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PROLOGO

La determinacion de realizar la presente investigacion se origind de la
experiencia personal de las investigadoras, en el cuidado de familiares con demencia
tipo Alzheimer desde su inicio, donde se dejo sentir la necesidad de apoyo psicoldgico
para conocer la enfermedad, entender y encontrar la respuesta a las actitudes erraticas,
al igual que los cambios de personalidad y caracter que sorprenden, confunden y causan
dafio al familiar, sobrellevando la tarea de Cuidador Primario durante las diferentes
fases o etapas, incluyendo el comprender y aceptar el cambio de roles a los cuales se

resiste.

Por lo tanto se hizo fundamental el conocer la enfermedad en si, asi como las
implicaciones personales, sociales y econdmicas de la sobrecarga generada para
desempenfiar la tarea, con el fin de brindar toda clase de proteccion y cuidado al familiar,
que depende absolutamente del cuidador primario, quien debe contar con bienestar

fisico, mental, psiquico y espiritual, el cual es imprescindible.

Es por ello que en este estudio se explica en si la Enfermedad de Alzheimer
siendo el objetivo principal comprobar el nivel de sobrecarga a que estd sometido el
Cuidador Primario y la urgente necesidad de ayuda psicolégica, ya que ademas de la
carga objetiva del trabajo diario con el enfermo, esta la carga emocional. Por esta
razon, es necesario enfatizar la importancia de la colaboracion de los familiares con el
cuidador primario involucrandose directamente en las actividades que conlleva el
cuidado del familiar con Alzheimer, no olvidando la estrecha relacion entre el cuidador

primario y el equipo multidisciplinarlo.

Con esta investigacion se pretendio hacer un aporte a la Universidad de San
Carlos de Guatemala y a la Escuela de Ciencias Psicoldgicas, para que otros estudiantes,
profesionales y personas interesadas en el tema tengan acceso a consultar esta
informacidn que esta convirtiéndose, poco a poco, en una problematica de la realidad
nacional; de la misma manera se colabor6 con el Grupo Ermita al brindar una

perspectiva sobre la enfermedad de Alzheimer, para ayudar al Cuidador Primario con un



apoyo psicolégico que le guie a una mejor comprension y aceptacion de las necesidades

que el cuidador requiere.

Se esperd beneficiar también a los cuidadores primarios para que encuentren un
apoyo en esta investigacion y que sea de utilidad en las actividades diarias que realizan,

mejorando con ello los aspectos afectivo y social.

Por ultimo, es importante hacer énfasis que en el presente siglo la piramide de
poblacion se invertira, asumiéndose como premisa significativa el incremento de la
Enfermedad de Alzheimer que alcanzara un alto porcentaje, con lo cual el surgimiento
de Cuidadores Primarios sera mayor y necesitaran ayuda y acompafiamiento psicoldgico
que les ayude en su tarea. Por lo tanto, se espera haber dejado en el profesional de la
Psicologia una inquietud para apoyar a los cuidadores primarios, debido a que es

realmente un problema médico, social, moral, econémico y espiritual.



CAPITULO |

INTRODUCCION

Dentro de los tipos de demencia que existen, se encuentra la enfermedad de
Alzheimer. Esta se observa en dos variantes distintas; una se produce antes de los de 60
afios de edad Ilamada Presenil o congénita y la otra llamada Senil que se presenta
después de los 65 afios por la destruccion de las células del cerebro.

La enfermedad de Alzheimer no es contagiosa; es una demencia degenerativa
irreversible de predominio cortical, de causa orgéanica desconocida (genéticas y
ambientales); es el termino utilizado para designar la perdida progresiva de las
facultades mentales puede definirse como un dafio gradual de la memoria, el intelecto y
la personalidad, sin pérdida de la conciencia. Se dan cambios insidiosos y a veces
irreversibles en tres aspectos: comportamiento, estados de &nimo y el proceso de
pensamiento. Es importante saber que los sintomas no son iguales en todos los pacientes
y con frecuencia las etapas se extienden de una a otra.

El psicologo es el profesional indicado para ayudar a los miembros de la familia a
comprender esta enfermedad para aceptar las limitaciones de cada uno, y orientar sus
energias hacia otros métodos o formas que sean mas adecuadas y realistas en relacion
al cuidado del enfermo con Alzheimer, a través de la evaluacion del apoyo familiar,
social y econémico necesario en el cuidado del enfermo. Asi mismo, puede ayudar a los
miembros de la familia distanciados, por la dificultad de aceptar esta enfermedad.

La informacion clara y exacta dada por el médico de la familia, neur6logo y
psicologo a la persona responsable (cuidador primario) del enfermo con Alzheimer, por
ejemplo: el por qué los sintomas estan ocurriendo, y su progresion, es sumamente
importante. Es la familia, especialmente el cuidador primario, quien tiene que cuidar
diariamente al paciente con esta terrible enfermedad y enfrentar el futuro. El tener
conocimiento del progreso de la enfermedad y sintomas, puede ayudar a los miembros
de la familia a aceptar la enfermedad, a planificar el futuro cuidado del enfermo y el

bienestar y salud de la familia en general.



En la actualidad, dentro del marco de la atencion médica y psicoldgica,
se le estd brindando una mayor atencién al Adulto Mayor, en especial al enfermo de
Alzheimer; Centroamérica'y América del Sur tiene una poblacion mayor de 60 afios
del 6.9% y la poblacién de Adultos Mayores en Guatemala corresponde al 7% La
Demencia Tipo Alzheimer es una enfermedad degenerativa e irreversible, pero no
contagiosa, que se desarrolla en tres etapas; la primera dura de 2 a 4 afios, la
segunda de 2 a 10 afios y la tercera de 1 a 3 afios. Se dan cambios insidiosos y a
veces irreversibles en tres aspectos: comportamiento, estados de animo y el proceso
de pensamiento. Es importante saber que los sintomas no son iguales en todos los
pacientes y con frecuencia las etapas se extienden de una a otra. A medida que
avanza la enfermedad, exige mas cuidado y atencion para el enfermo por parte del
Cuidador Primario, el cual debe fortalecer su yo personal para no caer en depresion,
por el estrés que genera este cuidado. Asi mismo, se ha observado por parte de las
demés personas y de los propios familiares del paciente con Alzheimer, la
discriminacion, la no aceptacion de la enfermedad y porque no decirlo, el
sentimiento de verglienza hacia las conductas “inexplicables” del paciente con
Alzheimer, lo que influye negativamente en el factor psicologico del cuidador
primario, por lo que es necesario fomentar conferencias, charlas, jornadas y
cursillos de orientacion, asi como el desarrollo de programas de servicios sociales
que ayuden al Cuidador Primario a conocer la enfermedad y que estén abiertos al

cambio de roles que tendran que afrontar.

Por lo anteriormente expuesto, surgié la necesidad de realizar el presente
proyecto, teniendo como finalidad y objetivo general el determinar el nivel de carga
0 sobrecarga que experimenta el cuidador primario de pacientes con demencia tipo
Alzheimer que asisten al Grupo Ermita, durante los meses de junio y julio del afio
2005 y su incidencia en su vida personal, familiar y social. De la misma manera, se
pretendid el realizar una investigacion que sirva de base para la investigacion de
estudios futuros con respecto al tema en beneficio del cuidador primario,
exponiendo las consecuencias psicoldgicas que ocasiona. Desde otro punto de vista,
también se plante6 como objetivo el que el cuidador primario conociera la
importancia del apoyo psicologico para llevar de una mejor manera la sobrecarga

emocional que genera el cuidar a pacientes con Alzheimer.



Para ello, se tomd una muestra total heterogénea al azar y representativa
de 30 cuidadores de una poblacion de aproximadamente 60 cuidadores primarios
asistentes a éste grupo. Esta muestra se conformé por personas de diferentes sexos,
edad y estrato social, tomando como Unica caracteristica el ser cuidador primario de
enfermos con Alzheimer asistentes al Grupo Ermita. Se establecié el grado de
carga y sobrecarga en las distintas areas de su vida, fisica, psiquica, actividades
sociales y recursos econdémicos; debido a que su familiar va perdiendo sus
facultades intelectuales, su memoria, y sus habilidades de cuidarse por si mismo.
Para medir la sobrecarga se utilizo el Test Zarit, instrumento autoaplicado que fue
disefiado por Zarit S.H. en 1980, complementando los resultados de este Test con
los datos obtenidos a través de una entrevista personal que se realizd antes de la

aplicacion de la prueba.

Los datos obtenidos se trabajaron dentro de una estadistica descriptiva,
utilizando porcentajes y presentando los resultados a base de cuadros y graficas,
con su respectivo analisis e interpretacion. Los datos obtenidos en la entrevista se
generalizaron, comparandose con los resultados del test, para constatar si existio una
influencia significativa entre ambas variables (variable independiente sobrecarga
sufrida por el cuidador primario y variable dependiente: vida personal del cuidador
primario, que pudiera verse afectada por esa sobrecarga, a nivel familiar, emocional,
social y econémico). En base a los resultados, se estableci6 como conclusion
principal el hecho de que si existe un nivel de sobrecarga intensa en el cuidador
primario de enfermos con Alzheimer, el cual afecta en diversos aspectos de su vida
personal; por otro lado, el nivel de sobrecarga aumenta a medida que dicha
enfermedad avanza, aunado con frecuencia a esto ultimo al lazo afectivo existente

entre ambas personas

En algunas familias, los miembros tienen dificultades para llegar a un
acuerdo respecto a la contribucion de cada uno en relacion a los cuidados del
paciente. Ademas, es innegable el hecho del reajuste o cambio de roles de los
distintos miembros de la familia, que en la mayoria de casos se resisten a aceptar,
asi como el impacto emocional provocado por los cuidados concretos y la
convivencia con el enfermo. Logicamente, si intervienen en el cuidado del enfermo

un mayor numero de familiares el impacto de dicho conflicto es menor pero no es
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beneficioso para el enfermo, porque en la mayoria de casos tiene preferencia por una

persona determinada.

Por consiguiente, a medida que aumenta la incapacidad del enfermo
aumenta la carga para el cuidador primario, originando un conflicto entra la carga
que padece el cuidador y su deseo de ocuparse del enfermo; pues este sélo reconoce,

acepta y obedece lo que el cuidador primario le ofrece.

No estd de mas aclarar que se ha observado por parte de las demas
personas y de los propios familiares del paciente con Alzheimer, la discriminacion,
la no aceptacion de la enfermedad y porque no decirlo, el sentimiento de verglienza
hacia las conductas “inexplicables” del paciente con Alzheimer, lo que influye
negativamente en el factor psicoldgico del cuidador primario.

Este problema objeto de estudio puede ubicarse dentro de las ramas
Cognitiva y Existencial de la Psicologia, puesto que al racionalizar los conflictos y
ubicarlos dentro de la vida personal, se pueden encontrar soluciones viables que
beneficien tanto al enfermo como al cuidador primario. Asi mismo, se relaciona con
problemas de baja autoestima, depresion y dificultad en afrontar y superar conflictos
diversos en la vida personal. Por lo tanto, tiene implicaciones de caracter cientifico y

social.

Es inevitable que en este siglo sera mayor el porcentaje de personas que
presenten esta enfermedad y, por ende, asi sera el niUmero de cuidadores primarios
que surjan ante la necesidad de cuidar a sus familiares. Este trabajo de investigacion
pretendid dejar en el profesional de la Psicologia una inquietud para apoyar a los
cuidadores primarios debido a que es realmente un problema médico, social, moral,

econdémico y espiritual.
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MARCO TEORICO

1. ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

1.1 HISTORIA DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

La enfermedad de Alzheimer ya existia desde hace siglos, pero no constaba
como tal en los manuales de medicina debido a su escasa incidencia en la poblacion.
Esta enfermedad afecta principalmente a las personas mayores de 60 afios y no es hasta
después de la Segunda Guerra Mundial que la poblacién europea alcanza esta edad, ya
que hasta entonces el porcentaje de personas que superaban dicha edad no era

significativo.

Por otra parte, la enfermedad de Alzheimer se desconocia y se confundia con la

demencia general.

A finales del siglo XIX, Biswanger y Alzheimer detectaron sintomas de
senilidad en sujetos méas jovenes de lo habitual, por lo que insistieron en que la
demencia senil no era siempre debida a la edad, ni de origen arterial, en todos los casos.

“Alois Alzheimer nacié en Baviera en 1864 y en 1906 y 1911 publicé dos
informes sobre la autopsia del cerebro de dos personas de 51 y 56 afios que presentaban
demencia senil. Las autopsias revelaron la existencia de un proceso de degeneracién
neurofibrilar ~ y la presencia de numerosas placas " extrafias" envueltas por células

nerviosas y células rodeadas de fibrillas.™”

El psiquiatra Kreaplin denomind esa forma de demencia presenil, enfermedad
de Alzheimer.

! Nieto, Marga. Ante la enfermedad de Alzheimer. Editorial Desclée de Brouwer. Barcelona, Primera
Edicién. 2002. P4g. 162.
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En realidad, la informacion sobre la prevalencia de la enfermedad de Alzheimer
es escasa y los estudios realizados a nivel poblacional que analizan éste tipo de
demencia son muy recientes; ya que hace diez afios, a la enfermedad de Alzheimer se le

definia como demencia degenerativa o senil.

Basicamente, la prevalencia de la enfermedad de Alzheimer es muy baja antes
de los 60 afios, pero se eleva el nimero a partir de dicha edad (la prevalencia se duplica
cada cinco afos). Asi, a partir de los 80 afios supera el 20% y probablemente se acerca
al 50 % en los centenarios. Por otra parte, existe poca informacion sobre las variaciones

raciales y geograficas.

La enfermedad de Alzheimer es uno de los problemas psicosociales mas
importantes de los paises desarrollados debido al envejecimiento de la poblacion que
afecta la dindmica familiar, social y laboral.

Se calcula que hasta el 2050 el envejecimiento de la poblacion ira en aumento,
debido a la disminucion de la mortalidad y la prolongacion de esperanza de vida .Esto
afectard tanto a los paises desarrollados como a los paises en via de desarrollo, y mas
aun a los paises industrializados quienes tendran una poblacién mayor de la tercera
edad .

1.2 CONCEPTO.

“Enfermedad de Alzheimer es una demencia degenerativa irreversible de
predominio cortical de causa organica desconocida ( genéticas y ambientales) y es el
término utilizado para designar la pérdida progresiva de las facultades mentales y puede
definirse como un dafio gradual de la memoria, el intelecto y la personalidad , sin
pérdida de la conciencia. Se dan cambios insidiosos y a veces irreversibles en tres

aspectos: comportamiento, estado de 4nimo y el proceso de pensamiento.?”

2 Hodkinson, Liz. Enfermedad de Alzheimer. Editorial Norma.Bogota.Colombia.1996. P4g. 25.
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1.3 DEMENCIA

Es una enfermedad del Sistema Nervioso Central (S N C) y se caracteriza por
la aparicién de multiples sintomas ( sindrome ) .Debido a la pérdida de las funciones
superiores del Sistema Nervioso Central, aparecen sintomas como: alteraciones en la
memoria inmediata y retrégrada, orientacion, lenguaje, escritura, calculo, alteracion del

pensamiento abstracto, capacidad de ejecucion ,etc.

Este déficit estd determinado bien por la disfuncion neuronal, o por la muerte de
estas neuronas. Puede deberse a multiples causas (pluripatologia) tales como:

La falta de riego sanguineo, degeneracién de las neuronas y otras enfermedades,
tanto locales como generales, que afecten al buen funcionamiento del sistema nervioso
0 la supervivencia de las neuronas. Esta pérdida global de funciones tiene un curso
progresivo e interfiere en las actividades de la persona, asi como en su relacién social y

laboral.

Existen una serie de acuerdos internacionales para la definicion de las

demencias tales como:

CIE 10

La demencia es un sindrome (conjunto de sintomas y signos)

Afecta las funciones corticales superiores.

Es de naturaleza cronica, progresiva y de instauracion insidiosa.

Produce un deterioro de la memoria, a nivel intelectual y afectivo.
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DSM-1V

“ Se trata de un sindrome caracterizado por deterioro de la memoria y uno 0 méas

de los trastornos siguientes:
AFASIA o dificultad de nombrar o escribir.
APRAXIA o incapacidad de ejecutar actividades motoras complejas.
AGNOSIA o fallo para reconocer personas, objetos, lugares o estimulos
TRASTORNOS : de las funciones ejecutivas.®”
Estos trastornos presentan un deterioro de la vida familiar, social y laboral.
La Organizacion Mundial de la Salud la considera como una de los tres grandes retos
sanitarios para el presente siglo, junto al SIDA'Y CANCER
La demencia es una enfermedad dependiente, afectando al 9% de las personas

mayores de 65 afios y al 39% de los mayores de 90 afios. Afecta de una manera

predominante a las mujeres, debido a la mayor esperanza de vida de éstas.

1.3.1. TIPOS DE DEMENCIA

Las causas que pueden generar un Sindrome de Demencia son mas de 60, entre

algunas de las méas importantes estan:

DEGENERATIVAS: Enfermedad de Alzheimer. Enfermedad de Pick,

Enfermedad de cuerpos de Lewis.

¥ DSM-1V. Manual Diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales. Editorial Masson, S.A
Barcelona, Espafia. 1995. P4ag. 129.
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ENDOCRINAS: Disfunciones tiroideas, Disfunciones Paratifoideas.

MULTIINFARTO: Demencias Vasculares, Enfermedad de Biswanger etc.

EXPANSIVAS: Hidrocefalia a presion normal, Tumoral, Metastasica.

NUTRICIONAL: Desnutricion, Déficit de vitamina B12, Déficit de Acido

Folico.

CONTUSIONAL: Hematoma Subdural, Demencia Pugilistica, etc.

INFECCIOSA: SIDA, Sifilis, Enfermedades por virus lentos etc.

ALCOHOLICA: Alcoholismo, Toxicos, Farmacos, etc.

De todas, las méas frecuentes son las degenerativas y dentro de ellas la
Enfermedad de Alzheimer que representa mas del 50%- 65 % de todos los sindromes
Demenciales. La demencia se produce cuando existe un déficit funcional o estructural a
nivel neuronal, lo suficientemente importante como para afectar a las funciones
superiores del sistema nervioso (memoria, orientacion, praxia, lenguaje, trastornos de
las funciones ejecutivas, etc.) y con ello a la vida de relacion sociolaboral. Dichos
déficit se instauran de forma progresiva y permanente en el tiempo. Los sintomas que
configuran un Sindrome Demencial vienen determinados por fallos locales en las
conexiones interneuronales y por falta de aporte sanguineo, nutricional o de otras
sustancias necesarias en el proceso de la sintesis de neurotransmisores que intervienen

en la comunicacion interneuronal.

También pueden ser determinados por muerte neuronal debida a falta de aporte
sanguineo (por infartos cerebrales) o por degeneracién, debido a la presencia de
sustancias neurotoxicas en el cerebro que inician un proceso de adelantamiento de la
apoptosis ~ (muerte programada) neuronal y desaparicion de las conexiones

interneuronales, generando un mal funcionamiento y la aparicion de déficit maltiples.
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Existen escalas clinico-evolutivas de deterioro global como la Global
Deterioration Scale (GDS) (Reisberg, 1.982). Esta escala presenta 7 estadios.

e GDS 1 - Individuo normal.

e GDS 2 - Deterioro cognitivo muy leve / olvido benigno senil.

e GDS 3 - Deterioro cognitivo leve / compatible con enfermedad demencial
incipiente.

e GDS 4 - Deterioro cognitivo moderado / demencia leve.

o GDS 5 - Deterioro cognitivo moderadamente grave / demencia moderada.

e GDS 6 - Deterioro cognitivo grave / demencia moderadamente grave.

e GDS 7 - Deterioro cognitivo muy severo / demencia grave.

