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RESUMEN

El presente estudio busca explorar la tematica de las respuestas emocionales de
los cuidadores primarios de pacientes diagnosticados con Alzheimer en la ciudad
de Quito. La investigacion posee como objetivos especificos conocer las
caracteristicas, actividades y roles de los cuidadores principales de pacientes con
Alzheimer. Ademas el recolectar informacion acerca del bienestar y malestar de
los cuidadores principales de pacientes con Alzheimer. Y por ultimo identificar las
respuestas emocionales principales de los cuidadores de pacientes con Alzheimer.
Se ejecutara el analisis y la categorizacion de informacion, referente a la carga
emocional que afronta el cuidador primario. También, se realizara una descripcion
de lo que es la enfermedad neurodegenerativa del Alzheimer, origen, diagndstico y
las caracteristicas de la misma. De igual manera, se describiran conceptos como
son: carga emocional, rol del cuidador primario y la apreciacion de estudios
llevados a cabo con la misma tematica. Por eso, el objetivo general es analizar y
categorizar las respuestas emocionales de los cuidadores de los pacientes con
Alzheimer. Para aquello se ha propuesto el desarrollo de una investigacion
cualitativa que corresponde a las respuestas emocionales de los cuidadores.
Ademas, se utilizara un método descriptivo no experimental. Siendo utilizados

grupo focales y entrevistas semiestructuradas.

Palabras clave: Alzheimer, Pacientes diagnosticados con Alzheimer, Cuidador

Primario, Respuestas Emocionales.



ABSTRACT

The present study seeks to explore the subject of the emotional responses of
primary caregivers of patients diagnosed with Alzheimer's in the city of Quito. The
research has as specific objectives to know the characteristics, activities and roles
of the main caregivers of patients with Alzheimer's. In addition, to collect
information about the well-being and discomfort of the main caregivers of
Alzheimer's patients. And finally, to identify the main emotional responses of
caregivers of Alzheimer's patients. The analysis and categorization of information
will be executed, referring to the emotional burden that the primary caregiver faces.
Also, there will be a description of what is the neurodegenerative disease of
Alzheimer's, origin, diagnosis and characteristics of it. In the same way, concepts
such as: emotional burden, role of the primary caregiver and the appreciation of
studies carried out with the same theme will be described. Therefore, the general
objective is to analyze and categorize the emotional responses of caregivers of
Alzheimer's patients. For that, the development of a qualitative research that
corresponds to the emotional responses of the caregivers has been proposed. In
addition, a non-experimental descriptive method will be used. There will be used

focus group and semi-structured interviews

Key words: Alzheimer’s, Patients diagnosed with Alzheimer’s, Primary caregiver,

Emotional responses.
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1. Introduccién

Las respuestas emocionales de cuidadores primarios de un paciente
diagnosticado con Enfermedad de Alzheimer (EA) son manifestaciones
multidimensionales que se encuentran inscritas atres tipos de respuestas:
cognitivo/subjetivo, conductual/expresivo y fisiolégico/adaptativo. Aquellas son
reacciones que pueden ser agradables, desagradables e intensas y que permiten
al sujeto observar su conducta, adaptacion social y ajuste personal, en cuanto a

sus propiedades motivacionales (Montafés, 2005)

Las emociones son propias de los humanos y su funcion es adaptarse en el
contexto en que se esta desenvolviendo. Las emociones acomodan a la expresion
subjetiva, ademas, son parte del establecimiento de relaciones humanas, que
proporcionan vinculadas entre personas para la demostracion gestual y

conductual.

El presente estudio examinara las respuestas emocionales que podrian
experimentar los cuidadores primarios de pacientes con Alzheimer (EA) en la
ciudad de Quito. Las respuestas emocionales, estan relacionadas con el tipo de

poblacion, cultura e ideologia.

Otros efectos que son manifestadas en las respuestas emocionales (Zambrano &
Ceballos, 2007) tienen que ver con las limitaciones en las actividades, discusion
de su validez y utilidad. Esto es debido a que, se calcula que estas personas
pasan un promedio de 7 dias a la semana, 16 horas diarias cuidando de un

paciente con Alzheimer.



Los cuidadores primarios de pacientes con Alzheimer deben asumir un rol para el
que muchas veces no estan preparados. Y de igual forma, no poseen estrategias
de afrontamiento o una red de apoyo. De este modo, los pacientes diagnosticados
con Alzheimer poseen caracteristicas propias de la enfermedad que cambian las

dinamicas familiares.

Las consecuencias de las personas que las padecen son, por lo general, pérdida
de memoria progresiva; afectan a la vida diaria y el desarrollo cotidiano de las
personas. También afecta de forma indirecta a todas las personas del entorno
como son familiares, amistades o las personas que les cuidan, quienes cumplen

una funcion de cuidador primario de gran responsabilidad.

Con la utilizacion de grupo focal y de entrevistas semiestructuradas, las cuales
tienen objetivos especificos, se pretende dara conocer las respuestas

emocionales de los cuidadores primarios de un paciente con Alzheimer.

Zambrano & Cevallos (2007) sefialan una diversidad de malestares fisicos que en
algunos casos pueden transformarse en trastornos mentales. Estos se encuentran
derivados de la relaciéon con la actividad como cuidadores; por el hecho de
disponer de una menor cantidad de estrategias de afrontamiento. Estas
dificultades caracterizadas por respuestas emocionales son el estrés, la tristeza, la

ira y la melancolia, entre otros.

La importancia de este trabajo esta en conocer las respuestas emocionales que
pueden tener los cuidadores de un paciente con Alzheimer, las cuales se

encuentran relacionadas con factores que afectan las dinamicas interpersonales,



mediante una sobrecarga emocional (estrés, ira, melancolia y frustracion).

También, los cuidadores enfrentan dificultades en la salud fisica debido a la
acumulacion de estresores que el cuidador enfrenta por la situacion que tiene.
Esto sucede como consecuencia de que cuentan con una menor variedad de
estrategias que le permitan adaptarse a la situacidn. Aquellas podrian ser el
tiempo, el cuidar su propio bienestar, aseo personal, vestimenta, alimentacion etc.
(Zambrano & Ceballos, 2007)

En consecuencia, para los cuidadores podria ser dificil vincularse laboral y
socialmente ya que aumentan los factores de vulnerabilidad que se establecen por
las respuestas emocionales de orden depresivas e ira, las cuales estan reflejadas
en la disminucién de sus interrelaciones personales, entre otros aspectos. La
investigacion tratara explicar; los resultados obtenidos y respuestas emocionales,
de la poblacion de los cuidadores de un enfermo diagnosticado con la enfermedad

de Alzheimer.

De esta manera se impulsara a nuevas investigaciones enfocadas en puntos de
intervencioén, sean estos terapéuticos, contencién emocional y redes de apoyo. La
investigacion es relevante ya que el cuidador primario es el principal soporte del
enfermo y el paciente diagnosticado depende su vida del cuidador. Ambos juegan

un papel trascendental en las estructuras familiares.

Cabe senalar, que el presente trabajo no interviene de forma directa a la familia ni
al cuidador primario, mucho menos al paciente diagnosticado con Alzheimer. Mas

bien, se enfoca en conocer qué hay detras de la enfermedad, es decir, las



repercusiones de esta. Aquellas respuestas emocionales, que son pocas veces
mencionadas o estudiadas. Es asi como el investigador esta en el papel de
explorador con los sujetos de estudio para cumplir a cabalidad con los objetivos

propuestos.

En cuanto al cumplimento del trabajo, se mencionan las técnicas para su
implementacion y la descripcion del proceso, dando una notoriedad a las
limitaciones y posibles inconvenientes. Como se trata de una investigacion
cualitativa se nombran aspectos que influyen en el mismo, sefialando las
dificultades que el investigador en la definicibn de la muestra o aquellas que
pueden producir una variacion, presentando problemas que no se previeron desde

un inicio.

Es importante hacerse la pregunta ;Qué espera el investigador al entrar al
contexto de las respuestas emocionales de los cuidadores de un paciente con
Alzheimer?, pues, se tratara de averiguar y generar el interés que permitan
involucrar a nuevos investigadores en esta tematica, que fomenten e impulsen el

conocimiento y cubran las dudas que seguiran surgiendo.

