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INTRODUCCION

El Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa que se manifiesta como
deterioro cognitivo y trastornos conductuales. Se caracteriza en su forma tipica por
una pérdida progresiva de la memoria y de otras capacidades mentales.! Por lo
general, el paciente empeora progresivamente, mostrando problemas perceptivos,
del lenguaje y emocionales a medida que la enfermedad va avanzando.?

El Mal de Alzheimer es la demencia mas frecuente en la poblacion anciana,
representando un 50 al 60 % de las demencias. Se calcula que en el mundo hay
22 millones de personas que la sufren y que en tres décadas habré el doble.?

La enfermedad de Alzheimer se ha convertido en un problema social para millones
de familias y para los sistemas nacionales de salud de todo el mundo, por su
caracter irreversible, la falta de un tratamiento curativo y la carga que representa
para las familias de los afectados; ya que, por lo menos en el 80 % de los casos
son las familias quienes asumen, en el propio domicilio, los cuidados de estos
enfermos. El 65% de los familiares que cuidan directamente al enfermo sufren
cambios sustanciales en sus vidas y una importante disminucién de su salud fisica
0 psiquica, llegando el 20% a desarrollar un cuadro intenso conocido como “Burn-
Out” o del cuidador-quemado, por ello la importancia de no dejar al olvido al
familiar cuidador primario, puesto que, suelen tener mala salud y corren riesgo de
sufrir problemas organicos vy fisioldgicos.?

Cuando la persona que cuida es la hija o el hijo, existe un vinculo natural familiar
con la persona dependiente que “favorece” la disposicion del cuidado. En la
mayoria de las ocasiones, esto representa un fuerte impacto emocional para los
hijos al darse cuenta de que el padre, la madre o ambos ya no pueden valerse por
si mismos, cuando eran personas independientes y el sostén del hogar. Este
impacto también se ve afectado por el fendbmeno de la inversion de roles. En
cuanto el papel de cuidador que se asigna al hecho de ser padre o madre deja
paso al papel de persona que necesita ser cuidada, y viceversa: el papel del hijo
como alguien que es cuidado es sustituido por un papel de cuidador.

Las hijas solteras, la hija favorita, la que tiene menos carga familiar o de trabajo,
asi como la hija que vive mas cerca o la Unica mujer entre los hermanos, o el hijo
favorito, suelen ser las personas sobre las que recae la responsabilidad del
cuidado de sus padres.

Normalmente, a medida que comienza a verse la necesidad de proporcionar
cuidados al familiar dependiente, va perfilandose un cuidador principal que suele
responder a las circunstancias de cada familia, sin necesidad de que se haya
elegido por acuerdo explicito entre las personas que componen la familia.
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Cuando se asume el cuidado del familiar, muchas veces se piensa que va a ser
una situacion temporal, aunque, en muchas ocasiones, acaba siendo una
situacion que dura varios afios y con una creciente demanda de cuidados. Gran
parte de los hijos cuidadores no trabajan ni pueden pensar en buscar trabajo.
Otros se ven obligados a reducir su jornada laboral.

En los casos mas extremos, se ven obligados a abandonar el trabajo por su
situacion de cuidador. Finalmente, los hijos e hijas de los cuidadores deben
atender también a las necesidades de su familia (conyuge e hijos), asi como a sus
propias necesidades.”

La presente investigacion surgié a partir del interés de conocer ¢Cuéles son los
sentimientos que genera el cuidador primario, al cuidar a un familiar con
Alzheimer? se abord6 desde una perspectiva cualitativa, utilizandose el método
fenomenoldgico, el cual, aborda la subjetividad del individuo. Las personas
entrevistadas fueron 5 mujeres, cuidadoras primarias, familiares de personas con
demencia tipo Alzheimer, de la Fundaciéon “Alzheimer México, I.LA.P. Una
esperanza de vida”.

Este trabajo se presenta en 3 capitulos. En el primero se muestra el estado de arte
y el desarrollo del marco referencial, donde se habla sobre los sentimientos, el
cuidador primario, la familiar y el Alzheimer.

En el segundo capitulo, se plantea la problematizacion, los objetivos, la
metodologia y los aspectos éticos. Haciendo énfasis en la importancia de la
presente investigacion que toma al cuidador primario de un familiar con alzheimer
como una necesidad para la investigacién, desde un enfoque cualitativo, ya que
esta nos brinda la oportunidad de descubrir aspectos que desde lo cuantitativo no
podriamos apreciar, como son los sentimientos.

En el tercer y Gltimo capitulo, se da a conocer los resultados y la discusion de los
hallazgos, la aportacion a la problematica, la conclusion y las recomendaciones.
En los hallazgos, se encontraron distintos sentimientos; los cuales, se presentaron
en dos momentos diferentes: a) Al enterarse del diagnostico y b) En el momento
de cuidar. Al enterarse del diagnostico, los sentimientos que se hicieron presentes
en nuestras entrevistadas fueron: tristeza, enojo y culpa. En el momento de cuidar
a sus familiares; se percibieron sentimientos, tales como: depresion, tristeza,
miedo, alegria, coraje, satisfaccion, sentimientos contradictorios, negacion,
frustracién y preocupacion.



En la conclusion, se insiste en la importancia que tiene el atender al cuidador
primario, ya que, cuando se conoce el diagnostico de una persona enferma es
muy comun centralizar toda atencién y cuidado a esta, sin embargo, no se percibe
que detras del enfermo existe un cuidador primario, que est4 dandole un giro total
a su vida; inclusive pone en riesgo su salud fisica y mental sin darse cuenta, por
el hecho de brindarle a su familiar una calidad de vida digna; y con el tiempo no
sera un enfermo, sino, dos enfermos en la familia.

El cuidador no se da cuenta que esta afectado emocionalmente, no acepta que dia
a dia esta en una etapa de duelo, pues perdié a un ser querido del cual nunca se
despidio, y aunque este fisicamente aquella persona que algun dia fue, ya no esta.
El ofrecerle al enfermo una calidad de vida a cambio de todo su tiempo, deja sin
calidad de vida al cuidador, y es cuando comienza otro duelo, el cual, ahora es por
Su propia vida; comienzan los problemas con su pareja, con sus hijos, pierde su
vida social, y deja de realizar lo que le gustaba; inician los conflictos sentimentales
gue se toman sin importancia, sentimientos que estan presentes pero no se
atienden.



JUSTIFICACION

Es conocido que la enfermeria desde sus inicios ha tenido interés por la
investigacion. Florence Nightingale fue considerada la fundadora de la enfermeria
profesional; y también como la primera enfermera investigadora. Nightingale
consideraba que la observacion y la recoleccion sistemética de datos eran
necesarias para la enfermeria. Comprendié la importancia del método cientifico.
Durante la guerra de Crimea realizd observaciones y registros detallados, y
elabor6 estadisticas de tasas de mortalidad entre los soldados heridos y enfermos
britAnicos. Nightingale uso la estadistica para apoyar su argumento en pro de la
reforma de los cuidados médicos en los hospitales civiles y militares. En 1874 fue
nombrada miembro de honor de la Sociedad Americana de Estadistica. Antes, en
1859, habia escrito su famoso libro Notes on Nursing, basado en los datos
recogidos durante la guerra de Crimea.

Sin embargo, durante esta época se penso que la practica de la enfermeria podria
mejorarse mediante la formacion de enfermeras calificadas, y no mediante la
investigacion.

En 1886 se funda la Asociacion de Enfermeras Americana (ANA), y en 1900 se
publica por primera vez el American Journal of Nursing (AJN), 6rgano oficial de la
ANA. Carnegie (1976, citado por Lobiondo, Wood y Haber, 1994) identificd cinco
articulos basados en investigacion realizados por enfermeras publicados en el
AJN. En esta misma revista se comenzaron a publicar estudios de casos a partir
de 1920.

En 1932 se crea la Association of Collegiate Schools of Nursing que promovera la
investigacion en educaciéon en enfermeria, y afios mas tarde, en 1952, la revista
Nursing Research.’

‘La investigacion en enfermeria explora, describe, explica y predice fenémenos
gue son de interés para la disciplina. Permite validar y refinar los conocimientos
existentes y generar nuevos que son directa o indirectamente Utiles para la
practica de la enfermeria” (Ducharme, 1997).°

“La investigacion en enfermeria es una aproximacion sistematica para examinar
fenbmenos importantes para la enfermeria y los profesionales de enfermeria.
Puesto que la enfermeria es una disciplina basada en la préactica, el objeto de la
investigacién en enfermeria es crear y mantener una sélida base cientifica para la
practica de la enfermeria. Esto se logra mediante la generacion y validacion de
conocimiento que promueva mejores resultados en los cuidados del paciente. Sin
una base cientifica, la profesion de enfermeria se predispone a repetir
procedimientos y comportamientos indtiles que ni promuevan el bienestar del
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paciente ni contribuyan a una practica efectiva de la enfermeria. De todo ello se
deriva la importancia de examinar la aplicaciéon de conocimiento de enfermeria y
de valorar sus efectos mediante la investigacion” (Talbot, 1995).”

Es importante que la investigacion en enfermeria tenga voz propia, que haga
contribuciones particulares dentro de la investigacion sobre los servicios de salud,
gue sea responsable de la valoracion de la calidad de sus servicios especificos,
gue plantee y de respuestas a sus desafios en la practica, que desarrolle nuevos
conceptos y adapte los de otras disciplinas a su marco de actuacion.

“El caracter multidisciplinar de la investigacion en enfermeria se traduce en una
gran variedad de enfoques, métodos y técnicas, incluyéndose los dos tipos o
paradigmas de investigacion: cuantitativa y cualitativa. En los afios 60 toda la
investigacion era cuantitativa, y a partir de los afios 80 es cuando la investigacion
cualitativa recibe un fuerte impulso, apareciendo los primeros manuales de
métodos de investigacion cualitativa en enfermeria”. (Abdellah y Levine, 1994).°

En la actualidad, enfermeria es el grupo profesional de la salud que mas proyectos
cualitativos esta realizando. Si se examinan las caracteristicas de la profesion se
puede comprender porque ha tenido una aceptacion tan grande. La definicion de
Virginia Henderson aceptada como la definicion del Consejo Internacional de
Enfermeras (CIE), brinda una de las claves mas importantes: “la enfermeria se
coloca en la subjetividad de las personas para identificar sus necesidades”. Es un
grupo profesional que, al igual que en la metodologia cualitativa, trabaja con un
método inductivo y enfocado en las personas. Poderse colocar en el lugar de la
otra persona para comprender su experiencia y utilizar la induccién para construir
una teoria son dos de los elementos mas importantes de los estudios cualitativos.
Ademas, debido al contacto permanente con el paciente, el profesional de
enfermeria esta cerca de la experiencia humana y no de la enfermedad como un
fendmeno etiopatogénico. La enfermeria, por tanto, estd en una posicion
privilegiada para explicar a otros el mundo del enfermo, su familia y los procesos
gue acontecen al interior; se afirma incluso, que conoce esos mundos como no lo
hacen otras disciplinas.®

Por eso, la investigacion en el ambito de los sentimientos que genera el cuidador
primario al cuidar a su familiar con Alzheimer, es de suma importancia. La
transformacion de la pirdmide poblacional actualmente en México, permite prever
gue durante los proximos afios la demanda de servicios de salud mental sera
mayor debido al envejecimiento de la poblacién y, en particular, es probable que
los casos de enfermedad de Alzheimer muestren una mayor prevalencia.

La enfermedad de Alzheimer se ha convertido en uno de los problemas prioritarios
de salud a nivel internacional y, en este proceso, México no es la excepcion. Se
estima que alrededor del 25 por ciento de la poblacibn mexicana sufrira en el
curso de su vida algun trastorno mental.
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El Mal de Alzheimer es la demencia mas frecuente en la poblacion anciana,
representando un 50 al 60 % de las demencias. Se calcula que en el mundo hay
22 millones de personas que la sufren y que en tres décadas habra el doble.?

La enfermedad de Alzheimer se ha convertido en un problema social para millones
de familias y para los sistemas nacionales de salud de todo el mundo, por su
cardcter irreversible, la falta de un tratamiento curativo y la carga que representa
para las familias de los afectados; ya que, por lo menos en el 80 % de los casos
son las familias quienes asumen, en el propio domicilio, los cuidados de estos
enfermos. El 65% de los familiares que cuidan directamente al enfermo sufren
cambios sustanciales en sus vidas y una importante disminucion de su salud fisica
0 psiquica, llegando el 20% a desarrollar un cuadro intenso conocido como “Burn-
Out” o del cuidador-quemado.?

El enfocarse al cuidador primario de un familiar con alzheimer es de suma
importancia, ya que, cuando un miembro de la familia se enfrenta a una
enfermedad cronica se afecta inmediatamente su entorno familiar. El impacto
dependera del apego y el rol que ejerza en la familia, sin embargo, el simple
hecho de asistir en el hogar al enfermo que genera una discapacidad, implica gran
variedad de modificaciones en la dindmica e interaccion entre los integrantes de la
familia, como es, la distribucion de nuevos roles.

Normalmente, a medida que comienza a verse la necesidad de proporcionar
cuidados al familiar dependiente, va perfilandose un cuidador principal que suele
responder a las circunstancias de cada familia, sin necesidad de que se haya
elegido por acuerdo explicito entre las personas que componen la familia.

Cuando se asume el cuidado del familiar, muchas veces se piensa que va a ser
una situacion temporal, aunque, en muchas ocasiones, acaba siendo una
situacién que dura varios afios y con una creciente demanda de cuidados. Gran
parte de los hijos cuidadores no trabajan ni pueden pensar en buscar trabajo.
Otros se ven obligados a reducir su jornada laboral.*

Pero cuando el apoyo familiar no existe, la carga recae sobre un cuidador
principal, el cual, se ve sometido a un estrés permanente por la limitacién fisica y
psicolégica para realizar sus labores, la falta de interaccion social, la percepcion
de la falta de apoyo social y de los sistemas de cuidado de la salud, la falta de
actividad, la alteracion de la ejecucién de trabajo habitual, la severidad de la
enfermedad del receptor del cuidado, la cantidad de cuidado o supervision
requerida y la alteracion de la relacion cuidador-cuidado.

Por ello la importancia de no dejar al olvido al familiar cuidador primario, puesto
gue, suelen tener mala salud y corren riesgo de sufrir problemas emocionales, sin
embargo, a pesar de presentar numerosos problemas, no suelen acudir con algin
especialista, aun reconociendo padecer tales trastornos. Por eso el interés de
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conocer los sentimientos, el tipo de organizacion familiar y motivos que llevaron al
cuidador a ser el principal.

En cuanto al ambito de la investigacion, existen gran variedad de estudios que
abordan los problemas de salud de los cuidadores de pacientes con determinadas
patologias, no obstante, son escasos los estudios enfocados al sentir del cuidador
mientras cuida a su familiar diagnosticado con Alzheimer.

Es por ello, que la presente investigacion toma al cuidador primario de un familiar
con alzheimer como una necesidad para la investigacién, desde un enfoque
cualitativo, ya que esta nos brinda la oportunidad de descubrir aspectos que desde
lo cuantitativo no podriamos apreciar, como son los sentimientos.



ESTADO DEL ARTE

El Estado del Arte describe las investigaciones mas recientes y actuales que sobre
un tema en especifico se han realizado. Conocer otras investigaciones permite al
investigador clarificar sus ideas respecto a su tema de interés, y asi podra definirlo
mejor, afinarlo, delimitarlo, y enfocarlo desde la perspectiva que a él le interesa.

1) Repercusion de la enfermedad de Alzheimer en el nucleo familiar

Moreno Toledo en Malaga Espafia, 2008, mediante un método etnografico, estudio
la repercusion de la enfermedad de alzheimer en el nucleo familiar.

Como resultado, los cuidados rutinarios que precisa el enfermo como consultas
médicas, financieras y juridicas ocasionaron en el cuidador primario
manifestaciones graves de agotamiento, estrés y depresion. La sobrecarga de
actividades que recaen en el cuidador desencadeno institucionalizacion, maltrato y
descuido hacia el enfermo. Por lo que Moreno concluye que el cuidador cambia de
habitos, rutinas, roles y funciones dentro de la dinamica familiar; debe de
recibir apoyo de redes sociales y consejo profesional para la correcta planificacion
de actividades como soluciones a los problemas.

2) Calidad de vida del cuidador familiar y dependencia del paciente con
Alzheimer

Lina Vargas Y Natividad Pinto en el 2010 en Colombia, realizaron un estudio
descriptivo correlacional, de corte transversal, con abordaje cuantitativo; donde,
participaron 192 cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer pertenecientes
al programa Cuidado a Cuidadores de la Facultad de Enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia, la Fundacion Accion Familiar Alzheimer Colombia y la
Asociacion  Colombiana de Alzheimer. En el cual, aplicaron el instrumento
“Calidad de vida version familiar” de Betty Ferrell, quien define la calidad de vida
desde las dimensiones fisica, psicolégica, social y espiritual, y el indice de Barthel
(IB), quemide el grado de dependencia funcional del paciente.

En el que se concluye que el cuidado de enfermeria durante las situaciones de
enfermedad crénica, como el Alzheimer, debe centrarse en la comprension del
sentido que el individuo, el cuidador y la familia atribuyen a las diversas
situaciones que enfrentan en el dia a dia, brindando el apoyo necesario y sirviendo
de facilitadores en la busqueda de opciones, ayudandoles a tomar contacto con lo
gue les ocurre y facilitdndoles el proceso de adaptacion.
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Es importante continuar con el trabajo investigativo enfocado en los cuidadores
familiares de enfermos de, debido a la necesidad de seguir aprendiendo y
reconociendo las situaciones que enfrenta este grupo poblacional en el cuidado de
su ser querido y de encontrar soluciones desde enfermeria, que los apoye y los
acompafie durante toda su experiencia de cuidado.