1.4 CARACTERISTICAS DE L A ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Es muy dificil colocar al paciente de la enfermedad de Alzheimer en una etapa

especifica. Sin embargo, los sintomas parecen progresar en forma tal que se pueden
reconocer y estas etapas proporcionan un método para entender la enfermedad. Es
importante recordar que los sintomas no son iguales en todos los pacientes y con
frecuencia las etapas se extienden de una a otra.

a) Primera etapa - 2 a 4 afios hasta que se hace el diagndstico.

Sintomas:

- Pierde espontaneidad, la chispa o gusto de la vida.

- Pierde iniciativa ( no puede empezar nada).
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- Cambios en el humor/personalidad (el paciente se torna ansioso acerca de los
sintomas, evita a la gente).

- Mal juicio (toma malas decisiones).

- Toma mas tiempo para hacer sus deberes rutinarios.

- Tiene problema para manejar el dinero, pagar cuentas.

b ) Segunda etapa - 2 a 10 afios después del diagndstico (etapa mas larga)

Sintomas:

- Aumenta la pérdida de la memoria y la confusion.

- No se concentra por largo rato.

- Problemas en reconocer amigos intimos y/o familiares.

- Repite lo que dice y/o los movimientos.

- Ocasionalmente los masculos sufren sacudidas.

- Problemas para percibir.

- Dificultad para organizar los pensamientos, pensar logicamente.

- No puede encontrar las palabras correctas- inventa historias para llenar los espacios en
blanco.

- Problemas para leer, escribir y con los nimeros.

- Puede tener sospechas, irritable, intranquilo, lloroso o ridiculo.

- Pérdida del impulso de control - desaseado - no se bafia o tiene miedo de bafiarse
- Problemas para vestirse.

- Sube y baja de peso.
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- Puede ver o escuchar cosas que no existen.

- Necesita supervision a toda hora.

c.) Etapa final - 1 a 3 afos.

Sintomas:

- No puede reconocer a los familiares ni su propia imagen en el espejo.
- Pierde peso aun con una buena dieta.

- Poca capacidad para atenderse a si mismo.

- No puede usar palabras para comunicarse.

- Puede ponerse todo en la boca o tocarlo todo.

- No puede controlar los intestinos o la vejiga.

- Puede sufrir ataques, tener dificultad para tragar, infecciones en la piel.
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1.5 DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

El diagnostico no es facil, pues la pérdida de la memoria y la demencia son
sintomas de numerosas enfermedades.

“Hasta hace poco tiempo, el termino genérico utilizado para describir las
conductas provocadas por el deterioro de la memoria en las que no se encontraba una
causa fisica discernible, era sindrome organico cerebral. Pero la nueva terminologia
para describir a los pacientes mayores de 65 afios que presentan confusion
desorientacion, deterioro intelectual y de la memoria, conducta extrafia y reacciones
mentales superficiales es Demencia Senil. Los expertos en neurobiologia sugieren que
puede ser un estado temporal que es susceptible de tratamiento y, por tanto reversible o

que se trate de un estado permanente (irreversible).*”

Debe consultarse al Médico de la familia, al Geriatra, Neur6logo o Psiquiatra,
los cuales mediante la Historia Clinica y una serie de pruebas realizadas al paciente,
tanto analiticas ( hemograma, bioquimica con perfil hepético, renal y metabélico, TSH,
acido fdlico, vitamina B12, serologia luética , HIV, estudio del LCR, estudio
genotipico, etc.) como pruebas de imagenes ( Rx térax, TAC de Craneo, SPECT
cerebral etc.), técnicas neurofisioldgicas tales como EEG, test neurospicoldgicos (
MEC (Lobo, 1979), MMSE (Folstein, 1975)). Estara listo para emitir el diagnostico de

la enfermedad.

* Taussig,Maribel. La enfermedad de Alzheimer. Editorial Ready.Los Angeles.U.S.A. 1990. Pag 37.
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1.5.1. TIPOS DE DIAGNOSTICO

Hay tres posibilidades de diagndstico en la enfermedad de Alzheimer:

-- DIAGNOSTICO POSIBLE

Funciones cognitivas como memoria, habla o pensamiento, son sintomas

clinicos observables de la existencia de esta enfermedad.

-- DIAGNOSTICO PROBABLE

Se clasifica sobre la base del criterio usado para diagnosticar una posible

enfermedad de Alzheimer, pero en ausencia de una segunda enfermedad.

-- DIAGNOSTICO SEGURO

La Unica manera de confirmar el diagndstico es la identificacion de placas

neuriticas y ovillos neurofibrilares, el cual solo puede ser formulado al realizar una

biopsia 0 una autopsia.

1.5.2 SINTOMATOLOGIA

La familia del enfermo es la Gnica con capacidad de darse cuenta de una serie

de sintomas de alerta, previos al diagnostico, que hacen que lleven a su familiar a

consulta; siendo la pérdida de memoria el dato méas constante y precoz.
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Entre la sintomatologia de la enfermedad, se encuentran diferentes tipos de

sintomas:

-- SINTOMAS COGNITIVOS

Amnesia (dificultad para recordar), afasia (dificultad para hablar y entender), apraxia
(dificultad para el movimiento), agnosia (dificultad para reconocer); con serios
problemas de aprendizaje, trastornos de juicio y desorientacion

-- SINTOMAS FUNCIONALES

Dificultad para vestirse, andar, asearse, manejar dinero.

-- SINTOMAS NEUROLOGICOS

Contracciones musculares, conductas paradojicas, alteraciones de los reflejos, trastornos

de personalidad.

-- SINTOMAS CONDUCTUALES

Vagabundeo, trastornos del suefio, ideas delirantes, paranoias.

-- SINTOMAS ASOCIADOS

Alteraciones sensoriales, auditivas, visuales y delirios.
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1.6. TRATAMIENTO DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Muchos afios han pasado desde que el doctor aleman llamado Alzheimer
descubri6 las placas seniles y las haces enredadas en el cerebro de aquella mujer que
originalmente parecia tener sintomas paranoicos y conductas erraticas. Personas que en
aquel tiempo todavia no habian nacido, son ahora las victimas de esta enfermedad que
Ileva su nombre.

Tratamiento quiere decir el procedimiento para llevar a una persona a la
realizacion de una accién o un objetivo. El objetivo de un tratamiento para las personas
que sufren de la enfermedad de Alzheimer es poder disminuir aquellos sintomas que
proporcionan malestar, ansiedad, preocupacién y hasta un peligro a si mismos o a otros.

El aspecto mas desalentador de la enfermedad de Alzheimer es que no tiene
cura, ni existen medicinas que al tomar las hagan que la enfermedad desaparezca. En
algunos casos, la familia ha sido informada de que nada se puede hacer por el paciente;
mientras que en otros casos, se le ha ofrecido medicinas con o sin recetas para esta
enfermedad con resultados falsos. En tales ocasiones, la familia puede gastar mucho
dinero y desarrollar falsas esperanzas, que al final no aportan un resultado de mejoria.

Existen medicinas que ayudan a recobrar la pérdida de memoria y otros
trastornos relacionados con esta enfermedad que estan siendo estudiados por cientificos
y especialistas de la enfermedad de Alzheimer, pero lo resultados de éstos estudios
todavia no han probado su eficacia. Sin embargo, algunos pacientes de la enfermedad de
Alzheimer sufren a veces de problemas de comportamiento que pueden ser controlados
con medicamentos. De los muchos sintomas que el paciente puede estar sufriendo, hay
varios que pueden ser ayudados tales como la depresién, arranques emocionales y la
falta de suefio, para mencionar algunos.

Claro esta que el primer paso es el de tener una consulta con un medico de
experiencia con pacientes de Alzheimer. Si la familia nota que el paciente esta
particularmente triste, que tiene arranques emocionales o falta de suefio, el médico
puede ayudarle con estos sintomas. También sucede en algunos casos que el paciente
con la enfermedad de Alzheimer padezca de problemas de salud, tales como una
infeccion, dolores cronicos, artritis, diabetes o reaccion a medicamentos. Si éste es el
caso, el médico puede tratar estas enfermedades o molestias, ya que cuando los
problemas secundarios son tratados o curados, la persona puede mejorar en su forma de

comportamiento, de pensar, en su funcionamiento intelectual, confusion u olvido.

-23-



La depresion puede hacer que la persona se vuelva mas olvidadiza, este triste,
confusa o inactiva. Si el eco encuentra que el paciente con Alzheimer esta deprimido, un
medicamento apropiado puede ayudarle. Hay medicinas para tratar la depresién que
producen suefio de relajamiento y en este caso, es favorable para las personas detenidas
y excitadas o que no puedan dormir bien.

Los efectos de estos medicamentos tardan de dos a seis semanas en producir sus
efectos. Los medicamentos para la depresion pueden causar efectos secundarios muy
desagradables al paciente, por lo tanto la familia debe observar si el paciente tiene la
boca muy seca, tiene la vision borrosa o sufre de estrefiimiento. En el hombre, los
efectos secundarios estan relacionados a veces con la dificultad para orinar. En
ocasiones, el enfermo puede desarrollar sensibilidad a esta medicina y volverse mas
confuso y olvidadizo. Si la familia observa efectos secundarios de la medicina, debe
informar esto al médico para que él ajuste la cantidad tomada o cambie el tipo de
medicina.

Las medicinas para la depresion pueden ser peligrosas cuando se toman al
mismo tiempo con otras medicinas. Por lo tanto, el médico necesita saber qué otros
medicamentos esta tomando el paciente. También durante esta terapia, al paciente no se
le debe permitir el consumo de alcohol, pastillas para dormir o pastillas para un
resfriado sin el consentimiento de su medico.

En algunas ocasiones, la personas con la enfermedad de Alzheimer desarrollan
alucinaciones (oyen voces 0 ven cosas que no existen). EI enfermo puede tener ataques
de violencia o de extremada desconfianza y , en éstos casos, el médico puede recetar
medicamentos para aliviar tales problemas. Los medicamentos que controlan las
alucinaciones o la violencia también tienen efectos secundarios, especialmente cuando
el paciente los ha tomado durante un periodo largo. Los efectos secundarios que ocurren
con mas frecuencia son: los movimientos incontrolados de los labios, de los musculos
de la cara y en ocasiones el sentirse muy inquieto. La familia debe observar los efectos
secundarios producidos por los medicamentos, para controlar éstas conductas e informar
a su médico si asi ocurre. Naturalmente, hay situaciones en que el médico tiene que
evaluar si los inconvenientes de los efectos secundarios son moderados o serios, para
continuar o terminar su prescripcion. Los medicamentos usados para los arranques
emocionales usualmente hacen efecto casi inmediatamente.

La falta de suefio o insomnio ocurre con mucha frecuencia con pacientes de

Alzheimer, proporcionando mucha dificultad y fatiga para aquel que le tiene que dar un

-24 -



cuidado diario y continuo. Por este tipo de problemas, normalmente, el médico antes de
recetar una medicina le daré indicaciones que pueden ayudar al enfermo a dormir por
las noches. Por ejemplo, abstenerse en tomar café por completo o cuando menos a tomar
café descafeinado. La falta de suefio a veces puede ser corregida, cuando se hace
ejercicio regularmente, omitiendo las siestas, comiendo a horas regulares, y
participando en una actividad relajada por las tardes. Cuando estos métodos no
funcionan, el médico a veces respeta el mismo tipo de medicamentos utilizados en los
casos de arrangques emocionales porque en muchas ocasiones parecen tener mejor efecto
que las pastillas tipicas para dormir ya que estas pueden proporcionar problemas con la
memoria, como inactividad o lentitud; ademas, la persona enferma se puede hacer adicta
a ellas. Cuando este tipo de medicina ha sido recetar para la falta de suefio, debe darse
por la noche para obtener mejores efectos. Es importante que evite el uso de pastillas
para dormir sin prescripcion médica, sobre todo para las personas que estan sufriendo de
Alzheimer. Es importante que la persona con Alzheimer esté bajo el cuidado de unos
especialistas, sobre todo si necesita medicamentos. Y lo més importante es que ésta
tenga el tiempo y el interés suficiente para controlar el tratamiento y para responder a
las preguntas que se plantean durante el proceso del enfermedad. El especialista también
tendré que tratar otros trastornos fisicos que pueden complicar su curso.

La medicina adecuada en algunos casos puede reducir la agitacion, la ansiedad y
la conducta inesperada, mejorar la calidad de suefio y la depresion que suele acompariar

ésta enfermedad.

La nutricion y la ingestion de liquidos es importante, aunque normalmente no se
requieren dietas o suplementos especiales. El ejercicio apropiado es recomendable y la
terapia fisica puede servir de ayuda si surgen problemas en el funcionamiento motor. Se
debe evitar el alcohol, ya que puede ser un factor que aumenta el estado de confusion en

el enfermo.

“Los médicos pueden aliviar muchos de sus sintomas y los consejos adecuados
pueden ayudar a sobrellevar la enfermedad de Alzheimer, tanto a la persona afectada

como a su familia.®”

> IDEM. Taussig,Maribel. P4g 47 - 49.
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En la actualidad, para la demencia tipo Alzheimer existen farmacos que retrasan
la evolucion de la enfermedad y su efectividad aumenta dependiendo del estadio en que
se encuentre la enfermedad; por lo tanto, de la precocidad con la que lo instauremos.
Entre estos, destacan los farmacos que inhiben la degradacion de la acetilcolina: tacrina
(Cognex), donezepilo (Aricept) ,rivastigmina (Exelon), Galantamina ( Reminyl). Estos
farmacos pueden generar efectos secundarios dosis-dependientes, siendo los mas
frecuentes los que afectan al aparato digestivo (inapetencia, nauseas, vémitos y
trastorno del habito intestinal), al sistema cardiovascular ( bradicardia, sincope, bloqueo
sinoauricular y auriculoventriculares), al sistema nervioso ( trastorno del suefio,
cefaleas, mareos, agitacion) y nivel muscular ( astenia, calambres, mialgias). No deben
utilizarse si el enfermo tiene una Ulcera gastroduodenal, o en caso de intervencion
quirdrgica reciente. Se deben utilizar con cuidado en caso de enfermedades hepaticas,
colon irritable, EPOC, asma, epilepsia, enfermedades cardiacas (bloqueos y

enfermedades del seno), prostatismo, retenciones urinarias y glaucoma.

También pueden administrarse psicofarmacos para controlar las manifestaciones
neuropsiquiatricas de éstos. Entre éstos hay que destacar los ansioliticos y los inductores
de suefio. Se debe tener presente que en los enfermos muchas veces estos farmacos
generan lo que se llama efectos paradéjicos, (en vez de inducirles el suefio y relajarlos,
se muestran mas ansiosos y no duermen absolutamente nada). Se cuenta con
antidepresivos (teniendo cuidado con los triciclicos), utilizando preferentemente
antidepresivos ISR. Los neurolépticos, afectan de forma considerable a la velocidad del
pensamiento y la marcha, generando una lentitud generalizada en las respuestas y un
parkinsonismo iatrogénico con los problemas afiadidos de caida que esto genera; los
neurolépticos de efectos secundarios son mucho menos frecuentes, tales como la

olanzapina (Zyprexa) y la risperidona (Risperdal).
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2. REQUERIMIENTOS DEL ENFERMO DE ALZHEIMER

2.1 EQUIPO MULTIDISCIPLINARIO

Al reconocer que el mundo de la ciencia todavia no nos puede dar la
causa y la cura de la enfermedad de Alzheimer, se debe poner la fé en el médico, quien
tiene que tener en este caso experiencia y practica con enfermos de Alzheimer y otras
demencias. Este médico también debe ser un especialista en casos de personas de edad
avanzada (gerontdlogo), para que con mas seguridad pueda hacer un diagnostico
concreto. La informacion aportada al médico por aquel miembro o miembros de la
familia o personas que conocen bien al enfermo es muy valiosa. La explicacién precisa
de los problemas o sintomas observados, la progresion de estos sintomas y las pérdidas

de funcionamiento es necesaria.

El médico también necesitara un historial de las enfermedades que el paciente
sufrio 6 esta sufriendo, el tipo de medicinas que esta tomando (prescritas por un médico
y las que no esté tomando sin receta). Es importante que el médico sepa si en algin
momento de la vida del enfermo hubo algun accidente y posibles dafios causados por
golpes o heridas en la cabeza. Toda esta informacion ayuda a su médico para evaluar
mas concretamente cuél puede ser el problema causa de tales sintomas que el paciente

esta sufriendo.

La historia de la enfermedad y la exploracion clinica ayudan a descubrir, no sélo cuél es
el factor final y desencadenamiento que ha llevado actualmente a la consulta del
médico, sino también para averiguar si existen otros diagndésticos; y de ésta forma, al
considerar todos estos factores, determinar cudl es la naturaleza de la incapacidad total.

O sea, toda la informacion obtenida se evaluara para obtener un diagndstico mas exacto.

Normalmente, este médico que ha hecho la primera evaluacion, sugerira la evaluacion
de un neurdlogo y compartira con bien toda la informacion obtenida sobre el paciente.
Es especialista del cerebro y del sistema nervioso, con la informacion aportada, puede

evaluar con mas exactitud las sefiales y sintomas de la enfermedad.
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El neurdlogo hara su propio examen para excluir enfermedades neurologicas
especificas. Es examen probablemente incluira un analisis de sangre y, posiblemente, un
examen del ruido de la médula espinal. También necesitard un examen especial de la
imagen del cerebro (tomografia) para asegurarse de que el paciente no esté sufriendo de

algun tumor del cerebro causante de los sintomas de la demencia.

Todos estos exdmenes ayudan al neurdlogo a excluir otras enfermedades que produzcan
sintomas parecidos a la enfermedad de Alzheimer y que quizas tengan cura o por lo
menos un tratamiento para aliviar tales sintomas. Para concretar su diagnostico, el

neurdlogo necesitara la evaluacion de un psicélogo especialista en neuropsicologia.

El psicologo especializado en pruebas de funciones mentales e intelectuales, puede
aportar informacién necesaria con sus examenes. Normalmente, estas pruebas pueden
indicar una alteracion de la funcion intelectual y suelen proporcionar también ciertas
indicaciones acerca del prondstico en relacién con enfermedad cerebral. Al mismo
tiempo, éstas pruebas pueden describir el potencial del anciano para beneficiarse de la
rehabilitacién cuando sea posible. Este especialista al hacer sus pruebas, puede obtener
informacidn sobre las areas del cerebro que no estan funcionando normalmente, el tipo

de problemas o problema y el grado de pérdida o mal funcionamiento en el presente.

El psicologo también puede ayudar a los miembros de la familia a comprender
este mal, a aceptar las limitaciones de cada uno y a orientar sus energias hacia métodos
o formas que sean mas adecuadas y realistas en relacién con el cuidado del enfermo, a
través de la evaluacion del apoyo total familiar y social necesario en el cuidado del

enfermo con Alzheimer.

