98

Comprendiendo la experiencia

y las necesidades al ser cuidador
primario de un familiar con
enfermedad de Alzheimer.
Estudio de caso

Understanding the experience and
needs to be the primary caregiver of
a family member with Alzheimer's
disease. Case study

RESUMEN

La enfermedad de Alzheimer (EA) afecta al 8% de la poblacién mayor
de 65 afos y al 30% de la poblacién mayor de 80 afios, con un elevado
costo econémico, social y humano. Propésito: aportar conocimiento
comprensivo sobre la experiencia de ser cuidador de un familiar con EA.
Metodologia: estudio de caso cualitativo de aproximacién
fenomenoldgica. Se realizé una entrevista en profundidad a una
cuidadora de un familiar con EA. Para el andlisis de la informacién se
utilizé el método de Colaizzi.

Resultados: se revelaron las siguientes unidades de significado:
experiencia fuerte debido al vinculo afectivo, sentirse violentada y
aparicién de sentimientos contradictorios, sensacién de pérdida del ser
querido, dificil decisién de institucionalizacion, bisqueda del sentido de
la enfermedad, y sentirse sobrepasada por la situacién.

Conclusién: este estudio de caso pretende contribuir al conocimiento
comprensivo de esta experiencia de cuidado.

PALABRAS CLAVE: enfermedad de Alzheimer, cuidador primario,
estudio de caso.

= INTRODUCCION

Los avances tecnoldgicos y las mejores condiciones sociosanitarias han
provocado un aumento de la esperanza de vida en Chile (78 afios para
la poblacién general). Esta prolongacién de la vida incide en una transi-
cion epidemioldgica en la que nuevas patologias pasan a ocupar el foco
de interés. Entre estas patologias, los trastornos demenciales ocupan un
lugar de primacfa, y no solo afectan a la persona que los presenta, sino
que impactan también en la familia, el estado y la sociedad'.
Laenfermedad de Alzheimer (EA) es un tipo de demencia caracterizada
por una afectacién precoz de la memoria seguida por un deterioro cogni-
tivo de otras funciones superiores”. Afecta aproximadamente al 8% de la
poblacién mayor de 65 afios y al 30% de la poblacién mayor de 80 anos
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ABSTRACT

Alzheimer’s disease (AD) affects 8% of the population aged 65 years
and 30% of the population over 80 years, with a high economic, social
and human cost. Purpose: To provide comprehensive knowledge about
the experience of being a caregiver for a family member with AD.
Methodology: qualitative study of phenomenological approach. Were
interviewed in depth to a caregiver of a relative with AD. For the data
analysis method was used Colaizzi.

Results: We unveiled the following units of meaning: strong
experience due to bonding, feeling violated and emergence of
contradictory feelings, sense of loss of a loved one, difficult decision

to institutionalization, search for meaning beyond the disease and feel
about the situation.

Conclusion: This case study aims to provide comprehensive
knowledge of the care experience.

KEYWORDS: Alzheimer’s disease, primary caregiver, case study.

en los paises con una alta expectativa de vida, con un elevado costo
econdmico, social y fundamentalmente humano®.

El deterioro cognitivo en la demencia puede acompariarse de alteracio-
nes en otras dreas de la personalidad y asociarse a ansiedad, depresién y
trastornos del suefio. Con frecuencia, los individuos se muestran agresivos
y expresan ideas de perjuicio, que la mayoria de las veces adquieren un
cardcter propio de delirio. Las mds frecuentes son las que implican temas
de persecucion, por ejemplo el sujeto puede llegar a pensar que los demds
le van a quitar las pertenencias a las que se encuentra aferrado (dinero,
vivienda, joyas, entre otros) o bien puede creer que los objetos que no
encuentra le han sido robados'; todo esto genera estrés en los cuidadores.

Asi también, situaciones generadoras de malestar en el cuidador son
la pérdida del ser amado, incapacidad para comunicarse con el paciente
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como lo hacia en el pasado, frustracion, ansiedad e impotencia ante un
problema que no puede resolver el cuidador”.