3) Necesidades de aprendizaje del cuidador principal para el tratamiento
del anciano con demencia tipo Alzheimer

Félix Martinez en la Ciudad de la Habana, Cuba, 2009. Realiz6 un estudio
descriptivo, prospectivo, y se utilizd6 una poblacién de 25 cuidadores principales,
seleccionados de manera aleatoria de un universo de 75 personas que
desempeiian su rol de cuidador; donde el resultado fue que La caracterizacion de
los cuidadores, asi como su grado de parentesco con la persona enferma, es
asumida en el 96% por mujeres con diferentes vinculos afectivos (esposa, hija y
sobrina). La edad promedio es de 67 afos, el nivel escolar primario, todos
desvinculados laboralmente.

Las dificultades mas apremiantes identificadas en la vida diaria de los cuidadores
primarios para ofrecer cuidados integrales al anciano con demencia son: el 96%
refiere desconocimiento y miedo al enfrentar al enfermo, hay inexistencia de un
cuidador sustituto para salir de casa, o tomar un descanso en el 96%, aspecto que
van conduciéndolos a un importante agotamiento fisicos y psicolégico en el 92%,
responsables de tensiones e incertidumbre al no saber que podria pasar mafiana
0 cuanto tiempo va a durar la situacion( 80%). Pese a ello se consideran personas
dispuestas a realizar cualquier practica aunque limitados para su éxito debido al
bajo de nivel de informacion y la poca capacitacién sobre aspectos vinculados al
cuidado y la ejecucion de maniobras como: la extraccion del bolo fecal (90%), el
manejo del anciano agresivo e insomne ( 86%), el cuidado de las ulceras por
presion u otras lesiones de la piel (82%), la incontinencia urinaria (80%), o la
seleccion de alimentos mas convenientes para mejorar la enfermedad o dosificar
medicamentos que podrian ayudar a mejorar su estado de salud ( 70%),
invalidandolos a elegir y poner en practica soluciones inmediatas e inteligentes en
su desemperio diario como cuidador( 92%).

El 60% refiere no conocer sobre la enfermedad de Alzheimer, asi como manejar a
la persona enferma, subrayando el importante papel educativo de los
profesionales de enfermeria de la atencion primaria de salud, como unico enlace
informativo para aprender sobre estos temas (16%).



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

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

4) El aprendizaje de cuidados familiares a pacientes con alzheimer

Dra. M2, Elena Ferrer, en el 2009 en Alicante, publico un estudio desarrollado en
cuatro fases comprendidas entre los afios 2006-2008, en la cual, utilizo la
entrevista a profundidad para la recogida de datos, tomando como muestra 22
cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer.

En este estudio, la Dra. M3. Elena Ferrer como resultado obtuvo que el cuidado lo
construyen dia a dia, momento a momento. Los cuidadores desarrollan un
autoaprendizaje constante: “aprenden sobre la marcha” a la vez que realizan las
tareas del cuidado y buscan determinados recursos para hacer frente a la
adversidad. En la trayectoria de ese aprendizaje, los cuidadores desarrollan
determinadas estrategias para resolver los problemas a través del ingenio y la
creatividad en el cuidado. No libre de obstaculos en ese camino, el cuidador
reinterpreta este aprendizaje en su vida como una transformacién en sus valores,
obteniendo un crecimiento personal. El cuidador establece una relacién con el
familiar donde invierte grandes dosis de paciencia y amor, condiciones que le
ayudan a avanzar y fortalecer su autoestima.

Como conclusion, la actividad del cuidador familiar, como un acto social cotidiano,
debe desterrase para ser considerado y asumido con mas interés y profundidad en
la realidad de nuestra sociedad. Este interés debe moverse y hacerse eco, tanto
en los campos de la investigacion, como en los medios de comunicacion y opinidon
publica. Todos podemos vivir la experiencia de ser cuidador familiar, o padecer la
enfermedad de Alzheimer. Ojald que para entonces, el cuidado, tanto familiar
como formal sea constitutivo de una sociedad en progreso y bienestar, donde los
problemas del individuo tengan respuesta en la misma sociedad que se asientan.
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La cohesién social se fortalece a medida que la solidaridad, la tolerancia y la
humanidad de los individuos construyen el entramado social.

5) El rol de Cuidador de personas dependientes y sus repercusiones
sobre su Calidad de Vida y su Salud

M2 Jesus Lopez, Ramon Orueta y Samuel Gomez, entre otros; en el 2009 en
Toledo, publicaron un estudio observacional y analitico de casos y controles; en el
gue el grupo de estudio fue formado por 156 cuidadores principales y el grupo
control por 156 personas adscritas al centro de salud que no realizaban funciones
de cuidador principal, emparejadas por edad, sexo y numero de patologias
cronicas padecidas. Tomaron caracteristicas clinicas y sociodemogréficas, datos
relativos al rol de cuidador (parentesco, tiempo de desempefio del rol de cuidador,
etc.), sobrecarga del cuidador (escala de Zarit), frecuentacion, salud percibida,
calidad de vida subjetiva (cuestionario de salud de Nottingham), presencia de
sintomatologia, ansiedad y depresion (EADG-18), funcion familiar (APGAR familiar
y apoyosocial percibido (cuestionario de Duke-UNC). Teniendo como resultado
que el 66,4% de los cuidadores presentaba sobrecarga en el test de Zarit. El
48,1% los cuidadores respondié que su salud era mala o muy mala, frente al
31,4% del grupo control (OR = 2,02; IC 95%: 1,27 - 3,21). La frecuentacion media
en el Ultimo afo fue de 8,37 visitas/afio en el grupo de cuidadores y de 7,12
visitas/afio en el grupo control (p<0,01). Se observé una mayor prevalencia de
ansiedad y depresion en el grupo de cuidadores, asi como una mayor frecuencia
de posible disfuncién familiar y de sensacion de apoyo social insuficiente.
Concluyendo que los resultados indican la necesidad de actuaciones
multidisciplinarias encaminadas a apoyar a los cuidadores tanto de forma
preventiva como de soporte. Con dichas intervenciones se han obtenido
resultados positivos en diversos aspectos relativos tanto a la persona atendida
como al cuidador, siendo necesario adaptar las intervenciones a las caracteristicas
y necesidades especificas de cada cuidador.

6) Familiay enfermedad de Alzheimer, una perspectiva cualitativa

Algado, Basterra y Garrigos (1997) realizaron un estudio en Murcia Espafia, en el
departamento de Ciencias Sociales de la Universidad de Alicante Este trabajo
estudia, desde una perspectiva sociologica cualitativa, los efectos, que el cuidado
de un enfermo de Alzheimer, producen en la vida personal, familiar y social de
sus familiares cuidadores, a través de un método etnogréfico, e intenta poner de
manifiesto que estamos ante un problema no s6lo médico o sanitario, sino
también familiar y social, que requiere una mayor atencion. La entrevista se
realizé a un nimero mayor de mujeres que de hombres, ya que las mujeres son el
principal cuidador, y el parentesco que tenian con el paciente era de hijas,
esposas y nueras. La enfermedad también afecta al resto de la familia, ya que
indirectamente afecta a los hijos y esposos del cuidador primario porque ellos se
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sienten abandonados. Y ellos mismos son quienes brindan el apoyo emocional al
cuidador primario.

El resultado obtenido fue que la enfermedad es poco conocida por los familiares
pero algunos mencionaron que habia antecedentes heredo familiares de
Alzheimer. También se encontré que todos los familiares estaban conscientes de
gue la evolucion de la enfermedad puede ir empeorando rapidamente. La mayoria
de los familiares coincidio que el grado de dependencia del enfermo hacia ellos es
total, independientemente de la fase de la enfermedad. Los efectos de la
enfermedad sobre los cuidadores varian, pero se encontr0 que esta patologia
convierte en victima al cuidador denominado “sindrome del cuidador” (frustracién,
depresion y ansiedad). El cuidado de los enfermos provoco sentimientos
contradictorios en su cuidador primario, ya que sienten un gran carifio hacia su
familiar pero también sienten tristeza al verlos en esas condiciones y sienten pena
y lastima de no poder comunicase con ellos, finalmente impotencia y resignacion
por no poder solucionar ni mejorar la situacion. La enfermedad también afecta al
resto de la familia, ya que indirectamente afecta a los hijos y esposos del cuidador
primario porque ellos se sienten abandonados. Y ellos mismos son quienes
brindan el apoyo emocional al cuidador primario.

7) Cuidadores del paciente alzheimer: variables que identifican su perfil.

Tatiana Quevedo, Luis Herrera, Luisa Guerra y Nancy Nepomuceno; en Cuba en
el 2009, realizaron un estudio descriptivo, fundamentado en técnicas como la
entrevista estructurada, semiestructurada y la escala de Zarit para medir
sobrecarga en el cuidador, incluyéndose también elementos correlacionales al
buscar la relacién entre la sobrecarga y las variables sociodemograficas del
cuidador. Los Resultados obtenidos a partir de los estadigrafos utilizados
evidencian una relacion lineal inversa entre la sobrecarga y el apoyo familiar, lo
gue indica que a menor apoyo familiar, mayor sobrecarga. En cuanto a la relacién
de la sobrecarga con las demas variables sociodemograficas en el presente
estudio, los estadigrafos mostraron una significacion mayor que 0.05, aceptado asi
la hipétesis fundamental de que no hay relacion con el resto de las variables como
edad, sexo, ocupacion, nivel educacional entre otras.

En este articulo se concluye que entre las variables sociodemograficas vinculadas
al cuidador en relacion a su actividad se encontro predominio de: sexo femenino e
hijas en el parentesco y el nivel de escolaridad de grado doce cuya edad es
superior a 55 afios en su. Un gran niumero no se encuentra vinculado laboralmente
en la actualidad; prestan servicios en su desempefio como cuidadores toda la
semana y ademas padecen de enfermedades para las que no todos siguen el
tratamiento medicamentoso sino que la practica méas frecuente es la
automedicacion. Como generalidad los sujetos de estudio declararon no contar
con apoyo familiar y asistencial suficiente.

La exploracion de la sobrecarga del cuidador arrojé que predomina la sobrecarga
intensa, le siguio la leve en menos representatividad y solo en un caso no se
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presentd sobrecarga por lo que en opinién de los autores el cuidador es una
persona que demanda atencion y orientacion profesional.

8) Distribucién factorial de la carga en cuidadores de pacientes con
enfermedad de Alzheimer

O. Turré-Garriga, O. Soler-Cors, y J. Garre-Olmo, entre otros; en el 2008,
reaizaron un estudio prospectivo y longitudinal en cuidadores no formales de
pacientes con EA. Participaron 463 pacientes diagnosticados de EA probable. La
media de edad fue de 75,2 afios. A todos los sujetos se les administré el protocolo
de estudio semestralmente durante un periodo de 24 meses. Se evalud la
capacidad cognitiva y funcional del paciente y la presencia de sintomas
psicolégicos y conductuales. Al cuidador principal se le administré la EC de Zarit.
Los resultados fueron: Los 21 items de la EC se distribuyeron en cinco factores
que explicaron el 59,7% de la varianza total de la puntuacién. El analisis
multivariante identifico la agresividad, la apatia, la irritabilidad, la edad del cuidador
y su relacionfamiliar como los principales causantes de la carga. En las
conclusiones mecionan que este estudio confirma la estructura multidimensional
de la EC y aporta informacion sobre el efecto que las distintas variables clinicas de
los pacientes y sociodemogréficas de los cuidadores provocan sobre la carga.

9) Sobrecarga, afrontamiento y salud en cuidadoras de pacientes con
demencia tipo alzheimer

En la ciudad Caracas ,Venezuela en el 2012; Gilberto Aldana y Leticia Guarino
publicaron su estudio donde se relacionaron las variables: sobrecarga del cuidador
y los estilos de afrontamiento con la salud general percibida, en 300 cuidadoras de
personas con demencia tipo Alzheimer en estadio Il, divididas en 220 cuidadoras
informales y 80 cuidadoras formales no profesionales, evaluadas en la sede
nacional de la Fundacion Alzheimer de Venezuela. Entre los resultados mas
relevantes destaca que las cuidadoras informales presentan mayores niveles de
sobrecarga, en comparacion con las cuidadoras formales no profesionales. Esto
se asocié a un mayor compromiso en la salud percibida de aquellas, que
especificamente presentaron mayores sintomas somaticos y de ansiedad.

En cuanto a los estilos de afrontamiento, se encontr6 que las cuidadoras

informales usan significativamente mas afrontamiento emocional y menos
afrontamiento racional y por desapego, que las cuidadoras formales no
profesionales, lo que lleva a comprometer mas la salud de las primeras.
Finalmente, los indicadores de salud estan directamente relacionados con mayor
sobrecarga, de tal forma que a mayor sobrecarga, mayor deterioro, lo que se
observa con mayor magnitud en las cuidadoras informales.
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10)La asistencia de los familiares cuidadores en la enfermedad de
Alzheimer

Biurrun Unzué, A. 2001 en Pamplona Espafia realizo un estudio en donde
investigo que la enfermedad de Alzheimer no solo afecta a la persona que la
padece sino que también repercute de forma muy importante en la familia.

Son los familiares cuidadores los que, de forma mayoritaria, se hacen cargo de la
atencion de estos enfermos con una dedicacion de 24 horas al dia.

Dichos cuidadores pueden ser considerados elementos sanitarios de primer orden
por su faceta de proveedores de atencion y cuidado en las distintas areas
requeridas por la enfermedad. Pero también constituyen un grupo de riesgo socio
sanitario, ya que el desarrollo de su labor asistencial conlleva importantes
repercusiones en su salud biopsico- social.

Es necesario abordar, desde una completa perspectiva, la atencion del colectivo
de familiares cuidadores de enfermos de Alzheimer, también llamados victimas o
pacientes ocultos.

En este articulo se realizan una serie de propuestas de intervencion, dentro de un
enfoque amplio y diversificado de atencion socio sanitaria de dicho colectivo.

11)Sobrecarga del cuidador primario de personas con Deterioro
Cognitivo y su relacién con el Tiempo de Cuidado

Lilian Camacho, Gladys Hinostrosa, Pasantes de la Licenciatura en enfermeria y
obstetricia de la ENEO en el 2010, México. Publicaron un articulo en la Revista
Enfermeria Universitaria; un estudio descriptivo, resultado de una prueba piloto;
realizada en el periodo de Marzo-Abril de 2010, en “la Fundacién Alzheimer
México” y “la Fundacion Alzheimer Querétaro”; la muestra se constituyo de 40
cuidadores primarios de personas con deterioro cognitivo 0 demencia, a quienes
se les aplico la “Escala de Sobrecarga de Zarit”.

Los Resultados fueron que el 58% de la muestra presenta sobrecarga y
sobrecarga intensa; en relacion con las horas de cuidado el 74% dedica mas de 5
horas al dia 'y en afios, el 65% mas de 5 afios.

Llegando a la conclusién de que se logré evaluar la sobrecarga y las horas de
cuidado, sin embargo falta profundizar en los factores predisponentes para
sobrecarga y el acceso a la informacion para brindar cuidado a la persona a su
cargo y generar mecanismos de autocuidado. El estudio aporta otra perspectiva
de investigacion y un panorama de oportunidad para el ejercicio del profesional de
enfermeria en el hogar.
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MARCO REFERENCIAL

En este apartado se describira lo referente a sentimientos, aspectos relacionados
al cuidado y la familia, asi como, sobre la Enfermedad de Alzheimer; temas que
son relevantes para entender la relacion e importancia que tienen en la actualidad
para los cuidadores primarios de familiares con Alzheimer.

1. SENTIMIENTOS

1.1. Conceptualizacion

“Los sentimientos son estados del animo, estos estados no son intervenidos por la
conciencia, lo que significaria que estos surgen inesperadamente sin que se
quiera que asi suceda”. (Popp) °

“Nuestros sentimientos son la traduccion de nuestras sensaciones...las
sensaciones son practicamente indefinibles. Desde que intentamos explicar una
sensacion, expresamos un sentimiento”. (Daco)’

Segun el autor Agnes Heller, “Sentir significa estar implicado en algo..ese algo
puede ser cualquier cosa: otro ser humano, un concepto, yo mismo, un proceso,

un problema, una situacion...otra implicacion...La implicacion puede ser positiva o

negativa, activa o reactiva, directa o indirecta”.’

El autor Jozef Cohen hace mencion a que: “las sensaciones son acontecimientos
internos, todas ellas se caracterizan por su intensidad, pueden ser fuertes débiles,

etc.; por su calidad, calidas, dolorosas; por su duracion, largas o cortas, todo

depende de cada persona’. °

Los sentimientos, son la expresion mental de las emociones; es decir, se habla de
sentimientos cuando la emocion es codificada en el cerebro y la persona es capaz
de identificar la emocién especifica que experimenta: alegria, pena, rabia, soledad,
tristeza, vergiienza, etc.'® El cauce por el cual se solventa puede ser fisico y/o
espiritual. Forma parte de la dinamica cerebral del ser humano, que le capacita
para reaccionar a los eventos de la vida diaria al drenarse una sustancia producida
en el cerebro, al mismo.

La forma mas dificil es saber que estan regidos por las leyes que gobiernan el
funcionamiento energético del cerebro. Inhibir por preferencia del EGO un
sentimiento equivale a fomentar un anhelo, postergar un anhelo fomenta una
frustracion o una vehemencia. Los sentimientos necesitan de una razén o cauce
para ser satisfechos y hacernos sentir equilibrados.*
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Dado que todos los individuos manifestamos los mismos sentimientos en
diferentes situaciones, se puede decir que nunca hay dos situaciones iguales ni
dos personas que manifiesten exactamente la misma intensidad del sentimiento
desencadenado por un evento comun a ellos.’