Durante ese tiempo, el psicologo también puede ayudar a los miembros de la
familia distanciados por la dificultad de aceptar ésta enfermedad; cuanto mas sea
posible, el psicologo retne a los miembros de la familia y explica los resultados de las
pruebas de una forma clara, ya que el area que él evalia es muy complicada para
personas que no hayan estudiado esta rama, sobre todo en casos de la enfermedad de

Alzheimer.
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“La informacidn clara y exacta dada por el médico de familia, el neurdlogo y
psicologo a la persona responsable del enfermo con Alzheimer, por ejemplo porque los
sintomas estan ocurriendo, y su progresion, es sumamente importante. Es la familia la
que tiene que cuidar diariamente al enfermo con esta terrible enfermedad y también
quien tiene que enfrentar el futuro. El saber puede ayudar a los miembros de la familia a
aceptar la enfermedad, a planificar el futuro cuidado del enfermo y el bienestar y la

salud de la familia general .®”

Enfermera: si el ser querido vive en casa, la enfermera con sus conocimientos médicos
y experiencias cuidando a tales enfermos puede ayudar en la coordinacion del cuidado
de éste enfermo. Este profesional colabora en la coordinacion del cuidado que puede
incluir: la alimentacion, aseo personal, cuidado fisico y administracion de
medicamentos. Al mismo tiempo puede también evaluar periédicamente su estado

general.

Los Trabajadores sociales: estan entrenados para ayudar a familias y sus servicios son
de aconsejar y facilitar los cuidados que el enfermo requiera. Ellos conocen los recursos
en la comunidad, tipos de servicios disponibles y ademas pueden evaluar su situacion y
ayudar a obtener los servicios necesarios. El saber que este mal no se desarrollé porque
el enfermo no tuvo un cuidado especial -quien no esta progresando no porque no se hizo
lo suficiente, aunque se trate de darle todos los remedios disponibles- ayuda en ciertos
casos a que las familias se sientan menos culpables, y al mismo tiempo valida de forma
realista las circunstancias. Esta informacion también puede ayudar a disminuir la
confusion, el desacuerdo y los disgustos entre familiares, reduciendo las criticas con la
falta de comprension de aquel miembro de familia responsable por el cuidado diario.
Esta informacion también disminuyen las creencias de lo que se podria haber hecho

para prevenir el estado de deterioro mental y fisico del enfermo.

Fisioterapeuta es la persona encargada de brindar ayuda fisica al paciente con
Alzheimer, y dandole masajes y ejercicios adecuados para evitar asi la pérdida de

movilidad en sus miembros, ya sea superiores o inferiores.

® IDEM. Taussig,Maribel. P4g 41 - 43.
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2.2 RECURSOS ASISTENCIALES

Los enfermos con Alzheimer y sus familiares pueden necesitar distintas clases

de servicios, que generalmente tienen un costo; s6lo algunos son gratuitos.

No todas las personas que sufren una enfermedad de Alzheimer son ancianas, sin
embargo existen recursos adicionales para los pacientes mayores de 60 afos. La
mayoria de las instituciones dedicadas a la atencion de la senectud ofrecen varios

programas, unos gratuitos y otros a precios reducidos.

“Algunos programas ofrecen servicios de atencion dental, dentaduras postizas a
bajos precios, ante 0jos econdémicos, asesoria legal, asistencia de trabajo social.””

En la actualidad se dispone de una serie de infraestructura asistencial que sirve
tanto para mejorar el tratamiento, como para descarga y apoyo familiar. Aunque esta
estructura asistencial no se encuentra generalizada en el territorio nacional, ni a nivel
mundial, se debe tener presente a la hora de disefiarla para ponerla en funcionamiento.

Entre las estructuras asistenciales se encuentran:

o Clinica de memoria: Esta indicada para enfermos en estadios iniciales que se
valen por si mismos. Su actividad consiste en la rehabilitacién de funciones
superiores presentes y perdidas, con terapias de adaptacion y resocializacion. Se
puede realizar de forma individual o en grupos no superiores a 5 personas con el
terapeuta. Tiene una periodicidad de 1 a 2 por semana y una duracion de las
sesiones maximas de 2 horas.

. Centros de dia para cuidados minimos: Esta estructura esta indicada para
enfermos en estadio leve - moderado. Su actividad consiste en la rehabilitacion
de las funciones superiores presentes y perdidas, con terapias de resocializacion.
Tiene una periodicidad de 5 dias en la semana y una duracion maxima de 4

horas.

" Mace. Nancy. Cuando el dia tiene 36 horas. Editorial Pax México. México.Segunda Edicion.1997. Pags
186 — 188.
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Los centros de asistencia diurna para adultos ofrecen muchas horas de recreacion
organizada en grupo, y brindan almuerzo y actividades como ejercicio,
manualidades, grupos de discusién y musica. Abren de 1 a 5 dias de la semana;

unos cuantos dan servicio los fines de semana o por las noches.

Muchos de los centros admiten a personas con cierto grado de
minusvalias y enfermos de demencia, pero ahora hay un nimero cada vez mayor
de especialistas en cuidar a pacientes dementes, aceptando a personas
severamente impedidas y ofreciendo més actividades disefiadas para ellos. Sin
embargo, muchos de los que mezclan a enfermos de demencia y quienes
presentan otras condiciones, brindan buena atencién a ambos grupos. Al
determinar la calidad de un centro, lo mas importante es evaluar las habilidades

de su personal y la filosofia de su programa.

Los centros de atencion diurna son s6lo uno de los recursos mas
importantes para las familias, ya que dan a la persona que esta a cargo del
enfermo el respiro que necesita con urgencia. Muchos encuentran alivio a las
presiones de la vida familiar preservando un tiempo para pasarlo con los amigos
0 para estar solo. Los enfermos demenciales no tienen esa oportunidad; deben
estar dia tras dia con su cuidador. Pero su impedimento no elimina su necesidad
de tener sus propios amigos y de disponer de su tiempo. La carga de estar
forzosamente juntos puede ser muy pesada, tanto para el paciente como para

quien se encarga de él.

El enfermo comete fallas que le recuerdan su insuficiencia a cada
momento, pero, aunque no sea capaz de vestirse o alimentarse por si mismo, aun
retiene su capacidad de disfrutar la musica, la risa, los amigos y los placeres de
realizar cualquier simple actividad. Puede trabar amistad con otras personas
afectadas en el centro de atencidén, aunque debido a lo avanzado de su
padecimiento, no pueda hablar con ellas o con sus familiares. El personal de los
centros ha observado que los asistentes recuperan el sentido del humor, se les ve
mas relajados y disfrutan de las actividades. Los buenos programas de atencion

diurna encuentran la manera de hacer que los pacientes hagan con éxito
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pequefias cosas, para asi sentirse mejor consigo mismos. Llenan el tiempo libre
con actividades que el enfermo puede realizar bien; aunque algunos no ofrecen
mucha estimulacion ni activan su vida social, sigue siendo un valioso recurso de

tiempo libre para el cuidador.

“En ocasiones, en los centros se rechaza a los pacientes que presentan
problemas graves de conducta, a los incontinentes o a los que no pueden
caminar sin ayuda. Por su lado, los especificamente dirigidos a enfermos de

demencia si aceptan a pacientes tan severamente deteriorados.®”

Un obstaculo importante para recurrir a los centros de atencién diurna es
el transporte; llevar y traer al paciente toma mucho tiempo y resulta cargo. En
algunos se encargan de recogerlo; en otros se contratan los servicios del sistema
de transporte publico o de taxis, y algunos requieren que el cuidador se encargue
de transportar a su paciente, en cuyo caso habra de asegurarse de que esté

suficientemente supervisado en su camino al centro.

e Hospital de dia: esta indicado para enfermos en estadio moderado -grave. Esta
estructura asistencial debe estar dividida en al menos tres mddulos asistenciales,
dependiendo del grado de incapacidad psicofisica de los usuarios. Su actividad
consiste en la rehabilitacion de las funciones superiores presentes y perdidas,
rehabilitacion fisica, cuidados en las necesidades basicas de la vida diaria.
Difieren de los centros de asistencia diurnas que ofrecen servicios de
diagnostico, atencion médica y terapia ocupacional y fisica. Su personal esta
compuesto por enfermeras, trabajadores sociales, médicos y otros profesionales.
Los hospitales geriatricos diurnos en ocasiones restringen la admision de
pacientes que pudieran necesitar rehabilitacion. Generalmente, el tiempo que a
éste se le permite permanecer en un hospital diurno se limita al periodo que
ocupa su evaluacién y tratamiento.Tiene una periodicidad de 5 dias en semana y

una duracién maxima de 8 horas al dia.

8 Brannon Linda. Psicologia de la Salud. Editorial Paraninfo. Madrid, Espafia. 2001. Pag 34.
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o Servicios de ayuda a domicilio: Estos son ayudas sociales que generalmente
dependen de los ayuntamientos y de algunas asociaciones de familiares de
enfermos, que apoyan al familiar en el cuidado del enfermo en su habitat. Tiene

una periodicidad variable de al menos 2 dias a la semana por 2 horas.

e Residencias: Estas estructuras asistenciales estdn indicadas en caso de
agotamiento familiar, cuando el paciente tenga agnosia hacia la familia,
desorientacién TE, o bien trastornos de conducta, que impidan la vida de
relacion familiar. Existen dos modalidades de ingreso: de forma permanente o
esporadica. Y dentro de esta Ultima tenemos la variedad de fines de semana y
periodos vacacionales. Existen algunos programas de atencion de estancia corta,
en los que el paciente confuso puede alojarse en una clinica de reposo, una casa
de atencion o un lugar similar por un periodo corto mientras su cuidador toma
unas vacaciones, recibe tratamiento médico o simplemente descansa. Estos
Servicios son comunes aunque su concepto sea poco familiar, ya que en
ocasiones se teme que se liberen de sus labores de cuidado; asi sea
temporalmente, no seran capaces de retomarlas. Las familias y el centro
contratado deben dejar clara la duracién de la estancia del enfermo. Como todos
los programas de respiro, estos son mas utiles cuando las familias acuden a ellos
antes de sentirse agobiadas en extremo.Las procedencias de estos recursos

pueden ser muy variadas.

Otro de los grandes problemas que se debe tener presente es la problematica
legal de los pacientes afectos de Sindromes demenciales, ya que en el transcurso de esta
enfermedad va a impedir a la persona gobernarse a si misma, siendo esto causa de

incapacitacion judicial.

Lo idoneo es que el paciente manifieste sus deseos cuando aun es capaz,
nombrando al tutor, al cuidador, mediante poderes notariales a los mismos. Si esto no se
ha dado a los familiares mas directos, corresponde el promover el procedimiento para

Ilegar a la declaracion de incapacidad
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2.3 CUIDADORES PRIMARIOS

2.3.1 PERFIL DEL CUIDADOR

En nuestro pais es el de una mujer, esposa o hija del enfermo, que supera
la edad de 40 afios, con muy poca informacion acerca de esta patologia y que soporta
ademas otras cargas familiares y/o profesionales. El cuidador primario surge durante la
primera etapa de la enfermedad y es aquella persona que se hace cargo del enfermo
(aunque otros familiares le ayuden) ocupandose de sus cuidados, alimentacion, higiene,
medicacion, lo que conlleva inevitablemente a que pierda su independencia y se

desatienda a si mismo.

Por otra parte, los trastornos de la memoria, de la personalidad y el carécter,
originan una gran tension en los cuidadores que puede llevar a originar alteraciones
psicopatoldgicas severas; existe una serie de indicadores que denotan que la situacion
estd causando trastornos psicoldgicos en el cuidador primario: agresividad constante
porque han perdido su independencia y son infelices, confrontacion con los otros
cuidadores porque todo lo hacen mal y no saben tratar al anciano y aislamiento
progresivo acompafiado de la tendencia a encerrarse en si mismo. En tales condiciones,
es cuando los otros miembros de la familia 0 amigos constatan las reacciones
anteriormente citadas y deben animar el cuidado primario a que se tome periodos de
tiempo para si mismo, a que se ponga en contacto con grupos de autoapoyo Yy en caso de

que su depresion y angustias sean muy intensas, acompafarle al médico.

Resulta esencial intentar planificar el futuro (aunque a veces es demasiado
doloroso para algunos familiares) ya que los cambios que sufrird el enfermo y el

cuidador no resultaran tan penosos si estan preparados.

Es deseable que el cuidador primario se vea apoyado por otros miembros de la
familia que compartan la carga; estos son denominados cuidadores secundarios. Las
personas cercanas que colaboran desinteresadamente en la atencién al paciente, son
Ilamadas cuidadores informales, mientras que aquellos que lo hacen remuneradamente y

en el ejercicio de su profesion, reciben el nombre de cuidadores formales.
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Algunos autores distinguen a los cuidadores basandose en el momento en que el
enfermo pasa a formar parte del grupo familiar, antes del inicio de la enfermedad o

partir de que esta se manifiesta.

Cuidador Primario: éste no se convierte en cuidador en un momento dado, sino
que lo hacen de un modo paulatino, a veces inconsciente, a medida que el anciano va
requiriendo cuidados. Por consiguiente, este cuidador tiene escasa percepcion de
cuidado cuando el enfermo presenta demencia leve y moderada.

En efecto, a menos que la demencia sea muy intensa, el cuidador no experimenta
conflictos de un modo muy angustioso, porque el cuidado del anciano forma parte de su

conjunto de actividades domésticas realizadas desde hace muchos afios.

Estos cuidadores han vivido siempre o durante muchos afios con el paciente vy,
por tanto, las mujeres que suelen cuidarlo son la esposa, las hijas solteras o viudas y en

el ambito rural, las nueras.

Por otra parte, a estos pacientes se les cuida por un sentimiento de obligacion moral
y por afecto, ya que el intercambio de cuidados ha sido mutua durante mucho tiempo.
El cuidador asume su papel en el momento en que el enfermo comienza a presentar
trastornos de conducta; se da con mas frecuencia en la sociedad occidental, en familias
nucleares. Esto crea una nueva relacion como dispensadores de cuidados que no existia

hasta ese momento, guiado por un sentimiento de obligacion familiar.

En este tipo de situaciones, la adopcion del rol de cuidador supone, en ocasiones,
conflictos e intenciones, debido a que se han de asumir nuevos roles sociales y provoca
un cambio en las relaciones familiares. En tales casos, la mujer cuidadora suele trabajar,

lo que puede ocasionar tensiones en su vida laboral por su rol de cuidadora.
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El proceso causante de estrés en las hijas y nueras cuidadoras, basandose en la
percepcion que tienen las hijas de su padre/madre con una vision retrospectiva y los

roles filiales establecidos en el pasado, originan tres estilos de cuidado:

- Estilo reciproco: el cuidado proporciona satisfaccion, puesto que la relacion entre el

paciente y el cuidador ha sido siempre cordial.

- Estilo unilateral: el cuidador adopta una postura dominante e intransigente respecto a

la del enfermo.

- Estilo conflictivo: el cuidado esta condicionado por los conflictos emocionales, los
problemas para armonizar dichas atenciones con la vida privada del cuidador y las
luchas de poder entre éste y el paciente.

2.3.2 CARGA EMOCIONAL DEL CUIDADOR PRIMARIO

Basicamente, al referirnos a la carga sufrida por el cuidador, nos referimos al
estrés provocado por tener a un familiar bajo su cuidado; que hay que diferenciar de la
Ilamada carga objetiva, que hace referencia a las necesidades de cuidado del enfermo y

que influye sobre la estructura familiar.

Entre los numerosos conflictos que provoca el cuidado del anciano en el grupo familiar,

cabe destacar los siguientes:

e Conflictos entre las obligaciones hacia el paciente y el resto de obligaciones

familiares.

e En algunas familias, los distintos miembros tienen dificultades para llegar a un
acuerdo respecto a la contribucion de cada uno en relacion a los cuidados del

paciente.

e Reajustes en los roles de los distintos miembros de la familia.
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e Impacto emocional provocado por los cuidados concretos y la convivencia con

el anciano.

Logicamente, si interviene en el cuidado del enfermo un mayor naimero de
familiares, el impacto de dicho conflicto es menor; a medida que la incapacidad del
paciente aumenta, el estrés que sufren los cuidadores se intensifica produciéndose un
conflicto entre la carga que padece el cuidador y su deseo de ocuparse del enfermo; es
recomendado que el cuidador participe activamente en los programas de estimulacion y

rehabilitacion del paciente, cuando se incrementa el estrés.

De cualquier modo, la institucionalizacion no disminuye la carga vivencial del
cuidador primario, ya que un 30% de los cuidadores continda padeciendo una carga
importante, debido al cambio de rol del cuidado y a los problemas financieros derivados

de la institucionalizacion.

En contraposicion, cuando el aislamiento del paciente se debe a un alto grado de
dependencia y de trastornos de conducta, se produce una notable disminucién en la

carga que sufren los cuidadores.

En esencia, los aspectos que determinan la carga del cuidador son: el deterioro
cognitivo, la incapacidad funcional y los trastornos conductuales (que constituyen el
aspecto mas estresante). A estos aspectos cabe afiadir el trabajo fisico originado por los
cuidados, que es el principal motivo de insatisfaccion y el generador del aumento de la

carga.

En un estudio realizado sobre el estrés del cuidador se distinguen cuatro areas

que influyen en la vivencia del conflicto:

1. Antecedentes del sujeto: caracteristicas socioeconémicas, historia del cuidador,

red familiar, etc.
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2. Estresantes primarios: deterioro cognitivo, incapacidad funcional y trastornos de

conducta del paciente.

3. Estresantes secundarios: conflictos familiares y laborales, problemas

socioeconémicos, pérdida de autoestima y de competencia.

4. Sintomas y patologia de carga del cuidador: depresion, ansiedad y trastornos

fisicos.

Evidentemente, la capacidad de afrontamiento del sujeto y el apoyo social
recibido, son aspectos que amortiguan el impacto de los citados factores. Es interesante
reflejar que dicho estudio ha puesto de manifiesto que las caracteristicas propias del
cuidador y su percepcion de control del cuidado, son factores mas determinantes
respecto a su sentido de la competencia que la gravedad de la demencia por el nimero

de personas que componen su red social.

Se estudio la carga emocional sufrida por el cuidador principal a través de

diversas variables, entre las que destacan:

e Sensacion que tiene el cuidador de que el enfermo depende de él.

e Creencias del cuidador principal de que el enfermo cuenta con él como si fuera
la Gnica persona que existe.

e Pérdidas de la vida privada y del tiempo que el cuidador dedicaba a si mismo.

e Disminucion de los cuidados al resto de los familiares del cuidador.

e Sobreesfuerzo fisico y psiquico que generan los cuidados al enfermo con
Alzheimer.
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2.3.3. ACCIONES EMOCIONALES DEL CUIDADOR PRIMARIO

Las personas que cuidan a un enfermo de Alzheimer experimentan muchos
sentimientos (lo cual no es en absoluto un hecho insélito) y, en ocasiones, se sienten

desbordadas por ellos.

En tal sentido, las personas creen a veces que sus sentimientos son inaceptables,
que nadie puede comprenderles, estan espantadas por las fuertes emociones que

experimentan y, por consiguiente, se sienten solas con sus emociones.

Resulta aconsejable reconocer los propios sentimientos y comprenderlos, ya que

si no se admiten pueden influir en la toma de decisiones de una forma negativa.