Por lo anteriormente mencionado, esta enfermedad es particularmente
devastadora, no solo por el deterioro progresivo de la persona que la pre-
senta, sino también por el impacto en la familia. Dentro de esta, la presta-
cién de cuidados no acostumbra a repartirse por igual entre sus miembros,
sino que existe un “cuidador principal o primario” sobre el que recae la ma-
yor responsabilidad del cuidado. Por consiguiente, el cuidador es aquella
persona que de forma cotidiana se hace cargo de satisfacer las necesidades
bsicas y psicosociales del enfermo o lo supervisa en su domicilio en su vida
diaria®. Entre algunas de las caracteristicas de este cuidador se encuentran
ser mujer, familiar cercano (esposa o hija) y ama de casa***.

El cuidado constante de una persona enferma genera consecuencias
en el cuidador, denominadas “carga’, la cual puede ser objetiva o subje-
tiva. La primera se refiere a la alteracién de la vida social del cuidador, la
cantidad de tiempo y de dinero invertido en los cuidados del enfermo.
La sobrecarga subjetiva es la percepcion que tiene el cuidador de la re-
percusion emocional de las demandas o problemas relacionados con el
acto de cuidar. Este tltimo tipo de sobrecarga tiene mayor incidencia
sobre la vida del paciente y sus familiares’.

A pesar de que el tema se encuentra ya estudiado, este se ha realiza-
do principalmente desde un enfoque cuantitativo. Sin embargo, existen
estudios cualitativos que abordan el tema, pero son bastantes escasos y
ademds estdn desarrollados en otros contextos socioculturales sin con-
siderar la perspectiva de los protagonistas que portan el fenémeno en
estudio, por lo que no se conoce en profundidad lo que las personas
sienten, viven y necesitan como cuidador primario de familiares con EA.

El propésito de este estudio es aportar conocimiento comprensivo en
relacién con la experiencia y las necesidades al ser cuidador primario de
un familiar con EA, para posteriormente disefar intervenciones adecua-
das para estos cuidadores primarios.

= METODOLOGIA

Estudio de caso cualitativo, de aproximacién fenomenoldgica, ya que
permite conocer el fendmeno tal y como se presenta, es decir desde el
punto de vista de la experiencia de la realidad de estas personas, desde
su mundo propio.

La fenomenologfa es tanto una filosoffa como un método de investi-
gacién’. Husserl la define como una corriente filoséfica con caracterfsti-
cas de trascendental, que constituye el método que permite describir el
sentido de las cosas viviéndolas como fenémenos de conciencia.

El propésito de la investigacion fenomenoldgica es describir las expe-
riencias tal y como son vividas’, lo que permite conocer la experiencia
humana en relacién con un fenémeno de interés, desde la perspectiva de
la persona que la vive. Por lo tanto, la realidad se considera subjetiva, ya
que se encuentra influida por un marco de referencia propio’.

El participante es una persona que estd viviendo la experiencia de ser
cuidador primario de un familiar con Alzheimer durante mds de 6 meses.

Para la recoleccién de la informacién se utiliz6 la técnica de entrevista
individual en profundidad, la cual permite conocer el fenémeno tal y como
se presenta, lo que posibilita revelar la experiencia. El objetivo de esta técni-
ca es obtener una idea profunda de la experiencia de los participantes®. Este
tipo de entrevista es una de la mds utilizadas en la fenomenologfa, ya que
proporciona a los participantes la oportunidad de poder extenderse en su
experiencia con respecto al fendmeno de interés'. La pregunta que guié la
entrevista fue: ;Cudl ha sido su experiencia y sus necesidades al ser cuidador
primario de un familiar con enfermedad de Alzheimer? La entrevista fue
grabada y transcrita textualmente, palabra por palabra (verbatim).
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Para el andlisis de la informacién se utilizd el método de Colaizzi
(1978)", que incluye las siguientes etapas: describir el fendmeno de in-
terés, recolectar la descripcién del fenémeno por los participantes, leer
y releer todas las descripciones de los participantes sobre el fendmeno,
volver a la transcripcidn original y extraer frases significativas frente a
cada unidad de significado identificada, intentar explicar el significado
de cada frase significativa, organizar los significados formulados en ca-
tegorfas mds amplias, escribir una descripcion exhaustiva del fenémeno
develado y volver a los participantes para validar la descripcién.