Ante esta evidencia, se puede afirmar sin temor a equivocarse que el ser humano
es distinto, entre sus propios congéneres, en su forma de motivarse y que las
personas responden de manera diferente a los sentimientos ajenos, algunas veces
fomentando la carga y otras contrarrestandola.

Con una adecuada teoria de la mente, podremos entrever ciertos
comportamientos emotivos/sentimentales: Por ejemplo: Si a Paula le molesta que
su esposo siempre deje tirado sus calcetines al acostarse, este genera en Paula
una sensacién de desagrado y al mismo tiempo una emociéon de enojo. Al
sostenerse de forma continuada este tipo de evento, concluye en un sentimiento
de desagrado, que realimenta una emocion de ira, encaminando a un sentimiento
de frustracion, que de alargarse en el tiempo y de no tomar otros datos en cuenta,
acabara concluyendo en un estado de animo dominado por el odio.™

Los sentimientos son los condicionamientos que impone la psicodindmica a
niveles espirituales, permitiendo Unicamente cierto abanico de actividad sobre
determinadas cosas o situaciones.™

Lo que sentimos no es bueno ni malo, lo podemos clasificar en positivo y negativo,
en relacién a lo que nos provoca. El sentimiento tiene como base la memoria
evocativa, restringida a nuestra parte biografica. Esto quiere decirse que para
situaciones nuevas, que no tengan similitudes pasadas con nuestra experiencia,
tendremos un comportamiento inocente, al mismo grado que un infante se
comporta con lo novedoso. A raiz de esa experiencia tomamos conciencia del
suceso. Lo que llega a conformar el sentimiento, puede evocarse por largo tiempo,
desapareciendo generalmente cuando la memoria invocativa tiene recuerdos que
permiten administrarlo en un periodo indeterminado (largo o corto).™

Los sentimientos y las emociones nos permiten tomar conciencia del medio en el
gue vivimos, sean agradables o desagradables. Basar el comportamiento en el
momento de la emocion o mientras dura el sentimiento, pueden ayudarnos mucho,
pero en el momento en que se desvanecen o cambian. **

1.2. Clasificacion de los Sentimientos.
La gama de sentimientos que puede experimentar un ser humano es ilimitada. Y

es que los sentimientos se superponen, se combinan o se suceden, a menudo con
brusquedad.*?
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Para su estudio, diversos investigadores han intentado, a través del tiempo,
proponer sistemas para clasificar y correlacionar los sentimientos, tratando de
facilitar su comprensién, explicacién y conocimiento. *?

Las clasificaciones de los sentimientos cambian conforme avanza el conocimiento
y se incrementa la reflexion sobre el tema. Por otro lado, el conjunto de
sentimientos es susceptible de ser clasificado de varias maneras dependiendo de
cudl sea el «objeto de conocimiento» de los sentimientos que se persiga y de los
diferentes paradigmas que asuma el investigador al estudiarlos.

Por eso existen diferentes clasificaciones.*?

Las posiciones al respecto van, desde las que tratan de identificar un grupo
reducido de sentimientos que ellos consideran «basicos», por razones distintas;
hasta los que establecen un cuadro detallado y abarcador, casi descriptivo, de la
gama sentimental.*?

Asi, autores como Plutchik y Silvon Tomkins, establecen 8 sentimientos basicos,
mientras que tras un complejo sistema de combinaciones y variables, Kemper
establece que los sentimientos pueden llegar a constituir 1,701.

Naturalmente que esta Ultima clasificaciébn es poco practica, pues no presenta un
esquema de facilmanejo para entender los sentimientos.*?

Algunas de las clasificaciones propuestas, en orden historico, se pueden ver en el
cuadro siguiente:

- —

CLASIFICACION DE LOS SENTIMIENTOS

Los Estdicos Deseo: Inclinacisn hacia aigo bueno esperado.
Mieda: Apartarse de algo nocivo esperado.
Alegria: Exattacion de la mente producida por
algo buenc presente.

Santo Tom&s  Amor Pena
de Aquino Desao Esperanza
Adegria Coraje
Odio Miedo
Adversion Ira
Osgood Placer
Activacion
Control sobre situacionas
EMOCION FUNCIONES BIOLOGICAS
Plutchik Miedo Proteccién
Odic Destruccion
Tristeza Reintegracién
Alegria Reproduccidan
Aprobacicn Afiliacion
Disgusto Rechazo
Expectacian Exploracion
Sorpresa COrientacidn
Kemper La clasificacion de Kemper en 1978 es complicada,

Depende de |a interaccion de un grupo complejo
de variables.

1. Dimensiones interpersonales: Posicion y poder.
2. El Medio: El yo del individuo y el estimule.

3. La Direccion orientada hacia uno mismo.
Orientada al exterior.

4. Dimension temporal anficipatoria ¥ consciente.

La interaccion entre estas dimensiones y sus subdimensiones,
dan lugar, conforme a Kemper a 1,701 posibles emociones.
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1.3. Teoria De Los Sentimientos. (Agnes Heller)
¢, Qué significa sentir?

Sentir significa estar implicado en algo. La amplitud de la implicacidn reactiva esta
en la relacioén reciproca con el grado de familiaridad generado por la informacion.
Cuando mas extensas sean las integraciones y mas generales los conceptos con
los que me identifico, mas amplio es el circulo de mi implicacién; no solo me
produce un impacto la muerte de mi vecino, sino que me hago capaz de llorar
incluso la muerte de un héroe en un pais distante.

e EIl limite inferior de la implicacion es cero: soy diferente, la cosa o al
acontecimiento de que se trate no tiene significado para mi, es decir, “no lo
siento”.

e EI limite superior de la implicacion es doble: si la intensidad de la
implicacion perturba la homeostasis del organismo, entonces se ha
superado el maximo: en un caso extremo supongo que puede uno llegar a
morirse de rabia, de felicidad, o de dolor.

e La implicacion minima (virtualmente cero) en el caso de acciones repetidas,
incluso el pensamiento repetitivo, si se trata de acciones reflejas
espontaneas o0 acciones practicas repetidas innumerables veces y que
tienen el caracter de medios.

¢, Qué significa repeticion como medios? Me visto, es decir, me ato los zapatos, me
pongo la ropa, lo he hecho ya mil de veces. Mientras realizo este acto no pienso
en el, sino en otras cosas en que estoy implicado (el sueldo, una cita, etc). Sin
embargo, si la accién repetida encuentra obstaculos (pongamos por caso que los
cordones se rompen) el medio se convierte en fin, y la implicacion entra en juego:
NOS ponemos impacientes, nos irritamos, etc.

Sentir significa estar implicado en algo. Tal implicacibn es parte estructural
inherente de la accion y el pensamiento y no un mero acompafamiento. Pero
puedo estar implicado en algo o implicado en algo. Es decir, el centro de mi
conciencia puede ocuparlo la propia implicacion o el objeto en que estoy
implicado. Segun lo que se encuentre en el centro de mi conciencia el sentimiento
(implicacion) puede ser “figura” o “trasfondo”.

Las relaciones interpersonales solo pueden ser consideradas implicacién en el
otro ser humano (en sentido positivo 0 negativo) aquellas disposiciones emotivas
que de cuando aparecen inevitablemente en el fondo de la conciencia, es decir, se
convierte en sentimientos figura.
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Tesis Behavioristas:

Solo se puede considerar como sentimiento lo que se manifiesta
directamente en accion (o conducta); en otras palabras, el Unico criterio
indicativo de la presencia de sentimiento seria el comportamiento que
expresa ese sentimiento.

El hombre es capaz de guardar “para si” sus sentimientos, respondiendo a
ciertos estimulos con acontecimientos inferiores sin dejar que esos
sentimientos se manifiesten en accion.

Ya Aristoteles sabia que el hombre valiente no se caracteriza por no tener
miedo: se comporta como si no tuviese miedo.?

Clasificaciéon Segun Agnes Heller:

a) Sentimientos impulsivos

b) Afectos

c) Sentimientos orientativos

d) Emociones en sentido estricto (sentimientos cognoscitivo-situacionales)
e) Sentimientos de caracter y personalidad

a) Sentimientos impulsivos
Rasgos comunes de los impulsos
1. Los impulsos son las sefales de nuestro organismo, indican que algo
"no esta en orden”, “el cuerpo emplea un impulso solo cuando le falta la
informacion necesaria para mantener al cuerpo” (Tomkin)
2. Los impulsos no se expresan ni en la expresion facial, ni en la
modulacién de la voz, ni en el gesto: son sentimientos que no tienen
funcidbn comunicativa.
3. Los impulsos son indispensables desde el punto de vista de la
preservacion bioldgica de la raza.
4. Los impulsos, o su intensidad, no disminuyen con el habito. No
puedo acostumbrarme a sentir calor o sed. No puedo habituarme a los
impulsos no satisfechos. Si no puedo descansa me siento cada vez mas
fatigado.
5. La satisfaccién de un impulso no puede sustituir la satisfaccion de
otro.
6. Todos los impulsos son también sefiales de una necesidad; por
tanto, necesitamos satisfacer todos los impulsos.
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b) Afectos
Rasgos comunes, mas caracteristicos de los afectos.

1. La presencia concreta del estimulo percutor. Cuando el estimulo
percutor no esta presente de manera concreta, por ejemplo, cuando lo
evocamos con la fantasia, el efecto no es “puro” sino que enlaza con
emociones cognoscitivos situacionales; asi ocurre, cuando recuerdo una
situacion vergonzosa, o cuando recuerdo a alguien que provoco mi rabia.
2. Todos los afectos son expresivos. Esto indica que los afectos son,
sin excepcion, comunicativos.

3. Los afectos forman parte del caracter social. Ninguna cultura
desconoce la expresion del miedo, verglenza, rabia, etc.

Reconocemos sin ninguna duda la expresion de afectos en el rostro de
individuos de cualquier nacion o raza aunque no sepamos hada de sus
valores, costumbres o manera de pensar.

También reconocemos sin ninguna duda la expresion de afecto aunque no
tengamos ni idea de la situacion.

4. Las expresiones de afectos no son adquiridas, solo las expresiones
de afecto nos son adquiridas. Estas expresiones pueden ser “imitadas” y
manipuladas. Las expresiones emocionales, precisamente por su caracter
idiosincratico, pueden ser manipuladas con mucha mas facilidad y mas
éxito.

5. El objeto de los afectos (lo que provoca el afecto) no es especifico
salvo en el caso de afectos construidos sobre impulsos. Mi apetito no se
dirige a la comida en general, sino a comida buena, sabrosa.

6. Mientras en el caso de los impulsos nunca buscamos la tensién, la
tension en los afectos puede ser buscada. La llamada “vida de peligro” se
construye sobre la busqueda de la provocacion de la tension del afecto
miedo.

7. A diferencia de los impulsos, los afectos disminuyen, o al menos
pueden menguar, con el habito. El afecto sexual dirigido al mismo objeto
disminuye con el habito.

8. Es posible disminuir intencionalmente el afecto apartando la atencién
de su objeto.

9. El afecto, siempre conectado con la fantasia. La satisfaccion del
afecto es al mismo tiempo satisfaccion de la fantasia.

10. Un afecto puede reprimir otro. La rabia o la curiosidad pueden
reprimir el miedo, la verglienza pueden reprimir el miedo, la vergienza
puede reprimir el afecto sexual, y viceversa.
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11. Un objeto del afecto pueden reprimir a otro, los afectos pueden
sublimarse y canalizarse.
Los afectos se regulan fundamentalmente no por el sistema de
costumbres, sino por normas éticas. Asi Aristoteles les definia valiente
como el que teme cuando debe temer, lo que debe temer, en la formay el
lugar en que debe.
Sublimacién y canalizacion vienen a tener sentido precisamente debido a
al regulacibn normativa. Sentimientos que pueden ser disminuidos
intencionalmente, o detenidos mediante la préactica.

12.Los afectos son contagiosos. El contagio es la prioridad mas peligrosa de

los afectos. Es el caso de los linchamientos, o del panico.

El afecto del miedo

Lo que sustenta el sentimiento (el estimulo) viene siempre dado
socialmente. La formacion del miedo tiene dos fuentes:

o La experiencia personal. “Me pico una abeja, tengo miedo de las
abejas”.

o La experiencia social adquirida mediante la comunicacion: si
sabemos los peligros que es caerse de una ventana elevada tenemos
miedo aunque nunca lo hayamos provocado. El afecto miedo es
provocado por el estimulo presente.

El afecto de verglenza

En el caso de la verglenza el estimulo no es el acto que hemos cometido,
sino mas bien que “nos estan viendo”, el “0jo” de la comunidad, la presencia
inmediata de un publico.

Siempre son las prescripciones sociales las que regulan que nos da
verglienza y porque. De ahi que la vergliienza —y avergonzar a otros- sea
siempre un instrumento en el proceso de socializacion. Con todo, cuando
mas compleja sea la sociedad, mas problematico se hace ese instrumento.

Darwin distinguia entre las llamadas “culturas de la verglenza” y las
“‘culturas de la conciencia”. En las culturas integradas en que no ha tenido
tiempo de desarrollarse la moralidad, el sentimiento de vergienza es el
regulador de la moralidad. Pero donde hay moralidad, el papel regulador de
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la verglienza en relacibn a la virtud es asumido cada vez mas por
remordimientos de la conciencia. La mala conciencia no es un afecto, sino
una emocion (sentimiento cognoscitivo- emocional). Se relaciona con el
acto mismo, con tal independencia de que el acto sea publico, sea “visto”.
Es cierto que el caracter publico del acto puede tener también un efecto en
la mala conciencia, en el sentimiento de remordimiento; pero no es un factor
primario, sino mas bien secundario. Como la mala conciencia no es una
desviacion “ de lo regulado por la costumbre, sino un sentimiento regulador”
gue se refiere a la desviacion respecto de las normas morales acepadas por
mi mismo, sin duda es de un orden superior al del afecto de vergienza.

El sentimiento de verglienza empieza a jugar un papel problemético en el
proceso de socializaciébn donde la norma ética difiere de la regulacion de
costumbre pierde contenido ético.

Afectos de alegria y tristeza

Es dificil experimentar los afectos de alegria o tristeza en su forma pura: la
mayor parte de las veces, sobre esos afectos se levantan emociones de
gozo o pena.

La tristeza, como emocion, es al mismo tiempo una predisposicion para que
ciertos estimulos puedan suscitar el afecto de tristeza: la persona triste
puede deshacerse en lagrimas al oir una cancion.

La risa puede ser también expresion de la alegria, como el grito puede serlo
de la tristeza. Pero esto no significa que gritar y reir sea necesariamente
expresiones de afectos.

A pesar de hechos de que pueden ser reprimidos (por ejemplo por otras
emociones, o apartando la atencion del objeto del estimulo), tiene algo de
compulsivo. Son tan faciles de reconocer y tan dificiles de disimular
(manteniendo apariencia de sinceridad) como las expresiones de afectos en
general.

c) Sentimientos orientativos

Los sentimientos orientativos son sentimientos afirmativos o negativos respecto de
cualquier aspecto de la vida, incluyendo la accion, el pensamiento, el juicio, etc.
Los sentimientos orientativos (positivos 0 negativos) no deben confundirse con lo
que usualmente llamamos “sentimiento bueno” o “sentimiento malo”. Estas
ultimas categorias se originan con la aplicacion de categorias generales
orientativas de valor a los sentimientos.
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Esta diferencia puede ilustrarse mediante los ejemplos de Wittgenstein en relacion
con el sentimiento de conveccidén. La conveccion es un tipico sentimiento
afirmativo ( siento que es asi; siento que sera asi, siento que entiendo, etc.). El
sentimiento de conveccion puede expresarse en la siguiente afirmacion: “hara
buen tiempo”, que a la vez es un sentimiento bueno. Pero también puede haber
conviccion en la siguiente frase: “va a estallar la guerra, cosa que digo con horror,
y que de ninglin modo es un “sentimiento bueno”.

Los sentimientos orientativos son considerados actualmente como “instintivos”.
Decimos de uno que “tiene buen instinto” si sus sentimientos afirmativos o
negativos son seguros practicamente en algun terreno.

d) Sentimientos cognoscitivos-situacionales

Los sentimientos impulsivos se hacen consientes al llegar a cierto grado de
intensidad. El sentimiento de hambre puede con frecuencia manifestarse no
directamente, sino indirectamente (dolor de estomago, sentimiento de debilidad ,
etc ), pero nadie necesita recurrir a medios complicados para hacernos constar
gue la razon de esos sentimientos es que tenemos hambre. Puede parecer
paraddjico que ese tipo de conciencia no sea en modo alguno tipica de las
emociones en general, es decir, de los sentimientos que hemos decidido llamar
“cognoscitivos”.

Los afectos son siempre situacionales, al fin y al cabo, son suscitados por un
estimulo, y siempre se trata de un estimulo presente, 0 sea que es mi situacion.
Puede parecer paraddjico, de nuevo, que en el caso de las emociones, a las que
hemos llamado “sentimientos situaciones” por excelencia, diste mucho de ocurrir
esto. Las emociones no requieren un estimulo, pueden referirse al pasado, o al
futuro. Si el objeto del miedo no esta presente, no hay afecto de miedo.

