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RESUMEN
LA INTERACCION DEL CUIDADOR FAMILIAR CON EL PACIENTE
GERIATRICO QUE ASISTE A PROGRAMAS DE LA ASOCIACION ERMITA-
ALZHEIMER DE GUATEMALA

Autoras: Ana Rebeca Chajon Mayén e lleana Stephania Sitavi

En esta interaccion cuidador familiar - adulto mayor se pueden evidenciar
probleméaticas como la negligencia, codependencia, entre otras, relacionadas con la
percepcion que tiene el cuidador frente a su rol, el grado de dependencia del paciente
geriatrico y el significado que el cuidador otorga al envejecimiento. Este estudio se llevé a
cabo en la Asociacion Ermita-Alzheimer, con 15 cuidadores familiares y 15 adultos
mayores. El enfoque utilizado fue la investigacion cualitativa empleando la técnica del
muestreo intencional. Se implementd la observacion participante, presentacion de
imagenes reactivas, la entrevista en profundidad y testimonio. El analisis y revision se
realiz6 mediante la triangulacion. La investigacion devel6 hallazgos importantes de la
interaccion cuidador — adulto mayor, éstos relacionados con la percepcion del rol de
cuidador con sus funciones, consecuencias y particularidades, y cémo el significado
mayoritariamente negativo del envejecimiento se relaciona con la relacion establecida en
estos casos de dependencia por Alzheimer o alguna otra demencia. Se identifico que los
cuidadores viven su rol sin preparacion previa, lo cual dificulta la definicion de sus
funciones y facilita la sobrecarga. Esta situacion genera consecuencias significantes en la
vida del cuidador e influye el significado que este otorga al envejecimiento, rechazandolo
y haciéndolo catastréfico. La interaccion a pesar de estas complicaciones, es vivida por el
cuidador como una oportunidad de retribucioén y provee la posibilidad para conocer al

adulto mayor.



PROLOGO
La poblacion guatemalteca de la tercera edad se encuentra en un constante aumento.
Siendo una poblacion vulnerable requiere atencion especializada y distinta a las otras
etapas de la vida; esta atencion recae en el cuidador familiar, quien asume esta
responsabilidad a menudo sin el apoyo del resto de la familia y sin conocimientos sobre el

envejecimiento.

En este trabajo se describe la interaccidén del paciente geriatrico con el cuidador
familiar, que asiste a programas relacionados con la Asociacion Ermita-Alzheimer de
Guatemala. La interaccion se encuentra influenciada por la percepcion que se tiene del rol
como cuidador, por las atribuciones que se consideran como propias, las responsabilidades
que se asumen y la manera en que éstas son afrontadas por el cuidador. El significado del
envejecimiento es un factor importante para esta relacion de dependencia, se manifiestan

los sentimientos y la verdadera percepcion que se tiene de la tercera edad.

En la sociedad guatemalteca es de relevancia este estudio. Existen escasas
investigaciones previas que exploran la interaccion entre el cuidador familiar y el adulto
mayor. Los estudios anteriores se han dedicado Unicamente a indagar diversos &mbitos de
la vida del paciente geriatrico, sin tomar en cuenta la perspectiva que tiene el cuidador, ni
la interaccidn entre ambos, obviando la influencia que ésta tiene en el estado de salud de
ambas partes. La investigacion propicid espacios al cuidador para exteriorizar sus
sentimientos y sentirse comprendido; entender los distintos factores que afectan esta
particular relacion y de qué manera pueden ser modificados para que la interaccion sea

afectada de manera positiva.

La relacion entre el adulto mayor y las personas de su entorno, sufre cambios
significativos debido a la creciente dependencia que es inherente al envejecimiento. La
interaccion se ve afectada porque no se establecen limites a las responsabilidades del
cuidador, sino que se atribuye la responsabilidad del bienestar general del adulto mayor.
El cuidador se encuentra sobrecargado y considera que debe soportarlo por obligacion
familiar. Se siente solo en la responsabilidad, se acopla a las necesidades del adulto mayor

de manera que considera que nadie mas puede ejercer sus funciones. La interaccion se



encuentra cargada de sentimientos no expresados y frustraciones que ambos no

manifiestan.

La investigacion se limit6 debido al nivel de deterioro cognitivo que sufren las
personas que padecen la enfermedad de Alzheimer, no pudo ser explorada esta perspectiva

de la interaccion.

Las investigadoras agradecen profundamente a la Asociacién Ermita-Alzheimer de
Guatemala por la oportunidad de explorar esta importante problematica en la institucion.
De la misma manera, agradece a los cuidadores familiares que han compartido de su
tiempo, experiencias y sentimientos de manera abierta con el fin de apoyar a este estudio

y que sea Util para sus pares, pacientes geriatricos y demas interesados.



Capitulo |
1. Planteamiento del problemay marco tedrico
1.01.Planteamiento del problema.
Las necesidades del adulto mayor son especificas en los aspectos bioldgicos,
econdmicos, sociales, cognitivos y emocionales. Debido al deterioro que implica la
involucion cognitiva y motora propias de esta etapa existen repercusiones en el cuidado

personal y el desempefio de distintas actividades.

En Guatemala, la poblacién de tercera edad esta en constante aumento. Segun el
Instituto Nacional de Estadistica, en el 2002 existian "713,780 personas arriba de los 60
afios [...] y de éstas el 97.6% son pobres. [...] sumado a esto, la atencion al adulto mayor
en materia de salud suele ser insuficiente y la capacitacion para los cuidados casi nula.
Aproximadamente 115,467 adultos mayores reciben una pension, lo que representa un
12%" (Instituto Nacional de Estadistica, 2012: 13). Al no ser atendidas estas necesidades

por el estado, normalmente la familia del adulto mayor es quien las cubre.

La familia es de gran importancia al momento de abordar tematicas respecto al
adulto mayor, es la primera red de apoyo, cubre la mayoria de los cuidados que se realizan
de manera continua debido a la relacion de parentesco o afectividad. Esta experimenta una
reconfiguracion de la organizacion debido a los cambios adaptativos del paciente
geriatrico. A pesar de que son los integrantes de la familia quienes se ocupan del cuidado,
tiende a ser una persona sobre la cual se asume o se asigna la responsabilidad principal y

junto a esto la sobrecarga fisica y emocional inherente al cuidado.

El miembro que asume este rol, ya sea por obligacién o eleccion propia se le
denomina “cuidador informal”. De este cuidador informal, la familia espera que brinde
una completa atencién a la persona (encargarse de todo respecto a él o ella), se
responsabilice en todo momento, que demuestre solidaridad a la familia, que no defraude
las expectativas de la persona que cuida, y que asuma este papel como parte de sus
responsabilidades familiares. Sus necesidades son poco conocidas por el resto de

integrantes de la familia y atendidas minimamente por ellos mismos, se tiende a priorizar



las necesidades del adulto mayor, por encima de las suyas, alterando su estado de salud y

a la vez sus interacciones con los otros, principalmente con la persona a la que cuida.

Cada cuidador cuenta con un significado propio del concepto de envejecimiento,
de la percepcion de su rol y una apreciacion de la propia experiencia. El significado de
envejecimiento es la imagen mental que el cuidador posee del paciente geriatrico, algunos
pueden valorarlo como “una carga”, “dependencia”, “enfermedad”, etcétera, esto genera
que el cuidado que se brinde no sea idoneo, perturbando la relacién existente. Los
prejuicios que pueden influenciar en el trato muchas veces pueden surgir de una sociedad

que no da el valor correspondiente a la tercera edad.

La percepcion de rol del cuidador es la interpretacion que este se ha formado de la
funcion que ejecuta. Si el cuidador cree que su funcidn es de suma importancia para la vida
del adulto mayor, el desempefio serd mejor que si le toma menor consideracion. La
experiencia o conocimiento de las habilidades para el cuidado del adulto mayor que tenga
la persona encargada es de relevancia. Si el cuidador solamente cuenta con nociones
minimas del proceso de envejecimiento y enfermedades de la tercera edad, el cuidado no
sera tan eficiente como el de alguien con mayor experiencia. La madurez y circunstancias
del adulto mayor configuran los cuidados necesarios y afectan el tipo de interaccion con su
cuidador. Mientras mas cuidados requiere el paciente geriatrico, mayor sera la carga para
el cuidador, generando mayor estrés. Si el cuidador desconoce técnicas para liberarse de
ese estrés, o las conoce, pero no las pone en practica, la relacion que maneje con el atendido
resultard perturbada. Lo ideal para estos casos es que tanto el cuidador como el adulto

mayor asistan a centros que brinden atencidn a sus necesidades.

La Asociacion Ermita-Alzheimer Guatemala provee atencion a pacientes que
presentan demencias al igual que en el proceso de envejecimiento. Se encuentra ubicado
10 avenida A 1-48 zona 1. Presta atencion, apoyo, y capacitacion a cuidadores familiares
y profesionales; cuenta con un centro de dia para la atencion del adulto mayor que padece
enfermedad de Alzheimer y enfermedades relacionadas, consulta externa con un médico

especialista en demencias al igual que programas de capacitacion para el cuidador, en estos



ambitos se realizara la presente investigacion. En esta poblacion es necesaria la exploracién
de la experiencia en la interaccion cuidador familiar-adulto mayor para por medio de esta
informacion, comprender y dar intervenciones certeras orientadas a las necesidades

manifiestas de estos.

Todos estos factores afectan la interaccion familiar, especialmente la interaccion
cuidador - adulto mayor y viceversa. Entonces, esta investigacion considera importante
conocer ;Cuéles son las construcciones sociales que tiene el cuidador hacia el adulto
mayor? ¢;Qué significados tiene el envejecimiento para el cuidador y para el adulto mayor?

¢Como experimentan el cuidador y el paciente geriatrico la interaccién con el otro?



1.02 Objetivos

Objetivo general

Describir la interaccion del paciente geriatrico con el cuidador familiar, que asiste a

programas relacionados con la Asociacion Ermita-Alzheimer de Guatemala.

Obijetivos especificos

° Indagar los diferentes significados de envejecimiento para el cuidador y el adulto
mayor.

° Identificar la percepcion que tiene el cuidador de su rol frente al paciente geriatrico.

° Evaluar la interaccion del cuidador con el paciente geriatrico.



1.03 Marco teorico

1.03.1 Antecedentes

La autora Ana Margarita Espin Andrade, en la investigacion “Estrategia para la
intervencion psicoeducativa en cuidadores informales de adultos mayores con demencia
en Ciudad de la Habana 2003-2009” utilizo el cuestionario de caracterizacion del cuidador,
la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit y la escala de depresion de Beck; encontrd
que los cuidadores informales de adultos mayores con demencia, en su mayoria fueron
hijas de mediana edad, presentaban afectaciones de salud, a predominio de los trastornos
del sistema nervioso y osteomioarticular, asociados al esfuerzo requerido para el cuidado,
y a la vulnerabilidad fisica, psiquica y social propia de esta etapa de la vida, con elevado
consumo de farmacos y limitaciones econémicas. Los cuidadores permanecian cumpliendo
la funcion del cuidado del familiar enfermo entre uno y cuatro afos, no tenian experiencia
anterior al asumir este rol, no contaban con conocimientos suficientes acerca de la
enfermedad y del manejo de la conducta del enfermo, ni disponian de las habilidades
requeridas para el cuidado. Esto producia “la carga del cuidador”, "una vivencia resultante
de la interrelacion entre el contexto de ciudad, las caracteristicas del enfermo, y los recursos
de afrontamiento y estados fisicos y emocionales, del cuidador informal de una persona
dependiente” (Espin, 2009: 15).

La autora Aurora Félix Aleman en la investigacion “Significado de cuidar para el
cuidador familiar de adultos mayores dependientes en Matamoros Tamaulipas, México:
una perspectiva de género” realizada en el afio 2012 utiliz6 desde el método cualitativo de
la investigacion, el cuestionario “Significado de cuidar del cuidador/a familiar”,
complementado con la entrevista a profundidad semiestructurada para explorar las
experiencias que otorgan el significado al cuidado. Concluy6 que el cuidador de un familiar
adulto mayor es un constructo social, la cultura determina que son los hijos, principalmente
mujeres, quienes ejercen el papel de cuidador de adulto mayor respondiendo a un mandato
de obediencia a un ser supremo Y la satisfaccion del deber cumplido. La mayoria de mujeres
en la muestra eran cuidadores por obligacion, en solitario, que experimentan sentimientos
ambivalentes, haciéndoles vivir mayor afectacion en la salud que los hombres, porque

perciben que “dejan de ser” para cuidar a otros cuando se necesite, mientras que los



hombres “dejan de hacer” lo que hacian antes, para cuidar por el tiempo requerido (Félix,
2012). Los hombres viven el cuidado con vinculos flexibles pendientes de que es algo
temporal, aunque consideran que el rol de cuidador es “de mujeres”, reciben apoyo de otros
familiares; las mujeres conllevan los cuidados como algo entendido y esperado, que viven
en dilema y adversidad por el poco acompafiamiento y apoyo familiar ademas de su alto
sentido de responsabilidad y evidente apego.

La autora Aurora Quero Rufian, en el afio 2007 publico la investigacion “Los
cuidadores familiares en el Hospital Ruiz de Alda de Granada” que explora la experiencia
de los cuidadores familiares en la hospitalizacién y como este evento importante altera los
patrones que rigen su vida diaria y su relacion con el medio, busca una relacion de alianza
entre cuidadores formales e informales. Mediante entrevista a profundidad, grupos focales
y observacion participante, concluyd que los cuidadores familiares tienen una presencia
activa en el hospital, viven intensamente la realidad que les afecta tan de cerca, realizando
unas actividades indispensables para el “buen cuidado” de los enfermos. La mayoria de
estos cuidadores son mujeres que desempefian funciones relacionadas con la higiene,
alimentacion, vigilancia y acompafiamiento, esenciales y proporcionan la maxima

satisfaccion para la cuidadora y el enfermo (Félix, 2012).

1.03.2. Adulto mayor

El concepto de adulto mayor es un término reciente que alude a personas que han
alcanzado una edad cronoldgica mayor a 65 afios, ciertos rasgos bioldgicos, sociales y
psicoldgicos. Hace referencia a la persona que se encuentra en la Gltima etapa de la vida,
antecediendo al fallecimiento. Los adultos mayores que se mantienen dindmicos y

conservan redes sociales o familiares tienen mayor longevidad que los que no.

