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Prologo

Segun la Organizacién Mundial de la Salud, el nimero de personas con demencia a
nivel mundial crece rapidamente, y se pronostica que, en sélo 25 afios, 34 millones de
personas la padeceran. La cifra cobra significado cuando se coloca en el contexto del
incremento de la expectativa de vida y el envejecimiento de la poblacion en paises en
desarrollo (OMS, 2016).

La mayor parte de ancianos con demencia senil. (Tipo Alzheimer) viven en su casa y
son cuidados por sus familiares incluso en estadios avanzados de la enfermedad. La
demencia genera una situacion de crisis familiar por desorganizacion, que exige un

gran esfuerzo adaptativo a cada ndcleo familiar.

El cuidado de un enfermo con Alzheimer, hace necesario que habitualmente uno de los
miembros de la familia se haga cargo y responsabilice de su cuidado y atencién durante

todo el transcurso de la enfermedad.

La vida del cuidador cambia radicalmente como consecuencia de la demanda de
adaptacién requerida. Su nueva responsabilidad induce una profunda transformacion de
su forma y calidad de vida, ya que nadie esta preparado para vivir 24 horas al dia con

una persona que se deteriora irremediablemente dia a dia.

Ante situaciones que requieren la respuesta del individuo como sucede en la
problematica de la convivencia diaria con un enfermo con Alzheimer, los cuidadores
necesitan poner en marcha estrategias, acciones o medidas con los recursos
personales, familiares y multidisciplinarios que pueden ser tanto cognitivos como
conductuales, con el fin de afrontar el cuidado del familiar. Por eso, es necesario
conocer cuales son las estrategias de afrontamientos para cuidar a pacientes con

demencia senil de tipo Alzheimer que utilizan las familias de estos.

Dado que el impacto que produce esta demencia es muy grande y aunque el trabajo de
los familiares puede ser bueno, se requiere que los cuidados a estas personas sean
basados en conocimiento que a su vez proporcionan seguridad, confianza y un trato

digno.



Por ello, desde la justificacion teérica, este trabajo permitir4 el conocimiento acerca de
las diferentes estrategias puestas al cuidado de los adultos mayores por parte de los
familiares que se abocan a esta tarea, con el fin de mejorar las intervenciones en todos
los aspectos.

Al ser novedosa en la poblacion adulta de San Pedro, permitir4, en base a un analisis
integral de los cuidados de los adultos mayores, en la clinica Avenida, provocar una
reflexion de las practicas y desde ella, pensar la construccion de posibles guias de
cuidado que favoreceran tanto al paciente, el cuidador, la familia y la disciplina
enfermera.

Todo esto dentro de un proyecto de investigacién de tipo cuantitativo, descriptivo y
transversal donde se estudiara la variable establecida como estrategias de
afrontamientos para el cuidado de los pacientes con demencia senil tipo Alzheimer en
las dimensiones Practicas de cuidado directo (Organizacion del Hogar y planificacién de
las tareas) y practicas Basadas en el apoyo psicosocial (formacion para cuidar y Evitar
el estrés) Se trabajard con una poblacion 24 cuidadores que sean familiares del

paciente y se ajusten a los criterios de inclusion.

Se recolectaran los datos segun planificacion de actividades y se trabajardn segun los

planes metodoldgicos estipulados para ser presentados en graficos y tablas.

El proyecto cuenta con dos capitulos:

CAPITULO | EIl problema de Investigacion: Planteo del Problema, Definicion del
Problema, Justificacion, Marco Tedrico, Definicion Conceptual de la Variable, (General

y Especificos).

CAPITULO Il Metodologia de la Investigacion: Tipo de Estudio, Operacionalizacion de
la Variable, Universo y Muestra, Criterio de Inclusion, Fuente, Técnica e Instrumento de
Recoleccion de Datos y los Planes de Recoleccidén de Datos, Procesamiento de datos,
Presentacion de los datos, las Tablas y Gréficos de Ejemplos, EI Cronograma de

Actividades, el Presupuesto y las Referencias Bibliografia

ANEXOS contiene nota de permiso para acceder al campo, el consentimiento

informado, el instrumento de recoleccion de datos y la tabla matriz.



CAPITULOI
EL PROBLEMA
DE
INVESTIGACION



Planteo del Problema

La poblacion del mundo estéd envejeciendo. Las mejoras en la atencion de la salud del
altimo siglo han contribuido a que las personas tengan vidas mas largas y saludables.
Sin embargo, esto tuvo como resultado un aumento en el nimero de personas con
enfermedades no transmisibles, incluyendo la demencia. A nivel mundial, es una de las
principales causas de discapacidad y dependencia entre los mayores. En la mayoria de
los paises de alguna manera existe una falta de conciencia y comprension sobre la
demencia, lo que causa estigmatizacion, barreras para el diagnostico y la atencién, e
impacta en los cuidadores, los familiares y la sociedad, tanto desde el punto de vista

fisico, como el psicoldgico y el econdémico (Prieta, 2011).

Se estima que hoy en dia en el mundo entero existen 38,3 millones de personas con
demencia y cada afio se suman aproximadamente 4,6 millones de nuevos casos. Los
calculos establecen que se presenta un nuevo caso de demencia cada siete segundos
y que para el afio 2040 el mundo tendra 81,1 millones de personas con demencia, de
los cuales entre el 50 y 55% seran debido a la demencia senil tipo Alzheimer —
Alzheimer Disease International (DTA, 2009)

Mientras que en América Latina se calcula que en la actualidad 1,8 millones de
personas padecen de demencia y para el aflo 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 (DTA, 2009).

En Argentina, segun las ultimas actualizacion y teniendo en cuenta los indicadores
basicos de salud de Argentina 2018, las Organizaciones mundiales y el Ministerio de
Salud de la Nacion informan que en el pais hay mas de 500 mil personas que padecen
Alzheimer. Y se estima que 1 de cada 8 adultos mayores de 65 afios padecen algun
tipo de demencia (OPS/OMS y MSN; 08-04-2019).

La Asociacién Lucha contra el Mal de Alzheimer y Alteraciones semejantes de la

Republica Argentina (A.L.M.A.), adhiere a esta informacion desde su posicibn como
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asociacioén voluntaria sin finalidad de lucro en la que sus miembros, mediante la practica
solidaria, buscan el mejoramiento de la comunidad. En la cual se establecen y se
centran en las sugerencias para el cuidado del paciente con algun tipo de demencia y el
estrés del que pasa a cumplir el rol del cuidador. Siendo esta institucion una
Organizacion de la Sociedad Civil (Personeria Juridica C 497 bis), entidad de bien
publico (6282, Resol. 181. 05/11/90) fundada el 25 de abril de 1989, declarada de
interés sanitario el 11 de agosto de 2005 (Declaracion 240/2005. Expte. 481-D-05).

Ante la informacién que caracteriza a la demencia senil por Alzheimer, es inevitable
mirar el entorno del paciente y encontrarnos con una familia que afronta en muchos
casos, sabiendo o no, el cuidado del mismo, siendo los mas allegados como pareja,
hijo, hermanos y/o nietos, los que ocupan un rol importante en el transcurso de la vida

de este tipo de pacientes.

La familia, cumple un rol muy importante en el cuidado del enfermo, atravesando una
serie de cambios tanto estructural como funcional; lo que obliga siempre a un integrante
de la misma asumir mayor responsabilidad, sobre la asistencia del enfermo, por lo que
se lo denomina cuidador principal, o familiar a cargo del cuidado, situacién que lleva a
pensar, que esta persona se ve obligado a ser un cuidador a tiempo completo,
modificando para ello directamente su vida social, econdmica y psicoldgica, teniendo

gue adaptar sus tiempos y sus habitos al cuidado del paciente.

En relacion a la patologia, un diagndstico precoz es fundamental tanto para la persona
como para el familiar o responsable de su cuidado, porque permitird identificar las
fuentes de apoyo y consejo desde el primer momento y ayudara a afrontar la
enfermedad e ir conociéndola poco a poco. Ademas, cuanto antes se detecte la
demencia antes se podra beneficiar el paciente de los ultimos tratamientos médicos,

protegiendo el cerebro frente al proceso de muerte neuronal.

A partir de los datos socioecondmico, del informe anual, que difundié el Instituto
Nacional de Estadisticas y Censo de la republica, en Argentina, la poblacion adulta a
partir de una edad promedio de 59 afios, comprende entre el 17% y 20% del total de la

poblacién siendo esto un quinto de la poblacion total, lo que registra mayor



significacion al considerarla "relevante para vincular con el comportamiento del
consumo de los hogares, los programas asistenciales y la cobertura del sistema de
seguridad social por parte de los mas jovenes, y cuél es el punto de partida en
comparacion con el resto del mundo” (Indec, 2018 pag.113).

Situados en la provincia de Jujuy y con base a informes estadisticos y poblacionales
que maneja la Direccion Provincial de Estadistica y Censos de la Provincia de Jujuy.
(2018); La ciudad de San Pedro de Jujuy cuenta con 60.666 habitantes, lo que
representa un incremento del 9,77% frente a los 53.039 habitantes del censo anterior,

siendo por lo tanto la segunda ciudad més poblada de la provincia.

Por su parte la Secretaria de Soporte del Sistema de Salud. Departamento Provincial de
Bioestadistica. Estadisticas Vitales (2018) del Ministerio de Salud de la provincia,
muestra que, por la tasa de natalidad, defunciones infantiles, de nifios, adolescentes, de
adultos y de adultos mayores la grafica poblacional de la ciudad de San Pedro a sufrido
una variacion en cuanto a la cantidad de personas Adultas Mayores de 65 afos., lo que

sefala el exponencial crecimiento demografico de la ciudad de San Pedro de Jujuy.

En este contexto, la clinica Avenida, en san Pedro de Jujuy, es una institucion que
atiende principalmente pacientes gerontes con diferentes patologias, que tienen obra

social en su mayoria Pami, cuenta con 24 camas, de ocupacion constante en un 90%.

La institucion tiene por norma, que los pacientes institucionalizados por afecciones
mentales, como la demencia, deben estar acompafnados por un familiar la mayor parte
del tiempo debido al deterioro cognitivo y motor que los transforma en personas
altamente dependiente; hecho que se transforma para enfermeria en un paciente muy

demandante dificultando asi el cuidado continuo de los otros pacientes.

La presencia de estos cuidadores informales junto al anciano institucionalizado ha
evidenciado los diferentes criterios que adoptan estos para asistir, ayudar y cuidar del
paciente con Demencia Tipo Alzheimer (DTA), los cuales llegan a la institucién con un
deterioro de la salud sobre agregado a la patologia, (deshidratados, ulcerados,
desnutridos, etc.) o en un estado de salud poco aceptable para afrontar las
complicaciones de la enfermedad de base que padecen.



Se advierte de manera regular como la familia se frustra ante la situacion de no poder
manejar las alteraciones que viven a diario los pacientes (como el no poder hacer que
el paciente se alimente, beba liquidos, o inclusive como no saber evitar la frecuencia de

ulceras por presion en algunos casos severos).

Se observa tanto en los cuidadores primarios, como en la familia, una variedad de
actitudes para la confrontacion de las diferentes situaciones que se presentan ante el
manejo de los pacientes con DTA sea en las actividades de la vida diaria (comer,
vestirse, higienizarse etc.) o en las relaciones interpersonales, familiares o sociales.
Son los cuidadores y la familia quienes al buscar satisfacer las necesidades de su ser
querido, requieren y buscan apoyo de personas capacitadas de manera tal que este
apoyo amortiglie o evite las repercusiones funcionales, emocionales o psicolégicas del
grupo familiar, a quienes en algunos caos la enfermedad, los cuidados y las
caracteristicas del paciente superan y provocan alteraciones de la salud psiquica o
fisiolégicas; sin mencionar los inconvenientes econémicos o de comunicacion que estos

manifiestan tener al tiempo de haberse hecho cargo del cuidado.