El afecto siempre es suscitado por un estimulo, pero es independiente del estimulo
gue lo suscita: puedo reconocerlo e identificarlo sin tener ni idea sobre el estimulo
gue lo provoco. Pero no puedo reconocer una emocion (no siquiera preguntar
sobre ella) sin saber e interpretar la situacion.

e) El caracter emocional y la personalidad emocional

Toda persona tiene muchos tipos de sentimientos impulsivos, y experimentar
diversos afectos y emociones en innumerables ocasiones.
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Los sentimientos impulsivos en si mismo nunca pueden llegar a ser competentes
ni del caracter emocional ni de la personalidad emocional. Si alguien ha estado
durante mucho tiempo al borde de la inanicidn, eso no significa que el sentimiento
de hambre se haya convertido en parte organico de su caracter. Solo pueden
incorporarse al caracter los sentimientos, primariamente emociones, que se han
producido como consecuencia de la experiencia de hambre (por ejemplo,
desprecio por los bien alimentados, simpatia hacia los pobres, sentimientos de
inferioridad, tal vez un deseo reforzado de disfrutar, etc. ).

Tanto el caracter emocional como la personalidad emocional son habitos
sentimenales. Si reaccionamos con sentimientos idénticos o similares ante
circunstancias, situaciones o acontecimientos semejantes, llegamos a habituarnos
a esos tipos de reaccion; o si nuestros tipos de reaccion sentimental en general
han adquirido unas formas rigidas, generalizadas, tipicas, en otras palabras, si
tiene sentido la prediccion en relacion a nuestro comportamiento emocional
(seamos nosotros mismos o0 sean otros los que puedan saber de antemano como
vamos a sentir y actuar en consecuencia o a pesar de ello), entonces estamos
ante sentimientos de caracter o personalidad.

Los sentimientos de caracter que no pertenecen a la personalidad emocional son
normalmente dados con el codigo genético, o quedan fijados durante la infancia,
antes de la formacion de la personalidad moral. A parte de los afectos (que son
tipos concretos de reaccion), se trata de los tipos caracteristicos de formas
generales de reaccion sentimental. Hay personas con una disposicion nerviosa o

calmada, irritable o menos irritable. Esas diferencias son los que tratan de

describir las llamadas “tipologias de temperamento”.*®

1.4. Sentimientos De Carga

Los “sentimientos de carga” pueden entenderse como las reacciones o respuestas
del cuidador ante la tarea o responsabilidad que asume al atender a un paciente.

La carga es un concepto central en el estudio de las consecuencias que sufre o
padece la persona del cuidador cuando realiza la tarea de atender a enfermos con
padecimientos terminales o crénico-degenerativos. Desde su aparicion, el término
“carga”, sinonimo de “obligacion” o “deber”, ha sido profusamente empleado en la
investigacién gerontoldgica o en la investigacion sobre el proceso de cuidar y sus
efectos sobre la persona del cuidador. Asi, el sentimiento de carga del cuidador es
un factor trascendental en la utilizacién de servicios de salud y en la calidad de
vida de los cuidadores.**
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1.5. Sentimientos Contradictorios-Ambivalencia

La palabra «ambivalencia» fue tomada por Freud de Bleuler en 1911, que fue
quien la cre6. Ambivalencia es un estado de tener simultaneamente, en conflicto
sentimientos hacia una persona u objeto. Escrito de otra forma, la ambivalencia es
la experiencia de tener pensamientos y/o emociones de ambas valencias positiva
y negativa hacia alguien o algo.

En psicoanalisis, refiere a una subrayada actitud emocional en la cual coexisten
los impulsos contradictorios (usualmente el amor y el odio) que derivan de una
fuente comun y por lo tanto considerados como interdependientes. Por otra parte,
cuando el término es utilizado en este sentido psicoanalitico, no seria usual
esperarse gque la persona encarnando ambivalencia en realidad sienta al mismo
tiempo dos emociones contrarias como tal. Con la excepcidn de casos de
Neurosis obsesiva, uno u otro de los lados en conflicto es usualmente reprimido.
Asi, por ejemplo, el amor de un analizado por su padre puede ser muy
experimentado conscientemente y abiértamente expresado -mientras que su 'odio’
por el mismo objeto puede ser fuertemente reprimido y solo expresado
indirectamente, y asi solo revelado en un anélisis.

Otra distincion relevante es que mientras en la nocién psicoanalitica de
‘ambivalencia’ es engendrado por todo un conflicto neurdtico, los 'sentimientos
mezclados' pueden facilmente ser estar basados en valoraciones muy realistas de
la naturaleza imperfecta de lo que se considera.

Bleuler consideré la ambivalencia en tres terrenos.

e Volitivo (Ambitendenz): el individuo quiere al mismo tiempo comer y no
comer.

e Intelectual: el individuo enuncia simultaneamente una proposiciéon y su
contraria.

e Afectivo: amay odia en un mismo movimiento a la misma persona.

1. Bleuler considera la ambivalencia como uno de los sintomas cardinales de
la esquizofrenia, pero reconoce la existencia de una ambivalencia normal.
Se descubre, sobre todo, en determinadas enfermedades (psicosis,
neurosis obsesiva), asi como en ciertos estados (celos, duelo); y
caracteriza algunas fases de la evolucion de la libido, en las que coexisten
amor y destruccion del objeto (fases sadico-oral y sadico-anal).*
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2. CUIDADOR PRIMARIO

2.1 Definicion

La Organizacion Mundial de la Salud (1999) defini6é al cuidador primario como: “la
persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de
responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo estad dispuesto a
tomar decisiones por el paciente, decisiones para el paciente y a cubrir las
necesidades basicas del mismo, ya sea de manera directa o indirecta”.*®

Segun Wilson (1989), se define al cuidador principal como aquel individuo
procedente del sistema de apoyo informal del enfermo, bien sea familiar o amigo,
y que comprende las siguientes caracteristicas:

1) Asume las principales tareas de cuidado, con la responsabilidad que ello
acarrea.

2) El cuidador principal es percibido por los restantes miembros de la familia como
el responsable de asumir el cuidado del enfermo.

3) No es remunerado econdmicamente por la realizacion de dichas tareas de
cuidado.

4) Antes de seleccionar como cuidador a cualquier persona, ésta debe haber
realizado un minimo de 6 semanas a 3 meses en tareas de cuidado

Dominguez Alcon sefala que el cuidado informal se brinda porque existen lazos
de afectividad, un compromiso durable, desinteresado y, a la vez, un sentido de
obligacion; debido a que en la familia no todos cuidan igual, habrd un miembro que
estard méas directamente implicado en el cuidado del paciente; éste, segun Pearlin,
se denomina cuidador principal. *’

2.2. El rol y funcion del cuidador.

Baron B. y Alvarado S. (Astudillo, 2008) define al cuidado primario, como: la
persona que atiende en primera instancia las necesidades fisicas y emocionales
de un enfermo: papel que por lo general lo juegan el/ la esposo/a, hijo/a, un
familiar cercano o alguien que es significativo para el paciente. Es el que tiene la
delicada tarea de poner en marcha la solidaridad con el que sufre y el que mas
pronto comprende que no puede quedarse con los brazos cruzados ante la dura
realidad que afecta a su familiar o amigo. Su trabajo adquiere una gran relevancia
para el grupo que atiende y rodea al enfermo conforme progresa la enfermedad,
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no solo por la atencién directa al paciente, sino también por su papel en la
reorganizacion, mantenimiento y cohesion de la familia.

Este cuidador participa en las tomas de decisiones, supervisa y apoya la
realizaciéon de las actividades de la vida diaria para compensar la disfuncion
existente en la persona con la enfermedad.*®

2.3. El género en el cuidado

La experiencia del cuidado varia con el género; la mujer por su naturaleza
comprende y entiende el cuidado como una situacién del diario vivir. Ella cuida de
sus hijos, de sus padres, de quienes lo rodean. Tienden a ser detallistas y
observadora, y de manera casi instintiva busca, en la mayor parte de los casos,
preserva la vida. La mujer entiende con familiaridad aspectos de las situaciones de
enfermedad, de los problemas diarios y de la conservacion del entorno.

El hombre, por lo contrario, busca ser planificador, organizado y responsable, es
mas practico, y en ese sentido, participa y colabora en el cuidado, mirando otros
aspectos que las mujeres en algunos momentos no valoran. Estos aspectos han
sido documentados en nuestro contexto en cuidadores de nifios con fibrosis
quistica y en otros contextos con poblaciones de diferentes edades.*®

2.4. Tipos de cuidados
2.4.1. Cuidado formal

Un cuidador "formal" recibe un pago por sus servicios y recibié capacitacion y
educacién para proporcionar cuidados. Pueden incluir servicios de agencias
de salud en el hogar y otros profesionales capacitados.™®

2.4.2. Cuidado informal

El cuidado “informal” se puede definir como aquella prestacion de cuidados a
personas dependientes por parte de familiares, amigos y otras personas que
no reciben retribucion econdmica por la ayuda que ofrecen. Numerosos
estudios demuestras que son los miembros de la familia los que con mayor
frecuencia prestan este tipo de cuidado.?
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2.5. Cuidadores familiares y sus causas
El esposo o la esposa como cuidador

Cuando uno de los miembros de una pareja sufre un deterioro de salud y necesita
ayuda para sus actividades de la vida diaria, el cuidador principal suele ser el
miembro de la pareja con mejor salud.

Es mas facil aceptar la ayuda del marido o de la mujer que la ayuda de familiares,
amigos, vecinos o instituciones, en la medida en que se ve como una obligacion
transmitida de generacién en generacion, asi como una muestra de carifio por los
afios de convivencia juntos. En el caso de que los cuidadores sean hermanos o
hermanas de la persona dependiente también suele resultar mas facil aceptar su
ayuda que la de otras personas.

Como en cualquier situacion de la vida que implique un cambio, la nueva situacion
gue supone cuidar al marido o a la mujer puede resultar dificil y exige una
constante adaptacion.

El hecho de que un miembro de la pareja sea el que tiene que dar ayuda y el otro
el que la recibe puede crear tensiones en la pareja, al ser una relacibn menos
reciproca.

Los maridos cuidadores reciben mas ayuda de otros familiares y de las
instituciones que las mujeres cuidadoras.

En ocasiones, las mujeres cuidadoras se resisten a buscar o recibir ayuda de otros
familiares, amigos, vecinos e incluso, de organismos oficiales. Estas mujeres, a
menudo, acaban cuidando y sobrecargandose de trabajo mas de lo que su salud y
condiciones se lo permiten al no aceptar la ayuda de otros.

Las hijas y los hijos como cuidadores

Se encuentran a menudo con que deben atender también las necesidades de su
familia (conyuge e hijos), asi como las propias.

Cuando la persona que cuida es la hija o el hijo, existe un vinculo natural familiar
con la persona dependiente que “favorece” la disposicion del cuidado. En la
mayoria de las ocasiones, esto representa un fuerte impacto emocional para los
hijos al darse cuenta de que el padre, la madre o0 ambos ya no pueden valerse por
si mismos, cuando eran personas independientes y el sostén del hogar. Este
impacto también se ve afectado por el fendmeno de la inversion de roles. En
cuanto el papel de cuidador que se asigna al hecho de ser padre o madre deja
paso al papel de persona que necesita ser cuidada, y viceversa: el papel del hijo
como alguien que es cuidado es sustituido por un papel de cuidador.
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A los hijos les resulta muy dificil aceptar la situaciéon de cuidar a sus padres, ya
gue normalmente implica algo imprevisto que les impide realizar actividades que
pensaban llevar a cabo en un futuro inmediato.

Las hijas solteras, la hija favorita, la que tiene menos carga familiar o de trabajo,
asi como la hija que vive mas cerca o la Unica mujer entre los hermanos, o el hijo
favorito, suelen ser las personas sobre las que recae la responsabilidad del
cuidado de sus padres.

Normalmente, a medida que comienza a verse la necesidad de proporcionar
cuidados al familiar dependiente, va perfilandose un cuidador principal que suele
responder a las circunstancias de cada familia, sin necesidad de que se haya
elegido por acuerdo explicito entre las personas que componen la familia.

Cuando se asume el cuidado del familiar, muchas veces se piensa que va a ser
una situacion temporal, aunque, en muchas ocasiones, acaba siendo una
situacion que dura varios afios y con una creciente demanda de cuidados. Gran
parte de los hijos cuidadores no trabajan ni pueden pensar en buscar trabajo.
Otros se ven obligados a reducir su jornada laboral.

En los casos mas extremos, se ven obligados a abandonar el trabajo por su
situacion de cuidador. Finalmente, los hijos e hijas de los cuidadores deben
atender también a las necesidades de su familia (cényuge e hijos), asi como a sus
propias necesidades.

Los padres como cuidadores

Cuando es uno de los hijos quien por diversas circunstancias se convierte en una
persona dependiente, el impacto emocional es mayor, presentandose regreso a un
rol que ya se entendia superado; se caracteriza por modificacion de planes de
futuro, reevaluacion de la relacion interpersonal, sentimientos de ambivalencia y
reajuste de la vida social.*

2.6. Fases de adaptacién a la situacion de cuidado
Fase 1: negacion o falta de conciencia del problema

En los primeros momentos del proceso de enfrentarse a la enfermedad crénica de
una persona del entorno familiar es frecuente que se utilice la negaciébn como un
medio para controlar miedos y ansiedades. Asi, es comun encontrar que la
persona se niega a aceptar las evidencias de que su familiar padece una
enfermedad (o varias) que le lleva a necesitar la ayuda de otras personas para
mantener su adaptacion al medio. Otra forma de negar el problema es evitar
hablar del deterioro o incapacidad del familiar enfermo.

Este estadio es, normalmente, temporal. Conforme el tiempo pasa y las difi
cultades de la persona enferma para mantener su autonomia funcional se hacen
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mas evidentes, empieza a hacerse cada vez mas dificil creer que se trata de una
“‘enfermedad temporal”.

Fase 2. Busqueda de la informacion

En esta etapa, el cuidador comienza a buscar informacion sobre la enfermedad de
su familiar, consecuencias, secuelas, medios de ayuda, segundas opiniones,
medicina alternativa...

Todo esto con la esperanza de que su familiar vuelva a ser el mismo.

En este momento, son muy comunes entre los cuidadores los sentimientos de
“‘malestar” por la injusticia que supone el que les haya “tocado” a ellos vivir esa
situacion. El enfado o, en su version mas intensa, la ira, la culpa, son respuestas
humanas completamente normales en situaciones de pérdida del control de la
propia vida y sus circunstancias. Existen en la vida algunos hechos negativos que
son inevitables y que no se pueden cambiar, y son situaciones de este tipo las que
tipicamente afrontan los cuidadores de personas dependientes.

Fase 3. Reorganizacion

Conforme pasa el tiempo, los sentimientos de ira y enfado pueden continuar. La
vida suele perder el sentido habitual hasta ese momento y las nuevas
responsabilidades crean una carga pesada para la persona que cuida.

Sin embargo, algo de control se va ganando en esta etapa.

Contando ya con la informacion y recursos externos de ayuda, con la voluntad de
la familia para compartir la responsabilidad y con una idea mas precisa de los
problemas a los que hay que enfrentarse, la persona que cuida dispondra de las
herramientas necesarias para afrontar adecuadamente la situacion del cuidado.
Este periodo de reorganizacion tendra como resultado el desarrollo de un patron
de vida mas normal. La persona que proporciona los cuidados se sentird
progresivamente con mas control sobre la situacion y aceptard mejor estos
cambios en su vida.

Fase 4. Resolucion

En esta fase aprenden a cuidar mejor de si mismo; estan mas dispuestos a buscar
la ayuda de otras personas con experiencias similares; suelen hacerse, en esta
fase, mas independientes, dedicando mas tiempo a realizar actividades
recreativas y sociales y pueden buscar y encontrar otras fuentes de apoyo
emocional, tales como reforzar las amistades o crear nuevos amigos.

A pesar de que en esta fase las responsabilidades continlan aumentando en
namero e intensidad, si la persona que cuida logra una buena adaptacion, podra
estar mas serena que en los primeros momentos de la enfermedad.

Se comienza a reconstruir una imagen de como era antes de que la enfermedad
mostrase sus primeros signos, imagen que hara mas confortable y significativa la
labor de la persona que cuida.”
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2.7. Consecuencias en la vida del cuidador

La vida de quienes atienden a una persona dependiente puede verse afectada de
muchas maneras. Es frecuente que experimenten cambios en las siguientes
areas: en las relaciones familiares, en el trabajo y en su situacion econdémica, en
su tiempo libre, en su salud y en su estado de animo.

También, aunque se considere que los cambios que ocurren durante el tiempo de
cuidado son uUnicamente negativos, algunos también pueden ser positivos: la
satisfaccion de cuidar y cambios en las relaciones familiares.

Cambios de las relaciones familiares

Suelen aparecer conflictos por el desacuerdo entre la persona que cuida y otros
familiares en relacion con el comportamiento, decisiones y actitudes de unos y
otros hacia la persona dependiente o por la forma en que se proporcionan los
cuidados. Se presenta malestar con otros miembros de la familia debido a los
sentimientos del cuidador principal acerca de que el resto de la familia no es capaz
de apreciar el esfuerzo que realiza.

Otro cambio tipico es la inversion de “papeles”, ya que, por ejemplo, la hija se
convierte en cuidadora de su madre variando asi la direccion en la que se produce
el cuidado habitual de padres e hijos. Este cambio de papeles requiere una nueva
mentalidad respecto al tipo de relacion que existia anteriormente entre padres e
hijos y exige al cuidador, en definitiva, un esfuerzo de adaptacion.

Es frecuente que la persona dependiente viva con el cuidador principal y su
familia. Este cambio puede ser también una fuente de conflictos puesto que el
resto de la familia también se ve afectada por la nueva situacidon, no siempre
deseada.

El cuidado de la persona dependiente implica muchas tareas, tiempo y dedicacion.
Un tiempo y una dedicacién que en ocasiones la pareja o los hijos echan de
menos para ellos. Para muchos cuidadores es conflictivo mantener un trabajo a la
vez que se realizan las tareas de cuidado. En algunas ocasiones tienen la
sensacion de abandonar a la persona dependiente para ir al trabajo y en otras la
de estar incumpliendo con el trabajo.

