar con reglamento a la propia fe,

respetando sus creencias y fomentando sobre la misma.
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*«Acompafiar en sus creencias, involucrandose en sus
actividades religiosas( concurriendo o escuchando la misa,
leyendo la Biblia).

Social: Hace referencia a la percepcion del individuo acerca de las
relaciones interpersonales, el rol social en la vida, como necesidad de apoyo
social y el desempeiio familiar, comprende aspectos como:

* Asegurar a evitar los peligros del entorno:
Protegiéndose toda agresion interna o externa, para mantener

asi su integridad fisica y psicologica.

Fomentar a comunicarse con los otros: Proceso
dinamico verbal y no verbal que permite a las personas volverse

accesibles unas a otras.

*Motivar a la integracién de redes de apoyo, facilitdndole

la concurrencia y participacion en diversos grupos sociales.

OBJETIVO GENERAL:

Conocer el Acompanamiento Enfermero a familias de paciente con
Esclerosis Lateral Amiotrofica en A.C.E.M (Asociacion Civil Esclerosis Multiple)

de la Cuidad de Cordoba, en el segundo semestre del afio 2021.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

+ Definir el acompafiamiento enfermero a familiares que realiza la

enfermera en los Cuidados Biofisicos de paciente con Esclerosis

Lateral Amiotrofica.
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+ Establecer el acompafamiento a la familia que realiza la enfermera en

los Cuidados Psicoldgico al paciente con Esclerosis Lateral

Amiotrofica.

* Mencionar el Acompafiamiento Espiritual a las familias que realiza

la enfermera de paciente con Esclerosis Lateral
* Determinar la importancia del acompafamiento a las familias que

realiza los enfermeros en Aspecto Social de pacientes con Esclerosis

Lateral Amiotrofica.
» Determinar los aspectos que predomina mas en el acompafamiento

enfermero a familiares de pacientes con esclerosis lateral amiotrofica.
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CAPITULO I

“DISENO METODOLOGICO”

26




TIPO DE ESTUDIO

Para la presente investigacion se seleccionard un tipo de estudio
descriptivo, observacional y transversal.

Descriptivo-Observacional, porque tiene como objetivo describir
como es el acompafiamiento enfermero a las familias de paciente con
Esclerosis Lateral Amiotrofica.

Trasversal: porque la variable se estudiard, en el segundo semestre
del aifo 2021.

DEFINICION OPERACIONAL DE LA VARIABLE

La variable a estudiar serd como es el acompafamiento enfermero a
las familias de pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica de ACEM
(asociacion Civil Esclerosis Mdltiple).

Las dimensiones de Aspectos biofisicos, aspectos psicologicos,
aspectos espirituales, y aspectos sociales.

-Dimension Biofisica en el acompafiamiento enfermero a familiares
de pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica estara presente cuando el

enfermero/a aborde los siguientes indicadores:

> Brindar informacion de como mantener la piel hidratada
con el uso adecuado de unguentos, cremas, lociones corporales,

entre otros.

> Comunicar la importancia de implementar medidas anti
escaras atravez del uso del colchén de aire, spray, parches anti
escaras, fomentar la rotacién continua de posicion, y la importancia
de mantener la piel limpia y seca, asi también sugerir el uso de ropa

de algodon.

> Informar como se realiza la curacion de los diferentes
dispositivos que posee el paciente a travez de la explicaciéon y

muestra de los procedimientos correspondientes.
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> Fomentar a la hidratacién del organismo administrando
liquido por los diferentes dispositivos manteniéndolo en la posicién
indicada (semifowler).

> |nstruir sobre en el manejo apropiado sobre el equipo de
oxigeno, informando sobre las posibles fugas y/o fallas de los
dispositivos y la importancia de respetar el nivel de oxigeno que se
le recomienda.

> Dar a conocer sobre los cuidados y el manejo de la
alimentacion que requiere el paciente, su administracion, tiempo y
volumen diario de la misma, aconsejar no modificar por cuenta
propia su administracion.

> Detectar signos de alarma en relaciéon a la elimininacion
de desechos, valorando, color, olor, consistencia y frecuencia.

