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"En la basqueda de la verdad somos ayudados por los demas de dos maneras: directa e
indirectamente. La ayuda directa la recibimos de aquéllos que ya han encontrado un
aspecto de la verdad, porque cuando alguno de nuestros mayores ha encontrado una verdad,
la transmite para que los que han de venir después puedan elevarse a un mayor
conocimiento de la verdad. Indirectamente somos ayudados por los que estuvieron antes
por el hecho de que sus errores nos dan oportunidad para esclarecer la verdad por medio de
un serio trabajo intelectual. Es justo, por consiguiente, que estemos agradecidos con todos

aquellos que nos han ayudado en el esfuerzo por el bien de conocer la verdad".

Santo Tomas de Aquino, In Il Metaphysicorum, I, 15 - 16

"Uno debe ser tan humilde como el polvo para poder descubrir la verdad"

Mahatma Gandhi.
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y se ha vuelto mi encanto.
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RESUMEN GENERAL DEL TRABAJO DE GRADO

TITULO: Significado del diagndstico de la enfermedad de Alzheimer en el
cuidador informal.

AUTOR(ES): Sami Jo Reyes Florez

FACULTAD: Facultad de Psicologia

DIRECTORA: Esp. Ara Mercedes Cerquera Cdrdoba
RESUMEN

La investigacion tuvo un enfoque cualitativo de alcance descriptivo, basada en el disefio de
la teoria fundamenta, la cual tenia como finalidad identificar el significado de la enfermedad
de Alzheimer en el cuidador informal. Para adquirir la informacion, se llevé a cabo la
aplicacion de una entrevista semiestructurada dirigida a una muestra por conveniencia
conformada por 81 sujetos que se desempefiaban como cuidadores informales de pacientes
diagnosticados con la enfermedad de Alzheimer de la ciudad de Bucaramanga. De los
resultados emergieron dos categorias de analisis, significaciones positivas y negativas del
diagnostico de la enfermedad de Alzheimer. En cuanto a las significaciones positivas, son
construidas por el afecto hacia el familiar, permitiendo la aceptacion y agrado del rol como
cuidador, asi como actitudes responsables, empaticas y solidarias hacia el paciente. Por otro
lado las significaciones negativas abarcan principalmente la tristeza, desconcierto,
preocupacion y pérdida de tiempo libre a causa de la dependencia del paciente.

PALABRAS CLAVES: Alzheimer, Cuidador informal, significado.
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GENARAL SUMARY OF THE THESIS

TITLE: Meaning of Alzheimer’s disease for the informal caregiver.
AUTHOR(S): Sami Jo Reyes Florez
FACULTY: Faculty of Psychology
DIRECTOR: Esp.Ara Mercedes Cerquera Cordoba
ABSTRACT

The research had a qualitative focus with a descriptive reach, based on the grounded theory
design, which aimed to identify the meaning of the Alzheimer's disease on the informal
caregivers. To gather the information, a semi-structured interview was applied to a sample
of 81 subjects that were performing as informal caregivers of patients diagnosed with
Alzheimer's on Bucaramanga Colombia. From the results, two analysis categories emerged,
positive and negative significations of the diagnosis. Positive significations are built by the
affection felt for the relative, allowing a willingly acceptance for the caregiver role. As well
as responsible, emphatic and solidary attitudes with the patient. In the other hand, negative
significations mainly covers the sadness, confusion, concern and loss of spare time caused
by the patient needs.

KEY WORDS: Meaning, informal caregiver, Alzheimer’s disease.
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JUSTIFICACION

Envejecer es un proceso natural e ineludible que trae consigo la condicion de
fragilidad, vulnerabilidad y dependencia (Gonzalez & Ham-Chande, 2007), por lo tanto,
requiere de cuidados especificos que logren prevenir la aparicion de maultiples patologias
como la enfermedad de Alzheimer, siendo una de las principales causas de mortalidad en la
poblacién adulta mayor (Martinez, 2009) y que se ha convertido en un problema de salud
publica, donde por lo menos 260.000 adultos mayores podrian padecer dicha patologia
(Prada, Takeuchi & Ariza, 2014); este tipo de demencia se convierte entonces en un tema de
familia y de estado; por lo cual debe existir una complementariedad y una responsabilidad

compartida por ambos sectores: el privado y el publico (Garcia, 2004).

Las demencias, y en particular la enfermedad de Alzheimer (EA) se configuran en la
actualidad como uno de los grandes retos para los paises en desarrollo, teniendo en cuenta el
aumento acelerado de personas mayores en todo el mundo. Se prevé que dentro de los
préximos afios dicha proporcion alcanzara los 605 millones a 2000 millones de personas
mayores de 60 afios (Organizacién Mundial de la Salud, 2013). Por su parte, Colombia cuenta
con tres millones de personas mayores de sesenta afios que dentro de los proximos 25 afios

alcanzaran los ocho millones (Giraldo, Franco, Correa, Salazar & Tamayo, 2005).

Las cifras anteriores, permiten visualizar a la sociedad Colombiana en una fase de
envejecimiento que obliga a considerar los cambios fisiologicos, organicos y psicosociales

que se presentan con la vejez y que directamente involucran a los familiares de los adultos
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mayores, los cuales se ven obligados a brindar una atencion de calidad en su rol como
cuidadores informales. Dwyer, Lee y Jankowski (1994), citado por Roig, Abengozar y Serra
(1998), lo definen como “aquel individuo que dedica la mayor parte de tiempo medido en
numero de horas al dia- al cuidado de dicho enfermo” (p.216) y quienes se ven en la tarea de

propender por el bienestar de sus “abuelos”.

Gracias a estudios e intervenciones en cuidadores informales de pacientes con la
enfermedad de Alzheimer, se han logrado identificar diversas enfermedades y trastornos
clinicos a nivel fisico, psicolégico y emocional que afectan la calidad de vida de estas
personas. Sin embargo, pocos estudios han sido desarrollados desde un enfoque cualitativo
dejando notar la necesidad de explorar cuales son las significaciones que los cuidadores
informales le asignan a la enfermedad de Alzheimer, ya que dichas cogniciones y/o
representaciones sirven para evaluar el significado que los mismos confieren a los eventos
que incluyen los sintomas, las recaidas y demas que se desarrollan en el trascurso de la
enfermedad, siendo parte de los aspectos fenomenoldgicos poco explorados hasta el
momento en relacion al tema y que engloban las cogniciones, imaginarios e ideas producto
del impacto psicologico del rol como cuidador, las cuales determinaran el comportamiento

del mismo en relacién con el tipo de cuidado brindado al familiar.

Con esto se busca prevenir entonces el abandono del rol de cuidador informal a fin
de que los adultos mayores diagnosticados con la enfermedad de Alzheimer no terminen
siendo institucionalizados en un hogar geriatrico, convirtiéndose por consiguiente en un

problema de salud publica.
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Finalmente, se denota la relevancia social y teorica del presente estudio, puesto que
surge la necesidad de ayudar a todas aquellas personas que tienen que enfrentar dia tras dia
la pérdida de memoria de algun familiar, generando a su vez en la sociedad un conocimiento
con mayor precision sobre como los cuidadores informales hacen frente del diagnostico de
la (EA) y con base a esto, desarrollar propuestas de acompariamiento, apoyo y capacitacion
encaminadas a contribuir con la calidad del cuidado, con la calidad de vida y bienestar de los

cuidadores.