Segun cada cultura, los adultos mayores tienden a tener determinado estatus y
prestigio. En algunos paises, son tratados con alto respeto debido a su trayectoria y
sabiduria. En otros, pese a su condicion de vida pierden oportunidades de trabajo e incluso

se dan casos de exclusiéon o rechazo.



1.03.2.1. Contexto guatemalteco del adulto mayor

Para Guatemala, se define como de la tercera edad, a toda persona de cualquier
sexo, religion, raza o color que tenga 60 afios 0 mas de edad (Procuraduria de los derechos
humanos [PDH], 1996: 7). Quién debe ser asistida y protegida de manera obligatoria por
la familia en el siguiente orden: el o la conyuge, y seguidamente en el orden de
aproximacion de grados de ley descendentes, los hijos. Deberéa de darsele el lugar que le
corresponde en el seno familiar (PDH, 1996:10).

La situacion en el pais esta llena de contrastes y de olvido (Barreno, 2014). A nivel
nacional hay 1.4 millones de personas con 60 0 mas afios de edad. Segun la Comision
Econdmica para América Latina y El Caribe, para el 2014, en Guatemala el 40% de los
adultos mayores estan en la pobreza, el 88% vive sin acceso a una pension o jubilacion y
el 12% que obtiene ingreso por parte del Estado no puede cubrir sus necesidades por los

bajos montos que recibe, impidiendo vivir en forma digna.

La Procuraduria de los Derechos Humanos (PDH) designa la cobertura social al
adulto mayor por parte del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social (IGSS)
beneficiando a 162 mil 099 personas, de los cuales el 51% son mujeres y el resto, hombres,
en su gran mayoria indigenas. Segun Alcira Tobar, titular de la Defensoria del Adulto
Mayor de la PDH, la tendencia de los adultos mayores es ser abandonados en asilos, o en
las calles. En Guatemala, funcionan 107 refugios para el albergue de ancianos,
principalmente ubicados en la Ciudad Capital. La esperanza de vida para el guatemalteco

oscila entre 65 a 78 anos.

Se deja en evidencia que pacientes geriatricos no reciben la atencion econémica, de

salubridad y afectiva apropiada que permita un envejecimiento exitoso.

1.03.3. Psicogeriatria
La psicogeriatria es una disciplina abstraida de la medicina neuroldgica, la
psiquiatria y la psicologia general que diagnostica, investiga e interviene terapéuticamente

en una gran gama de enfermedades del cerebro de personas mayores en ambitos



neuroldgicos, psiquiatricos y neuropsiquiatricos (Medicopedia, s.f.). Es fundamental para
abordar el tema de envejecimiento que experimenta el adulto mayor y es significativo, para

quien ejerce el rol de cuidador.

El abordaje de la problematica en la interaccion cuidador-adulto mayor, desde la
psicogeriatria dara una perspectiva mas humanista, que permitira intervenir, capacitando
al cuidador mediante talleres sobre el proceso de envejecimiento, atendiendo al paciente

geriatrico y cuidador en situaciones crisis y realizando gimnasia gerontologica.

1.03.4 Envejecimiento

Envejecer es el proceso universal programado que los seres humanos experimentan,
marcado por una disminucién progresiva de la vitalidad que se traduce en un deterioro
progresivo de la capacidad funcional, un descenso de la capacidad para adaptarse a los
cambios y un aumento significativo de la morbilidad y mortalidad (Ortiz, 2010: 4).

El ser humano arriba a su maxima vitalidad a los 30 afios de edad, el crecimiento
finaliza e inicia el fendmeno de envejecimiento, que se evidencia en décadas posteriores.
Para cada persona, el proceso de envejecimiento se da de diferente manera, intervienen
factores internos y externos.

Diversas teorias han intentado determinar el mecanismo de envejecimiento, pero ninguna
lo ha logrado con claridad. Han sido clasificadas en tres grupos:

% Teorias que suponen el origen del envejecimiento al estrés ambiental.

“Teorias que exponen dicho proceso en base a los cambios producidos en los sistemas
reguladores del organismo dando lugar al envejecimiento del resto de 6rganos.
“+Teorias que hayan el origen del envejecimiento en cambios producidos a nivel celular

y molecular.

Dichas teorias deben considerarse como complementarias y no como excluyentes.

Se puede hacer una distincién entre dos tipos de envejecimiento, primario y
secundario. El envejecimiento primario es un proceso gradual e inevitable, codificado en

los genes, de deterioro corporal de inicio temprano y que continta con el pasar de los afios.
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El envejecimiento secundario consiste en enfermedades y factores que son evitables que
las personas pueden controlar. Durante el proceso de envejecimiento primario suceden
cambios tanto estructurales como funcionales, psiquicos y sociales, se describiran

brevemente a continuacion.

Cambios biol6gicos

Son cambios de estructura y funcién afectando en diferente intensidad a los
distintos 6rganos, y sistemas. En el sistema locomotor, se da una disminucion en: la
estatura, densidad de los huesos, tejido conectivo, flexibilidad en las articulaciones y masa
muscular, una frecuente aparicion de osteoporosis, el colageno se puede calcificar y la masa
grasa aumenta, dando paso a la reduccion de la fuerza y la potencia.

En el sistema tegumentario, se da una péerdida de elasticidad en la piel, se torna mas
fina y seca; se tiene un menor soporte a los cambios bruscos de temperatura, el cabello
pierde brillo y color, volviendose més fino y quebradizo, disminuye la grasa subcutanea y
la actividad de las glandulas sebaceas.

En los dérganos de los sentidos, disminuye la agudeza visual y capacidad para
adaptarse a los cambios de luz, se da una degeneracion macular. La capacidad auditiva
disminuye afectando las frecuencias y tonos altos. Se da una mayor dificultad en la
discriminacion de los sabores por la disminucién de papilas gustativas. Se reduce la
capacidad olfativa principalmente en hombres y fumadores. Y disminuye la capacidad para

percibir dolor y temperatura.

En el sistema digestivo, se reduce la secrecion de saliva y la eficacia en la deglucion
de los alimentos. Disminuye el peristaltismo en el eséfago provocando un transito lento de
digestién y tendencia al estrefiimiento. El higado pierde peso y flujo sanguineo, reduciendo

la actividad metabdlica.

En sistema renal, se reduce el nUmero y tamafio de nefronas. En la mujer disminuye

el tono de musculatura pélvica y en el hombre se da una hipertrofia de prostata,



produciendo dificultad para postergar la miccién, frecuentando la nicturia, incontinencia e

infecciones urinarias.

En el sistema endocrino, disminuye la glandula tiroidea, decrece el metabolismo
basal y la tolerancia a la glucosa se reduce. Disminuye la produccion de estrégenos en la
mujer y en el hombre, de testosterona lo que repercute en la libido. Se debilita el sistema

inmunoldgico, disminuyendo la eficacia del homeostasis.

En el sistema respiratorio, disminuye la capacidad vital pulmonar, el reflejo
tusigeno y la eficacia respiratoria. Se hipertrofian las glandulas mucosas, aumentando la
probabilidad de aparicion de tapones en la via respiratoria.

En el sistema cardiocirculatorio, aumenta el tamafio y peso del corazon, se hace
mas lenta e irregular la contraccion, las valvulas cardiacas pierden elasticidad. Aumenta el
colageno y se reduce la flexibilidad en los vasos sanguineos. Se puede elevar la presion

arterial.

En el sistema nervioso, disminuye el peso y volumen del cerebro. Se reduce la
neurotransmision y el flujo cerebral. Las neuronas tienen cambios de estructura y
disminuyen en volumen. Se dan cambios funcionales a nivel somatosensorial, cognitivo,
motor y afectivo. Se alteran los mecanismos de control de la temperatura y sed,

aumentando el riesgo de hipo- e hipertermia y de deshidratacion.

En el aparato genital, en el hombre disminuye el tamafio de los testiculos e
incrementa la incidencia de disfuncion eréctil. En la mujer se atrofian los dvulos, utero y

vagina, aumenta la incidencia de infecciones vaginales.

Cambios psicologicos
Se dan distintos cambios a nivel tanto psicoafectivo como cognitivo. En el area
cognitiva, se puede deteriorar la capacidad de resolucion de problemas, se conservan los

conocimientos generales y el vocabulario. Se deteriora la memoria reciente, en cuanto a
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codificacién y recuperacion de informacion. Se conserva la memoria remota. Se deteriora
la capacidad para alternar la atencion y filtrar interferencias de manera leve. La fluidez
verbal disminuye, dependiendo del nivel cultural y educacional. Se deteriora la orientacion
topogréfica en situaciones no familiares. Es probable que exista un déficit en la formacion
de conceptos y completar series. Se puede afectar la resolucion de problemas complejos.

Se da un enlentecimiento del proceso de la informacion.

En el &rea psicoafectiva, la personalidad suele afectarse dependiendo del estado de
salud, pérdidas afectivas y entorno familiar, etcétera. Se dan cambios en el autoconcepto
relacionados con la presencia de deterioro corporal, duelos, enfermedades cronicas,
posicion econdmica y social, limitaciones fisicas, entre otros. El sentido de la vida en esta
etapa toma relevancia al tomar conciencia de la mortalidad, por lo que existe una

reorganizacion de tiempo.

Cambios sociales

Se ha dado una transformacion en la sociedad, el envejecimiento se ha caracterizado
por un cambio en la autonomia financiera y residencial. En muchos casos, implica
dependencia econdmica y de vivienda repercutiendo a nivel personal; las formas mas
comunes de convivencia son con él o la conyuge, con los hijos, con otros familiares y en
instituciones. Las actividades se han centrado principalmente en roles familiares y en
actividades de ocio, se ven implicados principalmente en la religiosidad y en temas de

interés social.

El conocimiento que el cuidador tenga respecto al envejecimiento, contribuira a sus
creencias, pensamientos, comportamientos y especialmente al significado que le otorgue a

la interaccion con el adulto mayor y su cuidado.

1.03.4.1. Envejecimiento exitoso
Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) a menudo se utiliza el concepto
envejecimiento saludable refiriéndose para distinguir aquellas personas que no padecen de

enfermedades, esta definicion es generalizadora y poco exacta teniendo en cuenta el sin fin
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de aflicciones que pueden ser manejadas sin afectar la vida diaria de la persona; OMS
define envejecimiento saludable como “el proceso de fomentar y mantener la capacidad
funcional que permite el bienestar en la vejez” (OMS, 2015: 30), entendiendo la capacidad
funcional como las condiciones propias de la salud que le permiten a la persona ser y
desempefiar actividades de su interés, se integra por la capacidad intrinseca de la persona
(capacidades fisicas y mentales de la persona), las caracteristicas del entorno que influyen
esa capacidad y las interacciones entre la persona y esas caracteristicas. Bienestar se
entiende incluye cuestiones de satisfaccion, realizacion personal y felicidad.

Otros factores que tienen gran influencia en el envejecimiento saludable, son la
herencia, la clase social, el nivel de educacion, género, nivel econémico y exposicion a
oportunidades, esto se resume en la calidad de vida que ha tenido una persona durante su
vida y en el momento presente. Segun la OMS para lograr un envejecimiento saludable, se
propone un envejecimiento activo, que ‘“‘es el proceso de aprovechar al maximo las
oportunidades para tener un bienestar fisico, psiquico y social durante toda la vida.” (OMS,

2001: 19)

Un envejecimiento saludable, tambien llamado envejecimiento exitoso, se define
entonces por la funcionalidad, la satisfaccion, la funcionalidad, la salud y la actividad que

el adulto mayor realiza, por tanto, sigue siendo un fenGmeno subjetivo.

1.03.4.2 Calidad de vida

De acuerdo a OMS en 1980 “Se defini6 calidad de vida en funcion de la manera en
que el individuo percibe el lugar que ocupa en el entorno cultural y en el sistema de valores
en que vive, asi como en relacion con sus objetivos, expectativas, criterios vy
preocupaciones. Todo ello matizado, por supuesto, por su salud fisica, su estado
psicoldgico, su grado de independencia, sus relaciones sociales, los factores ambientales y
sus creencias personales.” (OMS, 1996: 386). En el momento de evaluar la calidad de vida,
es esencial tomar en cuenta que la calidad de vida depende de la percepcion de la persona,
no los datos objetivos, sino el grado de satisfaccién que la persona manifiesta respecto a

los diferentes aspectos de su vida.
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En situaciones de dependencia la calidad de vida de la persona que requiere un
cuidado se ve afectada significativamente, y la de aquella persona que se dedica a satisfacer
las necesidades de alguien méas también es alterada.

1.03.4.3 Demencia

Las demencias son enfermedades degenerativas asociadas a la edad, del sistema
nervioso central que va destruyendo de manera progresiva las capacidades mnésicas,
cognitivas, funcionales y motivacionales de quién lo padece, ademas de la conciencia de si
mismo e identidad y con ello de sus roles familiares. Requiere de atencion multidisciplinar,
puesto que al tener este diagndstico conlleva a un incremento de mortalidad. Segun
estudios realizados por Aeker en 2002, la demencia genera dependencia,

institucionalizacion y muerte posible incremento de comorbilidad.

Alzheimer

Enfermedad caracterizada por pérdida neuronal, aparicion de placas seniles de
amiloide, engrosamiento y condensacion del componente neurofibrilar de las neuronas en
degeneracion, esto sucede en grado mas intenso que en el envejecimiento normal. La
enfermedad de Alzheimer es la causa demencia méas predominante en la vejez.
“La enfermedad sigue una evolucion progresiva de 5 a 10 afios o mas. La pérdida neuronal
se localiza mas bien en areas de asociacion de las cortezas frontal, temporal y parietal de
ambos hemisferios” (Jurado, Matar6 y Pueyo, 2013: 35), aunque en las areas de la corteza

primaria motora, somatosensorial y auditiva quedan generalmente exento de dafio.