En relacién con los aspectos éticos, se consideraron los principios éti-
cos universales del Informe Belmont: respeto a las personas, beneficen-
cia y justicia.

El principio de respeto a las personas plantea la conviccién de que los
individuos deben ser tratados como agentes auténomos. Segin Acevedo,
la autonomia se cumple cuando existe ausencia de control externo, inten-
cionalidad y conocimiento'. En el presente estudio de caso se protegio
este principio, aplicando un consentimiento informado previo a la en-
trevista, el cual proporciond a la participante la informacién necesaria,
por lo que pudo decidir de forma auténoma su participacién. Ademds, se
mantuvo la confidencialidad y el anonimato de la informacién entregada
por la participante durante la entrevista: esta solo ha sido manejada por el
investigador y se publicard tinicamente en revistas cientificas, mantenien-
do en reserva su nombre, por lo que en ningtin caso podré ser identificado.
Debido a que la investigacién cualitativa explora sobre la vivencia o expe-
riencia de un fenémeno humano en particular, en ocasiones puede generar
en el participante sensaciones dolorosas; en este caso, el investigador pro-
curard el bienestar de la participante, ya sea poniendo fin a la entrevista u
ofreciendo seguimiento, consejerfa o referencias. En esta entrevista la par-
ticipante ha sido tratada con respeto y dignidad durante todo el proceso.

Para mantener el rigor cientifico de esta investigacion se utilizaron
los criterios de Guba (1981)'% credibilidad, confirmabilidad, fiabilidad
y tranferibilidad.

= RESULTADOS

El estudio incluy6 una entrevista en profundidad en el mes de octubre de
2011, de 1 horay 20 minutos de duracién, a una mujer de 60 afios, cuidado-
ra primaria de un familiar con EA (concretamente su suegra) de 82 anos de
edad, con una progresién de la enfermedad de 5 a 6 anos aproximadamente.

La entrevistada es viuda desde hace 30 afos, tiene tres hijas, cada una
de las cuales tiene su propia familia y habitan en sus propias domicilios,
por lo que la cuidadora solo vive con su suegra y recibe la ayuda de una
persona contratada para dicho fin.

Después de realizar la lectura repetitiva del verbatim y el andlisis en
profundidad de los relatos de la persona entrevistada, surgieron los si-
guientes significados en relacion con la experiencia y las necesidades al
ser cuidador primario de un familiar con EA.

Experiencia fuerte debido al vinculo afectivo

La persona entrevistada refiere que es una experiencia muy fuerte, carga-
da de sentimientos, lo cual se debe a la existencia de un vinculo afectivo
con su suegra, una relacion de amor y carifio, una relacién muy estrecha
y afianzada antes de la enfermedad, por lo que se hace muy dificil el
hecho de aceptar la enfermedad:

«... Fuerte, fuerte, muy fuertell! es como fuerte realmente, cuando uno tiene
un sentimiento con esta persond, como te ﬂ’igo cuando /my un sentimiento por

medio, uno dice jcémo esta enfermedad tan desgraciada le vino a day!....»
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Ademds, pone énfasis en la diferencia entre cuidar a una persona con
la cual existe un vinculo previo, antes de la enfermedad, con conocerla
ya con la enfermedad y cuidarla desde ese momento como ocurre con la
persona que la ayuda con el cuidado de su suegra:

“... La chica que la cuida, la conocid asi, en estas condiciones, entonces a
ella no le afecta, ella no le afecta en nada...”

Sentirse “violentada” y aparicion de sentimientos
contradictorios

Este significado surgié repetitivamente durante la entrevista. La persona
entrevistada refiere que se siente agredida y que ademds estas conduc-
tas siempre van dirigidas a ella. Por otra parte, estd empezando a sentir
miedo de estas conductas violentas. Toda esta situacion le genera mucha
angustia, debido a que no sabe cémo manejarla y enfrentarla:

“... Ella me agrede, y me agrede sabiendo que no soy yo y eso lo tengo
claro...”