Por dltimo, el presente estudio tiene como proposito generar ideas de estudio que
compartan el mismo enfoque de investigacion en busca de aportar constructivamente
conocimiento a la Linea de investigacion: Calidad de Vida en la Tercera Edad de la ciudad
de Bucaramanga, de la Facultad de Psicologia de la Universidad Pontificia Bolivariana

seccional Bucaramanga.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Diversos estudios e intervenciones en cuidadores informales de pacientes
diagnosticados con la enfermedad de Alzheimer han identificado aspectos importantes en
relacion con el rol del cuidador y las consecuencias que trae consigo el trabajo hacia dicha
poblacién, encontrando sobrecarga, falta de apoyo social, problemas legales y econémicos y
sintomatologia depresiva. Se ha encontrado ademas que los cuidadores informales de
pacientes con la enfermedad de Alzheimer presentan un desgaste mas alto en el area fisica,
emocional y psicologica. Dichos estudios han sido desarrollados a partir de un enfoque
cuantitativo, dejando en evidencia la poca frecuencia de investigaciones cualitativas en torno
a la experiencia subjetiva de los cuidadores informales de pacientes con la EA y una escasa
exploracién respecto a los aspectos fenomenoldgicos de las significaciones, cogniciones,
imaginarios e ideas producto del impacto psicolégico del rol como cuidador y que
determinaran el comportamiento del mismo en relacién con el tipo de cuidado brindado al

familiar.

Por consiguiente surge necesidad de conocer ¢Qué significado tiene en los cuidadores
informales el diagndstico de la enfermedad de Alzheimer en su familiar? sirviendo como
punto de inicio para el desarrollo de futuras investigaciones que compartan el mismo enfoque

y busquen indagar elementos no explorados hasta el momento.
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OBJETIVOS

Objetivo General
Identificar los significados de los cuidadores informales respecto al diagndéstico de la

enfermedad de Alzheimer de su familiar.

Objetivos Especificos
Categorizar las principales ideas que surgen en el cuidador respecto a la enfermedad

de Alzheimer.

Interpretar los significados de los cuidadores informales respecto al diagnostico de la

enfermedad de Alzheimer.



17

INTRODUCCION

En los dltimos afios, la piramide poblacional en Colombia muestra una tendencia
hacia el incremento de la poblacion adulta mayor (Giraldo, Franco, Correa, Salazar &
Tamayo, 2005), permitiendo visualizar a la sociedad en una fase de envejecimiento que
obliga a considerar los cambios fisioldgicos, organicos y psicosociales que padecen los
adultos mayores, encontrando que gran parte de la problematica gira en torno a la aparicién
de enfermedades cronicas no trasmisibles, como la enfermedad de Alzheimer, la cual se
caracteriza por “la pérdida irreversible de la funcidon cognitiva, asi como por trastornos
afectivos y de la conducta” (Riquelme, Ortigosa & Carbonell, 2010, p.300), siendo una de
las causas de mortalidad en la poblacion adulta mayor (Martinez, 2009) y que se ve altamente
agravada por la calidad de la prestacion de los servicios de salud y por la disminucién de la

participacion de los roles familiares, econoémicos y sociales (Rodriguez, 2011).

Ante este hecho, es necesario mencionar que los pacientes diagnosticados con la
enfermedad de Alzheimer con el tiempo necesitardn de los apoyos fisicos, mentales y
emocionales de parte de sus nucleos familiares, médicos y sociales (Feria, 2006), los cuales
en su mayoria son proporcionados por un miembro de la familia que asume el rol de cuidador
informal y quien es la persona que asiste al paciente dependiente en sus actividades basicas
e instrumentales (Aparicio et al., 2008). Sin embargo, el diagndstico de la enfermedad de
Alzheimer trae consigo cambios drasticos en la vida de los cuidadores informales, siendo las
segundas victimas de la enfermedad y quienes a partir de las experiencias que configuran la

enfermedad generan sus creencias, esquemas, percepciones o ideas, que definen la forma de
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pensar de los mismos, y que configuran su sistema cognitivo y que guiaran su
comportamiento (Losada, Montorio, Izal & Marquez, 2006) permitiendo la creacién de

sentido del rol como cuidador y la asignacion del significado de la enfermedad de Alzheimer.

Por lo tanto, a manera de explorar el significado del diagndstico de la enfermedad de
Alzheimer en el cuidador informal, durante el desarrollo del presente estudio de
investigacion, el lector se encontrard en un primer momento con el marco tedrico, en el cual
se exponen los antecedentes tedricos en relacion con el fendmeno de estudio y en donde se
mencionan los estudios realizados en torno a los conceptos relevantes de la investigacion,
siendo estos, la enfermedad de Alzheimer, el cuidador informal y el fendmeno de la
significacion. Después, se expone la metodologia de la investigacién donde se define el tipo
de estudio, la técnica de muestreo, el método de recoleccion de informacion, la muestra del
estudio, el instrumento utilizado y las fases de la ejecucion del proyecto. Posteriormente, se
exponen los resultados encontrados a partir del analisis realizado por medio del software
Atlas, Tl y del cual emergieron dos categorias de analisis: significaciones negativas y
positivas del diagnostico de la enfermedad de Alzheimer. Finalmente, se presenta la
discusion de la investigacion, en donde se contrasta la literatura referenciada y los resultados
obtenidos, dando paso a las conclusiones y recomendaciones del estudio. Por ultimo, se
encuentra el listado de referencias consultadas y algunos anexos fundamentales de la

ejecucion del proyecto.
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MARCO TEORICO

Antes de abordar el fendmeno del significado es importante contextualizar sobre la

enfermedad de Alzheimer y la figura del cuidador informal.

Se ha vuelto frecuente el oir hablar en nuestro pais y en otros lugares del mundo sobre
la enfermedad de Alzheimer (EA), también conocida como demencia degenerativa primaria
de inicio pre-senil o senil, o demencia tipo Alzheimer, siendo motivo de preocupacion
mundial, dado el incremento de casos de pacientes adultos mayores que la padecen, por lo
que se le ha catalogado como la enfermedad del siglo XXI1 (Gémez, 2012). Teniendo como
referencia datos estadisticos, se reconoce que la EA puede afectar del 5 al 15% de los sujetos
de 65 afos y del 20 al 30% de las personas de mas de 80 afios (Feria, 2006). Se le considera
responsable de hasta un 70% de las enfermedades neurodegenerativas. Siendo una de las
causas mas frecuentes de mortalidad en la poblacion adulta mayor (Akhter, Katre, Li, Liu, &

Liu, 2011; Martinez, 2009; Molinuevo & Arranz, 2012).

Actualmente un aproximado de 44 millones de personas sufren de la EA alrededor
del mundo y los expertos aseguran que es una cifra que continuard aumentando en los
préximos 40 o 50 afios, afectando a mas de 80.000.000 de personas a nivel global (Ferri,
Prince, Brayne, Brodaty, Fratiglioni & Ganguli, 2005). Otros célculos mas pesimistas
estiman que en el afio 2050 afectard a mas de 135 millones de personas, lo cual la convertiria
en la mas grande epidemia del siglo XXI (Parrilla, 2014). En Colombia su prevalencia es de

1.79% en la poblacion mayor de 50 afios (Pradilla, Vesga, Ledn-Sarmiento, Bautista, Nufies
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& Vesga, 2008) y se estima que para el 2020 las cifras de pacientes con EA sean de mas de

240,000 (Takeuchi, 2014).

Las caracteristicas principales de la EA son: sintomas cronicos cognitivos,
alteraciones a nivel emocional, comportamental y fisico, asi como una notoria dificultad en
las funciones de memoria (Alberca, 2002; Gonzales, 2000; Helmes & Otsbye, 2002;
Lyketson, Lépez, Jones, Fitzpatrick, ABreitner & DeKosky, 2002; Rogers & Jarrot, 2008;
Strauss & Sperry, 2002). Estas dificultades de memoria son principalmente causantes de la
Ilamada amnesia anterégrada, que consiste en la incapacidad para registrar en la memoria a

largo plazo nuevos recuerdos (Wicklund, Johnson, Rademaker, Weitner & Weintraub, 2006).