Demencia vascular

El término deterioro cognitivo vascular se refiere a cualquier grado de alteracion
cognitiva que tiene su base en el dafio cerebral vascular, se asocia por esto las enfermedades
cardiovasculares -que son consecuencia de hipertension arterial, mala alimentacion,
hiperlipidemia como lo son la cardiopatia coronaria, trombosis venosas y enfermedades
cerebrovasculares- con el riesgo de sufrir alteracion cognitiva y las demencias mas

prevalentes, la enfermedad de Alzheimer y la demencia vascular. La demencia vascular
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ocurre como consecuencia de un evento cerebro vascular y se diferencia de la enfermedad

del Alzheimer en el declive cognitivo evidenciandose a través de estudios de neuroimagen.

Cuerpos de Lewy

Se trata de una demencia caracterizada por la pérdida de neuronas y presencia de
Cuerpos de Lewy en la corteza. Se presenta como una combinacion de trastornos motores,
cognitivos como variacién en la atencion y en el nivel de conciencia, ademéas de
psiquiatricos que incluyen alucinaciones visuales de manera progresiva. Existe deterioro

en la memoria, que puede no ser evidente en fases iniciales.

1.03.5 Cuidados del adulto mayor

Las personas catalogadas como adultos mayores deberan poder disfrutar de los
cuidados y la proteccion de la familia y la comunidad de conformidad con el sistema de
valores culturales de cada sociedad (Alberich, 2008; 173). El servicio de cuidado se tiende
a proporcionar a una persona cuya independencia se ha visto limitada de manera fisica,

econdmica, mental o emocional.

Muchas veces los cuidados proveidos al adulto mayor se deben a un nivel de
discapacidad que los hace dependientes, como la pérdida de memoria, perdida de habilidad
motora, la necesidad que se le realicen procedimientos médicos diarios, entre otros,
desempefiados por familiares, enfermeras, vecinos contratados, amigos, etc. quienes toman

este rol.

En los cuidados puede incluirse: higiene personal (bafio diario, cambio de ropa,
cepillar el cabello y/o dientes), los medicamentos (tipo y horario para cada medicamento),
movilizacion (si tienen problemas para caminar o de equilibrio), alimentacion (cuando no
tienen apetito, olvidan comer, o en la preparacion de los alimentos), cambios de humor
(rabietas, depresion, ansiedad), higiene del hogar (aseo y quehaceres diarios) y economia

(control de gastos, pago de las cuentas, mandados y servicios publicos).
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1.03.6 Familia del adulto mayor

La familia es uno de los contextos mas importantes en que se da el desarrollo
humano. Existe una influencia reciproca, la familia influye en los miembros, y éstos
configuran el sistema familiar. Este sistema debe ser estable y promover la proteccion,

conservar un sentimiento de responsabilidad con los hijos y con la generacion anterior.

Los vinculos del adulto mayor con la familia pueden variar de una familia a otra,
tomando en cuenta la estructura y dinamica familiar, y las caracteristicas de cada uno de
sus miembros. En la actualidad, se ha dado un debilitamiento en el rol de la familia frente
a tales cuidados.

En la interaccion y funcionamiento familiar, influyen los patrones de crianza,
sentimientos latentes, problemas sin resolver y muchos otros factores que se veran

reflejados en como es proveido el cuidado y como ese es recibido por el adulto mayor.

1.03.7 Rol asignado y rol asumido

La familia es un sistema de roles y posiciones enlazados. El rol es un conjunto de
expectativas compartidas sobre la conducta de quien toma una posicion especifica en la
sociedad, tiene derechos y obligaciones. Un individuo puede desempefar dos tipos de roles

segun la forma que lo ejerce, puede ser de manera voluntaria o forzosa.

El rol asignado se da cuando la persona se ve obligada a interpretar una posicion

porque es mas comodo para los demas, no depende de la voluntad del individuo.

El rol asumido “esta determinado por la estructura personal y por la reaccion del
grupo a éste” (Pavlovsky y Brasi, 2000: 98). En €I, por lo general, la persona se siente bien
y se reciben estimulos por parte de los demas para continuar en el mismo. Requiere
esfuerzo del ejecutor, y en cierta forma la presién de grupo obliga a comportarse como

indica el rol.
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Cuando alguien enferma o presenta algun tipo de dependencia, dentro del sistema
familiar del enfermo, hay un cuidador principal que asume las tareas de cuidado basicas,
con las responsabilidades que ello acarrea, que es percibido por los restantes miembro de
la familia como el responsable de asumir el cuidado del enfermo, sin que generalmente
haya llegado a desempefiar ese papel por un acuerdo explicito de la familia, y que no
percibe una remuneracion econémica por sus tareas (Crespo y Ldpez, 2007: 18). En la
situacion del cuidado del adulto mayor es habitual que el cuidado suceda de esta manera.
Que suceda un rol asumido o asignado, se asume que tendra gran parte en la percepcion

del rol mismo y de como se desempefie.

1.03.8 Cuidador informal del adulto mayor

Cuidar “es un acto individual que se presta a uno mismo desde que se es autonomo,
pero es también un acto de reciprocidad que se presta a toda persona que, temporal o
definitivamente, tiene la necesidad de ayuda para realizar sus necesidades vitales” (Espin,
2009: 5). El cuidar sucede en relaciones sociales cuando el otro tiene una necesidad que no
puede satisfacer por si mismo, en el caso del adulto mayor, el cuidado puede abarcar todas

las actividades de la vida cotidiana.

El cuidado informal es la atencion no remunerada que se presta a las personas con
algun tipo de dependencia psicofisica por parte de los miembros de la familia u otros
sujetos sin otro lazo de union ni de obligacion con la persona dependiente que no sea el de
amistad o el de la buena vecindad (Crespo y Lopez, 2007: 17). Los cuidados realizados
para el adulto mayor son denominados como servicios de atencion informal, cuando suelen
ser realizados por un familiar. Estos cuidados por lo general, no tienen una contraprestacion
monetaria. El cuidador principal suele dedicar gran parte de su tiempo al cuidado,
cuantificado segun el nimero de horas al dia que realiza estas tareas durante un minimo de
seis semanas. Ocasionalmente varios miembros de la familia atienden al paciente geriatrico
(cuidadores secundarios), es muy raro que toda la familia comparta equitativamente el
cuidado tratando de trabajar como equipo, esto puede tener relacién con la cantidad de
miembros que integran la familia, al ser mas, el cuidado se distribuye con mayor

equitatividad.
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De acuerdo a estudios realizados por Espin Andrade con cuidadores familiares de
La Habana (Espin, 2009) una alta proporcién de quien lo realiza son mujeres de edad
media, amas de casa, que bien puede ser una hija o conyuge, aunque muchos nietos también
sirven como cuidadores. Se dice que las mujeres tienen mas probabilidad tanto de proveer
como de recibir cuidados. Principalmente van dirigidos a la realizacion de actividades
basicas de la vida diaria. Gran parte de los o las cuidadoras tienen un nivel de estudios bajo,
ademas de carecer de ingresos propios.

Con el pasar del tiempo, la vida del cuidador se organiza en funcion del enfermo,
cuyo cuidado se da por etapas. En el caso de enfermedades degenerativas y crénicas, el
horario del cuidador se adapta en funcion de quien recibe el cuidado, dependiendo las
actividades que se realicen que pueden ser solamente las basicas como comer, caminar,
bafarse; o ser concretas, por ejemplo, ir de compras, tareas del hogar, etc. Los cuidadores,
ademas de proveer atencion instrumental, brindan atencion emocional al adulto mayor, le
dan compaiiia, escuchan sus quejas e inquietudes, velan por el bienestar y que estén a gusto.
Mas alla de lo fisico y emocional, proporcionan soporte economico por dejar de ser laboral,
social y mental. A raiz de esto surgen situaciones de estrés para el cuidador, existiendo

distintas maneras de reaccionar ante los mismos.

El cuidador es un elemento sanitario importante, cuya relevancia va en crecimiento,
desarrolla una funcién que le da la oportunidad de conservar y mantener de manera
funcional al paciente geriatrico al mayor tiempo posible, haciendo mas facil su integracion
al entorno, estimulando en distintas areas que conserva y supliendo las habilidades perdidas
por otras, dando un aumento a la supervivencia y funcionalidad de los adultos mayores en

la sociedad.

En distintos &mbitos de la vida cotidiana del cuidador, se ven repercusiones, como
el abandono del trabajo remunerado fuera del hogar; el hecho de tener empleo puede tener
beneficios relacionados con el cambio de rol y ambiente, aunque también puede ser

contraproducente al representar una doble carga o crear la percepcién de una jornada
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interminable. En las familias en las que los cuidadores tienen un empleo, la familia tiende

a organizarse mejor.

1.03.9 Interaccién cuidador - adulto mayor

Desde un punto de vista socio cognitivo, la interaccion es el intercambio de
informacidn; para el conductismo, es una serie de secuencias de refuerzos y recompensas
(Sénchez, 2002: 9). Segun el modelo prismético de las ciencias de la conducta de Munné
(Munné, 1896: 148), el comportamiento interpersonal implica formalmente una relacion y
conductualmente una interaccién, y todo ello produce unos efectos que se podria calificar

de interinfluencia.

En la interaccion, segun el enfoque psicosocial cada persona que interactia
responde al otro a partir de su percepcion del otro, que puede corresponder o0 no a la
realidad. A la vez, y con conocimiento de la capacidad de conciencia del otro, cada persona
es influida por las expectativas del comportamiento del otro como por sus percepciones de

la conducta real que pueden ser correctas o no.

La interaccion se inicia por motivos y genera motivos nuevos alterando los viejos,
expone al individuo a modelos con los que se puede identificar e imitar; se da en un entorno
social que puede ser familiar, grupal, comunal, nacional, etcétera, desarrollando categorias,
valores, reglas, simbolos y técnicas relevantes; los que interactdan lo pueden hacer de

forma unificada ante aspectos del entorno.

Para explicar de manera mas amplia el fendmeno de interaccion, la teoria del
interaccionismo simbolico de Herbert Blumer propone que la interaccién social forma el
significado de una conducta, como producto de esto, se crea un sistema de significados
intersubjetivos, que a su vez constituye un conjunto de simbolos en cuyo significado
participan los actores. La reaccion que los actores tienen ante alguna accion conforma el
contenido del significado. “El interaccionismo simbdlico pone asi gran énfasis en la

importancia del significado e interpretacion como procesos humanos esenciales. La gente
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crea significados compartidos a través de su interaccion y, estos significados devienen su
realidad” (Blumer, 1982: 1).

De acuerdo al autor Ervin Goffman “la interaccién es un proceso emergente,
negociado y frecuentemente no predecible. Es simbdlica porque la conducta reflexiva
utiliza simbolos, palabras, significaciones y diferentes lenguajes” (Mercado y Zaragoza,
2011: 170). Propone que la interaccion que se da en cara-cara es donde se puede analizar
verdaderamente lo que sucede en ese fendmeno. Define entonces la interaccién social como
el resultado de la interaccién de dos 0 mas individuos que estan uno frente al otro, se
involucra el estado de animo, la emocidn, la cognicion, la orientacion corporal y el esfuerzo
muscular, por lo cual se entiende que la interaccion se desempefia tanto en el plano

biolégico como en el psicologico.

Fischer especificd los niveles de interaccion en 1982, cada uno cuenta con
ingredientes diferenciados como un modo caracteristico de influir en la conducta. Esos
niveles son individual, interpersonal, grupal, intergrupal, organizacional, comunitario,
nacional e internacional. En el caso de la interaccién cuidador - adulto mayor es necesario
comprender los siguientes niveles:

< Individual, porque incluye rasgos de personalidad, motivos, actitudes y

principalmente el rol, que se hace de puente con el resto de niveles, con influencia

en el comportamiento y relacion social.

XS Interpersonal, o interaccion diadica, que toma en cuenta temas de

percepcion, comunicacion, influencia interpersonal o atraccion, donde se incluye la

conducta inter-roles.

% Grupal, tiene influencia en la conducta de las personas abarca la atmosfera

grupal, redes de comunicacién, normas, y otros.

De acuerdo a Manski (1993) los efectos sociales endogenos, explican la manera en
que el comportamiento de una persona puede variar dependiendo del comportamiento del
grupo en el que se encuentre. Los factores del contexto, que influyen en el comportamiento

son: “normas sociales”, “influencias de los compaieros”, ‘“efectos de vecindad”,
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“conformidad”, “imitacion”, “interacciones sociales”, “preferencias interdependientes”,
“comportamiento de multitud” o herd behavior. Estos fendmenos deben ser tomados en
cuenta al momento de analizar o describir la interaccion del cuidador y el paciente
geriatrico, pues tendran un papel importante al entender los comportamientos que se

observan en esta relacion (Manski, 1993: 3).

1.03.9.1 Tipos de interaccion
Segun Degenne (Degenne, 2003:3) existen cuatro tipos de interacciones:

% Interaccion correlativa, inducida por el hecho que quienes intervienen en
ella tienen cualidades diferentes que hacen necesaria su interaccion. No son
individuos semejantes puestos en una situacion particular, estan definidos por su
rol. El adulto mayor y su dependencia hacen necesaria la interaccion con un
cuidador que es mas joven y que tiene las habilidades para hacerse cargo de alguien.

% Interaccion definida por una organizacion, que define las interacciones que
deben existir y las formas que tomaran. La familia es la organizacion que define
quieén sera el cuidador del adulto mayor generalmente.

% Confrontacion, o negociacion. Las reglas del intercambio las definen
quienes actdan en ella, el adulto mayor y el cuidador. El éxito depende de la
habilidad de ambas generaciones para establecer una comunicacion abierta y
honesta.

% Interaccién autonoma, no tiene dependencia del contexto o de los actores.
Obedece a reglas resultantes de la historia de la relacion, ambos actores se conocen
lo suficiente para estimar que no existe incertidumbre sobre el comportamiento del
otro. El éxito de la interaccion entre el cuidador y el adulto mayor depende de la

calidad de relacion que existié en el pasado.