> Propiciar informacion necesaria para que al momento del
descanso sea en condiciones optimas (higienizado, limpio,
cémodo),en un ambiente escaso de ruido, con una luminosidad

acorde al momento.

-Dimension Psicologica en el Acompafamiento enfermero a
familiares de pacientes con esclerosis lateral amiotrofica estara presente
cuando El/la enfermero/a aborde los siguientes indicadores:

> Motivar a participar en actividades de entretenimiento,
atravez de las diferentes actividades que realizan las entidades que
trabajan con pacientes con las diversas discapacidades.

> Fomentar a la interaccion con otro grupo de personas

mediante la inclusién social.

- Dimension Espiritual en el acompafiamiento enfermero a

familiares de pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica estara

presente cuando el enfermero/a aborde los siguientes indicadores:
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> Estimular a actuar con reglamento a la propia fe,

respetando sus creencias y fomentando sobre la misma.

> Acompafiar en sus creencias, involucrandose en
sus actividades religiosas (concurriendo o escuchando la misa,

leyendo la biblia).

-Dimension Social: en el acompafiamiento enfermero de
familiares de pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica, se procedera

a.

> Asegurar y evitar los peligros del entorno:
Protegiéndose toda agresion interna o externa, para mantener

asi su integridad fisica y psicologica.

> Fomentar a comunicarse con los otros: Proceso
dindmico verbal y no verbal que permite a las personas

volverse accesibles unas a otras.

> Motivar a la integracion de redes de apoyo,
facilitindole la concurrencia y participacion en diversos grupos

sociales.

UNIVERSO Y MUESTRA

El universo a estudiar estara conformado por 30 enfermeros de ambos
sexos, tomaremos una muestra de 16 enfermeros de ambos sexos que trabajan
para la institucion A.C.E.M (Asociacion Civil Esclerosis Multiple) de Barrio crisol
la ciudad de Cérdoba, durante el segundo semestre del afio 2021.

Teniendo en cuenta que es una poblacion cuantificable y limitada de tipo

finita, no se trabajara con muestra.
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FUENTE DE INFORMACION

La fuente de informacion sera primaria, ya que los datos seran

recolectados por los investigadores a través de la observacion directa con los
enfermeros de la institucién A.C.E.M de (familiares de paciente con esclerosis
lateral amiotrofica).

Técnica: Observacion.
Instrumento: Lista de cotejo.

PLAN DE RECOLECCION DE DATOS

Las observaciones seran en tres momentos para cada dimension, la
primera sera descartada, ya que el individuo actta de forma diferente al saber
que va a ser observada.

La Recoleccion de Datos, se realizara una vez obtenido la autorizacion
del director o duefio de la Institucion, seguida de la autorizacion del
consentimiento de familiares de paciente con Esclerosis Lateral Amiotrofica,
para determinar en qué medida se cumple con las dimensiones biofisicas,
psicoldgicas, espirituales y sociales. Luego, se procedera a realizar una lista
de cotejo realizada en el lugar, con enfermeros, familiares de pacientes con
esclerosis lateral amiotrofica. Alli deberan describir, los indicadores por cada
dimension.

Para los Cuidados Biofisicos: Brindar informacién del mantenimiento
de la piel bien hidratada, comunicar a la familia la importancia de adquirir
medidas preventivas anti escaras, enseflar como se realiza la curacion de
osteoma, e incentivar a una correcta hidratacion:

Nivel de Cuidado Psicoldgico: Motivar a participar en actividades de
entretenimiento, fomentar a la interaccién con otro grupo de personas.

Nivel del Cuidado Religioso: Estimular a actuar con reglamento a la
propia fe.

Nivel de Cuidado Social: Asegurar y evitar los peligros del entorno, y

fomentar la comunicacién con otros.
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Plan de Procesamiento de Datos

Para efectuar el procesamiento de datos, se procedera de la siguiente
manera: Se observara a los pacientes con ELA y a sus familiares/cuidadores
para completar la lista de cotejo realizada en conjunto con los trabajadores de
ACEM (Asociacion Civil Esclerosis Multiple) de Barrio Crisol de Cérdoba Capital
para luego:

1-Ordenar en tablas las dimensiones, con los indicadores

correspondientes, para establecer con qué frecuencia y porcentaje se cumple
0 no con ellos.