La EA es una dolencia cronica y progresiva, que a causa del deterioro multiple que
acarrea al paciente, lo vuelve dia a dia mas dependiente y en continua necesidad de ser
asistido para solventar incluso sus necesidades mas elementales. Con el tiempo, la EA es
causa de la muerte del paciente por degeneracién neuronal en areas de funcion vital del
cerebro, sin que hasta el momento se haya podido encontrar una cura para ésta (Ruiz, 2000).
Por lo anterior, la EA es una enfermedad eminentemente social, en el sentido de que
involucra a los familiares del paciente exigiendo de ellos atencién y cuidados especializados
en particular de la persona que asume el rol de cuidador al interior de la familia (cuidador
informal), pues este debe ayudar al paciente en todas las actividades que esta imposibilitado
hacer por si mismo, tanto dentro como fuera del hogar (Islas, Ramos, Aguilar & Garcia,

2006).
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A nivel de investigacion sobre EA en Colombia, Garcia, Lopera, Madrigal y Ossa
(2003), profundizaron en los componentes morales y legales del Alzheimer de inicio precoz.
Por su parte, Aguirre-Acevedo et al (2007), crearon una bateria para evaluar y diagnosticar
el déficit cognitivo asociado a la EA. Asimismo se ha evaluado la prevalencia del deterioro
cognitivo leve de tipo amnésico en adultos mayores de 50 afios (Henao-Arboleda, Aguirre-

Acevedo, Mufioz, Pineda & Lopera, 2008).

Nuestra época tiene entre sus factores, una notable baja en natalidad y mortalidad de
personas alrededor del mundo, con, una mayor expectativa de vida, y por consiguiente la
aparicion a nivel epidemioldgico de enfermedades cronicas asociadas a las personas mayores
como la EA; lo cual significa un aumento considerable en el nimero de individuos

dependientes de cuidados de larga duracion (Carretero, Garces, Rodenas & San José, 2006).

Lo anterior explica el aumento progresivo de la EA entre la poblacion, que muestra
que hoy en dia la esperanza de vida ha crecido notablemente, la cual para inicios del siglo
XX era de aproximadamente 35 afios, hasta los 75 afios en la actualidad. Todo esto, se
convierte en un factor de riesgo en el sentido de que precisamente el deterioro caracteristico
de la vejez es factor determinante de la aparicion de la EA (Gofii-Urrutia, 2011; Puga, Rosero,
Glaser & Castro, 2007), lo cual también determina que sean las familias las encargadas de
acompariar y afrontar la EA en alguno de sus miembros, pues aunque la ciencia médica ha
conseguido aumentar la esperanza de vida, no ha conseguido aln la cura para diversas
dolencias como la EA que tienen su aparicion precisamente en edades avanzadas y como

afirma la autora recién citada: “la familia, agente principal en la produccion de bienestar,
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continua ejerciendo el protagonismo en la proteccion de sus miembros necesitados de apoyo”

(p. 2).

Lo anterior genera dinamicas al interior de los nucleos familiares que hacen que los
individuos directamente comprometidos con la atencion diaria del paciente de EA
experimente en muchos casos sintomas relacionados con lo que en psicologia se conoce como
carga por atencion en la dependencia sintomas tales como: estrés, sobrecarga fisica,
emocional, etc. (Biurrun, Artaso & Gofii. 2003). Asimismo los sintomas a nivel de
desempefio social han sido estudiados, pues el peso de la atencion a un adulto con EA impacta
no solamente el interior de las relaciones familiares en el seno del hogar, sino también las
relaciones externas relativas a la sociabilidad en general, lo cual traeria en consecuencia un
nuevo factor de riesgo para el propio paciente, ya que se ha relacionado el estrés del cuidador
con la recurrencia de conductas tales como abandono de la atencion o incluso malos tratos
(Carretero, Garcés, Rodenas & San José, 2006). Es por esto entonces de vital importancia

entender mas a fondo esta figura de asistencia informal.

Tradicionalmente ha sido la familia, y en particular la mujer, la encargada de esta
actividad asistencial (Cerquera, Pabon & Uribe, 2012); sin embargo, hoy las nuevas
condiciones hacen mas complejo el panorama debido a los nuevos posicionamientos sociales
de la mujer, que la han sacado del hogar al mundo laboral y profesional (Garcés, Rédenas &
Sanjosé, 2003); por otra parte, al ser esta asistencia una ayuda constante e intensa, a veces
sobrepasa los recursos del propio cuidador y puede desencadenar un evento estresante

crénico conocido como la carga del cuidador (Zarit, 2004). En palabras de Carretero, Garcés
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y Rodenas (2006): “Las repercusiones de esta sobrecarga sobre los cuidadores informales
implican problemas en su salud mental y fisica — depresion, ansiedad, enfermedades
psicosomaticas, etc. asi como repercusiones economicas, laborales, familiares, sobre sus
relaciones sociales y su tiempo libre” (p. 3). Todo lo cual conlleva en muchos casos, como
ya se dijo, al abandono de la ayuda por parte del cuidador informal, lo cual termina teniendo
serias implicaciones a nivel social ya que el costo de dicha asistencia recaeria sobre el sector
publico o privado, agravando el ya precario estado de los sistemas de salud nacionales
(Garcés, Rodenas & Sanjose, 2003) y maxime si se considera que los mismos cuidadores
informales terminarian siendo consumidores del propio sistema de salud, aumentando la

carga del mismo.

Diversos estudios han abordado al cuidador y han concluido que este tenderia a
presentar: depresion, ansiedad, sentimientos de culpa, aislamiento social y sobrecarga
(Ferrara, Langiano, Di Brango, De Vito, Di Cioccio & Bauco, 2008; Lladd, Anton-Aguirre,
Villar, Rami & Molinuevo, 2008; Sanders, Ott, Kerber & Noonan, 2008). En la ciudad de
Cali, Colombia, se llevé a cabo un estudio acerca de la sobrecarga asociada al cuidado de
pacientes ancianos y encontro a nivel de resultados que un 52,4% no presentd ningdn tipo de
sobrecarga, mientras que un 40% solo la present6 en un nivel leve (Ocampo, Herrera, Torres,
Rodriguez, Loboa & Garcia, 2007). En un estudio realizado en Chile, Espinoza, Méndez,
Lara y Rivera, (2009), relacionaron la sobrecarga con las caracteristicas del cuidador y
encontraron que factores como tener otra actividad laboral o la presencia de hijos, se vinculan
significativamente con la aparicién de sobrecarga. Asimismo, Pérez y Llibre (2010), en un

estudio que buscaba determinar las caracteristicas sociodemogréficas, asi como la sobrecarga
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en cuidadores de pacientes adultos mayores con demencia leve y moderada, encontraron que
un 77,3 % de los cuidadores experimentaron un nivel de sobrecarga intenso y un 20% un
nivel leve. En Colombia, un estudio realizado por Cerquera, Granados y Buitrago (2012),
encaminado especificamente a medir la sobrecarga del cuidador informal en pacientes con
demencia tipo Alzheimer, encontré que un 65.4% no presentd niveles de sobrecarga; y

respecto de los niveles de sobrecarga leve e intenso, ambos obtuvieron un 17.3%.