“...Sus reacciones COnmigo son misy bruscas, maty violentas y por primera
vez ayer a mi me dio susto, y dije yo, en una de estas agarran una fuerza
terrible, porque si le he tenido que quitar cosas de sus manos y ella asi force-
Jeando y le busco por la buena y nada...”

.Y justamente en un rato le dije mami deje ahi los cuchillos, yo los
llevo y me hace asi (levanta la mano como amenazando) con la mano con el
cuchillo y me dice yo los voy a llevar...”

Asi también, el comportamiento de su suegra, que se encuentra enfer-
ma de EA, en ocasiones genera sentimientos encontrados o contradicto-
rios, apareciendo sentimientos negativos como la rabia, la impotencia,
el sentirse “manipulada’, el cuestionarse si la enfermedad es real, si efec-
tivamente ha perdido la memoria, si no recuerda a las personas. Pero al
mismo tiempo se siente incémoda o culposa por pensar de esta manera:

“... Esas cosas son sentimientos encontrados y para luchar con eso cuesta,
jesa impotencial, jesa rabial, ella no sabe no tiene idea lo que le pasa. .. esas
respuestas ast tan altaneras eso descoloca demasiado, descoloca porque llega
un momento que i te quedas con la rabia de contestar y no poder contestar
porque sabes que ella estd enferma, 1ii te quedas con esa cosa adentro y eso al
[final te va haciendo daro...”

“... Pero cuesta asumirlo, uno lo tiene claro de aqui (se toca la cabeza)
pero cuesta de acd (se toca el corazdn), cuesta de acd, que te digan mil cosas
y til te quedes con eso adentro... eso es lo que duele, eso es lo que desgasta,
porque que ellos sacan su rabia, su todo, pero uno se queda con la impoten-
cia...”

“... Ya me decia y no me volvia a preguntar, entonces, yo pienso hasta qué
grado, es0 yo le digo a mi hija, a lo mejor yo estoy mal porque pienso que has-
ta qué grado de su enfermedad es verdad, o es manipulacion, porque tam-
bién hay mucha manipulacion, no sé si lo hacen a sabiendas o lo hacen...”

Sensacion de pérdida del ser querido

Esta unidad de significado surge debido a que el familiar no logra reco-
nocer a su suegra en la persona que es actualmente, siente que es otra
persona que no conoce y que actiia de una forma distinta a como actua-
ba anteriormente: al mirar a su suegra visualiza su cuerpo fisico pero no
su ser, es como si la esencia de la persona hubiese abandonado al cuerpo.
Es como que el ser querido se va transformando en una persona extrafa.
Esto le produce mucha angustia, pero a la vez sabe que es ella y debe
continuar cuiddndola:
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“... Ella no es la misma, ellaya no es, eso es lo triste, que no sea, eso es lo wiste...”

“.... Ya no me conoce, no, esta pérdida, o sea ya la perdimos..., ya la
perdimos, entonces bueno, el tiempo que le queda que esté bien, que esté
acogedora y con los remedios que uno pueda...”

“.. Yo les digo a mis hijas, la mami ya no estd, es feo decirlo y doloroso ;no?,
es como un bultito que se cae, es un bultito que hace tonteras porque no tiene
mente, entonces es muy complicado, es muy complicada esta enfermedad...”

“... Ella fue una gran mujer, pero en estos momentos ella no tiene idea
de nada, y era muy buena digo yo como, como una persona, por eso te digo,
es muy complicado de verla en estas condiciones ahora... era una persona
totalmente. .. diferente, una buena persona que le gustaba hacer el bien...”

“...una mujer no sé jquerendona! Verla ahora. .. yo sé que es ella, porque es
su envase, jpero lo de adentro no es ellal, y esa es como una lucha para uno...”