1.03.9.2 Relaciones interpersonales

En las relaciones interpersonales, de acuerdo a Foucalt, el poder funge una
importante funcion, es una relacién entre parejas, sean individuales o colectivas. Esta
relacion se entiende por la manera o la forma de ejercer accién unos sobre otros,

especialmente la accion de unos sobre las acciones de los otros. “El poder entonces es una
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accion sobre las acciones de los otros, sean éstas acciones presentes, eventuales o futuras.
El poder es una relacion en la cual unos guian y conducen las acciones de los otros, es decir
que el poder no sélo reprime, sino también induce, seduce, facilita, dificulta, amplia, limita
y hasta puede prohibir, aunque no es la prohibicion la forma méas importante, ni siquiera la
privilegiada” (Garcia, 2002), de esta manera se puede entender que en la relacion cuidador-
cuidado el poder influye de sobre manera en la interaccion, especialmente cuando se trata
de hijos cuidando de padres, la relacién previamente establecida sufre modificaciones
donde el poder pasa al cuidador, esto puede causar frustraciones y conflictos significativos.
La manera en que las relaciones de poder previas fueron manejadas juega es también de
relevancia, los cuidadores al tener el poder pueden consciente o inconscientemente cobrar

deudas del pasado, lo cual puede resultar en abuso, negligencia o agresividad.

Un componente fundamental de la calidad de vida de las personas, es la capacidad
de mantener relaciones positivas con los demas, el desarrollo de fuertes sentimientos de
empatia y afecto por otros seres humanos y lograr un sentimiento de intimidad, asi como
dar orientacion y guia a otros (Ryff y Singer, 1996: 14). En cuanto al adulto mayor, el
cuidador puede ser su principal circulo social lo cual tiene el beneficio de evitar el
aislamiento, sin embargo, es esencial que el adulto mayor al igual que el cuidador cuente

con relaciones significativas fuera de esta interaccion.

Asertividad

El desarrollo de habilidades sociales asertivas estd relacionado con el
comportamiento adaptativo en la interaccion, tanto el cuidador como el paciente geriatrico
se influyen mutuamente. Este proceso exige reconocimiento y aceptacion del rol del otro.
Para que exista una relacion interpersonal asertiva entre ambos, deben tener la capacidad
de percibir, descifrar, entender y responder a los estimulos del otro. De esta interaccion se

construyen y negocian identidades, y esta en relacién con una cultura determinada.

La relacién y reaccion de un cuidador a las demandas del servicio de cuidado son
afectadas por otras responsabilidades y situaciones estresantes. La interaccion es esencial

para el establecimiento de la identidad de la persona, mediante el contacto e intercambio
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con otros se aprenden los patrones de interaccion adecuada e inadecuada y la cultura es de
suma importancia para esto, por medio de esta se puede explorar la manera en que las
personas entablan relaciones y las viven. Se distinguen tres fendmenos sociales de la
interaccion social, la agresividad, el altruismo o comportamiento prosocial y la atraccion
interpersonal, los cuales se manifiestan como roles en los distintos ambitos de la vida de la
persona (lbafiez, 2004: 139-144).

La interaccion adulto mayor - cuidador familiar, se observara en el estilo de
comunicacion, sentimientos, la percepcion que se tiene del grado de union familiar, del
estilo de la familia para afrontar problemas, para expresar emociones, manejar las reglas

de convivencia y adaptarse a las situaciones de cambio.

1.03.10 Percepcion

"La percepcion puede definirse como el proceso mental de interpretar y dar
significado a la sensacion de un objeto determinado (...) asociado intimamente con las
actividades corporales” (Kelly, 1982).  Proceso de constante configuracion vy
estructuracion.
La percepcion permite a la persona, a través de los sentidos, recibir y elaborar las
informaciones provenientes del exterior y convertirlas en totalidades organizadas y dotadas
de significado para el sujeto. La interaccion, la percepcion de si mismo y del otro influye

de manera relevante

1.03.10.1 Percepcidn que tiene el cuidador de su rol frente al paciente geriatrico

La percepcion manifiesta el mundo de la persona y tiene un significado
determinado. Esta relacionada a la conducta y cognicion, donde destacan las cualidades de
objeto percibido. La vida provoca a la persona a pasar de la percepcién involuntaria a la
observacion orientada, involucra andlisis, sintesis e interpretacion. La confrontacion,
comparacion y comprobacién de la imagen son rasgos béasicos de la percepcion como
actividad cognoscitiva. Se refleja la personalidad, y los factores emocionales de manera
sustancial (Rubinstein, 1948). El cuidador familiar vive su rol como cuidador de acuerdo a

su percepcion de sobre él mismo, de la manera en que procesa la informacién recibida,
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piensa y toma decisiones; la percepcion sobre el rol se veré directamente influenciada por

el entorno en el cual se realiza el cuidado.

Debido a la naturaleza subjetiva de la percepcion del cuidado por parte del

cuidador, no se puede generalizar la manera en que este la vive. Se distinguen algunas fases

por las cuales gran variedad de cuidadores pasa al enfrentarse al cuidado del familiar.

(Centro de ensefianzas profesionales y tecnoldgicas de Extramadura, 2005: 268)

L X4

Fase de negociacion o falta de conciencia del problema: Se utiliza la
negacion como mecanismo de defensa para controlar miedo y ansiedad ante
la realidad del familiar adulto mayor.

Fase de busqueda de informacidn y aparicion de sentimientos dificiles: Por
medio de la practica del cuidado, el cuidador comienza a aceptar la realidad
de la dependencia y normalmente busca informacion sobre la situacion de
su familiar. Se viven sentimientos de culpa e ira respecto al cuidado.

Reorganizacion: Los sentimientos pueden continuar y la persona puede
sobrecargarse, se comienza a ganar control sobre los cuidados y cambios en
la vida del adulto mayor.

Resolucion: Aprenden a cuidar de si mismos, aunque los cuidados
aumentan en cantidad e intensidad, la persona puede lograr una adaptacion

adecuada hacia su rol como cuidador.

1.03.11 Significado

El otorgar significado a un elemento de la realidad, comienza desde la observacion del otro

cuando el nifio es pequefio, asocia el significado de los objetos a partir de las acciones de

las personas que integran su entorno. Involucra también los procesos de enculturacion que

se viven desde el hogar y la escuela, cada sociedad y cada grupo social puede otorgar

significaciones distintas al mismo fendmeno.
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El proceso de significacion es de carécter interpretativo, por medio de la
interpretacion de los actos del otro, se asimila el significado. De acuerdo a la autora Blanca
Ballesteros cita al autor Richard DeGrandpre, quien aclara “que por ser interpretativo [se]
entiende que, a través de experiencias histéricamente situadas, cada quien desarrolla su
propia comprension de los objetos, eventos y situaciones en el mundo. Hace énfasis en una
perspectiva de desarrollo para entender el proceso de adquisicion de las cualidades
fenoménicas y motivacionales del significado a medida que se actda efectivamente en un
mundo complejo y cambiante, el cual se experimenta como inherentemente significativo”
(Ballesteros, 2005: 4). EIl significado es una categoria cambiante, la otorgacion de
significado a las etapas de la vida como lo es la vejez es algo que sucede progresiva y
gradualmente, con influencia de los medios de comunicacion, las opiniones y experiencias

de los pares.

En el caso del cuidador familiar la carga significativa del cambio de vida que
implica el cuidar de otro influye de sobremanera, para algunos la vejez de los padres (o
figuras paternales) puede representar el final de un ciclo natural de la vida o algo temido
que puede causar un duelo. La vejez y el deterioro de una persona importante pueden tomar

un significado distinto al ser una proyeccion de la propia vejez.

1.03.12 Necesidades del cuidador

El cuidar a otra persona implica una serie de exigencias que pueden perjudicar la
salud del cuidador familiar, llegando descuidar sus propias necesidades, priorizando su rol
como cuidador sobre los demas ambitos de su vida (Fundacion la Caixa, 2008). Los
cuidadores también necesitan de atencion. Frecuentemente, el resto de miembros de la
familia y amigos no reconocen que los cuidadores tienen derecho a sentirse con desaliento
y frustracion. Quienes se encargan del cuidado de adultos mayores precisan darse permiso
para velar por si mismos y designar tiempo para llevar a cabo actividades que les permita

tener una vida fuera de la atencion y cuidados que realizan.
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Algunos de los sintomas o signos que pueden manifestarse e indicar que el cuidador
estd sobrecargado, segun el Programa de atencion a la dependencia “Un cuidador. Dos
vidas”, son:

o

» Cansancio, agotamiento fisico, insomnio

L)

¢

L)

» Aislamiento parcial

L)

¢

L)

%

Pérdida de interés por las aficiones habituales

¢

L)

% Consumo excesivo de bebidas alcohdlicas, con cafeina, otras sustancias

o

*

Irritabilidad, enfadarse facilmente, cambios bruscos de humor

L)

% Problemas fisicos (palpitaciones, temblor de manos, molestias digestivas)

% Ansiedad, problemas para concentrarse

Generalmente el cuidador posee conocimiento insuficiente sobre el desarrollo
normal, los hitos y padecimientos que ocurren en el adulto mayor, no conoce la forma en
que se deben prestar los cuidados necesarios que minimizaran las complicaciones
inherentes al proceso de envejecimiento en la vida diaria y enfermedad, desconoce el
alcance de los cuidados que deben prestarse y la responsabilidad que estos conllevan y su

impacto.

1.03.12.1 Sobrecarga del cuidador
Los hijos e hijas, adultos y los adultos mayores tienen una mejor relacion mientras éstos
Gltimos sean saludables y permanezcan con vigor. Cuando existe vulnerabilidad en los
adultos mayores, especialmente si sufren algin deterioro cognitivo o conductas alteradas,

la carga que involucra su cuidado puede tensar la relacion.

El burnout o agotamiento del cuidador es el cansancio fisico, mental y emocional
excesivo que afecta a muchos familiares que se hacen cargo de los cuidados a parientes
adultos mayores. Se pueden crear tensiones debido a las crecientes demandas que pueden
ser pesadas, siendo ocasionalmente lo suficientemente grandes como para provocar abuso,

negligencia o abandono.
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El cuidador méas paciente y afectuoso puede llegar a la frustracion, resentirse o
tornarse ansioso bajo la constante preocupacion de satisfacer las necesidades interminables
de un adulto mayor, especialmente si no se comparte la carga. Los estresores mas comunes
en el rol de cuidador son las criticas del pariente que recibe cuidados, la insensibilidad,
falta de cooperacion o demandas del adulto mayor, ayudar con las necesidades de cuidado
personal, el anciano con preguntas repetitivas o agitado, el declive de la salud de quien
cuida, falta de ayuda con el cuidado por parte de la familia y tener gastos adicionales debido
al cuidado. Suele afectar al sistema familiar, y la falta de cooperacion del resto de miembros

de la familia agrava la tension.

No todos los cuidadores experimentan estrés significativo, todo depende de las
circunstancias, edad, relacion con el adulto mayor y disponibilidad de recursos. Los
cuidadores que conllevan una carga de manera mas pesada son los que trabajan de tiempo
completo, que ademas crian hijos, carecen de apoyo y tienen recursos econdémicos

limitados.
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Capitulo 11
2. Técnicas e instrumentos
2.01 Enfoque y modelo de investigacion
Se utilizd la investigacion cualitativa para procesar, aplicar y analizar datos de
naturaleza cualitativa, con el objetivo de llegar a una explicacion mas completa del
fendmeno de la interaccion. Esta corriente de investigacion guié y orientd el proceso de
investigacion hacia lo que deseabamos investigar, que es en esencia un fendmeno

intersubjetivo.

Se recolectaron datos de caracter subjetivo sin medicién numérica con el fin de
afinar y comprender los significados personales del cuidador informal sobre su rol ante la
interaccion y cuidados del adulto mayor. Teniendo como base un proceso inductivo para
explorar, descubrir y generar teoria. No se busco probar una hipotesis sino generarla, desde
un punto de vista subjetivo a través de percepciones producidas por los participantes, se
logré una proximidad en la interaccion, con casos individuales con datos profundos y

enriquecedores.

Esta metodologia se utilizo en la investigacion para conocer el significado que la
persona le da a su experiencia, siendo ésta una experiencia de naturaleza ordinaria. A través
de este método, se llegd a la comprension la importancia de la perspectiva de todos los
actores que participan en la interaccion cuidador-adulto mayor. Se busco explorar desde el
punto de vista del otro, describiendo, comprendiendo e interpretando el fendmeno de
interaccion en esta particular situacion. Apreciamos el valor de ambos actores en esta

interaccidn y sus perspectivas.

2.02. Técnicas
% Técnica de muestreo no probabilistico
Muestreo intencional o de conveniencia
Se utilizé el muestreo de tipo intencional o de conveniencia estudiando a los individuos

que representaron la poblacion objetivo y que eran de facil acceso porque asisten a

27



programas de la Asociacion Ermita-Alzheimer Guatemala. Este muestreo es de tipo no

discriminatorio a los sujetos que desearon participar y fue exponencial.

Criterios de inclusion
v/ Cuidadores familiares (hijo, hija, esposo, esposa, nieto, nieta) de adultos
mayores.
v/ Cuidadores familiares mayores a 18 afios de edad.
v/ Adultos mayores y cuidadores que formen parte de los programas de la

Asociacion Ermita-Alzheimer Guatemala

Criterios de exclusion
v Cuidadores que no son familiares del adulto mayor.
v Cuidadores familiares menores a 18 afios de edad.

v/ Adultos mayores que viven solos.

e Técnica de recoleccion de informacion

Observacion

La observacion es indispensable, permite registrar de forma sistematica, valida y
confiable los comportamientos y situaciones mediante un conjunto de categorias. Es util
para analizar y sistematizar las relaciones y conflictos que se den entre cuidador y adulto

mayor durante las interacciones durante la realizacion del trabajo de campo.

Entrevista a profundidad
La entrevista a profundidad fue destinada a abordar y ampliar la experiencia del
cuidador informal del paciente geridtrico en cuanto a la percepcion de su rol, los

conocimientos sobre envejecimiento, la interaccion y cuidados que proporciona.
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Proyeccion de imagen
Se les presentd a los cuidadores imagenes de adultos mayores expresando
diversidad de emociones y en diversas situaciones, registrando la emocién por medio del

lenguaje corporal y verbal.

