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Introduccion

4 )

Este informe pretende dar a conocer la realidad asistencial de los pacientes con gran
dependencia (PGD) que se relacionan con la Mutua.

Busca sensibilizar sobre la importancia de promover y potenciar los planes o estrategias
de salud en materia de asistencia al PGD.

\_ J

Objetivo General
4 )

Conocer la realidad socio asistencial de los pacientes con gran dependencia que se
relacionan con la Mutua Asepeyo.

Disponer de una herramienta de comunicacion externa que permita sensibilizar y “llamar
la atencién” de las Direcciones Territoriales y profesionales sanitarios sobre la importancia
de promover y potenciar los planes coordinados o estrategias de salud en materia de
asistencia al paciente con gran dependencia.

N\ J

Variables estudiadas

Cantidad de poblacién total. Total encuestados. Personas con lesion medular, con
tetraplejia, y con dafo cerebral.
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Metodologia

4 N

= Recogida de datos (Ficha técnica)

= Universo: 593 Pacientes mayores de edad. Con patologias que producen gran
dependencia. Todos tienen resolucién de gran invalidez. Se relacionan con la Mutua
Asepeyo.

= Base de datos Chaman: Centro DAS Gran dependientes.

= Seleccion: Personas con juicio de gran invalidez.

Trabajos de campo:

» Calidad de recogida de datos, codificacion y depuracion de cuestionarios.
» Grabacién de datos, tabulacion estadistica, graficos y tratamientos informaticos.
» Fechas de campo: Del 2 de noviembre al 27 de noviembre 2017, ambos inclusive.

\_ J
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Resultados

DESCRIPCION POBLACION

DESCRIPCION POBLACION

\_

0
75 150 295 300
PARAPLEJICOS
TETRAPLEJICOS
DCA
OTROS 266
266 personas con dafo cerebral adquirido, 188 personas con lesion
medular, 71 personas con tetraplejia y 68 personas con otros
diagndsticos.
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DISTRIBUCION GEOGRAFICA
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Las personas con gran invalidez residen en su mayoria en las provincias
de Barcelona y Madrid.
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Poblacién Poblacién

encuestada

encuestados

O\ (4 N

NO ENCUESTADOS

En residencia

No quieren colaborar

no cogen teléfono

no hay datos actuales

problemas judiciales

otros diagnésticos

@® Encuestados @ No encuestados
K J K 0 22,5 45 67,5 y

De una poblacion total de 593 personas con gran invalidez. Se
encuestaron 384 personas. 209 no se encuestaron por diversos motivos.
Destaca 84 personas con “otros diagnésticos”.
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ENCUESTA DE SALUD

POBLACION ESPECIFICA

Para una mejor explotacion de los datos obtenidos, se estratificé la
poblacion diana en tres tipos:

A) Personas con tetraplejia. Ver archivo anexo.
N ) 4 ™
B) Personas con lesidon medular . Ver archivo anexo.
C) Cuidadores de personas con dafio cerebral adquirido.
Ver archivo anexo.
IE—
\_ _J

RESPONSABLES
Belinda Garcia. Direccion de Enfermeria. Direccidn de Asistencia Sanitaria

Mario Aquino . Direccion de Enfermeria. Direccion de Asistencia Sanitaria.
Araceli Jiménez. Universidad de Alcala.

COMITE EXPERTOS

Angel Asenjo. Universidad de Alcala
Raquel Gragera. Universidad de Alcala.
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La ENCUESTA A PERSONAS CON TETRAPLEJIA es un soporte de
datos y de informacidn objetiva sobre la realidad del paciente con
gran invalidez, pretende ser también una contribucién en favor de la
atencién a este tipo de pacientes. La necesidad de disponer recursos
en la Mutua destinados a este fin, es el mensaje subyacente.
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DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

2. Edad

41 respuestas

® 18-35
® 36-54
® +55

Il POBLACION TETRAPLEJICOS ANO 2018

EDAD

18-35 I

36-54

-

0 5 10 15 20

20 (58,2%) personas con tetraplejia tienen una edad entre 36 y 54 afos. 9
(86%) tienen una edad mayor a 55 afios.
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3. Sexo

@ Hombre
@ Mujer

41 respuestas 4. Distribucién geografica

41 (100%) hombres con tetraplejia.
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Las personas con tetraplejia estan domiciliados en su gran mayoria
en: Barcelona y Andalucia.
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5. Nivel de estudios

42 respuestas

@ Ninguno

@ Primaria

@ Secundaria

@ Bachillerato

@ Formacién Profesional

@ Estudios superiores iniciados
@ Estudios superiores concluidos

19 (45,2%) han realizado la primaria. 8 (19%) tienen la secundaria.

6. Estado Civil

42 respuestas

® Soitero

@ Casado

@ Separado/Divorciado
® Viudo

®NC.

23 (54,8%) estan casados. 12 (28,6%) solteros. 5 (11,9 %) estan
separados o divorciados.
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7. Situacion actual

42 respuestas

@ Vive solo

@ Vive en pareja
@ Vive con familia
®NC.

28 (66,7%) Viven con familia. 10 (23,6%) viven en pareja. 3 (7,1%) viven
solos.

8. ¢(Dispone de cuidador?

41 respuestas

®si
® No

_ )

38 (92,7%) disponen de cuidador. 3 (7,3%) dicen no disponer de cuidador.
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9. Tipo de lesién

42 respuestas

@ Paraplejia
@ Tetraplejia
@ Amputacion
@ Ceguera
@ Otros

41 (100%) Personas con tetraplejia.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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DATOS SOBRE SALUD

Patron 1: Percepcion - Manejo de la salud

13. ;Coémo considera su estado de salud actual?

42 respuestas

@ Muy bueno
® Bueno

@ Regular
® Malo

@ Muy malo

26 (61,9 %) personas consideran que su estado de salud actual es bueno.
15 (85,7%) considera que su estado es regular.

14. ;Se le ha diagnosticado alguna enfermedad crénica?

42 respuestas
® si
61,9% ® No
38,1%

26 (61,9%) dicen que han adquirido una enfermedad crénica. 16 (38,1%)
contestan que no sufren ninguna enfermedad cronica.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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15. En caso afirmativo, ;de qué enfermedad/es se trata?

16 respuestas

HTA
Hipercolesterole...
Diabetes
Asma/Bronquitis
Alteraciones car...
Ulcera géastrica

Alergia

En total hubo 16 respuestas. 8 (50%) personas tienen hipertension. 8 (50%)
tienen diabetes.

16. ;Ha tenido accidentes en el ultimo afio?

42 respuestas

®si
® No

32 (76,2%) manifiestan no haber han tenido un accidente. 10 (23,8%)
manifiestan haber tenido un accidente en este Ultimo afo.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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17. En caso afirmativo, ;cudl fue el dafo sufrido?

10 respuestas

Golpe, contusio...
Fracturas, herid...

Quemaduras

| I I '

Intoxicacion

Otros

0 1 2 3 4 5 6

4 (40%) han tenido un golpe, contusién o herida superficial. 6 (60%) ha
sufrido otras complicaciones sin especificar.

18. ¢Dénde ocurrid el accidente?

11 respuestas

@ Donmicilio

@ Portal/Escaleras
@ Circulacién

® Cale

@ Trabajo/Estudio
® Otros

6 (60%) han tenido un accidente en el hogar. 3 (27,3%) en la calle. 33
1 (9,1%) en la circulacién (trafico).
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19. ;Qué tipo de asistencia recibié?

10 respuestas

@ Médico Assepeyo
@ Enfermera Asepeyo
@ Urgencias Asepeyo
@ Urgencias otras

@ Ninguna

V

5 (560%) Urgencias u otras. 4 (40%) ninguna.

20. ;Cree que tiene suficiente conocimiento de su lesién?

42 respuestas

® si
® No

42 (100%) Cree que tiene conocimiento de su lesion.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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21. En caso afirmativo, ;de quién recibié dicha informacién?

42 respuestas

Enfermera

Médico
Fisioterapeuta
Terapeuta ocup...
Trabajador social
Otros pacientes
Familiares

Medios de comu...

0 10 20 30 40

El médico , la enfermera y las redes sociales es quien mayoritariamente da
informacién a la persona con tetraplejia.

22.;Cual fue la asistencia consultada en caso de complicacion?