Para entender la situacion del cuidado del paciente con DTA y su impacto sobre el
cuidador, se debe considerar que ésta es una patologia neuroldgica cronica y que la
supervivencia dura aproximadamente entre 8 y 14 afios, siendo hasta la fecha incurable
ademas de degenerativa, por lo que la dependencia que adquiere el paciente de su
cuidador va aumentando, al igual que la dedicacion que debe cumplir este dltimo;
Desde el punto de vista del modelo bio-psico-social, se considera que esta situacion
deteriora cada vez mas la salud del cuidador, pues él mismo debe enfrentarse a una
gran cantidad de estresores, los cuales se relacionan con la “sobrecarga”, término con

el que se conoce al fendmeno del estrés en el @mbito del cuidado (Pearlin, 1990).

El cuidar a una persona con DTA implica una gran variedad de actividades y
responsabilidades altamente demandantes y estresantes, inclusive en mayor escala
que en los casos de cuidado de pacientes con retardo en el desarrollo, pacientes con
cancer, con accidentes cerebro-vasculares y con depresion (Garrido 2006). Es por ello

gue surgen los siguientes interrogantes en base a la observacién de la realidad:



» ¢Cuadles son las actitudes que toma el familiar a cargo de los cuidados frente a
los distintos comportamientos que presenta el paciente?

» ¢Cudles son las fuentes de apoyo o recursos de los familiares cuidadores?
» ¢Como influye la demencia senil de tipo Alzheimer en la cotidianidad familiar?

> ¢Qué reacciones psicologica y emocional atraviesa la familia en cada una de las

fases que presenta la demencia senil?
» ¢Cudl es el impacto en el entorno familiar y en el social?

» ¢Como repercute la calidad de los cuidados brindados en el paciente con DTA y

en su cuidador?

» Cuales son las estrategias de afrontamientos para cuidar a pacientes con

demencia senil de tipo Alzheimer que utilizan las familias de estos.

Se recurridé a la revision de antecedentes y consulta bibliografica cientifica para dar

respuesta a los interrogantes generados.

En relacién a las actitudes que toma el familiar a cargo de los cuidados frente a los
distintos comportamientos que presenta el paciente, Losada Baltar, Marquez Gonzalez,
Vara-Garcia, Gallego Alberto, Romero Moreno y Olazaran Rodriguez (2017) en su
trabajo “Impacto psicolégico de las demencias en las familias: propuesta de un modelo
integrador” , realizado en Madrid, afirman que “La demencia no impacta exclusivamente
sobre la persona que la padece, sino que supone el factor desencadenante de un
proceso que amenaza al sistema familiar en su conjunto” (pag. 5). Entre sus
conclusiones, los autores plantean que, los estereotipos estan muy presentes en
nuestra sociedad, y tienen importantes consecuencias sobre la salud. Estos
estereotipos se asocian con el uso de estilos comunicativos inadecuados como el habla
patrén y con conductas de sobreproteccion que reducen la probabilidad de conducta
autonoma. Por ejemplo, una persona con estereotipos edadistas (por €j., las personas
mayores son fragiles y como nifios) es mas probable que actle sobreprotegiendo y

utilizando el habla patrén, favoreciendo que se produzca un exceso de discapacidad.



El desconocimiento de las demencias puede incrementar el efecto de estos
estereotipos puesto que se pueden atribuir las manifestaciones de las demencias a
caracteristicas de las personas. Hecho que puede verse agravado en el caso de que los
cuidadores tengan pensamientos disfuncionales que favorezcan un afrontamiento des
adaptativo del cuidado (Losada, 2003). Asi, por ejemplo, un cuidador que piense que
los intereses personales deben de ser dejados a un lado cuando se cuida de una
persona enferma es probable que reduzca su activacion conductual. lgualmente,
alguien que piensa que el cuidado debe ser llevado a cabo en la familia tendrd menos
probabilidades de pedir ayuda o recursos que otros que piensen que es una tarea
demasiado demandante como para ser llevada a cabo por una sola persona.

Otros pensamientos habituales tienen que ver con el rechazo a recursos como la
ayuda a domicilio, o la no utilizacion de los mismos como fuente de respiro, no siendo
infrecuente escuchar frases como “me quedo en casa para asegurarme de que atiende
bien a mi familiar y hace lo que tiene que hacer”. Es de esta manera que se evidencian
actitudes de aislamiento, de sobre proteccion y de una autonomia mal dirigida en
cuanto a yo lo puedo o solo yo sé como hacerlos que a la larga refiere agotamiento,

stress y ansiedad

Otro factor que interviene en este punto son los valores personales de los cuidadores.
Los valores han sido definidos como direcciones deseadas para la vida, elegidas

libremente y construidas verbalmente (Hayes, Strosahl, y Wilson, 1999; p. 17-18)

Haciendo mencion a cuales son las fuentes de apoyo o recursos de los familiares
cuidadores, Torres Viday Gran Alvarez (2005), en su informe “Panorama de la salud
del adulto mayor en Cuba”, sostienen que el cuidado de los enfermos con Alzheimer no
se debe considerar un problema sino una responsabilidad a planificar por todos y cada
uno de los miembros de la familia con la finalidad de ocuparse de sus necesidades
personales de manera que la responsabilidad no recaiga sobre una misma persona.
Para que los familiares tengan un mayor conocimiento sobre la situacion que presenta
su ser querido deben solicitar ayuda a un especialista o proveedor ya que en todos los
enfermos los cambios de conductos no se ven envueltos por una misma situacion, es

asi que la tarea de cuidado del paciente con demencia es una actividad que involucra
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de forma determinante a todos los miembros de la familia, especialmente a quien se

sefala como el cuidador principal, quien le dedica mayor tiempo y responsabilidad.

Es importante que el grupo familiar reciba informacion sobre la enfermedad y su
cuidado, de manera de asegurar que todo miembro se convierta en un cuidador capaz
de brindar una buena calidad de vida para el paciente y a su vez mantener la integridad
del nucleo familiar y disminuir la carga del cuidador. Ya que esta carga constituye,
segun, Torres (2005) “una situacion estresante con peligro de desbordar y agotar los
recursos y repercutir en la salud fisica del cuidador, su estado de &nimo y en la
modificacion de los umbrales de percepcién del sufrimiento y del dolor del enfermo a su
cuidado” (pag.6).

En este sentido, el Departamento de Salud de Inglaterra (2015) mediante el trabajo con
Empleadores, personas con demencia, cuidadores y organizaciones de proveedores
han desarrollado los siguientes ocho principios que pueden ser utilizados para facilitar
el desarrollo laboral de todo miembro del personal que trabaja en servicios de atencion
social y de salud con personas en cualquier fase de la demencia, desde las sefiales

mas tempranas hasta el momento del diagndstico completo de la condicion.

Los ocho principios centrales fueron disefiados para ser utilizados en cualquier entorno
y proveen una base para la comprension general de la condicion. Su objetivo es
fomentar la confianza de los trabajadores para que puedan adaptar sus acciones y la

comunicacioén, y responder de manera mas adecuada a la persona con demencia.
¢+ Principio 1: Conocer las sefiales tempranas de la demencia.

% Principio 2: El diagnostico precoz de la demencia ayuda a que las personas

reciban informacion, apoyo y tratamiento en la fase mas temprana posible.

% Principio3: Comunicarse con sensibilidad para apoyar una interaccion

significativa.

+¢ Principio 4: Promover la independencia y fomentar la actividad.
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¢ Principio 5: Reconocer las sefiales de angustia provenientes de la confusion y
responder calmando la ansiedad de la persona, apoyando su comprensién de los

hechos que esta experimentando.

+«+ Principio 6: Los miembros de la familia y otros cuidadores deben ser valorados,
respetados y ayudados al igual que las personas a las que estan cuidando, y se

les debe ayudar a obtener acceso a consejeria para el cuidado de la demencia.

¢+ Principio 7: Los coordinadores tienen que asumir la responsabilidad de asegurar
que los miembros de su equipo estén capacitados y tengan un buen soporte para

satisfacer las necesidades de las personas con demencia.

% Principio 8: Trabajar como parte de un equipo multidisciplinario e interinstitucional

para apoyar a la persona con demencia.

En relacién al interrogante sobre cémo influye la demencia senil en la cotidianidad
familiar, un estudio realizado por Pinto (2002) sobre la cronicidad y el cuidado familiar,
realizado en Medellin Colombia, refiere que el trabajo del cuidador es una experiencia
de compromiso, de tiempo y de paciencia que demandan habilidades y cualidades que
son fundamentales en la realizacion de las actividades de la vida diaria. Los cuidadores
familiares también se pueden ver expuestos a alteraciones en su propio bienestar,
debido a los cambios que ellos mismos han debido efectuar en su propio estilo de vida;
definiendo al cuidador familiar como la persona de cualquier género que asume la
responsabilidad del cuidado de un ser querido en situacién de enfermedad crénica de

Alzheimer y participa con ellos en la toma de decisiones.

Este cuidador familiar brinda apoyo informal al paciente cronico, que reciba o no
remuneracion en su labor, que asuma paulatinamente la mayor parte de las tareas de
cuidado con responsabilidad para el paciente y grupo familiar con un minimo de seis

meses, dedicando gran parte de su tiempo y esfuerzo.

Ser cuidador de una persona con enfermedad cronica entrafia implicaciones, de tipos

familiares, sociales, mentales, econémicos y espirituales que merecen la atencion y el
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reconocimiento centrado en el cuidado y auto cuidado de la salud de las personas y

colectivos.

La sobrecarga experimentada por el cuidador familiar al proporcionar cuidado al
paciente con enfermedad de Alzheimer en jornadas muy intensas, generadoras de
alteraciones en la salud fisica, como consecuencias de la sobrecarga constante con

disminucién de las horas de descanso y suefio.

Los cuidadores familiares se encuentran sometidos a una actividad estresante y con
peligro para su salud, por el manejo permanente y continuo de la actividad de cuidar sin
importar la carga que esto les ocasione. En su afan de ser suficientes y aportar lo mejor
de si (sus valores, principios y afectos que le pueden unir al enfermo) pueden ver 8

agravados los riesgos descritos hasta llegar a alterar su calidad de vida.

También la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en la clasificacion de las
enfermedades (2002) dice que entre las causas mas comunes que pueden generar
estrés a los cuidadores tenemos: dificultades econdémicas, carga opresiva del trabajo, el
sigilo y miedo de las personas que hacen la actividad, necesidades no satisfechas, la
falta de una voz eficaz en las decisiones que afectan a ellos y a su trabajo, el apoyo,
supervision y reconocimiento deficiente de su labor, la formacién, conocimientos
practicos y preparacion deficiente para el cuidado, la falta de claridad sobre lo que se
supone deben hacer los cuidadores, la ausencia de mecanismos de referencia, falta de
continuidad en las actividades que realiza, coordinacion entre el cuidado que recibe el
paciente en la institucion como el que recibe en el hogar, falta de elementos y
medicamentos que faciliten las actividades de cuidado. El aislamiento, inseguridad y

temor por el futuro, dificultades para comunicarse con otros.

La presencia de estos aspectos desencadenan el estrés como un mecanismo de
defensa normal de un individuo, que se presenta cuando hay un desequilibrio o
amenaza en determinada situacién; aunque por otro lado cuando se presenta en
periodos prolongados puede presentar disestrés de trastornos organicos, 0 empeorar

los existentes y asi ser causa de muerte, estos factores permiten evidenciar la
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necesidad de la intervencién de enfermeria en el cuidado de los cuidadores familiares

de pacientes con enfermedades cronicas.

La problematica, sefialada por el estudio, entre los familiares ante el hecho demencial la

OMS las enumera como:

e La falta de informacién acerca del proceso, de cémo actuar ante el mismo, de los
recursos socio-sanitarios disponibles, ayudas, etc.

e Su grado de angustia y tension ante la enfermedad, que repercute sobre el
hogar conyugal y familiar, el trabajo y la vida social.

e La impotencia que produce el vacio asistencial ante una complicacién del
proceso demencial o bien ante las propias necesidades psicofisiologicas del
cuidador.

e Las dificultades econdémicas y legales segun el nivel social y el papel previo del
enfermo en la familia.