Se busca que el tema fomente nuevas interrogantes y permitan entender que no
solo la enfermedad tiene que ver con el paciente, sino que, la misma altera al
contexto que la envuelve. Principalmente, al cuidador primario, el cual, al no
encontrar soluciones o estrategias de afrontamiento, genera respuestas

emocionales de caracter melancdlico, estresantes, ira y de frustracion.



2. Formulacion del problemay justificacion

El presente trabajo de titulacién tiene como énfasis, el analizar y categorizar
cuales son las respuestas emocionales que presentan los cuidadores primarios,

de un paciente diagnosticados con la enfermedad de Alzheimer.

Dentro del plano Latinoamericano para la justificacion del trabajo, se tomé en
cuenta la investigacion realizada por Espin (2010), quien ejecuté un estudio de
campo de caracter analitico con corte transversal en 192 cuidadores primarios.
Los familiares mayores poseian una enfermedad neurodegenerativa y acudieron a

consultas psicoldgicas para cumplir con los objetivos de la investigacion.

Los cuidadores cumplian con este rol entre uno a cuatro afios y no tenian
experiencias previas, ni contaban con conocimientos acerca de la enfermedad.
Los resultados que se identific6 en la mayoria de los cuidadores y los riesgos
fueron: trastornos de conducta, grado de dependencia del enfermo, asi como

respuestas emocionales desadaptativas en la relacién cuidador enfermo.

Dichas respuestas emocionales se dan como consecuencia del desequilibrio
emocional con relacion al desconocimiento de estrategias de afrontamiento. Por
esto, manejan menos sus propias emociones y no se percatan de la relacion entre
su equilibrio emocional y la calidad del cuidado. Se provocan emociones
negativas, que pueden repercutir en la carga emocional, dando como resultado el
estrés la frustracion que son el resultado por la pérdida progresiva de la autonomia

del enfermo.



Segun estadistica de la Organizacion Internacional de Alzheimer, (Alzheimer’s-
association , 2016) las personas mayores de 60-65 afnos pueden ser victimas de
esta enfermedad, identificAndose casos de personas menores de 40 afos que han
presentado esta enfermedad. Sin embargo, la edad promedio para que se

manifieste la enfermedad esta entre los 80 anos.

A nivel mundial, como indica nuevamente la Organizacion Internacional de
Alzheimer, los datos de personas que padecen esta enfermedad es de
aproximadamente 46,8 millones, y esta cifra, segun proyecciones realizadas de
acuerdo a la tendencia de los ultimos anos, aumentara en los proximos 20 afos.
En América existen 9,4 millones de personas, en Europa 10,5 millones, en Africa 4
millones y en Asia 22.9 millones de personas con esta enfermedad. Segun este
analisis el 58% de personas viven en paises subdesarrollados o en vias de

desarrollo.

Dentro del plano latinoamericano, la prevalencia de la demencia es de 6.0 y 6.5
por cada 100 adultos de 60 afios. Con un estimado crecimiento del numero de
personas con demencia entre el 2001 y el 2040 del 77% en los paises de
Argentina y Chile. Por otro lado de 134 a 146% en el resto de América latina.
(Rodriguez & Herrera, 2014)

Para el Ecuador, segun el Ministerio de Salud, la expectativa de vida de los
hombres es de 75 afios y de las mujeres 79 afnos. No existen cifras exactas con
respecto al numero de personas que padecen, sin embargo, para el 2015 se

estima que eran 103316 enfermos.



Segun estadisticas del Instituto Ecuatoriano de Estadisticas y Censos (INEC), en
la ciudad de Quito 6 de cada 100 personas son adultos mayores, comprendiendo
que en la zona urbana es de 1.523.274 de habitantes, “la cual se encuentra
constituida por 49.0% de hombres y 51.0% mujeres, ademas de que el 50% de la
poblacién total de adultos mayores tiene mas de 72 afos. También se debe
mencionar que la principal causa de muerte y padecimiento en la poblacién del

adulto mayores tiene que ver con enfermedades cerebro vasculares” (INEC, 2008)

Una de las respuestas emocionales es la depresion. Tanto en el paciente como en
el cuidador personal se presentan respuestas emocionales similares. Segun Nieto
(2009), en estudios se senala que desde el 7.5% y el 15% de los pacientes con
esta enfermedad tienen depresion mayor, la cual corresponde a un trastorno del
estado del animo, que se presenta con sentimientos de tristeza, sentimientos de

pérdida, melancolia e ira, los cuales interfieren en la vida diaria.

Hay algunos estudios que identifican esta problematica. Por ejemplo, la
desarrollada por Rivera (2013) que identifica las necesidades de los cuidadores
como un factor principal en el cuidado de la salud fisica y emocional de los
enfermos de Alzheimer. Se toman en cuenta las caracteristicas de estas personas,
sus potenciales y también limitaciones en su trabajo. En este contexto se plantea
entregar herramientas para mejorar sus habilidades en el cuidado y aumentar su
capacidad de reaccion frente a las necesidades de la persona enferma. Ademas,

toma en cuenta variables de riesgos relacionadas con la enfermedad.

Otro estudio realizado por Osorio (2011) denominado “la calidad de vida los
cuidadores principales”, hace una descripcion de la calidad de vida de los

cuidadores principales, tomando en cuenta las dimensiones fisica, psicolégica,



social y espiritual de los mismos. Este estudio permitié identificar sobre el rol de

los cuidadores principales, su calidad de vida y su entorno familiar.

Por ultimo, un estudio realizado por Arias (2014) menciona que “la enfermedad de
Alzheimer y su cuidado familiar”, plantea una investigacién en funcion al cuidado
familiar de las personas con esta enfermedad, con un enfoque sobre la calidad de
vida del cuidador familiar, la sobrecarga del cuidador familiar y los modelos de
intervencidn multidisciplinario. Considera en este contexto que los cuidadores
requieren de apoyo para realizar las actividades asistenciales para el enfermo, por

lo tanto, se requiere también de la ayuda de los miembros de la familia.

En base a lo mencionado, se hace necesaria esta investigacién, que pretende
identificar el rol y la situacion de los cuidadores principales. Las cifras demuestran
que en el Ecuador esta enfermedad representa un numero importante de casos y
es imprescindible conocer las realidades emocionales, psicologicas y sociales de

los cuidadores principales para solventar las necesidades de los pacientes.

Por tal motivo, el estudio y los resultados obtenidos son importantes para el
conocimiento de la enfermedad, que afecta las relaciones interpersonales
alteradas para el riesgo del paciente, quedando al margen de la sociedad al ser

recluido en centros de atencion especializados.



3. Pregunta de investigacion

¢ Cuadles son las respuestas emocionales de los cuidadores principales de los
pacientes con la enfermedad de Alzheimer asistidos en un centro geriatrico de la
ciudad de Quito?

4. Objetivos
4.1. Objetivo General

Analizar las respuestas emocionales de los cuidadores principales de los
pacientes con Alzheimer.

4.2. Objetivos Especifico

e Conocer las caracteristicas, actividades y roles de los cuidadores
principales de pacientes con EA.

¢ Recolectar informacion acerca del bienestar y malestar de los cuidadores
principales de pacientes con EA.

¢ Identificar las respuestas emocionales principales de los cuidadores de
pacientes con EA.
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5. Marco teorico referencial y discusion tematica
5.1 Alzheimer

Las primeras investigaciones de la Enfermedad de Alzheimer (EA) corresponden a
las teorias de la psicologia psicoanalitica que estaba en auge en el siglo XX.
Cabe, entender que la enfermedad afecta al cerebro y repercute en los estados

mentales de la persona (Maurer & Maurer, 2006).

Por el vacio tedrico y la mezcla de teorias, se indicaba que la enfermedad se
producia por las fijaciones provocadas en la nifiez y éstas repercutian en la edad
adulta. Estas fijaciones salen del inconsciente en forma de trastornos; en donde
los pensamientos y sentimientos son soélo interpretaciones subjetivas y no validas

para la experimentacion (Maurer & Maurer, 2006).

Segun la observacion de imagenes cerebrales (PET) realizadas por Nieto (2009),
la EA hace que disminuya el peso de la masa cerebral, existiendo asi alteraciones
en el suefio y en la capacidad memoristica. Se disminuyen las funciones
intelectuales ocasionando dificultad para decidir y solucionar problemas de la vida

diaria.