Por otra parte, cuando los cuidadores de un enfermo comprenden que sus
comportamientos molestos son debidos a la enfermedad, que el paciente no puede
controlar lo que hace y su comportamiento no esté dirigido expresamente contra ellos,

sienten menos enfado y pueden atenderle mejor.

A continuacién se detallan algunas de las distintas emociones que pueden

experimentar los cuidadores de un enfermo de Alzheimer:

- Ira: sentirse enfadado por tener que afrontar una situacion que exige renuncias en el
plano personal y social durante un largo periodo de tiempo; por ello es comprensible
sentir rabia hacia el enfermo debido a sus comportamientos molestos que, a veces,
parecen imposibles de soportar.

Ahora bien, si el enfado se produce con mucha frecuencia, puede tener
repercusiones negativas sobre el equilibrio emocional del cuidador y, por tanto, se
aconseja utilizar la rabia como motor para emprender acciones que disminuyan la
sensacion de impotencia; por ejemplo, organizarse con otros familiares afectados para

pedir ayuda a profesionales en la rama.

Por lo demas, las cosas mas molestas parecen pequefieces, pero el problema es
que se van amontonando dia tras dia y es comprensible enfadarse y gritar o discutir, en
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algunas ocasiones. El cuidador principal debe velar especialmente por la propia salud y
poner en conocimiento del médico las lesiones musculares, dolores de espalda y
cervicales, debidos al esfuerzo para movilizar al paciente al levantarle, bafarlo, etc.
También deberia seguir revisiones periddicas para controlar la hipertension, la anemia,

y leves infecciones que se puedan presentar.

Evidentemente, cuidar de un enfermo de Alzheimer significa un desgaste fisico
y psiquico importante que incide sobre el bienestar general del cuidador primario. Por
ello, aunque inicialmente el cuidador primario pueda soportar un gran estrés sin que sus
fuerzas disminuyan, en cualquier momento el desgaste puede llegar al limite.Es
aconsejable cuidarse para poder cuidar al otro, sin abrigar sentimientos de culpa y, por

ello hay que compartir tareas y dejarse ayudar.

Con frecuencia, el cuidador principal siente que el resto de la familia no ayuda lo
suficiente, que le critican y estd molesto con los médicos también, todo lo cual puede

provocar mucha ira.

Por cuanto se refiere a los comportamientos molestos del paciente, la
informacién aclarard las conductas del enfermo y, en caso de duda, acerca de si el
anciano podria comportarse mejor de como lo hace, podemos preguntar al médico; ya

que encolerizarse con el paciente empeorara su proceder.

- Turbacidn-vergienza: l6gicamente, resulta violento que el enfermo se comporte de
un modo que resulta ajeno a su personalidad, sin respetar lo que socialmente se

considera aceptable, en cualquier momento y delante de cualquiera.

En otras ocasiones, el enfermo actta de un modo violento, incomprensible para

los desconocidos.

Por consiguiente, estas situaciones provocan vergiienza a la familia, pero resulta
mas positivo explicarles a los demas los efectos de la enfermedad de Alzheimer, lo que
les ayudara a comprender e incluso podran ayudar y no dar una gran importancia a

dichos comportamientos.
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Asi mismo, al compartir estas experiencias con otros familiares en los grupos de
autoayuda, la vergillenza desaparece e incluso pueden acabar riéndose de los

comportamientos que les resultaban tan turbadores.

- Indefensién: no es algo insélito que los familiares se sientan desamparados e
indefensos frente a la enfermedad, pero diversos estudios sefialan que las familias tienen
mas recursos de los que piensan para superar estos sentimientos.

En tal caso, resulta productivo cambiar las pequefias cosas susceptibles a ser
modificadas, sin considerar la situacion globalmente y hablar de sus sentimientos con el

médico, la asistente social, el psicologo o con el sacerdote.

- Culpabilidad: La rabiay la culpa son dos sentimientos que se alimentan mutuamente
y con frecuencia, la familia se siente culpable por enfadarse con alguien que no tiene la
culpa de lo que le pasa, por desear llevarlo a una residencia, porque pierden la paciencia
con €l y se sienten incomodos con su conducta, por la forma en que se comportaron con
el paciente en el pasado, porque les ha cambiado la vida, por apartar lo del rol que habia

asumido en la familia hasta el momento de la enfermedad.

Por otra parte se pueden provocar sentimientos de culpabilidad en pequefias
cosas, tales como estar de malhumor con el paciente, contestarle bruscamente cuando el
cuidador esta cansado, lo que se arregla diciendo: “lo siento” ya que ambos se sentiran
mejor ; por lo demas, debido a la amnesia, el enfermo olvidara con facilidad el

incidente.

Ademas de lo expuesto, la familia puede sentirse culpable incluso de la
enfermedad, sentimiento que resulta necesario hacer consciente y hablarlo con otras

personas ya que de lo contrario puede causar un dafio duradero.

En ocasiones, el cuidador principal se siente culpable cuando el paciente
empeora y se plantea si hubiera debido a pasar mas tiempo con él o haberlo mantenido
mas activo. Para hacer frente a estas consideraciones es util leer acerca de la

enfermedad y hablar con el médico.
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Si no se reconocen los sentimientos de culpabilidad no se podran tomar
decisiones acertadas sobre el futuro, ni respecto al enfermo ni al conjunto de la familia.

El primer paso consiste en admitir que la culpabilidad es un problema que afecta
a la toma de decisiones y puede perjudicar a su forma de actuar, de tal modo que cuando

estos sentimientos son reconocidos no sorprenden ni son dificiles de controlar.

- Afliccién: constituye un sentimiento natural cuando se quiere a una persona con
demencia y si bien este sentimiento aparecerd en muchos momentos de un modo
inevitable, se dara con mayor intensidad en aquéllas situaciones en que se constata una

pérdida de capacidades.

Dicho esto, procede destacar que los sentimientos de tristeza estan mezclados,
con frecuencia, con los de depresion o fatiga y aparecen durante los primeros meses de
la enfermedad, cuando la familia percibe con claridad la situacion.

La afliccion causada por el fallecimiento de un ser querido es muy intensa al
principio, pero ird disminuyendo gradualmente con el tiempo, mientras que el pesar

originado por una enfermedad cronica, parece que no se detiene nunca.

Finalmente, aunque la tristeza es un sentimiento normal, no es prudente que se

instale en la vida de los cuidadores y familiares de un enfermo de Alzheimer.

- Preocupacion: la preocupacion se encuentra asociada a la depresion y a la fatiga y,
I6gicamente, afecta a las familias que se preguntan qué situacion pueden afrontar en el

futuro, ya que cuando se cuida al enfermo, el porvenir es incierto.

Es inevitable sentir preocupacion y quedarse despiertos por la noche pensando,

evidentemente no resuelve el problema y hara que se encuentren mas cansados.
Por tanto, para prepararse para el futuro, se aconseja conocer la enfermedad y

aprender a afrontarla, vivir el presente con la maxima tranquilidad posible y adquirir

estrategias para mejorar el bienestar del enfermo.
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- Soledad: a medida que la enfermedad progresa, la dependencia del enfermo aumenta,
lo que origina una dedicaciobn mayor por parte del cuidador primario que, con
frecuencia, se siente solo debido a la incomprension de conocidos, familiares y amigos,
quienes, a menudo, desconocen la enfermedad de Alzheimer y no comprenden las

reacciones del anciano ni las del cuidador.

También origina un intenso sentimiento de soledad ver que la persona con la que
ha compartido su vida, ha cambiado. Por consiguiente, relacionarse con personas que le

comprendan le puede ayudar a no sentirse tan aislado y solo.

- Depresion: la tristeza, la preocupacion constante, la soledad, pueden provocar,
I6gicamente, una depresion en la que el cuidador primario se sienta desanimado, sin
fuerzas, apatico, nervioso, malhumorado, angustiado, sin apetito y con problemas de

insomnio.

Es necesario tomar medidas urgentes para evitar que la depresion aumente, ya
gue es una dolencia peligrosa que, en ultima instancia, impedird que pueda cuidar del

paciente.

En tal sentido, algunos cuidadores beben alcohol e ingieren tranquilizantes para
dormir y poder soportar la carga emocional; pero estas medidas s6lo aumentaran la

depresion y la fatiga.

2.3.4. REACCIONES FISICAS

- La fatiga: con frecuencia es debida a no descansar lo suficiente. En cualquier caso, la
fatiga y la depresion se retroalimentan, ya que el cansancio aumenta los sentimientos
depresivos y el hecho de estar deprimido provoca cansancio. Por ello, muchos

cuidadores se sienten siempre cansados.

Obviamente, es basico que el enfermo duerma por la noche o0 que no corra
ningun peligro si permanece despierto, para que el cuidador no sufra un agotamiento

que le impedira mantener ese ritmo indefinidamente.
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- La sexualidad: a pesar de las preocupaciones, merece la pena prestar atencion a la
propia sexualidad. Resulta complejo abordar el tema de la sexualidad, ya que muchos
médicos se sienten incomodos hablando de este tema y no es facil comentarlo con los
amigos. Por otra parte, podria producir escripulos de conciencia mantener relaciones
sexuales con una persona confusa, cuando el enfermo es él conyuge. Como es ldgico,
cuando el cuidador primario se siente agotado y deprimido, como consecuencia de la

enfermedad, el enfermo también pierde interés por este tema.

El enfermo puede desear hacer el amor y ser capaz de hacerlo, pero debido a que
no puede recordar las cosas mas alld de unos minutos, después de hacerlo se olvidara,
provocando angustia y soledad en su pareja. La pérdida de memoria puede ocasionar
gue una persona delicada se olvide de los preparativos para el sexo, lo que también

repercutira sobre su compafiero.

Por lo demas, el paciente puede volverse exigente sexualmente debido a la
enfermedad, lo que constituye un problema poco frecuente y dificil de tratar cuya Unica

solucidn, si persiste, consiste en trasladarlo a una residencia.

Los cambios en el comportamiento sexual del paciente se deben a las lesiones

cerebrales y no son una ofensa intencionada hacia él conyuge.

Es oportuno mencionar la ayuda inestimable que se deriva de comentar este
tema con consejeros que no se van a escandalizar y que pueden explicarles como afecta

la lesion cerebral a la sexualidad.

Procede destacar que cuando uno de los progenitores vive con la pareja, la
sexualidad se puede ver profundamente alterada y afectar a su matrimonio, debido a que
el cuidador puede estar demasiado cansado. Por ello, es importante crear un espacio
para la pareja, ya que si bien una relacion solida puede hacer frente a ciertas renuncias
durante un tiempo, le resultara dificil sobrevivir si se prescinde de determinados

aspectos durante un periodo de tiempo.
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2.4. Muerte bioldgica del enfermo de Alzheimer:

La muerte del enfermo ya se esperaba, a pesar de lo cual el cuidador se siente
vacio y triste. Basicamente, al morir el paciente, el cuidador empieza un proceso de

duelo en donde debe apartarse de los sentimientos tristes y reestablecer su libertad.

El tiempo de duelo depende de la edad del cuidador, ya que un joven o un adulto
se recuperaran antes que una persona mayor que carece de la energia para rehacer su

vida y el papel que representa el enfermo en la vida del cuidador primario.

En efecto, la depresién por el duelo aparece con méas frecuencia en el coényuge
anciano y en aquella persona que lo dej6 todo para cuidar al enfermo, si bien el duelo
por el fallecimiento del enfermo de Alzheimer no suele requerir una atencion

psicologica.

En tal caso, la depresion provoca el recuerdo constante y la idealizacion del
enfermo y de su tarea como cuidador primario, lo que se ve agravado por el aislamiento,

la falta de ilusiones y el no saber como ocupar el tiempo.

Logicamente, las reacciones emocionales frente a la muerte del enfermo varian
de una persona a otra, pero se considera que el tiempo de duelo varia de seis meses a
dos o tres afios; en algunos casos, no finaliza nunca porque el cuidador primario no

quiere resolverlo.

Entre los numerosos sentimientos que la muerte del enfermo de Alzheimer

provoca, destacan los que a continuacion se detallan:

o Sensacion de vacio acompafiada de no saber llenar el tiempo, ya que no tiene la
responsabilidad que durante afios ha ocupado su vida, lo que origina una
sensacion de confusién. Aunque algunos cuidadores sienten alivio porque su
funcion haya terminado, durante algun tiempo tienen una sensacion de vacio al
haber perdido su rol. Por otra parte, esta sensacion de alivio es ldgica y

saludable y no debe originar culpabilidad.
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o El cuidador, en ocasiones, se culpa por no haber atendido mas al paciente, por
como lo tratd, por haberlo internado en una residencia, lo que causa
desesperacion y rechazo de si mismo. Obviamente, al dejarse dominar por el

sentimiento de culpa no arreglaran nada ni le ayudara a construir su futuro.

o A veces, al cuidador se le acentla una dolencia que ya tenia y no atendid
debidamente o bien contrae una enfermedad, en ocasiones de origen psiquico,

como forma de auto castigarse o causada por un deseo de muerte.

o Procede destacar que para superar el duelo se aconseja dejar pasar el tiempo, no
entorpecer expresamente la recuperacion y adoptar actitudes positivas tales
como busqueda de nuevas ilusiones, atender a otros familiares que se dejaron de
lado mientras durdé la enfermedad y emprender nuevas aficiones, trabajo y

estudios que se habian abandonado.

2.5. Aprender del sufrimiento

La demencia de Alzheimer, en tanto que es enfermedad degenerativa e
irreversible, es una dolencia terrible para el paciente que la sufre, pero no lo es menos
para sus familiares que asisten al lento declinar de sus funciones intelectivas y ven

como, paulatinamente, el ser querido se consume fisica y psiquica mente.

No obstante, este sufrimiento hace reflexionar a muchas personas, moviliza
recursos personales, a veces insospechados, para aprender de la experiencia y, en suma,

madurar y crecer personalmente.
Las personas normalmente no piensan que una experiencia tan dura les puede

suceder y cuando esta desgracia los alcanza, los hace ser conscientes de la pequefiez, de

lo poco que somos en realidad y les ayuda a valorar mas la vida.
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Resulta inevitable reflexionar en la persona que el paciente habia sido y en la
que se ha convertido a raiz de la enfermedad, y algunos familiares que nunca habian
pensado en la vejez, han reflexionado acerca de ella, asi como en su propio declive y

muerte.

Por otra parte, el dolor frente al declinar del ser querido hace cuestionar aspectos
en los que nunca habiamos pensado: el valorar la vida, la muerte y el sentido del

sufrimiento.

Parece conveniente reflejar que los familiares, a pesar de sentir emociones muy
dolorosas e intensas como la desesperacion, la impotencia y la rabia por no poder
cambiar la situacién, extraen lo mejor de si mismos para cuidar al ser querido y
adquieren o potencian cualidades como la paciencia, la sensibilidad, la toleranciay la

modestia; en suma, la enfermedad les ha convertido en personas mas humanas.

Los familiares coinciden en que se puede aprender mucho de las personas
dementes, porque aportan la experiencia de los afios vividos y enriquecen mucho a un

nivel afectivo y emocional, ya que son pacientes muy agradecidos.

3. ENFOQUE PSICOLOGICO AL PROBLEMA

3.1 TERAPIA RACIONAL EMOTIVA

Hacer una resefia sobre la aparicion de la Terapia Racional Emotiva en el campo
de la psicoterapia, necesariamente nos remite a la historia de su creador, el doctor Albert
Ellis.

Ellis recoge esta filosofia basica y la aplica a la teoria de la TRE, afirmando que
las personas tienen innumerables creencias, pensamientos o cogniciones acerca de los
eventos externos, y estos pensamientos tienden a ejercer influencias importantes,
directas y fuertes sobre las consecuencias emocionales y conductuales de la persona, y

sobre lo que con frecuencia son llamados sus "perturbaciones emocionales”.
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En sus inicios como psicoterapeuta, Ellis recibié entrenamiento en Terapia
Psicoanalitica, la cuél practico hasta la década de los 50. Posteriormente, opto por dejar
de lado el analisis clasico para los casos en que veia a sus pacientes sélo una vez por
semana o0 una cada dos; y empez0 a realizar una préactica orientada psicoanaliticamente
pero donde el papel del terapeuta era bastante méas activo que en el analisis clasico.
Pronto, Ellis descubrié que los pacientes que recibian psicoterapia activo- directiva
lograban mayores resultados que los que no la recibian. Fue por esta razon que Ellis
empez0 a criticar los métodos anticientificos y la actitud pasivo-no directiva utilizada
por el psicoanalisis (Ellis, 1949, 1950, 1956).

Consecuentemente, Ellis empieza a distanciarse cada vez mas del psicoanalisis,
y formula ciertos principios tedricos y ciertas técnicas que a partir de su practica
resultaba mas eficaz para con los pacientes, y a la cual mas adelante Ilamé "Terapia
Racional™; presentandola por primera vez a los psicélogos de la Asociacion Americana

de Psicologia en el afio 1956, y publicando su primer articulo al siguiente afio.

Resulta sumamente importante mencionar que, asi como Ellis recibi6
entrenamiento en terapia psicodindmica, paralelamente practicaba los principios de la
Terapia Conductual y Modificacion de Conducta. Asi, Ellis utiliz6 la exposicion en vivo

para vencer la ansiedad que le generaba el contacto con mujeres.

Se puede decir entonces que Albert Ellis decidié apartarse del psicoanalisis,
buscando elaborar una nuevo enfoque que no dejara de lado los grandes aportes de otras
escuelas; siendo ésta la principal caracteristica de la Terapia Racional Emotiva; es decir,

el dar un paso hacia adelante en el campo evolutivo de la psicoterapia.

El interés profesional en la Terapia Racional Emotiva se incrementa en la década
de los 50, cuando Ellis publica cada vez mayor namero de articulos y libros sobre los
principios y aplicaciones practicas de la TRE. Pronto la influencia de la TRE y, por
ende, de la Terapia Cognitiva adquiere mayor prestigio y respeto entre los especialistas

de la salud mental en los Estados Unidos.

Sin embargo, el desarrollo de la Terapia Racional Emotiva adquiere ain mayor
impacto en el campo de la psicoterapia y de la consejeria alrededor de los afios 80. Asi,

en una investigacion publicada por Smith (1982), 800 psicélogos clinicos fueron
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comparados segun criterios de influencia en la psicoterapia. Los resultados mencionan a
Ellis como la segunda persona de mayor influencia en el campo de la psicologia clinica
(Carl Rogers, ocup6 el primer lugar, y Sigmund Freud, el tercero). De igual modo,
Heppner (1982) analiz6 aproximadamente 14,000 citas bibliograficas en tres de los mas
importantes "journals” de psicologia en los Estados Unidos. Los resultados consideran a

Ellis como el autor mayormente consultado por profesionales desde 1957.

Igualmente, en los afios 80, la TRE empieza a adquirir impacto internacional.
Asi, Institutos de Terapia Racional Emotiva fueron apareciendo alrededor de los cinco
continentes. Podemos encontrar institutos TRE funcionando en Australia, Inglaterra,
Canada, Alemania, Israel, Italia, Holanda, México; y actualmente en Peru y Argentina.
Todos estos institutos, ofrecen al igual que el de Nueva York, entrenamiento para

terapeutas, asi como atencion psicoldgica para publico en general.

