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Introduccion

Se habla acerca del Alzheimer y encontramos informacidn académica acerca de cuéles son sus
sintomas, como prevenir y quizas como empezar apoyar a un ser querido que lo padezca, pero no
podemos dejar atrés aquel cuidador que con todos los temores que pueden enfrentar a esta nueva

situacion se embarca en esta su mision.

Por ello en este trabajo no solo se hablara del paciente, sino de su cuidador esa otra cara de
moneda que es de vital importancia para salir adelante, alli identificaremos esas fases para la
aceptacion de una enfermedad cronica y también cuéles son esas estrategias de afrontamiento que

desarrollan tanto pacientes como cuidadores de Alzheimer.

Justificacién

Con este trabajo queremos brindar un acercamiento para aquellas personas que en este
momento se encuentran atravesando un momento de diagndéstico sea directo o hacia algin
familiar y asi identificar cuales son aquellos momentos o situaciones que requieren de un mayor
apoyo hacia el paciente o sus cuidadores, siendo este segundo un pilar importante para el manejo

de ésta patologia.

Los cuidados del cuidador, frase importante para entender que tanto el paciente como su
cuidador son un complemento, pues el cuidador estara alli a medida que avanza la enfermedad y
el paciente sera mas dependiente cada dia, su cuidador velara por su estado de salud y mas

importante ain velar de espacios que le generan paz y asi lograr que el paciente se sienta util.



Antecedentes

Médicos griegos y romanos asociaron a la vejez con la demencia, pero no fue hasta 1901
cuando el neuropsiquiatra aleman Alois Alzheimer identificé el primer caso de lo que se conoce
hoy como enfermedad de Alzheimer, en una mujer de cincuenta afios de edad, a quien llamé
«Auguste D». El investigador hizo seguimiento de su paciente hasta su muerte en 1906, momento
en que reporto el primer caso de la enfermedad que Ileva su nombre. Se trataba de una mujer con
deterioro cognitivo, alucinaciones, delirios y problemas en el habla, cuyo estudio cerebral post-

mortem reveld la existencia de atrofia y cambios en la estructura del mismo.

A inicios del siglo XX, el interés por las demencias disminuyé considerablemente. Se
consideraba que la enfermedad de Alzheimer era una forma rara de demencia presenil. Incluso en
una época tan cercana como los afios cincuenta y sesenta, se creia que la mayoria de las personas
que desarrollaban un sindrome demencial después de los 65 afios (la llamada “demencia senil”)
sufrian de alguna forma de insuficiencia cerebrovascular, la lamada “demencia

arteriosclerotica”.

El diagnostico de la enfermedad del Alzheimer se reservaba a personas de entre 45 y 65 afios
con demencia, lo que cambio a partir de 1977, en una conferencia sobre el Alzheimer, donde se
Ilegd a la conclusion de que el diagnostico de la enfermedad del Alzheimer era independiente de

la edad.

Desde entonces, el interes por este grupo de enfermedades ha crecido considerablemente,

cuando antes apenas ocupaba una minima parte de los tratados de Psiquiatria y Neurologia. Entre



los factores que han contribuido a ello es el aumento de la esperanza de vida en todo el mundo,

incrementando el nimero de ancianos.

Marco Tebrico

Para hablar de Alzheimer es importante saber de qué se trata, el Alzheimer es la forma mas
comun de demencia, un término general que se aplica a la perdida de la memoria y otras

habilidades cognitivas que interfieren en la vida cotidiana.

La enfermedad de Alzheimer es responsable de entre un 60% y un 80% de los casos de
demencia. El Alzheimer no es una caracteristica normal del envejecimiento. El factor de riesgo
conocido méas importante es el aumento de la edad, y la mayoria de las personas con Alzheimer
son mayores de 65 afios, pero en este trabajo presentaremos como una parte de nuestros

entrevistados estan por debajo de éstas edades incluso con diagnostico desde muy temprana edad.