Asimismo, los principales problemas que familiares y cuidadores soportan de peor
grado son:

e Los trastornos del suefio.

e La deambulacion sin sentido.

e La agresividad e irritabilidad.

e La incontinencia fecal.

e La ayuda fisica continua ante la invalidez para la vida cotidiana.
e Los problemas de comunicacién con el enfermo.

De cualquier forma, la mayor o menor problemética de los DS a nivel familiar va a
depender de los factores siguientes:

e De su nivel o estatus econémico.

¢ Del numero de miembros disponibles en el seno familiar.
e De los lazos y vinculos previos.

e De su nivel cultural.

e Del entorno social.

e De que se ubique en el medio urbano o rural.
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¢ De las condiciones y estado de confort de la vivienda.
e Del estado de salud de los propios familiares.
e De la evolutivilidad del proceso demencial.

Igualmente, la OMS define la "carga familiar " como un término complejo que describe
el efecto del paciente sobre la familia. La enfermedad demencial, con sus
caracteristicas peculiares y grados evolutivos, interacciona con el individuo, familia y
otros sistemas bidpsico-sociales del entorno. En esa dinamica, la irreversibilidad y la
incapacitacion creciente no suelen resultar suficientes y a la reorganizacion inicial se le
afiaden sucesivos periodos de transicion y adaptacion forzosa con obligadas
modificaciones del estilo y hébitos de vida familiares junto al riesgo final de una
ocupacion masiva de sus prioridades por el demente, hecho que tiene una fuerte

componente de conflictividad.

Por tanto, buscando férmulas de descarga y ayuda es imprescindible una preocupacion
y compromiso profesionales a nivel social y sanitario con los miembros de la familia,

sean el conyuge, los hijos u otros los que cuiden al enfermo.

Los factores psicosociales asociados a un mayor grado de estrés, que definen al grupo
de cuidadores o familiares de alto riesgo van a ser:

e El mayor grado de proximidad en el parentesco.

e El sexo femenino.

e La escasez de apoyos sociales informales.

e Laandmala relacién previa con el enfermo.

e EIl estilo cognitivo o atributivo caracterizado por la sensacién de pérdida de
control e impotencia frente a las conductas del enfermo.

e Las tendencias de autoculpabilizacion.

e El valorar la situacion penosa actual como estable y global.

En cuanto a las reacciones psicolégica y emocional atraviesa la familia en cada una de
las fases que presenta la demencia senil, el estudio de Garrido (2006), realizado con la
poblacion de Rio de Janeiro, sobre el impacto de la demencia en los cuidadores y
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familiares, afirma que (...) el impacto de las demencias, es global, afectando a multiples
actores, ya que no impacta exclusivamente sobre la persona que la padece, sino que
supone el factor desencadenante de un proceso devastador que amenaza al sistema
familiar en su conjunto y que, por tanto, no ocurre en el vacio, sino en un contexto
definido por una historia personal (del cuidador y de la persona enferma) y familiar y
unas caracteristicas particulares que pueden beneficiar (factores amortiguadores,

fortalezas o recursos) o perjudicar (factores facilitadores o de vulnerabilidad) el proceso.

Por ejemplo, no es lo mismo que una demencia aparezca en una familia cohesionada
gue en una familia en la que existen conflictos histdricos, o en la que algunos miembros
ya padecen alguna probleméatica psicolégica. Visto esto desde el hecho de que la
familia o sistema familiar no es so6lo el conjunto de personas que la componen, sino que
también incluye las interrelaciones entre éstas o “funcionamiento familiar”.
Caracteristicas importantes del funcionamiento familiar son la efectividad de la
comunicaciéon, la cohesion, la flexibilidad, el estilo de solucion de problemas, la

expresion del afecto y el control del comportamiento

En igual sentido, Garrido (2006) expresan que la situacién de cuidado de una persona
con demencia supone la aparicion progresiva de multiples estresores (incertidumbre
sobre la enfermedad, gastos econdémicos, reduccion del tiempo para dedicar a otros
familiares, etc.) que se suman a los diferentes aspectos del cuidado frecuentes y que
suponen fuentes de estrés y sufrimiento importantes para el cuidador principal y el resto
del sistema familiar. Ocasionando también desacuerdo entre familiares en relacion a
cual es la forma adecuada de cuidar contra la busqueda del propio interés en el
cuidado, es decir comodidad, interés econémico, etc. a favor del cuidador. Ademas,
suelen existir dinamicas familiares que contribuyen al surgimiento y mantenimiento del
conflicto y el bloqgueo de la comunicacion: la presencia de barreras en algunos
familiares para expresar sus sentimientos y pensamientos acerca de la enfermedad, su
miedo a pedir ayuda y colaboracién a otros miembros de la familia por el posible
conflicto o discusion, procesos de lucha o competicion por demostrar quién es el “hijo

que mejor cuida”, o la presencia de culpa en algunos hijos por problemas previos en la
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relacion con la persona enferma, que es proyectada en forma de criticas intensas y

frecuentemente desenfocadas al cuidador principal.

Por su parte en Pinto (2002) en su libro Los Cuidadores, Colombia, sefala que el
sistema familiar no es sélo una fuente de estresores y conflictos afiadidos al cuidado,
sino que también puede ser una plataforma de recursos y fortalezas esenciales para
afrontar estresores importantes, como la tarea de cuidar de un familiar con demencia
En esta situacion de estrés cronico, resulta de enorme importancia la capacidad de la
familia para adaptarse a ésta, a través de recursos que puedan amortiguar la
experiencia de estrés, facilitar su afrontamiento y, por tanto, atenuar sus consecuencias

negativas.

Al analizar el impacto en el entorno familiar y en el social, el Plan nacional de
demencias del gobierno de chile (2017) establece en su contenido que el mayor
impacto de las demencias tiene gran relacion con los costos sociales de cuidado, los
cuales muchas veces son asumidos por las familias. Esto genera una serie de
fendbmenos, tales como la interrupcidon del desarrollo de los miembros de la familia, la

suspensioén de estudios y trabajo y la sobrecarga en las tareas domeésticas.

En la provisién de cuidados de largo plazo existen una multiplicidad de respuestas
dependiendo del tipo de cuidado que se brinda, la cobertura, la calidad, el recurso
técnico y humano utilizado, la infraestructura con que se cuenta, el lugar donde se

proveen los cuidados, entre otros.

De todas las posibles combinaciones existentes, en Chile se observa claramente la
preeminencia de dos tipos de cuidados: en primer lugar, los que se verifican en el
ambito de la familia y la comunidad y, en segundo lugar, los que se brindan en los
Establecimientos de Larga Estadia al Adulto Mayor (ELEAM). En el primero de los
casos y dentro de las variables contextuales del cuidado, se observa que la falta de
apoyo social, definido como no tener a alguien a quien recurrir si necesita ayuda de
cualquier tipo, es la variable que se asocia en forma mas significativa con la carga del

cuidador.
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Por otra parte, los trastornos de comportamiento y el grado de deterioro funcional estan
altamente correlacionados con el grado de sobrecarga. Cuando el cuidado se lleva a
cabo en condiciones de pobreza, sin descansos, capacitacion ni recursos para la
atencion, hay un alto riesgo de morbilidad asociada, derivada de incumplimiento de los
programas preventivos de salud, aumento de los indices de depresion y disminucion de
la inmunidad. El riesgo de abandono y malos tratos se incrementa también con un
cuidador abrumado (p. 18). Sefiala también que entre las patologias que afectan a los
cuidadores, destaca la presencia de sintomas depresivos, observados en el 47,2%. Se
suma ademas que el 21,1% del total de cuidadores presentan sintomas de una
depresion clinica, sin diferencias por sexo, ni por grupos de edad.

Slachevsky (2016) en su estudio Cuidados paliativos en personas con demencia
severa, reflexiones y desafios, muestra que los impactos de la enfermedad sobre los
cuidadores se caracterizan en un 12,7% “el cuidador debi6 dejar de trabajar para
asumir su rol y 47,3% de los cuidadores con trabajo remunerado tuvieron que reducir
sus horas de trabajo por gjercer dicho rol” (p. 18) Igualmente manifiestan que muchos
cuidadores se quejan de que, siendo ellos los que estan casi 24 horas atendiendo a la
persona con demencia, resulta demoledor que aparezca otro familiar que apenas tiene
contacto con la persona con demencia y se ponga a darle consejos sobre cémo cuidar
0 cémo conseguir las cosas, lo que indudablemente repercute sobre el entorno social
de este y al paciente. “Es probable también que la falta de conocimientos generales
acerca de la enfermedad de la sociedad en su conjunto pueda también provocar
comportamientos de rechazo o evitacion del contacto con personas con demencia, 0
desconocimiento de como actuar en determinadas circunstancias” (p. 19). En muchos
de estos casos lo que necesitan los cuidadores es alguien que les escuche, que les
permita desahogarse, y que valide sus sentimientos y emociones. Y, por supuesto, que
colabore en las tareas del cuidado proporcionando respaldo al cuidador para que éste

pueda disponer de momentos de descanso y de ocio.

Para establecer como repercute la calidad de los cuidados brindados en el paciente con
DTA y en su cuidador, el trabajo realizado por Gonzéalez (2017) “Calidad de Vida y
Calidad de los Cuidados de las Demencias y sus Cuidadores Informales” manifiesta

17



qgue: La experiencia de cada cuidador es Unica, ya que son muchos los aspectos que
hacen que esta experiencia difiera en cada caso. El por qué se cuida, a quién se cuida,
la relacion previa con la persona cuidada, la causa y el grado de dependencia del
familiar cuidado, la ayuda que prestan otros miembros de la familia y las exigencias que

se marquen los cuidadores son algunos de los aspectos.

A pesar de que proporcionar esta ayuda es una buena forma de que los individuos
dependientes sientan que sus necesidades fisicas, sociales y afectivas estan resueltas,
no debe olvidarse que cuidar implica una dedicacion importante de tiempo y de energia,
conlleva tareas que pueden no ser comodas y agradables, comporta dar mas de lo que
se recibe y es una actividad normalmente no prevista para la que no se ha sido

previamente preparado.

Conforme la enfermedad va progresando la funcionalidad del paciente se va
deteriorando incrementando la presion sobre el cuidador con la aparicién de sobrecarga
en el mismo. Son los trastornos de conducta los que mas intervienen en la aparicién de
sobrecarga y estrés familiar. También influyen en menor grado la alteracion funcional y
el deterioro cognitivo. Los cuidadores muestran un incremento considerable de la
frecuencia de enfermedades psicoldgicas y fisicas en comparacion con controles de su
edad, ademas suelen tener mayores niveles de ansiedad y depresién (...) la falta de
apoyo social, la dedicacion exclusiva al cuidado del enfermo, la falta de habilidades y
estrategias de afrontamiento, la salud del propio cuidador y el género, siendo mas
frecuente la sobrecarga en el caso de las mujeres (Gonzalez (2017).

El autor también destaca dos sucesos importantes en este proceso:

» Como consecuencia de todo esto se suele producir una importante reduccion de
la calidad de vida del cuidador. EI empeoramiento de la calidad de vida de éste,
ademas de por lo anteriormente expuesto, esta ligada invariablemente a la
calidad de vida del paciente

» Es importante resefar que la mayoria de los cuidadores considera insuficiente la
informacion que reciben sobre la enfermedad por parte de los médicos, asi como

los recursos proporcionados y obtenidos para la tarea.
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La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS, 2013) infiere que los datos cientificos
existentes que respaldan las pautas practicas para el cuidado de la demencia son mas
limitados que en otras areas clinicas y es por ello que para el presente proyecto se

plantea la necesidad de indagar sobre el tema.