42 respuestas

Centros de Ase...
Hospital Asepey...
Hospitales Asep...
Centro de Segur...
Urgencias de H...

Servicios sanitar...

Los centros sanitarios de la seguridad social son elegidos para recibir
atencion satinaria. En segundo lugar los centros de Asepeyo.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo 15




23. ¢ Qué habitos de vida saludable desarrolla en su vida diaria?

42 respuestas

No fumar

No beber alcohol
Deportes
Alimentacién sal...
No tomar drogas

Otros

0 10 20 30

40

No tomar drogas, no fumar y no beber alcohol son los habitos saludables
mas frecuentes.

24. ;Ha tomado medicacién en el dltimo mes?

42 respuestas

® si
® No

40 (95,2%) personas mencionan que toman medicacién en el Ultimo mes.
2 (4,8%) mencionan que no toman medicacion.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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25. En caso afirmativo, ;qué medicaciones toma?

40 respuestas

Reuma

Catarro

Dolor o fiebre
Vitaminas
Corazén

Tensién arterial
Laxantes/Supo...
Digestivos
Tranquilizantes
Antidepresivos
Alergia
Espasticidad
Colesterol
Diabetes
Cremas Hidrat...
Colirios
Trastornos urol...
Ereccién pene
Anticonceptivos

0 5 10 15 20 25 30

La medicacion frecuente esta relacionada con la espasticidad, dolor,
trastornos de la eliminacién fecal y urologica.

26. ;Desarrolla actividades preventivas relacionadas con problemas del
aparato digestivo?

42 respuestas

® si
® No

27 (66,7 %) mencionan que realizan actividades de prevencion
relacionadas con el aparato digestivo y 13 (33,3%) mencionan no
realizarlas.
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27. En caso afirmativo, ;de qué actividades se trata?

14 respuestas

Masaje abdominal
Evitar bebidas g...
Evitar alimentos...

No tragar aire

0 2 = 6 8 10 12

La mayoria evitan tomar bebidas gaseosas y realizan masajes
abdominales.

28. ;Realiza actividades preventivas relacionadas con problemas de la piel?

42 respuestas

®si
® No

)

38 (92,9 %) personas con tetraplejia realizan actividades preventivas
relacionadas con problemas de la piel y 4 (7,1%) no realizan actividades
preventivas.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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29. En caso afirmativo, ;de qué actividades se trata?

39 respuestas

Cambios postur...
Masaje en zona...
Utilizacién de cr...

Observacion de...

Uso de almohad...
0 10 20 30 40
Realizan cambios posturales y utilizan cremas. Como medidas de
prevencion al deterioro de la piel.
30. ;Cuales han sido las complicaciones mas frecuentes?
28 respuestas
Escaras
Ufias encarnadas
Meteorismo
Diverticulos
0 5 10 15 20

26 (63,9%) mencionan a las Ulceras por presion como la complicacion mas
frecuente relacidnala con la piel.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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Patron 3: Eliminacion

31. ¢Cuales han sido las complicaciones mas frecuentes?

34 respuestas

Infeccién urinaria
Estrefiimiento
Diarrea

Bolo fecal
Prostatitis
Uretritis

Litiasis

La complicacion mas frecuente relacionada con la eliminacién: son las infecciones
urinarias y el estrefiimiento.

32. ;Desarrolla actividades preventivas relacionadas con el aparato
urinario?

42 respuestas

® si
® No

25 (59,6%) realizan actividades preventivas y 16 (40,4%) afirman no
realizarlas.
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33. En caso afirmativo, ;de qué actividades se trata?

25 respuestas

Beber citricos o...
Observar la orina
Beber liquidos d...

Analisis de orina

Beber liquidos de forma razonable es la medida preventiva mas frecuente
para evitar los trastornos urologicos.

34. ;Presenta alguna dificultad para vaciar la vejiga completamente?

42 respuestas

® si
® No

28 (66,7%) personas afirma tener dificultad para vaciar la vejigay 14
(83,3%) admiten no tener dificultad.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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35. En caso afirmativo, ;qué métodos utiliza?

28 respuestas

Autosondaje lim...

Sondaje intermit...

Otros

0,0 2,5 50 7,5 10,0 12,5 15,0

El método para evacuar mas utilizado es el autosondaje limpio.

36. ¢ Presenta alguna dificultad para evacuar el intestino?

42 respuestas

® si
® No

34 (83,3%) mencionan que tienen problemas para evacuar intestinoy 7
(16,7%) afirman que no tienen problemas.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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37. En caso afirmativo, ;qué métodos utiliza?

35 respuestas

Estimulaci6n anal

Supositorios
Masaje abdominal
Comer alimento...

Otros

0 5 10 15 20 25 30

Los supositorios son el método mayormente elegido para evacuar el
intestino.

38. ;Qué métodos utiliza para paliar la incontinencia?

28 respuestas

Colectores

Pafales

Otros

Utilizan colectores y pafales para paliar la incontinencia.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo 23



39. ;Se siente socialmente seguro con los métodos utilizados?

42 respuestas

@ si
® No
@ N.C

36 (77%) se siente seguros socialmente con los métodos utilizados para
realizar la incontinencia y 5 (14,3%) no se sienten seguros.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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Patrén 4: Actividad - Ejercicio

40. ;Tiene alguna limitacién de la actividad por algin sintoma relacionado?

42 respuestas

® si
® No

18 (42,9%) no tienen sintomas relacionados que limitan sus actividad y 24
(57,1%) si tienen sintomas relacionados que la limiten.

41. En caso afirmativo, ;de qué sintoma se trata?

24 respuestas

Dolo osteoartic...
depresién
Mareos

fiebre

Dolor de garga...
Dolor precordial
Contusién, heri...
Tos, catarro, gr...
Dolor de oidos
Dolor lumbar
Tension alta
Problemas den...
Edema de tobillo
Dificultades re...
Astenia

Prurito

Molestias en hi...
Diarreas
Problemas en...
Insomnio/Dific...

0,0 2,5 5,0 75 10,0 12,5 15,0

Como principal sintoma limitante mencionan el dolor osteoarticular. En
segundo lugar mencionan los mareos y el insomnio.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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42. ;Cuales han sido las complicaciones mas frecuentes?

27 respuestas

Espasticidad
Osteoma
Hipertensién (na...
Hipotensién orto...

Dificultades res...

0 5 10 15 20 25 30

La espasticidad espasticiadad se presenta como principal complicacion.

43. ;Desarrolla actividades preventivas relacionadas con el sistema
respiratorio?

42 respuestas

® si
® No

26 (64,3%) realizan actividades de prevencién. 15 (35,7%) no realizan
actividades de prevencion.
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44. En caso afirmativo, ;de qué actividades se trata?

28 respuestas

No fumar

Evitar polvo y h...
Evitar cambios...
Gimnasia respir...

Vacunacién anti...

0 5 10 15 20 25

30

La principal actividad preventiva es no fumar. Seguida por la vacunacién
antigripe.

Catedra Asepeyo

Cuidados a personas dependientes

Universidad de Alcala
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Patron 5: Suefio - Descanso

45. ;Cuantas horas de suefio tiene al dia?

42 respuestas

® Menosde 7
@®De7a9
@ Masde9

27 (64,3%) personas duermen entre 7 y 9 horas. 8 (19%) personas
duermen menos de 7 horas y 7 (16,7%) duermen mas de 9 horas.

46. ;Tiene algun problema a la hora de dormir?

42 respuestas

® si
® No

23 (54,8%) personas no tienen problemas para dormir 'y 18 (42,2%)
personas mencionan que tienen problemas para dormir.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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47. ;Cuando se da el problema?

18 respuestas

Conciliacién

Mantenimiento

Despertar precoz

0,0 2,5 50 7,5 10,0 12,5

15,0

Tienen problemas de mantenimiento del suefio y conciliacion del suefio.

48. ;Qué actividades de higiene del suefio realiza?

7 respuestas

Ducha o bafio c...
Cenas ligeras
Evitar siestas de...
Utiliza la cama c...
Adaptacion del...
Evitar consumo...
Tomar vaso cali...

Otro:

Evitan siestas de larga duracién como principales actividades de higiene de
sueno.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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49. ;El problema ha repercutido en su actividad sexual?

42 respuestas

@ si
® No

37 (88,1%) tiene afectado la actividad sexual y 5 (11,9%) personas afirman
que su lesién no ha repercutido en su actividad sexual.