La mente es un amplio campo cuyas tematicas aun siguen siendo desconocidas.
Entre hipotesis se ha observado que las células nerviosas se van deteriorando de
forma paulatina, alterando de esta forma las funciones del cerebro, provocando

danos secundarios en la vida del paciente.

Para realizar un diagndstico de pacientes con EA, se plantea un analisis de la
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funcién cognitiva que implica pruebas de memoria, atencién, percepcién, lenguaje,
praxias y gnosias. Estas evaluaciones son de tipo neuropsicologica y pueden

dividirse en dos niveles por su complejidad (Biologia y salud mental, 2015).

Las primeras consisten en la administracién de escalas breves, como por ejemplo
el Mini-Mental State Examination realizado por Folstein en 1975 y las Escalas de
Informacién-Memoria-Concentracién y de Demencia realizado por Blessed en

1968, con los cuales se puede definir el diagndstico de demencia.

Las de segundo nivel, las cuales son mas complejas, son realizadas por los
profesionales de neuropsicologia quienes realizan evaluaciones para determinar el
grado de demencia y el deterioro de la salud mental del paciente (Biologia y salud
mental, 2015)

En cuanto a lo que tiene que ver con la administracion de farmacos, es muy
importante la supervisién y que un médico de experiencia las recete. También se
debe determinar un cuidador para el control permanente de supervision al tomar el

medicamento.

Ademas, se realiza un monitoreo del paciente que incluye escalas de valoracion

cognitiva para observar la respuesta de este.

Para el suministro se deben tomar en cuenta algunos elementos; hacer un
diagnostico del paciente, realizar una clasificacion de la demencia (leve, moderada

y severa) y la via del medicamento que puede ser en forma de parche o
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comprimidos. Se debe iniciar con dosis bajas y aumentos progresivos, si existen
efectos adversos disminuir la dosis y realizar una evaluacion de los efectos de la

droga suministrada (Rey & Lled, 2010)

De acuerdo a la investigacion realizada, no existe en la actualidad ninguna droga
autorizada que pueda curar el EA, sin embargo, se utilizan los siguientes farmacos
autorizados:

1. Anticolinesterasicos (inhibidores de la acetilcolinesterasa).

2. Moduladores de la transmision glutamatérgica (antagonistas de los receptores
N-metil-D-Aspartato) (L6pez,2015)

El origen de la enfermedad del Alzheimer es desconocido, sin embargo, dicha
enfermedad afecta a las personas de edad tardia (que va desde los 65 afos de
edad hasta los 80 anos) es decir, sujetos en la adultez tardia y también con

antecedentes hereditarios.

5.2 Adultez Tardia

Como indica Sanchez (2012) la adultez tardia esta comprendida en la edad de los
65 anos, ultima etapa del ciclo vital. Esta se caracteriza por el envejecimiento, que
corresponde a la suma de todas las modificaciones que son producidas en el

organismo, variaciones funcionales, fisicas y la muerte.

Como se aprecia, el ser humano pasa por diferentes etapas a lo largo de su vida.
Se menciona la adultez tardia por el hecho de que el Alzheimer afecta a las
personas que estan en esta etapa, alterando de manera significativa los procesos



13

cognitivos, emocionales, conductuales y neurofisiologicos.

Con la apreciacion anterior, la EA engloba una gran variedad de efectos, muchos
de ellos aun desconocidos, que tienen consecuencias tanto para el paciente como
para el cuidador. Aquello provoca cambios en las interacciones sociales dejando
de lado actividades de recreacién, laborales y convivencias familiares. Esto en la

mayoria de los casos significa generacion de nuevos problemas.

Pero debemos preguntarnos lo siguiente: ;Son verdad tales afirmaciones? ;Sera
que la persona con Alzheimer con los debidos cuidados pueda funcionar de la
forma mas deseada posible? O ¢ Si, la dinamica del sistema familiar se mantiene
en equilibrio, el paciente no sufriria mayores secuelas de la enfermedad? En fin,

surgen variedad de preguntas que deben ser investigadas.

5.3 Trastornos organicos cerebrales y su afectaciéon en las dinamicas

familiares

Es necesario considerar los efectos secundarios de los trastornos organicos
cerebrales. Como menciona Ochoa (2016), los sintomas que conlleva el Alzheimer
van enlazados con el deterioro progresivo de la capacidad de pensamiento
abstracto y la incapacidad de memorizar nuevos recuerdos (memoria corto plazo),
afectando la capacidad funcional de la persona y produciendo cambios

representativos en el paciente en su medio social, laboral y familiar.

Estos efectos estan ligados con las dinamicas diarias en que el paciente se
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interrelaciona. Se provocan cambios como respuestas emocionales de los
cuidadores, las cuales son manifestadas en forma de estrés, ira y melancolia. Esto

repercute en la vida de ellos y por consiguiente en la vida del paciente con EA.

Como se puede evidenciar, la EA presenta dafos a nivel macro y micro social. El
cuidador juega un papel de alta importancia para la atencion del paciente con
Alzheimer porque el paciente pierde su autonomia y depende completamente del
cuidador. Es en esta interaccién donde surgen las respuestas emocionales en el

cuidador.

5.4 Cuidador primario y su rol con un paciente con EA

En 1999, la Organizacion Mundial de la Salud defini6 al cuidador primario como la
persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de
responsabilidad y atencion. Este individuo esta dispuesto a tomar decisiones para
el paciente y a cubrir las necesidades basicas del mismo, ya sea de manera
directa o indirecta (Camacho, Yokebed, & Mendoza, 2010).

Larramendi & Canga (2011) sefialan que el Alzheimer es una enfermedad
neurodegenerativa que puede resultar negativa o adaptativa segun el contexto de
la familia. Mayoritariamente repercute en el cuidador principal, quien tiene una
gran transcendencia por su importancia. Por este motivo se han realizado estudios
con esta tematica.

Dichas investigaciones se han enfocado en el cuidador principal y en las

respuestas emocionales de estos, quienes en muchos casos se enfrentan al
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trastorno. Por este motivo es necesario que la familia tenga que realizar nuevas
imposiciones, restituciones y funciones en cuanto a los roles (Larramendi &
Canga, 2011).

La meta corresponde en cambiar las expectativas y rebatir las situaciones dificiles,
por lo que, es recomendable que se preste atencion no soélo al enfermo o al
cuidador, sino a todo el sistema familiar. Las respuestas que estos puedan definir
permitiran trabajar en un futuro en programas de adaptacion a la enfermedad,
reduciendo de esta manera las respuestas emocionales de caracter

desadaptativo, que podria derivar en efectos en la salud mental de los cuidadores.

El cuidador principal, en muchos casos es un miembro de la familia. Ellos padecen
respuestas emocionales que han sido evidenciadas; tales como depresion, carga
emocional (tristeza, ira, melancolia, frustracion) y el estrés. El cuidador principal
debe interpretar las consecuencias de la enfermedad y enfocarse en su atencion
en las diferentes areas que pueden ser el cuidado fisico, comprensién y decision.
Esto es util para poder interpretar los cambios del caracter y asi evitar riesgos

(Baquero, Molina, Téna, & Yague, 2017).

Como se menciona en el texto, los cuidadores no prestan atencién a su propia
salud aunque las sefales de alarma se presenten. Mientras mas pase el tiempo,
se veran afectados de peor forma por estos estados fisicos y emocionales.

Aquellos sintomas de malestar con el tiempo van a empeorar el cuadro, por lo que
es fundamental que el cuidador conozca estos sintomas para darle su apropiada

trascendencia.
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Estos sintomas pueden ser sentimientos de tristeza, desesperacion,

desesperanza, enfado, irritabilidad, preocupacién, culpa y ansiedad.

5.5 Respuestas Emocionales

Algunos ejemplos de las respuestas emocionales y malestares causados por la
enfermedad en el cuidador primario son: insomnio, tristeza, inquietud y cansancio.
Si el individuo conoce los cambios y cuida de estos, existira una mejor distribucién
del tiempo y aumentara la calidad de vida. Es posible que se permita desarrollar la
confianza con el enfermo y responda a la necesidad de este (Baquero, Molina,
Téna, & Yague, 2017).