Vistos los antecedentes y la realidad que se presenta con los familiares y pacientes de

estas caracteristicas en la clinica Avenida surge un vacio de conocimiento en relacion a

Definicion del Problema

¢CUALES SON LAS ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO PARA CUIDAR A
PACIENTES CON DEMNECIA SENIL DE TIPO ALZHEIMER QUE UTILIZAN LAS
FAMILIAS QUE CONCURREN A LA CLINICA AVENIDA DE SAN PEDRO DE JUJUY,
DURANTE EL SEGUNDO SEMESTRE DEL ANO 20207
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Justificacion

En la actualidad, los avances de la medicina, el aumento en la longevidad de las
personas Yy la disminucién de la mortalidad han proporcionado un entorno favorable
para el desarrollo de las patologias crdnicas, tanto fisicas como mentales; tal es el caso
de la Demencia Senil por Alzheimer, una de las principales causas de discapacidad y
dependencia de las personas mayores.

Dado que el impacto que produce esta demencia es muy grande y aunque el trabajo de
los familiares puede ser bueno, se requiere que los cuidados a estas personas sean
basados en conocimiento que a su vez proporcionan seguridad, confianza y un trato
digno.

Por ello, desde la justificacion tedrica, este trabajo permitird el conocimiento acerca de
las diferentes estrategias puestas al cuidado de los adultos mayores por parte de los
familiares que se abocan a esta tarea, con el fin de mejorar las intervenciones en todos
los aspectos.

Al ser novedosa en la poblacion adulta de San Pedro, permitird, en base a un analisis
integral de los cuidados de los adultos mayores, en la clinica Avenida, provocar una
reflexion de las practicas y desde ella, pensar la construccion de posibles guias de
cuidado que favoreceran tanto al paciente, el cuidador, la familia y la disciplina
enfermera.

También pretende aportar nuevos conocimientos a la literatura existente en los
cuidados a personas mayores dependientes mediante el andlisis cualitativo de los

cuidados que brindan los familiares responsables.
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Marco Teorico

Existen mas de 80 formas diferentes de demencia. De todas ellas, el Alzheimer es la
mas comun y conocida, pues representa segun la Sociedad Espafiola de Geriatria y
Gerontologia, entre el 60 y el 80% de las demencias (SEGG, 2018).

La enfermedad de Alzhéimer, también denominada mal de Alzhéimer, o demencia senil
de tipo Alzhéimer o simplemente Alzhéimer 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, a medida que las células nerviosas (neuronas) mueren y diferentes zonas del

cerebro se atrofian (Prieta, 2011)

Sintomas como la pérdida de memoria y de las habilidades comunicativas y cognitivas
o la falta de habilidades para llevar una vida cotidiana normal son comunes en este tipo
de enfermedades, pero cada individuo puede verse afectado de diferente manera. A
esto hay que afadir los problemas emocionales y de comportamiento que se derivan de
estas dolencias, lo que provoca que el cuidado de una persona con demencia sea
estresante y muy triste para los familiares, que muchas veces no saben a quién ni a qué
recurrir (SEGG, 2018)

La incidencia de enfermedad aumenta con la edad, desde 1-3/1.000 entre los 65 y los
70 afios personas-afio hasta 14-30/1.000 entre los 80-85 afios, y parece ser mayor en
mujeres. En edades muy avanzadas es aun mayor, hasta 38,6/1.000 entre 85 y 89 afios
y mas de 65/1.000 personas-afio en mayores de 95 afios segun datos del estudio
(Garre-Olmo, 2018).

La clinica que presenta un paciente afectado por la enfermedad de Alzheimer segun

Casals (2012), es la siguiente

e Déficit cognitivo: de aparicion precoz, aunque resulte dificil identificarlos, son los
causantes de la limitacion o incapacidad funcional para la realizacion de las actividades

de la vida diaria.
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¢ Alteracion de la memoria: para tener memoria el cerebro ha de tener un buen estado
de todas las estructuras cerebrales que intervienen en esta funcién. En el caso de la
demencia estas estructuras (I6bulos frontales e hipocampo) no se encuentran en buen

estado.

e Pérdida de atencion: la atencidon nos permite concentrarnos en estimulos concretos

para llevar a cabo la tarea deseada de manera eficaz, diferenciando los estimulos.

¢ Alteracion del lenguaje: el lenguaje precisa de la implicacion de varias areas del
cerebro. Aparece una limitacion tanto de la capacidad de comprender como la de
expresarse, se empeora el vocabulario hasta que las palabras son inteligibles e incluso

es imposible comunicarse.

e Apraxia: incapacidad de realizar actos motores complejos, aun que el paciente

conserva la fuerza y la movilidad (vestirse, escribir...).

e Agnosia: incapacidad para reconocer y tratar informacion que llega a través de los

organos de los sentidos (no reconoce objetos ni personas).

e Desorientacion tempo-espacial: incapaces de reconocer en que espacio se

encuentran.

e Trastornos de la conducta: cambios en la personalidad, en la conducta e incluso

aparecen rasgos psiquiatricos.

Estos cambios influyen en la calidad de vida del paciente y familia. Existen alteraciones
del animo donde los pacientes estan apaticos, en estado depresivo, con inquietud
llegando a episodios de agitacion (reacciones catastréficas), agresividad fisica y verbal
(arafian, muerden, escupen, golpean, insultan...), comportamientos obsesivos,
desconfianza, desinhibicién sexual (comportamiento inadecuado como desnudarse o
masturbarse en publico), comportamientos repetitivos (vagabundear, pasear, seguir al
cuidador, repetir frases o palabras, revolver las cosas y acumularlas). También hay

sintomas psicoticos que pueden aparecer como delirios, alucinaciones (visuales,
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auditivas...) y falsos reconocimientos, trastornos del suefio y de la alimentacion y otros

como incontinencia urinaria y fecal en estadios avanzados.

También las manifestaciones mas frecuentes en los pacientes con demencia son la
apatia, la depresion, la ansiedad y labilidad emocional y los menos frecuentes y mas

graves la euforia y la desinhibicién sexual.

La duracién de la evolucidon de esta patologia es variable: de dos a diez afos
aproximadamente. Aunque la enfermedad de Alzheimer se clasifique en fases con
diferentes evoluciones de la enfermedad, unas mas rapidas y otras mas lentas; y se
pueden mezclar los signos de las diferentes fases (LOpez, Vilalta, Garre, Pons y
Cucurella 2007).

Siendo las fases las siguientes:

% Primera (pre-diagnéstica): La enfermedad empieza de forma insidiosa, con pérdida
de memoria progresiva, deterioro de la memoria a corto plazo e incapacidad para

realizar calculos aritméticos sencillos. El ingreso en una residencia no es necesario.

% Segunda (durante y después del diagndstico): La memoria se encuentra cada vez
mas afectada, los pacientes olvidan realizar las ABVD y empiezan a sufrir
desorientacion tempo-espacial. Tienen dificultades para ejecutar tareas complejas.
El cuidado del aspecto personal empieza a fallar, y necesitan ayuda para escoger la
ropa adecuada segun la temporada. Las personas se dan cuenta de la confusién,
pero intentan esconder o disimular sus sintomas. Sufren ansiedad y depresion,
apatia y falta de espontaneidad en la comunicacion verbal y no verbal. La memoria
a corto plazo falla, disminuye la concentraciébn, aumenta la distraccién y hay
dificultad para realizar ejercicios correctos. Experimentan desorientacion en el

tiempo, aunque la orientacién de lugar y de personas permanecen correctas.

« Tercera (demencia intermedia): Se agudiza la segunda etapa y aparece afasia,
agrafia, agnosia y movimientos repetitivos de la boca y de los pies sin ningun
sentido (es habitual chuparse las manos y los objetos), apraxia, prosopagnosia (no

se reconocen en el espejo) y no conocen a los familiares ni a las personas
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cercanas. Los enfermos muestran un comportamiento incontrolado, que incluso
puede llegar a ser peligroso para ellos mismos. Habitualmente aparece una actitud
bulimica, aunque pierden peso. Es frecuente que los enfermos se pierdan, porque
no recuerdan como volver a su domicilio. Experimentan periodos de irritabilidad.
Tienen pérdida de memoria reciente y remota y no son capaces de retener

informacion. Sufren confabulacion, desorientacién tempo-espacial y de personas.

% Cuarta: Se produce un deterioro mas agudizado: los enfermos no responden a los
estimulos, no establecen una relacion con el entorno, presentan alucinaciones
visuales y la pérdida de peso va en aumento. Sufren un deterioro importante de la
capacidad motriz, y muestran la necesidad de tocar compulsivamente los objetos
gue les rodean. Se observa una falta total de funcionamiento intelectual, hipertonia,
insomnio, espasmos musculares, incontinencia, anorexia, atrofia de la corteza

cerebral y depdsitos amiloideos que interfieren en la transmision neuronal.

En cuanto al tratamiento de la demencia; En las Ultimas décadas se han realizado

muchos esfuerzos para desarrollar tratamientos para la demencia.

Sin embargo, hasta ahora la progresion de dicho sindrome solo ha podido ser
ligeramente retrasada y aun faltan tratamientos innovadores que puedan conseguir
prevenir o curar dicha patologia. Ante esta situacion podemos afirmar que todavia no
existe un tratamiento curativo para la demencia, por eso las posibles terapias que se

estan estableciendo persiguen los siguientes objetivos basicos:

+ Diagnostico precoz.
% Enlentecer el progreso de la enfermedad.
+ Retardar la aparicién de complicaciones.

+« Abordar situaciones concretas de salud que puedan presentarse.

Para alcanzar estos objetivos se aconseja que el régimen terapéutico que se instaure
sea una asociacion de diferentes tratamientos farmacolégicos (TF) y no farmacolégicos.
(TNF)
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El tratamiento farmacolégico se realiza combinando diferentes medicamentos, que por
sus indicaciones complementarias se prescriben para tratar diferentes aspectos y/o
sintomas. En la actualidad dicha combinacion de farmacos se suele realizar a base de
productos indicados para tratar los sintomas cognitivos, los sintomas psiquiatricos y

conductuales.

En ocasiones, ademas, suelen coexistir con la demencia otras patologias, muchas de
ellas crénicas y de alta incidencia, como son los procesos pulmonares, los osteo-
musculo-articulares, hipertension, diabetes, etc. Son complicaciones que precisaran un
tratamiento especifico del que no procede su relato, pero al que si debemos hacer
alusion, pues constituyen un importante apartado del régimen terapéutico a

cumplimentar.

La prescripcion del tratamiento farmacolégico esta condicionada por la necesidad de
gue exista una persona responsable que conozca los efectos, buscados y secundarios,
de todos y cada uno de los farmacos utilizados en su caso; que sea competente para
administrar dichos farmacos, barajando pautas e intervalos de dosis en funcion del
equilibrio efectos deseados-efectos indeseados, y sobre todo, que posea capacidad
para distinguir si los sintomas que se presentan, en un momento determinado
(irritabilidad, nerviosismo, insomnio, vagabundeo, etc.), precisan para su remision de
una administracibn medicamentosa o0 de una accion cuidadora concreta (ingesta de

agua, cambio de postura, colocacién en el retrete, etc.).

Como tratamiento no farmacoldgico Cabrera (2015) Las describe como todas aquellas
medidas que se toman para tratar o paliar un sintoma o complicacion de la demencia

sin utilizar tratamiento farmacologico. Estas, deberian cubrir diferentes aspectos:

» Soporte emocional.

» Soporte en la participacién de entornos sociales.

» Gestion del estrés,

» Resolucion de problemas y reestructuracion cognitiva.
Este enfoque tan amplio hace que este tipo de intervenciones hayan sido evaluadas en
relacion a su efectividad y aplicacibn desde diferentes perspectivas y en base a

diferentes resultados en salud (calidad de vida, sobrecarga del cuidador y otros). Es por
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este motivo que se habla de una gran heterogeneidad en cuanto a intervenciones y
posibles beneficios.