50. En caso afirmativo, ;qué elementos de ayuda utiliza?

42 respuestas

@ No utiliza
@ Caverjet

@ Sistema de vacio
@ Viagra/Cialis
®NC

28 (66,7 %) no utiliza ningun elemento, 4 (9,5%) No contestan.
9 (21,4%) utilizan viagra/cialis.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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51. ;Como considera su actividad sexual?

42 respuestas

@ Altamente satisfactoria
@ Satisfactoria

@ Insatisfactoria

® Nula

26 (61,9%) considera su actividad sexual nula. 13 (31%) considera su
actividad sexual satisfactoria.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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Adaptacion al medio

52. ;Tiene su vivienda adaptada?

42 respuestas

®si
® No

36 (85,7%) tiene su vivienda adaptada y 5 (14,3%) no tienen la vivienda
adaptada.

53. ¢ Tiene coche adaptado?

42 respuestas

® si
® No

23 (54,8%) tienen su coche adaptado y 18 (45,2%) no tiene su coche
adaptado.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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54. ;Conduce?

42 respuestas

® si
® No

31 (73,8%) personas con tetraplejia NO conduceny 8 (26,2%) si lo hacen.

55. ¢Ha recibido un ordenador por parte de Asepeyo?

42 respuestas

® si
® No

27 64,3%) no han recibido un ordenador por parte de Asepeyo y
18 (85,7%) afirman haber recibido un ordenador por parte de Asepeyo.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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56. ;Utiliza el ordenador o navega por internet?

42 respuestas

® si
® No

24 (57,1%) navegan por Internet y 17 (42,9%) no lo hacen.

57. i Esta adaptado el dispositivo que utiliza?

42 respuestas

® si
® No

32 (76.2%) no tienen adaptado el ordenador y 10 (23.8%) lo tienen
adaptado.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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58. ;Le ha sido entregado una tablet por parte de Asepeyo?

42 respuestas

@ si
® No

28 (66,7 %) mencionan que Asepeyo no le entregd una tablet y 13 (33,3%)
afirman haber recibido una tablet por parte de Asepeyo.

59. ;Hace uso actual de la tablet?

42 respuestas

® si
® No

/ -4

28 (66,7%) no la utilizan y 13 (33,3%) si la utilizan.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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60. ;Conoce la red social Cuidado Integral de Asepeyo?

42 respuestas

® si
® No

28 (66,7%) no la conocen y 13 (33,3%) conocen la red social.

61. En caso afirmativo, ;es participe en ella?

42 respuestas

® si
® No

26 (61,9%) no participan en ellay 15 (38,1%) participan en ella.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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CONCLUSIONES

Se ha realizado por primera vez una encuesta
de salud a personas con tetraplejia en la
Mutua. Se ha contactado con la totalidad de
las personas con tetraplejia que se relacionan
con nuestra institucion, un total de 55
personas de las cuales 41 han contestado a
las preguntas y 14 no han querido participar
o no se localizaron.Se trata, por tanto, de un
reflejo de su situacion.

Como conclusiones de la misma caben
destacar las siguientes:

Sociodemografico

Son una poblacién que paulatinamente va
envejeciendo. El mayor grupo lo integran las
personas entre 35 y 55 afos. El segundo
grupo en cuanto a cantidad lo integran los
grupo integrados entre mayores de 55 afos.
Todos hombres.

Viven alrededor de las grandes ciudades:
Barcelona y Sevilla. Practicamente el 90%
tiene formacioén reglada recibida. La mayoria
estan casados. Mas del 890% vive
acompanado. Un 7.1% vive solo. EI 92,7%
tienen cuidador. En su mayoria tienen
diagndstico : tetraplejia.

Percepcion de la salud

Mas de la mitad (26) considera que su salud
es buena. 15 consideran que su salud es
regular. Estos resultados coinciden con la
Encuesta nacional de salud en personas
cronicas. Existe un optimismo o una
percepcion buena del estado de salud.

En su mayoria consideran que han adquirido
una enfermedad crénica. La hipertension, el
colesterol elevado y la diabetes encabezan
los resultados. Se podria relacionar estos
resultados con la pérdida de movilidad de
estos pacientes.

Seguridad

Un porcentaje importante mencionan que
han tenido un accidente. Generalmente en su
casa. Golpes, contusion, heridas
superficiales en primer lugar. En segundo
lugar se mencionan quemaduras. Estos
resultados generan una preocupacion.
Aparentemente el hogar no es un sitio seguro
para estos pacientes.

Junio 2018

Otro dato que llama la atencién es que 40%
no recibié ninguna atencién médica.

Conocimiento de la lesion

Todos declaran que tienen suficiente
conocimiento de su lesién. Este resultado
puede relacionarse con la formacién que se
realiza en nuestros hospitales y la
implantacion de programas formativos como
la Catedra Asepeyo y cuidados al paciente
gran dependiente.

Se mencionan al médico y a la enfermera
como el personal que mayoritariamente les
informa. Cuando tienen una complicacion
mayoritariamente concurren a centros
sanitarios de la seguridad social. En tercer
lugar estan los centros sanitarios de asepeyo.
Una razon puede buscarse en la cercania
geografica del paciente y el centro sanitario.

Habitos y medicacion

Practican habitos de vida saludables. Son
personas informadas que han incorporados
actividades que benefician su salud. Casi el
96% toma medicacién habitualmente. En su
mayoria relacionadas con el dolor, la

fiebre ,los trastornos urologicos y la
espasticidad.

El porcentaje de personas que hacen
actividades preventivas para trastornos del
aparato digestivo, es bajo. Destacan que
evitan liquidos con gas y alimentos que
producen gases.

En cambio en el cuidado de la piel el 92,9%
realizan actividades de prevencion. Cremas y
cambios posturales son actividades muy
frecuentes. Estos resultados pueden estar
relacionados con los cursos que se han
impartido ultimamente. Muy relacionados con
la prevencion de las Ulceras por presion
(UPP). A pesar de este conocimiento 26
personas mencionan que han tenido Ulceras
por presién. Cifra muy relacionada con las
mediciones anuales de prevalencia de UPP
que se hacen regularmente en la Mutua.

Eliminacion
La complicacion mas frecuente son las
infecciones urinarias. El 83% de las personas
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encuestadas mencionan que tenido esta
complicacién. El 59% mencionan que
realizan actividades preventivas. Parece un
porcentaje pobre ante la frecuencia de las
infecciones urinarias. Quizas este punto se
un centro de interés para cursos futuros.
Presentan dificultad para evacuar vejiga. El
sondase intermitente es el método de
eleccion.

Mayoritariamente tienen dificultad para
evacuar intestino. Los supositorios es el
método de eleccion para tratar este
problema. Colectores y pafales son
habituales para paliar problemas de
incontinencia. Todo este tema es centro de
interés para formacién futura.

Un buen dato es que 85,7% se siente
seguro con estos métodos. Es un cifra
buena porque una de las metas de la
rehabilitacion es hacer que estos pacientes
utilicen métodos que sean socialmente
aceptables.

Actividad-Ejercicio

Un porcentaje elevado mencionan que
tienen limitado el hacer ejercicio por
problemas de dolor osteoarticular e insomio.
Este resultado permite insistir en la
necesidad de dar a estos pacientes sillas de
ruedas personalizadas. Para evitar malas
posturas que aumenten dolores lumbares en
estas personas.

La espasticidad se menciona como una
complicacion frecuente. Otro centro de
interés para futuros eventos formativos.
Muchos realizan actividades de prevencién
con el aparato respiratorio. En su mayoria
evitan fumar.

Junio 2018

Sueno - Descanso

El 42,2% no descansan bien y el 54%
mencionan descansan bien.

Cenas ligeras, siestas reducidas son las
prinicipales activadades para la higiene del
suefo.

Sexualidad

Muchos (88,8 %) mencionan que tienen
dificultad con la actividad sexual. A pesar de
ello un 66,7% no utiliza ningn método para
resolver el problema. Este resultado puede
estar relacionado con la edad. Solo el 31%
considera su actividad sexual satisfactoria.
Estos resultados podrian mejorar mediante
informacion y la insistencia den programar
cursos relacionados.