Testimonio
Tomando en cuenta la importancia de la experiencia de cada uno de los actores de la
interaccion cuidador familiar-adulto mayor, el testimonio explord la vivencia desde el

inicio de la relacion de dependencia hasta el presente.

e Técnicas de andlisis de informacién
Categorizacion
Se agrupd el contenido bajo categorias del mismo topico, siguiendo las categorias
establecidas por los objetivos especificos, como lo son interaccion, significado y

percepcion.

Codificacion
Se asignaron cddigos propios a cada categoria, siendo éstos numeros o palabras que

permitieron establecer un registro de los datos relevantes.

Triangulacién
Se comparo lo reflejado en los instrumentos por los cuidadores a través de los tres
instrumentos de recoleccidn de datos, para encontrar alli los temas comunes que reflejan la

interaccion.

2.03 Instrumentos
Protocolo de consentimiento informado
Se trata de la representacion fisica, impresa de los términos y requisitos de la

investigacion, que fue firmado por el entrevistador y el entrevistado. (Anexo 1)
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Protocolo de observacion
El protocolo de observacidn se constituy6 de items que permitieron documentar los
signos del comportamiento de los informantes clave, las copias impresas fueron manejadas

propiamente por las investigadoras. (Anexo 2)

Protocolo de entrevista a profundidad

La entrevista a profundidad fue disefiada por las investigadoras y esta compuesta
por preguntas abiertas, en las que se toma en cuenta criterios como la percepcion del
cuidador informal sobre su rol, el conocimiento que éste maneje sobre el envejecimiento y
los cuidados del adulto mayor, y la interaccién cuidador-paciente geriatrico. Tales criterios
estan basados en las preguntas de investigacion. (Anexo 3)

Protocolo de iméagenes reactivas

Imégenes de la vida cotidiana realizadas por las investigadoras en “Pasos y pedales”
avenida Las Américas a adultos mayores y sus cuidadores. Estas imagenes son
acompafiadas de preguntas disefiadas para indagar el significado que se le otorga al

envejecimiento. (Anexo 4)

Protocolo de testimonio
Establece preguntas que guiaron en el momento de la recoleccién de la informacion,
para asi obtener lo necesario y mas importante de la experiencia a través de los afios, desde

el inicio de la relacion de dependencia.
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2.04 Operacionalizacion de los objetivos

Objetivos

Definicion conceptual
de categorias

Definicion operacional,

indicadores

Técnicas

Indagar en los diferentes
del

envejecimiento para el

significados

cuidador.

del

envejecimiento: se

Significado

construye a través de la
observaciébn de la

experiencia del otro.

e Construccion social

e Enculturacion

e Observacion
e Entrevista a profundidad

e Reactivos por imagenes

Identificar la percepcion | Percepcion  del  rol: e Experiencia e Entrevista a
que tiene el cuidador de | como la  persona e Sentimientos profundidad
su rol frente al paciente | experimenta el papel e Configuraciony |e Reactivos por imagenes
geriatrico. que desempefia, lo que estructuracion e Testimonio
implica para él el rol
Evaluar la interaccion | Interaccion cuidador —| e Estructuray dindmica e  Observacion
del cuidador con el | paciente geriatrico: la familiar e Entrevista a
paciente geriatrico | relacién que se e Entorno profundidad

previa y posteriormente

a la intervencion.

establece entre estos dos

actores, con sus
particularidades y
esquemas.

e Relaciones de poder

e Testimonio
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Capitulo 111

3. Presentacion, interpretacion y analisis de los resultados

3.01 Caracteristicas del lugar y de la muestra

Caracteristicas del lugar:

La Asociacién Grupo Ermita Alzheimer de Guatemala estd ubicada en la 10
avenida A 1-48 zona 1, la poblacidn que atiende esta institucién son personas que oscilan
entre las edades de 50 hasta los 110 afios, brindando apoyo, consejeria, educacion e
informacién a familiares, cuidadores y publico en general del cuidado y manejo del
enfermo de Alzheimer y del adulto mayor. Los asistentes a este centro son de clase social
media alta y media baja, familias que pueden cubrir necesidades bésicas y esenciales.

La sede de dicho establecimiento esta construida de block y lamina, tiene un patio
amplio, cuenta con un nivel, puertas de madera, pasillos amplios y techados, servicio
sanitario, clinica médica, oficinas administrativas, sala de espera, cocina, comedor y area
de fisioterapia. Las mesas Yy sillas que utilizan son plasticas. Cuentan con practicantes de
fisioterapia, un médico geriatra y terapistas ocupacionales. La directora de la asociacion se
encarga del buen funcionamiento del plantel. Se pudo observar que los pacientes de la
organizacion van acompafiados de una persona adulta o cuidador para las citas con el

médico especialista y en casos minimos, acompafados por dos personas.

Caracteristicas de la muestra:

Se evaluaron 15 cuidadores familiares y 15 adultos mayores de la Asociacion
Grupo Ermita Alzheimer de Guatemala, los adultos mayores oscilan entre las edades de 63
a 97 afos, los cuidadores tienen edades comprendidas entre los 29 y 79 afios. Estas familias
pertenecen a una condicion socioecondmica media alta y media baja, son familias
monoparentales y nucleares, con varios hijos y un caso de hija unica. Se identificé dentro
de la muestra que estas personas pertenecen a las religiones catdlica, evangélica y
adventista, dato determinado mediante la entrevista a profundidad. El idioma materno de
los participantes es espafiol, residen principalmente en los municipios de Guatemala,

Mixco y Villa Canales.
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En cuanto a los cuidadores, solamente uno es de género masculino; en relacion al
parentesco, una de ellas es esposa, el resto de la muestra son hijas e hijo. Siete de ellos
estan solteros; siete, tienen titulo a nivel universitario; el resto, alcanzaron el nivel técnico,
diversificado, basico y primario. Seis de los cuidadores se dedican Unicamente al cuidado
de su familiar, el resto cuenta con un empleo. Ningun cuidador practica deporte.

Los adultos mayores que formaron parte de la muestra tienen diagnostico de
Alzheimer, Demencia Mudltiple, Demencia Vascular, Diabetes, Ceguera, Cancer y
Parkinson. Debido a la afeccion de las capacidades cognitivas que provocan estas
enfermedades, se reduce la capacidad de producir y comprender la informacion linguistica.
Por ello, esta parte de la muestra no produjo resultados relevantes o validos para el objeto
de estudio.

3.02 Presentacion y analisis de los resultados

3.2.1. Significado del envejecimiento

El significado del envejecimiento es distinto para cada persona porque el proceso
de significacion es de caracter interpretativo. El envejecimiento es una serie de cambios en
la estructura y funciones que aparecen con el paso del tiempo, pero para cada cuidador esta

palabra significa algo diferente.

Durante las entrevistas, al preguntar “;Qué es el envejecimiento para usted?” se
encontré en algunos casos que el cuidador rechaza de reconocerlo como una realidad
propia, de inmediato demostrando desagrado a la idea diciendo: “cuando me dicen eso (...).
iAy ya vas a la edad de envejecer!, no, les digo yo, yo me siento joven cada dia. Yo no le
veo el envejecer, no, yo me siento joven, yo...no le veo el decir “ay, estoy viejita”, no. (...)

Pero yo el envejecer, no, no le veo...no, no me gusta” (Entrevista cuidador (EC) 1).

Muchos de los cuidadores manifiestan que cuidar es un placer para ellos, pero mas
tarde cuando se les pregunta “;Como le gustaria que fuera su envejecimiento?” expresaron
gue no desean ser carga para sus seres queridos, algunos desean ser institucionalizados
cuando se vuelvan dependientes: “Y ahora que he ido oyendo mas de los asilos para

ancianos, yo le digo a mi hija “por mi no te preocupes, no te voy a encerrar a que me
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cuides.”(EC13) “le digo a mi hija “mira, si yo llego a muy viejita, te molesto, anda déjame
a donde podas y yo no te voy a estar quitando la vida”(EC1). Mediante éstas expresiones,
se deduce que envejecer significa ser una carga y molestia para la vida de los seres queridos

que se encargan del cuidado.

Por medio de la experiencia de cuidar, los entrevistados refirieron diversos cambios
emocionales, cognitivos, conductuales y fisicos que han observado y forman ahora parte
de la idea de envejecimiento que tiene. Uno de esos cambios: “Ella se siente un poco
aislada a veces, porque ya no mira television con nosotros no le gusta ver television, la
parte donde compartia los alimentos con nosotros ahora ve que nosotros comemos una cosa
y ella otra, y se siente extrafa.”(EC7) Ademas, los cuidadores distinguen que el
envejecimiento conlleva la experimentacion de emociones de manera mas intensa, mayor
sensibilidad a la critica y a la frustracion. Observan cambios de memoria, confusion general
y cambios conductuales importantes, tales como, higiene deficiente o descuido de la
apariencia personal, aislamiento social o el rechazo de actividades sociales que antes
disfrutaban, anhedonia, y menor tolerancia a la frustracion. Todos estos cambios, se ven
como inmutables, los cuidadores observan que las intervenciones medicas y las

herramientas de ayuda ya no proporcionan una ayuda significativa.

La dependencia inherente se diferencia también, en el concepto de envejecimiento
que los cuidadores familiares tienen, debido a la pérdida de las habilidades funcionales que
observan, dejando al adulto mayor como indefenso y en necesidad de proteccion en el
imaginario del cuidador. Se encontraron analogias utilizadas por los cuidadores para
describir el envejecimiento, que resaltan el deterioro y la vision negativa de este fendmeno
que ellos pueden llegan a tener de este proceso: “una velita que la llama se hace menor”
(EC4) “ellos son unos nifios, se vuelven nifios, aunque con la condicidon de que tienen un
poquito mas de...” (EC7), “yo la veo a ella como si fuera un nifio. Porque un nifio, hay que

Ver que no se vaya a caer, que no haga tra... bueno travesuras no me puede hacer ella porque

ya no ve. Mi papd si” (EC6).
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Ademaés de estas analogias, algunos cuidadores expresaron ideas de naturaleza
religiosa, que les ayuda a comprender lo que es el envejecimiento. Un cuidador dijo:
“Envejecimiento es cuando el cuerpo empieza a perder su fe, ¢l siempre fue muy religioso,
catolico, practicante. Esa fe que tiene es el sostén espiritual que mantenia y lo mantenia
en ese estado imagino yo porque llegaba uno y siempre contento, si tenia alguna pena
rapidito cambiaba, entonces nunca se le vio caido.”(EC10). Entre diversos comentarios de
indole espiritual, se abstrajo que los cuidadores manejan la idea de: “Yo cuido a alguien,

para que en el futuro alguien cuide de mi”.

Algunos cuidadores manifestaron sus conceptos de factores protectores ante el
deterioro de la tercera edad diciendo que el envejecimiento es: “Cambios fisicos por el paso
del tiempo que reducen las capacidades de los drganos, aparatos y sistemas de los seres,
que tiene mucho que ver con el estilo de vida de cada uno” (EC8) “Depende de la situacion
econdmica, si no tenes dinero es lo peor que te puede pasar, si no tenés dinero es lo peor
que le podés hacer a alguien. Es ser un estorbo, ahora si tenés los medios y la gente que te
quiera, todo bien. A veces, no la quiero ni ver, yo quiero ser una abuelita que aun anda en
carro y aquellas abuelitas buena onda. Que no hacen estorbo, a mi no me estorba mi mama,
yo me enojo con mis hermanos.” (EC5) Estos cuidadores diferencian factores de
proteccidn, que pueden crear una experiencia mas positiva de lo que es envejecer. En esto
se marca la diferencia de la perspectiva del envejecimiento como algo que lo cual evitar,
para pasar a la naturalizacion de este proceso de la vida por medio de la preparacion para

la misma.

Acorde a la informacion obtenida por las imagenes reactivas, el envejecimiento,
segun los cuidadores, significa cansancio y preocupacion, por lo que, mantenerse
desocupado provoca insatisfaccion. Uno de los cuidadores describié una de las imagenes
como: “Es una persona que est4 cansada y se ve con preocupaciones.” (Imagenes Reactivas
Cuidador (IRC)14: Imagen 10). Respecto a otra imagen, otro entrevistado dijo: “Veo a
alguien que esta preocupado por lo que puede llegar a pasar mafiana si no logra cumplir

con algunas cosas hoy.” (IRC1: Imagen 4).
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Para los cuidadores, envejecimiento significa ser dependiente, la reduccién de
actividad, y pérdida de motivacion, en muchas ocasiones es visto como una carga, ya sea
por problemas de salud, incapacidades, enfermedades y preocupaciones. Una persona es
mas facil para cuidar cuando es paciente, colabora, aprende y se quita los prejuicios. Por
lo tanto, el envejecimiento exitoso se logra si hay independencia, felicidad, salud, calidad
de vida, respeto, amor, y compafiia.

Algunos de los cuidadores buscan en el futuro tener el cuidado de una persona
pagada como consecuencia de la experiencia que estan teniendo. Uno de ellos compartié
su experiencia ante los propios cambios fisicos y como éstos afectaron de manera negativa
su imagen corporal, demostrando lo negativo del concepto de los cambios fisicos del

envejecimiento.

El significado atribuido al envejecimiento por parte de los cuidadores es de valor
negativo, construido a través de la observacion de la experiencia del otro, la relacion de
dependencia y el entorno. Estéa configurado en los casos estudiados por las enfermedades
demenciales o comunes en el envejecimiento y el miedo latente que éstas instalan en el
inconsciente del cuidador, quién al no entender completamente el proceso de
envejecimiento, la enfermedad le resalta todos aquellos aspectos que son considerados
indeseables para si. Este desconocimiento hace que el cuidador acuda a ideas
estereotipadas y creencias populares o religiosas, que le permiten explicar el fenémeno que
su familiar experimenta, esto a menudo se relaciona con problemas como la negligencia

en el cuidado y la sobrecarga del cuidador.

En esta relacion familiar de afecto, el cuidador maneja un sentido de deber y
responsabilidad que le impiden expresar completamente la molestia y carga que implica
para ellos el envejecimiento, es por esto que solamente al expresarse de su propio proceso
estos sentimientos son evidentes. Se encuentra aqui también una discordia entre el ideal de

la figura materna/paterna contra la realidad de la dependencia.
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Esta significacion del envejecimiento como un proceso indeseable esta atada a la
cultura paliativa y no preventiva que se encuentra en Guatemala, los sistemas de atencion
que apoyan al adulto mayor son escasos e ineficientes y como consecuencia reducen las
oportunidades para obtener un envejecimiento exitoso; es en este contexto donde el
cuidador construye su significado, donde el valor del trabajo remunerado ha sido bajo y la
carga alta lo cual resulta en la pérdida temprana de la capacidad de independencia, el
desgaste por trabajo informal y fisico.