Es entonces evidente que los efectos sobre la salud del individuo al dedicar gran parte
de su tiempo y esfuerzo a cuidar a otro han sido objeto de investigacion formal, siendo
pertinente resaltar ciertas afectaciones como elevados indices de ira, niveles bajos de
bienestar subjetivo y mayores indices de alteraciones cardiovasculares, todo ello agravado
por el hecho de que en el paciente con demencia aparecen trastornos del suefio, incontinencia,
vagabundeo y diversas conductas peligrosas, que aumentan el estado de inquietud por parte
del cuidador (Garre et al, 2002). Sumado a problemas econémicos, afectacion en el disfrute
del tiempo libre y deterioro de sus relaciones sociales (Espinoza & Jofre, 2012) conduce a
una sobrecarga en el individuo, implicando para este, un sentimiento subjetivo de que su
vida ha cambiado en sentido desfavorable a causa de su nuevo rol (Espin, 2012), lo cual
produciria en algunos casos el abandono de la funcién de cuidador o un desempefio irregular
en la misma, teniendo como resultado consecuencias en el sector de la salud publica antes

sefialado.

La figura del cuidador informal dirigida hacia el bienestar del paciente con EA, las

consecuencias negativas que pueden afectar su propia calidad de vida al desempefiar su
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actividad asistencial e incluso la carga para el sistema de salud publica que conllevaria un
abandono por parte de los cuidadores en su tarea, las dinamicas familiares que se ven
afectadas y toda la constelacion de fendmenos interrelacionados resultantes de la interaccion
cuidador-paciente con EA, convierten al cuidador informal en centro de atencion
investigativa, con el fin de comprender cada vez mejor la naturaleza del cuidado como tal,
las necesidades asistenciales de la EA, y los factores que pudieran resultar protectores para
el rol de cuidador. No solo profundizando a nivel tedrico o de clarificacion de constructos, si
no con especial atencion a nivel de fundamento para posibles intervenciones con la poblacion
de los cuidadores informales, con el objetivo de mejorar su propia calidad de vida, e impactar

indirectamente en el bienestar del paciente con EA.

Todo lo anterior convierte a un estudio como el presente, en un esfuerzo de notoria
relevancia académica y social, que busca aportar desde un campo especifico, a la salud del
cuerpo social en su integridad, consciente de que los individuos no son moénadas aisladas y
cerradas en si mismas, sino que por el contrario, son miembros de una red interactiva de

relaciones sociales que se afectan mutuamente para bien o para mal.

Antes de abordar mas en la investigacion, conviene dar una mirada al proceso mismo
de la significacion, entendido como el fendmeno por medio del cual los seres humanos
asignan un determinado sentido o una determinada valencia semantica a sus experiencias de
vida (Martinez, 1999), pues cobra una gran importancia aproximarse al significado o sentido
personal que el individuo cuidador otorga a la EA, ya que de tal significado depende en gran

manera la forma de afrontamiento de su situacion misma de cuidador, pudiendo desarrollarse
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en consecuencia una forma sana de interaccion con la EA o por el contrario, una forma dafiina
tanto para la propia percepcion de calidad de vida, como también para el mismo paciente con

EA (Rojo, 2008).

Uno de los procesos mas importantes de la entera experiencia humana es la asignacion
de significado a palabras, gestos, imagenes y eventos. Por medio de esta actividad los seres
humanos convertimos nuestro contacto con el mundo en un contacto precisamente
significativo, es decir, portador de sentido y valor especifico para él, de tal manera que no se
estd en el mundo como un punto ciego e inconexo sin posibilidad de apertura hacia lo otro y
hacia los otros, sino que se puede comunicar la propia interioridad y recibir en reciprocidad

la interioridad de otros.

Este proceso de asignacion de sentido, construccion de significados e intercambio de
interioridades no se da sin repercusiones psicoldgicas para los individuos involucrados, es
decir, no se trata de una experiencia subjetivamente neutra sino que es portadora de
valoraciones en primer lugar, en cuanto los significados son mediadores del conocimiento,
como en el caso del lenguaje; pero también a nivel conductual y emocional, por cuanto,
determinada la persona por un evento particularmente significativo, puede desencadenar una
serie comportamental especifica, fruto de aquella percepcion o asignacion de sentido
(Lozada, Montorio, Izal & Marquez, 2006), como cuando se siente enojo por una expresion
usada por un desconocido, pero si dicha expresion es usada por un amigo o familiar la
reaccion es distinta e inclusive positiva, precisamente por el diverso significado subjetivo

asignado a dicha expresion, aunque objetivamente sea la misma en ambos casos.
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El fendmeno del significado, la significacion, la asignacion de sentido, etc. ha sido
estudiado en la antigliedad desde las més diversas perspectivas. En la edad media, por
ejemplo, fueron multiples los esfuerzos de filsofos y estudiosos de la l6gica por desentrafiar
la naturaleza del fendbmeno semiotico, es decir, todo lo relacionado con el universo del signo
y el significado, llegando a construirse sistemas descriptivos de una profundidad notable,
como en el caso de la llamada filosofia escolastica, con santo Tomas de Aquino como

maximo representante (Beuchot, 2004).

La principal preocupacion durante aquél periodo fue alcanzar una definicién exacta
del signo, principalmente en su relacion con la expresion de las ideas en forma oral y escrita.
En los manuales de l6gica de aquella época era comun encontrar todo un apartado dedicado
al signo, en un afan quiza excesivo por tecnicismos gramaticales (Sanguineti, 2000). No
obstante, los trabajos de los autores medievales sirvieron como aliciente para nuevas
aproximaciones a la semiotica, de parte de autores modernos como Charles Sanders Pierce o

Ferdinand de Saussure.

En los tiempos recientes se han dado notables avances y profundizaciones en esta
tematica, sobre todo a partir de los trabajos del mencionado Ferdinand de Saussure, linglista
suizo que marco el inicio de los estudios modernos sobre la seméantica, la cual gracias a él
goza de estatuto propio en el ambito de las disciplinas de estudio mas prolificas de los ultimos
afios (Conesa & Nubiola, 1999). Del campo del lenguaje, la semidtica se ha expandido hasta

la aplicacion de sus principios a los méas diversos campos de la experiencia humana,
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convirtiéndose en una disciplina que siempre tiene algo para aportar, casi transversal a todas

las tematicas.

En lo que respecta a esta investigacion, los significados se entienden como la
interpretacion que una persona hace de un objeto o evento en un momento determinado
(Strauss & Quinn, 1997). Dicha interpretacion hecha por el individuo sobre su entorno se
internaliza en términos de patrones de conducta y actitudes, que influyen en la conducta
personal, influencia que puede ser positiva 0 negativa, segin que contribuya al
potenciamiento del bienestar general de la persona o por el contrario lo afecte o impida

(Lozada, Montorio, 1zal & Marquez, 2006).