Adaptacion al medio

El 85,7% tiene su vivienda adaptada. Este
resultado seguramente esta relacionado con
el buen hacer de la comisién de
prestaciones especiales. Otro resultado
satisfactorio es la adaptacién del vehiculo.
El 54,8% mencionan que tiene el vehiculo
adaptado.

El 57,1% de los pacientes hacen uso de
internet. El 23,8% tiene el ordenador
adaptado.

El 33,3% conocen la red social cuidado
integral pero solo el 38,1% participa
regularmente.

Cétedra Asepeyo
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Vive en Barcelona. Esta casado.
Vive en familia. Tiene un cuidador

Tiene una
percepcién buena de su
estado de salud. Tiene una
enfermedad crénica que antes no
tenia. La hipertension y el colesterol
alto es una enfermedad frecuente.
Alta probabilidad de tener
traumatismo grave por
accidente en su casa.
Conoce mucho su lesién. Mantiene
una buena relacién con su
médico y enfermera. Confia en
los centros sanitarios de la
seguridad social.

Hombre.
Con una edad entre 35 y
55 afos. Con grado escolar.

Tiene muchos habitos de
vida saludable en su vida
diaria. Toma medicacion,
relacionada con trastornos
urologicos y espasticidad.
Cuida mucho la piel.

principal identificado. Esta
diagnosticado con
tetraplejia.

PERFIL DE LAS PERSONAS CON TETRAPLEJIA

Presenta
dificultad para
evacuar la vejiga y el
intestino. Utiliza el sondase
intermitente y supositorios

respectivamente como
método de evacuacion.
Prefieren colectores y
pafiales para cuidar la
incontinencia.Se sienten
seguros
socialmente.

La
espasticidad y el
dolor osteoarticular

no le permite realizar
actividades fisicas. La
espasticidad es su
complicacién principal. No
fuma. Duerme bien.
Muchos tienen dificultad
para realizar actividad
sexual satisfactoria

Tiene su vivienda y
coche adaptado.
Navega por Internet.
Consulta las redes
sociales. Conoce la red
social asepeyo.
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Catedra Asepeyo

Cuidados a personas dependientes

Universidad de Alcala

Afo 2018

ENCUESTA DE SALUD
188 PERSONAS CON
LESION MEDULAR

C/ ’ e £2& Universidad
#8% de Alcald

Comision de
Prestaciones Especiales
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La ENCUESTA A PERSONAS CON LESION MEDULAR es un soporte
de datos y de informacién objetiva sobre la realidad del paciente con
gran invalidez, pretende ser también una contribucién en favor de la
atencion a este tipo de pacientes. La necesidad de disponer recursos
en la Mutua destinados a este fin, es el mensaje subyacente.

Catedra Asepeyo

Cuidados a personas dependientes

Universidad de Alcala
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INTRODUCCION

Este informe pretende dar a conocer la realidad asistencial de los pacientes con lesién
medular que se relacionan con la Mutua.

Busca sensibilizar sobre la importancia de promover y potenciar los planes o estrategias de
salud en materia de asistencia al PGD.

OBJETIVOS

(. o

Conocer la realidad socio asistencial de los pacientes con gran dependencia que se
relacionan con la Mutua Asepeyo.

Disponer de una herramienta de comunicacion externa que permita sensibilizar y “llamar la
atencion” de las Direcciones Territoriales y profesionales sanitarios sobre la importancia de
promover y potenciar los planes coordinados o estrategias de salud en materia de asistencia
al paciente con gran dependencia.

)

Las variables que abordara la encuesta, seran los siguientes:

Caracteristicas socio-demograficas de los pacientes con lesion medular: edad, sexo,
niveles de educacion, situacion familiar, residencia geografica, habitos de vida (consumo
de tabaco, alcohol, dietas, movilidad,)

Opiniones y valoraciones (siguiendo los Patrones de salud de Gordon) sobre:

La calidad asistencial recibida.

Circuitos asistenciales que se siguen e historial: Atencidén primaria, especializada,
hospitalaria.

Percepcion del grado de coordinacion entre distintos niveles asistenciales.

Numero y caracteristicas de las enfermedades crénicas.

Impacto y niveles de afectacion en su vida cotidiana y calidad de vida.

Grado de conocimiento y autogestion de su enfermedad.

Formacion e informacién disponible sobre su enfermedad.

Comunicacion y relaciones con su médico/enfermera respecto a su estado de salud..
Tratamientos y percepcion de su eficacia
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METODOLOGIA

PREPARACION

Realizacion de reunién con grupo de expertos de la Mutua y la Universidad de Alcala. Lo
integran diversos sanitarios que tienen contacto con estas personas.

La reunién ha servido para la construccion de los cuestionarios posteriores.

ENCUESTA

Ficha técnica:

Universo: 188 Personas con lesién medular que se relacionan con la Mutua Asepeyo en toda
Espana.

Muestra: 188 entrevistas telefénicas.

Trabajos de campo:

Disefio de las muestras

Formacion de entrevistadores

Pilotaje de los cuestionarios

Realizacion de las entrevistas

Calidad de recogida de datos, codificacion y depuracion de cuestionarios
Grabacién de datos, tabulacion estadistica, graficos y tratamientos informaticos

Fechas de campo: Del 15 de octubre 2017 al 15 de abril 2018, ambos inclusive

CONSIDERACIONES
La encuesta refleja una realidad concreta. Reflejan lo que opinan los pacientes con gran
invalidez. La encuesta cubre la totalidad de las personas con lesién medular que se relacionan
con la Mutua. Algunas percepciones pueden ser optimistas, dado que hay personas con
lesidbn medular con afectacién leve sobre su dependencia.

Cabe destacar que la muestra es muy representativa, puesto que se entrevista a la totalidad
de las personas con lesion medular. Los resultados reflejan una alta participacion: de 188
entrevistados , participaron 171. Solo 17 se negaron a contestar o no se localizaron.
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DESCRIPCION POBLACIONAL

2. Edad

171 respuestas

@ 18-35
® 3654
© +55

91 (53,2%) personas con lesidn medular tienen una edad entre 36 y 54
anos. 71 (41,5%) tienen una edad mayor a 55 afios. 9 (5,3%) tienen una
edad comprendida entre los 18 y 35 afios.

3. Sexo
171 respuestas

@ Hombre
® Mujer

159 (93%) hombres con lesidon medular. 12 (7%) mujer con lesion medular.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo




4. Residente

B Barcelona ! Madrid | Toledo M Ciudad Real l Ledn [ Navarra
M valencia [ Burgos

10,5

Domicilio

Las personas con lesion medular estan domiciliados en su gran
mayoria en: Barcelona y Madrid
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5. Nivel de estudios

171 respuestas

9,9%

@ Ninguno

® Primaria

@ Secundaria

@ Bachillerato

@ Formacién Profesional

@ Estudios superiores iniciados
@ Estudios superiores concluidos

56 (32,7 %) tienen realizada la primaria,42 (25,1 %) tienen secundario.25

(14.6%) han realizado la formacion profesional. 17 (9,9%) el bachillerato. 16
(9.4%) no tienen formacién ninguna. Estudios superiores concluidos 5
2

.9%). Estudios superiores iniciados 9 (5.3%).

6. Estado Civil

171 respuestas

@ Soitero

@ Casado

@ Separado/Divorciado
® Viudo

@ NC.

105 (61,4%) estan casados. 44 (25.7%) solteros. 16 (9.4 %) estan

separados o divorciados. 6 (3.5%) estan viudos
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7. Situacion actual

171 respuestas

@ Vive solo

@ Vive en pareja
@ Vive con familia
®NC.

46.2% Vive con familia. Un 38% vive en pareja. El 15.8% vive solo.

8. ¢(Dispone de cuidador?

170 respuestas

®si
® No

123 (72,4%) disponen de cuidador. 47 (27,6%) dicen no disponer de
cuidador.
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9. Tipo de lesién

171 respuestas

@ Paraplejia
@ Tetraplejia
@ Amputacién
@ Ceguera
@ Otros

141 (82,5%) Personas con lesién medular. 30 (17.5%) personas con lesion
medular asociadas a otras patologias.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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13. ¢{Como considera su estado de salud actual?

171 respuestas

@ Muy bueno
® Bueno

@ Regular
® Malo

@ Muy malo

95 (55.6 %) personas consideran que su estado de salud actual es bueno.

52 (30,4%) considera que su estado es regular. 11 (6.4%) consideran que
es malo.