Segun estudios realizados, en el afio 1996 se contaba con una cifra aproximada
de 12,000 practicantes TRE; la cual esta actualmente en constante crecimiento. De igual

modo, el numero actual de libros publicados asciende a 144 libros

La terapia consiste en el funcionamiento humano y existen tres aspectos
psicologicos principales: pensamientos, sentimientos y conductas. Estos tres aspectos
estan interrelacionados, de modo que los cambios en uno producen cambios en otro. Si
las personas cambian el modo en que piensan acerca de las cosas, el mundo o si

mismos, sentirdn de modo diferente y se comportaran de diferente manera.

3.1.1 Los seis principios de la terapia racional emotiva

a) El pensamiento es el principal determinante de las emociones humanas. Los
acontecimientos o las demas personas, aunque pueden contribuir, no hacen sentir mal
0 bien, sino que hacen las mismas personas en funcién de como se interpreten los

acontecimientos y las cosas que pasen por la mente.
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b) EIl pensamiento disfuncional es la principal causa del malestar emocional.
Es decir, si al ir una mafiana al trabajo, una persona se encuentra con que su coche tiene
una rueda pinchada, depende de él sentirse simplemente contrariado (pensando "qué se
le va a hacer, tendré que cambiar la rueda™) o, por el contrario sentirse furioso
(pensando lo injusto que es, la mala suerte que tiene, etc.) o ansioso (pensando que va a
llegar tarde, el jefe se enfadara, pensara en despedirlo).

De la misma manera, si, ante la existencia de cualquier problema emocional,
como ansiedad, agorafobia, problemas de pareja, etc. Se analiza lo que pasa por la
mente de esa persona en cada momento, se vera como lo que se dice a si misma esta

provocando que se sienta de un modo u otro y manteniendo su psicopatologia.

c) Debido a que se siente en funcion de lo que se piensa, para acabar con un problema
emocional, se tiene que empezar haciendo un analisis de los pensamientos. Si la
psicopatologia es producto del pensamiento irracional, lo mejor se puede hacer es
cambiar ese pensamiento. De hecho, es lo Gnico que se puede cambiar, ya que no se
pueden cambiar directamente las emociones ni dejar de sentirse mal s6lo porque asi se

desea.

d) Multiples factores, tanto genéticos como las influencias ambientales (educacion, etc)
se encuentran en el origen del pensamiento irracional y la psicopatologia. De hecho, los
seres humanos, parecen tener una tendencia natural hacia el pensamiento irracional y la

cultura en que se vive moldea el contenido especifico de esas creencias.

e) A pesar de la existencia de influencias pasadas en la psicopatologia, la terapia
racional emotiva enfatiza las influencias presentes, ya que son las responsables de que el
malestar haya continuado a traves del tiempo, a pesar de que las influencias pasadas
hayan dejado de existir. La causa principal del malestar emocional no tiene que ver con
el modo en que fueron adquiridas esas creencias sino con el hecho de seguir
manteniendo dichas creencias irracionales en el presente. Asi, si una persona evalta su
modo de pensar y lo cambia en el presente, su funcionamiento y sentimientos seran muy
diferentes. Es decir, no hace falta ir al origen ni descubrir qué sucedi6 en el pasado,

pues se puede trabajar directamente en el momento presente.
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f) Aunque las creencias se puedan cambiar, ese cambio no va a suceder necesariamente
con facilidad. Las creencias irracionales se cambian mediante un esfuerzo activo y
persistente para reconocerlas, retarlas y modificarlas, lo cual constituye la tarea de la

terapia racional emotiva.

3.1.2. Tipos de creencias irracionales

3.1.2.1. Exigencias. Reflejan un pensamiento absolutista, basado en exigencias en vez

de en preferencias, en necesidades en vez de deseos.

3.1.2.2. Catastrofismo. Consiste en exagerar las consecuencias negativas de una

situacion hasta el extremo de considerarlo terrible.

3.1.2.3. Baja tolerancia a la frustracion. Consiste en una incapacidad para soportar la
incomodidad, el malestar, el sufrimiento o la demora en la consecucion de nuestros
objetivos, cuando la realidad muestra una y otra vez que estas cosas sucederan en la

vida, inevitablemente.

3.1.2.4. Evaluaciones globales de la valia humana. Implica penas que los seres
humanos pueden ser valorados y que unos valen mas que otros, en vez de valorar
solamente sus comportamientos o acciones. Viendo las cosas asi, es facil concluir: "soy

un fracaso y un idiota porque he fracasado en esto".

Cuando se mantiene una creencia irracional, existe una tendencia a
malinterpretar la realidad de modo que confirme esa creencia. Si se cree que se necesita
desesperadamente el amor y aprobacion de una persona determinada, estara pendiente
en todo momento, buscando pruebas de su amor y cuando esa persona se vaya sin decir
adios (tal vez porque tenia mucha prisa o porque no le oy6 despedirse desde la otra
habitacion), considerara ese comportamiento como una prueba de que no le quiere. O
bien, cuando cree que debe (obligatoriamente) hablar en publico con fluidez y seria
terrible si no lo hiciera, es mucho mas probable que se crea que todo el mundo critica el

discurso.
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3.1.3 Emociones negativas adecuadas e inadecuadas

Las emociones negativas inadecuadas se definen como aquellas que hacen que
las condiciones adversas y las frustraciones empeoren e impiden resolver el problema o
la causa del malestar. Entre ellas se encuentran la ansiedad, depresion ira, culpa
verguenza y dolor emocional etc. Como se ha visto, son causadas por creencias
irracionales.

Las emociones negativas adecuadas son aquellas que tienden a darse cuando los
deseos y preferencias humanas se ven bloqueados y frustrados, y ayudan a las personas
a minimizar o eliminar el problema. Es decir, se ponen en marcha para solucionarlo.
Entre ellas se encuentran la preocupacion, la tristeza, el enfado, el remordimiento, el
pudor y la decepcion.

La terapia racional emotiva ayuda a las personas a sustituir sus emociones
negativas inadecuadas por emociones negativas adecuadas, de modo que, ante una
situacion conflictiva, en vez de sentir una ansiedad paralizante, por ejemplo, pueda

sentir solamente una preocupacion que le lleve a resolver el problema.

3.1.4. Emociones positivas adecuadas e inadecuadas

Los sentimientos positivos también pueden ser inadecuados. Por ejemplo, el
sentimiento de grandiosidad o superioridad es una emocion positiva porque hace que
una persona se sienta bien. Sin embargo, se basa en una percepcion irreal de uno mismo
y a la larga provocaré problemas en las relaciones con los demés y rechazo.

Las emociones positivas adecuadas son el resultado de la la satisfaccion de los

deseos, metas e ideales humanos. Incluyen el amor, el placer, la curiosidad, la felicidad.

3.1.5. Los sintomas secundarios

Las personas, cuando sienten y actdan, tienen a la vez determinados pensamientos
sobre sus sentimientos y conductas y estos pensamientos les llevan a tener otros

sentimientos y conductas. Asi, por ejemplo, si una persona se siente triste por la pérdida

-52-



de algo valioso, se da cuenta de eso y valora ese sentimiento de alguna manera. Cuando
las personas se sienten emocionalmente mal, a veces perciben sus sintomas de una
manera tremendista y absolutista, pensando cosas como: “es terrible que esté deprimido;
soy débil e inutil por sentirme asi, no puedo soportarlo."Asi desarrollan un sintoma
secundario, como depresion por estar deprimidos o ansiedad por sentirse ansiosos. De
este modo, una persona con fobia a los ascensores puede sentir ansiedad tan sélo ante el
hecho de pensar en un ascensor o en si habra alguno en el edificio del amigo que quiere
visitar. Esto deriva del hecho de creer que sentir ansiedad es algo terrible que no deberia
sucederle. Por tanto, si tiene que tomar un tren, podria preguntarse si también en esa
situacion sentird ansiedad. Este miedo a la ansiedad provocara ansiedad, llegara al tren
sintiéndose ansioso y acabara teniendo también fobia a los trenes sin ni siquiera darse
cuenta del proceso que lo ha llevado a eso. Incluso puede acabar teniendo ansiedad en
numerosas situaciones (ansiedad generalizada). De este modo, estos sintomas

secundarios pueden llegar a ser mas graves e incapacitantes que los primarios.

3.1.6 La terapia

La terapia consiste en reemplazar esas creencias inapropiadas por creencias
apropiadas y racionales. EI método principal para hacer esto se llama refutacion o
debate y es, basicamente, una adaptacion del método cientifico a la vida cotidiana. Es
decir, si nuestros pensamientos son los responsables de nuestras emociones negativas
inadecuadas, podemos sentirnos mejor si aprendemos a pensar por medio de un método
cientifico segun el cual dichas creencias son consideradas hipdtesis cuya validez o
invalidez habrad que determinar antes de ser aceptadas o rechazadas. Los pasos a seguir

son los siguientes:

1. Descubrir las creencias que estan en la base de los problemas y ver claramente que

son ildgicas, no realistas y que causan malestar.

2. Aprender a debatir esas creencias y demostrarse a si mismo cOmo y por qué no estan

claras.
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3. Discriminar las creencias irracionales de las racionales, mostrando cdmo estas
ultimas conducen a mejores resultados. Cambiar las creencias irracionales por creencias

racionales.

Ademas de la discusion pueden utilizarse otras técnicas de pensamiento que
ayuden a cambiar los modos inapropiados de interpretar la realidad. A veces, también
puede ser necesario ensefiar técnicas para afrontar el estrés, entrenamiento en resolucién

de problemas, técnicas de comunicacion, etc.

3.1.6.1 Duracion de la terapia

Dependiendo de cada persona y del tipo y cantidad de problema de que se trate,
la terapia puede durar desde unas pocas sesiones hasta varios meses. Asi mismo, cuanto
mas motivada esté una persona y mas ganas tenga de trabajar por superar sus

problemas, mayores seran las probabilidades de éxito.

-COGNITIVA
Enfatiza la cognicion como entidad de maxima jerarquia dentro del psiquismo humano.
Los diversos tipos de cogniciones, desde evaluaciones hasta creencias profundas

determinan la vida emocional y las acciones de la persona.

-EFICAZ

Existe abundante evidencia clinica que sostiene que la TRE es eficaz, mas breve que
otros enfoques y que sus efectos tienen una mayor duracion en el individuo. (Ellis,
1957)EI primer meta anélisis sobre psicoterapia realizado en 1977 comparé la TRE con
otras 10 formas de psicoterapia, situandola entre las dos més eficaces. La TRE era la de
mayor alcance. (Smith y Glass, 1977, p. 752-760). Para la terapia racional emotiva, la
eficacia ha sido la principal meta del psicoterapeuta. La TRE se ha planteado siempre

como objetivo principal obtener el maximo beneficio en el menor tiempo posible.
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-CIENTIFICA

La TRE es cientifica por dos motivos. Primero, porque sus postulados han sido
confirmados por la investigacion de fendmenos cognitivos en la naturaleza humana.
Existen mas de cien estudios concretos que han probado las 32 hipotesis basicas sobre
la teoria de la TRE (Ellis, 1981. P.41. DiGiuseppe, 1977, p.79). Segundo, fomenta la
aplicacion del pensamiento cientifico en el paciente al estimularle un espiritu critico y
permeable, una actitud antidogmatica y un cuestionamiento racional de la filosofia que

rige su vida.

-ORIENTADA A LA ACCION

Los cambios necesarios se deben dar en la vida diaria del paciente y hacia ellos se deben
orientar los esfuerzos terapéuticos. La terapia se orienta mucho mas a lo que ocurrira en
el mundo del paciente, en lo que éste pensard, hara y sentird entre sesion y sesion, mas
que enfocarse excesivamente en la relacion entre el paciente y el terapeuta durante las

mismas.

-EPISTEMOLOGICA

Como enfoque cognitivo, la TRE estd mas interesada que los otros enfoques
terapéuticos (incluidos los llamados cognitivos conductuales) en un profundo cambio en
la filosofia de vida del cliente. Afirma que es la comprension del mundo y de si mismo,
el aspecto mas relevante en la aparicion y mantenimiento de las perturbaciones del
individuo y que es esta filosofia (quiza tacita o inconsciente, pero real) la que es vital

entender y mejorar.

-DIDACTICA

Como la TRE comprende que la terapia se basa en la reeducacién emocional y que el
dialogo terapéutico es una manera de transmitir y construir nuevos conocimientos, se ha
interesado decididamente en innovar y mejorar las maneras convencionales de realizar
psicoterapia y las ha ampliado utilizando métodos didacticos. La TRE busca que las
sesiones y las actividades que realice el cliente entre sesidn y sesion, sean pedagdgicas y
que produzcan un aprendizaje. Para lograr esto, se sirve de lecturas y ejercicios, tareas

cognitivas y emotivas, actividades audiovisuales, discusion filosofica, etc.
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-TRABAJA EL AQUI - AHORA

La TRE acepta la historia del sujeto como dato, mas no como un campo de
solucion de problemas. Considera que las sesiones terapéuticas no son ni pueden ser una
maquina del tiempo y que el detenerse excesivamente en eventos del pasado (que
distraen, dolorosa e innecesariamente al individuo en asuntos que no puede cambiar) no
es necesariamente (til. Esta forma de hacer terapia se sustenta en la teoria de que las
personas se perturban a si mismas en el presente no por los acontecimientos de su
pasado, sino por la forma que interpretan esos mismos acontecimientos en el tiempo

presente y los mantienen.
-ATACA EL PROBLEMA

La forma decisiva y desalienta la dispersion del paciente en la solucion del
mismo. Comprende que el rol del terapeuta no es el de un invitado pasivo frente a los
esfuerzos de un cliente que sufre, sino el de un profesional que asume un rol activo, en
constante escucha y que busca comprender a su cliente, llevando el didlogo hacia temas
relevantes, organizando la informacion pertinente, e interviniendo decididamente para la

solucidn profunda del problema.

-CONSTRUCTIVISTA

Porque terapeuta y paciente, estan buscando juntos construir nuevos esquemas
de pensamiento funcional. Para la TRE no existe una realidad objetiva Unica. Cada
persona tiene un constructo mental, un conjunto de creencias arraigadas que determinan
la forma en que percibe y actta en la realidad. Cuando un paciente llega a consulta lo
primero que tiene que hacer es evaluar, junto con el terapeuta, la funcionalidad de sus
creencias. Si descubren que estas creencias lo perturban o previenen de actuar como
mas quisiera, entonces se proponen nuevas alternativas, es decir, nuevos esquemas de

creencias mas coherentes y Utiles para el paciente.

-SISTEMICA
Si bien la TRE se inicié como una teoria de la personalidad y su modelo se aplicaba
netamente al individuo, luego esta concepcién de tipo lineal se amplié al contexto del

individuo. La razon es que los cambios que €l experimenta afectan decididamente su
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sistema de interacciones, ya sea en el &mbito familiar, grupal, u organizacional. (Ellis y
Grieger, 1981, 79- 99).

-HUMANISTA

El hecho que la TRE sea confrontativa y enérgica en la discusion de las creencias
irracionales ha sido mal interpretada. La TRE es dura con las creencias perturbadoras
del paciente, no con el paciente en si. Se le critica por tener una vision gue insensibiliza
al ser humano con respecto a lo que sucede a su alrededor. Nada mas falso. La teoria y
préactica de la TRE coloca al ser humano en el rol central para la direccion de su vida
porque cree que finalmente es cada persona la real y Unica conductora de sus propias

emociones, conductas y creencias, no el pasado ni el entorno.

-INTEGRATIVA

Desde que la TRE se ocupa de la persona en su dimension cognitiva, emocional y
conductual, es multimodal. Comprende que las personas piensan, se emocionan, y se
comportan simultanea y transaccionalmente. Por ello, la TRE acepta la incorporacion
de métodos cognitivos, emocionales y conductuales provenientes de otras teorias y los
incorpora pero no de manera desorganizada, como un "collage"”, sino mas bien de

manera organizada, coherente y consistente. (Ellis y Grieger, 1981, p. 207)

3.1.7 APLICACIONES DE LA TRE

« AreaClinicay de Salud :

La terapia Racional Emotiva esta siendo usada con éxito para el tratamiento de
trastornos como depresion, alimentacion, adicciones, favoreciendo un cambio en el
estilo de pensamiento del cliente. Por su maleabilidad este tipo de terapia puede ser

usada con el mismo nivel de exigencia tanto en terapia individual como grupal.
« AreaEducativa :

La Terapia Racional Emotiva, reconoce la importancia de formar educadores no
solo competentes a nivel tedrico, sino con un alto nivel de equilibrio emocional. Los

distintas investigaciones han demostrado como la terapia racional emotiva es un
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adecuado instrumento para alcanzar el desarrollo de competencias emocionales,
tanto en los maestros como en los nifios y adolescentes, fomentando la
autoaceptacion incondicional, la tolerancia a frustraciones y la capacidad de

comprender las emociones en la gente que me rodea.
« Area Organizacional :

La terapia racional emotiva al plantear que la persona puede dominar sus
emociones y conductas ha sido precursora de los conceptos de inteligencia
emocional, por ello es un excelente instrumento de capacitacion tanto a nivel
individual como grupal en los aspectos de competencias emocionales, manejo eficaz
del tiempo, inteligencia emocional, trabajo en equipo, comunicacion y liderazgo

entre otros.

3.1.8 Terapeuta - Paciente

De otro lado con el término mantenimiento Ellis se refiere a los factores que explican la
permanencia de las creencias irracionales una vez adquiridas. Se destacan tres factores
(Ellis, 1989):

a- Baja tolerancia a la frustracion: La persona, siguiendo sus exigencias
de bienestar, practica un hedonismo a corto plazo ("Tengo que estar bien

ya') que le hacen no esforzarse por cambiar ("Deberia ser mas facil™).

b- Mecanismos de defensa psicolégicos: Derivados de la baja tolerancia

a la frustracion y de la intolerancia al malestar.

c- Sintomas secundarios: Derivados también de la baja tolerancia a la
frustracion y de la intolerancia al malestar. Constituyen problemas
secundarios y consisten en "ESTAR PERTURBADOS POR LA
PERTURBACION" (ansiedad por estar ansioso: "Estoy ansioso y no

deberia estarlo™).
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En resumen se destaca el papel de la baja tolerancia a la frustracion derivado de una

creencia irracional de bienestar exigente o inmediato.

3.1.9 Técnicas de Terapia Racional Emotiva

3.1.9.1 Técnicas Cognitivas :

a) Deteccion: Consiste en buscar las Creencias irracionales que llevan a las emociones
y conductas perturbadoras. Para ello se suele utilizar autoregistros que llevan un listado
de creencias irracionales, permitiendo su identificacion o un formato de auto/preguntas
para el mismo fin.

b) Refutacién: Consiste en una serie de preguntas que el terapeuta emplea para
contrastar las creencias irracionales (y que posteriormente puede emplear el paciente).