En este orden de ideas, la literatura reporta la existencia de una relacion entre las
percepciones del cuidador informal del paciente con EA y consecuencias para su estado
general de bienestar. Otras de las consecuencias reportadas por la literatura para la salud del
cuidador son: sentimientos de culpa (Samuelsson, Annerstedt, Elmstahl, Samuelsson &
Grafstroem, 2001), enfado (DeKosky & Orgogozo, 2001), indefension (Rogers, 2000),
frustracion (Steffen y Berger, 2000), ira (LOpez, 2004), negacion de la necesidad de ayuda
(Levesque, Cossette, Potvin & Benigeri, 2000) y soledad (Beeson, Horton-Deutsch, Farran
& Neundorfer, 2000), sin embargo, en un estudio realizado por Cohen, Colantonio y Vernich
(2002), el 70% de los cuidadores informd que estaban contentos o sentian emociones
positivas debido a su labor. Asimismo se han identificado como efectos positivos del cuidado
la mejora de la cohesidn familiar, un aumento en la percepcion de autovalia y autoestima y

un incremento en las oportunidades para el crecimiento personal (Czaja, Eisdorfer & Schulz,
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2000). Por su parte, Gallagher-Thompson y otros (2000), sefialan que es incluso posible que
se den en el cuidador un nimero indeterminado de consecuencias positivas de su labor como
tal, pero que al no existir instrumentos adecuados para identificarlas, pasan desapercibidas.
También Lopez (2004) senala que “cuando el cuidador muestra altos niveles de autoestima,
tiene una actitud positiva hacia él mismo, se valora y aprecia, e incluso esta orgulloso de si,
muestra menores niveles de depresion y ansiedad” (p. 81), 10 que se convierte en factores

protectores para la labor del rol de cuidador como tal.

Una de las caracteristicas que potencia o amplifica el impacto del ser cuidador informal de
pacientes con EA es la duracion. El cuidado de personas mayores con demencia ha sido
sefialado como una situacion prototipica de estrés cronico, precisamente a causa de que los
cuidadores deben enfrentarse a ella durante un tiempo prolongado, con muchas horas diarias,
y deben realizar continuos esfuerzos para adaptarse a los cambios que se producen en las
personas que padecen la enfermedad (Vitaliano, Young, Zhang, 2004). En un meta-analisis
Pinquart y Sorensen (2003) indican que las diferencias entre los cuidadores de personas con
demencia y los no cuidadores son mas amplias, confirmando la nocién de que el cuidado de
personas con demencia es especialmente estresante; y aunque muchas de las tareas,
necesidades y preocupaciones de las personas que cuidan de un familiar dependiente
coinciden, con independencia del problema que presente la persona cuidada, las
caracteristicas pérdidas cognitivas, conductuales y afectivas asociadas con la progresion de
la EA influyen en que el cuidado de personas con esta enfermedad sea mas dificil y

demandante que el cuidado de otro tipo de pacientes (Arai, Zarit & Sugiura, 2002; Ory, Yee,
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Tennstedt & Schulz, 2000). Entre otras cosas porque el cuidado es continuo, intenso y

demandante a nivel emocional.

Las anteriores consecuencias de la labor del cuidador estan mediadas por la
percepcion que el sujeto tenga de la situacién como un todo, es decir, en la interpretacion que
el cuidador hace de su labor como tal influyen sus propias caracteristicas de personalidad y
vivencias previas, de manera tal que a todos los cuidadores no los afecta su situacion de igual
manera y con el mismo alcance, pues es posible que a lo que a unos afecta a otros puede que
no, o en diferente grado. Por ello resulta poco Util el intento por establecer patrones estandar
para todos, haciendose necesario el estudio por medio de muestras pequefias o incluso

estudios de caso individual.
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METODOLOGIA

Disefio
La investigacion tuvo un enfoque cualitativo de alcance descriptivo, basada en el
disefio de la teoria fundamentada, segun la clasificacion realizada por Hernandez, Fernandez

y Baptista (2006).

Poblacion y Muestra

La poblacion estuvo conformada por 150 cuidadores informales vinculados a la base

de datos de la Linea Calidad de Vida en la Tercera Edad de la ciudad de Bucaramanga.

En el estudio participaron 81 sujetos que se desempefiaban como cuidadores
informales de pacientes con la enfermedad de Alzheimer. El tipo de muestreo fue no

probabilistico a conveniencia y utilizando el método de recoleccion voz a voz.

Criterios de inclusién:

Ser familiares de pacientes diagnosticados con la enfermedad de Alzheimer por

psiquiatra o neurélogo.

e Desempefiar el rol de cuidador en un tiempo mayor a tres meses, minimo 8 horas
diarias.

¢ No recibir pago por el desempefio del rol.

e Convivir en el mismo domicilio del paciente con EA.
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Criterios de exclusion:

e Ser analfabeta.

e No querer ser participe de la investigacion.

Aspectos éticos

El presente estudio salvaguarda la confidencialidad de todas las personas participes
del proyecto, a quienes por medio de un compromiso escrito o consentimiento informado se
les informd del uso de la informacion obtenida, la cual cumple fines netamente académicos,
donde los nombres de los individuos se mantienen en anonimato. Lo anterior, corresponde a
lo enunciado en la Ley 1090 de 2006 numeral 9 del articulo 2, que hace referencia a la
investigacion con humanos y el respeto de la dignidad y el bienestar de los individuos que
participan voluntariamente y con conocimiento de la investigacion. Asimismo, el articulo 50
dicta que los profesionales de la psicologia deben basarse al llevar a cabo investigaciones
cientificas, en los principios éticos de respeto y dignidad, bajo el compromiso de proteger el

bienestar y los derechos de los participantes.

Instrumento

Cuestionario sociodemografico para cuidadores informales de pacientes con la
enfermedad de Alzheimer, adaptado a una entrevista semi estructurada que incluia los items

1,2,3,4,13, 16, 18 y 25. El cuestionario fue disefiado por Cerquera, Pabon y Ruiz (2013) y
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evaluado por Jueces de la Universidad de la Habana Cuba, este recolecta informacion
respecto a los datos sociodemograficos e identifica las significaciones que los cuidadores
informales le otorgan al diagnostico de la EA en la fase inicial. La aplicacion del cuestionario
se hace de manera individual con ayuda del evaluador el cual solo puede ser aplicado a

cuidadores informales de pacientes diagnosticados con la enfermedad de Alzheimer.

Procedimiento

Fase . Revision tedrica y seleccion del instrumento. La primera fase consistio en
realizar una revision tedrica y cientifica que permitio dar sustento al proyecto en ejecucion y
dar bases para la discusion y andlisis del mismo. Ademas, se revisé el cuestionario
sociodemogréfico para cuidadores informales de pacientes con enfermedad de Alzheimer
(Cerquera, Pabén & Ruiz, 2013), con el fin de seleccionar los items que exploraran el
significado, el conocimiento y el impacto respecto al diagnéstico de la enfermedad de

Alzheimer en los cuidadores informales.

Fase Il. Recoleccidn de muestra. Consistid en contactar por medio de la base de datos
de la Linea Calidad de Vida en la Tercera edad de la Universidad Pontificia Bolivariana a
cuidadores informales de pacientes con Alzheimer. Posterior a la revision de la base de datos
se procedio a realizar el contacto telefonico que permitio programar citas previas con cada
uno de los cuidadores informales que aceptaron participar del proyecto. Una vez confirmada
la participacion de los sujetos se llevaron a cabo 81 visitas domiciliarias que posibilitaron el

diligenciamiento del consentimiento informado y el desarrollo de la entrevista.
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Fase Ill. Aplicacion del instrumento. Una vez rectificados los aspectos éticos del
proyecto en ejecucion se procedié a la aplicacion de la entrevista semiestructurada adaptada,
la cual contenia una serie de preguntas abiertas que el sujeto podia responder libremente y
sin limite de contenido, a partir de las cuales se interactdo con las personas involucradas en

el proceso de interrogacion (Bonilla & Rodriguez, 1997).

Fase IV. Revision, transcripcion, categorizacion e interpretacion de los resultados.
Esta fase inicid con la revision de las 81 entrevistas aplicadas verificando el diligenciamiento
correcto de las mismas; posteriormente, se transcribié la informacion en el Software Atlas
Ti, en el cual se llevo a cabo el proceso de codificacion y creacion de memos, que permitio
identificar los aspectos que permitieron identificar las significaciones de los participantes en
relacién con el fendmeno de estudio. Finalmente se lleva a cabo el proceso de interpretacion

y teorizacion de la informacion.