2-Confeccionar graficos que representen en qué medida se cumple o no

con los indicadores y las dimensiones.

CATEGORIZACION DE DATOS.

* Los datos generales de lo detectado se volcaran en
tablas que contendran los indicadores correspondientes a cada
dimension: en ellas se establecera con qué frecuencia y porcentaje
se cumple o no con cada indicador.

*  Si se obtiene un puntaje total de 24 a 12 indicadores, se
considerara que la enfermera acompafia a los familiares de
pacientes con esclerosis lateral amiotrofica, menos dell
indicadores no estara presente.

+ Si se obtiene un puntaje total de 6 a 3 indicadores, se
considerara que el enfermero realiza los cuidados psicolégicos a
familiares de paciente con esclerosis lateral amiotrofica, menos de
2 indicadores no estara presente.

* Si se obtiene un puntaje total de 6 a 3 indicadores, se
considerara que el enfermero realiza cuidados en aspecto espiritual,
menos de 2 indicadores no estara presente.

* Si se obtiene un puntaje total de 9 a 3 indicadores, se

considerara que el enfermero acompafa en aspecto social,
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* menos de 2 indicadores no estara presente.

Se considerara que el enfermero acompafa totalmente a la familia
de paciente con Esclerosis Lateral Amiotrofica si el valor de la suma total
de las diferentes dimensiones es de 45 a 30 puntos; si el valor es de 29 a
16 puntos se considerara que el enfermero acompafia parcialmente a los
familiares; si el valor es menor a 15 puntos se dira que el enfermero no

acomparfada a las familias de pacientes con ELA.

Es asi que se realizara la valoracion de las diferentes dimensiones
con el fin de determinar cual predomina en el acompafiamiento enfermero
de pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica;

» En la primera dimension sobre el acompafiamiento
enfermero a familiares de pacientes con ELA, se considerara que el
enfermero acompanada ala familia si el valor de la suma total de los
indicadores es de 24 a 12 puntos; si el resultado revela un indice menor
a 11 reflejara el ausentismo total del acompafamiento enfermero.

* En la segunda dimension sobre el acompafiamiento enfermero
a familiares de pacientes con ELA , se considerara que el enfermero
acompanada ala familia si el valor de la suma total de los indicadores
es de 6 a 3 puntos, siendo el resultado menor a 2 puntos se dira que el
enfermero no acompafa a las familias de los pacientes con ELA.

* En latercera dimensién sobre el acompafamiento enfermero a
familiares con ELA, se considerara que el enfermero acomparfiado ala
familia si el valor de la suma total de los indicadores es de 6 a3 puntos,
si el resultado es menor a 2 puntos se considerara que el enfermero no

acompanfa a las familias de los pacientes con E.L.A.
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* En la cuarta dimension sobre el acompafiamiento enfermero a
familiares de pacientes con ELA, se considerara que el enfermero

+ acompafnado a la familia si el valor de la suma total de los
indicadores es de 9 a 4 puntos; si el resultado revela un indice menor a

3 reflejara el ausentismo total del acompafiamiento enfermero.




PLAN DE PRESENTACION DE DATOS.

Los resultados seran presentados de acuerdo a los objetivos
especificos planteados en el estudio, mediante tablas y gréficos de barras

segun el tipo de variable.

TABLA 1.
Acompafiamiento enfermero de las familias de paciente con E.L.A.

segun los Aspectos Biofisicos del ACEM (asociacion Civil esclerosis multiple) en
Barrio Crisol de Cérdoba Capital en el segundo semestre del afio 2021

ASPECTOS SI NO TOTAL
BIOFISICOS

1. Brindar
informacion
n de como
mantener
la piel
hidratada.

2.Comuni
cala
importancia
ade
Implementar
medidas
antiescaras

3.

Informar
cdmo se
realiza la
curacion sus
elementos

4,
Fomentar
ala
hidratacion




5. Instruir en
el manejo
apropiado
sobre el
equipo de
oxigeno.

6.

Informar
sobre los
cuidados

y el

manejo de la
alimentacion
on que
requiere el
paciente.