Se forma una relacion estrecha de dependencia entre el cuidador y el enfermo, por
lo que la adaptacion es la principal arma del cuidador para procurar asegurar su
bienestar. De esta forma se brinda un mejor desempefo con el paciente y esta
dindmica se fortalece con el tiempo, generando asi que las respuestas

emocionales vayan fluctuando de negativas a positivas.

Las respuestas emocionales del cuidador principal ante situaciones de estrés y
frustracion, crearan como consecuencia signos y sintomas de depresion, los
cuales repercutiran de forma negativa ya que no poseera el tiempo necesario para

su propio cuidado o proteccion de integridad.

Por otro lado, el 10% de los cuidadores de pacientes con EA sufren de trastorno
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afectivo-emocional, en donde entre los sintomas mas comunes se encuentran la
agitacion y la agresividad. Esto conlleva, a que los cuidadores se sientan
deprimidos y frustrados, con pensamientos y actos que atentan con su vida,

debido a que no se sienten comprendidos por los familiares (Nieto, 2009).

5.6 Sobrecarga emocional

La sobrecarga emocional es la acumulacion de estresores (Biurrun, 2004) en el
paciente y en el cuidador que hacen que aumenten los actos en contra de la
integridad, debido al cambio drastico del contexto que sucede en acotaciones en
las relaciones interpersonales. El estrés se convierte en el principal actor en las

dinamicas diarias, lo cual conlleva a no buscar un cambio necesario.

Dentro de la investigacion llevada a cabo por Biurrun (2004), los voluntarios para
el cuidado de pacientes con Alzheimer acuden al hogar del paciente enfermo. Se
busca cumplir el objetivo de liberar a la familia momentaneamente del cuidado y

de la atencion del cuidador primario.

El programa propone y ofrece un servicio de calidad y confianza a las familias,
pero también hay que mencionar que las personas voluntarias deciden colaborar
con dicho programa. Los voluntarios son supervisados e informados en
psicoeducacion por parte de especialistas en el tema del cuidado de pacientes con
Alzheimer. Y también, esta informacion es dada por las propias familias de los

pacientes, para que ellos puedan analizar y valorar el servicio (Biurrun, 2004).

Se realiza un analisis de las respuestas emocionales generadas en el cuidador
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principal. Se demostré que al no encontrar ayuda, muchas veces se termina
abandonando al paciente con Alzheimer en un centro geriatrico. Esto significa
dejarlos en centros especializados para su cuidado o en varios casos a su suerte.
Por este motivo, en muchos casos no cuentan con las herramientas adecuadas
para afrontar tales situaciones, generando emociones que engloban sentimientos

depresivos y de ira.

Los objetivos de los programas son:

e Mejorar la calidad de vida para que permitan afrontar las prolongadas y
los costosos tratamientos para la enfermedad, teniendo como mayor
interés el facilitar a las familias recursos que les permitan continuar a
cargo del cuidado del enfermo. Muchas veces los tratamientos son
costosos y acarrean otra serie de dificultades para la familia, la cual
debe dejar sus trabajos, principalmente el cuidador principal (Biurrun,
2004).

e Es importante sefialar que las investigaciones estaban enfocadas en un
s6lo miembro de la familia, esencialmente en el cuidador principal,
mismas que son desempefadas en la mayoria por mujeres. Ante tal
hecho deben dejar sus actividades diarias, inclusive el trabajo por la
limitacion del tiempo. Sefialando que hay altos niveles en el que los
integrantes de la familia desarrollan problemas psicolégicos y

emocionales que afectan el bienestar de vida (Biurrun, 2004).

e El programa parte de la hipotesis en la que la familia actuaba como
unidad de cuidado, por la afirmacion que la enfermedad
neurodegenerativa actua en el nucleo familiar. Causando que el

paciente se transforme en el eje principal, acarreando la atencién y
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creando obstaculos que de manera paulatina se iran incrementando en

dificultades a medida que la enfermedad evolucione (Biurrun, 2004).

La mayoria de las investigaciones sefialan dafios emocionales experimentados en
el cuidador. Por otro lado, hay escasa informacién en enfermeria, sobre cémo
afecta la enfermedad del Alzheimer en el sistema geriatrico del paciente

institucionalizado.

Los elementos de la familia son sustanciales para el apoyo tanto al cuidador
principal como al paciente en cuanto a entender las necesidades de ambos. En
consecuencia, es un tema familiar la proteccion del paciente identificado que no se
debe alejar de la familia sino mas bien, tratar de integrarlo (Larramendi & Canga,
2011).

En otro punto es responsabilidad del cuidador el mantener un buen estado de
salud en los ambitos fisico como emocional, buscando un tiempo para acudir al
médico, psicélogo o especialista en el area. Asi también, es menester el disfrute
de momentos gratos con la familia y amigos, teniendo en la mente las limitaciones,

aceptando que no todo puede ser solucionado.

Por otro lado, fijarse en las senales de alarma que se traducen como respuestas
emocionales que cambian el ritmo de vida. Por ejemplo: el comer menos, el
reducir el ritmo del suefio, irritabilidad o tristeza; los cuales perjudican la identidad

del cuidador al sentirse que nadie agradece su esfuerzo o sintiéndose ignorado.



20

Aquello conlleva a indicios de sobrecarga, que corresponde a la pérdida de su
estado de salud con sintomas que corresponden a la depresion, dolor crénico y
falta de vitalidad. Por lo que, se sugiere solicitar ayuda a los familiares,
profesionales, amigos e instituciones; buscando el bienestar de la familia como del

paciente.

6. Preguntas directrices
6.1 Objetivo: Conocer las caracteristicas, actividades y roles de los
cuidadores principales de pacientes con EA

e ;Qué otras funciones desempefian los cuidadores de pacientes con EA?

e ;Qué fortalezas y debilidades propias consideran los cuidadores de
pacientes con EA?

e ;Qué otras obligaciones ejecutan los cuidadores de pacientes con EA en

la familia?

6.2 Objetivo: Recolectar informacion acerca del bienestar y malestar de

los cuidadores principales de pacientes con EA.

e ;Cuales son los estados emocionales generales de los cuidadores de
pacientes con EA?

e +En qué momentos se genera tranquilidad y estrés en los cuidadores de
pacientes con EA?

e Qué situaciones crean emociones agradables o desagradables para

cuidadores de pacientes con EA?
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6.3 Objetivo: Identificar las respuestas emocionales principales de los
cuidadores de pacientes con EA
e ;Cuadles son las emociones experimentadas por los cuidadores en los
momentos de interaccidn con los pacientes con EA?
e ;Cual es la frecuencia y la magnitud con que son experimentadas estas
emociones?
e ,;,Cbomo son expresadas las emociones de los cuidadores de pacientes

con EA?

7. Metodologia del Estudio

7.1 Enfoque, alcance y tipo de disefo

El enfoque para el presente trabajo de investigacion sera cualitativo porque se
estudiaran los fendmenos de las respuestas emocionales que se reflejaran en los
cuidadores primarios. Estas respuestas emocionales son manifestaciones de las

relaciones intrafamiliares entre los cuidadores y el paciente con Alzheimer.

Por lo que es necesario que el investigador entre como agente investigativo para
conocer de manera subjetiva la realidad que se desea averiguar en base a los

objetivos propuestos con anterioridad (Ramirez, Martinez, & Nancy, 2009).

La metodologia cualitativa, permite a los investigadores contar con herramientas
flexibles que abarcan diferentes perspectivas, las cuales se sustentaran y sabran
guiarse para cumplir las interpretaciones a las interrogantes formuladas. Las
cuales estan en constante relacion con los sujetos de estudio (Ramirez, Martinez,
& Nancy, 2009).
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En el enfoque cualitativo se pueden elaborar preguntas antes, durante o de
después de la recoleccion y analisis de datos, es decir, tienen una utilidad de
indagacion entre los hechos y sus analisis. De manera general, en el estudio
cualitativo, no se comprueban hipdtesis, como es el caso de este estudio

(Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2010)

El alcance es de tipo descriptivo, puesto que se analizara como se manifiesta un
fendmeno. Este estudio busca describir situaciones. También, se describe las
caracteristicas de las personas en base a los objetivos. El fendmeno estudiado se
somete a un analisis de interpretacién y se debe senalar cual es la informacion
que se desea recolectar. Estos estudios sirven para mostrar las dimensiones de

un fendémeno en su situacion (Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2010)

Como se menciond, el estudio que se va a implementar va a tener un alcance
descriptivo, es decir, suministra informacion para tener datos explicativos y realizar
conclusiones. De igual forma, permite ser flexible, ya que, la informaciéon puede
surgir en nuevos tépicos. Los cuales describan las caracteristicas del fendmeno

para ser analizadas.