Fase V. Divulgacion. Consiste en la presentacién de los logros obtenidos en la

ejecucion del proyecto.
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RESULTADOS

En la presente investigacion se establecié como objetivo general, conocer el
significado del diagndstico de la enfermedad de Alzheimer (EA) en el cuidador informal.
Para obtener la informacion requerida, se realizo una entrevista semiestructurada adaptada
del cuestionario sociodemografico para cuidadores informales de pacientes con la
enfermedad de Alzheimer. Ahora bien, los resultados se presentan en dos apartados: el
primero de ellos hace referencia a los datos socio-demograficos de la muestra; en el
segundo apartado, se encuentra la informacién obtenida de las entrevistas de las cuales
emergieron dos categorias de analisis, significaciones positivas y negativas del diagndstico

de la enfermedad de Alzheimer.

De las 81 personas que se desempefian como cuidadores informales de pacientes con
la enfermedad de Alzheimer, el 13% tienen edades que oscilan entre los 20-30 afios y el 1%
entre los 81-90 afios. En cuanto al parentesco de los cuidadores informales con el paciente
diagnosticado con la enfermedad de Alzheimer, el 48% son hijos/a y el 13% son otros
familiares de los pacientes. Respecto al estado civil de los cuidadores informales, el 28% son
solteros/as y el 6% estan en unién libre. En relacidon con el nivel de escolaridad de los
cuidadores el 3% no tuvo algun tipo de formacion académica y el 10% tuvo estudios como
(tecnologias, cursos, diplomados). Respecto a la situacién laboral de los individuos el 26%

son activos y el 11% son desempleados.



Datos Sociodemogréficos de los cuidadores informales

Tabla 1. Datos Sociodemograficos de los cuidadores informales.
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Edad Porcentaje
20-30 13%
31-40 6%
41-50 20%
51-60 24%
61-70 13%
71-80 25%
81-90 1%
Parentesco
Hijo/a 48%
Esposo/a 11%
Sobrino/a 2%
Nieto/a 8%
Otros familiares 13%
Estado civil
Soltero/a 28%
Casado/a 36%
Divorciado/a 10%
Viudo/a 2%
Unidn libre/a 6%
Nivel de escolaridad
Sin estudios 3%
Primario 12%
Secundario/bachillerato 36%
Universitario 21%
Postgrado 0%
Otros 10%
Situacion laboral
Activo/a 26%
Jubilado/a 11%
Hogar/a 34%
Desempleado/a 11%

A continuacion se exponen los resultados en relacion con las categorias de analisis

significaciones negativas y positivas del diagnostico de la enfermedad de Alzheimer.



37

Significaciones negativas del diagnostico de la enfermedad de Alzheimer

De acuerdo a la informacion obtenida en la categoria Significaciones Negativas del
diagnostico de la enfermedad de Alzheimer fue posible encontrar que algunos cuidadores
informales refieren sentirse cansados y desgastados fisicamente debido a la dependencia
fisica de los pacientes, la cual araiz de los traslados y cambios de posicion constantes provoca
lesiones en articulaciones, musculos y huesos producto del exceso de fuerza, relacionandose
directamente en concepciones tales como las que describen los individuos “estoy muy
enfermo y cansado”, ‘“siento dolor de espalda y cansancio”, ‘“me encuentro un poco
enfermo de la cadera porque constantemente me toca trasladarla de lugar y ella pesa
mucho”, “soy operada de hernia discal y el tener que movilizarla constantemente afecta mi
espalda, ademas tengo alteracién en el horario de suefio pues se despierta varias veces en
la noche”, “me duele mucho la espalda y no soy capaz de dormir”. Cabe mencionar, que
dicho deterioro fisico provoca un malestar significativo en los cuidadores informales,
afectando su columna vertebral, espalda, cadera y hombro, quienes refieren tener ademas
“incapacidad para dormir, ansiedad, estrés, depresion y angustia”’ a causa de la complejidad
del diagnostico y la asistencia permanente a su familiar, provocando preocupacion,
intranquilidad, nerviosismo y tension de manera frecuente “me siento intranquilo, no puedo
dormir bien por tener que estar pendiente de ella”, “me siento muy preocupado por mi
madre y por el futuro de ella”, “fue una situacion dificil”’, “cuando el médico nos dijo senti

una tristeza profunda y un desconsuelo que aun todavia siento fue terrible”.



38

En efecto, lo anterior repercute negativamente la salud fisica, psicolégica y
emocional de los cuidadores informales quienes evidencian sentimientos de desmotivacion
y desgano frente a su rol “es mucha la preocupacioén, no la podemos dejar sola, me siento
encerrado y atado”, “a veces, me estresa mucho y me da mucho dolor de cabeza”, “me
siento amarrada para poder hacer mis cosas, si quiero salir no puedo, no puedo hacer mas
nada sino cuidarlo”, influyendo negativamente en el tipo de cuidado y atencion brindada a
su familiar y que provoca a su vez, que los individuos tomen en consideracion el abandono
del rol como cuidadores informales y la institucionalizacion de los pacientes con Alzheimer
“nos preocupamos porque no sabiamos como iba a ser cuidarlo y quién de nosotros se haria
cargo de esa responsabilidad”. Con base a lo anterior, se puede decir entonces que la
dependencia fisica de los pacientes diagnosticados con la enfermedad de Alzheimer genera
una significacion negativa en los cuidadores informales producto del deterioro fisico en los

mismos (ver figura 1).
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Figura 1. Significaciones negativas en relacion con la percepcion de salud del Cuidador
Informal.
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Ahora bien, otra de las significaciones negativas que acompafa al diagnoéstico de la
enfermedad de Alzheimer esta relacionada con el recibimiento del diagnostico, el cual se ve
mediado por el conocimiento y el desconocimiento del mismo, convirtiéndose en una
situacion que como mencionan los familiares provoca un impacto negativo, referido en
respuestas como las siguientes “yo pensé que el mundo se me derrumbaba’, “ha sido algo
muy triste ver a mi mamda asi”, “mucha tristeza cuando el médico me dijo que mi madre
tenia Alzheimer me descontrolo”, “preocupacion continda por mi madre y por el futuro de
ella”. Lo anterior, refleja sentimientos de tristeza, dolor emocional, desconcierto y
preocupacion familiar, los cuales son influidos a su vez, cuando los individuos reconocen las
caracteristicas de la enfermedad, tales como la pérdida de memoria, el olvido de nombres,
personas y familiares, asi como, el curso y las consecuencias desfavorables del diagnostico,

gue ponen en detrimento la calidad de vida del paciente.

Es de anotar que, el tener conocimiento de la enfermedad genera mayor
responsabilidad de parte del ndcleo familiar, sin embargo, el diagnostico no deja de ser una
situacion preocupante y agravante para todos los miembros desencadenando cambios en la
dindmica familiar y que se destaca en respuestas como la siguiente “terrible, nos cambio la
vida”, “Muy dificil por las consecuencias en mi madre por esta enfermedad”, “algunos

problemas con mi esposo ya que él no entiende la situacion” (ver figura 2).
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Figura 2. Significaciones negativas en relacion con el recibimiento del diagnéstico de
Alzheimer.