7.
Informacion
detectar
signos de
alarma en
relacion a

la
elimininacion

8.
Propiciar a
la

informacion
necesaria
para que

al

momento
del
descanso

TOTAL

Fuente de informacién: Lista de cotejo




TABLA 2

Acompafiamiento enfermero de pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica
segun los Aspectos Psicoldgicos del ACEM (asociacion Civil esclerosis maltiple)
de Barrio Crisol de Cérdoba Capital en el segundo semestre del afio 2021.

ASPECTOS PSICOLOGICOS

NSI

NO

F %

%

TOTAL

1. Motivar a participar en
actividades de
entretenimiento, atravez de
las diferentes actividades que
realizan las entidades que
trabajan con pacientes con las
diversas discapacidades.

2. Fomentar a la interaccién
con otro grupo de personas
mediante la inclusién social.

TOTAL

Fuente de informacién: Lista de cotejo

TABLA 3

Acompafamiento de familiares de pacientes con esclerosis lateral
amiotrofica segun los aspectos espiritual del ACEM (asociacion Civil esclerosis
multiple) de Barrio Crisol de Cérdoba Capital en el segundo semestre del afio

2021.

ASPECTOS ESPIRITUALES

SSI

NO

%

%

—>» 404

fomentando sobre la misma.

1. Estimular a actuar con reglamento a la
propia fe, respetando sus creencias y

2. Acompariar en sus creencias,

misa, leyendo la biblia).

involucrandose en sus actividades
religiosas (concurriendo o escuchando la

TOTAL

Fuente de informacién: Lista de cotejo
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TABLA 4

Acompafiamiento de familiares de pacientes con esclerosis lateral
amiotrofica segun los aspectos social del ACEM (asociacién Civil esclerosis
multiple) de Barrio Crisol de Cdérdoba Capital en el segundo semestre del

afno 2021.

ASPECTOS SOCIAL

NSI

NO

%

%

-> -0+

1. Asegurar y evitar los peligros del
entorno: Protegiéndose toda agresion
interna 0 externa, para mantener asi su
integridad fisica y psicolégica.

2. Fomentar a comunicarse con los otros:
Proceso dinamico verbal y no verbal que
permite a las personas volverse accesibles
unas a otras.

3. Motiva a la integracion de redes de
apoyo, facilitAndole la concurrencia 'y
participacion en diversos grupos sociales.

TOTAL

Fuente de informacion: Lista de cotejo.

ANALISIS DE DATOS.

El analisis de los datos se realizara utilizando

la estadistica

descriptiva, de la que se obtendrd frecuencias y porcentajes de las

dimensiones de la variable en estudio. La estadistica posibilitara analizar:

« Con qué frecuencia y en qué porcentaje de encuestados se

cumple o no se cumple con los indicadores de la dimension en estudio;

* Qué frecuencia y porcentaje de encuestados concreta 0 no la

dimension en estudio; y especialmente.
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* Qué porcentaje de enfermeros cumplen en forma total o parcial

con las dimensiones de la variable en estudio.

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES ANO 2021

ACTIVIDADES | JULIO | AGOSTO . | OCTUBRE | NOVIEM. | DICIEMBRE

Revision del
Proyecto

Prueba Piloto

Recoleccion
de datos

Procesamiento
de Datos

Presentacion
de Resultados

Conclusiones

Elaboracion de
Informe

Presentaciéon
Final del
Informe
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PRESUPUESTO

RUBRO CANTIDAD PRECIO UNITARIOIPRECIO TOTAL
RECURSO
HUMANOS
Investigadoras 2
RECURSOS
MATERIALES
Resma de Papel A4 5 $ 248 $ 1240
Fotocopias 450 $ 3 $ 1350
Carpetas 6 $ 25 $ 150
CD 3 $ 40 $ 120
Lapiceras ( roja 6 $ 20 $120
negra-azul)
Lapiz 4 $ 15 $ 60
Gomas 4 $ 10 $ 40
Cartucho de Tinta 2 $ 875 $ 1750
Resaltadores 4 $ 35 $ 140
Cuadernos A4 4 $120 $ 480
Anillados 2 $ 70 $ 140
Total de $ 5590
Recursos
Materiales
RECURSOS
TECNICOS
Computadora e 2
Impresora
Viaticos 12 $ 200 $ 2400
Refrigerios 6 $ 150 $ 900
Telefonia $ 1500
Bibliografia (libros) |  ................ $ 900
Total de $ 5700
Recursos Técnicos