Un estudio realizado por Sanitas Residencial titulado de Por una atencidn del Alzheimer
centrada en la persona, refleja que un 78% de las personas con Alzheimer conocen con dos afios
de antelacion que van a sufrir la enfermedad. Resulta importante que el paciente cuente con un
apoyo cercano de un familiar o una persona de su entorno, ya que el propio enfermo puede tratar
de minimizar los sintomas del Alzheimer que sufre a la hora de explicarlos. Ademas, debido a los
trastornos de memoria que sufre o el resto de problemas puede que el propio paciente no dé a

conocer todo lo que percibe que le ocurre.

Por ello a la pregunta ¢ Coémo preparar a las familias para momentos de crisis no normativas?,
nos dimos a la tarea de identificar cuales son las etapas en la fase de aceptacion de una
enfermedad crénica para el paciente, pero sin dejar atras aquel familiar que se convertira en el

cuidador principal de este paciente dado que €l contraera una gran carga fisica y psiquica, se



responsabiliza de la vida de esta persona en (medicacion, higiene, alimentacién y cuidados),
pierde paulatinamente su independencia, desatendiéndose a si misma para darlo todo por ésta

persona,

La enfermedad de Alzheimer tiene un gran impacto, no sélo sobre el enfermo, sino también
sobre su entorno familiar y social. Las relaciones entre los miembros de la familia y las de éstos
con su entorno social se ven modificadas a consecuencia de los cuidados que necesita el paciente.
De algin modo, todos los miembros de la familia se convierten en cuidadores, incluso los mas
jévenes. La atencién del enfermo consume buena parte del tiempo y exige un gran esfuerzo fisico
y psiquico, sobre todo de su cuidador principal, quien asume la mayor parte de las
responsabilidades. La economia familiar también se resiente por el costo derivado del cuidado del

enfermo.

Por ello al referirnos al cuidador principal es importante identificar que ésta persona conlleva
tareas que resultan agotadoras fisica y mentalmente, sobre todo a medida que avanza la
enfermedad. La OMS habla de factores de estrés primarios y secundarios. En el primer grupo,
estan el tiempo dedicado al cuidado del enfermo, el alcance de la necesidad de atencién y el
abanico de sintomas que va desarrollando el enfermo y a los que debe hacer frente el cuidador; y
en el segundo, las exigencias laborales del propio cuidador, la tarea del cuidado de los nifios y la

atencion a la demencia en si.

Ademaés de repercusiones econdmicas, la disminucion de la dedicacion laboral; posibles
conflictos familiares, aislamiento social y reduccion de sus expectativas y su calidad de vida, el

cuidador de una persona con Alzheimer se enfrenta a los siguientes problemas de salud:



Fisicos: son méas vulnerables a problemas de fatiga, malestar general, trastornos del suefio,
dolores de cabeza, anemia, Ulceras gastroduodenales, dolores articulares, diabetes, obesidad,
riesgo metabdlico, altos niveles de hormonas del estrés, un sistema inmunoldgico mas débil e,
incluso, deterioro cognitivo. También hay datos que hablan de mas reactividad cardiovascular,
cicatrizacion de heridas mas lenta y mayor riesgo de enfermedades graves y mortalidad en esta
poblacién. Todo ello hace que sean mas propensos a consumir mas medicamentos o hacer mas
visitas al médico. Pero en muchas ocasiones, el cuidado de los enfermos les hace olvidarse de sus
propios trastornos. Algunas investigaciones apuntan a que realizan menos acciones preventivas

de salud.

Psicoldgicos: pueden darse sentimientos de tristeza, desesperacién, desesperanza, indefension,
enfado, irritabilidad, preocupacion o culpa. Pero también los cuidadores pueden llegar a
desarrollar depresion, una afeccidn que se produce mas en las mujeres, y ansiedad -se estima que
entre la mitad y tres cuartas partes de los cuidadores sufren ansiedad-. Hay investigaciones que
hablan de riesgo de trastornos afectivos en el cuidador incluso cuando el enfermo de Alzheimer al
que atendian ha fallecido.

Pregunta
¢ Como preparar a las familias para momentos de crisis no normativas?