También son frecuentes las dificultades econdmicas, ya sea porque disminuyen
los ingresos (disminucién de la dedicacién laboral) o porque aumentan los gastos
derivados de los cuidados.
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Cambios en el tiempo libre

Una parte sustancial del tiempo que antes se dedicaba al ocio, a los amigos, hay
que dedicarla ahora a la tarea de cuidar. Es frecuente que el familiar cuidador
perciba que no tiene tiempo para su ocio. Incluso es posible que no se dedique
ese tiempo a si mismo por los sentimientos de culpa que le produce pensar que Si
lo hace esta abandonando su responsabilidad. La reduccién de actividades en
general y, sobre todo, de las actividades sociales es muy frecuente y esta
relacionada con sentimientos de tristeza y de aislamiento.

Cambios en la salud

Algo muy frecuente en los cuidadores es el cansancio fisico y la sensacion de que
su salud ha empeorado desde que cuidan de su familiar. De hecho, no es una
“sensacién”, sino que surge de comparar a personas que cuidan con personas sin
esa responsabilidad: los cuidadores resultan con una peor salud.

Por otro lado, hay que tener en cuenta que la edad media de los cuidadores
principales segun la lectura es de 52 afios y que un 20% son mayores de 65 afos.

Por tanto, es muy probable que en ellos estén comenzando algunos de los
cambios gque conlleva el envejecimiento como disminucion de la fuerza muscular,
cambios en algunas estructuras que permiten el movimiento, etc.

Ademads, al estar sometidos a un esfuerzo fisico mayor que cualquiera otra
persona a esa edad, no es sorprendente que algunos de esos cambios se
aceleren o que aparezcan precozmente.

Cambios en el estado de animo

La situacion de cuidar a otra persona hace que muchos cuidadores experimenten
sentimientos positivos. El simple hecho de que la persona a la que cuida y a la que
guiere se encuentre bien puede hacerle experimentar esos sentimientos.

La persona a la que se cuida puede mostrarle su agradecimiento y eso le hace
sentir bien. Hay quien cree que ofrecer estos cuidados es una obligacion moral y
cumplir con ello lo hace sentirse satisfecho.

Cuidar a una persona dependiente puede ser, a pesar de las dificultades y la
“dureza” de la situacién, una experiencia muy satisfactoria para el cuidador.”
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3.La Familia

1.1. Definicién

La OMS define a la familia como “los miembros del hogar emparentados entre
si, hasta un grado determinado por sangre, adopcion y matrimonio. El grado de
parentesco utilizado para determinar los limites de la familia dependera de los
usos a los que se destinen los datos, y por lo tanto, no puede definirse con

precision a escala mundial”.*

1.2.Dinamica familiar

La familia es como una especie de unidad de intercambio, que generalmente
tiende a estar en equilibrio, gracias a un proceso de acciones y reacciones
llamada dindmica familiar y que segun Jackson, es la coleccién de fuerzas
positivas y negativas que afectan el comportamiento de cada miembro de la
familia haciendo que esta unidad funcione bien o mal.

La manera de pensar, sentir, actuar y presentarse ante los otros, que cada
miembro de la familia tiene, producira acercamiento o alejamiento, desarrollo o
estancamiento y un clima de seguridad o ansiedad y depresion.

En la familia, constantemente se estan produciendo cambios adaptativos y
estos cambios se hacen desde la organizacion interna, pero también existen
cambios por la exposicion externa que se guarda en la comunidad, por ejemplo
la dindmica familiar puede estar influenciada por un ambiente social amistoso y
hacer que la familia fomente entre sus miembros una importante movilidad
social. Un ambiente social lleno de peligros puede hacer que una familia se
desintegre, o por el contrario, puede hacer que se unifique mas a la familia,
como un reforzamiento defensivo.

Desde toda esta gama de respuestas emocionales, las familias viven,
sobreviven, se integran o desintegran.?

1.3. Familia funcional
La funcionalidad de una familia sera vista desde una perspectiva emocional de

lo saludable o tendente a lo saludable.

Las caracteristicas de funcionalidad tendran entonces, que ver con: estructura
de la familia (familia completa o incompleta), bienestar, formas de intercambio
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afectivo, manera de resolver los problemas, ensefianza de reglas (disciplina,
valores, limites).

Las familias funcionales son las que cumplen, en mayor o menor grado , las
obligaciones que tiene cada miembro del sistema.

Ackeman menciona que son seis los requisitos que se deben cumplir en la
familia para que exista funcionalidad:

1. Promover el alimento, abrigo y otras necesidades materiales que preservan
la vida.

2. Ser la matriz de las relaciones interpersonales, donde se aprenden los
lazos afectivos.

3. Promover la identidad personal ligada a la identidad familiar. Ser el vinculo
de identidad que proporciona la seguridad para enfrentar experiencias
nuevas.

4. Promover la identidad sexual, lo cual prepara el camino para la realizacion
sexual futura.

5. Promover la identidad social que ayuda a aceptar la responsabilidad social.

6. Fomentar el aprendizaje, la creatividad y la iniciativa indiviual.*

1.4.Familia disfuncional
La disfuncionalidad como su nombre lo indica, hace alusion a los trastornos
gue producen disminucion en el funcionamiento de un sistema familiar.
Puede significar dolor y agresién, ausencia de afectos y bienestar, deterioro
y posible desintegracion.?®

1.5.Estructura familiar

La estructura familiar se define como la organizacion de las interacciones
familiares y debe ser capaz de adaptarse cuando las circunstancias cambian
(Minuchin, 1979).

Lo mismo que cualquier sistema, la familia lleva consigo una estructura, una
organizaciéon de la vida cotidiana que incluye unas reglas de interaccion y
jerarquizacion de las relaciones entre sus componentes; también incluye unas
reglas, que regulan las relaciones entre los familiares y las relaciones con el
exterior y que indican quien pertenece y quien queda excluido del grupo
familiar,. (parson y bales, 1955).
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Las reglas suelen ser acordes con los valores y creencias de la familia y
regulan también la deteccién de las necesidades de sus miembros , la
comunicacién y las conductas de dar y recibir ayuda , que son de suma
importancia para conocer la funcionalidad del sistema.*

La estructura familiar supone que existe una o unas figuras que asumen el
liderazgo, por tanto, ellas ejercen una mayor influencia en la elaboracion y
mantenimiento de las normas familiares, y también en las sanciones que
pueden derivarse de su incumplimiento. El lider familiar ejerce también una
mayor influencia en el modo de pensar, sentir y comportarse de los miembros
de la familia.

1.6.Reestructuraciéon familiar en el cuidado a un familiar enfermo

Cuando se presenta una enfermedad en la familia, se modifica su estructura y
dinamica; se alteran las jerarquias, las fronteras, los roles y los estilos de
relacion, en donde quedan vacios en las funciones familiares, lo que genera un
desequilibrio en la familia (Velasco y Sinibaldi, 2001).

La familia (como estructura) se asemeja a un organismo vivo, con funciones
particulares, una forma de ser y desenvolverse muy suya; cuando ocurre una
crisis grave como son las enfermedades cronicas, la tension psicoldgica
originada puede requerir tanta atencion como los sintomas especificos de
aguella en el paciente.

Ademas del impacto emocional, una grave y sobre todo larga enfermedad
trastorna y cambia la vida del resto de las personas que viven con el enfermo;
una insistente preocupaciéon por las consecuencias futuras: soledad,
encamamiento, trastornos de conducta, economia familiar, etc., sentimientos
de impotencia y desesperanza y, otras veces, la miseria fisica y mental.

A parte del sufrimiento subjetivo que el deterioro mental del otro supone,
existen diversos aspectos practicos que derivan de la misma situacién y que
con frecuencia son matizados por un rechazo a emprender, o incluso planear
soluciones futuras. Ademas, habitualmente recaen sobre el familiar- cuidador
primario una serie de responsabilidades que pueden ser excesivas para Sus
posibilidades reales, disminuidas a su vez por el impacto emocional de la
situacion.

Con el estrés psicologico como telon de fondo, la existencia de la familia
cambia y debe forzosamente desarrollar nuevos modelos o estrategias de
afrontamiento y convivencia: las constantes visitas al médico, analisis vy
tratamientos, sus insultos y acusaciones, el vagabundeo, largas noches al lado
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del enfermo y, frecuentemente, la atencién constante a aquel, dia y noche, etc.,
trastornan el funcionamiento familiar. Estas actividades, ademas, deben
hacerse compatibles con las inevitables actividades de la vida diaria; la
alimentacion se hace irregular, el descanso desaparece y los periodos de ocio
y placer (si es que alguno queda) son aprovechados para recuperar tareas
domeésticas acumuladas, vigilancia y crianza de los hijos, etc.

Similar al trastorno de la comunicacién y aislamiento emocional que puede vivir
el enfermo, los miembros de la familia pueden también incomunicarse y
aislarse entre si. El aislamiento social, la pérdida de contactos sociales, la
fatiga, la tensibn emocional y los problemas de salud ocasionales y
concurrentes de una u otra forma minan la capacidad de luchar y afrontar la
crisis de la enfermedad de cada uno de los miembros de la familia,
particularmente del cuidador primario.

La capacidad de la familia para reorganizar roles importantes (distribuir las
distintas tareas que se llevan a cabo dentro del medio familiar), a fin de
continuar funcionando, depende en parte de las tareas realizadas hasta
entonces por el paciente. No obstante, la asignacion de tareas y el desempefio
efectivo de los roles depende de la flexibilidad y habilidades individuales de
aquellos comprometidos en estos acuerdos.

4. Paciente

4.1.Definicién

La idea de paciente como individuo que debe ser atendido por un profesional
médico proviene del griego, de la palabra pathos, que significa “sufrimiento” o
“dolor”. Asi, el paciente es quien esta pasando por una situacion dolorosa a
nivel fisico y requiere asistencia adecuada para terminar con ese dolor o
sufrimiento.

El paciente deja de ser paciente en el momento en que se le da de alta o en el

momento en que se considera que su malestar ha sido completamente
curado®
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5. Alzheimer

5.1. Definicién

El Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa progresiva cronica que se
manifiesta con deterioro cognitivo y trastornos conductuales. Se caracteriza en su
forma tipica por una pérdida progresiva de la memoria y de otras capacidades
mentales. Por lo general, el paciente empeora progresivamente, mostrando
problemas perceptivos, del lenguaje y emocionales a medida que la enfermedad
va avanzando.®

5.2. Epidemiologia

El Mal de Alzheimer es la demencia mas frecuente en la poblacion anciana,
representando un 50 al 60 % de las demencias. Se calcula que en el mundo hay
22 millones de personas que la sufren y que en tres décadas habra el doble.?®

En América Latina se calcula que en la actualidad 1,8 millones de personas
padecen de demencia y para el afio 2040 se alcanzarian los casos de demencia
reportados actualmente en la América del Norte, es decir, 9 millones de personas,
de los cuales aproximadamente de 4,5 a 5 millones de casos son
correspondientes a la demencia tipo Alzheimer.?’

La enfermedad de Alzheimer se ha convertido en un problema social para millones
de familias y para los sistemas nacionales de salud de todo el mundo, por su
caracter irreversible, la falta de un tratamiento curativo y la carga que representa
para las familias de los afectados; ya que, por lo menos en el 80 % de los casos
son las familias quienes asumen, en el propio domicilio, los cuidados de estos
enfermos. El 65% de los familiares que cuidan directamente al enfermo sufren
cambios sustanciales en sus vidas y una importante disminucién de su salud fisica
0 psiquica, llegando el 20% a desarrollar un cuadro intenso conocido como “Burn-
Out” o del cuidador-quemado, por ello la importancia de no dejar al olvido al
familiar cuidador primario, puesto que, suelen tener mala salud y corren riesgo de
sufrir problemas orgénicos y fisiol6gicos.?

5.3. Origen

La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad degenerativa del sistema
nervioso central y constituye la principal causa de demencia en personas mayores
de 60 afios.
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En ella se produce una degeneracién del tejido cerebral con pérdida de neuronas
en forma masiva, una disminucion de la respuesta frente a los neurotransmisores
y con una reduccién de los niveles de éstos (déficit de acetilcolina).

En el cerebro afectado aparecen dos estructuras:
1- Acumulos en forma de placas (depésitos extracelulares formado por el
péptido amiloide AB)
2- Ovillos neurofibrilares que son depdsitos intracelulares de una proteina
asociada a los microtubulos llamada proteina tau en forma modificada.

Esta al agregarse en la enfermedad de Alzheimer produce un decrecimiento en su
unidén a microtubulos y una posible desestabilizacion de éstos. Todo esto trae
como consecuencia un crecimiento de las cavidades que existen en el interior del
cerebro (ventriculos) y un adelgazamiento y pérdida de la consistencia de la
corteza cerebral por muerte neuronal.

Asi, mientras la presencia de placas seniles aumenta con la edad del paciente, el
grado de demencia se correlaciona fundamentalmente con la muerte de neuronas
en localizaciones especificas y con el numero de ovillos neurofibrilares el cual
afecta de modo progresivo al sistema nervioso central, llegando a la pérdida
neuronal y atrofia del Hipocampo que es la zona primordialmente afectada en la
enfermedad de Alzheimer. También se detecté una disminucion del riego
sanguineo cerebral, una disminucion de la utilizacion de la glucosa y la presencia
de componentes de la respuesta inflamatoria.

Todos estos cambios en el tejido cerebral ocasionan alteraciones cognitivas en el
paciente que se evidencia en el lenguaje, coordinacién motora, condiciones
perceptivas neuronales, capacidad de abstraccién, raciocinio, calculo y memoria
del mismo.

5.4. Sintomas y manifestaciones clinicas del Alzheimer

La Enfermedad de Alzheimer es caracterizada por tres grupos de sintomas
importantes.

e El primer grupo (disfuncion cognitiva) incluye la pérdida de la memoria, las
dificultades del lenguaje y la disfuncion ejecutiva (es decir, pérdida de un
nivel mas elevado de planificacion y habilidades de coordinacion
intelectual).

e El segundo grupo comprende sintomas psiquiatricos y trastornos de
conducta (depresion, alucinaciones, ilusiones, agitacion), denominados en
conjunto como sintomas no cognitivos.

e El tercer grupo comprende dificultades para realizar actividades de la vida
diaria (conducir, hacer compras, vestirse y comer sin ayuda).
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Todos sintomas progresan desde los mas leves, como la pérdida de memoria
hasta la demencia muy grave.”

5.5. Causas de la Enfermedad

La causa de desconoce pero los estudios de casos la han relacionado con
varios factores de riesgo: edad, historia familiar, apolipoproteina E4 (Apo),
lesiones craneanas, depresion, hipertension, diabetes, hipercolesterolemia,
fibrilacion auricular, embolia cerebral, y poca actividad fisica y cognitiva.
Algunos factores de riesgo son enredo potencialmente inmodificables.?®

e Edad: Para muchos autores constituye el factor de riesgo mas importante

ya que el envejecimiento cerebral supone la acumulacion de lesiones o la
activaciéon de ciertos genes destructores. La persona de 65 a 74 afios tiene
una posibilidad en veinticinco de padecer la enfermedad y a los 85 afios la
posibilidad de padecerla es de uno por cada dos.
También en los ancianos hay variaciones en los mecanismos de regulacion
del calcio lo cual afecta a la actividad de las células neuronales. Los
estudios de acumulacion del péptido  amiloide muestran que ésta puede
provocar la entrada de cantidades excesivas de calcio en las neuronas. El
calcio que por lo general se obtiene de los alimentos, ayuda en la
transmision de impulsos de los mensajes entre las células pero un exceso
de éste puede llevar a la muerte celular.

e Factores genéticos: Se considera que la historia familiar de la enfermedad
Alzheimer puede constituir un importante factor de riesgo, afirmandose que
hasta un 75 % de los casos puede ser de tipo familiar por existir una
autosoma dominante que llega a afectar el 50 % de los sujetos que
alcanzan edades avanzadas.

e Genero: La enfermedad Alzheimer es mas frecuente en mujeres quizas por
su mayor longevidad.

e Raza: aparentemente seria mayor en individuos de raza negra pero se
necesitan mas estudios al respecto.

e Estudios y Educacion: Diversos estudios llevados a cabo en China, EEUU
y Europa , indican que un bajo nivel educativo supone un factor de riesgo
de padecer enfermedad Alzheimer, mientras que un nivel elevado confiere
cierta proteccion.

e Traumatismos craneales: Estudios han demostrado que un 30 % de los
traumatizados mostraban depdsitos del amiloide.
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¢ Intoxicaciones ambientales: Se ha propuesto al aluminio como factor de
riesgo ya que se encontrd en los cerebros de algunos pacientes con la
enfermedad. Las fuentes dietéticas del aluminio son: aditivos alimentarios,
té y agua, pero todavia faltan estudios al respecto.

e Enfermedades vasculares: Pacientes que han padecido infartos y
arteriopatia coronaria con lesiones vasculares cerebrales serian mas
susceptibles de padecer la enfermedad. La Hiperhemocisteinemia es un
factor de riesgo coronario por lo cual también se la ha vinculado con la
enfermedad. Es importante el aporte dietético de vitaminas B6, B12 y acido
félico ya que actian como cofactores de enzimas que intervienen en la
reconversion de la hemaocisteina.

e Tabaquismo: También fue considerado en un momento factor de riesgo,
pero se necesitan mas estudios al respecto ya que hay gran controversia.

e Dislipemias: Las personas que consumen en su dieta grandes cantidades
de grasa y colesterol tienen notablemente aumentado el riesgo de padecer
esta enfermedad, ya que aumenta el tamafio y el numero y de las placas
neuriticas. Evidentemente subyace aqui toda la bondad de la dieta
mediterrdnea variada y con el aceite de oliva en sus preparaciones como
protectora frente a la enfermedad.

e Malnutricibn, Subalimentacion y Deficiencias Vitaminicas vy
minerales.?
5.6. Etapas del Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer empeora con el tiempo. Los expertos han definidas
unas “etapas” para describir como las habilidades de una persona cambian a
medida de que avanza la enfermedad.