Estas suelen ser del tipo: "¢;Qué evidencia tiene para mantener que?”, ";Donde esta
escrito que eso es asi?", "¢ Por qué seria eso
el fin del mundo?", etc.

c) Discriminacion: El terapeuta ensefia al paciente, mediante ejemplos, la diferencia
entre las creencias racionales o irracionales.

d) Tareas cognitivas para casa: Se utilizan con profusion los autoregistros de eventos
con guias de refutacion, Cintas de casete con las sesiones donde se ha utilizado
Refutacion, Cintas de casetes sobre temas generales de TRE y biblioterapia TRE.

e) Definicion: Se ensefia a utilizar el lenguaje al paciente de manera mas racional y
correcta (" en vez de decir No puedo, decir, Todavia no pude."”)

f) Técnicas referenciales: Se anima al paciente ha hacer un listado de aspectos positivos
de una caracteristica o conducta, para evitar generalizaciones polarizantes.

g) Técnicas de imaginacion: Se utilizan, sobretodo, tres modalidades:

* La Imaginacion Racional Emotiva (IRE) donde el paciente mantiene la misma
imagen del suceso aversivo (Elemento A, del ABC) y modifica su respuesta
emocional en C, desde una emocién inapropiada a otra apropiada, aprendiendo a
descubrir su cambio de la creencia irracional.

* La proyeccion en el tiempo: del paciente se ve afrontando con éxito eventos
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pasados 0 esperados negativos a pesar de su valoracion catastrofista.

* Hipnosis: Técnicas hipnosugestivas en conjuncion con frases racionales.

3.1.9.2 Técnicas Emotivas:

a) Uso de la aceptacion incondicional con el paciente: Se acepta al paciente a pesar de
lo negativa que sea su conducta como base o modelo de su propia autoaceptacion.

b) Métodos humoristicos: Con ellos se anima a los pacientes a descentrarse de su vision
extremadamente dramatica de los hechos.

c) Autodescubrimiento: El terapeuta puede mostrar que ellos también son humanos y
han tenido problemas similares a los del paciente, para asi fomentar un acercamiento y
modelado superador, pero imperfecto.

d) Uso de modelado vicario: Se emplea historias, leyendas, parabolas, etc. para mostrar
las creencias irracionales y su modificacion.

e) Inversion del rol racional: Se pide al paciente que adopte el papel de representar el
uso de la creencia racional en una situacion simulada y comprobar asi sus nuevos
efectos.

) Ejercicio de ataque a la vergiienza: Se anima al cliente a comportarse en publico de
forma voluntariamente vergonzosa, para tolerar asi los efectos de ello. ("Pedir tabaco en
una fruteria™)

g) Ejercicio de riesgo: Se anima al paciente a asumir riesgos calculados (hablar a varias
mujeres para superar el miedo al rechazo).

h) Repeticion de frases racionales a modo de auto instrucciones.

i) Construccion de canciones, redacciones, ensayos 0 poesias: Se anima al paciente a

construir textos racionales y de distanciamiento humoristico de los irracionales.

3.1.9.3 Técnicas Conductuales:
a) Tareas para casa del tipo exposicion a situaciones evitadas.

b) Técnica de "Quedarse alli": Se anima al paciente a recordar hechos incbmodos como

manera de tolerarlos.
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c) Ejercicios de no demorar tareas: Se anima al paciente a no dejar tareas para
"mafiana” para no evitar la incomodidad.

d) Uso de recompensas y castigos: Se anima al paciente a reforzarse sus afrontamientos
racionales y a castigarse sus conductas irracionales.

e) Entrenamiento en habilidades sociales, especialmente en acertividad.

4. TECNICAS PARA AFRONTAR EL ESTRES Y EL DOLOR.

Los familiares necesitan de un ayuda psicologica especialmente, el
cuidador principal quien tiene falta de apoyo constante, alguien que lo aconseje y les

infundan confianza y que les digan que esta bien lo que hacen.

El cuidador primario dia tras dia y noche tras noche padece el horror de la
enfermedad de Alzheimer con incontinentes de orina, incontinentes de vientre y gritos,
recorrerd las paginas de todo lo que considere que trae informacion para poder atender
mejor a su familiar y cuando alguien trata de aconsejarlo siempre responde " ha hablado
bien pero no lo has vivido en tu casa".

Nadie esta en un estado animico tan relajado como para escuchar los consejos
psiquiatricos y ponerlos en practica de inmediato.

Hay pocas enfermedades que causan tanto cansancio fisico, como la Ilamada
enfermedad de Alzheimer. Como persona responsable, no es facil cuidar a un ser
querido que esta perdiendo sus facultades intelectuales, su memoria y su habilidad de

cuidarse por si mismo.

No es dificil que la capacidad del cuidador primario se agote a punto que las
cosas escapen de su control. Es este el momento indicado para buscar ayuda
profesional.

Cada persona es diferente y enfrenta los problema a su manera .Muchas veces lo
gue necesita es alejarse un poco de su familiar enfermo para poder descansar pero casi
siempre es imposible, porque es dificil encontrar quién se haga cargo directamente del

enfermo lo que hace que el cuidador primario se encuentre atrapado en tal situacion.
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Debe reconocer el cuidador primario y mas que nada aceptar que necesita ayuda.
Esta ayuda debe buscarse en un sacerdote, pastor, trabajador social, enfermera,

psicologo solo asi, podra salir adelante pero lo imposible es dar el primer paso.

Entre las técnicas que los psicologos de la salud emplean para afrontar el
problema de sobre carga del cuidador primario, como el estrés y a veces dolores fisicos
cronicos estan el entrenamiento para la relajacion, los procedimientos hipnéticos, la

modificacion de la conducta y la terapia cognitiva.

Tanto el apoyo social como el control personal potencian, al parecer, la
capacidad de afrontar el estrés y el dolor ocasionado por la sobre carga del cuidador
primario. Ademas de estos dos recursos los profesionales de la salud estan utilizando
cada vez mas recursos de caracter no médico para ayudar a las personas en esta
situacion. Entre ello se incluye la relajacion, técnicas de hipnosis, modificacion de la
conducta, la Terapia Cognitiva y diversas combinaciones de estas técnicas; asi como

enfoques multimodales.

4.1. Doce pasos o0 sugerencias para el cuidado propio

El cuidador primario debe leer lo siguiente:

A) Aungue no puedo controlar el proceso de la enfermedad, si puedo controlar como
ésta me afecta.

Una vez obtenido un diagnostico adecuado, la familia aprende inmediatamente que
la medicina moderna no puede hacer nada para controlar o disminuir este mal, es por
esto que se debe aceptar la enfermedad cronica y progresiva del Alzheimer.

Libros y folletos informativos pueden ser fuente de aprendizaje, pero el
aprendizaje mayor debe ser la comprension de que no se puede controlar este mal por
mucho que usted haga. Al fin de todo, aunque usted no sea capaz de parar conductas
erraticas o peligrosas, si puede aprender a controlarlas o buscar formas de manejarlas

mas eficientemente.
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B) Necesito cuidarme, asi podré continuar haciendo las cosas mas importantes.

En la mayoria de los casos esta eleccion es la mas dificil, ya que existe la tendencia
poner el enfermo primero, pensando que es egoismo contemplar la idea de hacer o
poner las necesidades propias primero.

Aqui es donde hay que aprender que, para poder continuar dando el cuidador
necesario y apropiados a un ser querido, primero hay que cuidarse asi mismo. Es eso
que, la familia debe darse permiso para pedir y buscar la ayuda necesaria, obtener
momentos de respiro sin sentido de culpabilidad y seguir o desarrollar actividades fuera
de lugar como una forma de distraccion.

A veces el responsable del cuidado del enfermo tiene dificultad en aceptar o
contemplar la simple realidad de lo que uno es capaz de hacer, las propias limitaciones,
o la imposibilidad de llevar esta carga solo.

Cuando ya no es capaz de continuar tal esfuerzo, debe contemplar la idea de
obtener ayuda en casa, y cuando esto ya es demasiado o imposible de sobrellevar,
considerar la idea de una institucion .

El aceptar ayuda o institucional a un ser querido puede ser sumamente dificil
para el cuidador primario esta accion puede hacerle creer que ha fracasado como hijo/a
esposa/o, sintiéndose egoista o irresponsable ya que en algin pasado prometid cuidarle
hasta la muerte.

Cuando llega la hora de hacer una decision extrema y permanece, la persona
responsable necesita la asistencia o guia de alguien que le haga comprender lo que tal
cuidado requiere, su propia capacidad y sus limites .La persona encargada de las
decisiones y cuidado del ser querido debe aceptar sus propias necesidades y comprender
los derechos humanos que en este instante se refiere a los suyos, para que de esta forma,

pueda hacer las decisiones mas asertivas.

C) Necesito simplificar mi estilo de vida.

Es esencial que la que la encargada del cuidado de una persona de Alzheimer,
identifique las tareas mas importantes, lo que es extremadamente necesario y lo que
requieren atencion inmediata. Se debe recordar que, el cuidado de una persona requiere
cada dia mas cuidado, por lo tanto, el completar las rutinas diarias absorbe mas y mas su
tiempo en estos casos, la persona encargada tiene que modificar o adaptar sus
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actividades a la realidad del presente, y en algunos casos descartar actividades

rutinarias si esto se hace muy penoso y pesado.

D) Debo permitir que otros me ayuden

Iniciar este paso también puede ser muy dificil para aquellas personas que
siempre tuvieron la creencia de que el pedir ayuda es una sefial de debilidad y como
consecuencia la posible pérdida de independencia. Cuando por fin usted se da permiso
a aceptar la ayuda de otros, en el transcurso de aprender el arte de recibir, también debe
aprender a verbalizar el tipo de ayuda que usted méas necesita. A menudo la persona
encargada del enfermo cuenta que recibe ofertas de ayuda, por cientos de este tipo
" llAmame si me necesitas".

Dese permiso a aceptar esta oferta, y reconozca lo bien que le vendria esa
ayuda. Mantenga una lista de los trabajos o necesidades de urgencia o de aquello penoso
para usted, y cuando las persona se ofrezcan, estard preparada a decir " necesito esto y
esto". De esta manera, los que se ofrecieron ayudarle podran escoger las tareas, dando a

los voluntarios la oportunidad de hacer lo que ellos crean mas apropiado.

E) Necesito tomar las cosas poco a poco.

La clave aqui es la importancia de tomar la responsabilidad que cada dia aporta
sin hacer planes mayores para un mafiana.

Esto no es porque usted no sea capaz de planificar un futuro, sino porque el
enfrentar solamente la responsabilidad del dia le puede ayudar a enfocar su energia en el
area mas importante. Cuando utiliza esta forma de actuar, es posible disminuir los
sentimientos de agobio, y la agonia de anticipar el futuro dificil del enfermo, con

Alzheimer.

F) Necesito estructurar mi dia.

Por la pérdida de memoria que éste mal produce, es importante que la persona
responsable del enfermo tenga un sentido de orden y rutinas tanto para si mismo como
para la familia. Observando estas reglas, la persona encargada puede sentirse en control

y con mas seguridad, utilizando su tiempo con eficacia, en energia y sabiduria.
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G) Necesito mantener el sentido del humor.

Muchas familias en circunstancias parecidas reportan la importancia de
mantener el sentido de humor, ya que esta actitud puede ayudarle mucho durante los
momentos dificiles. Muchas familias dicen " tengo que reirme porque no me puedo
pasar la vida llorando".

El mantener el sentido del humor quiere decir, que usted todavia tiene
objetividad y calma para ver la ironia de los momentos dolorosos y dificiles que esta

pasando.

H) Tengo que recordar que el comportamiento y las remociones de mi familia son mal
interpretadas por culpa de la enfermedad.

Hay veces que hasta se creen que los comportamientos " dificiles," "tercos," o
"molestos” del enfermo son actos de venganza contra ellos.

Es importante ayudar a los familias a mantener objetividad y, a comprender que
tanto las conductas dificiles como los sintomas son parte del proceso, y estan atribuidas
a la enfermedad, en vez de creer que el proceso es dado a la pobre relacién entre

enfermo y familia

I) Necesito enfocar mi energia realista en lo que el enfermo todavia puede hacer para
disfrutar de ello.

La informacién en revistas para profesionales sobre el mal de Alzheimer y otras
demencias, a menudo pone todo su énfasis en los problemas de conductas de los
enfermos, y sobre las formas de manejar éstos pacientes al mismo tiempo se habla de
maneras de sobrellevar tales problemas.

Aunque el énfasis en tales conductas y problemas que necesario, poca atencion
familiar dado a la comprension de " quien fue el enfermo, y quién es hoy". Al reconocer
esto, puede ser mas facil apreciar y soportar los momentos dificiles. Esta realidad ayuda
a enfocar lo que le enfermo es capaz de hacer, en vez de pensar en lo " que ya el
enfermo no es" o0 "lo que ya no puede hacer". Si se pone atencién a lo que el paciente
todavia es capaz de hacer de por si mismo en el presente, puede ayudar a mantener el
enfermo con tanta independencia como sea posible, y asi, prevenir una incapacitacion

excesiva y prematura.
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J) Necesito depender de otras relaciones para obtener el carifio y apoyo.

Como la enfermedad de Alzheimer y otras demencias a menudo por aquel
recuerdo de quien la persona es o fue, el enfermo no es capaz o no tiene la habilidad de
sentir o expresar sentimientos hacia usted. Es por esto que, la persona no sera capaz de
proporcionar el carifio que usted dio.

A menudo las familias se quejan de lo dificil que es sobrellevar tales pérdidas.
Normalmente la pérdida de amor o apoyo de un ser querido esta asociada con la muerte,
pero en este caso, las pérdidas son més dificiles de a aceptar ya que llegan sin la muerte.
Es por esto que se debe buscar y hallar el carifio y apoyo que su ser querido ya no sabe
dar. Si es capaz de aceptar las pérdidas de este, trate de encontrar formas de solucionar

sus necesidades a través de su familia y amistades.

K) Necesito recordar continuamente que hago todo lo que puedo y lo que hago en este
momento, lo hago de la mejor forma posible.

El encargado del enfermo necesita entender que no se puede manejar todas las
situaciones "perfectamente”. En ocasiones sentird impaciencia y hasta ira en contra de si
mismo. Naturalmente, después de los hechos podra ver las cosas mas claras y
probablemente se dird: " podria haberlo hecho de distinta forma" o "de una forma
mejor”. Pero hay que reconocer que somos seres humanos con limites, que debemos
aceptarnos de la forma que somos, y asimismo, aceptar la forma en que en el pasado
resolvimos los problemas. Pensando que actuando de otra forma las cosas hubiesen
podido ser mejor, solamente hace que desarrollemos sentido culpabilidad. Por lo tanto
recordar que en el pasado hizo todo lo que se pudo de acuerdo a las circunstancias.
Darse halagos por todo lo que ha sido capaz de hacer. Pensamientos positivos ayudara a
mantener autoestima, y a mantener su nivel de energia alto para continuar con la dificil

labor.

L) Tengo a mi disposicion ayuda espiritual

Muchas familia reportan que el sentirse apoyado espiritualmente fue de mucha
ayuda durante los momentos dificiles y penosos, sobre todo para encontrar la aceptacion
0 compensacion durante las pérdidas que éste mal aporta. Ayuda espiritual en este caso
no sugieren que es la Unica forma de sobrellevar esta carga. Pero en aquellas familias
que han pasado por experiencias similares, la ayuda espiritual, o la religion, puede en

algunos momentos proporcionar la fuerza necesaria para continuar la lucha con él
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enfermo de Alzheimer, desarrollar la comprension y aceptacion a lo que usted no puede
cambiar.

El entrenamiento en relajacion es, la intervencion psicolégica mas sencilla y
facil de aplicar. Los usos terapéuticos de los métodos de relajacién datan de épocas
anteriores a la psicologia, ya que los antiguos egipcios, los hebreos, tibetanos y otros
pueblos aplicaron alguna clase de respiracion ritmica o canticos con el propdsito de
curar. Con la relajacion muscular progresiva, las personas aprenden a relajar un grupo
muscular cada vez, abarcando la totalidad de grupos musculares del cuerpo hasta
relajarlo por completo.

La relajacion muscular progresiva es una de las diversas clases de técnicas de
relajacion; otras incluyen, la relajacion meditativa y las imagenes guiadas.

En la relajacion muscular progresiva, inicialmente a los pacientes, se les justifica el
procedimiento, incluyendo una explicacidn que su actual estado fisico es producido por
la tension muscular.

Mientras permanecen reclinados en un sillon cémodo, generalmente con los o0jos
cerrados y sin luces o ruidos que distraigan su atencion los pacientes empiezan a
respirar profundamente y a expirar con lentitud.

A continuacion una serie de ejercicios de relajacion muscular profunda.

Los terapeutas suelen animar a los pacientes a centrarse en la sensacion
placentera de la relajacion, situacion que desvia la atencion de las fuentes externas de la
ansiedad, dolor, y estrés.

Una vez que los pacientes hayan aprendido la técnica de relajacién pueden
practicar de forma independiente en sus casas. El aprendera a respirar en momentos de
mucha tension evitando el infarto del miocardio.

El grado de efectividad que presenta la relajacion, al igual que otras invenciones
de la psicologia, solo puede considerarse eficaz si sus resultados son mejores que los de

un placebo.
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FORMULACION DE HIPOTESIS

a) PREMISAS

1-
“El problema psiquiatrico mas habitual es la depresion; la depresion es especialmente

habitual entre las personas que atraviesan una fase inicial de la enfermedad y en las
personas que la contraen a una edad temprana.”
Brannon, Linda y Jess Feist.

Psicologia de la Salud.

2-
“Ejercicios Y Movimiento del paciente con Alzheimer es importante que el paciente

realice actividades y ejercicios fisicos como parte de su rutina diaria. Por ejemplo:
Caminatas, ejercicios quehaceres del hogar como barrer, sacudir, doblar la ropa,
trabajos del jardin y otros. Estas actividades el ayudaran mucho al paciente y aunque no

realice estas actividades completamente bien gastara su energia”.

Feldman,Roberto.S
Psicologia.
Con aplicacion a los paises de habla Hispana

3-

“Cuidador Primario es aquella persona que desde el inicio del padecimiento, asume la
responsabilidad en cuanto a la atenciébn y cuidados diarios del enfermo,
proporcionandole la ayuda necesaria a medida que este va perdiendo sus capacidades y

autonomia.”

Furtmayr- Schuh, Anneléis.

La enfermedad de Alzheimer

Saber, tratar y vivir con la enfermedad.
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4-
“Las estructuras conocidas como placas seniles son una acumulacion de desechos
alrededor de la B-péptido amiloide, una proteina derivada hallada en el cerebro. L a B-
péptido amiloide es un pequefio fragmento de una proteina compleja que, por algun
motivo, se acumula en los tejidos nerviosos y los destruye.”

Hodgkinson, Liz.

Enfermedad de Alzheimer

5-

“La Segunda Fase de la enfermedad aparece con méas pérdidas, el habla del
paciente se vuelve mas lenta; puede interpretar mal lo que escucha; pierde el hilo
de un relato o no entiende la frase graciosa de un chiste . Es posible que pierda la
capacidad para hacer célculos; la persona afectada, quien se hace cada vez mas
retraida, parece por completo insensible a las necesidades y sentimientos de los

demas.”

Mace, L Nancy y Meter B. Rabins.
Cuando el dia tiene 36 horas.

6-
“La demencia es una enfermedad del Sistema Nervioso Central (SNC) y esta

caracterizada por la aparicion de multiples sintomas (sindrome). Debido a la pérdida de
las funciones superiores del SNC, aparecen sintomas tales como: alteraciones en la
memoria inmediata y retrograda, orientacién, lenguaje, escritura, calculo, alteracién del

pensamiento abstracto, capacidad de ejecucién, etc.”

Dr. Mangone, Carlos A. Dr. Ricardo F. Allegri.