Dificil decision de institucionalizacion

El desgaste que le provoca a la persona entrevistada asumir el cuidado
de su suegra con EA lleva a cuestionarse la necesidad de internarla en un
hogar de larga estancia. Esta no es una decision ficil, debido al carifo y
amor que se siente hacia la persona enferma, por todo lo vivido anterior-
mente. Ademds, existe un sentimiento de agradecimiento por el apoyo
y carifio entregado, y una constante preocupacion por asegurar una vida
agradable hasta el momento de su muerte:

“... Lo hemos conversado mucho con mis hijas y hemos llegadlo asi que la
vamos a internar, pero a mi se me parte el alma la verdad de las cosas, me
parte el almall! porque yo sé que es ella, ella sabe que yo no soy, pero yo si s¢
que es ella, que no es la misma persona, no es, pero es ella, ella la que nos
entregd mucho carifio, es ella que nos ayuds mucho entonces...”

“... Pensamos internarla... una buena solucion, pero a la vez yo digo
cudnto tiempo mds le quedard?, ;como ird a ser si ella estd internada? Ella
tiene momentos de lucidez muy cortitos, pero los tiene, por ejemplo con una
nieta mia tiene dos arios entonces con ella, ella es otra, es la ternura, entonces
una la mira, la observa y digo si la internamos eso ella va extraniar. .. enton-
ces es tomar esas decisiones es como y para uno es muy fuerte...”

“... Entonces pienso que tengo que hacerlo hasta el final, ya estoy en esto,
pero también pienso que yo también tengo que vivir, que también tengo que
hacer mi vida, también tengo que hacer no sé, lo que yo quiera hacer, no voy
a estar eternamente con ella abi, porque yo voy a terminar peor...”

Bisqueda del sentido de la enfermedad

Como esta enfermedad es muy devastadora, ya que produce muchos
cambios en el dmbito familiar, es necesario buscarle un sentido, para
poder entender el porqué de esta enfermedad y cudl es la misién de que
un familiar cercano padezca esta enfermedad.

“... Entonces a las finales qué piensas ti, esto es un castigo, estoy pagando
algo, porque 11l no estds viviendo bien tu vida, ;qué es lo que estoy pagando?,
squé es lo que hice?...”

.. Nos mandan no mds lo que tengamos que estar acd, y a veces digo 3,
algo tendrd que hacer mds ella acd, alguna tarea, alguna mision, un algo
en esas condiciones, a lo mejor... esta misma entrevista estaba para que...
quién sabe, si uno se pone a pensar...”

Sentirse sobrepasada por la situacion

La persona entrevistada se siente cansada, agotada y sobrepasada en al-
gunas ocasiones por la situacién de cuidado, pero este agotamiento afec-
ta mucho mds a la esfera psicoldgica que a la fisica, lo cual se ve reflejado



COMUNICACIONES

GEROKOMOS

Miriam Rubio Acufia
Comprendiendo la experiencia y las necesidades al ser cuidador primario de un familiar con enfermedad de Alzheimer. Estudio de caso

en la aparicion de cambios en la forma de responder al medio, con la
aparicién de conductas nuevas, negativas o agresivas. Ademds, al actuar
de esta manera, en algunas ocasiones no se logra reconocer:

“... Lloré, lloré porque no habia llorado, me senti como sobrepasada,
entonces es cansador, es agotador, entonces yo esas cosas digo estoy ‘colapsd...”

“... Yo sé que este problema como que me estd agobiando mucho, entonces
es cansador, es agotador, es muy agotador eso...”

“... Es muy desgastador, es muy desgastador, y psicoldgicamente porque,
uno funciona, uno puede sequir andando, puede seguir haciendo cosas y
todo, pero psicoldgicamente el cansancio es mds terrible y con un enfermo de
este tipo es muy desgastador. ..”

“... Yo siento de que a veces no tengo buenas reacciones conmigo misma
(caen ldgrimas), de contestar asi violento, contestar asi de mala forma, lo

ue yo no soy asi, no soy ast...”
a a

En relacién con las necesidades al ser cuidador primario de un fami-
liar con EA, surgieron las siguientes unidades de significados.