DETALLES
Total de $ 5590
Recursos
Materiales




Total

de

$ 5700
Recursos Técnicos
TOTAL DE $11290
PRESUPUESTO
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SOLICITUD DE PERMISO

UNIVERSIDAD NACIONAL DE CORDOBA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA DE ENFERMERIA

CORDOBA, ----======mmm =
A
S/D
Tenemos el agrado de dirigirnos a Usted Director
a fin de poner en conocimiento que las enfermeras Rodriguez Maria Celeste,
DNI 34908053; Sosa Anahi Soledad, DNI 34290703 son alumnas regulares de
la Catedra de Taller de Trabajo Final y estan elaborando un Proyecto de
Investigacion sobre el Tema: Acciones que llevan a cabo los enfermeros para
acompariar en el proceso a los cuidadores familiares de pacientes con Esclerosis
lateral amiotrdfica.

Por tal motivo se solicita su apreciable
colaboracion, que consiste en facilitar la informacion que se requiera y/o permitir
la consulta de documentacion.

Sin otro particular y agradeciendo su

intervencion, saludos atte.

LICENCIADA DIAZ ESTELA

CATEDRA TALLER TRABAJO FINAL
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Consentimiento Informado

Consentimiento libre esclarecido. Nombre del Proyecto” Acompanamiento
enfermero a familiares de pacientes con esclerosis lateral amiotrofica, en
A.C.E.M (Asociacién Civil de Esclerosis Multiple), durante el segundo semestre
del afio 2021. Nombre de la investigadoras Rodriguez Maria Celeste, y Anahi
Soledad Sosa con el. Propdsito del Proyecto: sera realizado por estudiantes de
la dltima materia de la carrera Licenciatura en Enfermeria, perteneciente a la
Escuela de Enfermeria de la Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad
Nacional de Cdordoba; con el propdésito. Conocer como es el acompafiamiento
enfermero a familiares de pacientes con esclerosis lateral amiotrofica de A.C.E.M
(Asociacion Civil Esclerosis Multiple. Observacion se llevara a cabo durante el
segundo semestre del afio 2021. Beneficios: Colaborar en dilucidar como es el
acompafamiento que realizan siendo este un conocimiento que beneficiara a la
profesion en el futuro, ayudando a fortalecer a la enfermeria como disciplina.
Este estudio es confidencial, los resultados podrian aparecer en una Publicacion
Cientifica o ser divulgados en una reunion cientifica, pero de una manera
anonima. No perderé ningun derecho legal por firmar este documento.
Consentimiento. He leido o se me ha leido y explicado, toda la informacion
descrita en este formulario, antes de firmarlo. Se me ha brindado la oportunidad
de hacer preguntas y estas han sido contestadas de forma adecuada. Por lo
tanto, accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio.

Nombre y firma del investigado
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INDICADORES

PRESENTE

AUSENTE

BIOFISICOS

Brinda informacién de cdmo mantener la piel hidratada con el uso adecuado de
unguentos, cremas, lociones corporales, entre otros.

Comunica la importancia de implementar medidas anti escaras atravez del uso del
colchén de aire, spray, parches anti escaras, fomentar la rotacién continua de
posicién e informar la importancia de mantener la piel limpia y seca, asi también
sugerir el uso de ropa de algodon.

Informa como se realiza la curacion de los diferentes dispositivos que posee el
paciente atravez de la explicaciéon y muestra de los procedimientos correspondientes.

Fomenta a la hidratacién del organismo administrando liquido por los diferentes
dispositivos manteniéndolo en la posicién indicada (semifowler).

Instruye en el manejo apropiado sobre el equipo de oxigeno, informando sobre las
posibles fugas y/o fallas de los dispositivos e instruir la importancia de respetar el
nivel de oxigeno que se le recomienda.