Enfermedad de Alzheimer un Enfoque Actual.
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7-

“La enfermedad de Alzheimer tipo presenil, parece poseer un determinismo hereditario
(transmision poligénica dominante ).

Moragas, Moragas, Ricardo.
Gerontologia Social

8-
“El inicio de la enfermedad de Alzheimer (conocida, técnicamente, como
demencia primaria degenerativa) es insidioso, con un deterioro uniforme y
progresivo: el inicio presenil ocurre entre 40 y 60 afos, el inicio senil se presenta
después de los 65 afios de edad.”
Powell, Leonore S. y Katie Courtice
Enfermedad de Alzheimer.

Una guia para la familia.

O-

“La enfermedad de Alzheimer es un desorden del cerebro que causa pérdida de la
memoria y un importante deterioro mental es incurable, llega gradualmente, y los
sintomas que suelen ocurrir son muchos, aunque el orden en que se manifiestan varian

entre persona y persona en las primeras etapas del mal.”

Taussig, Maribel 1.

La enfermedad de Alzheimer; que es y como llevarla.

10-

“Hospital de dia: estd indicado para enfermos con Alzheimer en estadio moderado —
grave. Esta estructura asistencial debe estar dividida en al menos tres mddulos
asistenciales dependiendo del grado de incapacidad psicofisica de los usuarios. Su
actividad consiste en la rehabilitacion de las funciones superiores presentes y perdidas,
rehabilitacion fisica, cuidados en las necesidades bésicas de la vida diaria.”

Valdés Mier, Miguel A. Dr.

Psicogeriatria para médicos generales integrales.
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b) HIPOTESIS

LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRIMARIO DE ENFERMOS CON
ALZHEIMER AFECTA DE MANERA DIRECTA SU VIDA PERSONAL.

VARIABLE INDEPENDIENTE: SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRIMARIO.

INDICADORES: -Cansancio fisico evidente.
-Situacion econdmica dificil.

-Relaciones interpersonales deterioradas.

VARIABLE DEPENDIENTE: VIDA PERSONAL AFECTADA DEL CUIDADOR
PRIMARIO

INDICADORES: - lra.
-- Turbacion — vergiienza.
-- Indefension.
--  Culpabilidad.
-~ Afliccion.
--  Preocupacion.
--  Soledad.
--  Depresion.
- Dolores musculares.
--  Sexualidad afectada.
- Vida social disminuida.

-- Baja autoestima.
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CAPITULO Il

TECNICAS E INSTRUMENTOS

2.1 TECNICA DE MUESTREO

La muestra con la cual se realizd esta investigacion fue de tipo Total
Heterogénea al Azar, tomandose 30 de una poblacion total de 75 cuidadores primarios
de enfermos con Alzheimer asistentes al Grupo Ermita. Esta muestra se conformo por
personas de diferente sexo, edad y estrato social, tomando como unico criterio de
seleccion el ser cuidador primario de enfermos con Alzheimer, asistentes al mencionado
grupo, que tuvieran disponibilidad de tiempo y deseos de colaborar en el proceso de
entrevista y dispuestos a contestar el Test Zarit, contribuyendo en el proceso de la
investigacion.

El abordamiento de la muestra para recopilar datos fue de forma individual; la
investigacion se realizé en el Grupo Ermita ubicado en la 10 avenida “A” 1-48 zona 1,
que actualmente atiende a una poblacion aproximada de 75 Cuidadores Primarios,
interesados en obtener informacion y recibir apoyo de grupo para sobrellevar mejor la
carga emocional de cuidar a un familiar con Alzheimer. En su mayoria son de escasos

recursos, de ambos sexos, diverso grupo étnico, social y religioso.

2.2 INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS

2.2.1. TEST ZARIT: laescala de sobrecarga del cuidador, disefiada por Zarit S.H.en

1980, se trata de un instrumento autoaplicado de 22 items que mide la sobre

carga sentida por el cuidador primario de pacientes con demencia.
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Explora los efectos negativos (roles de sobrecarga) del cuidador en distintas
areas de su vida: salud fisica, psiquica, actividades sociales y recursos
econdémicos; para contestar, el cuidador dispone de una escala tipo Likert de 5
valores de frecuencia que oscilan entre 1 ( no presente ) y 5 (casi siempre ).
Dependiendo de la puntuacion alcanzada, es ubicado en uno de los tres niveles

de carga que especifica la prueba:

No sobrecarga: 22 a 46 puntos.
Sobrecarga leve: 47 a 55 puntos.
Sobrecarga intensa: 56 a 110 puntos.

2.2.2 Entrevista de Tipo Abierta: consiste en una conversacion con el cuidador

primario (esposa 0 hija) permitiendo conocer los problemas que le

preocupan o le aquejan en mayor 0 menor grado.

Los indicadores, tanto de la variable independiente como de la
dependiente, fueron evaluados conjuntamente a través de ambos

instrumentos — tanto la entrevista como el Test Zarit-.

2.3 TECNICAS Y PROCEDIMIENTOS DE TRABAJO

Por ser una poblacion de tipo flotante y no fija, se citaron a los

cuidadores primarios en una sola ocasion, para entrevistarlos y evaluarlos con la prueba.
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2.3.1. Realizacion de la entrevista

La entrevista se realizd previo rapport de forma individual; consté de
datos generales y tres preguntas, las cuales fueron contestadas de forma abierta,
dando asi mayor oportunidad de respuesta en los aspectos familiares, sociales y
fisicos. Se escucho al cuidador primario, realizando una sintesis exacta de lo que

responda a cada cuestionamiento.

2.3.2.  Aplicacion del Test.

Se aplico en forma individual, inmediatamente después de realizada la

entrevista respectiva.

2.4 TECNICAS DE ANALISIS ESTADISTICO, DESCRIPCION E
INTERPRETACION DE DATOS

Los datos obtenidos se trabajaron dentro de una estadistica descriptiva, utilizando
porcentajes y presentando los resultados a base de cuadros y gréficas, con su respectivo
analisis e interpretacion. Los datos obtenidos en la entrevista se generalizaron,
comparando los mismos con los resultados del test, para constatar si existe una
influencia significativa entre ambas variables.

En base a los resultados, se establecieron las conclusiones y recomendaciones

pertinentes al caso.
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CAPITULO I

PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE
RESULTADOQOS.

Para fundamentar el planteamiento tedrico de la presente investigacion, se procedio
a ejecutar el trabajo de campo, el cual consisti6 en la aplicacion del Test Zarit y en la
realizacion de una entrevista personal a cada uno de los cuidadores primarios que

conformaron la muestra objeto de estudio.

A través de ambos instrumentos, se obtuvo datos que se presentan en los siguientes
cuadros y graficas, los cuales evidencian las altas frecuencias en varios items del Test
Zarit, conllevando esto a constatar la existencia de la sobrecarga sufrida por el cuidador
primario; asi mismo, el nimero de cuidadores encontrados en cada uno de los niveles de

sobrecarga que especifica el test.

-75-



Cuadro A

Rangos Obtenidos en la aplicacion del test Zarit a 30 cuidadores primarios del grupo Ermita, estratificados por item

Rangos
ltems Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente | Casi siempre
Fl % |F| % [F| % |F| % |F| %

1. ¢ Siente usted que su familiar solicita mas 0 0 0 0 0
ayuda de la que realmente necesita? 0 0% 0 0% 6 20% 10 33% 14 47%
2. ¢ Siente usted que, a causa del tiempo 1 3% 1 3% 4 13% 9 30% 15 51%
gue gasta con su familiar ya no tiene tiempo para usted misma/o?
3. ¢ Se siente estresada/o al tener que cuidar a su familiar tener
ademas que atender otras responsabilidades? (ej. Con su familiaoen | Q 0% 0 0% 4 13% 110 | 33% | 16 | 54%
el trabajo)
4. ¢ Se siente avergonzada/o por el comportamiento de su familia? 3] 10% |2 7% 16 | 53% 8 27% 1 3%
5. ¢ Se siente irritada cuando esta cerca de su familiar? 4| 13% |7] 23% | 16 | 54% 3 10% 0 0%
6. ¢ Cree que la situacion actual afecta a su relacion con amigos u otros 0 0 0 0 0
miembros de su familia de una forma negativa? 1 3% 1 3% S 17% 16 54% 7 23%
7. ¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar? 2 7% 0 0% 6 20% 16 | 53% 6 20%
8. ¢ Siente que su familiar depende de usted? 0 0% 0 0% 4 13% 9 30% | 17 | 57%
9. ¢ Se siente agotada/o cuando tiene que estar junto a su familiar? 0 0% 0 0% 19 | 47% | 14 | 35% 7 18%
10.¢ Siente usted que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar o o 0 o o
e 0| 0% |0 0% |10| 33% |12 | 40% | 8 | 27%
11¢ Siente que no tiene la vida privada que desearia a causa de su 0 0 0 0 0
P 1/ 3% |0 0% | 5 | 17% |14 | 47% |10 | 33%
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Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente | Casi siempre
ltems
% F % F % F % F %
12.¢Cree que sus relaciones sociales se han visto afectadas 0% |0 0% 6 20% | 16 | 53% 8 27%
por tener que cuidar a su familiar?
13 Solamente si el entrevistado vive con el paciente. ¢ Se siente 10% |3 10% 8 27% 9 30% 7 23%
incomoda/o para invitar amigos a su casa a causa de su familiar?
14.; Cree que su familiar espera que usted le cuide como si fuera la 0% 0 0% 4 13% 11 37% 15 50%
Uinica persona con quien puede contar?
15.¢ Cree usted que no dispone de dinero suficiente para cuidar de su 0% 3 10% 6 20% 14 47% 7 23%
familiar, ademas de sus otros gastos?
16.¢ Siente que no va a ser capaz de cuidar a su familiar durante mucho 0% 0 0% 14 | 47% | 13 | 43% 3 10%
mas tiempo?
17.¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que la 3% 0 0% 9 30% 15 50% 5 17%
enfermedad de su familiar se manifest6?
0 0 0 0 0
18.¢; Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otra persona? 17% |2 7% 15 50% 4 13% 4 13%
o - 3% 1| 3% 8 27% | 14 | 47% 6 20%
19.¢ Se siente insegura/o acerca de lo que debe hacer con su familiar?
20,¢ Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar? 0% 1 3% 10 33% 15 51% 4 13%
o " : 0% 3| 10% | 9 | 30% |13 | 43% | 5 | 17%
21.;Cree que podria cuidar a su familiar mejor de lo que hace?
fZazr.n('.,ll.Eanr’)general se siente muy sobrecargada/o al tener que cuidar de su 0% 1 3% 3 9% 12 34% 19 54%
iliar?

Fuente: Hoja de respuestas del test Zarit.

-77 -




En el cuadro anterior, se observa una estratificacion general, por item, de los
porcentajes generales de respuesta dados por los cuidadores primarios en la aplicacion
del Test Zarit. Puede constatarse que la mayor parte se hayan ubicados dentro de los

niveles mas altos, indicadores de sobrecarga.

De los 22 items que comprende la prueba, se han seleccionado 10, los cuales, a
criterio de las investigadoras son los que revisten mayor importancia y significado para
el desarrollo de la presente investigacion. Dichos items y sus respectivos porcentajes de
respuesta son presentados a continuacion, dentro de las graficas A-1ala A-10 , consu

correspondiente analisis e interpretacion.
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GRAFICA A-1

ITEM 2: ¢ SIENTE USTED QUE, A CAUSA DEL
TIEMPO QUE GASTA CON SU FAMILIAR YA NO
TIENE TIEMPO PARA USTED MISMA/O?

Porcentajes

Totales

z @) > o Q
5 B 5 3 &
Q o c
o z ® ® ()
= " > )
a 3 3
5 5 3
g [0)
[¢]
Respuestas

Fuente: Hoja de respuestas del Test Zarit

Como se observa en la grafica anterior, un total de 81% (lo que corresponde a 24
cuidadores primarios de la muestra total de 30) manifiesta no tener tiempo para si
mismos, debido al cuidado de su familiar con Alzheimer. El 13% (correspondiente a 4
cuidadores) afirma tener esta situacion a veces y, finalmente, s6lo un 6% (Unicamente 2)

hace ver que le sucede esto nunca ¢ casi nunca.

Por lo consiguiente, se constata el hecho de que el cuidador primario se ve
absorbido en el cuidado del familiar con Alzheimer, afectando esta falta de tiempo para
si mismo los diferentes aspectos de su vida cotidiana ( el social, familiar, fisico y

emocional), que se ve descuidada ante las exigencias de este cuidado.
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GRAFICA A-2

ITEM 3: ¢ SE SIENTE ESTRESADA/O AL TENER QUE
CUIDAR DE SU FAMILIAR Y TENER ADEMAS QUE

ATENDER OTRAS RESPONSABILIDADES?(EJ. CON SU
FAMILIA O EN EL TRABAJO)

Porcentajes

z 0 > o 0
s & 5 8 &
Q o c
Q P o) ) 9
g 7 = @
o ® 3
] 3 o
g 0]
(0]
Respuestas

Fuente: Hoja de respuestas del Test Zarit

En la gréfica anterior se observa que el 87% de la muestra total (correspondiente
a 26 cuidadores primarios) afirma sentirse estresado casi siempre o frecuentemente al
tener que atender diferentes responsabilidades y cuidar de su familiar; en contraste,
solamente un 13% (lo que corresponde a 4 cuidadores) manifiesta sentirse de esta forma
a veces. No se encontré ningun cuidador que afirmara no sentirse de esta forma. (0%
para nuncay casi nunca).

Definitivamente, el tener que organizar el tiempo necesario para atender
diferentes tipos de situaciones y cuidar del enfermo de Alzheimer al mismo tiempo, es
un factor desencadenante de alto estrés en el cuidador primario; este estado animico
afecta indudablemente su vida diaria en todos sus aspectos, colaborando en su

desequilibrio psicoldgico y fisico en las esferas familiar y social.
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GRAFICA A-3

ITEM 6: ¢ CREE USTED QUE LA SITUACION ACTUAL
AFECTA A SU RELACION CON AMIGOS U OTROS
MIEMBROS DE SU FAMILIA DE UNA FORMA NEGATIVA?

Porcentajes

Totales
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Respuestas

Fuente: Hoja de respuestas del Test Zarit

Segun se observa en la grafica anterior, 77% de la muestra total (lo que
corresponde a 23 cuidadores primarios) manifiesta creer que la relacion con amigos y
familiares se ha visto afectada de forma negativa casi siempre ¢ frecuentemente; un
17% (correspondiente a 5 cuidadores) afirma que esta situacion se da a veces Y,
finalmente, sélo el 6% (2 cuidadores) cree que esto sucede casi nunca 0 nunca.

Como puede constatarse, en la gran mayoria de los cuidadores el tener que
atender al enfermo de Alzheimer es una situacién que genera consecuencias de alto
impacto, como la falta de tiempo y el estrés (ya mencionados anteriormente), lo que
repercute en el estado animico de la persona y afecta, proyectandose, en las diferentes
relaciones de tipo social o familiar que éste mantiene dentro de su entorno. Esto llega a
convertirse en un efecto de doble via, deteriorando los aspectos social, familiar, fisico y

psicologico de la vida del cuidador primario.
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GRAFICA A-4

ITEM 8: ¢ SIENTE QUE SU FAMILIAR DEPENDE DE
USTED?

Porcentajes

Totales

z 0 > T O
s & 5 3 8
® z o o 4]
g 7 =} @
o ) 3
® 3 k=
% 0]

(¢)

Respuestas

Fuente: Hoja de respuestas del Test Zarit

Segun se observa en esta grafica, el 87% (lo que corresponde a 26 cuidadores
primarios, de una muestra total de 30) afirma sentir que su familiar con Alzheimer
depende especificamente de él, casi siempre o frecuentemente; el restante 13%
(correspondiente a 4 cuidadores) manifiesta que su familiar depende a veces, en ciertas
ocasiones. No se encontr6 ningin cuidador que afirmara que esta dependencia no
sucede (0% en las opciones nunca o casi hunca).

Debido a los progresivos estadios de la enfermedad de Alzheimer, la
dependencia de éste hacia el cuidador es de caracter gradual; por lo tanto, mientras mas
avance la enfermedad, mayor es la dependencia. Sin embargo, es importante tomar en
cuenta que el familiar siempre dependera del cuidador —ya sea en mayor o menor grado-

por las caracteristicas degenerativas de la enfermedad.
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GRAFICA A-5

ITEM 10: ¢SIENTE USTED QUE SU SALUD SE HA VISTO
AFECTADA POR TENER QUE CUIDAR A SU FAMILIAR?

40-

30+
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Fuente: Hoja de respuestas del Test Zarit

Segun se observa en esta gréfica, el 67% de la muestra total (correspondiente a
20 cuidadores primarios) manifiesta sentir casi siempre o frecuentemente que su salud
se ha visto afectada; y el 33% (lo que corresponde a 10 cuidadores) afirma sentirse con
salud deteriorada a veces. No se encontrd ningun cuidador primario que manifestara no
sentir su salud afectada (0% en nunca y casi nunca).

Como puede constatarse, la salud del cuidador primario se deteriora, debido a las
exigencias que conlleva la atencion de un enfermo de Alzheimer —maxime si dicha
enfermedad degenerativa ya estd algo avanzada-, en cuestion de tiempo y esfuerzos
psiquicos y fisicos. Definitivamente, si la salud se ve afectada, esta situacion podria
afectar los otros aspectos de la vida personal del cuidador, tanto a nivel social como
familiar (negandose a participar en dichas actividades) y econémico (al verse reducida

su capacidad productiva), lo que redundara en el estado animico de la persona.
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GRAFICA A-6

ITEM 14: { CREE QUE SU FAMILIAR ESPERA QUE
USTED LE CUIDE COMO SI FUERA LA UNICA
PERSONA CON QUIEN PUEDE CONTAR?
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Fuente: Hoja de respuestas del Test Zarit

En la grafica anterior puede observarse que el 87% de la muestra total (lo que
corresponde a 26 cuidadores primarios) afirman creer casi siempre ¢ frecuentemente
que su familiar con Alzheimer espera una buena atencion y cuidado por parte de ellos,
mientras que el 13% (equivalente a 4 cuidadores), manifiestan tener esta creencia a
veces. No se encontrd ningln cuidador que afirmara no tener esta creencia (0% en
nuncay casi nunca).

Como puede constatarse, debido a las caracteristicas de la enfermedad
degenerativa del Alzheimer, el familiar enfermo no sélo espera, sino que demanda, un
buen trato por parte del cuidador primario; situacion que es percibida por este Gltimo,
afectando su proceder y estado psicobiosocial, al enfrentarse a las exigencias de su

familiar enfermo.
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GRAFICA A-7

ITEM 15: ( CREE USTED QUE NO DISPONE DE
DINERO SUFICIENTE PARA CUIDAR DE SU
FAMILIAR, ADEMAS DE SUS OTROS GASTOS?
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Fuente: Hoja de respuestas del Test Zarit

Segun se observa en la grafica anterior, el 70% de la muestra total (lo que
corresponde a 21 cuidadores primarios) afirma que casi siempre o frecuentemente no
dispone de dinero suficiente para el cuidado de su familiar y de sus otros gastos; el 20%
(correspondiente a 6 cuidadores) manifiesta tener esta limitacion monetaria a veces.
Unicamente el 10% (equivalente a 3 cuidadores primarios) afirmé que esta situacion se
daba casi nunca. Ningun cuidador manifest6 que el dinero siempre era suficiente.