Necesidad de informacion con respecto a la evolucion
de la enfermedad, tratamiento y sobre el cuidado

Existe una necesidad de conocimiento en relacién con la evolucién de
la enfermedad, su tratamiento y cudles son los cuidados mds adecuados
para la persona enferma de EA, conocer qué ocurre en cada una de las
etapas de la enfermedad y cudles son los cuidados para cada una de ellas.
Ademds, existe una necesidad de feedback continuo, en torno a si son
correctos los cuidados que estd entregando, que alguien la refuerce, guie
y le refiera cémo lo estd haciendo.

“... Mds conocimiento, mds conocimiento de esta enfermedad porque no
es mucho lo que se habla, no es mucho el conocimiento de que, o sea puede
tener esta etapa, puede tener la otra etapa, la otra, la otra o la otra, pero qué
pasa en esas etapas, cémo enfrentar esas etapas...”

“... Viendo la evolucion como val, cémo va eso, yo no sé si esta enfermedad
serd, ird a seguir peor o llegard un momento que se estanca jy eso a uno la tiene
como en ascuas! sin saber, entonces es como vivir en ascuas, todos los dias...”

“... Puede reaccionar ast, pum’e reaccionar asd, o sea tii tienes que saber
que va a tener esas reacciones y que van ser por un tiempo, pero asi vivir que
hasta cudndo va estar ast, es como no saber, para mi es eso, hasta cudndo, por
ejemplo el episodio de ayer, cudnto le va a durar...”

“... O te digan nooo te estds equivocando porque uno estd haciendo las cosas
pero uno no sabe si estdn bien hechas o no estdn bien hechas; para fortalecerse
mentalmente, para dormir tranquila es que haya alguien atvds que te ayude...”

Necesidad de apoyo psicologico

La persona entrevistada menciona que considera necesario contar con
apoyo psicoldgico por profesionales de drea, ya sea tanto con la adminis-
tracién de medicamentos como con terapias psicolégicas, que le permita
contar con un apoyo y, ademds, alcanzar un descanso. También refiere
una necesidad de poder relatar lo que le ocurre y que la “escuchen”, lo
que le permite desahogarse:

“... Yo creo de que la persona que esté asi cuidando a un enfermo de eso tiene
que tener unos apoyos muy grandes; por ejemplo, yo me he hecho asesorar por un
psiquiatra, yo me estoy haciendo ver por un psiquiatra para que me eche una
manita con alguna cosa, de estar mds relajada, no sé, para poder dormir...”

“... Ycomo te digo yo, realmente las personas que cuidan este tipo de pacien-
tes tienen que tener un apoyo, pero un apoyo de verdad, un apoyo de verdad,

psicoldgico, un apoyo de verdad de amistad, un apoyo de no sé que, te saque de
esto y te diga jno si ‘estay bien!..”

“... Entonces para llegar al final juno tiene que estar bien! Y para eso yo
encuentro de que ahora yo necesito estar bien y eso ya lo conversamos con las
chiquillas, con mis hijas, le dije yo que me voy a ver un tratamiento porque
la verdad es que necesiro...”

“... Mira, asi como estamos conversando porque a veces uno necesita con-
versar este tipo de cosas asi, porque a nadie por ejemplo, yo con mis redes no
puedo conversar todo esto que estamos conversando las dos, porque jse aburren!
Se aburren que el tema sea el mismo y es totalmente, como decirte, es vilido,
porque no es un tema agradable, es un tema que todos le hacen el quite...”

= DISCUSION Y CONCLUSION

Se revel§ el significado de la experiencia de ser cuidador primario de un
familiar con EA y sus necesidades al entregar el cuidado, en una mujer
de 60 afios, chilena, que cuida de su suegra que padece esta enfermedad,
a través de un estudio de tipo fenomenoldgico.

La primera unidad de significado denominada “experiencia fuerte de-
bido al vinculo afectivo” puede relacionarse con lo citado por Esandi
& Ganda®, donde mencionan que una relacién mds cercana provoca
niveles mds altos de sobrecarga puesto que el componente afectivo des-
encadena una mayor implicacién en el cuidado.