Objetivos

General
1. Identificar como la familia y cuidador principal de pacientes con Alzheimer puede enfrentar

momentos de crisis tanto para el paciente como para los parientes cercanos.



Especificos
1. Prever como la organizacién familiar brinda claridad de roles para cada uno de los

miembros de la familia.

2. Fortalecer y mantener el recurso familiar con el fin de protegerla en momentos estresantes

donde el cuidador principal es quien asume la mayor responsabilidad del cuidado.

Metodologia

Se hizo a partir de un estudio fenomenoldgico, entendida como la perspectiva metodoldgica
que “quiere entender los fendmenos sociales desde la propia perspectiva del actor, examina el
modo en que se experimenta el mundo. La realidad que importa es lo que las personas perciben

como importante” (Taylory Bogdan, 1994).

De igual forma recopil6 informacion a través de la aplicacion del cuestionario Inventario de
Estrategias de Afrontamiento de Lazarus & Folkman, la administracion de la escala se hizo en
diferentes sesiones para un total de 18 sujetos. La aplicacion total se llevé a cabo en 5 encuentros,
los cuales permitieron identificar las estrategias de afrontamiento tanto de pacientes como

cuidadores.

Ademas, se realiz6 rastreo bibliografico que nos permitieron la descripcion de dicha patologia
obteniendo informacién valiosa de primera mano para dar claridad segun las respuestas aportadas
por parte de los pacientes y asi dar a conocer el punto de vista de todas las personas que se
involucran a través de dicha patologia, igualmente se presento el consentimiento informado que

especifica la confidencialidad de la informacion acorde con la Ley 1090 de 20006 en su art 46.

También se hace uso de la observacion técnica importante “Para toda investigacion social se

basa en la capacidad humana de realizar observacion. Actuamos en el mundo social y somos



capaces de vernos a nosotros y a nuestras acciones como objetos de este mundo. Al incluir
nuestro propio papel de investigadores en el mundo que estamos estudiando, podemos desarrollar
y comprobar la teoria sin tener que hacer Illamamientos inutiles al empirismo, ya sea en variedad

naturalista o positivista” Hammsersley & Atkinson.

Resultados
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El analisis de los resultados arrojados a través del Inventario de Estrategias de Afrontamiento
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puntta fuertemente en 3 campos que son importantes a la hora de dar respuesta a la pregunta
problematizadora planteada al inicio de este trabajo como lo son: Expresién emocional, Apoyo

social y pensamiento desiderativo.

e Expresion Emocional: Las emociones que no terminamos de aceptar y a las que no damos
una salida, pueden generar otros problemas en el futuro. Una de las formas es generando

problemas depresivos debido a la falta de habilidades para superar esta emocién. Por otro



lado, algunas emociones también pueden generar problemas de ansiedad debido a la
preocupacion que ésta emocion les supone y a su dificultad para afrontarla.

Una parte importante de nuestro bienestar depende de nuestras emociones, al fin y al cabo
éstas suponen lo que sentimos e influyen de forma determinante en nuestro estado de animo.
Sin embargo, a pesar de su importancia es un aspecto de nuestra salud emocional que suele
resultar complicado de manejar en algunas situaciones, en este item es donde tanto
pacientes como cuidadores manifestaban como se sentian al momento de recibir el
diagnostico, como enfrentan su dia a dia, presentando momentos de mucho stress, tension,
enojo, y como lo manifestaban de alegria y esparcimiento cuando llega los miércoles y se
retinen para estar juntos como lo nombran los pacientes, “los que tenemos lo mismo”.