Del mismo modo, el desconocimiento del diagnéstico de la enfermedad de Alzheimer
provoca un rechazo por parte de los cuidadores informales, teniendo en cuenta que como se
menciond anteriormente la patologia trae consigo variaciones dréasticas en los estilos de vida
de cada uno de los miembros de la familia, quienes reconocen a su vez un cambio de roles
dentro del ndcleo a partir del diagnéstico y que de acuerdo con los comentarios de los
individuos provoca la negacion del mismo. Por su parte, el dolor emocional y desconcierto
generado a causa del impacto negativo del diagnéstico, se convierte en una de las

significaciones negativas mas preocupantes en relacion con la enfermedad de Alzheimer.

Es de anotar, que el desconocimiento del diagnostico de la enfermedad de Alzheimer

esté relacionado con el mito del envejecimiento, el cual compromete creencias erroneas en
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funcién de la edad y que rechaza en gran medida el potencial del adulto mayor, su capacidad
de adaptacion al medio y al cambio, su nivel de desempefio, su capacidad fisica, cognitiva 'y
de aprendizaje, deterioros fisioldgicos, comportamentales, entre otros. Ciertos de estos
aspectos son corroborados por los cuidadores informales, puesto que vinculan caracteristicas
negativas como la agresividad, la péerdida del sentido de vida y olvido de familiares, al
diagnostico de la enfermedad de Alzheimer, que promueven finalmente la discriminacion
hacia la poblacion adulta mayor, logrando acentuar los imaginarios e ideas irracionales
respecto al diagndstico de la enfermedad de Alzheimer y que se ven reflejados en
comentarios como los siguientes “pierden el control, se ponen agresivos, esconde las cosas ”,
“la persona se pone agresiva con el paso del tiempo ”, “se olvidan de momentos y personas”.
Con esto se promueve, que los individuos tengan una postura negativa frente al paciente e
incomodidad y desapego frente al rol como cuidadores, convirtiéndose en una significacion

negativa y estigmatizadora frente al diagnostico (ver figura 3).
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Figura 3. Significaciones negativas en relacion con el desconocimiento del diagnostico de
la enfermedad de Alzheimer.
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Otra de las significaciones negativas que surgen a partir del diagnéstico de la
enfermedad de Alzheimer, esta relacionada con las implicaciones personales, econdmicas,
sociales y familiares producto del cambio drastico en las vidas de los cuidadores informales,
quienes dedican la mayor parte de su tiempo al cuidado del paciente, dejando de lado sus
responsabilidades, obligaciones, tiempo libre y descanso, ademas de verse obligados a
abandonar su trabajo debido a la dependencia total del paciente, la cual en ocasiones es dejada
al cargo de un solo individuo, producto del desapego y la falta de compromiso y

responsabilidad del nicleo familiar “tengo que estar pendiente todo el dia de él y no hay
mucho tiempo libre para mis cosas”, “a mi me ha tocado descuidar a mi familia”, “me

cambio la vida, los otros hermanos no me colaboran mucho en el cuidado”, “mi vida se

12 Y]

paralizo, no dispongo de tiempo ni para mis cosas personales mas cotidianas”, “ahora tengo
que estar todo el tiempo en funcion de él, ya no puedo salir y hacer mis vueltas como antes

porque no puedo dejarlo solo y he tenido problemas hasta con los hijos de él” (ver figura 4).
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Figura 4. Significaciones negativas en relacion con las implicaciones del diagnostico de
Alzheimer.
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En consecuencia las significaciones negativas nombradas, comprometen en gran
medida la salud y el bienestar psicologico, fisico y emocional de los cuidadores informales,
que por consiguiente los convierte en grandes mediadores en cuanto a la aceptacion del rol

como cuidadores informales y causales del tipo de cuidado y atencién brindada al paciente.

Significaciones positivas del diagnostico de la enfermedad de Alzheimer

De acuerdo a la informacion obtenida en la categoria Significaciones Positivas del
diagnostico de la enfermedad de Alzheimer, fue posible encontrar que algunos individuos
refieren sentimientos de confort y agrado respecto al rol de cuidadores informales, siendo
evidenciados en comentarios como los siguientes “yo supe que debia cuidar de mi mama y
velar por que estuviera bien”, “para mi es triste ver a mi mama en ese estado, por eso me
levanto y la cuido lo mejor que pueda para que ella se sienta bien” 10s cuales generan
percepciones positivas en relacion con su salud y maximiza el nivel de satisfaccion y
bienestar en los mismos. Cabe mencionar, que si bien los individuos mencionan deterioros
en su salud a causa de la edad, estos no minimizan el tipo de atencién y cuidado brindado a
su familiar, por lo cual logran desempefiarse activamente en su rol como cuidadores
manteniendo al tiempo la aceptacion positiva del diagnostico “mi mamda cuidd de mi cuando
yo era pequefia y lo hizo sin quejarse y con amor, yo debo retribuirle con el mismo amor

para que ella esté bien” (ver figura 5).
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Figura 5. Significaciones positivas en relacion con la percepcion de salud del cuidador
informal.

Ahora bien, la mayoria de los cuidadores informales entrevistados refieren tener
conocimiento del diagndstico, quienes reconocen que la enfermedad de Alzheimer es
neurodegenerativa, causa muerte neuronal, presenta pérdida de memoria a corto y largo
plazo, desorientacion autopsiquica y alopsiquica, pérdida del control de esfinteres y lleva al

fallecimiento de los pacientes, evidenciado en comentarios como “pierden la memoria, se

i3} ’

les olvida todo”, “hay pérdida de la memoria a corto plazo y olvidan queé hicieron antes”,
“la enfermedad produce desorientacion, ellos no saben qué dia es ni donde estan”, “se van

muriendo las neuronas del cerebro y por eso se les olvida todo”.

Lo anterior, promueve la asignacion de significados positivos en los cuidadores,

quienes aceptan los desafios a los que se veran expuestos con el curso de la enfermedad y las
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consecuencias de la misma, logrando que el tipo de atencién y cuidado brindado al familiar

sea de forma activa y en pro del bienestar de su familiar, asi como, una mayor autoexigencia

de parte de los cuidadores (ver figura6y 7).
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Figura 6. Significaciones positivas en relacion con el conocimiento del diagnostico de la
enfermedad de Alzheimer.
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Figura 7. Significaciones positivas en relacion con el recibimiento del diagnostico
de la enfermedad de Alzheimer.
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Finalmente, la aceptacion positiva del rol de cuidador informal promueve en los
individuos actitudes activas, responsables y afectivas, las cuales son reforzadas por la
organizacion familiar y el manejo del tiempo, siendo parte de los mecanismos de ayuda del
cuidador (ver figura 8) y que se evidencia en comentarios como “solo tengo que tener mejor
organizacion en mi horario y tiempo libre para cuidarlo”, “hay que saber hacer las cosas
bien, no mezclar el trabajo con el hogar y para poder cuidar de su salud”, “me siento bien,
a veces cansado pero es por el ajetreo”, “al principio fue una situacion nueva pero me
adapté muy rdapido”, “‘fue una situacion dificil, pero solo necesitaba mas amor y paciencia

al momento de cuidarlo”.
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Figura 8. Significaciones negativas en relacion con las implicaciones del
diagnostico de Alzheimer.



47

DISCUSION

En el ejercicio de contrastar la literatura consultada con los resultados obtenidos del
presente estudio fue posible encontrar similitudes en relacion con las implicaciones del
diagnostico de la enfermedad de Alzheimer en la vida de los pacientes y de los familiares,
asi como aportes de andlisis y discusion en torno a las significaciones subjetivas de los
cuidadores informales a partir del recibimiento del diagnostico de la enfermedad de

Alzheimer.