El “sentirse violentada” es otra unidad de significado que emergi6
del andlisis en profundidad: la persona entrevistada se siente agredida
y teme estas conductas agresivas. Una situacién perturbadora para el
bienestar del cuidador son las conductas de agresividad, entre las que se
encuentran el rechazo, de manera verbal o fisica, a la ayuda o al cuidado
que el cuidador otorga al paciente'®. Asf también, sienten terror de las
reacciones, cada vez mds violentas (primero insultos, luego golpes), lo
que los agota y desvela®.

La “aparicién de sentimientos contradictorios” en respuesta a los
comportamientos de la persona enferma de EA genera en el familiar
sentimientos negativos como la rabia, la impotencia, el sentirse “mani-
pulada”, pero al mismo tiempo emerge un sentimiento de culpabilidad
al sentir lo mencionado anteriormente. En un estudio cualitativo rea-
lizado por Algado, Basterra y Garrig6s, los autores observaron que los
enfermos provocan en los cuidadores sentimientos contradictorios que
muchas veces no pueden expresar abiertamente, ya sea por problemas
de conciencia, escriipulos o valores morales fuertemente interiorizados
(16). Por un lado, sienten un gran carino hacia el familiar enfermo, les
produce muchisima tristeza verlos en esas condiciones, y sienten mucha
pena y listima, sobre todo cuando no pueden comunicarse con ellos o
cuando ni siquiera les reconocen. Pero, por otro lado, los cuidadores
tienen motivos para irritarse y exasperarse, lo que les lleva en ocasiones
a sentir rabia hacia los enfermos y sobre todo hacia la situacion en oca-
siones conflictiva que crean.

“Sensacién de pérdida del ser querido”™: esta unidad de significado surge
debido a que el cuidador no logra reconocer a su familiar que presenta
EA. Resultados similares fueron encontrados por Mufioz, Arancibia y Pare-
des®: en su estudio cualitativo mencionan que el familiar cuidador describe
c6mo el enfermo se va transformando hasta ser un extrafio para la familia.

“Dificil decision de institucionalizacién”: en relacién con esta unidad
de significado que surgi6 en el presente estudio de caso, no se encon-
traron investigaciones que lo aborden en profundidad; se menciona que
la decision de la institucionalizacién de la persona enferma es un tema
generador de conflicto dentro del entorno familiar™. Otros autores ob-
servaron que, a pesar de que el cuidado les produce cansancio y senti-
mientos de incapacidad con relacién a la atencién del paciente, algunos
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consideran que esta actividad no puede quedar en manos de personas
extrafas, pues esta es responsabilidad de los hijos®.

El “sentirse sobrepasada por la situacién” se relaciona con la gran car-
ga que conlleva tener un familiar con EA; esto lleva a sentir agotamiento
y de forma compensatoria a reaccionar de manera negativa, como por
ejemplo contestar de forma violenta o inadecuada a otras personas de la
familia. En un estudio cuantitativo realizado en Cuba se encontré que
una de las dificultades mas apremiantes identificadas en la vida diaria de
los cuidadores primarios para ofrecer cuidados integrales a la persona
con demencia fue el agotamiento fisico y psicolégico, que fue notifica-
do por el 92% de los cuidadores’. Una visién cualitativa de este tema
muestra que los efectos del cuidar mds mencionados por los entrevis-
tados son: agotamiento, estrés, intranquilidad, mal dormir y angustia.
Ademds, asumir el cuidado impacta en el ocio y tiempo libre del cui-
dador primario, sus costumbres se ven alteradas, las vacaciones son casi
inexistentes'®.

En otro estudio cualitativo se hall que el cansancio experimentado por
las cuidadoras no es solo fisico, sino que se sienten solas y aisladas, que
todos los dias son iguales cuidando a personas con las cuales no pueden
interactuar por su deterioro cognitivo, “un cansancio de no haber espe-
ranza, un cansancio, en suma, encarnado en su hdbitat y cotidianidad™".