Es necesario mencionar que cuando se lleven a cabo estas terapias se debe hacer con
ciertas precauciones, ya que la recomendacidn o ejecucion inadecuada de una
determinada técnica puede traer consecuencias muy negativas, consecuencias que
aparentemente parecen de menor importancia que las derivadas de una incorrecta
administracion farmacolégica, pero que a medio y largo plazo pueden ser muy
negativas para la evolucion de la enfermedad, ya que pueden hacer que el régimen

terapéutico sea ineficaz.

Estas precauciones, basicamente pasan por la necesidad de hacer una evolucién
minuciosa y continuada de las capacidades del enfermo, no solo de las que han perdido
y se pretenden recuperar, sino de las que aun conserva y se intentan mantener o
mejorar y actuar segun pautas de intervencién adaptada a cada situacion. También hay
gue tener en cuenta que cuando se aplican estas terapias se han de individualizar, ya
qgue lo que es eficaz para un enfermo y/o en determinada circunstancia, como darle la
razon, intentar hacerle razonar, indicarle la realizacion de determinadas actividades

ludicas, etc., puede resultar totalmente contradictorio para otros.

Las terapias no farmacologicas en pacientes enfermos de Alzheimer deben de aplicarse
con un programa global donde se combinen intervenciones conductuales,
ocupacionales y ambientales y de forma conjunta, utilizando la parte mas efectiva de

cada una de ellas segun los problemas individuales de cada paciente.

Por su parte Medina (2011), establece los cuidados no farmacoldgicos para pacientes
con DTA como las intervenciones no quimicas, teéricamente sustentadas, focalizadas y
replicables, realizadas sobre el paciente o el cuidador y potencialmente capaz de
obtener un beneficio relevante. Los dominios acordados como relevantes para la
medicion del efecto de una TNF fueron la calidad de vida, la cognicién, las actividades
de la vida diaria (AVD), la conducta, la afectividad, el dominio fisico-motor, el bienestar
y calidad de vida del cuidador, la institucionalizacion y los costes.
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Una de las claves de la definicion de las TNF reside pues en garantizar la replicacion de
la intervencion, o sea, que el estimulo sea el mismo en cualquier lugar. Estas

intervenciones de cuidado orientadas al paciente son:

e Estimulacion cognitiva: Facilitar general y tematicamente las operaciones cognitivas
basada en evocacion, relacion y procesamiento. Se persigue la orientacion, dentro de
las posibilidades de cada paciente y la mejoria afectiva.

e Entrenamiento cognitivo: Aprendizaje o refuerzo de operaciones cognitivas
especificas; como la asociacion de nombres y caras a través de la elaboracion de
relaciones semanticas por parte del propio paciente.

¢ Rehabilitacién cognitiva: aprendizaje o refuerzo de operaciones cognitivas altamente
individualizado, dirigido a mantener o a recuperar capacidades funcionales o sociales
relevantes para el enfermo.

e Ayudas externas: se utiliza material o dispositivos que sustituyen alguna de las
capacidades cognitivas pérdidas, con el fin de recuperar o mantener alguna actividad
funcional o social relevante para el enfermo. Por ejemplo, el uso de agendas para
recordar las citas.

e Entrenamiento de las actividades de la vida diaria: se trata de realizar las actividades
de manera guiada mediante la minima ayuda necesaria, ofrecida de forma gradual
(estimulo verbal, visual o fisico), con el fin de mantener la mayor autonomia posible en
dicha actividad.

e Reminiscencia: se trata de una elaboracion cognitiva y afectiva a partir de
acontecimientos o experiencias del pasado remoto (acontecimientos vividos, hechos del
pasado, canciones antiguas, etc.). Técnica especifica: elaboracion del libro de la vida.

¢ Validacion: es la combinacion de distintas técnicas (reminiscencia, orientacién, tacto,
etc.) con el fin de empatizar de forma afectiva con el paciente.

e Musicoterapia: se utiliza la musica de forma activa o pasiva, dirigida a estimular
capacidades cognitivas, a provocar un refuerzo afectivo y a mejorar el estado fisico.

e Apoyo Y psicoterapia: aprendizaje de estrategias cognitivo-conductuales para soportar

el estrés derivado de la pérdida de capacidades cognitivas.
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e Intervenciones conductuales: actuaciones basadas en el analisis de los antecedentes
y consecuencias de la conducta, con vistas a reforzar las conductas adaptadas o que
generan placer, y a modificar las conductas desadaptadas o que generan sufrimiento.

e Intervenciones sensoriales: utilizacién de estimulos dirigidos a alguno de los sentidos,
con el fin de favorecer las operaciones cognitivas o de mejorar la afectividad o la
conducta. Subtipos: utilizacion de masaje y tacto, uso de la luz, olores, sonidos,
estimulacién multi-sensorial (Snoezelen, 2016).

¢ Ejercicio fisico: realizar ejercicio aerdbico guiado (mediante indicacion verbal o por
imitacion) para mejorar la resistencia, la flexibilidad el equilibrio y la coordinacion.

e Estimulacion eléctrica transcutanea: se utiliza corriente eléctrica para facilitar
funciones cognitivas, mejorar el suefio o mejorar la conducta. Subtipos: estimulacion
nerviosa eléctrica transcutanea (TENS) y estimulacién eléctrica craneal.

e Terapia de luz: se usa la luz en distintas frecuencias e intensidades para conseguir
una mejor sincronizacion del ritmo circadiano natural del suefio y vigilia.

e Arte terapia: consiste en elaborar de forma guiada obras con valor artistico (pintura,
teatro, etc.) adaptada a las posibilidades del paciente, dando prioridad al refuerzo
afectivo.

e Terapia recreativa: propuesta y ejecucidon de actividades ludicas guiadas o
supervisadas, ya sea de forma individual o en grupo, con el fin de provocar una mejoria
global (cognitiva, conductual, afectiva y social).

¢ Relajacion: intervencion de corte fisico y cognitivo dirigida a liberar al paciente de la
tension muscular y de la ansiedad.

e Masaje y tacto: grupo de intervenciones que mediante el contacto fisico se busca la
mejoria afectiva y conductual.

e Terapia con animales: se utilizan los animales de compafia para motivar al paciente y
provocar una mejoria global (cognitiva, afectiva y social).

¢ Intervenciones multi-componente para el paciente: combinacion de alguna de las
anteriores, ya sea de forma estricta o disefiada segun las caracteristicas y necesidad

del paciente.
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Es responsabilidad de los familiares que el paciente con DTA pueda llevar a cabo el
tratamiento tanto farmacolégico como el no farmacoldgico, siendo esto parte del

cuidado que requieren estos pacientes.

Es en este sentido que Pinto (2002), manifiesta que uno de los principales problemas
que plantea este tipo de enfermedades ante su entorno familiar, es la dureza del
proceso y lo agotador del mismo, cuyas consecuencias terminan por afectar a las
personas mas cercanas y, en especial, a los responsables del cuidado del enfermo que
generalmente son familiares directos del paciente como cuidadores informales. Plantea,
también, que aun cuando las circunstancias que rodean a cada situacion de cuidado
son distintas y que el proceso de "ajuste" a la nueva situacion familiar, varia de un
cuidador a otro, se pueden distinguir una serie de fases de adaptacion al cuidado que

son experimentadas por la mayoria de los cuidadores.

No obstante, dada la gran variedad que existe entre las personas, es probable que

estas fases no se produzcan en todos los casos.

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 utlice la negacibn como un medio para controlar miedos y
ansiedades. Asi, es comun encontrarse con 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 dificultades para
mantener su autonomia funcional se hacen mas evidentes, empieza a hacerse cada
vez mas dificil creer que el paciente esta "simplemente distraido" o que se trata de una

"enfermedad temporal”.

Fase 2: Busqueda de informacion y surgimiento de sentimientos dificiles A
medida que la persona que proporciona los cuidados va aceptando la realidad de la
situacion de dependencia, empieza a darse cuenta de que la enfermedad de su familiar

no solo va a influir en la vida de éste, sino que también va a alterar profundamente su
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propia vida y la de las personas que le rodean. En esta fase, los cuidadores suelen
comenzar a buscar informacién para aprender lo maximo posible acerca del trastorno o
trastornos que sufre su familiar y sobre sus posibles causas. Buscar informacion es,
pues, una estrategia basica de afrontamiento. 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, son respuestas humanas completamente
normales en situaciones de pérdida del control de la propia vida y sus circunstancias.
Existen en la vida, desgraciadamente, 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 mayores. A medida que aumenta la intensidad de la
dependencia funcional del familiar enfermo, se incrementa la pérdida de control por
parte de los cuidadores, con el consiguiente incremento en frecuencia e intensidad de
sus sentimientos de ira, enfado y frustracion. Estos sentimientos son, en estos casos,
especialmente dificiles de manejar, debido a que los cuidadores no saben identificar
bien cuél es el objeto de su malestar: ¢su familiar mayor necesitado de ayuda, el
profesional de la salud hacia el que se vuelve en busca de ayuda, los demas familiares
gue permanecen algo mas alejados o menos implicados en la situacién? Las
consecuencias mas frecuentes de esta "célera sin objeto" son los sentimientos de
culpa. Sobrellevar los sentimientos de ira y de culpa sin tener medios adecuados para
expresarlos puede ser muy destructivo para la persona. Es aconsejable que la persona
gue cuida "tome conciencia" de estos sentimientos y pueda hablar de ellos de manera

clara y sincera con alguna persona de su confianza.

Fase 3: Reorganizacion Conforme pasa el tiempo, los sentimientos de iray enfado
pueden continuar. Una relacién esencial para la persona- una esposa, un padre o una
madre- "se ha perdido". La vida ha perdido 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
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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 sentira progresivamente con mas control sobre la situacion

y aceptard mejor estos cambios en su vida.

Fase 4. Resolucion Con ese aumento del control sobre su situacion y el
reconocimiento de que como cuidador/a ser4 capaz de manejar y sobrellevar los
cambios y desafios que supone y supondra la situacion de cuidado, surge un nuevo
periodo de adaptacion que, desgraciadamente, no es alcanzado por todos los
cuidadores. En este estadio del cuidado, los cuidadores son mas capaces de manejar
con éxito las demandas de la situacién, siendo mas diestros en la expresién de sus
emociones, especialmente la tristeza y la pena. En este punto, los cuidadores aprenden
a cuidar mejor de si mismos, estdn 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 pueden buscar y
encontrar otras fuentes de apoyo emocional, tales como reforzar las amistades o crear

nuevos amigos
Los familiares de un paciente con DTA deben enfrentarse a la idea de:

eAusencia definitiva del ser querido.
eTomar decisiones.

eAdaptarse a las exigencias.
eCompartir responsabilidades.

eEnfrentarse a las reacciones emocionales.

Una tarea dificil para la familia es aceptar los sintomas del paciente, su progresiva
debilidad y dependencia, debe redistribuir las funciones y tareas que el paciente
asumia, deben cuidar al paciente, responder a sus necesidades fisicas y emocionales y

a su vez debe mantener sus relaciones con el mundo externo.
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Existen diferentes tipos de alteraciones que una enfermedad crénica produce en la

familia, entre ellas las:

» Alteraciones estructurales en el entramado relacional que existe antes de que se
declare la enfermedad, son formas distintas de describir una cierta regularidad
en la interaccion entre los miembros de la familia. Estos patrones constituyen el
contexto relacional en el que se inscribe la enfermedad. Ademas, la posicion
especifica que el enfermo ocupa en el marco relacional también modulara el
efecto de la enfermedad, sus alianzas con un miembro u otro de la familia, su
posicion de poder relativo dentro de la jerarquia del grupo, etc. Una cuestidon
especialmente relevante es como se distribuye la carga que la enfermedad
supone para la familia, y aqui de nuevo es relevante la configuracién relacional
de la familia, de la que va a depender en buena medida la posibilidad de repartir
las responsabilidades, y de proporcionar momentos de respiro al cuidador
primario. A su vez, la enfermedad puede provocar importantes cambios
relacionales. Este impacto es muchas veces positivo; Esta mejora consiste
habitualmente en una revalorizacién de las relaciones personales, tanto fuera
como dentro de la familia, unido a un esfuerzo consciente de reducir los
conflictos y maximizar los aspectos positivos de la relacion.