Para la investigacion se utilizara el disefio narrativo. Por cuanto se recolecta
informacion de forma verbal a los cuidadores para analizarlas, categorizarlas y

sistematizarlas (Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2010).

Para el presente trabajo, con el disefio narrativo se identifican a través de las
entrevistas semiestructuradas y los grupos focales las historias de vida y las

experiencias de las personas que son objetivos del estudio para analizarlas.
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7.2 Muestreo/participantes

Poblacién: se ha considerado a los cuidadores principales de las personas que
padecen Alzheimer de un centro geriatrico en el norte de la ciudad de Quito.

La muestra estara integrada por 12 cuidadores principales.

Se utilizara el muestreo de avalancha, que consiste en obtener los posibles
participantes en base a los criterios de inclusion y exclusion. Este método permite
también acceder a participantes de dificil identificacion y permite ademas
especificar las caracteristicas de los participantes (Hernandez, Fernandez, &
Baptista, 2010).

Para la obtencién de la muestra en la investigacion realizada, el muestreo de
avalancha es la que mejor se adapta, puesto que, al tener residentes no
permanentes, se identifica a los posibles participantes que cumplan con las
caracteristicas y entren en los criterios para asi aumentar la muestra hasta llegar a

las 12 personas.

A continuacion, se detallan los criterios de inclusion y exclusion:
Tabla 1

Criterios de inclusion y exclusion

CRITERIO DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION
e Cuidadores de pacientes con e Tener un problema auditivo.
un diagnostico médico e No ejercer el rol de cuidador
confirmado de EA primario por lo menos la mitad
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e Hombres y mujeres de 30 a 65 del tiempo que el paciente
afos requiere

e Hablar espafol y residir en e Tener un diagndstico mental:
Quito psiquiatrico o neuroldgico.

e Cuidadores de  pacientes e Tener un diagnéstico de una
registrados en el centro por lo enfermedad que genere
menos un mes discapacidad.

e Personas que hayan cuidado al
paciente por lo menos tres
meses

e Aceptacion voluntaria de

participacion.

7.3 Recolecciéon de datos/Herramientas a utilizar

En esta investigacién se empleara grupo focal y entrevistas semiestructuradas
para la obtencion de la informacidn subjetiva y narrativa. Con el topico que
corresponden a las respuestas emocionales que presentan los cuidadores de

personas con Alzheimer (Garcia, 2013).

Este tipo de entrevista corresponde a la entrevista clinica semiestructurada,
utilizada en las ciencias de la salud y del comportamiento, que tiene como
finalidad el atender a la individualidad (Diaz- Bravo, Garcia, Martinez, & Varela,
2013).

Las entrevistas continuan con la fabricacion de los esquemas de interpretacion
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que provienen de los sujetos y no de los investigadores. Cumpliendo el objetivo
que es indispensable en la construccion de las categorias para lograr la

conceptualizacién de sus experiencias (Trejo, 2012)

Las entrevistas semiestructuradas en muchos casos ayudan a la gente a que se
empodere y se capacite, como se puede apreciar es un proceso de construcciones
y utilizacion del propio conocimiento, donde se interacciona con él y se

contribuyen mutuamente. (Gémez, Flores, & Jiménez, 1996)

Las entrevistas semiestructuradas, permiten identificar las respuestas emocionales
de los cuidadores de pacientes con EA. Por lo cual esta herramienta ayuda a

cumplir con el primer objetivo especifico.

Otra técnica que se va a usar, es la utilizacidon de la herramienta identificada como
“grupos focales”. Estos son un espacio de opinién para captar el sentir, pensar y

vivir de los individuos, dando como resultado la obtencién de datos cualitativos.

Kitzinger (1995), lo define como una manera de entrevista a grupos de personas
que utiliza la comunicacion entre investigador y participantes, con el propésito de

obtener informacion.

Para Martinez & Salgado (2011), el grupo focal es un método de investigacion
colectivista, mas que individualista, y se centra en la pluralidad y variedad de las
actitudes, experiencias y creencias de los participantes. Se lo realiza en un

espacio de tiempo relativamente corto.
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Complementando este analisis, esta herramienta permite conocer las
caracteristicas, actividades; ademas de recolectar informacién acerca del
bienestar y malestar de los cuidadores principales de los pacientes con EA.

Cumpliendo asi los objetivos 2 y 3 de la investigacion.

7.4 Pre-validacion del instrumento

Con la técnica de la entrevista semiestructurada se permite ampliar los aspectos
que se estan tratando, debido a que no se sigue un guion establecido, permitiendo

enganchar al participante de forma voluntaria en la entrevista.

Mediante los grupos focales, se puede identificar experiencias, actitudes de las
personas que para el efecto es muy importante conocer. Ademas, permite

conectar el contexto de la investigacidn con los participantes.

Por otro lado, los instrumentos han sido evaluados y revisados por un panel de
expertos conformados por docentes de la Escuela de Psicologia de la Universidad

de las Américas quienes han ayudado para aprobar su utilizacion.

El documento de validacién se encuentra en el apartado del anexo (Anexo13.1).

El instrumento se encuentra en el apartado de anexos (Anexo 13.3).
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7.5 Procedimiento

Se realiza el siguiente procedimiento en el orden planteado:

1. Reunion para discutir con respecto a la validez de los instrumentos para

recolectar informacion

2. Aprobacioén del proyecto de investigacion por un Comité de Bioética.

3. Solicitud de autorizacion para realizar la investigaciéon en el Centro

Geriatrico.

4. A los entrevistados que son parte de la investigacion, se les entreg6 una
carta informativa de las caracteristicas del estudio y se les solicitd la
firma del consentimiento informado donde se expresaba la voluntariedad
de participacion y el abandono libremente del estudio en cualquier

momento.

5. Aplicacion de los instrumentos en las fechas previstas y coordinadas con
las autoridades del centro geriatrico. Se toma en cuenta que las
entrevistas y la utilizacion de grupos focales seran grabadas en audio y

video para la sistematizacion respectiva.

6. Una vez realizadas las entrevistas y grupo focales, se procede a
categorizar la informacion de los datos en el ATLAS. ti.

7. Luego de categorizar la informacion, se obtienen los resultados

generales y se realiza un analisis de los hallazgos.
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8. Los resultados se pretenden dar a conocer a todos los involucrados en la
investigacibn como son cuidadores principales, autoridades del centro

Geriatrico, familiares, etc. A través de talleres, conferencias o congresos.

7.6 Tipo de anélisis

Para el analisis de esta investigacion, se utilizara el modelo no experimental, que
consiste en realizar el estudio sin la manipulacidén deliberada de las variables, es
decir no se maneja de forma intencional las variables independientes. El objetivo
de este método es la descripcion del fendmeno tal como se describe en su
relacion interpersonal para después analizarlo (Hernandez, Fernandez, & Baptista,
2010).

La sistematizacion de la informacién cualitativa se realiza a través de ATLAS. i, el
cual es un programa de analisis cualitativo asistido por computadora (QDA). Se
utiliza ATLAS.ti para la transcripcion de cada entrevista otorgando diferentes
opciones de codificacion, permitiendo la creacion y organizacién de categorias en
forma de codigos (ATLAS. ti,2009).

8. Viabilidad

El presente estudio ha sido adoptado debido a que existen las condiciones
necesarias para realizarlo. Es importante sefalar que hay la apertura de las
autoridades del centro geriatrico ya que se ha observado un futuro beneficio para
la institucion. Ademas, por la ubicaciéon del Centro permite acceder continuamente

para realizar la investigacion pretendida.
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En cuanto al aspecto técnico investigativo, la utilizacion del método cualitativo y a
través la aplicacidon de entrevistas y grupos focales es idonea para la codificacion

de las respuestas emocionales.