El apoyo social: Contar con una buena red social de apoyo, y que se perciba que asi es, nos
va a ayudar a mantener nuestra salud mental adecuada. De hecho, se ha demostrado que
supone un factor de proteccidn de cara al afrontamiento del estrés, amortiguando sus efectos
negativos en nuestra salud, tanto mental como fisica. El acompafiamiento que recibamos de
personas que son importantes para nosotros puede influir sobre la evaluacién que hagamos
de las situaciones a las que nos enfrentemos. Por otro lado, nuestra autoestima y sensacion
de control se pueden ver incrementados por el apoyo emocional que ofrecen sus seres
queridos. De esta forma, se van a ver mas fuertes para afrontar lo que les viene. Por lo tanto,
si nuestra red de apoyo social ayuda a regular las respuestas emocionales y las refuerza
cuando se intenta actuar ante los conflictos, nos esta ayudando a hacerles frente de mejor
manera. Ademas, estara potenciando el crecimiento personal, es por eso que los encuentros
que realizan este grupo de personas se convierten en un momento de alegria y “olvido” de
todo lo que la patologia les trae desde sus dolencias, momentos de enojos y frustraciones

asi mismo sus cuidadores logran distraerse en este espacio pues tienen que pasar por un



proceso de "ajuste™ a la nueva situacion, se pueden distinguir una serie de fases de
adaptacion al cuidado que son experimentadas por la mayoria de los cuidadores.

Pensamiento desiderativo: ElI pensamiento desiderativo en si no es negativo, solo es
necesario aprender a usarlo a nuestro favor, en ocasiones el pensamiento desiderativo toma
las riendas para evitar tener que lidiar con una realidad complicada, que no estamos
dispuestos a aceptar. Cuando las cosas no funcionan como nos gustaria, en vez de aceptar
la realidad decidimos fijarnos solo en aquello que nos agrada y que confirma nuestra vision
del mundo, por ello en oportunidades se pueden excusar argumentando que quizas actlan
“mal” por lo que tienen, pero cuando estan confrontados en el momento es donde

identifican esa alteracion emocional y reaccionan hacia su cuidador principal.

Conclusiones

El afrontamiento se relaciona de forma bastante estrecha con las dimensiones de
evaluacion cognitiva de la situacién, de tal forma que a veces resulta dificil separar
ambos componentes. Folkman y Lazarus (1988) hallaron que el afrontamiento junto con
la valoracion es un mediador de la reaccion emocional. Asi pues, los modos de
afrontamiento es un importante modulador de sus efectos finales sobre la salud.

Segun Sandin, (1995) las aproximaciones y perspectivas del afrontamiento se pueden
diferenciar en dos grupos fundamentales El primero de ellos, entiende el afrontamiento
como el estilo personal del individuo para hacer frente al estrés. Por ello, se habla de
rasgos estables de la personalidad, para referirse a la estructura o estabilidad. Y el
segundo grupo se centra principalmente en un enfoque procesual atendiendo al flujo o

cambio, en el cual se destacan fases, ciclos y transacciones.



El afrontamiento es un proceso que implica constantes cambios, ya que el sujeto, en
determinados momentos, posee la capacidad de emplear diferentes estrategias que bien
pueden ser defensivas y/o que le permitan resolver los problemas.

El fendmeno de crisis familiar ha sido conceptualizado como un evento que produce un
cambio en el sistema social familiar, y que tiende a desajustarlo (McCubbin &
McCubbin, 1988). Asi, el afrontamiento como proceso varia a lo largo del tiempo como
resultado del estresor, la acumulacion de otras demandas, la cantidad de perturbaciones
en el sistema familiar y la disponibilidad y uso de los recursos intrafamiliares y
comunitarios (McCubbin & Thompson, 1987; McCubbin & Patterson, 1987a).
McCubbin, Olson y Larsen (1981), a partir de sus investigaciones sobre las estrategias
conceptuales y de resolucion de problemas utilizadas por las familias de situaciones de
crisis, proponen los siguientes tipos de estrategias: Reestructuracion: Capacidad de la
familia para redefinir los eventos estresantes para hacerlos mas manejables. Evaluacion
pasiva: Capacidad familiar para aceptar asuntos problematicos, minimizando su
reactividad. Atencién de apoyo social: Capacidad de la familia para ocuparse activamente
en la obtencién de apoyo por parte de parientes, amigos, vecinos y familia extensa.
BUsqueda de apoyo espiritual Habilidad familiar para obtener apoyo espiritual.
Movilizacién familiar: La habilidad familiar para buscar recursos en la comunidad y

aceptar ayuda de otros.
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