3.2.2. Percepcion del rol

La percepcion puede definirse como el proceso de interpretar y dar significado a la
sensacion de un objeto determinado. Mientras que rol es la funcién o papel desempefado.
Entonces, la percepcion del rol es la interpretacion y significado de la funcién desempefiada

por una persona.

En la mayoria de los casos estudiados, el cuidador percibe que la atencion proveida
es deficiente y que puede mejorar. Esto debido a la falta de tiempo, capacitacion y recursos
econdmicos. Un cuidador ideal estd capacitado, tiene buena actitud, d& amor, tiene
vocacion, es organizado, entregado, tiene paciencia y cuenta con tiempo suficiente. Los
familiares entrevistados se consideran cuidadores por el tiempo que dedican a su familiar,
en la mayoria de los casos es un rol asumido debido a la disponibilidad de tiempo,

culpabilidad que han tenido y falta de solidaridad del resto de hermanos.

Se encontré un anico caso de rol asignado, ocurrid debido a desempleo; esta
persona, obtiene remuneracion de parte de los demas miembros de la familia y a pesar de
expresar gratitud por los beneficios que esto trae a su vida, expreso: “En mi caso, como ya
se hablé de un apoyo econdémico, los demas que la rodean...ya se deshacen de la
responsabilidad, de acompafiarla, de visitarla y todo y hasta ahi lo tengo que hacer todo.
Que cada vez se tiene que hacer mas, ellos pretenden mas de mi persona” (EC13). Esta
sobrecarga ocurre como consecuencia del sentido de deber que se tiene entre padres e hijos,
pasando a ser el cuidado una deuda que se debe saldar, en este caso también el cuidador

que es asignado experimenta la sensacion de estar solo y la culpabilidad que esto conlleva.
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El tipo de rol en el que se encuentra el cuidador tiene relacion con la percepcion del
mismo. Los cuidadores que han asumido el rol y cuentan con ayuda familiar expresaron
menos sobrecarga, las tareas y responsabilidades son compartidas; uno de ellos manifest6
que el apoyo de otros miembros de la familia es: “Turndndose en los distintas visitas
médicas y familiares, asi como en el suministro de medicamentos que debe tomar, y
compartiendo momentos agradables con la persona que se cuida” (EC8). También dos
cuidadores compartieron la experiencia positiva de contar con ayuda de un cuidador

contratado, lo cual les permite tener tiempo para si mismos.

De manera contraria, varios cuidadores que no cuentan con apoyo familiar o de un
cuidador pagado, manifestaron sentimientos de frustracion, impotencia y sobrecarga al
encontrarse solos en el desempefio del rol; uno de estos cuidadores manifesto; “Fijese que
somos mas hermanos, tengo una mi hermana que llega una vez a la semana a hacerles el
almuerzo y de ahi mire, ni se aparece. Somos cuatro y no la hacemos, solo yo, yo, y yo, y
yo les hago la comida, yo les hago la limpieza, yo les lavo su ropa, yo los mantengo limpios
a ellos.” (EC6). Esto lleva a una atribucion de funciones que llega a abrumar al cuidador

que no podré llegar a cumplirlas todas de manera adecuada.

En las entrevistas realizadas los cuidadores distinguieron distintas funciones que
consideran parte de su rol como cuidador de un familiar. Proveer alimentacion,
administracion de medicamentos, asistencia con la higiene corporal, estar siempre presente
cuando el adulto mayor los necesite, proteccion, prevencion de peligro, proveer
entretenimiento, brindar espacios de independencia y realizacién personal, y proveer
afecto. Uno de los cuidadores manifest6 que su funcion como cuidador incluye también la
sustitucion de la persona a la que se cuida “aungue el convenio con mis hermanos fue que
yo la cuidara directamente a ella, también es sustituirla en sus quehaceres de casa.” (EC13);
se puede observar en casos como estos que el rol de cuidador carece de limites, por lo que

el cuidador a menudo sobrepasa sus funciones llegando rapidamente al agotamiento.
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El cuidador, a consecuencia de la magnitud de las funciones que se atribuye a su
rol, experimenta consecuencias o afecciones en su vida personal, por esto la pregunta “;De
qué manera ha afectado su vida el cuidar a un familiar? Obtuvo una variedad de respuestas.
Uno de los cuidadores compartié: “(...) a raiz de que mi mama empezd con sus
padecimientos ya mas extremos, el cuidado, la atencion hacia ella fue demasiado tiempo.
Entonces se vio muy afectada mi relacién como pareja... porque terminamos terminando
la relacion, debido a que, los reproches siempre, las acusaciones de “ya no me dedicas
tiempo”, de que “dedicas mucho tiempo a tu mama”. Eso fue...socavando la relacion, hasta
que la terminamos.” (EC7). En experiencias similares, los cuidadores experimentan
problemas de pareja debido a la primacia que exige el cuidado de un familiar; entre otros
problemas se pueden mencionar: problemas del suefio, afectacion de los nervios,
negligencia de las propias necesidades o gustos y consumo de tiempo que resulta en la
negligencia de otras responsabilidades o roles. También se manifestaron consecuencias
relativas al trabajo, como el bajo rendimiento, la pérdida, o renuncia del mismo para
dedicarse de manera exclusiva al cuidado del familiar, como lo expresa uno de los
cuidadores entrevistados diciendo: “A veces no puedo salir a hacer mis cosas, porque tengo
que estar pendiente, he descuidado cosas del trabajo” (EC15). De igual manera, el aspecto

econdmico se ve afectado al asumir la responsabilidad del cuidado.

Durante las conversaciones, los cuidadores manifestaron que a partir de su
experiencia ejerciendo esta multitud de funciones, han experimentado diversidad de
emociones y sentimientos que han influenciado su percepcion del cuidado. Los cuidadores
de rol asumido, que no cuentan con ayuda, a menudo experimentan impotencia y
agotamiento de manera mas prominente que los que ejercen el rol de otras formas. Un
cuidador expres6 “‘es cansado por supuesto, es cansado, es estresante pero igual tenemos
que seguir adelante (risas) pero si es bastante duro.” (EC1). También se encuentra en esta
experiencia del rol emociones como enojo Yy frustracion frente a la enfermedad o condicion
del adulto, dando la sensacion de no tener solucion y no tener derecho a cansarse o
enfermarse. Al ejercer solos este rol, la frecuencia de los accidentes como caidas es mas
alta, provocando en ellos el sentimiento de miedo y limitando sus esfuerzos para apoyar la

independencia de la persona.
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Algunos de los cuidadores expresaron la necesidad de ayuda ilustrado por la
busqueda de profesionales de la salud, capacitacion para el cuidado por medio de cursos y
basqueda de informacion por internet. Otros experimentan el cuidado como una
retribucion, diciendo que cuidar es: “Muy importante pues es dar un poco de lo que recibi
a lo largo de mi vida” (EC15); un cuidador diferente, expresa que el cuidado puede ser
visto como oportunidad de servicio a los padres “para mi era darme la oportunidad de
servirles a ellos.” (EC10)

La experiencia previa en el cuidado, es otro aspecto diferenciado que los cuidadores
comentan. La percepcion del tipo de cuidado que se da a menudo es negativa cuando no
existe experiencia. Un cuidador demuestra esto diciendo que su experiencia previa es:
“Ninguna, creo que ese es un error de mi parte, porque no le doy todo lo que él necesita.”
(EC9) Debido a esta carencia, la percepcion del rol es deficiente y al describir las

caracteristicas del cuidador ideal, no se reconocen como tal y experimentan culpa.

Segun datos obtenidos mediante las imagenes reactivas, la atencion que el cuidador
le provee al adulto mayor genera felicidad, ademas de ser un soporte. Ellos refirieron que
lo ideal seria un trabajo en equipo con toda la familia donde exista buena comunicacion y
apoyo mutuo, reflejado en la descripcion de otra imagen: “Atras de esta persona que sonrie,
esta la familia que esta pendiente de €1, se ven muy felices juntos.” (IRC10: Imagen 3). No

obstante, esto no ha sido posible en sus familias, salvo un par de excepciones.

Acorde a los datos obtenidos en los testimonios, los cuidadores que formaron parte
de la investigacion consideran que un cuidador informal cuida mejor del adulto mayor que
uno con remuneracion, ya que existe paciencia, confianza y una relacion previa, a pesar del
cansancio y estrés que esto pueda provocar, y es la mejor opcion. “Esta situacion comenzd
cuando nos dijeron el diagnostico, pero a hacerme cargo hace como seis meses, después de
que pagamos cuidador, pero no funcionaba. No es lo mismo que lo cuide un extrafio que
alguien de la familia. Todos estuvimos involucrados para esta decision, mi papa, mis dos
hermanos y yo.” (Testimonio Cuidador (TC)3) y “Esto comenzd cuando mi papd empezo

a tener mas quebrantos de salud, hace 12 afios, compré un terreno y construi una casa para
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que viviéramos cerca. No es lo mismo pagarle a una persona para que lo cuide. Involucrada
estuvo mi hermana un poco y mis hermanos en cuanto a lo médico” (TC10) fueron algunas
de las respuestas obtenidas ante la interrogante ;Coémo comenzd la situacion de
dependencia?

Se identificd que los roles de cuidador se asumieron en 14 de los casos estudiados
y solamente en uno de ellos fue asignado. Al realizar la pregunta ¢Por qué sucedieron los
hechos de esa manera? se obtuvieron respuestas como: “Porque ella estaba viviendo
conmigo cuando paso todo, yo tomé la responsabilidad, porque siempre he sido asi como
la que organiza y los deméas hermanos tienen sus responsabilidades. Sin embargo, yo fui la
“babosa” que tomo el cargo, no sé, por buena.” (TC5) demostrando su insatisfaccion con

el rol que asumio.

En esta sobrecarga del cuidador principal la cultura guatemalteca se refleja
claramente. En el pais, las atribuciones de cuidado son transmitidas a las nifias, por ello la
mayoria de los cuidadores en este estudio son mujeres. EI cambio en la relacion de
responsabilidad, es un factor importante en la percepcion de este rol. EIl cuidador quien
durante la mayoria de su vida fungio el rol tipico de hijo o hija, ve las caracteristicas de
cuidado como tipicas de la figura paterna/materna. El sentimiento de retribucion que se
maneja en esta relacion afectiva, impide al cuidador buscar alternativas para la sobrecarga,
considera que el desempefio del rol es su responsabilidad como pago por el cuidado que
recibié de nifio por parte del padre; asi, el cuidador se identifica de tal manera con su rol,
que se vuelve codependiente del adulto mayor y crea una relacién exclusiva dentro de la
familia. Toda consecuencia directa o indirecta para la vida del cuidador es interpretada

como un sacrificio necesario y que da sentido al cuidado.

El cuidador percibe su rol como algo injusto y sin solidaridad por el resto de
hermanos, en la mayoria de los casos, tomando en cuenta que el resto de familiares toman
una actitud molesta. Es una labor frustrante y estresante, la cual mejoraria si se compartiera
la responsabilidad, pero no es asi. Lo ideal es mejorar la comunicacién y con ello, las
relaciones con el resto de la familia y las actitudes de cada integrante. El apoyo de servicios

publicos y privados de atencion al adulto mayor, a veces es valorado de manera negativa
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ya que la familia considera que deben ser ellos quienes presten el cuidado, a pesar el

desconocimiento evidente.

3.2.3 Interaccién cuidador familiar-adulto mayor

La interaccion es la relacion o influencia con reciprocidad entre dos o mas
individuos. En este caso, la que se da entre cuidador y familiar tiene trasfondo en la historia
de la relacion.

La interaccidn observada en la mayoria de los casos fue agradable, evidenciado por
el tono de voz, la postura de ambos, la expresion facial, las muestras de cortesia y la escucha
atenta por ambas partes. Exceptuando un Gnico caso, en el que se observd postura tensa,

tono de voz alterado y sin escucha activa.

En los casos entrevistados manifestaron tener una relacion cordial y afectuosa
anteriormente. Se encontraron cuidadores que no crecieron con el padre al que cuidan o
tenian una relacion distante con esa persona y a partir de ejercer el rol, esta relacion se
vuelto méas estrecha y ha sido oportunidad para conocerse mutuamente. También se
entrevistd un caso en el cual la relacion en etapas anteriores de la vida fue conflictiva y
hostil como ilustra esta expresion: “Pienso que siempre he tenido un rechazo a ¢l como
padre. Le voy a contar, yo cuando tenia 9 afios, le hizo saber a mi madre a gritos que yo no
era su hijo, entonces eso me marcd” (EC9) y a partir de la relacion de dependencia

surgieron cambios positivos.

Durante el transcurso de la vida, la relacion entre familiares cambia en sus
atribuciones y sus particularidades. En la relacion de cuidado, el cambio se percibe de
manera mas abrupta debido a la dependencia. Culturalmente, en una relacién de conyuges,
la mujer depende del hombre; en el caso de conyuges encontrado en este estudio la esposa
manifiesta este cambio diciendo: “que ahorita ¢l [su esposo] depende de mi, al contrario de
antes que yo dependia més de ¢1.” (EC2); expresa ademads que es su deber por el papel que
ejerce en la vida del adulto. En cuanto a hijo y padre, en la relacion de dependencia quien

ejerce la autoridad pasa a ser el hijo, un cuidador expresa: “ella era la que nos pegaba, ella
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era la que andaba detrds de nosotros, ella era la autoridad” (EC7). Estos cambios exigen
ajustes espontaneos en la relacion lo cual puede causar tensiones en la relacion, que deben

ser resueltos.