La disponibilidad del tutor académico es la adecuada en cuanto a tiempo y
conocimiento, ya que domina temas referentes a las respuestas emocionales,

sistemas familiares; contexto social y cultura entre otros.

Sin embargo, la principal limitacion seria el caso de que se realice cambio
constante del personal que provocaria retrasos y los resultados no serian los

esperados.

En cuanto tiene que ver a los costos de la investigacion seran los siguientes:
Tabla 2

Costo de investigacion

Rubro Costo unitario Total
Movilizacion 100 100
Copias 100 100
Céamara de fotos 100 100
Papeleria 50 50
Alimentacion 50 50
Varios 100 100
TOTAL 500,00 500,00

Como sugerencias en base a la investigacion realizada se puede determinar lo

siguiente:
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Diagnostico temprano: es importante que esta enfermedad se identifique a tiempo
para iniciar los respectivos cuidados. Prescribir un medicamento adecuado; si bien
es cierto en la actualidad no hay un medicamento que detenga el EA, es por esto
por lo que es importante que la industria farmacéutica haga todos los esfuerzos

necesarios para desarrollar un medicamento eficaz.

Disminuir los riesgos: esta enfermedad esta relacionada con la edad, sin embargo,
llevar una vida sana sera importante para no tener riesgos. Ademas, se puede
mencionar una dificultad para esta investigacion que seria la negacién de la

participacion de los cuidadores para participar en esta investigacion.
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9. Aspectos éticos

9.1 Consentimiento informado o asentamiento informados

Se utiliza una carta modelo de consentimiento para mayores de edad que se

adjunta en anexos (Anexo 13.2)

9.2 Tratamiento de la informacién

La informacién obtenida en esta investigacion sera tratada con absoluta reserva,
los cuidadores principales firmaran un documento en donde autorizan la

divulgacién de la informacion que sea pertinente.

9.3 Autorreflexividad

Me parece que esta clase de investigaciones, son importantes porque buscan
identificar realidades que no siempre se conoce, desde mi punto de vista, las
personas que tienen enfermedades incurables, catastroficas, o degenerativas,
buscan mejorar su calidad de vida, tener un trato igualitario, se basa mucho en el
enfoque de derechos de los grupos prioritarios pero sobre todo hay que ver las
realidades de estas enfermedades, en mi caso me decidi por esta investigacion
por cuanto deseaba ver la situacidn de las personas con Alzheimer y como es el
trato de las personas que los cuidan, ademas de identificar qué es lo que piensan
o sienten ayudando a estas personas. Por lo que como se aprecia en Ecuador no
hay mucha informacion referente a los cuidadores primarios de pacientes

diagnosticados por la enfermedad de Alzheimer.



32

Es verdad que hay datos estadisticos, pero como se pudo apreciar no hay ningun
dato referente a cuantas personas en el Ecuador se encargan del cuidado de un
paciente con Alzheimer. Debido a cuestiones politicas y econdmicas que no
permiten la incentivacion en los investigadores para interesarse en estas

tematicas.

Como consecuencia, de la escasa informacidén en proyectos de investigacion en
enfermedades neurodegenerativas en el Ecuador y sobre todo en las respuestas
emocionales del cuidador primario de un enfermo con Alzheimer, estos estudios
son dificiles de realizarlos, sin embargo, mediante una articulaciéon oportuna entre
las autoridades y los investigadores que permita el acceso a la informacion y sobre

todo a los participantes se puede llevar a cabo.

Y mucho peor, contar con espacios de contencién emocional o de intervencién a
los cuidadores quienes deben afrontar estas situaciones solas, repercutiendo en
su salud tanto fisica como mental. Debido, a la poca informacién referente a la

enfermedad en nuestro contexto.

9.4 Consecuencia de la investigacion

Esta investigacion pretende tener informacion relevante identificando la situacion
emocional de los cuidadores principales. Estos estudios no han sido tratados con
profundidad en el Ecuador. Si bien es cierto hay ciertos estudios, pero éste es

especifico, esta caracteristica le da un cierto valor agregado.

Dentro de la investigacidn también, podria generarse una consecuencia negativa
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por el hecho que en el grupo focal. Exista un quebrantamiento en la fragilidad de la

personalidad del cuidador primario; resultado de manifestar sus emociones.

9.5 Devolucion de resultados.

Los resultados de la investigacion seran entregados, de acuerdo a las
disposiciones de las autoridades del centro geriatrico, a través de diferentes
medios como puede ser informativo, un documento avalado por el Centro o a

través de una sistematizacion y presentado a los participantes de este.

9.6 Autorizacién para uso de test.

En el presente trabajo de titulacion no sera ejecutado ningun test.

9.7 Derechos de autor

Se toma en cuenta el literal No. 13 del Reglamento de titulacion de la Universidad
de Las Américas, sobre la propiedad intelectual, en el cual se sehala: “La
propiedad intelectual de los trabajos de titulacion pertenece a la Universidad. En
casos extraordinarios en los que el o los estudiantes tengan razones para solicitar
que la propiedad intelectual les pertenezca, deberan solicitarlo directamente a su
Decano o director, quien tratara el tema con la Vicerrectoria y la Direccion de
Coordinacion Docente. Se comunicara la respuesta al solicitante a mas tardar
dentro de los 30 dias siguientes a su requerimiento. Los trabajos de titulacién, de
aceptarse el requerimiento del estudiante, seran tratados como secreto comercial
e informaciéon no divulgada en los términos previstos en la Ley de Propiedad

intelectual”.
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10. Analisis de estrategias de intervencion

Esta investigacion permitio establecer que, segun el analisis realizado a través del
grupo focal y de las entrevistas semiestructuradas realizadas en los cuidadores de
pacientes con EA. Previamente, no existen posibles curas para esta enfermedad.
Lamentablemente no existe ni para curar ni para restaurar las funciones
deterioradas, sin embargo, en base a un adecuado cuidado preventivo es posible

retardar su progreso.

Ademas, el presente trabajo busca favorecer el conocimiento a un problema en
donde no se toma en cuenta las necesidades y requerimientos del cuidador.
Nombrando que en el contexto ecuatoriano no existe datos estadisticos de
personas que ejercen el rol de cuidador primario. Siendo el cuidador el personaje
principal de la investigacion.

Se han realizado algunas investigaciones acerca del proceso de envejecimiento:
Hutley, 1995; Obler, Au & Albert, 1995; Worrall, Hickson, Barnett, & Yiu, 1998, etc.
Los esfuerzos fueron abocados a retrasar el desarrollo de la enfermedad, a

controlar los problemas de conducta, la confusion y la agitacion.

Se evidencié depresion en la fase inicial de la enfermedad, que se puede
contrarrestar con tratamientos anti depresivos. Los descubrimientos de inhibidores
como la acetilcolinesterasa han causado buenos resultados en el control temporal

de los sintomas cognitivos, conductuales y funcionales de la enfermedad.

También se evidencid que las terapias que sirven para el entrenamiento de
funciones cognitivas o de problemas conductuales con el fin de disminuir la

dependencia del paciente, han sido favorables para el paciente.
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Ademas, segun lo observado el cuidador principal presenta sobrecarga fisica y
psiquica. También problemas gastrointestinales, cardiovasculares, etc. Asi como
también problemas de indole psicolégico como ansiedad, depresidn, conflictos

familiares, etc.,

En este contexto, y a base de los resultados entregados por parte de la
investigacion, el psicologo disefa las posibles estrategias para prevenir los efectos
de la EA en los cuidadores, es decir, genera un analisis de implicacion en el tema

estudiado. Por lo que se plantearon algunos consejos:

- Elaboracion de propuestas faciles, utiles en el tema comunicativo, por
ejemplo, disefio de libros, afiches, etc. Estos potencian los canales de

comunicacion.

- Los esfuerzos estdn enmarcados en mejorar la calidad de vida de los
pacientes con EA, tomando en cuenta también la dinamica con los

cuidadores.

- Se planted que es favorable la autonomia de los pacientes de EA cuando
empieza la enfermedad; con lo que se trata de que sean menos

dependientes en un futuro.