Las siete etapas se basan en un sistema desarrollado por Barry Reisberg, M.D.,
director del Centro de Investigacion de Demencia y Envejecimiento Silberstein de
la Escuela de Medicina de la Universidad de Nueva York.

5.6.1. Primera Etapa. Ausencia de dafio cognitivo

Funcion normal: La persona no experimenta problemas de la memoria y no hay
sintomas evidentes a los profesionales médicos durante las entrevistas médicas.

5.6.2. Segunda Etapa. Disminucion cognitiva muy leve

Pueden ser los cambios normales provocados por el envejecimiento o
pueden ser las primeras sefiales del Alzheimer: El individuo nota ciertas fallas
de memoria como olvidar palabras conocidas o el lugar donde se colocan objetos
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de uso diario. Sin embargo, estos problemas no son evidentes durante los
examenes médicos, ni tampoco resultan aparentes para los amigos, familiares o
comparfieros de trabajo.

5.6.3. Tercera Etapa. Disminucién cognitiva leve

La etapa temprana del Alzheimer puede ser diagnosticada en algunos
individuos que presentan estos sintomas, pero no en todos: Los amigos,
familiares o compafieros de trabajo comienzan a notar deficiencias.

Los problemas de memoria 0 concentracion pueden medirse por medio de una
entrevista médica detallada.

Algunas dificultades comunes en la Tercera Etapa son:
» Dificultad notable de encontrar la palabra o el nombre adecuado
» Capacidad reducida para recordar nombres al ser presentado a nuevas personas
» Mayor dificultad notable de desempefiar tareas sociales o laborales
* Poca retencion de lo que uno lee
* Pérdida o extravio de un objeto
» Menos capacidad para planificar y organizar
5.6.4. Cuarta Etapa. Disminucién cognitiva moderada

Etapa leve o temprana de la enfermedad de Alzheimer: A este punto, una
entrevista médica cuidadosa deberia poder detectar deficiencias claras en las
siguientes areas:

» Falta de memoria de acontecimientos recientes

+ Dificultad para realizar calculos mentales complejos por ejemplo, contar desde
100 hacia atras de a 7 numeros cada vez

* Mayor dificultad en realizar tareas complejas, tales como, planificar una comida
para invitados, pagar las cuentas o administrar las finanzas

* Olvido de la historia personal

» Estar de humor variable o apartado, sobre todo en situaciones que representan
un desafio social o mental
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5.6.5. Quinta Etapa. Disminucién cognitiva moderadamente severa

Etapa moderada o media de la enfermedad de Alzheimer: Lagunas de
memoria y déficit en la funcion cognitiva son notables y las personas empiezan a
necesitar asistencia con las actividades cotidianas.

En esta etapa, los individuos que padecen del Alzheimer pueden:

 Ser incapaces de recordar su domicilio actual, su numero telefénico o el nombre
de la escuela o colegio a que asistieron

» Confundirse del lugar en que estan o el dia de la semana

* Presentar dificultades para realizar célculos matematicos menos complicados en
forma mental como, por ejemplo, contar hacia atrds desde 40 de a cuatro nUmeros
cada vez, o desde 20 de a dos numeros cada vez

* Necesitar ayuda para seleccionar una vestimenta adecuada para la época del
afio o para la ocasion

» Por lo general, todavia recordar detalles significativos sobre si mismos y sus
familiares

* Por lo general, todavia no requerir ayuda para alimentarse o utilizar el bafo

5.6.6. Sexta Etapa. Disminucion cognitiva severa

Etapa moderada severa o media de la enfermedad de Alzheimer: Los
problemas de la memoria siguen agravandose, pueden producirse cambios
considerables en la personalidad y los individuos afectados por la enfermedad
necesitan considerable ayuda en las actividades de la vida cotidiana.

En esta etapa, el individuo puede:

* Perder conciencia de las experiencias y hechos recientes y de su entorno
Recordar su historia personal con imperfecciones, aunque por lo general recuerda
Su propio nombre

* Olvidar ocasionalmente el nombre de su pareja o de la principal persona que lo
cuida, pero por lo general puede distinguir las caras conocidas de las
desconocidas
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» Requerir ayuda para vestirse en forma apropiada y cuando esta sin supervision,
cometer errores tales como ponerse el pijama sobre la ropa o los zapatos en el pie
equivocado

« Sufrir una alteracion del ciclo normal del suefio — durmiendo durante el dia y
volviéndose inquieto durante la noche

* Requerir ayuda para manejar asuntos vinculados con el uso del bafio (por
ejemplo: tirando la cadena, limpiandose o deshaciéndose del papel higiénico de
forma correcta)

» Experimentar episodios de incontinencia urinaria o fecal en aumento

» Experimentar cambios significativos de la personalidad y con el comportamiento,
incluyendo recelos y creenias falsas (por ejemplo, creyendo que la persona que lo
cuida es un impostor) o conductas repetitivas y compulsivas, tales como retorcer
las manos o romper papeles

* Tener una tendencia a deambular y extraviarse

5.6.7. Séptima Etapa. Disminucidn cognitiva muy severa.
Etapa severa o tardia de la enfermedad de Alzheimer

En la dltima etapa de esta enfermedad los individuos pierden la capacidad de
responder a su entorno, de hablar y, eventualmente de controlar sus movimientos.
Es posible que todavia pronuncien palabras o frases.

Las personas en esta etapa necesitan ayuda con la mayoria de su cuidado
personal diario, incluyendo comer y hacer sus necesidades. Pueden perder la
capacidad de sonreir, sentarse sin apoyo y sostenerse la cabeza. Los reflejos se
vuelven anormales y los musculos rigidos. También se ve afectada la capacidad
de tragar.®
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PROBLEMATIZACION

El Alzheimer es una enfermedad progresiva, irreversible e incurable, que requiere
de atencion especializada. En la fase tardia de esta enfermedad, el grado de
dependencia e inactividad del paciente es total. En esta etapa, la persona con
Alzheimer es incapaz de valerse por si misma, y no reconoce a los parientes o
amigos, ni objetos familiares, lo cual, representa una enorme carga para la familia
y/o cuidador primario que esta a cargo de él enfermo.

Para el cuidador primario, la tarea de atender a un enfermo de Alzheimer
comprende a menudo la aparicion de una amplia variedad de problemas de orden
fisico, psiquico y sociofamiliar, que son necesarios conocer y diagnosticar
tempranamente para prevenir su agravamiento.

Cuando se presenta una enfermedad en la familia, se modifica su estructura y
dinamica; se alteran las jerarquias, las fronteras, los roles y los estilos de relacion,
en donde quedan vacios en las funciones familiares, lo que genera un
desequilibrio en la familia.

Sabemos que una grave y sobre todo larga enfermedad trastorna y cambia la vida
del resto de las personas que viven con el enfermo. La existencia de la familia
cambia y debe forzosamente desarrollar nuevos modelos o estrategias de
afrontamiento y convivencia: las constantes visitas al médico, analisis y
tratamientos, sus insultos y acusaciones, el vagabundeo, largas noches al lado del
enfermo vy, frecuentemente, la atencion constante dia y noche trastornan el
funcionamiento familiar. De igual manera, hay otros factores que pueden influir en
la salud del cuidador y que pueden afectarlo; se habra de considerarse la edad,
género, parentesco, tiempo de dedicacion y otras cargas familiares; elementos
gue influyen en la aparicion de futuras complicaciones.

En los cuidadores, algo muy frecuente es el cansancio fisico y la sensacion de que
su salud ha empeorado desde que cuidan de su familiar. El 65% de los familiares
gue cuidan directamente al enfermo sufren cambios sustanciales en sus vidas y
una importante disminucion de su salud fisica o psiquica, llegando el 20% a
desarrollar un cuadro intenso conocido como “Burn-Out” o del cuidador-quemado.®

Para el cuidador, una parte sustancial del tiempo que antes se dedicaba al ocio, a
los amigos, hay que dedicarla ahora a la tarea de cuidar. Es frecuente que el
familiar cuidador perciba que no tiene tiempo para su ocio. Incluso es posible que
no se dedique ese tiempo a si mismo por los sentimientos de culpa que le produce
pensar que si lo hace esta abandonando su responsabilidad. La reduccién de
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actividades en general y, sobre todo, de las actividades sociales son muy
frecuente y esta relacionada con sentimientos de tristeza y de aislamiento.

El simple hecho de ver a un familiar en fase cronica y dejar de realizar actividades
personales, representa seguramente un duelo emocional para el cuidador,
resultando mas afectada la salud mental que la salud fisica. El cuidador no se da
cuenta gque esta afectado emocionalmente, no acepta que dia a dia esta en una
etapa de duelo, pues perdié a un ser querido del cual nunca se despidio, y aunque
este fisicamente aquella persona que algun dia fue, ya no esta. El ofrecerle al
enfermo una calidad de vida a cambio de todo su tiempo, deja sin calidad de vida
al cuidador, y es cuando comienza otro duelo, el cual, ahora es por su propia vida,
comienzan los problemas con su pareja, con sus hijos, pierde su vida social, y deja
de realizar lo que le gustaba; inician los conflictos sentimentales que se toman sin
importancia, sentimientos que estan presentes pero no se atienden.

Manejar los sentimientos es una capacidad que se basa en la conciencia de uno
mismo, la capacidad de serenarse, de librarse de la irritabilidad, la ansiedad y la
melancolia excesivas, y las consecuencias del fracaso en esta destreza emocional
basica. Las personas que carecen de esta capacidad luchan constantemente
contra sentimientos de afliccibn, mientras aquellas que la tienen tienden a
recuperarse con mucha mayor rapidez de los reveses y trastornos de la vida.

Hoy en dia, la "enfermedad emocional" se expresa en aumento de los casos de
depresion; segun la OMS, la depresion es una enfermedad frecuente en todo el
mundo, y se calcula que afecta a unos 350 millones de personas. Aunque hay
tratamientos eficaces para la depresion, mas de la mitad de los afectados en todo
el mundo (y mas del 90% en algunos paises) no reciben esos tratamientos. La
carga mundial de depresion y de otros trastornos mentales esta en aumento.*

De igual manera, en Ameérica Latina se calcula que en la actualidad 1,8 millones
de personas padecen de demencia y para el afio 2040 se alcanzarian los casos de
demencia reportados actualmente en la América del Norte, es decir, 9 millones de
personas, de los cuales aproximadamente de 4,5 a 5 millones de casos son
correspondientes a la demencia tipo Alzheimer.?’

Ante esta situacion planteada surge el interés de dar respuesta a la siguiente
pregunta de investigacion:

¢,Cuales son los sentimientos que genera el cuidador primario, al cuidar a un
familiar con Alzheimer?

~ 45~



OBJETVOS

General:

e Interpretar los sentimientos del cuidador primario de un familiar con
alzheimer.

Especificos:

e Obtener informacion sobre los sentimientos que genera el cuidador
primario, al cuidar a su familiar con Alzheimer.

e Analizar la informaciéon obtenida.

e |dentificar los sentimientos que genera el cuidador primario, al cuidar a su
familiar con Alzheimer.

e Describir los sentimientos de familiares cuidadores primarios, de Enfermos
de Alzheimer.

e Evidenciar los hallazgos.
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MARCO METODOLOGICO

Método utilizado. Investigacion cualitativa. Se utilizé el método fenomenoldgico,
el cual, aborda la subjetividad del individuo. Es un enfoque o estrategia cualitativa
que permite comprender el complejo mundo “de la experiencia vivida desde el
punto de vista de las personas que lo viven”.  Busca conocer los significados que
los individuos dan a su experiencia; lo importante es aprender el proceso de
interpretacion por el que la gente define su mundo y actia en consecuencia. El
fenomendlogo intenta ver las cosas desde el punto de vista de otras personas,
describiendo, comprendiendo e interpretando.®* Asi, un fenomenélogo se pregunta
"¢,A qué se parece o cOmo es tener cierta experiencia?"

Este tipo de estudios le llegan al individuo, o dicho en palabras de Morse "nos
tocan el alma". No obstante, el investigador presenta las interpretaciones de la
experiencia vivida sin un desarrollo teérico.®

Técnicas: La recoleccion de datos se realizd principalmente a través de la
entrevista a profundidad con la finalidad de obtener informacion sobre los
sentimientos de un cuidador primario de un familiar con alzheimer en el transcurso
de la enfermedad, grabacion de audio para almacenar la informacién, y notas de
campo que consiste en anotar datos relevantes del entorno durante la entrevista,
las cuales, ayudan recordar informacion importante que no se pueden percibir en
la grabacion.

Instrumento: Guia ocho preguntas enfocada a los sentimientos que genero el
cuidador primario al enterarse de la enfermedad, sentimientos actuales,
sentimientos generados por los cambios realizados en la vida del cuidador,
sentimientos al experimentar una vivencia significativa, satisfaccion del cuidado ,
aceptacion del rol de cuidador y sensaciones sobre el futuro de su familiar.

Acceso al campo: Se tramité un oficio en la jefatura de Enfermeria de la Facultad
de Estudios Superiores lIztacala, que nos permiti6 entrar a la Fundacion
“‘Alzheimer México, I.A.P. Una esperanza de vida”, localizada en la colonia Roma,
con la referencia otorgada por el Profesor José L. Gonzalez I. del Modulo Optativo

~47 ~



de Gerontologia de la FESI; de donde se seleccionaron a 5 participantes con
previo consentimiento informado, para que formaran parte de la investigacion.

Caracteristicas de los informantes: Las personas entrevistadas fueron 5

mujeres, cuidadoras primarias, familiares de personas con demencia tipo
Alzheimer.
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ASPECTOS ETICOS Y LEGALES

El presente programa se respaldo en los siguientes puntos legales:
DECLARACION DE HELSINKI
Apartado B. Principios Basicos paratoda Investigacion médica.

22.- En toda investigacién en seres humanos, cada individuo potencial debe recibir
informaciones adecuadas acerca de los objetivos, métodos, fuentes de
financiamiento, posibles conflictos de intereses, afiliacion institucionales de
investigador como beneficios calculados, riesgos predecibles e inconformidades
derivadas del experimento. La persona debe ser informada del derecho de
participar 0 no en la investigacion y retirar su consentimiento en cualquier
momento, sin exponerse a represalias. Después de asegurarse de que el individuo
a comprendido la informacion, el médico debe obtener entonces preferiblemente
por escrito, el consentimiento informado y voluntario de la persona. Si el
consentimiento no se puede obtener por escrito el proceso para obtenerlo debe
ser documentado formalmente ante testigos.

27.- Tanto los autores como los editores tienen obligaciones éticas. Al publicar los
resultados de su investigacion, el medico esta obligado a mantener la exactitud de
los datos y resultados. Se deben publicar tanto los resultados negativos, como los
positivos o de lo contrario deben estar a la disposicion del publico. En la
publicacion se debe citar la fuente de financiamiento, afiliaciones constitucionales
y cualquier posible conflicto de intereses. Los informes sobre investigaciones que
no se cifian a los principios descritos de esta declaracion no deben ser aceptados
para su publicacion.

LEY GENERAL DE SALUD

Titulo quinto

Articulo 97. .- La Secretaria de Educacion Publica, en coordinacion con la
Secretaria de Salud y con la participacién que corresponda al Consejo Nacional de
Ciencia y Tecnologia orientard al desarrollo de la investigacion cientifica y
tecnoldgica destinada a la salud.
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La Secretaria de Salud y los gobiernos de las entidades federativas, en el ambito
de sus respectivas competencias, apoyaran y estimularan el funcionamiento de
establecimientos publicos destinados a la investigacion para la salud.

Articulo 100. La investigacion en seres humanos se desarrollara conforme a las
siguientes bases:

1. Deberd adaptarse a los principios cientificos y éticos que justifican la
investigacibn médica, especialmente en lo que se refiere a su posible
contribucién a la solucién de problemas de salud y al desarrollo de nuevos
campos de la ciencia médica;

2. Podra realizarse solo cuando el conocimiento que se pretenda producir no
pueda obtenerse por otro método idéneo;

3. Podra efectuarse sélo cuando exista una razonable seguridad de que no
expone a riesgos ni dafios innecesarios al sujeto en experimentacion;

4. Se debera contar con el consentimiento por escrito del sujeto en quien se
realizara la investigacion, o de su representante legal en caso de
incapacidad legal de aquél, una vez enterado de los objetivos de la
experimentacion y de las posibles consecuencias positivas o negativas para
su salud.
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HALLAZGOS Y DISCUSION

Al ser diagnosticado uno de los miembros de la familia con la Enfermedad de
Azlheimer, los roles en la familia se modifican, creando distintos sentimientos entre
los miembros, afectando la relacidn entre estos; sin embargo, para el miembro que
decide ser el cuidador principal, que frecuentemente suelen ser mujeres, estos
cambios que surgen repercuten de forma negativa para ellas, siendo el malestar
psiquico el que destaca, en el que sentimientos como tristeza, ira, miedo y
depresion provocan en el cuidador un estado de crisis fuera de control.

Los sentimientos son la respuesta fisica y emocional de la forma en que
pensamos y reaccionamos ante los eventos de la vida diaria. Los sentimientos son
naturales, no podemos evitar que sucedan. Dado que todos los individuos son
diferentes, las personas responden de manera diferente a los sentimientos,
algunas veces positivamente y algunas veces negativamente.