» En otros casos, las repercusiones de la enfermedad son negativas, e incluso
dramatica; por ejemplo, la discapacidad del padre lleva a que su hija asuma el rol
parental y fortalece la alianza entre ellos, pero aleja al padre de su mujer y
genera un conflicto entre ésta y la hija. El cambio de papeles en la familia
comienza desde la primera fase de la DTA y es paulatino. El enfermo no puede
seguir dirigiendo el hogar, trabajando, llevando responsabilidades anteriores, asi
gue poco a poco los familiares irdn tomando nuevas funciones como: administrar
la economia del hogar, ayudar en la limpieza, atender al enfermo, aportar dinero

entre otras, y por ello su dependencia recae sobre el denominado cuidador.

Respecto a la alteracion emocional cuando a la familia se le comunica el diagnéstico de
la DTA, sufre una impactante alteracion psico-emocional y pasa por un periodo de

estrés, ya que debe afrontar la enfermedad y muerte de su ser querido, y anticipar el

32



dolor que se presentara tras la pérdida. ElI impacto emocional dependera de las

siguientes variables:

» Las caracteristicas personales individuales (recursos para afrontar las
situaciones de estrés y tipo de relacion con el ser querido y con los demas
miembros familiares)

» La historia previa de pérdidas: una familia que ha sufrido muertes anteriores se
encuentra mas vulnerable. Ante una nueva pérdida se reactivan sentimientos,
temores, reacciones de duelo de la experiencia previa.

» Relaciones familiares: los conflictos previos se exacerban ante la situacion de
estrés, dificultando las relaciones con el paciente y el equipo de cuidados.

» ldentidad y papel que juega en la familia el paciente.

» Recursos socioeconémicos: Las familias que cuentan con un adecuado apoyo
social y econémico, presentan una mayor estabilidad emocional y menor riesgo
de desorganizacion familiar. La respuesta mas comun ante el conocimiento del
diagnéstico por parte de la familia es de shock, aturdimiento e incredulidad; Para
poder manejar estos sentimientos, la estructura familiar entra en un periodo de
negacion que le permite mantener el control y la integridad emocional. No todos
los miembros de la familia mantienen la negacién con la misma intensidad ni
durante el mismo tiempo; los miembros mas realistas se vuelven criticos e

intolerantes con los negadores.

Las estrategias de cuidado tienen su importancia en el hecho de que la estructura
familiar no es algo estatico, sino que esta en constante evolucion, esta evolucion se
produce a lo largo de lo que se ha dado en llamar el ciclo vital familiar, de suerte que el
paso de una a otra etapa de este ciclo evolutivo supone, ante todo, reajustes
estructurales y en los procesos interpersonales de la familia. Asi la fase del ciclo vital en
la que se encuentre la familia va a modular probablemente la forma en que ésta
responda ante la enfermedad, asi como cual va a ser el efecto de ésta sobre aquélla;
Esto a su vez, estara relacionado en cOmo se configure y reorganice la estructura de la

familia, algo que dependera en parte de la relaciéon con su medio (apoyo social).
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En la actualidad la familia es la principal fuente de cuidados, pero dentro de ella se
destaca aquel miembro que, por su afinidad, su convivencia o solo por su auto
denominacion es el que asume la responsabilidad del cuidado del paciente y

transformarse de un cuidador informal.

Para Méndez, (2010). Un cuidador es aquella persona que asiste o cuida a otra
afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que dificulta o
impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales.

Esta persona puede, culturalmente ser:

e Cuidador tradicional: es el cuidador habitual que ha convivido siempre con el paciente
y se ha encargado de su cuidado. En este caso, al paciente se le cuida en un contexto
de obligacion social mezclado con afectividad creado a lo largo de muchos afios de
convivencia donde el intercambio de apoyo fue mas o menos reciproco, este se
transforma en el cuidador principal que asume las principales tareas Yy
responsabilidades de cuidar, sin percibir remuneracion econémica, y este papel es

aceptado por el resto de los familiares.

e Cuidador en la sociedad moderna: es el que ha asumido ese rol obligado por las
circunstancias, es decir, cuando la aparicién de la enfermedad en la familia obliga a
crear una relacion cuidador-cuidado que no existia previamente. En este caso, ademas,
el cuidador, suele tener una actividad laboral fuera del domicilio, lo que acarrea mas
tensiones al tener que coordinar su papel socio-laboral con el de cuidador No existe una
definicion exacta de Cuidador, éste para poder realizar las tareas que conllevan los

cuidados al enfermo debe de cumplir algunos criterios como:

« Estar informado de todo el proceso de la enfermedad, es decir, fases de la
enfermedad y los tipos de cuidados en cada fase.

++ Tiene que ser resolutivo segun los problemas que van apareciendo en el dia

+ Debe de saber planificar las tareas y delegar funciones.

% Pedir ayuda cuando lo necesite

++ Saber cuidarse de uno mismo y buscar su espacio personal y para su intimidad.
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Cuando se asume el papel del cuidador principal, por imposicién o por eleccion; no se
sabe la mayoria de las veces (ni en la teoria) lo que le va a suceder a ese ser querido
que padece una demencia; porque no se conoce realmente la enfermedad, porque
cada persona es individual, y el enfermo es una persona, porque la evolucion es

variable, y la sintomatologia se manifiesta de diferente manera en cada uno de ellos.

Se debe ser consciente de que para que el cuidado del enfermo en cualquiera de sus
fases, el cuidador principal, deba manifestar una buena salud fisica y mental,
previniendo el anteriormente citado “sindrome del cuidador”. Para ello es importante
gue este tendra que planificarse y organizarse desde el primer momento evolucionando
en sus funciones y asistencia al enfermo, a la par que avanza la dolencia, por lo tanto,
un factor que requiere ser evaluado en los cuidadores es su percepcion de bienestar,
entendido como el sentir positivo y el pensar constructivo del ser humano acerca de si
mismo (Garcia-Viniegra, 2000). Entre los factores que parecen influir en el nivel de
bienestar percibido, por los cuidadores, estan los medios empleados para lidiar con el
estrés asociado a la carga del cuidador, es decir, las estrategias de afrontamiento
usadas por los cuidadores, la evaluacion de los recursos de que dispone y el apoyo
percibido (Cerquera y Galvis, 2014) siendo estas, estrategias de afrontamiento donde
los esfuerzos cognitivos y conductuales constantes y cambiantes que se desarrollan
para manejar las demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas como
excedentes o desbordantes de los recursos del individuo (Molina, 2005). Estas
estrategias se utilizan para reducir al minimo el impacto negativo que producen los
estresores sobre su bienestar psicolégico, es decir, “la carga” del cuidador, facilita la
adaptacion, el bienestar, incide en la prevencion de enfermedades y permite al cuidador
informal adaptarse al progresivo deterioro de su familiar asistido (Crespo, Lopez, 2007).

En un estudio realizado por Cerquera y Galvis (2014) en cuidadores informales
colombianos, se encontré que si el cuidador utiliza estrategias su rol como cuidador no

tiende a ser una experiencia frustrante, pudiendo llegar a ofrecer aspectos gratificantes
Dentro de las estrategias de afrontamiento, distingue las siguientes:

a) Afrontamiento activo: acciones directas para incrementar o reducir al estresor.
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b) Planificacién: pensar como afrontar al estresor.

c) Busqueda de apoyo instrumental: solicitar ayuda o0 consejos a personas
competentes.

d) Busqueda de apoyo emocional: conseguir apoyo de simpatia y de comprension.

e) Auto-distraccidén: concentrarse en otros proyectos para no concentrarse en el
estresor

f) Desahogo: tendencia a expresar o descargar el malestar emocional

g) Desconexiéon conductual: reducir los esfuerzos para tratar el estresor

e) Reinterpretacion positiva: buscar el lado positivo y favorable del problema

f) Negacion: negar la realidad del estresor

g) Aceptacion: aceptar que el hecho estresante es real

i) Religion: tendencia a volver hacia la religion en momentos de estrés

j) Uso de sustancia: significa hacer uso de estas para sentirse bien o soportar el
estresor

k) Humor: hacer bromas sobre el estresor

[) Autoinculpacion: criticarse y culpabilizarse.

Por otro lado, se ha reportado que estrategias como el uso de alcohol y sustancias, no
ayudan a proteger a las personas del malestar psicoldgico y el distrés emocional

(Carrobles, Remor y Rodriguez, 2003).

Al hacerse cargo del cuidado del familiar enfermo el cuidador no se para a pensar en
los cambios a corto, medio y largo plazo que se van a producir en nuestra vida y

nuestro entorno.
Los cambios que puede conllevar son:

» Cambios en las relaciones familiares (asumir nuevas tareas, conflictos)

» Cambios en el trabajo y en la situacion econdmica (absentismo, abandono,
aumento de los gastos)

» Cambios en el tiempo libre (disminucion del tiempo dedicado al ocio, a la familia,

a los amigos, y a uno mismo)
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» Cambios en la salud (fatiga, alteraciones del suefio)
» Cambios en el estado de &nimo (miedo, culpabilidad, preocupacion, tristeza,
ansiedad)

Para los cuidados del enfermo de Alzheimer primero hay que tener en cuenta algunas
recomendaciones generales, como la de hacer una rutina sencilla y mantener unos
horarios y un orden; para comunicarse hay que emitir mensajes cortos, sencillos, claros,
repetitivos y nos podemos ayudar de gestos; no se debe de refir y se ha de dejar todo
el tiempo que necesiten. Los cuidados esenciales para el enfermo de Alzheimer se
basan en la higiene, la alimentacion, el entorno, la conducta y la eliminacién (Cerquera
y Galvis, 2014)

En lo que comporta la higiene hay que animarles a mantenerla y habra que supervisar o
ayudar conforme vaya avanzando la enfermedad. Es importante mantener una buena
higiene para encontrase bien y mantener una buena imagen y asi también para prevenir
complicaciones fisicas como irritaciones, heridas, infecciones y Ulceras; prevenir
complicaciones psicoloégicas como alteraciones del autoestima y trastornos de
conducta; y complicaciones sociales como el rechazo, disminucién de la participacion

de actividades y aislamiento.

La alimentacidon es muy importante para conseguir un adecuado aporte nutricional para
el mantenimiento de la salud y de la calidad de vida. Los enfermos de Alzheimer
pueden tener alterado el estado nutricional debido a la insuficiente ingesta ya que se
disminuye el apetito y los trastornos de memoria influyen en el almacenamiento de los
alimentos o la compra de ellos, y ademas debido a la enfermedad se produce un
aumento de la actividad fisica por el vagabundeo y asi elevando el gasto energético.
También pueden existir trastornos de la masticacion o degluciéon que dificulten la toma

de alimentos y se debera actuar ante ello.

En el entorno del enfermo de Alzheimer se debera de hacer algunas modificaciones
debido a la pérdida de memoria y otras alteraciones, pero sin cambios drasticos que

puedan confundirle hasta el punto de que el medio deje de resultarles familiar.
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En el trascurso de una demencia pueden aparecer trastornos de conducta que en
ocasiones pueden hacer que la convivencia familiar resulte dificil y a veces incluso
imposible. Estos comportamientos no se realizan de forma intencionada, sino que son
consecuencia de la enfermedad y se deberan reconducir o evitar el problema que

desencadena esa conducta.

La incontinencia se trata de un problema que produce gran malestar en el anciano y en
sus cuidadores, y puede llevar al aislamiento por los sentimientos de vergiienza que
provoca. El estrefiimiento también es un problema el cual tendremos que acotar con

unas pautas.