- Crear espacios de contencion emocional, redes de apoyo y psicoeducacion.
Conceptos enfocados, en brindar estrategias de prevencion ante posibles

recaidas en el cuidador primario.
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Para que esta manera, el cuidador primario conste con estrategias de
afrontamiento y disminuya los efectos negativos, en otras palabras, reducir la
ansiedad, el estrés y las emociones que afectan en el estado de animo, mental y
fisico. Afectando en la personalidad, en las interacciones laborales, sociales y en

la integridad del cuidador.

Por otro lado, la EA supone cambios drasticos en la vida de los cuidadores
primarios y de la familia. Como detalle extra, existen modelos de intervencion,
pautas y objetivos para el actuar de los cuidadores primarios y de esta manera
mejorar la calidad de vida, tanto del paciente como del cuidador. Al igual, existen
grupos de apoyo, grupos de ayuda. Es necesario mencionar que, en la EA, no es
suficiente cuidar al otro, se debe empezar con el cuidado de uno mismo y el
cuidado también a los familiares que comparten esta tarea (Paradelo, 2014).

Se aprecian en dichas investigaciones que las respuestas emocionales de los
cuidadores primarios son expresadas desde los sentimientos de tristeza e ira.
Estas estan presentes de forma directa en muchos contextos familiares, dando de
esta manera posibles alteraciones en las dinamicas diarias que son destacables
en el paulatino deterioro en la salud mental del cuidador. Se puede producir en el
presente o en el futuro, siendo victimas de aquello todo el sistema familiar y no

solo el cuidador principal

Otros autores sefialan intervenciones, que incluyan la adquisicion de habilidades
en los cuidadores, ademas de la entrega de informacion sobre el Alzheimer. Se
menciona que dichas intervenciones deben ser relevantes para los cuidadores, es
decir, que incentiven la participacién del cuidador. Los métodos de mayor uso son
aquellos orientados en facilitar tareas, realizar actividades diarias y practicas. Lo

cual, se complementa con la observacion directa de la conducta, facilitando
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retroalimentacion verbal y escrita, asimismo entregando incentivos a los
cuidadores (Pérez, 2008).

Los cuidadores han expresado que el cuidado se torna dificil. También han
buscado apoyo de tipo emocional. En muchos casos recurren también a algun
familiar cercano para contar sus experiencias. Sin embargo, esta ayuda se
desvanece cuando se sienten juzgados y poco comprendidos; en algunas
ocasiones manifiestan que no han tenido a quien contar sus vivencias. Por lo que
se hace necesario implementar redes de apoyo para la contencidn emocional, en

posibles intervenciones.

En cuanto a la contencién emocional, es necesario sefalar y aclarar para qué
sirven las emociones, para luego entender por qué seria util la creacion de
espacios de contencidon emocional en los cuidadores. Segun Mufoz (2009), las
emociones construyen, potencian y desarrollan la forma en cédmo nos sentimos
con el contexto o también podrian destruir, reducir y obstaculizar en cuanto a

cdmo se perciban con los demas.

La finalidad de las emociones es permitir relacionarse de la mejor manera posible
con otras personas. Aquello puede afectar las relaciones interpersonales de forma
positiva o negativa, ya que se puede tener como preambulo una reaccion de

felicidad, angustia o incluso ira.

De esta manera, a futuras intervenciones y en base de esta investigacion, se

desea crear espacios con las condiciones que faciliten la elaboracion, el desarrollo
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de las capacidades mentales, impulso y pasiones que sean controlados con la

realidad y puestos en accion en forma saludable.

En investigaciones llevadas a cabo con la tematica de intervencion en los
cuidadores primarios. Se llegaron a las siguientes estrategias. La intervencién de
respiro, que consiste que el cuidador disponga del tiempo libre, sean estos en
centros de dia, grupos de autoayuda. En los cuales a los cuidadores se les
proporcionan consejos Yy ayuda a otros cuidadores. Los programas
psicoeducativos, donde se prepara a los cuidadores en estrategias y habilidades
para afrontar las consecuencias del cuidado. Y, por ultimo, los programas
psicoterapéuticos, en los cuales se presta atencion en el desarrollo y

manteamiento de la relacion terapéutica-cuidador (Pérez, 2008).

Este estudio también dio las pautas para determinar la situacion de los cuidadores
personales, ya que demanda ser compatible con el paciente, debido a que exige
responsabilidad, sacrificio y adaptacion. Por lo tanto, se hace imprescindible la

intervencion en el cuidador primario.

A base de los resultados, se han sefalado que la demencia tiene negativas
consecuencias para la familiar de cuidadores. Como se aprecid existe el estrés
emocional, sobrecarga financiera y asilamiento también, por la interaccion
presenta problemas fisicos, mentales y socioeconémicos, por lo que, a tantos
problemas se les denomina carga. A lo referente a las respuestas emocionales se
le llama sobrecarga subjetiva que tiene repercusién emocional con el acto de
cuidar (Pérez, 2008).



39

El cuidador no puede interrelacionarse de la mejor manera con el paciente con
diagnostico de EA, o también con su contexto de trabajo, educativo o familiar. Se
necesita un espacio para expresarse, comunicar y demostrar la tension que se

esta acumulando para que en este punto actué la contenciéon emocional.

La cual es la expresion libre de las emociones, ayudando a sentirse apoyados por
el grupo de personas que comparten la misma experiencia. Entonces, a un futuro,
es pertinente la idea de crear espacios especializados con voluntarios de la misma
indole que se percatan como identificados y apoyados como cuidadores de

pacientes con Alzheimer.

La contencion emocional sirve para las personas que se encuentran afectadas por
una fuerte crisis emocional, también podrian tener afectaciones en la conducta.
Por lo que el objetivo de la contencion emocional hace referencia a las

intervenciones con el paciente para tranquilizar y estimular la confianza en él.

Paralelo (2014), menciona que cuidadores primarios de pacientes con Alzheimer
tienen mala calidad de vida en aspectos de salud mental, fisica, emocional y en la
vida en general. Clasifica los resultados recogidos en entrevistas a los cuidadores

en cuatro grupos:

1) Psicosomaticos: Se evidencia fatiga cronica, problemas de suefo, pérdida de

peso y en las mujeres pérdida de ciclos menstruales.

2) Conductuales: Abuso de drogas, aumento de la conducta violenta y alto riesgo

suicida.
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3) Defensivos: Negacion de las emociones, ironia, atencion selectiva y

desplazamiento de los afectos.

4) En el area emocional se constata distanciamiento afectivo, dificultad de
concentracion, ideacion suicida y baja autoestima. Igualmente, hay estrés con
ansiedad similar a la reaccién de duelo, temor a la enfermedad y la sensacion de

culpabilidad.

Por otra parte, como se pudo evidenciar en las investigaciones y relacionandolo
con el contexto ecuatoriano los cuidadores con mas frecuencia son de género
femenino. El motivo de esto son varios estereotipos sociales en los cuales la mujer
posee un rol de figura materna, cuidadora, es la mas apta para el trabajo. Aquello
desemboca en que muchas veces la familia niegue ayuda econdémica, psicoldgica,
meédica entre otras, y con el tiempo recaen repercusiones tanto en la salud mental,

fisica y en el factor econémico.

También, por la falta de informacién acerca de lo que es una enfermedad
neurodegenerativa y secuelas, se crean prejuicios de manera erronea de lo que
podria ocasionar el mal desenvolvimiento en el cuidador primario, familia y en el
paciente. Por el hecho, de no saber cémo actuar ante tal evento y en muchas
ocasiones el nivel de estrés aumenta ocasionando deterioro en la salud mental y

posiblemente dejando de lado el predisponente para el cambio y la innovacion.

La mayoria de las investigaciones sefialan dafios emocionales experimentados en
el cuidador, por lo que hay escasa informacion en enfermeria, sobre cémo afecta
la enfermedad del Alzheimer en el sistema familiar del paciente institucionalizado.

En muchos casos son abandonados por las complicaciones en toma de decisiones
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y cambios que se producen en la estructura familiar y deterioro integral personal.
Entonces esto hace que se considere al miembro posiblemente como un estorbo
debido a que se entra en un juego patoldgico familiar en el cual los elementos mas

importantes son las creencias.