Cuando existe dependencia parcial, la interaccion tiende a ser mas armoniosa. Se
identificd también que la mayoria de los casos entrevistados donde el adulto mayor es de
género femenino, existe mas accesibilidad a la ayuda y al cambio de rol que sucede en esta
particular relacion. Esta relacion llega a ser exclusiva entre el adulto mayor y el cuidador,
de tal manera que el adulto mayor busca Gnicamente al cuidador principal, debido a la
confianza existente. El cuidador afina su percepcién a las necesidades del adulto mayor,
consecuente a la dependencia del adulto mayor hacia el cuidador, puede causar
sobreproteccion por parte del cuidador; esto se expresa en la experiencia de un
entrevistado: “estoy muy pendiente, si se levanta, yo le alcanzo las cosas, pienso que soy

bastante aprensiva.” (EC10)

Un aspecto importante de la interaccion es la comunicacion, la cual fue evaluada
en las entrevistas por medio de la pregunta “;Como es la comunicacion con ¢l o ella?”.
Refirieron los entrevistados que la comunicacion gestual, comunicacién por medio de
preguntas, y las érdenes por medio de sugerencias determinan una relacion amena, ya que

se respeta la dignidad de la persona y se estimula la independencia.

Las relaciones que se refirieron sin complicaciones pertenecen a los cuidadores
asumidos que cuentan con apoyo familiar, esto provee espacios de descanso y reanimacion
en la relacion, asi un cuidador refiere que su relacion es: “Muy buena, porque podemos
realizar actividades juntas y mantener una conversacion por lo general” (ECS). Existe

respeto de la independencia de ambos, estableciendo limites.

Un elemento provocador de dificultades en la relacion entre ambos actores es la
frustracion del adulto mayor ante la propia dependencia y el desconocimiento del cuidador
respecto a las limitaciones del familiar al que cuida. Un cuidador ilustra: “Pues la verdad

es que, el desconocimiento ha sido uno de los factores que al inicio yo pretendia...que ella
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recordara, ejercitando un poquito digamos, ella recordara. Pero ahora ya me doy cuenta

que es un dafio progresivo” (EC11).

En los testimonios, algunos cuidadores refirieron que cambios positivos se dieron
tras asumir el rol de cuidador, mejorando la interaccion entre ambos, ejemplificado en:
“Ocurrid asi porque nosotros vivimos juntos desde hace ya 25 afios, y mi padre tiene un
caracter fuerte, él tiene una mala relacién con mis hermanas, al punto que ya no tiene
contacto con ellas, prefiere no comunicarse, es un poco rencoroso. Conmigo le tocé aceptar
que fuera yo, pero desde el diagndstico, la relacion entre nosotros ha mejorado.” (TC9).
Esta entre otras consecuencias: “Fue un poco dificil pero gracias a Dios nos dio la suficiente
sabiduria, amor y paciencia para enfrentar la situacion.” (TC10) o “La confianza de una a
la otra aumentd, mejord la comunicacion, nos llevamos bien. Ella ha mejorado desde el
momento que empecé a cuidarla. Tenemos una buena relacion, situacion que no era asi

cuando Yo trabajaba de domingo a domingo.” (TC3)

La utopia de los cuidadores familiares es que el resto de familiares se involucren
de la misma manera o con un mayor grado de responsabilidad en el cuidado. Ellos refieren
que debido al cuidado que proveen, la confianza y comunicacion ha mejorado, tienen una
relacion més cercana y armoniosa con su familiar atendido, aunque el ideal que ellos desean
alcanzar es, estar mas capacitados y manejar cada situacion con amor y paciencia, de
acuerdo a las respuestas brindadas tras la pregunta ;Qué han hecho para enfrentar la
situacion?: “Capacitarme de las cosas que no s¢ y entender que estos cambios son parte de
la enfermedad y en envejecimiento que ella estd viviendo.” (TC3), “Acercarnos mas a Dios,
quien es el que en mi caso me ha dado fortaleza y paz.” (TC12) y “Tener mucha paciencia,
amor y sabiduria que Dios nos da.”(TC14).

La cercania que sucede en esta interaccion, provoca que la relacién sea de mayor
intimidad dando oportunidad a conocer de nuevo a la persona. Los cambios de rol, a pesar
de causar sufrimiento significativo en ambos, es interpretado como una oportunidad de
cumplir los mandatos de la cultura que dictan que el cuidado brindado en la nifiez es una

deuda que debe pagarse en la adultez mayor.
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La interaccion depende del sentido que se le atribuye a la experiencia de cuidado,
las personas toleran las situaciones adversas atribuyendo a éstas un significado que
trasciende a la misma. Los cuidadores normalizan su sobrecarga y perciben su estado actual
como un deber que no tiene alternativas para realizarse de otra manera. Este sentido
conlleva al cuidador a reprimir los sentimientos que experimenta en la relacion de

dependencia y a la creencia de que buscar asistencia profesional es fallar en su rol.

El sistema familiar se organiza alrededor del cuidado de manera disfuncional. En
la mayoria de los casos, a pesar de que exista una negociacion previa, la familia asigna a
un cuidador, a quien dejan al cargo exclusivo del cuidado. Esta situacion genera
sentimientos de supremacia en el cuidador principal, considera que, al encontrarse en
mayor sintonia y cercania con el adulto mayor, comprende sus necesidades de una manera

gue ningun otro miembro de la familia puede entender.

3.03. Analisis general

El trabajo de investigacion fue acerca de la interaccién del cuidador familiar con el
paciente geriatrico que asiste a programas de la Asociacion Ermita Alzheimer de
Guatemala, segun los resultados obtenidos la interaccion es de confianza y amor por parte
del cuidador hacia su familiar. Sin embargo, existen momentos de agotamiento, estres,
impaciencia por parte de ambos, segun indicaron los cuidadores y de observable durante el
trabajo de campo. En el caso de personas con diagnéstico de demencia, resultd dificil
obtener informacidn sobre percepcién de rol y significado de envejecimiento debido a su

condicion.

El significado de envejecimiento para los cuidadores segun lo referido en las
entrevistas es un proceso natural en el que se pierden ciertas habilidades fisicas, mentales
y emocionales, y acorde a las imagenes reactivas, es una etapa de preocupacion y
cansancio, definido como un deterioro normal y que con el pasar del tiempo requerira de

ayuda. Para ellos, envejecer es volverse una persona dependiente a quien se le ve como
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carga, debido a los problemas de salud y/o econémicos. Ademas, son causa de cansancio
y preocupacién, consecuente a la impaciencia y falta de juicio relacionado al diagndstico.

La percepcion del rol que los cuidadores refieren sobre la atencion que brindan es
deficiente, resultante a la falta de tiempo, capacitacion y recursos econdémicos. Idealmente
deberian estar capacitados. Ellos tratan de mantener una buena actitud, hacer su labor con
amor y vocacion. Sin embargo, existen momentos en los cuales mantener la paciencia se
ha vuelto complicado para ellos, lo cual afecta la interaccion con la persona a la que cuidan.
Estos familiares, son principalmente hijas y han asumido el rol debido a la disponibilidad
de tiempo, falta de solidaridad de los hermanos y sentimientos de culpabilidad que han
tenido, segin comentarios durante las entrevistas. Por otro lado, de acuerdo a datos
obtenidos en el testimonio, el hecho de brindar esta atencion ha generado satisfaccion y
felicidad en los cuidadores. No obstante, comentaron que preferirian realizar un trabajo en
equipo con el resto de hermanos. Asimismo, indicaron que pagar por el cuidado de su
familiar no es la mejor opcion, dado que la paciencia, confianza que se tiene con un familiar

no serd la misma si una persona ajena a la familia realiza la labor.

La interaccion observada durante la realizacion del proyecto fue en su mayoria
agradable, mostrando confianza y buena comunicacién uno por el otro. Se identificd
agotamiento en el cuidador familiar, principalmente en conductas como mirada agotada y
bostezos. Se hizo evidente la codependencia de los cuidadores hacia su familiar, tienen a
hablar por la persona que cuidan durante las entrevistas, realizar actividades por ellos y
mostrar preocupacion por complacerlos. Por otro lado, los adultos mayores mostraron falta
de interés, dependencia hacia el cuidador, principalmente por hacer evidente la necesidad
de mantener al cuidador localizado y controlar sus acciones.

Se observaron conductas de interaccion agradable por ambos, en su mayoria:
principalmente tono de voz seguro, firme, directo, tranquilo y modulado, con la postura de
ambos relajada y abierta, utilizando gestos relajados, sencillos y espontaneos, se identificd
cortesia y amabilidad de uno al otro, asi como escucha activa. Sin embargo, también se
registré un caso en el que la interaccion fue escasa y con conductas como cefio fruncido,

mirada fija, fria 0 amenazante, que al compararse con los datos obtenidos en la entrevista,
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el testimonio y las iméagenes reactivas, se contrasta. Segun la persona entrevistada, existe
una interaccion agradable, llena de comunicacién, confianza y armonia, pero las conductas
observadas fueron las opuestas y que, al describir las imagenes, la proyeccion fue
totalmente distinta.

Como datos interesantes, uno de los participantes de la investigacion cuya relacion
no fue armoniosa durante la infancia, adolescencia y adultez joven con su padre, tras el
diagndstico y el cuidado del ultimo, la interaccién mejor6é notablemente, hubo aceptacion,
comprension, comunicacion asertiva, confianza y respeto. En el resto de los casos, la
interaccion observada representa exactamente lo descrito por los cuidadores en la entrevista
y testimonio, tomando en cuenta que la relacion existente en etapas previas de la vida de

los actores fue agradable.

En situaciones donde la espiritualidad y religion estd marcada notablemente, los
cuidadores entrevistados mostraron mayor satisfaccion por el hecho de ser los cuidadores
de sus padres y tener la oportunidad de compartir con ellos y devolver el cuidado que ellos
recibieron durante la infancia y adolescencia, no obstante, el agotamiento y la falta de
tiempo para realizar actividades propias se hizo evidente mediante el lenguaje no verbal y

respuestas obtenidas en los instrumentos restantes.
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Capitulo IV

4. Conclusiones y recomendaciones

4.01 Conclusiones

La interaccion entre el cuidador familiar principal y el adulto mayor es una relacion
que, a pesar de su naturaleza correlativa, coloca a ambas personas en situaciones Unicas
alterando los papeles familiares designados en épocas anteriores de la vida. La existencia
de conflictos previos a la relacion de dependencia no es causa de la exacerbacion de los
mismos, sino que resulta ser una oportunidad para conocerse. Debido a la primacia de la
relacién, ambos estan en sintonia, y se prefieren mutuamente, a menudo rechazando al resto
de los integrantes de la familia que a su vez dejan la responsabilidad exclusiva de cuidador
a un solo miembro, causando la sensacion de aislamiento para ambos y potenciando la
relacion de codependencia. Esta relacion tiene particularidades de comunicacién no verbal,
confianza mutua, seguridad, entre otras, debido a la cercania y el tiempo que estas dos
personas interacttan. Sin embargo, ambos experimentan momentos en los que omiten,
asumen o esconden informacion del otro; este es el caso con la expresion de sentimientos
negativos. Tanto el adulto mayor como el cuidador principal experimentan frustracion ante
su estilo de vida y es la represion de estos sentimientos lo que causa dificultades en la

relacion.

El significado de envejecimiento que el cuidador construye surge a partir de su
experiencia, generalmente sin apoyo de una organizacion o de los familiares. Dicho
significado se constituye a través del tiempo, por medio de la observacion de la vivencia
del otro, atribuyéndole caracteristicas positivas 0 negativas, segun son percibidas. Para los
cuidadores entrevistados, el envejecimiento puede ser visto como una realidad externa, la
cual no se acepta como un proceso de vida propio. Ellos lo consideran como una etapa en
la que la persona se convierte en carga para la familia, se tiene un deterioro inherente y se
viven cambios fisicos, cognitivos, conductuales y emocionales que producen dependencia.
El envejecimiento representa carga en el imaginario del cuidador, quién no acepta esto
como carga por culpabilidad, convencién social o el sentimiento de responsabilidad

familiar. Entonces utiliza analogias que le ayudan a comprender la realidad inminente del
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envejecimiento. En el caso del adulto mayor, no se logro indagar el significado que ellos
perciben por la condicién demenciada que presentan.

Los cuidadores experimentan, procesan y dan significado a su papel en la vida de
la persona de la tercera edad. Asumen o asignan el rol, se atribuyen funciones, vive
repercusiones en su vida personal y le dan un valor a su desempefio; estas categorias fueron
diferenciadas por los mismos mediante la investigacion. Se evidenci6 que la percepcion
del rol depende del tipo y del apoyo que se tenga, la mayoria de familias establecen un
cuidador exclusivo y depositan en él todas las responsabilidades. Este cuidador,
denominado principal, desempefia su rol sin experiencia previa en el cuidado o
capacitacion para el mismo, esto conlleva a que la valoracion del desempefio de las
funciones sea negativa porque la definicion de éstas es poco clara. Las funciones que el
cuidador distingue, las vincula con las necesidades basicas de comida e higiene, la
administracion de medicamentos, proteccion, proveer afecto y comprension al adulto
mayor. Esta persona a menudo se satura de funciones que considera debe cumplir, como
busqueda del cumplimiento de un deber familiar, causando una sobrecarga: conflictos
familiares, problemas de pareja, de salud, de suefio, entre otros. Sin mencionar que
experimentan sentimientos de tristeza ante la situacion del familiar, enojo al verse solos en
la responsabilidad, impotencia frente a los cambios y el deterioro, frustracion al no conocer
de la enfermedad, culpa de sentirse agotados, etcétera. Los cuidadores que no reciben
ayuda experimentan mas sentimientos negativos y la expresion de esos sentimientos se ve

censurada por la culpa.

Al evaluar la interaccion entre el adulto mayor y el cuidador informal, se identifico
que el significado del envejecimiento y la percepcién del rol que se desempefia, son
factores decisivos en la interaccion paciente geriatrico-cuidador familiar, marcan
diferencias significativas que deben ser abordadas desde la perspectiva de la psicologia

gerontoldgica para realizar cambios relevantes en esta importante relacién y poblacion.
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4.02 Recomendaciones

En cuanto a la interaccion familiar entre cuidador y familiar, es importante que se
potencien los aspectos positivos que aqui se revelan, ambos utilizando herramientas que
les permitan identificar y expresar emociones comunicandose de manera asertiva entre si
y con su entorno, de esta manera evitando la omision y represién que puede resultar en
conflictos significativos. Una vez exista una relacion asertiva, el cuidador principal y el
adulto mayor pueden buscar a los demas miembros de la familia para involucrarse de
manera gradual en el cuidado del adulto mayor, manteniendo una organizacion familiar y
asi compartir la responsabilidad del paciente geriatrico. La interaccion cuidador familiar-
adulto mayor se puede beneficiar de la busqueda de asesoria con profesionales de la salud
que apoyen a ambos en la comprension de la enfermedad y el desempefio del rol de

cuidado.