En los hallazgos de la presente investigacion, después de haber entrevistado a
cinco mujeres, familiares, cuidadoras primarias de personas con alzheimer, se
encontraron distintos sentimientos; los cuales, se presentaron en dos momentos
diferentes:

a) Al enterarse del diagnostico.
b) En el momento de cuidar.

a) Al enterarse del diagnostico, los sentimientos que se hicieron presentes en
nuestras entrevistadas fueron: tristeza, enojo y culpa.

TRISTEZA

“La tristeza es un sentimiento displacentero motivado por alguna adversidad de la
vida. La persona triste sufre por un motivo concreto y definido, a comparacion de
la depresion”. (Alonso 1988)

La tristeza opera en el individuo llevandole a un “mal-estar” ocasionado por algun
evento previo, como lo puede ser una pérdida de cualquier tipo -de una cosa, de
una situacion, de un estado, de una persona, una pérdida fisica-.
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Al respecto, las entrevistadas dicen:

Laura: “Tristeza, mucha tristeza, porque ya cuando nos enteramos, ya la
depresion habia avanzado mucho, habia cambiado hasta el aspecto fisico de mi
ser querido”

Maria: “impotencia, tristeza, este....mas que nada impotencia”

Sandra: “Estdbamos muy consternados, estamos preocupados y tristes” (voz
guebrada)

Lula: “Si me dio tristeza, pues porque si es triste al ver como una persona que fue
tan activa, verla limitada a esta situacion”

Resultados muy similares fueron los que encontraron por Algado, Basterra y
Garrigos (1997) cuando realizaron un estudio en Murcia Espafa, se dieron cuenta
gue la mayoria de los familiares de los enfermos sufrieron y seguian manifestando
sentimientos de frustracion, enojo y tristeza. Esto porque los familiares no podian
creer que su familiar tuviera un padecimiento degenerativo, ademas, sabia de
antemano que los irian perdiendo poco a poco conforme fuera avanzando la
enfermedad y ellos olvidaran mas cosas, por supuesto esto les provocaba tristeza.

En la mayoria de las participantes, la tristeza fue ocasionada por los cambios que
fueron surgiendo en su familiar con Alzheimer, igualmente, al darse cuenta que no
podrian hacer nada para que todo fuera como antes, y ver que la persona que
algun dia fue ya no lo sera, ademas, desde el momento en que se enteraron del
diagnostico, sabian de antemano que todo cambiaria en sus vidas.

ENOJO

El enojo es un sentimiento muy peligroso ya que nos conduce a hacer cosas sin
pensar, a actuar por impulso y a medida de que las discusiones se van tornando
mas acaloradas.

El enojo consta de tres componentes basicos. El primero es el pensamiento, algo
gue nos dice que nos quieren pasar por encima, que no nos estan respetando,
gue no nos aprecian lo suficiente. Como reaccion a este pensamiento inconciente
hay una respuesta corporal donde tus muasculos se ponen tensos, la presion
arterial comienza a elevarse, tu cuerpo se esta preparando para la Ultima etapa: el
ataque. Su principal objetivo es defenderte, no interesa si en realidad te atacaron o
no, tu lo sientes asi y en consecuencia responderas. Tu defensa podra tomar una
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forma verbal o fisica, pero el fin es el mismo: lastimar a quien te hirié primero. El
enojo clama venganza y justicia, pero justicia ante nuestros ojos, ante nuestra
perspectiva que no siempre es la mas acertada. Es un sentimiento “moral” que
apunta no solamente a defenderse al ataque del momento, sino también busca
prevenir ataques futuros mediante el dafio a nuestro atacante.

En cuanto al enojo, Maria expresa:

“enojo y coraje contra él, porque yo decia, si el hubiera dicho, si el hubiera
aceptado en ese momento, el se hubiera atendido y esto no estuviera pasando, en
ese momento, porque estabamos totalmente ignorantes” ; “no entendia el por qué
el”

Respecto al enojo, en la revision que se llevo a cabo para elaborar el estado del
arte, no se encontré ningun estudio que hablara sobre el enojo como sentimiento
al enterarse de la enfermedad. Sin embargo, para la mayoria de las entrevistadas
la enfermedad de Alzheimer era poco o nada conocida; relacionaban las pérdidas
de objetos y los olvidos, como descuidos o distracciones; pero, aun asi, el enojo
es manifestado por las cuidadoras al creer que la enfermedad era algo que se
podia corregir.

CULPA

La culpa surge como resultado de la mezcla de cuatro emociones basicas: 1) el
odio hacia el acto que cometimos, que con seguridad valoramos como algo malo,
y en consecuencia, nos damos el mismo calificativo a nosotros mismos como
responsables de aquel; 2) también la pena, es decir, la resultante de poseer un
objeto percibido como malo, o dicho de otra manera , el sentimiento que se
produce como consecuencia de poseer un objeto perciido como malo , o dicho de
otra manera , el sentimiento que se produce como consecuencia de poseer en
nuestra historia una accion que interpretamos como mala, ademas de poseernos a
nosotros mismos, a quienes ya conocemos como malvados, 3) el sentir que
resulta de poseernos y sentir que nuestros defectos se nos restriegan en la cara,
4) y por ultimo, el temor de habernos hecho acreedores al algun castigo,
justificado por la maldad cometida. En relacion, Laura comenta:

“en un tiempo hasta me senti culpable”

Algado, Basterra y Garrigos (1997) cuando realizaron un estudio en Murcia
Espafia; donde menciona que frecuentemente aflora en los cuidadores primarios
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el complejo de culpa; sienten que no lo hacen del todo bien con su familiar, que le
dejan en manos de otros, que se enfadan y le rifien demasiado, que no tienen
suficiente paciencia y que muchas veces le pegarian, incluso se sienten culpables
de sentir rabia y odio. De igual manera, Lina Vargas y Natividad Pinto en su
estudio realizado en el 2010 en Colombia, nos dicen que el sentimiento de culpa
de los hijos/as podria estar asociado a las dificultades para poder atender mejor a
los padres enfermos.

En cuanto a ello, algunas de las cuidadoras entrevistadas relacionan la
enfermedad de sus familiares con depresion que pudieron haber tenido al cursar
por grandes problemas como la desaparicion de un hijo y el divorcio, asi como, el
descuido de las cuidadoras hacia sus familiares al tener que cambiar de casa; por
estas causas, las cuidadoras manifiestan sentirse culpables por haberlos dejado
solos y no estar ahi cuando mas los necesitaban; sin embargo, hoy en dia, se dan
cuenta que eran situaciones que no podian evitar y mucho menos solucionar.

En cuantos a los hallazgos obtenidos:

b) En el momento de cuidar a sus familiares; se percibieron sentimientos, tales
como: depresion, tristeza, miedo, alegria, coraje, satisfaccion y sentimientos
contradictorios.

DEPRESION

La depresion, del latin depressio, onis en términos psicoldgicos, se trata de un
sindrome caracterizado por una tristeza profunda pero que ademas incluye la
inhibicion de las funciones psiquicas, a veces con trastornos neurovegetativos,
siendo entonces cuando se requiere de un tratamiento farmacol6gico, ademas del
psicoldgico.

La depresién se genera bien por factores exdgenos, como algin evento traumatico
externo, incluida claro esté la tristeza, o bien por factores enddégenos, esto es, un
desequilibrio en los neurotransmisores, provocando alteraciones particularmente
en la produccion de dopamina, noradrenalina y serotonina.

Comunmente la depresion se refiere a una sensacion de malestar, con
manifestaciones como tristeza y angustia, mal humor frustracion, etc; y todo esto
es consecuencia de algo negativo que sucedid. La depresion interfiere en gran
medida con la creatividad y hace que disminuya el gusto por el trabajo, el estudio,
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las rutinas diarias y las actividades que antes disfrutaba. Igualmente, la depresion
dificulta las relaciones con los demas. En las depresiones con cierta severidad
algunas personas se aislan, llegan a comportarse indiferentes por casi todo y los
pensamientos de suicidio son muy comunes. (Navarro, 1990)

En voz de las entrevistas:

Sandra: “Me da depresion, nos da depresion de estar solas, entonces no me
puedo dar el lujo de estar deprimida, porque si ho se deprime ella”.

Sara: “pierdes tu vida personal, que en el aspecto emocional te desequilibra,
puedes caer en neurosis, empiezas a generar depresion”

Maria: “Deprimida, yo pienso que por mi negaciéon o mi, que yo solita me borre o
me hice invisible, afortunadamente lo hable”

Biurrun Unzué, A. 2001 en Pamplona Espafa realiz6 un estudio en donde
investigo que son los familiares cuidadores los que de forma mayoritaria, se hacen
cargo de la atencion de estos enfermos con una dedicacién de 24 horas al dia y
gue en ellos provocaba lo que se denomina el "sindrome del cuidador"”, es decir,
frustraciones, depresion y ansiedad". Al igual, Gilberto Aldana y Leticia Guarino en
su estudio mencionan que las cuidadoras informales con mayores puntajes en
sobrecarga (en cualquiera de sus dimensiones), reportan somatizacién, ansiedad,
depresion, disfuncién social y en general, un mayor deterioro en su estado de
salud.

Resultados similares son lo que se obtuvieron, en donde la depresién esta
presente en la mayoria las entrevistadas a causa de no tener apoyo de sus demas
familiares. El ser la Unica cuidadora crea cansancio y mal manejo de sus
sentimientos; sentimientos que muchas de ellas desconocen y que les ocasionan
depresion y alteracién en su estado de salud.

La depresion es dificil de aceptar y manejar, la mayor parte de las entrevistas la
tienen y aln no se dan cuenta del grado; sin embargo, se nota en su aspecto
fisico, su mirada y en la forma de hablar.

TRISTEZA

La tristeza del latin tristitia, es la cualidad de estar triste, lo que significa estar
afligido o apesadumbrado.
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La tristeza es un sentimiento displacentero motivado por alguna adversidad de la
vida. La persona triste sufre por un motivo concreto y definido, a comparacion de
la depresion. (Alonso 1988)

En cuanto a la tristeza:

Sandra: “Ha habido momentos de tristeza y soledad, de alguien que nos
acompaiie, y si me tristeza” (llora)

Sandra: “Si me da tristeza por que haga lo que haga por mi hermana, ya no va
mejorara” (llora)

Lula: “A veces me siento triste, me acuerdo de ella y me gana el sentimiento,
empiezo a llorar’

Algado, Basterra y Garrigos (1997) cuando realizaron su estudio en Murcia
Espafa, se dieron cuenta que la mayoria de los familiares de los enfermos
sufrieron y seguian manifestando sentimientos de frustracion, enojo y tristeza.
Esto porque los familiares no podian creer que su familiar tuviera un padecimiento
degenerativo, ademas, sabia de antemano que los irian perdiendo poco a poco
conforme fuera avanzando la enfermedad y ellos olvidaran mas cosas, por
supuesto esto les provocaba tristeza.

El darse cuenta que no hay nada que puedan hacer para que sus familiares
vuelvan a ser como antes, y que cada dia que pase ellos ya no los reconoceran y
recordaran, ocasiona en las cuidadoras tristeza y aun mas si su familia no esta ahi
para apoyarlas.

MIEDO

La palabra miedo proviene del latin metus. El miedo es definido clinicamente como
una perturbacion angustiosa del animo debido a un riesgo o dafio real o
imaginario. Es también un recelo o aprension que alguien tiene de que le suceda
algo contrario a lo que desea.

El miedo o temor es una emocidén caracterizada por un intenso sentimiento
habitualmente desagradable, provocado por la percepcion de un peligro, real o
supuesto, presente, futuro o incluso pasado. Es una emocién primaria que se
deriva de la aversion natural al riesgo o la amenaza.

~ 56 ~



e Desde el punto de vista neurolégico es una forma comuin de organizacion
del cerebro primario de los seres vivos, y esencialmente consiste en la
activacion de la amigdala cerebral, situada en el I6bulo temporal.

e Desde el punto de vista psicoldgico, es un estado afectivo y emocional,
necesario para la correcta adaptacion del organismo al medio, que provoca
angustia en la persona.

e Desde el punto de vista social y cultural, el miedo puede formar parte del
caracter de la persona o de la organizacién social. Se puede por tanto
aprender a temer objetos o0 contextos, y también se puede aprender a no
temerlos; se relaciona de manera compleja con otros sentimientos (miedo al
miedo, miedo al amor, miedo a la muerte, miedo al ridiculo) y guarda
estrecha relacién con los distintos elementos de la cultura.

e Desde una perspectiva mas holistica y transpersonal, y refiriéendonos no al
miedo sano sinoal téxico, el miedo no guarda ninguna relacion fisiolégica
(como reaccién de alerta), sino que es un producto de la mente y por tanto
aprendido. Este miedo solo existe en nuestra mente, en nuestro imaginario
y es alimentado por él.

Referente al miedo las entrevistadas comentan:

Sandra: “al principio teniamos miedo de traer a margarita, porque, pues como
cuando a un hijo lo lleva uno al kinder por primera vez, lo ibamos a dejar y no
sabiamos que iba a pasar con ella”

Sara: “me da miedo, me da miedo, el panico que tengo es que no me reconozca,
gue no me reconozca, que no sepa quién soy, verla perdida, 6sea ausente, para
mi, que se esté peleando esta bien, es ella”

Sara: “cuando se desorienta...me asusto, me asusto, es asi como aun, como un
ahogo”

Sara: “Mi miedo es ese, que un dia ya se le vote completamente y quede ausente,
eso me produce miedo”

Maria: “y me dice: no mama, a eso se le llama depresion; entonces me asuste”

Félix Martinez en su estudio descriptivo: “Necesidades de aprendizaje del cuidador
principal para el tratamiento del anciano con demencia tipo Alzheimer”, hallo que
las dificultades mas apremiantes identificadas en la vida diaria de los cuidadores
primarios para ofrecer cuidados integrales al anciano con demencia, el 96% de
sus participantes refiere desconocimiento y miedo al enfrentar al enfermo. Nos
dice que, cuando una persona mayor padece una enfermedad, tiene miedo, sobre
todo a no sobrevivir y morir. Por ser mayor, se tiene la vivencia de la muerte de
una forma mas cercana y la experiencia de otros conocidos que ya han fallecido,
asimismo se teme, cuando desafiamos lo desconocido y somos responsables de
nuestras decisiones.
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Hallazgos relacionados fueron los adquiridos; las entrevistadas manifestaron vivir
con miedo todos los dias a causa de los infinitos cambios que surgen dia a dia, y
aun mas por que suelen ser desconocidos para ellas; el no saber como manejar
ciertas situaciones, y el que dé repente su familiar un dia ya no las reconozca, les
ocasiona miedo; de antemano saben que estan perdiendo a su familiar, y les
ocasiona pavor que ese dia llegue.

ALEGRIA

El diccionario de la real academia dice que la alegria es: sentimiento grato y vivo,
producido por algin motivo de gozo placentero o a veces sin causa determinada,
gue se manifiesta por lo comdn con signos exteriores.

El diccionario de Maria Moliner, define a la alegria como sentimiento que produce
en alguien un suceso favorable o la obtencion de algo que deseaba o que
satisface sus sentimientos o afectos.

Al respecto Laura dice:

“Una alegria, me es grato, tengo muy buenos recuerdos con ella, mas que ver su
deterioro, recuerdo todo, nuestra relacion, la gran persona que ha sido”

“Me da alegria verla reir, me da alegria saber que puedo hacer en medio de la
angustia, que se que también siente cuando tiene ratos de lucidez y sabe lo que
esta ocurriendo”

En la revision de los estudios, no se hallo ninguno relacionado con este
sentimiento, es dificil que una persona manifieste alegria al cursar por momentos
tan dificiles al estar al cuidado de un familiar, sin embargo, hay cuidadoras que
aprecian los momentos en que ven a sus familiares sonreir y hacen travesuras;
igualmente les ocasiona alegria, el tener presente los momentos que pasaban
juntos antes de la enfermedad.

CORAJE

El coraje es una emocion que nace de un sentimiento de incomodidad frente a la
frustracion de no aceptar una respuesta. El coraje no controlado puede llevarnos a
la respuesta agresiva ya sea verbal o fisica.
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En relacion al coraje, las entrevistadas expresan:

Maria: “Coraje, coraje porque yo estaba en wuna situacion totalmente
independiente”

Maria: “yo ya disponia al 100% de mi tiempo y de la noche a la mafiana veo que
todo este tiempo y no me pertenecia, al grado que llego el momento en que ni al
bafio podia ir; entonces, mucho coraje, mucho coraje y este yo soy catolica y mas
de una vez eh preguntado ¢;Por qué?”

Maria: “No tengo coraje, no con €él, no conmigo, de que dispusiera de mi tiempo;
coraje de que todo esto no lo va curar’”

Lula: “Siento coraje porque ¢ por qué a ella le tuvo que dar esta enfermedad,
siendo como era? Yo me la imaginaba a ella, viejita cascalosa si tu quieres, pero
consciente”

En relacion, Algado, Basterra y Garrigos (1997) mencionan en su estudio que los
cuidadores tienen sobrados motivos para irritarse y exasperarse, lo que les lleva
en ocasiones a sentir rabia hacia los enfermos y sobre todo hacia la situacion en
ocasiones conflictiva que crean.

Sienten que estan perdiendo su libertad, consideran que es injusto, 0 que no hay
derecho, que a ellos les haya tenido que pasar eso; no encuentran respuesta a
muchas de sus preguntas, e incluso llegan, en momentos de desesperacion, a
desear su muerte.