Las respuestas emocionales de los cuidadores principales de un familiar con
Alzheimer son de indole depresiva, tristeza, melancolia y frustracion. Los
cuidadores principales argumentaron la falta de apoyo de la familia, ya sea este
econdmico, emocional o educativo, dejando que en varios casos ellos actuen
solos bajo el rol de cuidadores sin ayuda externa. Aquello dificulta en gran medida

su cuidado personal por la falta de apoyo y tiempo.

En conclusidn, el cuidador primario es la persona que asume la responsabilidad de
la atencion, apoyo y cuidados diarios del paciente diagnosticado con Alzheimer.
Dicho rol, hace que el cuidador sea la persona que acompafe la mayor parte del
tiempo al paciente. Por lo que, le genera sobrecarga subjetiva en el estado de
salud, lo que con lleva, varios efectos como son desgasten tanto fisico como
psicologico. Ser el responsable de la vida de la persona diagnosticado con
Alzheimer, es decir, sea el quien administre la medicacidn, realice la higiene,
alimentacién entre otras. Estas labores hacen que se desatiende a si mismo, y no
tome el tiempo libre para sus aficiones, trabajo, actividades recreativas, amistades,

etc.

El cuidador principal esta sobrecargado, y posee reacciones emocionales y
sentimientos que deben ser atendidos por medio de intervenciones sean estas de
contencién emocional y grupos de apoyo. De igual forma, actividades formativas y

educativas con la finalidad de entregar informacion sobre la enfermedad, sus
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consecuencias y el apropiado manejo de problemas asociados a la enfermedad.

Por lo que, se debe hacer contextos grupales, con el apoyo de profesionales

especializados. También, entregar herramientas para aprender a cuidar y a

cuidarse, asi como, el apoyo profesional que permita a las familias sentirse

seguras acompanadas en todo el proceso de la enfermedad.

Y, por ultimo, fomentar actividades de atencidn psicosocial, apoyo psicologico

individual y el apoyo familiar lo que implica la relacion terapeuta entre el cuidador,

familia y el psicologo. Cuya orientacion estara encaminada en la intervencion

integral y humana centrada en la persona que ejerce el rol de cuidador primario.

11. Cronograma

Tabla 3

Cronograma de actividades

Actividades

Semanas/mes

Descripcion

1. Inicio de tutorias y

planeacién del trabajo.

Primera
semana de

noviembre

Planeacion del proyecto de titulaciéon

con sus respectivas correcciones.

2. Contacto con el

centro geriatrico

Primera

semana de

Contacto con la directora del geriatrico
para el conocimiento de los pacientes
diagnosticados con Alzheimer.

diciembre Revision de historias clinicas para
conocer al cuidador primario.
3. Acercamiento a los |Primera Se acudira a los familiares con el
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cuidadores semana de | objetivo de la explicacidon del proyecto
primarios. enero de 2018 |de investigacion. De este modo se
pedira su colaboracion y participacion.
Ejecucion de las Se entregaran los consentimientos
entrevistas Segunda informados y aplicara las entrevistas
semiestructuradas y|semana de |semiestructuradas a los cuidadores
grupo focales. enero 2018 primarios. Posterior a esto se
realizaran los grupos focales.
Codificacion de | Segunda Con la informacion recogida por los
datos. semana de | cuidadores primarios se categoriza la
febrero 2018 |informacion y procede a realizar el
analisis de los resultados.
Reunién con los|Tercera Se realiza la entrega de la informacion
docentes de la|semana de |pertinente y se discuten tematicas
Universidad. febrero 2018 |finales.
Entrega de Se otorga los resultados al centro
resultados. Cuarta geriatrico de forma ética y se presta la
semana de | informacién académica a la base de

febrero 2018

datos de la universidad
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Anexo 1: Pre-validacion del instrumento

Quito, ? ] Ae Rfcw(m“?d) /-m/?

PRE-VALIDACION DEL INSTRUMENTO

La presente tiene por objeto certificar la pre-validacion del instrumento
Astrunanta. d.cop e o5 S dokas:.. Saeouisho. Semica b du .80
, . Mmismo que ha  sido propuesto en el estudio denominado Q
0 Cun\en o0, 102, ceapuaont 22, arocinales delos ikwdaree.delos pac emlen an Alubeire gnluo eladeode 654w,
, el cual seré presentado como trabajo de titulacién para optar por el titulo de Psicélogo/a
por ellla estudiante i, SE‘“DY'BQZQQQQI\\QQ\\% ............................................

A continuacion firman los presentes:

oS -

e s
V==~

Pre-validador/a Pre-validador/a

Estudiante




Anexo 2: Consentimiento Informado

wo/o—

UNIVERSIDAD DE LAS AMERICAS

Lavreate Intormational Universitiey

Declaracion de consentimiento.

Y O, Sl O A e he leido el
documento de consentimiento informado que me ha sido entregado, he
comprendido las explicaciones en él facilitadas acerca de la entrevista y el grupo
focal. Y he podido resolver todas las dudas y preguntas que he planteado al
respecto. También comprendo que, en cualquier momento y sin necesidad de dar
ninguna explicacién, puedo revocar el consentimiento que ahora presento.
También he sido informado/a de que mis datos personales seran protegidos vy
seran utilizados unicamente con fines de formacién y desarrollo profesional por
parte del estudiante. Tomando todo ello en consideracion y en tales condiciones,
CONSIENTO participar en las entrevistas semiestructuradas, grupo focal y que los
datos que se deriven de mi participacion sean utilizados para cubrir los objetivos

especificados en el documento. En........................ - TO de...oooveiininn.. del

Firmado: Sr/Sra.

Segun Universidad de las Américas.




Anexo 3: Instrumento de recoleccion de datos

Instrumento de recoleccion de datos
Fase de socializacion:
Me podria comentar, ; Como esta; qué tal ha estado su dia?
Ficha sociodemografica:
Fecha (D/M/A) de la entrevista Hora de inicio
Nombres y Apellidos:
Fecha y lugar de nacimiento:
Edad:
Sexo: Hombre  Mujer

Servicios Basicos: Agua __ Electricidad __ Computadora/internet _ Pozo

Séptico
Escolaridad: Ultimo afio de estudio que aprobé: () Ninguno ____ Bachiller
__Superior  Posgrado

Estado Civil: Soltero: ~ Casado: _ Unién Libre: ~ Separado _ Viudo

Guion de entrevista semiestructurada

1. Hace cuanto tiempo cumple el rol de cuidador primario de.......
(padre/madre/hermano/tio/tia etc.)?

2. En dicho rol de cuidador primario; ¢ Cuanto tiempo al dia realiza esta
actividad?

3. ¢Qué tipos de cuidado se requieren en la asistencia de......
(padre/madre/hermano/tio/tia etc.)?

4. ;De estos cuidados que se dan a...... (padre/madre/hermanoltio/tia
etc.). ¢ Cuales considera que son los mas importantes?

5. ¢En el futuro cambiaria su rol o se mantendria igual?

6. ¢Le gustaria a usted, que el resto de la familia apoye en el cuidado

de...... (padre/madre/hermanoltio/tia etc.)?



¢De qué manera?

Guion de grupo focal

1.

¢ Qué significado emocional tiene para usted el estar a cargo del
cuidado de...... (padre/madre/hermanoltiol/tia etc.)?

¢ Cuales son las emociones, que posiblemente se movilizan en usted
al cuidar a su...... (padre/madre/hermano/tio/tia etc.)?

¢El cuidado de...... (padre/madre/hermanoltio/tia etc.), le ha causado
a usted algun tipo de malestar emocional/psicolégico, que antes no
tenia? (En el caso de que haya malestar psicologico/emocional.)

. Como los describiria? (En el caso de que haya malestar
psicologico/emocional.)

¢En qué aspectos usted se da cuenta; que hay cambios
psicologicos/emocionales?

¢ Tal vez quiera contarme algo que no le haya preguntado, y le

gustaria decir?

Intervencién de cierre

Para finalizar, quisiera expresar mi gratitud por su valioso tiempo, por la

informacion entregada para la investigacion, lo cual es importante para el

desarrollo y cumplimiento del presente trabajo de titulacion, esta informacién sera

utilizada de manera confidencial.

Muchas gracias, por su colaboracion, que tenga buena...... (Dia/tarde)