Por consiguiente, para poder manejar esta situacién de agotamiento y
cansancio, es necesario el descanso. En un estudio cualitativo realizado
por De La Cuesta' se observé que “descansar para una cuidadora es algo
mds que ser sustituida por unas horas, hacer algo por distraerse o salir
a la calle, en definitiva es una experiencia lejana”; por lo tanto, el des-
canso se relaciona con el poder desconectarse del cuidado y para esto es
necesario que las cuidadoras se sientan tranquilas con ellas mismas, con
los otros y con la situacién. Es decir, alcanzar la tranquilidad les permite
desconectarse del cuidado y finalmente descansar.

Otra de las situaciones que permite aminorar esta situacién de “sen-
tirse sobrepasada” es contar con ayuda y apoyo para el cuidado, ya sea
de amigos, familiares o profesionales; esto influye positivamente, puesto
que tener un respiro y tiempo para dedicarse a uno mismo reduce el
sentimiento de sobrecarga'.

Un alto nivel de apoyo social se relaciona con menor carga del cuida-
dor, debido a que es una importante fuente de ayuda para los cuidadores
en el momento de hacer frente a estas situaciones’. Pedir ayuda a algin
familiar o a las personas que habitualmente les apoyan han sido las posi-
bles soluciones para disfrutar de unos dfas de descanso'.

La “btsqueda del sentido de la enfermedad”: esta unidad de signifi-
cado queda expresada con la necesidad del familiar cuidador de encon-
tratle un significado a esta situacién de enfermedad. El significado que

los familiares atribuyen a la enfermedad son aspectos que influyen en el
cuidado prestado a la persona enferma®.

En relacién con las necesidades al ser cuidador primario de un fami-
liar con EA, surgieron las siguientes dos unidades de significados: “ne-
cesidad de informacion con respecto a la evolucién de la enfermedad,
tratamiento y sobre el cuidado” y “necesidad de apoyo psicoldgico”.

Algunos estudios refieren que entre las necesidades identificadas por las
cuidadoras pueden mencionarse capacitacién y mayor informacién sobre
la enfermedad y sus nuevos hallazgos, su tratamiento y su evolucién, y
sobre los efectos en el entorno familiar™'®. De ahi la importancia para
ellos de asistir a conferencias o cursos que contribuyan a otorgar un mejor
cuidado y que los ayude a hacer frente a los cambios que la enfermedad
lleva consigo y en definitiva a que les sirvan de apoyo moral y social’"*.

Martinez” encontrd en su estudio el importante papel educativo de
los profesionales de enfermerfa de la atencién primaria de salud, como
Ginico enlace informativo para aprender sobre estos temas.

La aplicacién de un programa de formacién del cuidador en la demencia,
realizado por un profesional de enfermerfa, pudo detectar un cambio en la
reaccién de los cuidadores ante los problemas conductuales y una mejorfa
en la afectividad de los pacientes. Es légico pensar que la disminucion del
estrés del cuidador ante los trastornos del comportamiento sea un efecto
directo de la intervencion, que inclufa la formacién en el manejo de las alte-
raciones conductuales y en las técnicas de afrontamiento del estrés'®.

Este estudio de caso de aproximacién fenomenoldgica pretende ser
una primera instancia que concederd a la enfermerfa la posibilidad de
obtener un conocimiento mds profundo y comprensivo en relacion con
la experiencia de ser cuidador primario de un familiar con Alzheimer
y poder identificar sus necesidades, desde el contexto nacional. Asi
también, permite identificar las necesidades de una cuidadora de un
familiar con EA, lo que proporciona algunos lineamientos en torno a la
generacion de programas de cuidado innovadores centrados en la parti-
cularidad de los usuarios, lo cual repercutird en la calidad de vida de las
personas que presentan la EA, los cuidadores y sus familias.

Para finalizar, es necesario mencionar que resulta imprescindible con-
tinuar profundizando en la investigacién relacionada con el cuidado de
las personas con EA y sus familias, debido a que cada dia esta enferme-
dad presenta una mayor prevalencia derivada del aumento de la expec-
tativa de vida a nivel mundial.
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