14. ;Se le ha diagnosticado alguna enfermedad crénica?

171 respuestas

® si
® No

97 (56,7 %) dicen que han adquirido una enfermedad croénica. 74 (43,3%)
contestan que no sufren ninguna enfermedad cronica.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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15. En caso afirmativo, ;de qué enfermedad/es se trata?

77 respuestas

HTA
Hipercolesterolemia
Diabetes
Asma/Bronquitis
Alteraciones cardiacas
Ulcera gastrica

Alergia

33 (42,9%) personas tienen hipertension. 34 (44,2%) manifiestan tener
hipercolesterolemia. 29 (37,7%) tienen diabetes y afirman sufrir 17 (22,1%)
alteraciones cardiacas.

16. ¢Ha tenido accidentes en el ultimo afio?
171 respuestas

®si
® No

110 (64,3%) manifiestan no haber han tenido un accidente. 61(35,7 %)
manifiestan haber tenido un accidente en este Ultimo afio.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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17. En caso afirmativo, ;cual fue el dafio sufrido?

62 respuestas

Golpe, contusién, herida
superficial

Fracturas, herida profunda
Quemaduras
Intoxicacién

Otros

0 10 20

30

27 (43,5%) han tenido un golpe, contusion o herida superficial. 14 (22,6%)
ha sufrido fracturas o heridas profundas.

18. ¢ Dénde ocurrié el accidente?

63 respuestas

@ Domicilio

@ Portal/Escaleras
@ Circulacién

® Ccalle

@ Trabajo/Estudio
® Otros

39 (61,9%) han tenido un accidente en el hogar. 15 (23,8%) en la calle.
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19. ;Qué tipo de asistencia recibié?

64 respuestas

@ Médico Assepeyo
@ Enfermera Asepeyo
@ Urgencias Asepeyo
@ Urgencias otras

@ Ninguna

27 (42,2%) Urgencias u otras. 30 (46,9%) ninguna. 4 (6,3%) Urgencias de
Asepeyo.

20. ;Cree que tiene suficiente conocimiento de su lesién?

171 respuestas

® si
® No

141 (83%) Cree que tiene conocimiento de su lesion. (17%) Dice que no
tiene suficiente conocimiento de su lesion.
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21. En caso afirmativo, ;de quién recibié dicha informacion?

144 respuestas

Enfermera

Médico

Fisioterapeuta
Terapeuta ocupacional
Trabajador social
Otros pacientes

Familiares

Medios de comunicacién, redes
sociales ...

0 50 100

150

El médico , la enfermera y las redes sociales es quien mayoritariamente da
informacién a la persona con lesién medular.

22.;Cual fue la asistencia consultada en caso de complicaciéon?

171 respuestas

Centros de Asepeyo

Hospital Asepeyo (Coslada)

Hospitales Asepeyo (
Barcelona)

Centro de Seguridad Social

Urgencias de Hospital de
Seguridad Soci...

Servicios sanitario de empresa/
privado

0 25 50 75 100

125

Los centros sanitarios de la seguridad social son elegidos para recibir
atencidn satinaria. En segundo lugar los centros de Asepeyo.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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23. ;Qué habitos de vida saludable desarrolla en su vida diaria?

171 respuestas

No fumar

No beber alcohol
Deportes

Alimentacién saludable
No tomar drogas

Otros

0 50 100 150

No tomar drogas, no fumar y no beber alcohol son los habitos saludables
mas frecuentes.

24. ;Ha tomado medicacion en el ultimo mes?

171 respuestas

® si
® No

144 (84,2%) personas mencionan que toman medicacion en el Ultimo mes.
27 (15,8%) mencionan que no toman medicacion.
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25. En caso afirmativo, ;qué medicaciones toma?
146 respuestas

Reuma

Catarro

Dolor o fiebre
Vitaminas

Corazén

Tension arterial
Laxantes/Supositorios
Digestivos
Tranquilizantes
Antidepresivos
Alergia

Espasticidad
Colesterol

Diabetes

Cremas Hidratantes
Colirios

Trastornos urolégicos
Ereccién pene
Anticonceptivos

67 (45,9%) toman medicacion para la fiebre o dolor. 61 (41,8%) toman
medicacion para trastornos urolégicos.

26. ;Desarrolla actividades preventivas relacionadas con problemas del

aparato digestivo?
171 respuestas

® si
® No

55 (32,2%) mencionan que realizan actividades de prevencion
relacionadas con el aparato digestivoy 116 (67,8%) mencionan no
realizarlas.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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27. En caso afirmativo, ;de qué actividades se trata?

55 respuestas

Masaje abdominal

Evitar bebidas gaseosas

Evitar alimentos que produzcan
gases

No tragar aire

0 10 20 30 40 50

45 (81,8%) evitan tomar bebidas gaseosas y 38 (69,91%) evitan ingerir
alimentos que producen gases.

28. ;Realiza actividades preventivas relacionadas con problemas de la piel?

171 respuestas

® si
® No

146 (85,4%) personas con lesidon medular realizan actividades preventivas
relacionadas con problemas de la piel y 25 (14.5%) no realizan actividades
preventivas.
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29. En caso afirmativo, ;de qué actividades se trata?

147 respuestas

Cambios posturales
Masaje en zonas de apoyo

Utilizacion de cremas
Observacién de puntos de
apoyo

Uso de aimohadas en puntos
de apoyo

0 50 100

150

126 personas (85,7 %) realizan cambios posturales y 111 (75,5%) utilizan
cremas. Como medidas de prevencion al deterioro de la piel.

30. ;Cudles han sido las complicaciones mas frecuentes?
72 respuestas

Escaras
Ufias encarnadas
Meteorismo

Diverticulos

50

46 (63,9%) mencionan a las Ulceras por presion como la complicacion mas
frecuente relacidnala con la piel.
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31. ;Cudles han sido las complicaciones mas frecuentes?

124 respuestas

Infeccion urinaria
Estrefiimiento
Diarrea

Bolo fecal
Prostatitis
Uretritis

Litiasis

0 25 50 75 100 125

102 (83,3%) mencionan que la complicacién mas frecuente relacionada con la
eliminacion: son las infecciones urinarias 79 (63,7 %) mencionan el estrefiimiento.

32. ;Desarrolla actividades preventivas relacionadas con el aparato
urinario?
171 respuestas

® si
® No

59,6%

102 (59,6%) realizan actividades preventivas y 60 (40,4%) afirman no
realizarlas.
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33. En caso afirmativo, ;de qué actividades se trata?

101 respuestas

Beber citricos o Vit. C

Observar la orina

Beber liquidos de forma
razonable

Analisis de orina

0 20 40 60 80 100

Beber liquidos de forma razonable es la medida preventiva mas frecuente
para evitar los trastornos uroldgicos.

34. ;Presenta alguna dificultad para vaciar la vejiga completamente?

171 respuestas

®si
® No

109 (63,7%) personas afirma tener dificultad para vaciar la vejiga 'y 62
(86,3%) admiten no tener dificultad.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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35. En caso afirmativo, ;qué métodos utiliza?

109 respuestas

Autosondaje limpio

Sondaje intermitente

Otros

0 20 40 60 80 100

El método para evacuar mas utilizado es el autosondaje limpio.

36. ;Presenta alguna dificultad para evacuar el intestino?

171 respuestas

® si
® No

118 (69%) mencionan que tienen problemas para evacuar intestino y 53
(81%) afirman que no tienen problemas.
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37. En caso afirmativo, ;qué métodos utiliza?

117 respuestas

Estimulacién anal
Supositorios

Masaje abdominal

Comer alimentos con fibra

Otros

0 20 40 60
Los supositorios son el método mayormente elegido para evacuar el
intestino.
38. ;Qué métodos utiliza para paliar la incontinencia?
84 respuestas
Colectores
Pafiales
Otros
0 20 40 60

56 (66,7 %) personas con lesién medular utilizan colectores para paliar la
incontinencia y 21 (25%) mencionan los pafales como método paliativo.
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39. ;Se siente socialmente seguro con los métodos utilizados?

165 respuestas

® si
® No
@ NC

127 (77%) se siente seguros socialmente con los métodos utilizados para
realizar la incontinencia y 37 (22,4%) no se sienten seguros.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo

24



40. ; Tiene alguna limitacién de la actividad por algin sintoma relacionado?