Datos similares se hallaron en las cuidadoras, quienes refieren que el tener que
dejar sus proyectos a cambio del cuidado de sus familiares les ocasiona coraje,
porque muchas de ellas se consideraban libres de hacer lo que quisieran con su
tiempo; y ahora se ven atadas a pasar todo el dia en casa para cuidar a su
familiar, dejar de ir a reuniones, dejar de ver amigos, dejar de viajar, dejar de
realizar ejercicio, hasta dejar de trabajar; por tener que ir a consultas, bafar,
cambiar, hacer de comer, recibir insultos y hasta golpes en ocasiones.

SATISFACCION

Sentimiento de bienestar que se siente al cubrir una necesidad o deseo. Es una
alegria nacida de que el hombre se considera a si mismo y considera su propia
potencia de obrar.
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En voz de las entrevistadas:

Laura: “Me produce gran tranquilidad, el que yo haga lo que tenga que hacer, y lo
que pueda hacer”

Sandra: “Es gratificante en la parte emocional ;no?, y eso me da tranquilidad”.
Sara: “Satisfaccion por que la veo, y los médicos la ven y dicen que se ve bien”
Maria: “si me siento satisfecha por que no lo agredo”

Maria: “Estaba yo dando de cenar, y me puse a llorar, y el se asusto, el se asusto
y me pregunta, y me dice: ¢ Qué tienes?, le digo es que me duele mi panza; pero
si me siento satisfecha, por que no lo insulto, ni lo agredo”

Maria: “todas estas situaciones, por muy pequefias que sean, a mi me
derrumban, al igual me siento reconfortada momentaneamente, cuando yo lo
cuidaba sola, cuando era un triunfo cuando yo lo convencia; es muy feo esto”

Lulu: “Cuando se despierta, se me queda viendo y me dice: ¢;aqui estas hija?
iEres la Unica de todas!, jHay hija! , jVete! No te quedes aqui, jVete!, jPendejal,
iVete!, y se me queda viendo, asi como, y digo son minutos ahi, pero que no se
olvidan’.

Resultados muy similares fueron encontrado, por Algado, Basterra y Garrigos su
estudio realizado en el afio de 1997 en Murcia Espafa, donde se encontr6 que lo
gue mas satisfaccion les produce a los cuidadores oscila entre el cumplimiento de
la obligacion y el hacerlo por amor, dependiendo del grado de parentesco con el
enfermo.

En las entrevistadas, a pesar de sentir coraje en ocasiones, el saber que lo que
estan haciendo es lo correcto, es lo que les nace hacer y es lo que necesita su
familiar, les ocasiona satisfaccion, tranquilidad y gratificacion al darse cuenta que
su familiar en los periodos de lucidez se dan cuenta y aprecian que estén ahi al
cuidado de ellos; ademas, se dan cuenta que su esfuerzo es recompensado al
verlos bien dentro de lo que cabe, y eso no lo cambiarian por nada; comprenden
gue es algo que en el presente les esta costando mucho, pero es algo de lo cual
nunca se arrepentirdn de haber realizado.
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SENTIMIENTOS CONTRADICTORIOS- AMBIVALENCIA

Es un estado de tener simultdneamente, en conflicto sentimientos hacia una
persona u objeto. Escrito de otra forma, la ambivalencia es la experiencia de tener
pensamientos y/o emociones de ambas valencias positiva y negativa hacia alguien
o algo.

En relacioén, las entrevistas manifiestan:

Laura: “en ocasiones me siento frustrada, en ocasiones me siento bien, me siento
satisfecha, pues la verdad que como humanos es limitado lo que podemos hacer”

Sandra: “Tengo una mezcla de sentimientos muy fuertes, porque me siento muy
responsable de ella, cualquier cambio en su salud me afecta obviamente, me pega
con todo en la cuestiébn emocional, pero pues estoy contenta, a veces me siento
saturada, y a veces soy sobreprotectora con ella”

Sara: “Si en un momento yo puedo aceptar que ella vaya a un asilo, lo veo dificil,
porque siento que la abandono, que la dejo, digo yo puedo cuidarla, pero al mismo
tiempo, digo no es que yo ya estoy llegando a un limite, estoy llegando a un limite,
porque tengo ahorita cincuenta afos, si la cuido quince afios mas, oxea, yo creo
en cinco yo me muero con el desgaste”

Algado, Basterra y Garrigos (1997) cuando realizaron un estudio en Murcia
Espafa, nos dicen que el cuidado de los enfermos provoca entre los cuidadores
sentimientos contradictorios que muchas veces no pueden expresar abiertamente,
bien por problemas de conciencia, bien por escripulos o valores morales
fuertemente interiorizados. Por un lado, sienten un gran cariio hacia el familiar
enfermo, les produce muchisima tristeza verlos en esas condiciones, y sienten
mucha pena y lastima sobre todo cuando no pueden comunicarse con ellos o
cuando ni siquiera les reconocen. La impotencia y la resignacion ante una
situacion que no pueden solucionar ni mejorar son dos sentimientos muy
mencionados por ellos.

En las entrevistas se obtuvieron resultados similares a Algado, Basterra y
Garrigos, ya que, los sentimientos manifestados por las cuidadoras suelen ser
repentinos y muy drasticos, a relacién de los constantes cambios que surgen en
sus vidas.

Es dificil para las cuidadoras tener que tomar decisiones y saber reaccionar ante
dichas situaciones, es normal en toda persona reaccionar de diversas maneras, ya
gue depende mucho del estado de animo en el que nos encontremos; sin
embargo, sabemos que para ellas este estado de &nimo est4 constantemente
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alterado a falta de descanso, los frecuentes problemas tanto con el enfermo como
personales, entre otros sin fin de factores con los que se relaciona en su vida
diaria.

NEGACION

La negacion consiste en la invalidacién de una parte de informacién desagradable
0 no deseada y en vivir la propia vida como si aquella no existiera. Es un
mecanismo de defensa que los psicoanalistas relacionan fundamentalmente con la
depresion, pero es apreciable en otras patologias, la ansiedad entre ellas.

Maria: “hay dos situaciones que yo digo, ¢ Por qué? ¢Por qué a nosotros? No lo
puedo aceptar”

Maria: “yo nunca voy aceptar, ; Qué voy aceptar? ;Qué esta asi?, no yo, yo nunca
VOy a aceptar, y no sé, no sé si me falte tiempo, o no lo sé”

Maria: “mis hijas me dicen, es que tienes que trabajar el duelo, digo ¢y qué duelo
tengo que trabajar?, el que aqui esta y no esta, el que me quedo sola, con la
pregunta, el comentario, la anécdota, ahora si que hasta para pelearnos ya no hay
con quien”

Algado, Basterra y Garrigos (1997) nos dicen en su estudio que los cuidadores
sienten que estan perdiendo su libertad, consideran que es injusto, o que no hay
derecho, que a ellos les haya tenido que pasar eso; no encuentran respuesta a
muchas de sus preguntas, e incluso llegan, en momentos de desesperacion, a
desear su muerte.

La negacién en las entrevistadas, aunque no lo manifiestan como un sentimiento,
ellas lo relacionan porque consideran que es parte de su sufrir el no entender y
aceptar la enfermedad de su familiar, y el hecho de que ellas estén a su cuidado.
Sin embargo, es una caracteristica de muchas de las cuidadoras el cuestionarse
Jporque a ellas?, ¢ Por qué su familiar?; y al expresarlo se nota en su voz y mirada
el grado de sufrimiento que les causa el no entenderlo y no aceptarlo aun.

FRUSTRACION

La frustracion es una respuesta emocional que aparece como fruto de un conflicto
psicologico ante un hecho no gestionado.
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Sara: “hay momentos de mucha frustracion, no estoy enojada, pero si me siento
frustrada por que por mas que he hablado con ella, le entra y sale”

Sara: “con mucha frustracion, mucha impotencia, porque yo quisiera que mis
hermanas realmente...”

De las investigaciones relacionadas, ningln autor menciona la frustracién; sin
embargo, en las entrevistadas la frustracion lo manifiestan por que quisieran hacer
las cosas de otra manera, pero no esta en sus manos, las circunstancias no se los
permiten; no obstante, son cosas que pasan frecuentemente y no logran
resolverlo, ya sea por la enfermedad que es imposible modificarla o por sus
familiares que no lo entienden.

PREOCUPCION

La preocupacion es un sentimiento que nos inmoviliza en el presente, algo sobre
lo que no tenemos control. Se trata de un miedo casi irracional al futuro. En
muchas ocasiones, gran parte de las preocupaciones que tenemos, se deben a
cosas sobre las que ni siquiera controlamos.

LulG: “Estoy en incertidumbre, estoy a la expectativa, es parte de mi preocupacion
ahora”

LulG: “se me hace como hilacho, y jno! Le digo, acuérdate que yo no te aguanto,
pues a duras penas lo abrazo y lo sostengo para que no siga cayendo, eso es lo
gue me preocupa, me empieza a doler el estomago, me empiezan las nauseas,
me dolia, todavia llegue aqui con dolor de brazos, eso es lo que me tira” (llora)

La preocupacion es un sentimiento no mencionado en las investigaciones
encontradas, pero para una de las cuidadoras, es un sentimiento producido por el
miedo de pensar en el futuro de la enfermedad, de igual manera, el relatar cuando
estan frente a un problema y no pueden resolverlo por falta de ayuda, la hace
llorar durante la entrevista.
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CONCLUSIONES

Cuando se conoce el diagnostico de una persona enferma es muy comun
centralizar toda atencion y cuidado a esta, sin embargo, no se percibe que detras
del enfermo existe un cuidador primario, que esta dandole un giro total a su vida;
inclusive pone en riesgo su salud fisica y mental sin darse cuenta, por el hecho de
brindarle a su familiar una calidad de vida digna; y con el tiempo no sera un
enfermo, sino, dos enfermos en la familia.

La importancia de la familia en el cuidado de sus integrantes es vital, mucho mas
cuando un integrante es dependiente; sin embargo, con el estrés psicolégico como
telon de fondo, la existencia de la familia cambia y debe forzosamente desarrollar
nuevos modelos o estrategias de afrontamiento y convivencia, no obstante, el
aislamiento social, la fatiga, la tensibn emocional y los problemas de salud
ocasionales y concurrentes de una u otra forma minimizan la capacidad de luchar
y afrontar la crisis de la enfermedad de cada uno de los miembros de la familia,
llevandolos a incomunicarse y aislarse entre si; y en muchas de las circunstancias,
la carga cae solamente en uno o dos de los responsables, siendo excesivo para
sus posibilidades reales, disminuidas, a su vez, por el impacto emocional de la
situacion. El simple hecho de ver a un familiar en fase cronica representa un duelo
emocional para el cuidador, resultando mas afectada la salud mental que la salud
fisica.

Para el cuidador, la reduccién de actividades en general y, sobre todo, de las
actividades sociales son muy frecuente y esta relacionada con sentimientos de
tristeza y de aislamiento. Una parte sustancial del tiempo que antes se dedicaba al
ocio, a los amigos, hay que dedicarla ahora a la tarea de cuidar. Incluso es posible
gue no se dedigue ese tiempo a si mismo por los sentimientos de culpa que le
produce pensar que si lo hace esta abandonando su responsabilidad.

El cuidador no se da cuenta que esta afectado emocionalmente, no acepta que dia
a dia esta en una etapa de duelo, pues perdié a un ser querido del cual nunca se
despidid, y aunque este fisicamente aquella persona que algun dia fue, ya no esta.
El ofrecerle al enfermo una calidad de vida a cambio de todo su tiempo, deja sin
calidad de vida al cuidador, y es cuando comienza otro duelo, el cual, ahora es por
Su propia vida; comienzan los problemas con su pareja, con sus hijos, pierde su
vida social, y deja de realizar lo que le gustaba; inician los conflictos sentimentales
gue se toman sin importancia, sentimientos que estan presentes pero no se
atienden.
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RECOMENDACIONES

Para Enfermeria como area de la salud, la prevencion es de gran prioridad, y el
prevenir indudables enfermedades tanto fisicas como mentales en las cuidadoras
primarias es un foco rojo. Por eso parte de las recomendaciones son:

Informar a familiares de todos los adultos mayores sobre signos de alarma
de la demencia tipo alzheimer, ya que, los sentimientos manifestados por el
desconocimiento de la enfermedad fueron: la culpa, el miedo y la negacion;
sentimientos que pudieron no haberse manifestado de tal manera si se
hubiese conocido como manejarlo.

Ensefar a organizar su tiempo.
Crear estrategias para facilitar el cuidado.

Como requisito, que los cuidadores reciban un chequeo bimestral y terapias
psicologicas, para garantizar un buen estado tanto de salud fisica como
mental; y asi, garantizar prevenir enfermedades, pero ahora de los
cuidadores.

Crear centros gratuitos o con facilidad de pago de acuerdo a su nivel
socioecondmico, para brindarles a los cuidadores tiempo de realizar sus
actividades. De igual manera, regalarles un dia de descanso para dedicarse
a la relajacion.

En cuanto a nivel gubernamental:

Brindar apoyo econdomico destinado a personas con enfermedades
cronicas, para reducir la carga de trabajo de sus familiares que estén a
cargo.

Facilidades de jornadas laborales a empleados a cargo de enfermos
cronicos con dependencia de tiempo completo.
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ANEXOS

INSTRUMENTO

Objetivo General:

Interpretar los sentimientos del cuidador primario de un paciente con Alzheimer.

Pregunta de investigacion

¢,Cuadles son los sentimientos del cuidador primario de un paciente con Alzheimer?

Guia de preguntas:

1. ¢Cuéntame cuales fueron los sentimientos que tuviste cuando te enteraste
de que tu familiar tenia Alzheimer?

2. ¢Por qué causa te convertiste tU, en cuidador primario?
3. ¢Como te sientes de que tu seas el cuidador principal?

4. ¢Que sientes a cerca de los cambios que tuviste que realizar a partir de la
enfermedad de tu familiar?

5. Platicame ¢ Que sensaciones te produce el futuro de tu familiar?

6. ¢Cuéntame alguna vivencia significativa a partir de la enfermedad de tu
familiar?

7. ¢Te sientes satisfecho al cuidar a tu familiar?

8. Me podrias describir ¢ qué sentimientos tienes en este momento?
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: _i UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
R FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES IZTACALA

Tlalnepantla, Estado de México, Los Reyes lIztacala a 8 Noviembre del 2012.

LEO. Alejandra Martinez Miranda
PRESENTE

La Universidad Nacional de Autonoma de México, Facultad de Estudios
Superiores Iztacala de la Licenciatura de Enfermeria le pide su apoyo en la
participacién del Protocolo de Investigacion “Sintiendo tu olvido”, asesorado por la
Dra. Dulce Maria Guillen Cadena, con el objetivo de interpretar los sentimientos
que genera el cuidador primario, al cuidar a su familiar con Demencia tipo
Alzheimer.

Solicitando de la manera méas atenta, el permiso de usted para permitirle a
la PSS. Yessica Anaid Garcia Solares realizar sus entrevistas audiograbadas a los
familiares que ante un consentimiento informado permitan colaborar con la
Investigacion.

Esperando contar con su valiosa colaboracién, reciba usted un cordial
saludo.

ATENTAMENTE
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FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES 1ZTACALA _ .
LIC. EN ENFERMERIA Alzheimer México, LA.P.

Tlalnepantla, Estado de México, Los Reyes Iztacala a 8 Noviembre del 2012.

LEO. Alejandra Martinez Miranda
PRESENTE

La Universidad Nacional de Autonoma de México, Facultad de Estudios Superiores Iztacala
de la Licenciatura de Enfermeria en colaboracidn con la Fundacion “Alzheimer México, 1.A.P. Una
esperanza de vida”, le invita a participar en el Proyecto de Investigacion “Sintiendo ti olvido”, con
el objetivo de interpretar los sentimientos que genera el cuidador primario, al cuidar a su familiar
con Demencia tipo Alzheimer.

Si desea participar en este Proyecto, por favor anote su teléfono para poder comunicarnos
con usted. Para cualquier duda o aclaracion pida informes con la Lic. Alejandra Martinez o
comuniquese con Yessica Anaid Garcia Solares al 0445513680806.

Esperando contar con su valiosa colaboracidn, reciba usted un cordial saludo.

ATENTAMENTE

Pasante del Servicio Social de la Lic en Enfermeria

Garcia Solares Yessica Anaid

c.c.p. Lic. Alejandra Martinez/Directora de la Fundacion “Alzheimer México, I.A.P. Una esperanza de
Vida”
c.c.p. Dra. Dulce Maria Guillen Cadena/Profesora asesora del Proyecto de Investigacion.
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LIC. EN ENFERMERIA Alzheimer México, LA.P.

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

El proposito de esta hoja de consentimiento es dar una clara explicacion a los
participantes sobre la investigacion titulada “Sintiendo tu Olvido”, asi como de su
rol en ella.

La presente investigacion es conducida por PSS de la Licenciatura en Enfermeria
Yessica Anaid Garcia Solares de la Universidad Nacional Autbnoma de México y
del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia. El objetivo de este estudio es
interpretar los sentimientos que genera el cuidador primario, al cuidar a su familiar
con Demencia tipo Alzheimer.

Si usted accede a participar en este estudio se le pedira responder preguntas
acerca del estudio mencionado anteriormente. Esto tomara aproximadamente 20
minutos de su tiempo.

Su participacion en este estudio fue seleccionado aleatoriamente. La entrevista
sera audiograbada, es completamente anénimo, de modo que no serd necesario
gue me diga su nombre ni que se identifique de ninguna otra manera, es con fines
meramente académicos. Si prefiere no responder alguna pregunta tiene plena
libertad de no contestar.

De antemano agradecemos su colaboracién para este proyecto de investigacion.

Yo, he leido y comprendido a informacion anterior. He sido
informado y entiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados
en revista de seleccién segun convenga al investigador o difundirlos en foro con
fines cientificos. Convengo en participar en este estudio de investigacion.

Nombre del participante Fecha
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