Informa sobre los cuidados y el manejo de la alimentacién que requiere el paciente,
su administracién, tiempo y volumen diario de la misma, aconsejar no modificar por
cuenta propia su administracion.

Detecta signos de alarma en relacién a la elimininacion de desechos, valorando, color,
olor, consistencia y frecuencia.

Propicia informacién necesaria para que al momento del descanso sea en
condiciones optimas(higienizado, limpio, cémodo),en un ambiente escaso de ruido,
con una luminosidad acorde al momento.

PSICOLOGICOS

Motiva a participar en actividades de entretenimiento, atravez de las diferentes
actividades que realizan las entidades que trabajan con pacientes con las diversas
discapacidades.

Fomenta a la interaccion con otro grupo de personas mediante la inclusion social.

ESPIRITUALES

Estimula a actuar con reglamento a la propia fe, respetando sus creencias Y|
fomentando sobre la misma.

lAcompafia en sus creencias, involucrandose en sus actividades religiosas|
(concurriendo o escuchando la misa, leyendo la biblia).

SOCIALES

lAsegura a evitar los peligros del entorno: Protegiéndose toda agresion interna o
externa, para mantener asi su integridad fisica y psicolégica.

Fomenta a comunicarse con los otros: Proceso dinamico verbal y no verbal que permite
a las personas volverse accesibles unas a otras.

Motiva a la integracion de redes de apoyo, facilitandole la concurrencia y participacion|

en diversos grupos sociales.

PUNTAJE OBTENIDO

[TOTAL

(OBSERVACIONES
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TABLA MAESTRA

Sujetos

Variable Dimensiones

10

11

12

13

14

15

BIOFISICAS

Acompafiamiento

enfermero a
familiares de paciente
con esclerosis lateral | PSICOLOGICAS
amiotrofica

ESPIRITUALES

SOCIALES
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INDICADORES EN ESTUDIO

A-Brinda informacién de cémo
mantener la piel hidratada con
el uso adecuado de ungulentos,
cremas, lociones corporales,
entre otros.

B-Comunica la importancia de
implementar medidas anti
escaras atravez del uso del
colchén de aire, spray, parches
anti escaras, fomentar la
rotacién continua de posicion e
informar la importancia de
mantener la piel limpia y seca,
asi también sugerir el uso de
ropa de algodon.

I-Motiva a participar en
actividades de
entretenimiento,
atravez de las
diferentes actividades
que realizan las
entidades que trabajan
con pacientes con las
diversas
discapacidades.

misma.

K-Estimula a actuar con
reglamento a la propia fe,
respetando sus creencias
y fomentando sobre

la

L-Asegura a evitar los peligros
del entorno:

Protegiéndose toda agresion
interna o externa, para
mantener asi su integridad
fisica y psicolégica.

C-Informa cémo se realiza la
curacion de los diferentes
dispositivos que posee el
paciente atravez de la
explicacion y muestra de los
procedimientos
correspondientes.

D-Fomenta a la hidratacion del
organismo administrando
liquido por los diferentes
dispositivos manteniéndolo en
la posicién indicada
(semifowler).

E-Instruye en el manejo
apropiado sobre el equipo de
oxigeno, informando sobre las
posibles fugas y/o fallas de los
dispositivos e instruir la
importancia de respetar el nivel
de oxigeno que se le
recomienda.

F-Informa sobre los cuidados y
el manejo de la alimentacion
que requiere el paciente, su
administracion, tiempo y
volumen diario de la misma,
aconsejar no modificar por
cuenta propia su
administracion.

G-Detecta signos de alarma en
relacion a la elimininacion de
desechos, valorando, color,
olor, consistencia y frecuencia.

H-Propicia informacion
necesaria para que al momento
del descanso sea en
condiciones
optimas(higienizado, limpio,
cémodo),en un ambiente
escaso de ruido, con una
luminosidad acorde al
momento.

J-Fomenta a la
interaccién con otro
grupo de personas
mediante la inclusion
social.

M-Fomenta a comunicarse
con los otros: Proceso
dindmico verbal y no verbal
gue permite a las personas
volverse accesibles unas a
otras.
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