171 respuestas

® si
® No

89 (52%) no tienen sintomas relacionados que limitan sus actividad y 82
(48%) si tienen sintomas relacionados que la limiten.

41. En caso afirmativo, ;de qué sintoma se trata?

80 respuestas

66.3% Dolor osteoarticular

37,5% Dolor lumbar

Como principal sintoma limitante el 53 (66,3%) mencionan el dolor
osteoarticular. 53 (66,3%) personas. El dolor lumbar 30 (37,5%) es el
segundo mas mencionado por 30 (37 %) personas.
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42. ;Cuéles han sido las complicaciones mas frecuentes?

76 respuestas

Espasticidad

Osteoma

Hipertension (nduseas, sudor,
Hipotensién ortostéatica

Dificultades respiratorias

0 20 40 60 80

69 (90,8) personas con lesion medular han nombrado la espasticidad como
principal complicacion.

43. ;Desarrolla actividades preventivas relacionadas con el sistema
respiratorio?

171 respuestas

® si
® No

106 (62%) realiza actividades de prevencion. 65 (38%) no realiza
actividades de prevencion.
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44. En caso afirmativo, ;de qué actividades se trata?

106 respuestas

No fumar

Evitar polvo y humos

Evitar cambios de temperatura
Gimnasia respiratoria

Vacunacion antigripal

0 20 40 60 80 100

93 (87,7%) personas con lesion medular afirman que la principal actividad
preventiva es no fumar.

Catedra Asepeyo

Cuidados a personas dependientes

Universidad de Alcala
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45. ;Cuantas horas de suefio tiene al dia?

171 respuestas

® Menos de 7
®De7a9
© Masde9

114(66,7%) personas duermen entre 7 y 9 horas. 40 (23,4%) personas
duermen menos de 7 horas y 17 (9,9%) duermen mas de 9 horas.

46. ; Tiene algun problema a la hora de dormir?

171 respuestas
® si
® No

98(57%3) personas no tienen problemas para dormir 'y 73(42,7%) personas
mencionan que tienen problemas para dormir.
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47. ;Cuando se da el problema?

69 respuestas

Conciliacién

Mantenimiento

Despertar precoz

50

40 (58%) personas tienen problemas de mantenimiento del suefio y 38
(55,1%) personas manifiestan problemas con la conciliacion.

48. ;Qué actividades de higiene del suefio realiza?
36 respuestas

30,6% Cama como Unica

lugar de suefo

11 (30,6%) personas utiliza la cama como unico lugar de suefio. 10
(27,8%). Evitan siestas de larga duracién como principales actividades de
higiene de suefio.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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49. ;El problema ha repercutido en su actividad sexual?

171 respuestas

® si
® No

140(81,9%) tiene afectado la actividad sexual y 31 (18.1%) personas
afirman que su lesidn no ha repercutido en su actividad sexual.

50. En caso afirmativo, ;qué elementos de ayuda utiliza?

171 respuestas

@ No utiliza

® Caverjet

@ Sistema de vacio
@ Viagra/Cialis

@ NC

110(64.3%) no utiliza, 38 (22,2%) utiliza viagra/cialis y 12(7%) utiliza
caverjet.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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51. ;Cémo considera su actividad sexual?

171 respuestas

@ Altamente satisfactoria
@ Satisfactoria

@ Insatisfactoria

® Nula

79(46.2%) considera su actividad sexual satisfactoria, 61(35.7%) no tiene
actividad sexual y 30(17.5%) considera su actividad sexual insatisfactoria.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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52. ;Tiene su vivienda adaptada?

171 respuestas

® si
® No

141 (84.8%) tiene su vivienda adaptada y 26(15.2%) no tienen la vivienda
adaptada.

53. i Tiene coche adaptado?
171 respuestas

® si
® No

119(69.6%) tienen su coche adaptado y 52 (30.4%) no tiene su coche
adaptado.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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54. ;Conduce?

171 respuestas

® si
® No

118(69%) personas con lesidn medular conducen y 53 (31%) no lo hacen.

55. ¢Ha recibido un ordenador por parte de Asepeyo?

171 respuestas
® si
® No
29,8%

120 (70.2%) no han recibido un ordenador por parte de Asepeyo y
51(29.8% ) afirman haber recibido un ordenador por parte de Asepeyo.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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56. ;Utiliza el ordenador o navega por internet?

171 respuestas

® si
® No

120(70.2%) navegan por Internet y 51(29.8%) no lo hacen.

57. i Esta adaptado el dispositivo que utiliza?

171 respuestas

® si
® No

168 (98.2%) no tienen adaptado el ordenador y 3 (3.8%) lo tienen
adaptado.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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58. ;Le ha sido entregado una tablet por parte de Asepeyo?

171 respuestas

® si
® No

115 (67.3%) mencionan que Asepeyo no le entregd una tablet y 56 (32.7 %)
afirman haber recibido una tablet por parte de Asepeyo.

59. ;Hace uso actual de |a tablet?

171 respuestas
® si
® No
26,9%

125 (73.1%) no la utilizan y 46(26.9%) si la utilizan.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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60. ;Conoce la red social Cuidado Integral de Asepeyo?

171 respuestas

® si

q -
62,6%

64 (37.4%) No la conocen y 107 (62.6%) conocen la red social.

61. En caso afirmativo, ;es participe en ella?

171 respuestas

® si
® No

38%

106 (62%) no participan en ella 'y 65 (38%) participan en ella.
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Catedra Asepeyo

Cuidados a personas dependientes

Universidad de Alcala
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CONCLUSIONES

Se ha realizado por primera vez una encuesta
de salud a personas con lesion medular en la
Mutua. Se ha contactado con la totalidad de
las personas con lesion medular que se
relacionan con nuestra institucién, un total de
188 personas de las cuales 171 han
contestado a las preguntas y 17 no han
querido participar o no se localizaron.Se
trata, por tanto, de un reflejo de su situacion.

Como conclusiones de la misma caben
destacar las siguientes:

Sociodemografico

Son una poblacion que paulatinamente va
envejeciendo. El mayor grupo lo integran las
personas entre 35 y 55 afios. El segundo
grupo en cuanto a cantidad lo integran los
grupo integrados entre mayores de 55 afnos.
Mayoritariamente son hombres. Solo el 7%
son mujeres.

Viven alrededor de las grandes ciudades:
Madrid y Barcelona. Practicamente el 90%
tiene formacion reglada recibida. Un 8%
tiene o tendra formacion superior. Un 9.7%
dice no tener ninguna formacién.

La mayoria estan casados. Mas del 80% vive
acompanado. Un 9.4% vive solo. El 72,4%
tienen cuidador. En su mayoria tienen
diagnostico de: paraplejia.

Percepcion de la salud

Mas de la mitad considera que su salud es
buena. Solamente 11 personas considera
que su salud es mala. Estos resultados
coinciden con la Encuesta nacional de salud
en personas cronicas. Existe un optimismo o
una percepcion buena del estado de salud.
En su mayoria consideran que han adquirido
una enfermedad crénica. La hipertension, el
colesterol elevado y la diabetes encabezan
los resultados. Se podria relacionar estos
resultados con la pérdida de movilidad de
estos pacientes.

Seguridad

Un porcentaje importante mencionan que
han tenido un accidente. Generalmente en su
casa. Golpes, contusion, heridas
superficiales en primer lugar. En segundo
lugar se mencionan accidentes graves con
fracturas o heridas profundas. Estos
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resultados generan una preocupacion.
Aparentemente el hogar no es un sitio seguro
para estos pacientes.

Otro dato que llama la atencion es que 45%
no recibié ninguna atencion meédica.

Conocimiento de la lesion

Un amplio porcentaje declara que tiene
suficiente conocimiento de su lesion. Este
resultado puede relacionarse con la
formacion que se realiza en nuestros
hospitales y la implantacién de programas
formativos como la Catedra Asepeyo y
cuidados al paciente gran dependiente.

Se mencionan al médico y a la enfermera
como el personal que mayoritariamente les
informa. Cuando tienen una complicacion
mayoritariamente concurren a centros
sanitarios de la seguridad social. En tercer
lugar estan los centros sanitarios de asepeyo.
Una razén puede buscarse en la cercania
geografica del paciente y el centro sanitario.