Al cuidador se recomienda buscar capacitaciones o investigar sobre el proceso de
envejecimiento y/o enfermedades que padezca la persona a la que cuida, de esta manera la
comprension de las particularidades del proceso permitira encontrar alternativas y factores
de proteccion para si mismo y su familiar. Es evidenciado en este estudio que el significado
que el cuidador atribuye al envejecimiento seria positivo si las instituciones publicas y
privadas de salud proveyesen servicios eficientes para el adulto mayor y preventivos para
el cuidador; al igual que integrar al cuidador a los programas de atencion al adulto mayor

con la psicologia gerontolégica incluyendo principalmente en casos de demencia.

La percepcién del cuidador de su rol frente al paciente geriatrico puede ser influida
de manera positiva cuando la familia vela por crear y mantener una organizacion familiar
donde el rol pueda ser transferido, para minimizar el agotamiento que conlleva cuidar a un
adulto mayor. Siempre existird un cuidador principal, pero la negociacion y delegacién
marcara la diferencia en el cuidado, este puede fungir el rol de coordinador del cuidado
procurando que la informacion y responsabilidad sea lo mas ecuanime posible. Para este
cuidador principal es importante realizar actividades de recreacion, socializacion o
deportivas para liberar la carga de estrés, y acudir con un experto en salud mental. Practicar

la escucha activa, para lograr una comunicacion asertiva con su familiar y resto de familia.
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ANEXOS

Protocolo del consentimiento informado

Consentimiento informado para participar en la realizacion de una investigacion

con fines académicos

Nombre del entrevistador:

Nombre del participante:

Lugar y fecha de la realizacion:

Se le invita a participar en una investigacion sobre la interaccion cuidador-familiar. Antes
de decidir si participa 0 no, debe conocer y comprender cada una de las siguientes
especificaciones. Este proceso se le conoce como consentimiento informado. Siéntase en
la libertad de preguntar cualquier duda que surja durante el proceso.

Una vez haya comprendido de qué se trata y como se trabajara la investigacion, y si usted
desea participar, entonces se le pedird que firme este formulario de consentimiento, del

cual se le entregara una copia firmada y fechada.

Justificacion del estudio
La informacion serd usada para una investigacion con fines académicos de la Escuela de
Ciencias Psicologicas de la Universidad de San Carlos de Guatemala, en la Licenciatura

de Psicologia.
Objetivo del estudio

Conocer el pensamiento, sentimientos y experiencias de cuidadores familiares sobre el

cuidado de adultos mayores en casa

56



Procedimientos del estudio

Si acepta participar en el estudio se programaré de una a dos citas con duracion de una hora
y media, para que nos comparta lo que piensa, siente y las experiencias que tiene del
cuidado de su familiar. Esta conversacion sera grabada para poder documentar mejor la

informacion recabada.

Aclaraciones

< Su decision de participar en el estudio es completamente voluntaria.

< No habré consecuencias negativas, si decide no participar en la investigacion.
< Es libre de retirarse en cualquier momento de la investigacion sin obligacion de
explicar el porqué.

< No tiene que realizar ningun gasto para participar en la investigacion.

2
°o*

No recibira pago por su participacion.

2
°o*

La informacidn que brinde serd compartida de manera general, sin incluir sus

datos personales.

2
°o*

Si tiene no dudas o preguntas sobre su participacion puede firmar la Carta de

Consentimiento en la siguiente hoja.
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Carta de Consentimiento Informado

Yo, he leido la

informacion y mis preguntas han sido respondidas. He sido informada y entiendo que los
datos que compartiré pueden ser publicados con fines cientificos, sin revelar mis datos
personales. Acepto participar en esta investigacion. Recibiré una copia firmada y fechada

de este documento.

Firma de la participante

Esta parte debe ser completada por el Investigador (0 su representante):

He explicado a la sefiora la naturaleza y
los propdsitos de la investigacion. He contestado a las preguntas en la medida de mis
conocimientos y le he preguntado si tiene alguna duda adicional. Acepto que he leido y
conozco la normatividad correspondiente para realizar investigacion con seres humanos y
me apego a ella.

Una vez concluida la sesion de preguntas y respuesta, se procedid a firmar el presente

documento.

Firma del investigador
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Protocolo de Observacion
Universidad de San Carlos de Guatemala
Escuela de Ciencias Psicolégicas

Centro de Investigaciones en Psicologia -CIEPs- “Mayra Gutiérrez”

La interaccion del cuidador informal con el adulto mayor que asiste programas de

la Asociacion Ermita-Alzheimer de Guatemala

Iniciales: Fecha:

Cadigo:

LISTA DE COTEJO - OBSERVACION

No. Indicador Si | No

CUIDADOR

1. | Agotamiento

Bostezos

Mirada agotada

Falta de interés

Alteracion del estado de animo

Sensibilidad a la critica

Falta de energia

Manifestacién de dolor fisico

Alteraciones en la piel

59




Dolor de cabeza

Verguenza por la conducta del familiar

Reprende al familiar

Oculta al familiar

No dirige la palabra al familiar

Habla por el familiar

Ignora al familiar

Enfado del cuidador hacia el adulto mayor

Reprende al familiar

No dirige la palabra al familiar

Grita al adulto mayor

No le presta atencion al familiar

No cumple con las necesidades del adulto mayor

Agresion fisica hacia el familiar

Codependencia del cuidador hacia el adulto mayor

Habla por el adulto mayor

Realiza las actividades por el adulto mayor

Es sumiso ante las demandas del familiar

Preocupacién por complacer al adulto mayor

Dificultad en decir “no” o en expresar sus preferencias
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Necesidad por controlar al familiar

ADULTO MAYOR

Agotamiento

Bostezos

Mirada agotada

Falta de interés

Alteracion del estado de animo

Sensibilidad a la critica

Dolor de cabeza

Enfado del adulto mayor hacia el cuidador

Reprende al cuidador

No dirige la palabra al cuidador

Grita al cuidador

No le presta atencion al cuidador

Agresidn fisica hacia el cuidador

Dependencia del adulto mayor hacia el cuidador

Necesidad de tener localizado al cuidador

Necesidad de estar en contacto con el cuidador y tener su atencion

Controla las acciones del cuidador
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Pide ayuda al cuidador todo el tiempo

Manipula al cuidador

INTERACCION

8. Interaccion tensa

Tono de voz arrogante por parte del adulto mayor hacia el cuidador o

viceversa.

Postura corporal rigida, crispada o tensa por parte del adulto mayor o del
cuidador.

Cefio fruncido, mirada fija, fria 0 amenazante por parte del adulto mayor
0 del cuidador.

Pufios cerrados, amenazadores, dedos acusadores por parte del adulto

mayor o del cuidador.

No existe cortesia ni amabilidad.

No existe escucha con atencion por parte del adulto mayor o del cuidador.

9. Interaccion agradable

Existe tono de voz seguro, firme, directo, tranquilo y modulado.

La postura de ambos es abierta y relajada.

La expresion facial es directa, genuina, con contacto visual, mostrado

interés.

Las manos estan relajadas, tienen movimientos sencillos y espontaneos.

Demuestran cortesia y amabilidad uno al otro.

Ambos se escuchan mutuamente con atencion.
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10.

Escasa interaccion

El adulto mayor y el cuidador interactian de manera minima durante la

observacion.

Observaciones:
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Protocolo de Entrevista a Profundidad

Universidad de San Carlos de Guatemala
Escuela de Ciencias Psicoldgicas
Centro de Investigaciones en Psicologia -CIEPs- “Mayra Gutiérrez”

La interaccion del cuidador informal con el adulto mayor que asiste programas de

la Asociacion Ermita-Alzheimer de Guatemala

Nombre:

Edad: Estado civil:
Escolaridad: Idioma materno:
Ocupacion: Religion:

Residencia: Enfermedades que padece:
Deportes que practica: Cadigo:

CUIDADOR
PERCEPCION DEL ROL
(Cual es su relacion con ....7
¢COmo es la relacion con la persona que cuida?
¢Cudl es el papel que desempefia en la vida del adulto mayor?
¢Que es cuidar para usted?
¢Cuantas horas se dedica al cuidado?
¢De qué manera ha afectado su vida el cuidar a alguien mas?

¢Qué preparacion tiene para cuidar a alguien mas?

© N o o M w0 D PE

¢De qué manera contribuye a la vida del adulto mayor?
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10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.

20.
21.
22.
23.
24,

25.
26.
27.
28.
29.
30.
31.

32.
33.

INTERACCION FAMILIAR

¢De qué manera le ayudan otras personas de la familia a cuidar al adulto mayor?
¢Qué actitudes del cuidador cree que favorecen la dependencia?

¢Qué actitudes del cuidador favorecen la independencia en el adulto mayor?
¢Como determina si le ayuda o no?

¢COmo es la comunicacion con él/ella? ;Por qué?

¢Qué causa dificultades en la relacion?

¢Como podria mejorar esa dificultad?

¢Como era la relacion hace 10 afios?

¢Como era la relacion hace 20 afos?

¢Como era la relacion hace 30 afios?

¢Que piensa de la persona que cuida?

SIGNIFICADO

¢Que es envejecimiento para usted?

¢Qué cambios fisicos ha notado en él/ella?

¢Qué cambios emocionales ha notado en él/ella?

¢Que cambios respecto a su mente ha notado en él/ella?

¢Como le gustaria que él/ella fuera para que fuese mas facil cuidarlo?

PERCEPCION DEL ROL

¢Que piensa de la atencion que provee?

¢Qué es un cuidador ideal?

¢Por qué se considera usted el cuidador?

¢Cuédndo empez6 a cuidarlo?

¢Como se dio esa situacion?

¢De qué manera le ayudan otras personas de la familia a cuidar al adulto mayor?
Hay familiares que estan pendientes del cuidado a cada momento, y otros que se
mantienen menos pendientes /Qué opina en cada caso?
¢Cual es su caso?

¢Como le gustaria que fuera su caso?
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34.
35.
36.

37.
38.
39.
40.
41.

42.
43.
44,
45.

¢Qué impide que sea asi?
¢QUE cree que necesita para mejorar la situacion?

¢Qué impide que fuera asi?

INTERACCION

¢Cudles son los aspectos positivos de cuidar a su familiar?
¢Qué condiciones favorecen el cuidado?

¢Cuadles son los aspectos negativos de cuidar a su familiar?
¢Me daria un ejemplo de su rutina diaria?

Si usted pudiera cambiar algo de su experiencia al prestar cuidado ¢Qué seria?

SIGNIFICADO DE ENVEJECIMIENTO

¢Que es el envejecimiento exitoso para usted?
¢Como le gustaria que fuera su envejecimiento?
¢COmo se esta preparando para tal?

¢Que le gustaria saber del envejecimiento?
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Imagenes reactivas

Imagen 1: Adulto mayor y su cuidadora familiar en “Pasos y pedales” en avenida Las
Américas, Ciudad de Guatemala. Fotografia por Juan Carlos Batres, 2017

Imagen 2: Adulto mayor y su familia. Nieto (en bicicleta) e hijo (camisa amarilla). En
“Pasos y pedales” en avenida Las Américas, Ciudad de Guatemala. Fotografia por Juan
Carlos Batres, 2017
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Imagen 3: Adulto mayor como foco central y familia. En “Pasos y pedales” en avenida
Las Américas, Ciudad de Guatemala. Fotografia por Juan Carlos Batres, 2017

Imagen 4: Adulto mayor en “Pasos y pedales” avenida Las Américas, Ciudad de Guatemala.
Fotografia por Juan Carlos Batres, 2017.
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Imagen 5: Baston y mano de adulto mayor. “Pasos y pedales” avenida Las Américas,
Ciudad de Guatemala. Fotografia por Juan Carlos Batres, 2017

Imagen 6: Adulto mayor en ‘“Pasos y pedales” avenida Las Américas, Ciudad de
Guatemala. Fotografia por Juan Carlos Batres, 2017.

69




Imagen 7: Adulto mayor en “Pasos y pedales” avenida Las Américas, Ciudad de
Guatemala. Fotografia por Juan Carlos Batres, 2017.

Imagen 8: Adulto mayor en ‘“Pasos y pedales” avenida Las Américas, Ciudad de
Guatemala. Fotografia por Juan Carlos Batres, 2017.
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Imagen 9: Adulto mayor vendiendo manualidades en “Pasos y pedales” avenida Las Américas,
Ciudad de Guatemala. Fotografia por Juan Carlos Batres, 2017.

Imagen 10: Adulto mayor sentado con bastéon en “Pasos y pedales” avenida Las
Ameéricas, Ciudad de Guatemala. Fotografia por Juan Carlos Batres, 2017.
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Imagen 11: Adulto mayor con muleta vendiendo manualidades en “Pasos y pedales”
avenida Las Américas, Ciudad de Guatemala. Fotografia por Juan Carlos Batres, 2017.

Preguntas
¢Qué ve en esta fotografia?
¢Qué esta sucediendo en la escena presentada en la fotografia?
¢Qué emociones se pueden observar?
¢Cual cree es la situacion actual de la(s) persona(s) en la fotografia?

¢Qué emociones le inspira la fotografia?
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Guia para el testimonio

Informacion minima a obtener en el testimonio

1. ¢Coémo comenzd la situacion de dependencia?
¢Donde? ;{Hace cuanto? ;Quiénes estuvieron involucrados en la situacién?
2. ¢Por qué sucedieron los hechos de esa manera?
3. ¢Que efecto tuvo en su vida y en la vida de la otra persona?
4. ;Qué ha cambiado la relacién que tienen a partir del cuidado?
¢Como era antes?
4. ;Qué han hecho para enfrentar la situacién?
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