Como se puede constatar, en la mayoria de los casos el factor monetario se ve
indudablemente afectado ante las exigencias de insumos médicos y de cuidado personal
del enfermo de Alzheimer; situacion que afecta los otros aspectos de la vida cotidiana
del cuidador primario (al generar estrés), tanto a nivel familiar como social, fisico y

psicologico.
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GRAFICA A-8

ITEM 17: ¢ SIENTE USTED QUE HA PERDIDO EL
CONTROL DE SU VIDA DESDE QUE LA
ENFERMEDAD DE SU FAMILIAR SE MANIFESTO?
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Fuente: Hoja de respuestas del Test Zarit

En la gréfica anterior se observa que un total de 67% (lo que corresponde a 20
cuidadores primarios) manifiesta sentir casi siempre o frecuentemente que ha perdido el
control de su vida ante el cuidado de su familiar con Alzheimer; el 30%
(correspondiente a 9 cuidadores) afirma sentirse de esta forma a veces y, finalmente,
solo el 3% (equivalente a 1 cuidador) manifiesta no haber perdido el control de su vida
nunca. Ningun cuidador afirmo sentirse asi casi nunca, con un 0%.

Debido a todos los aspectos que conforman la vida cotidiana del cuidador
primario se ven afectados en mayor o menor grado ante las caracteristicas degenerativas
y exigencias de la enfermedad de Alzheimer, el cuidador percibe, en forma global, que
su vida ha perdido el rumbo y que no tiene control sobre ella. Esta situacién influye
negativamente en su estado animico y fisico, contribuyendo a esta pérdida de control (se

convierte en una especie de circulo vicioso, donde una cosa lleva a la otra).
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GRAFICA A-9

ITEM 20: ¢ SIENTE QUE DEBERIA HACER MAS DE
LO QUE HACE POR SU FAMILIAR?
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Fuente: Hoja de respuestas del Test Zarit

En la grafica anterior se puede observar que el 64% de la muestra total (lo que
corresponde a 19 cuidadores primarios) manifiestan sentir casi siempre o
frecuentemente que deberian de hacer mas por su familiar enfermo de Alzheimer; el
33% (correspondiente a 10 cuidadores) afirma sentirse de esta forma a veces y
solamente el 3% (equivalente a un cuidador primario) manifiesta que casi nunca siente
que deberia hacer més de lo que hace. Ningun cuidador afirmé nunca sentirse asi.

Como puede constatarse, el mismo estado psicobiosocial alterado del cuidador
primario incide en el sentimiento de impotencia y culpabilidad, al creer que tendria que
dedicarse mas a su familiar, olvidandose de si mismo y restando toda importancia a su
vida personal. Esto, como ya se expuso anteriormente, se origina del descontrol
suscitado ante las exigencias crecientes por parte del enfermo y caracteristicas

degenerativas graduales de la enfermedad en si.
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GRAFICA A-10

ITEM 22: ¢ EN GENERAL SE SIENTE MUY
SOBRECARGADA/O AL TENER QUE CUIDAR DE SU
FAMILIAR?
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Segun se observa en esta grafica, un total de 88% (lo que corresponde a 26
cuidadores primarios) manifiesta que casi siempre o frecuentemente se siente muy
sobrecargada/o al tener que cuidar de su familiar; el 9% (correspondiente a 3
cuidadores) afirma sentirse de esta forma a veces y, finalmente, solo el 3% (lo que
equivale a 1 cuidador primario) manifiesta que casi hunca se siente muy sobrecargada/o.

Basandose en los datos de esta ultima gréfica, se confirma lo que se ha venido
exponiendo en las gréficas anteriores: la existencia de una sobrecarga del cuidador
primario, situacion que altera su equilibrio psicosociobioldgico y afecta, en forma
negativa, sus relaciones interpersonales —tanto a nivel social como familiar-, generando

diversos problemas de indole emocional, fisico, social y econémico.
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CUADRO B

NIVELES DE SOBRECARGA OBTENIDOS EN LA
APLICACION DEL TEST ZARIT A 30 CUIDADORES
PRIMARIOS DEL GRUPO ERMITA.

NIVELES FRECUENCIA PORCENTAJE
No Carga 3 4%
Sobrecarga Leve 11 42 %
Sobrecarga Intensa 16 54 %
TOTALES 30 100 %

Fuente: Hoja de respuestas del Test Zarit

En el cuadro anterior, se puede observar que el 54% del total de la muestra
objeto de estudio (lo que corresponde a 16 cuidadores primarios) manifiesta sufrir de un
nivel de sobrecarga intensa, mientras que el 42% (equivalente a 11 cuidadores) se ubica
con un nivel de sobrecarga leve. Unicamente un 4% (correspondiente a 3 cuidadores
primarios) no manifiestan ningun tipo de carga.

Estos datos pueden observarse en la gréfica B-1.
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GRAFICA B-1

NIVELES DE SOBRECARGA OBTENIDOS EN LA
APLICACION DEL TEST ZARIT A 30 CUIDADORES
PRIMARIOS DEL GRUPO ERMITA
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Como puede constatarse en la grafica B-1, existe una sobrecarga intensa en la
mayoria de los cuidadores primarios (54%) y sobrecarga leve en un 42%. Unicamente

el 4% no sufre de ningun tipo de carga.
Esta sobrecarga se origina de varios factores, los cuales fueron analizados en las

gréficas anteriores (A-1 a la A-10) y esto se complementa con los datos de las

entrevistas realizadas.
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En las entrevistas se consignaron las respuestas dadas en tres aspectos de la vida
del cuidador primario —los cuales, indudablemente, se ven afectados por la demandante
atencion y cuidado del enfermo de Alzheimer- : Familiar, social y fisico. En estos
aspectos, fueron especificados aquellos en los que el cuidador percibia cambios a raiz de

que se manifestara la enfermedad en su familiar.

Dentro de los aspectos familiares se menciond, en la mayor parte de los casos, la
existencia de problemas familiares —a nivel de hermanos y con los hijos-, y conyugales.
En una menor proporcion fueron sefialados la dificultad de tomar decisiones y la falta de
apoyo. Estas situaciones, segun lo manifestado por los entrevistados, ocasionan que el
cuidador se sienta solo, confuso, preocupado y con toda la responsabilidad del cuidado

de su familiar.

Dentro de los aspectos sociales se menciono, en su mayor parte, el no poder salir
y sentirse aislado de los demas, seguido por el hecho de no recibir visitas y, si en dado
caso se recibieran, no pueden atenderse. Asi mismo, se mencionaron las situaciones
probleméticas de no recibir ayuda, no poder trabajar, carecer del tiempo necesario,
sufrir de discriminacion y falta de libertad. Todas estas situaciones, segun lo
manifestado por los cuidadores, les ocasionan que haya una pérdida casi absoluta de la
vida social, con mucha soledad, sin ingresos econdémicos y sensacion de desasosiego

(falta de paz.)

En el aspecto fisico se menciond, en la mayoria de los casos, el hecho de no
poder dormir bien, la disminucién acelerada de peso y salud deteriorada. En menor
proporcion fueron indicados el sentirse tristes y con miedo ante el futuro. Estos
problemas a nivel fisico, segin lo manifestado por los entrevistados, han ocasionado
que exista un gran cansancio a nivel general y permanente; asi mismo, el tener los
nervios alterados, depresion, aburrimiento, dolores de espalda, estrés y tension

emocional.

Como puede constatarse estos datos y los obtenidos en la aplicacion de la prueba

se interrelacionan de forma directa, complementandose y confirméandose entre si.
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De acuerdo a los datos obtenidos, tanto a nivel de la aplicaciéon del Test Zarit
como de la realizacion de la entrevista a los cuidadores primarios (los cuales se
interrelacionan en forma directa) se puede concluir que, definitivamente, existe un nivel
de sobrecarga intenso en la mayoria de los casos, el cual influye directa y negativamente
en los diferentes aspectos de la vida personal del cuidador, alterando su equilibrio
psicobiosocial y su estado animico, generando problemas diversos que obstruyen su
salud mental y estado emocional. Asi mismo, es evidente la concatenacion entre ambos

instrumentos y los resultados obtenidos.

Por todo lo anteriormente expuesto, se acepta la hipotesis de investigacion, en

base a los resultados obtenidos e interpretados a la luz de la teoria investigada.

-92-



CAPITULO IV
CONCLUSIONES

1. De acuerdo con los resultados obtenidos, se concluye que se encontrd suficiente
evidencia para afirmar que existe un grado de sobrecarga intensa en la mayor
parte de los Cuidadores Primarios del enfermo de Alzheimer, afectandolo en los
diferentes aspectos de su vida personal, por lo que la hipétesis de investigacion
es aceptada en base al andlisis estadistico porcentual de los datos y su posterior
interpretacion, asi como al analisis cualitativo de los datos obtenidos en las

entrevistas.

2. Se evidencio un mayor porcentaje de cuidadores primarios con un nivel de
sobrecarga intensa —con un 54%- y un segundo porcentaje significativo con un
nivel de sobrecarga leve —con un 42%-. Unicamente el 4% no manifiestan

ningudn tipo de carga-.

3. La sobrecarga evidenciada por los cuidadores primarios es un factor que influye
negativamente en los diversos aspectos de su vida personal, deteriorando las
relaciones interpersonales —sociales y familiares-, los aspectos de tipo fisico y
biolégico —salud deteriorada y sintomatologias causadas por el estrés sufrido-,
emocional —equilibrio psicobiosocial y estado animico alterado- y econémico —
no se cuenta con dinero suficiente para cubrir todas las necesidades que se

manifiestan-.

4. Se establecio que la sobrecarga intensa aparece porque ademas de la carga
objetiva (atencion fisica al enfermo) que lleva un cuidador primario existe un
lazo afectivo entre ambos, el cual origina con mayor rapidez la pérdida de
control en los diversos aspectos de la vida del cuidador, con su consecuente

deterioro psicobiosocial.

-03-



RECOMENDACIONES

1. Es de caracter fundamental que el Cuidador Primario conozca la importancia
del apoyo psicologico para aceptar el cambio de roles con una mejor actitud,
asistiendo a terapia durante y después del cuidado del paciente con
Alzheimer para sobrellevar de mejor manera la carga emocional que esta

conlleva.

2. Ante la situacion actual, es fundamental el realizar campafias informativas
acerca de la enfermedad de Alzheimer para que la sociedad guatemalteca
conozca los diferentes sintomas y etapas de esta enfermedad.

3. Es imprescindible que la Escuela de Ciencias Psicoldgicas de la Universidad
de San Carlos de Guatemala, a través de los departamentos de docencia y
practica, incluya en el pensum de estudios el conocimiento del proceso y
manejo de la Enfermedad de Alzheimer, para brindar informacién y apoyo a

los Cuidadores Primarios debido, que es un problema de tipo social.

4. A Grupo Ermita :

e Continuar brindando sus servicios educativos y de apoyo a las
personas que llegan a buscar ayuda.

e Crear un equipo multidisciplinario integrado por medico, trabajador
social y psicélogo para realizar visitas domiciliarias y brindar asi
apoyo al Cuidador Primario, que en la mayoria de los casos no tiene
con quien dejar a su familiar, llevando de esta forma un seguimiento

de ayuda a éste. Se recomienda utilizar la Terapia Racional Emotiva.
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ANEXOS

GLOSARIO

Ansiolitico: Medicamento utilizado contra la ansiedad y sus diferentes

manifestaciones, como el insomnio. Los ansioliticos son tranquilizantes menores.

Catastrofismo: Teoria de la uniformidad que se contrapone y es muy comun entre

los cientificos.

Demencia senil: Forma clinica de deterioro intelectual del anciano alrededor de

un 10% de todas las personas mayores de 65 afios sufren del deterioro.

Enfermedad de Alzheimer: Es una enfermedad degenerativa del cerebro para la

cual no existe recuperacion. Lenta e inexorablemente, la enfermedad ataca las
células nerviosas en todas las partes de la corteza del cerebro, asi como algunas
estructuras circundantes, deteriorando asi las capacidades de la persona de
gobernar las emociones, reconocer errores y patrones, coordinar el movimiento y
recordar. A lo ultimo, la persona afligida pierde toda la memoria y funcionamiento

mental.

Enfermedad del pick: Es una demencia de tipo cortical .Pertenece a un grupo de

demencias en las que la alteracion se encuentra en el 16bulo frontal del cerebro
(Demencias Frontales).

Se trata de una demencia progresiva cuyo comienzo se presenta por lo general
entre los 50 y los 60 afios de edad. La enfermedad se caracteriza por cambios
precoces y lentamente progresivos del carécter y por alteraciones del
comportamiento, que evolucionan hacia un deterioro de la inteligencia, de la
memoria y el lenguaje, acompafiado de apatia, euforia y, en ocasiones, de sintomas

0 signos extrapiramidales (temblores, alteraciones de la marcha, etc.).

Epistemologia: del griego, Epistem, conociemiento, logos, teoria) rama de la

filosofia que trata de los problemas filos6ficos que rodean a la razén.
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10.

11.

12.

13.

Geriatra: psicologos clinicos que trabajan con pacientes de todas las edades y

abarcan una gran variedad de disciplinas.

Hedonismo: en griego, HDONE, placer) es la filosofia que ensefia que el bien mas

elevado es el placer.

Indefension: trastorno mental caracterizado por sentimientos de inutilidad, culpa,

tristeza, indefensién y desesperanza profundos.

Neurolépticos: la utilizacion precoz de los neurolépticos en psiquiatria infanto-
juvenil para el tratamiento de cuadros de agitacién psicomotriz y agresividad.

Baséandose en esta caracteristica y en una forma empirica.
Neurotoxico: se encarga de estudiar los mecanismos celulares moleculares y
quimicas que intervienen en la interaccion entre los neurotoxicos y su lugar de

accion.

Senectud: también llamada duracion de la vida segun otras teorias, el

envejecimiento esta programado en el interior de las células de cada organismo.

Sobrecarga: trastorno relacionado con el esfuerzo por lo general de las

extremidades superiores, producto por contracciones musculares.
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Universidad de San Carlos de Guatemala

Escuela de Ciencias Psicologicas

ENTREVISTA

NOMBRE : Sexo: Edad:

Ocupacion o profesion: Fecha:

DENTRO DE SU VIDA PERSONAL.:

1.) Que aspectos familiares han cambiado y como le ha afectado?

2.) Que aspectos a nivel social han cambiado y como le ha afectado?

3.) Que aspectos a nivel fisico han cambiado y como le ha afectado?
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ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT.

Instrucciones: A continuacion se presenta una lista de frases que
reflejan como se siente una persona cuando cuida a otra persona.

Después de leer cada frase, indique, marcando con una cruz en la casilla
correspondiente, con que frecuencia se siente usted de esa manera
escogiendo entre nunca, casi nunca, a veces, frecuentemente y casi
siempre.

No existen respuestas correctas o incorrectas.

Casi A Frecuen- | Casi
Nunca Nunca veces temente | siempre

1. ¢Siente usted que su familiar
solicita mas ayuda de la que realmente
necesita ?

2. ¢ Siente usted que, a causa del
tiempo que gasta con su familiar ya no
tiene tiempo para usted misma /o ?

3. ¢Se siente estresada/o al tener que
cuidar a su familiar tener ademas que
atender otras responsabilidades?
(ejemplo con su familia o en el
trabajo).

4. ¢ Se siente avergonzada /o por el
comportamiento de su familia ?

5. ¢ Se siente irritada cuando esta
cerca de su familiar?

6. ¢ Cree que la situacion actual
afecta a su relacion con amigos u
otros miembros de su familia de una
forma negativa?

7. ¢ Siente temor por el futuro que le
espera a su familiar?

8. ¢ Siente que su familiar depende
de usted?

9. ¢ Se siente agotada / o0 cuando
tiene que estar junto a su familiar ?

10. ¢Siente usted que su salud se ha
visto afectada por tener que cuidar a
su familiar?

11. ¢Siente que no tiene la vida
privada que desearia a causa de su
familiar?
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12. ;Cree que sus relaciones sociales
se han visto afectadas por tener que
cuidar a su familiar?

13. Solamente si el entrevistado vive
con el paciente.; Se siente incomoda /o
para invitar amigos a su casa a causa
de su familiar?

14. ;Cree que su familiar espera que
usted le cuide como si fuera la Unica
persona con quien puede contar?

15. ¢Cree usted que no dispone de
dinero suficiente para cuidar de su
familiar, ademas de sus otros gastos?

16. ¢ Siente que no va a ser capaz de
cuidar a su familiar durante mucho
mas tiempo?

17 . ¢ Siente que ha perdido el control
de su vida desde que la enfermedad de
su familiar se manifest6?

18. ¢ Desearia poder encargar el
cuidado de su familiar a otra persona?

19. ¢ Se siente insegura /o acerca de lo
que debe hacer con su familiar?

20. ¢Siente que deberia hacer mas de
lo que hace por su familiar?

21.; Cree que podria cuidar a su
familiar mejor de lo que hace?

22.¢ En general se siente muy
sobrecargada /o al tener que cuidar de
su familiar?
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RESUMEN

La presente investigacion abarco en si el nivel de sobrecarga sufrido por los
cuidadores primarios de enfermos con Alzheimer y su influencia en la vida personal,
abarcando los aspectos fisico, social, econémico y familiar. Dicha enfermedad fue
abordada, teniendo en cuenta sus estadios y caracteristicas degenerativas, con la
finalidad y objetivo general de determinar el nivel de carga o sobrecarga que
experimenta el cuidador primario. asistente al Grupo Ermita, durante los meses de
junio y julio del afio 2005. De la misma manera, se pretendio el realizar una
investigacion que sirviera de base para la investigacion de estudios futuros con
respecto al tema en beneficio del cuidador primario, exponiendo las consecuencias
psicoldgicas que ocasiona. Desde otro punto de vista, también se plante6 como
objetivo el que el cuidador primario conociera la importancia del apoyo psicoldgico
para llevar de una mejor manera la sobrecarga emocional que genera el cuidar a
pacientes con Alzheimer.

Para ello, se tom6 una muestra total heterogénea al azar y representativa
de 30 cuidadores de una poblacion de aproximadamente 60 cuidadores primarios
asistentes a éste grupo. Esta muestra se conformé por personas de diferentes sexos,
edad y estrato social, tomando como Unica caracteristica el ser cuidador primario de
enfermos con Alzheimer asistentes al Grupo Ermita. Se establecid el grado de
carga y sobrecarga en las distintas areas de su vida, fisica, psiquica, actividades
sociales y recursos econémicos; debido a que su familiar va perdiendo sus
facultades intelectuales, su memoria, y sus habilidades de cuidarse por si mismo.
Para medir la sobrecarga se utilizd el Test Zarit, instrumento autoaplicado que fue
disefiado por Zarit S.H. en 1980, complementando los resultados de este Test con
los datos obtenidos a través de una entrevista personal que se realiz6 antes de la
aplicacion de la prueba.

Los datos obtenidos se trabajaron dentro de una estadistica descriptiva,
utilizando porcentajes y presentando los resultados a base de cuadros y graficas,
con su respectivo andlisis e interpretacion. Los datos obtenidos en la entrevista se
generalizaron, comparandose con los resultados del test, constatando la existencia de
sobrecarga intensa y leve, la cual influye negativamente en la vida personal del

cuidador primario.
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