Habitos y medicacion

Practican habitos de vida saludables. Son
personas informadas que han incorporados
actividades que benefician su salud. Casi el
90% toma medicacién habitualmente. En su
mayoria relacionadas con el dolor, la fiebre y
los trastornos urolégicos.

El porcentaje de personas que hacen
actividades preventivas para trastornos del
aparato digestivo, es bajo. Destacan que
evitan liquidos con gas y alimentos que
producen gases.

En cambio en el cuidado de la piel el 85%
realizan actividades de prevencion. Cremas y
cambios posturales son actividades muy
frecuentes. Estos resultados pueden estar
relacionados con los cursos que se han
impartido ultimamente. Muy relacionados con
la prevencion de las Ulceras por presion
(UPP). A pesar de este conocimiento 46
personas mencionan que han tenido Ulceras
por presién. Cifra muy relacionada con las
mediciones anuales de prevalencia de UPP
que se hacen regularmente en la Mutua.

Eliminacion
La complicacién mas frecuente son las
infecciones urinarias. El 83% de las personas
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encuestadas mencionan que tenido esta
complicacion. ElI 59% mencionan que
realizan actividades preventivas. Parece un
porcentaje pobre ante la frecuencia de las
infecciones urinarias. Quizas este punto se
un centro de interés para cursos futuros.
Presentan dificultad para evacuar vejiga. El
autosondaje es el método de eleccion.
Mayoritariamente tienen dificultad para
evacuar intestino. Los supositorios es el
método de eleccién para tratar este
problema. Colectores y pafiales son
habituales para paliar problemas de
incontinencia. Todo este tema es centro de
interés para formacion futura.

Un buen dato es que 77% se siente seguro
con estos métodos. Es un cifra buena
porque una de las metas de la rehabilitacién
es hacer que estos pacientes utilicen
métodos que sean socialmente aceptables.

Actividad-Ejercicio

Un porcentaje elevado mencionan que
tienen limitado el hacer ejercicio por
problemas de dolor osteoarticular y dolor
lumbar. Este resultado permite insistir en la
necesidad de dar a estos pacientes sillas de
ruedas personalizadas. Para evitar malas
posturas que aumenten dolores lumbares en
estas personas.

El 69% menciona la espasticidad como una
complicacion frecuente. Otro centro de
interés para futuros eventos formativos.
Muchos realizan actividades de prevencién
con el aparato respiratorio. En su mayoria
evitan fumar.

Sueio - Descanso

El 23% no descansan bieny el 42.7%
mencionan que tiene problemas para
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dormir. Por lo general tienen problemas para
mantener el suefio.

Sexualidad

Muchos (81%) mencionan que tienen
dificultad con la actividad sexual. A pesar de
ello un 64% no utiliza ninglin método para
resolver el problema. Este resultado puede
estar relacionado con la edad. Solo el 46%
considera su actividad sexual satisfactoria.
Estos resultados podrian mejorar mediante
informacion y la insistencia den programar
cursos relacionados.

Adaptacion al medio

El 84% tiene su vivienda adaptada. Este
resultado seguramente esta relacionado con
el buen hacer de la comision de
prestaciones especiales. Otro resultado
satisfactorio es la adaptacién del vehiculo.
El 69% mencionan que tiene el vehiculo
adaptado.

El 70% de los pacientes hacen uso de
internet. Casi ninguno tiene el ordenador
adaptado.

Muchos conocen la red social cuidado
integral pero solo el 38% patrticipa
regularmente.

Cétedra Asepeyo
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CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

1. Es un poblacién que esta envejeciendo.

2. En la encuesta los resultados muestran una percepcion bastante positiva de su salud.

3. El resultado del conocimiento de su lesién es alto, en comparacion con la Encuesta
Nacional de Cronicidad. Se destaca este dato porque confirma el buen hacer de los
distintos ambitos formativos de la Mutua.

4. Como centro de interés para futuras actividades formativos destacan: Infecciones
urinarias, hipertension , hipercolesterolemia y espasticidad.

5. Se demuestra la importancia de programar mas formacion sobre la actividad sexual, ante
los bajos resultados de satisfaccion en este tema.

6. Resultados satisfactorios en adaptacion al medio. Hacen resaltar positivamente la
actividad de la comision de prestaciones especiales.

7. Ante los bajos resultados de asistencia sanitaria en la Mutua para urgencias de estos
pacientes se deberia hacer visualizar mejor este servicio sanitario. Formar mejor y
concienciar sobre estos pacientes a nuestros sanitarios de los centros asistenciales.

8. Otro punto a desarrollar es la seguridad del paciente. Un alto porcentaje de ellos ha
sufrido un accidente en su hogar.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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Tiene una percepcion
buena de su estado de salud.
Tiene una enfermedad crénica que
antes no tenia. La hipertension vy el
colesterol alto es una enfermedad
frecuente. Alta probabilidad de tener
traumatismo grave por
accidente en su casa.
Conoce mucho su lesién. Mantiene
una buena relacion con su médico y
enfermera. Confia en los centros
sanitarios de la seguridad
social.

Hombre. Con una
edad entre 35 y 55 afios. Con
grado escolar. Vive en Barcelona.
Esta casado. Vive en familia. Tiene un

cuidador principal identificado.
Esta diagnosticado con
paraplejia.

Tiene muchos habitos de
vida saludable en su vida
diaria. Toma medicacion,
relacionada con trastornos
urologicos y fiebre con dolor.
Cuida poco el aparato
digestivo. En cambio se
cuida mucho la piel.

PERFIL DE LAS PERSONAS CON LESION MEDULAR

Presenta dificultad
para evacuar la vejiga y
el intestino. Utiliza el
autosondaje y supositorios
respectivamente como método

de evacuacion. Prefieren
colectores y pafales para
cuidar la incontinencia.Se
sienten seguros
socialmente.

El dolor lumbar y
osteoarticular no le
permite realizar
actividades fisicas. La
espasticidad es su
complicacion principal. No
fuma. Duerme bien. Muchos
tienen dificultad para
realizar actividad sexual
satisfactoria

Junio 2018 Cétedra Asepeyo

Tiene su vivienda y
coche adaptado. Navega
por Internet. Consulta las
redes sociales. Conoce la
red social asepeyo.
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Belinda Garcia. Direccion de Enfermeria. Direccidn de Asistencia Sanitaria
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Catedra Asepeyo

Cuidados a personas dependientes

Universidad de Alcala

Afo 2018

C/ € 2248 Universidad
‘ £ de Alcals

Comision de
Prestaciones Especiales

CUESTIONARIO:
CALIDAD DE VIDA

266 CUIDADORES PERSONAS
CON DCA
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El cuestionario: CALIDAD DE VIDA CUIDADORES DE PERSONAS
CON DCA (Dano Cerebral Adquirido) es un soporte de datos y de
informacidn objetiva sobre la realidad del paciente con gran invalidez,
pretende ser también una contribucion en favor de la atencién a este
tipo de pacientes. La necesidad de disponer recursos en la Mutua
destinados a este fin, es el mensaje subyacente.

Catedra Asepeyo

Cuidados a personas dependientes

Universidad de Alcala
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DESCRIPCION POBLACIONAL

2. Edad del paciente

158 respuestas

® 18-35
® 36-54
@ +55

Y

85 (53,8%) tienen mas de 55 afos. 57 (36,1%) tienen entre 36 y 54 afios. 15 (10,1%) tienen
entre 18 y 35 afios.

Datos sobre el cuidador principal

3. Edad

158 respuestas

® 1835
® 3654
© +55

98 (62%) cuidadores tienen mas de 55 afos. 53 (33,5%) tienen entre 36 y 54 afios.
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4. Nivel de estudios

43 respuestas

@ Ninguno

® Primaria

@ Secundaria

@ Bachillerato

@ Formacién Profesional

@ Estudios universitarios finalizados
@ Estudios universitarios sin finalizar
®NC

22 (51,2%) tienen primaria. (7%) han realizado el secundario.

5. Situacion laboral

158 respuestas

@ Trabajando
@ Jubilado
@ Parado

@ Estudiante
®NC.

48 (30,4%) esta en paro. 39 (24,7%) cuidadores estan jubilados.
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6. Estado civil

158 respuestas

@ Casado
® Soitero
@ Separado
@ Divorciado

®NC

136 (86,1%) estan casados.

7. ¢Qué relacién guarda con el paciente?