Considerando la construccion teorica del presente trabajo se observa que desde el
instante que se diagnostica a un familiar con DTA, esta se convierte en el pilar basico
del cuidado del enfermo. Los miembros de la familia deben ser quienes dispensen los
cuidados que van a ir aumentando en numero y dificultad a medida que la enfermedad
avance. Cuidar de un familiar con demencia es complejo y dependiente de diversos
factores que, seguramente van a afectar la calidad de vida del paciente, del cuidador y

la familia.
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Definicion Conceptual de la Variable

Cuidar a una persona con DTA conlleva dedicacion, conocimiento, afecto,
responsabilidad y preocupacion. Pero para poder establecer una practica activa la
familia debe incorporar estrategias de afrontamientos para el cuidado de los
pacientes con demencia senil tipo Alzheimer, por lo tanto, los autores del
proyecto adhieren parar definir la variable en estudio a Cerquera y Galvis (2014)
menciona que las estrategias de afrontamiento son los medios empleados para
afrontar el estrés asociado a la carga del cuidador con evaluacion de los recursos

gue dispone.

Para lograr la descripcion de la variable se tomaran las estrategias basadas en las
dimensiones de cuidados y apoyo con algunos de los indicadores sefalados para su

medicion.

a- PRACTICAS DE CUIDADO DIRECTO actividades o tareas que involucran

directamente al paciente y que utilizan los familiares cuidadores para establecer la:

» Organizacion del hogar: acciones directas para adecuacion del entorno en
busqueda de un ambiente seguro que beneficie el cuidado del paciente. Por
ende, se indagara sobre: Asegura puertas y ventanas, moviliza muebles
innecesarios, coloca pisos antideslizantes, barandales en paredes y bafos,
cubre toma corriente, retira 0 asegura perillas de gas y cocina, etiqueta
alimentos, pone bajo llave elementos quimicos o téxicos, guarda elementos
cortos punzantes, Cambia la bajilla de vidrio por plastico, deja al alcance del

paciente solo elementos basicos (cepillos de diente, peine anteojos)

» Planificacién de Tareas: Desarrolla planes de accion para con el cuidado del
paciente, determinando el o los responsables de cada una segun las
necesidades, del enfermo. organiza las tareas, asigna responsables, disefia

cronograma de actividades y comparte gastos
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b- PRACTICAS BASADAS EN EL APOYO PSICOSOCIAL actividades de autocuidado
que utilizan los familiares a cargo para afrontar las dificultades personales surgida de la

tarea de asistir al paciente con DTA

» Formacion para cuidar: Busca informacion o consejos para el cuidado, asiste a

Grupo de terapia, participa de charlas informativas, consulta con Profesionales

» Evitar el stress: (esta dimension incluye la busqueda de actividades para el
desahogo y resolucion de conflictos que alteren la salud mental del cuidador.)
por lo tanto se indagara si busca apoyo en amigos y familiares, impulsa actitudes
positivas, Realiza actividades recreativas, usa el tiempo libre en beneficio

personal
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Objetivos

Objetivo General

Determinar las estrategias de afrontamiento para cuidar a pacientes con demencia senil
de tipo Alzheimer que utilizan las familias que concurren a la clinica Avenida de San

Pedro de Jujuy durante el segundo semestre del afio 2020

Objetivos Especificos

» ldentificar las practicas de cuidado activo que realizan los familiares cuidadores
del paciente con DTA

» Describir las actividades de Apoyo Psicosocial que utilizan los cuidadores para
afrontar el cuidado del paciente con DTA
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CAPITULO II
METODOLOGIA DE
INVESTIGACION



Tipo de Estudio

Se realizara un estudio descriptivo, de corte transversal, para determinar las estrategias
que utilizan las familias para el cuidado de los pacientes con demencia senil. Un trabajo
a realizarse con familiares de los pacientes con Alzheimer, tratados en la Clinica

avenida de San Pedro de Jujuy, durante el segundo semestre del 2020

Descriptivo: por que buscara describir las estrategias enunciadas por los familiares de

los pacientes con demencia senil.

Transversal: porque el estudio de las variables se realizara en un momento dado,
haciendo una sola medicion en el tiempo, que ser& en el segundo semestre del 2020.

Operacionalizacion de la Variable
De acuerdo al marco teérico en donde se definié conceptualmente la variable del
estudio, se expresard la misma a través de un cuadro, incluyendo sus
dimensiones, sub-dimensiones e indicadores para que pueda ser cuantificada.

Variable Dimensiones Sub dimensiones Indicadores

Asegura puertas y ventanas.
Moviliza muebles innecesarios.
Coloca pisos antideslizantes,
paredes y bafios.

Cubre toma corriente.

Organizacién del barandales en

hogar

Estrategias

Retira o asegura perillas de gas y cocina,

que u_tl_llzan Cm_dados Etiqueta alimentos.
los familiares | activos Pone bajo llave elementos quimicos o toxicos.
para cuidados Guarda elementos cortos punzantes, Cambia la
del paciente bajilla de vidrio por plastico.
con demencia Deja al alcance del paciente solo elementos
senil tipo bésicos (cepillos de diente, peine anteojos)
Alzheimer
Planificacién de Organiza las tareas
tareas A_sigqa responsables, N
Disefla cronograma de actividades y comparte
gastos
Formacion para Asiste a Grupo de terapia, Participa de charlas
cuidar informativas, Consulta Profesionales.
Apoyo
Psicosocial

Apoyo evitar el
stress

Busca apoyo en amigos y familiares,
Impulsa actitudes positivas

Realiza actividades recreativas,

Usa el tiempo libre en beneficio personal
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Universo y Muestra

El universo del estudio tendra como base la capacidad total de la Clinica Avenida, (24
pacientes), y dado que el sujeto en estudio es el familiar cuidador del paciente con DTA
este universo se conforma de 24 familiares aproximadamente que participan del

cuidado.

Criterio de Inclusién

o Familiares que cuiden al paciente con Alzheimer
e Que sean Mayores de 18 afos

e Que conviva o pase mas de 6 hs. diarias al cuidado del paciente

Que brinden su consentimiento luego de ser informado

e Que sea un cuidador miembro de la familia y no pago.

Siendo los criterios de Exclusion
e Familiares acomparfantes menores de 18 afios
o Familiares que residan en otra ciudad o provincia
e Aguellas personas que nieguen su firma y participacién bajo el consentimiento
informado

e Cuidadores contratados por la familia o por obras sociales del paciente.

Fuente, Técnica e Instrumento de Recoleccidon de Datos

Fuente: La recoleccion de datos sera de fuente primaria ya que la informacion se
obtendra directamente de la poblacion en estudio, es decir de los familiares
cuidadores de los pacientes con demencia senil.

Técnica: Se utilizard para la recoleccion de datos una encuesta en modalidad
entrevista que permite obtener informacion mas completa mediante una comunicacion
interpersonal entre los entrevistados y los investigadores.
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Instrumento: el instrumento una cédula de entrevista, con preguntas semi-
estructuradas y abiertas, disefiada por los investigadores. Para su construccion se
tuvieron en cuenta los objetivos y la variable en estudio, con sus respectivas
dimensiones, sub-dimensiones e indicadores.

La entrevista estara dividida en dos partes: en la primera se solicitara los datos
personales identifica torios, a excepcion del nombre, ya que la misma sera anonima; y
en la segunda parte, en relacion a la variable en estudio, se desarrollaran preguntas
abiertas y cerradas con indicadores que estableceran las estrategias utilizadas para el
cuidado del paciente con Alzheimer que llevan a cabo los familiares cuidadores.

Se realizdé una prueba piloto con algunos familiares de pacientes con demencia senil,
con la finalidad de comprobar la fiabilidad del instrumento, la que permitié establecer la
claridad de las preguntas y comprension de lo indagado, facilitando de esa manera la
recoleccidon de los datos. A su vez se sometié el instrumento a la consulta de colegas
que trabajan con estos pacientes y familiares en la clinica quienes brindaron su aporte
para lograr la confiabilidad del mismo.

Como resultado la prueba piloto establecio que
e ElInstrumento es comprensible para los participantes
e Las respuestas obtenidas resultan ser concretas y medibles

e El tiempo que les llevo el llenado del instrumento puede representar un aspecto
negativo, pero no de importancia.

Planes

I. Recolecciéon de Datos

Luego de elaborar el instrumento, se procedera a recolectar la informacion

mediante el siguiente proceso:

e Se elaborara y presentara la nota de autorizacion dirigida a la Dirigida a la
Direccion de la Clinica Avenida (Ver Anexo ).
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e Se le entregara a cada uno de los entrevistadores un consentimiento
informado de manera escrita (Ver Anexo lIl), especificando el que, el por
gué y el para que de la realizacion del estudio

¢ Una vez firmado dicho consentimiento, podran realizar la entrevista (Ver
Anexo lll), de preguntas semi-estructuradas y abiertas, calculando un
tiempo de 25 minutos por cada participante para que responda la
totalidad de preguntas, de la manera mas completa posible.

e La recoleccion de datos se realizara de lunes a viernes, entre las 12 hs y
las 14 hs, previamente habiendo estipulado con los usuarios.

Il. Procesamiento de datos

Una vez que se hayan recogido la informacion, los datos serén procesados a

través del siguiente procedimiento:

e a) Volcar los datos en tabla matriz (Anexo IV) segun dimensiones, e
indicadores correspondientes, para establecer con qué frecuencia se
presentan cada uno.

e b) Determinar en qué medida y porcentual se presentan los indicadores
segun respuestas del instrumento de recoleccion de datos.

e () Los datos se categorizaran por la frecuencia de las respuestas emitidas
por los participantes, determinando asi que las practicas de cuidado son
positivas si la cantidad de respuesta por indicador es igual o superior al
50%.

e D) A fin de determinar si las practicas que se realizan constituyen
estrategias de cuidado de los familiares para los pacientes con DTA las

respuestas por dimensiones deberan ser igual o mayor al 50%.

e E) Las preguntas abiertas se categorizaran por similitud de respuestas y

se analizaran segun categorias que se puedan determinar.
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Ill. Presentacién de los datos

Se emplearan graficos para la presentacion de los datos personales y
demograficos de las personas encuestadas, para conocer la poblacion en estudio; y
las tablas que den respuesta a los objetivos planteados permitiendo relacionar las
frecuencias y porcentajes de cada una de las dimensiones en estudio.

También se elaborara un cuadro de contenido para la presentacion de las
preguntas abiertas, donde se tabularan los datos por similitud de respuestas.

Se exponen a continuacién algunas tablas a modo de ejemplo, que seran
construidas cuando el proyecto sea ejecutado, una vez obtenidos los datos.

Grafico A Edad de los familiares cuidadores de los pacientes con Demencia Senil tipo
Alzheimer, San Pedro 2020

021 a 34 afios
B35 a 45 afios
055 a 64 afios

O mas de 65 aiios

Fuente: primaria, cedula de entrevista

Grafico B Sexo de los familiares cuidadores de los pacientes con Demencia Senil tipo
Alzheimer, San Pedro 2020

O masculino

B Femenino

Fuente: primaria, cedula de entrevista
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Grafico C Parentesco de los cuidadores de los pacientes con Demencia Senil tipo
Alzheimer, San Pedro 2020

O Padre/Madre
B Esposo/a
OHermano/a
Ootros

Fuente: primaria, cedula de entrevista

Grafico D Ocupacion de los cuidadores de los pacientes con Demencia Senil tipo
Alzheimer, San Pedro 2020

O Ad. Publica

@ Privado

O Independiente
O otros

Fuente: primaria, cedula de entrevista
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Tabla 1: Préacticas del cuidado en relacién a Organizacion del hogar que realizan los
familiares de los pacientes con Demencia Senil tipo Alzheimer - San Pedro 2020

Organizacion del hogar Préactica de cuidado Total de
Sl NO Respuestas
Fr. Fr.

Asegurar puertas y ventanas.
Movilizar muebles innecesarios.

Colocar pisos antideslizantes, barandales en
paredes y bafios.

Cubrir tomas corrientes

Retirar o asegurar perillas de gas y cocina,
Etiquetar alimentos.