158 respuestas

@ Madre/Padre
@ Esposol/a o compafiero/a

@ Hijo/a
‘ @ Yemoinuera
aaa @ Hermanola

® Otro

100 (63,9%) de los cuidadores son esposa/os o compariero/as. 32 (20,3%) son padre o
madre del paciente con DCA.
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8. ¢ Cuanto tiempo lleva siendo cuidador principal?

158 respuestas

@ 0-12 meses
® 12-24 meses
@ 24-36 meses
@ 36-48 meses
@ +48 meses

145 (91,8%) llevan mas de 48 meses de cuidador.

9. ¢(Cuantas horas diarias dedica al cuidado?

157 respuestas

®7a12
® 13a23
© 24

111 (70,7%) cuidadores dedican las 24 horas al cuidado. 30 (19,7%) dedican entre 7 y doce
horas.
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10. ;Siente que tiene el suficiente conocimiento para llevar a cabo el
cuidado de su pariente?

133 respuestas

® si
® No

o )

123 (92,5%) cuidadores manifiestan que tienen conocimientos suficientes
para cuidar.

11. En caso afirmativo, ;de quién recibié dice informacién?

100 respuestas

Enfermera

Médico

Fisioterapeuta
Terapeuta ocupacional
Trabajadora social
Otros pacientes

Familiares
Medios de comunicacioén, redes
sociales,...

0 20 40 60 80 100

Los cuidadores manifiestan que la informacién la reciben mayormente de los medios de
comunicacién, de la enfermera y el médico
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Cuestionario - Calidad de vida

Bienestar fisico

12. Fatiga/Agotamiento

158 respuestas
40

30

10

La mayoria de los cuidadores manifiestan agotamiento o fatiga.

13. Cambios de apetito

158 respuestas

80

Mas de la mitad de los cuidadores no han tenido cambios en el apetito.
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14. Dolor

158 respuestas

40

30

10

Los cuidadores manifiestan tener o haber padecido dolor.

15. Cambios al dormir

158 respuestas
40

30

10

10

En su mayoria han tenido cambios al dormir.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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16. Clasifica su salud fisica en:

158 respuestas

50

8 8 &

Los cuidadores mayoritariamente manifiestan estar bien de salud.

17. ;Cémo es de dificil para el cuidador lidiar con su vida como resultado
de tener un pariente con DCA?

158 respuestas
40

30

10

Mayoritariamente los cuidadores manifiestan como complicada su vida.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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18. (Como considera su calidad de vida?

157 respuestas
40

30

10

Entre los valores de 5 y 8 se encuentran la calidad de vida de los cuidadores.

19. ;Cuanta felicidad siente?

154 respuestas

30

10

Manifiestan indicadores positivos de felicidad la mayoria de los cuidadores.
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20. ;Siente que controla su vida?
155 respuestas

60

Los cuidadores sienten que controlan su vida.

21. ;Hasta qué punto le satisface su vida?
156 respuestas

30

10

Estan mayoritariamente satisfechos con su vida.
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22. ;Cémo clasificaria su capacidad actual para concentrarse o recordar

cosas?
156 respuestas

30
20

10

La mayoria manifiesta que recuerdan o se concentran sin problemas.

23. ;Se siente util?
158 respuestas
100
80
60
40

20

Tienen un sentimiento de utilidad muy alto.
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24. ;Cuanta ansiedad/desesperacion siente?

157 respuestas

30

10

10

Los cuidadores manifiestan estar con ansiedad o desesperacién.

25. ;Cuanta depresion/decaimiento siente?

156 respuestas
40

30

10

Mas de la mitad manifiestan depresion o decaimiento.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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Preocupaciones sociales

26. ;Cuanta afliccion/angustia le ha ocasionado enfermedad de su
pariente?

155 respuestas

125
100
75
50

25

La enfermedad de su pariente produce mucha afliccion o angustia en el cuidador.

27. ;Es el nivel de apoyo que recibe de parte de otros suficiente para
satisfacer sus necesidades?

156 respuestas

50

10

Un cantidad apreciable de cuidadores reciben apoyo.
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28. ;Hasta qué punto ha interferido la enfermedad de su pariente con sus
relaciones personales?

157 respuestas

60
40

20

La enfermedad de su pariente ha interferido en las relaciones personales del cuidador.

29. ;Hasta qué punto ha impactado la enfermedad de su pariente en su
sexualidad?

150 respuestas
80
60
40

20

La enfermedad del pariente afecta la sexualidad del cuidador.
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30. ;Hasta qué punto ha impactado la enfermedad de su pariente en su
empleo?

156 respuestas

80
60
© )
20
0 | mtem | |
0 1 2 3 < 5 6 7 8 9 10

Un porcentaje importante de cuidadores ha sido afectado en su empleo.

31. ;Hasta qué punto ha impactado la enfermedad de su pariente con sus
actividades del hogar?

157 respuestas

40

Las actividades de la vida diaria del cuidador. estan visiblemente afectadas.
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32. ;Cuanto aislamiento le atribuye a la enfermedad?

157 respuestas

30

10

10

Hay muchos indicadores que indican aislamiento del cuidador.

33. ¢ Cuanta carga econémica ha incurrido usted como resultado de la
enfermedad y tratamiento de la misma?

157 respuestas

40

30

10

10

La mayoria de los cuidadores se sienten afectados econdémicamente.

Junio 2018 Cétedra Asepeyo
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34. ;Como clasifica su estado social en general?

158 respuestas
40

30

10

Mas de la mitad considera aceptable su estado social.

Bienestar espiritual

35. ;Cuanta incertidumbre/duda siente ante el futuro de su pariente?

157 respuestas

80

Un alto grado de duda tienen los cuidadores en cuanto al futuro del paciente.
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36. ;Hasta qué punto la enfermedad de su pariente ha realizado cambios
positivos en su vida?

156 respuestas

80
76 (
48,
60
40
20
0
0 1 2 8 9 10

Un grupo importante de cuidadores tienen cambios positivos en su vida.

37. ;Siente una sensacion de propdsito en cuanto a su vida o una razén por
la que se encuentra vivo?

156 respuestas

60

40

20

En su mayoria los cuidadores tienen una sensacién de propdsito en su vida.
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38. ;Cuanta esperanza siente?
156 respuestas

30

10

Los cuidadores tienen mayoritariamente mucha esperanza.

39. ;Como clasifica su estado espiritual en general?

157 respuestas

30

10

El estado espiritual en general es muy positivo.
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CONCLUSIONES

Se ha realizado por primera vez un
cuestionario de calidad de vida cuidadores
de personas con D.C.A. que se relacionan
con la Mutua. Se ha contactado con la
totalidad de los cuidadores. De un total de
266 cuidadores, 158 han contestado al
cuestionario. 108 cuidadores no han querido
participar o no se localizaron.

Como conclusiones de la misma caben
destacar las siguientes:

Sociodemografico

Son una poblacion que va envejeciendo. El
mayor grupo lo integran las personas entre
mayores de 55 afos. El segundo grupo en
cuanto a cantidad lo integran los grupo
integrados entre mayores de 35 a 55 afos.
Practicamente el 90% tiene formacion
reglada recibida. La mayoria estan casados.
El 91,8% llevan mas de 48 meses como
cuidador. 111 cuidadores dedican las 24
horas a cuidar. El 92,5% dicen estar bien
informados. Manifiestan que consultan en los
medios de comunicacién, a los médicos y
enfermeras.

Junio 2018

Bienestar fisico

Manifiestan en su mayoria estar agotados,
con dolores, y con dificultad para dormir. La
angustia, el aislamiento y el decaimiento
obtiene altos valores. A pesar estos
sintomas, consideran que tienen un buen
estado de salud,

Bienestar espiritual

Se sienten Utiles, encuentran motivos para
seguir cuidando, se consideran
esperanzados y manifiestan ser felices en su
mayoria.

Cétedra Asepeyo
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RESPONSABLES
Belinda Garcia. Direccion de Enfermeria. Direccidon de Asistencia Sanitaria

Mario Aquino . Direccion de Enfermeria. Direccion de Asistencia Sanitaria.
Araceli Jiménez. Universidad de Alcala.

COMITE EXPERTOS

Angel Asenjo. Universidad de Alcala
Raquel Gragera. Universidad de Alcala.

Catedra Asepeyo

Cuidados a personas dependientes

Universidad de Alcala
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