Poner bajo llave elementos quimicos o téxicos.

Guardar elementos cortos punzantes, Cambiar la
bajilla de vidrio por plastico.

Dejar al alcance del paciente solo elementos basicos
(cepillos de diente, peine anteojos

Total de respuestas

Fuente: primaria, Cedula de Entrevista

Tabla 2: Practicas del cuidado en relaciéon a Organizacion en las Tareas que realizan
los familiares de los pacientes con Demencia Senil tipo Alzheimer - San Pedro 2020

Planificacion de Tareas Préctica de Total de
cuidado Respuestas
SI NO
Fr. Fr.

Organizacion de las tareas

Designacién de responsables
Disefia un cronograma de las actividades
Divisién de los Gastos con la Familia

Total de respuestas
Fuente: primaria, Cedula de Entrevista
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Tabla 3) Practicas del cuidado en relacion a la Formacion que adquieren los familiares
de los pacientes con Demencia Senil tipo Alzheimer - San Pedro 2020

Asistir a Grupo de terapia
Participar de charlas informativas
Consultar Profesionales

Fuente: primaria, Cedula de Entrevista

Tabla 4) Practicas del cuidado en relacion al Apoyo para evitar estrés que realizan los
familiares de los pacientes con Demencia Senil tipo Alzheimer - San Pedro 2020

Busca apoyo en amigos y familiares,

Impulsa actitudes positivas

Realiza actividades recreativas,

Usa el tiempo libre en beneficio personal

Fuente: primaria, Cedula de Entrevista

Tabla 5) Estrategias que utilizan los familiares para cuidados del paciente con demencia
senil tipo Alzheimer-San Pedro 2020

Organizacién del hogar

Planificacién de tareas

Formacion para cuidar

Apoyo para evitar el stress

Fuente: primaria, Cedula de Entrevista
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IV Analisis de los Datos

Los datos se analizardn desde la presentacion de los mismos en las tablas y se
pondran a discusion para luego establecer las conclusiones del trabajo y las propuestas
gue se consideren necesarias.

GRAFICO DE GANTT

Cronograma de Actividades

Actividades

Revision  del

Proyecto

Recoleccion
de Datos

Tiempo Programa

Setiembre

Octubre

Noviembre

Diciembre

1/2(3|4

Procesamiento
de Datos

Analisis de
Resultados

Conclusiones

Elaboracién
del informa

Publicacion
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Presupuesto

Recurso Cantidad Precio Precio Total
Unitario
Humano Investigadores 4 $00,00 $00,00
Materiales Libreriavarios | - $ 160,00 $160,00
Impresiones 6 $60,00 $360,0
Fotocopias 250 $1,50 $355,00
Gastos varios Transporte 50 $40,00 $2000,00
al Area de Estudio
Imprevistos --4 $1000,00 $1000,00

Total de Gastos

$3875,00
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ANEXO |

Nota de solicitud, de autorizacién a la direccidn de la Clinica.

San salvador de Jujuy, ............c.ooeneanl. 2020

A la Junta Directiva
De la Clinica Avenida

S / D:

Tenemos el agrado de dirigirnos a usted y por su intermedio a quien
corresponda, con el fin de solicitarle autorizacion para la recoleccion de datos a través
de una encuesta de caracter anonimo, familiares cuidadores de pacientes con
Alzheimer institucionalizados.

Este pedido se lleva a cabo por motivos académicos con la finalidad de recabar
informacion, para la realizacion de un trabajo de investigacion requerida por la Catedra
de Taller de Trabajo Final, ultima materia de la carrera de Licenciatura en Enfermeria
de la Universidad Nacional de Coérdoba modalidad a distancia; en relacion a las
“Estrategias que Ultilizan las familias, para el cuidado, de los Pacientes con Demencia
senil durante el segundo semestre del 2020.

Sin otro particular y a la espera de una respuesta favorable la
saludamos atentamente.

Mamani, Analia Rosana Ruiz, Noelia Belen
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ANEXO Il CONSENTIMIENTO INFORMADO

El siguiente estudio de investigacion sera realizado por los alumnos de la
Cétedra de Taller de Trabajo Final de la Escuela de Enfermeria de la Universidad
Nacional de Cordoba modalidad a distancia, con el proposito de dar cumplimiento al
requisito de la Carrera de Licenciatura en Enfermeria, lo cual se pretende recabar
informacion con la finalidad de establecer las “Estrategias que Utilizan las familias, para
el cuidado, de los Pacientes con Demencia senil durante el segundo semestre del
2020.

‘A través del presente escrito dejamos constancia de que, S| aceptamos
participar en este estudio, se me realizara una breve encuesta con respuestas simples
a contestar sobre el tema a investigar y a posterior un examen antropométrico y
extraccion de sangre bajo las normas de bioseguridad necesarias para la proteccién de
mi salud.

La participacion en este estudio no posee riesgos, ya que los datos seran
preservados en anonimato. Como resultado de la participacién en este estudio no
obtendremos ningun beneficio directo, sin embargo, es posible que los investigadores
aprendan mas acerca la salud de las mujeres desde la perspectiva de género y este
conocimiento sea beneficioso tanto para nosotras, como para otras personas en el
futuro.”

“‘Antes de dar mi autorizacidn para este estudio la investigadora me ha brindado
la informacion amplia sobre el mismo y ha contestado satisfactoriamente mis
inquietudes e interrogantes”

“‘Mi participacion en este estudio es confidencial y los resultados podrian
aparecer en una publicacién cientifica o ser divulgados en una reunion cientifica, pero
de una manera anénima.”

Consentimiento: He leido y se me ha explicado toda la informacién descripta en este
formulario, antes de firmarlo, se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y
estas han sido contestadas en forma adecuada a nuestros requerimientos. Por lo tanto,
accedemos a participar como sujeto de investigacion.”
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ANEXO IV Instrumento de Recoleccion de Datos
CEDULA DE ENTREVISTA

Somos alumnos del quinto afio de la carrera de Licenciatura en Enfermeria de la
Universidad Nacional de Cérdoba — Modalidad a distancia. Nos encontramos realizando

un estudio que tiene como propoésito reunir informacion para poder determinar las

“Estrategias que Ultilizan las familias, para el cuidado, de los Pacientes con Demencia

senil durante el segundo semestre del 2020.

Por tal motivo, solicitamos brindar su respuesta en la ficha de recoleccién de dato, ya

que la misma sera la que proporcionara los datos que permitirAn conocer el tema en
cuestién, y arribar a conclusiones. Los datos se encontraran amparados por el secreto

estadistico.

Agradecemos su participacion ya que de ella dependera la validez y éxito del trabajo.

Le recordamos que la misma es de caracter libre y anénimo.

DATOS DE IDENTIFICACION.

A - EDAD:
B 21234 (1) B 35245 (2) B 46a55 (3)
- 56a65 (4) - Mas de 66 afios (5)
B - SEXO:

- Masculino (M) - Femenino  (F)

C — OCUPACION LABORAL (profesién u oficio):
- Administracién Pablica (1) - Dependencia Privada (2)

- Independiente  (3) — Otras (4)

D- Parentesco

-Padre /madre (1) - Esposo/sa (2) - Hermana/no (3) - Otro (4)

B OLU =1 oY {0 X T
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a- ¢Hace cuanto tiempo le diagnosticaron Alzheimer a su pariente?
b- ¢Su familiar hace cosas por si solo? s (1) B NO (2)

¢, Cualles?

c- ¢Como caracterizaria a su familiar en cuanto al grado de dependencia que tiene?
] Muy Dependiente (1) [l Poco Dependiente (2) [l Algo dependiente (3)
ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

1. ¢ Tuvo que mudarse Ud. o mudar a su pariente enfermo para poder cuidarlo?
B Ve mude (1) B Mudé a mi pariente (2) B Ninguna de las (3)

B o e [ U 1= 3PS PUOURRRRP

2. ¢ Qué cambios o modificaciones hizo en la casa donde actualmente vive su familiar?

=z
°

Organizacion del Hogar Sl NO
Asegurar puertas y ventanas.
Movilizar muebles innecesarios.
Colocar pisos antideslizantes, barandales en paredes y bafios.
Cubrir tomas corrientes
Retirar o asegurar perillas de gas y cocina,
Etiquetar alimentos.
Poner bajo llave elementos quimicos o toxicos.

Guardar elementos cortos punzantes, Cambiar la bajilla de vidrio
por plastico.

Dejar al alcance del paciente solo elementos bésicos (cepillos de
diente, peine anteojos

| N[O | W NP

©

¢Ademas de las mencionadas, hizo otras modificaciones? Si [l No [l
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3. ¢, Quiénes participan del cuidado del paciente con Alzheimer?

B ud.Solo (1) [ Ud. Y la Familia (2) [l Ud. Y un cuidador (3) [l Otro (4)
EQUIEN OO 7 o
¢Viven todos en la casa con el paciente? ...

4. A ¢ La higiene general del paciente (bafio, corte de ufias y cabello) se planifica?

B s (0 B No (2

B ¢ Cada cuanto?
B Diariamente (1) B Diapor medio (2)

B Otro (3) ¢Con que
FreCUBNCIA?....coieeeie e

5. ¢La alimentacion del paciente es organizada?

s o B N @

6. Desarrolla Ud. planes para cuidar de su pariente, como ser:

N° Planificacion SI NO
1 | Organiza las tareas de cuidado

2 | Designa responsables

3 | Disefia cronograma de actividades

4 | Divide los gastos con la familia

¢Ademas de programar esas tareas usa otra organizacion de los cuidados?
Si (1) B o
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7. ¢Conoce grupo de ayuda de familiares o amigos de otros pacientes con DTA?
M s M o
¢, Qué opina de ello?

8. ¢Ud. y/o su familia recibieron capacitacion sobre los cuidados que requiere el
paciente con DTA?

M si@ B o (2

¢, Quién se los brindo?

9. A ¢ Busca o solicita informacion sobre la enfermedad o la forma de cuidado que
se debe tener para los pacientes con Alzheimer?

B s B N (2

B ¢Y los demas Miembros de Su familia?

B s B No (2

¢,Donde buscan la informacion?

10. A ¢Ud. para aprender mas sobre el cuidado a su familiar realiza actividades
como?

N2 Formacion Sl NO

Asistir a Grupo de terapia

Participar de charlas informativas

Consultar Profesionales

B ¢Ademas de estas actividades de aprendizaje, realiza otras?
M s B No 2
COUAI S ? e s
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11. A ¢Ud. se siente frustrada y/o impotente ante el cuidado y exigencia del familiar
enfermo?

. Siempre (1) B A veces (2) B Nunca (3)

P OIQUE ?

B ¢Cuenta Ud. con alguien si necesita ser escuchada, o contenida?

B si () Bl N0 (2

¢ Por quién?

12. ¢ Siente que la familia fue quitando colaboracion durante el avance del tiempo para
el cuidado del paciente?

B s B No (2
PO QUE 2. e

13. A ¢Para evitar situaciones de estrés Ud.?

N° | Apoyo para evitar estrés SI NO
1 Busca apoyo en amigos y familiares,
2 Impulsa actitudes positivas
3 Realiza actividades recreativas,
4 Usa el tiempo libre en beneficio personal

B ¢Ademas de estas actividades personales de autocuidado Ud., realiza otras?

M s M o 2

14. ¢ Quisiera hacer algun otro aporte sobre la manera de cuidar a su pariente con
Alzheimer?
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Tabla Matriz

EDAD SEXO OCUPACION Parentesco a b C
N° 1 2 3 4 5 M F 1 2 3 | 4 1 2 |31 4 1 2 1 2 |3
Organizacién del Hogar Planificacion De los cuidados
1 2 3 4 5
N° 1 2 3 4 5 6 7 8 9 11213 4 A B 1|2
1 2| 3|S|IN|S|N|S|N[S|N|SIN|[SI[N|S|N|S|N|S|N 112(1(2]|83

Formacion para cuidar Apoyo para Evitar Estrés