Los significados explorados permitieron entender la forma mediante la cual los
cuidadores informales interpretan la enfermedad de Alzheimer, encontrando toda una serie
de significaciones a partir del recibimiento del diagndstico en su familiar. Dichas
interpretaciones son exteriorizadas en patrones de comportamiento y actitudes, que tal como
evidenciaron los resultados influyen en la conducta personal de los sujetos, influencia que
puede ser positiva 0 negativa, segun contribuya al potenciamiento del bienestar general de
los cuidadores o que por el contrario lo afecte o impida (Strauss & Quinn, 1997), aspectos
corroborados en estudios como el de (Lozada, Montorio, Izal & Marquez, 2006), que
mencionan que al tener significados positivos los individuos actian activa vy
responsablemente, basados en el afecto hacia el familiar y que se convierte en el motor que
los impulsa a proveer una atencién de calidad basada en la comprensién, respeto y apoyo
total hacia el paciente, promoviendo finalmente la aceptacion del rol como cuidador informal.
Por lo tanto, los individuos que asignan significados positivos a su papel como cuidadores,

tienen menos depresion y estrés asociado al cuidado, que las personas que asignan
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significados negativos al mismo (Farran, Miller, Kaufman & Davis, 1997) y que de acuerdo
con los significados explorados comprometen el dolor emocional, preocupacion y sobrecarga
a causa de la dependencia del paciente, provocando la negacion del diagnéstico de la
enfermedad de EA en su familiar, la aparicion de creencias o ideas carentes de sustento
cientifico sobre la misma y que finalmente influencian la calidad de cuidado y atencién
brindada al paciente. Lo anterior, se relaciona con los resultados encontrados por Noonan y
Tennstedt (1997), quienes subrayaron que la habilidad para etiquetar el cuidado como algo
con sentido positivo explica modificaciones significativas en el bienestar psicoldgico de los

cuidadores.

De igual manera, el diagndéstico de Alzheimer entendido hoy por hoy como trastorno
neurocognitivo mayor a causa de la enfermedad de Alzheimer (DSM-V, 2014), incluye una
gran variedad de alteraciones fisicas, comportamentales y psicoldgicas en los pacientes que
la padecen, siendo aspectos reconocidos por los cuidadores informales, quienes identifican
ampliamente la enfermedad, sus caracteristicas y el curso de la misma, convirtiéndose en un
mecanismo de ayuda para el afrontamiento del diagndéstico, pero que continua siendo una
situacion alarmante para los familiares, pues en la mayoria de las casos desempefian su rol
sin preparacién y ante la necesidad de tomar decisiones que gradualmente comprometeran su
independencia, las cuales comprometen los sentimientos subjetivos de los individuos de duda
y desconcierto frente a si mismos, producto de los cambios de vida a raiz del rol como

cuidadores informales (Espin, 2012).



49

Ahora bien, el diagnéstico de la enfermedad de Alzheimer exige ciertos cuidados
especificos de parte de los familiares que asumen el rol de cuidadores informales, siendo otro
de los aspectos explorados en relacion con el fendmeno de estudio y el cual evidencio de
parte de los individuos, un conocimiento respecto a la dependencia fisica total en los
pacientes, quienes subrayan la asistencia continua en los cambios de posicion y traslados,
las cuales generan una serie de desgastes fisicos en la salud de los cuidadores, siendo un
resultado descrito en investigaciones como las de (Biurrun, Artaso & Gofii. 2003), en las que
se menciona la sobrecarga fisica percibida en los cuidadores informales y que afecta
negativamente el desenvolvimiento de los individuos en relacion con la calidad del cuidado,

comprometiendo negativamente su salud psicologica y emocional.

Lo anterior se relaciona directamente con el desconocimiento total del diagndstico, la
percepcion de salud de los cuidadores informales y con la negacion del diagnostico,
resultados que a su vez ponen en riesgo la salud del paciente , los cuales logran ademas que
los familiares tomen en consideracion el abandono del rol como cuidadores aspecto
mencionado en el parrafo anterior y que se convierte en otro factor de gravedad que pone en
riesgo al paciente, quien estara expuesto ante una situacién alarmante debido al riesgo de ser
institucionalizado en un centro geriatrico, que ha demostrado en la mayoria de los casos

sentimientos de soledad y abandono en la poblacion adulta mayor (Ruiz & Hernandez, 2009).

Teniendo en cuenta lo expresado en los parrafos anteriores es importante mencionar,
que los cuidadores informales de los pacientes con EA atraviesan por una serie de cambios

drésticos en sus vidas tras el recibimiento del diagndstico, que al ser recibidos activamente
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posibilitan la aceptacién del rol como cuidador informal, asi como una atencion de calidad
basada en actitudes de responsabilidad, desprendimiento, afecto, colaboracion y empatia,
generando por consiguiente la construccion de significaciones positivas en relacion con el
diagnostico de la enfermedad de Alzheimer. Dichas significaciones positivas se configuran
como uno de los hallazgos con mayor relevancia del presente estudio, permitiendo afirmar
que los significados e interpretaciones atribuidas al fenomeno de estudio, son agentes

mediadores en el proceso de aceptacién de la enfermedad.

Finalmente, el fendmeno del diagnostico de la enfermedad de Alzheimer compromete
significaciones negativas y positivas de parte de los cuidadores informales, siendo los aportes
con mayor relevancia cualitativa hasta el momento, pues dan a conocer de primera mano la
subjetividad de los sujetos, la cual ha sido poco abordada y lastimosamente basada en
hipdtesis que en la mayoria de investigaciones describen argumentos generalizados y sin

validez de constructo.
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CONCLUSIONES

A partir de la categorizacion de las ideas que surgieron en los cuidadores informales
respecto al diagnostico de la enfermedad de Alzheimer, emergieron dos grandes categorias

de analisis, las cuales fueron significaciones negativas y positivas del diagnostico de EA.

Las significaciones positivas del diagnéstico de la EA, son construidas por el afecto
que tienes los cuidadores informales hacia el familiar, siendo el motor que impulsa a los
individuos a actuar activa y responsablemente, quienes brindan una atencion de calidad
basada en la comprension, respeto y apoyo total hacia el paciente y que promueve finalmente

la aceptacion del rol como cuidador informal y el diagnostico de la enfermedad de EA.

Las significaciones negativas del diagnostico de la EA, comprometen el dolor
emocional, preocupacion, estrés, depresion y sobrecarga en los individuos a causa de la
dependencia total del paciente, asi como por el recibimiento del diagndstico de EA en su
familiar, provocando lastimosamente actitudes que influyen en la calidad de cuidado y
atencion brindada al paciente, ademas de la negacion del rol como cuidador informal y la

aparicion de ideas irracionales sobre el diagnostico de la enfermedad de EA.
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RECOMENDACIONES

Las significaciones negativas evidenciadas en el presente estudio, estan relacionadas
con ideas irracionales respecto al diagnostico de la enfermedad de Alzheimer, las cuales
pueden ser material de trabajo, asi como todo el proyecto en general, para la realizacion de
estudios posteriores que busquen profundizar sobre programas de intervencion dirigidos a la
disminucion y futura extincion de dichas ideas, siendo trabajadas desde un enfoque cognitivo
conductual, teniendo en cuenta que los modelos psicoeducativos no muestran un impacto
positivo que dé solucion a la problematica y que por el contrario pueden alimentar las

percepciones negativas que los individuos tienen del diagnostico y el paciente.

Se propone dar continuidad con la implementacion de estudios cualitativos en

relacién con el fendmeno del Alzheimer y el cuidador informal.

Al tiempo, se sugiere la realizacion de investigaciones dirigidas a identificar los
factores asociados a las actitudes positivas de los cuidadores informales, que permitan
potenciar factores psicosociales como la resiliencia y que puedan comprender otros aspectos

del rol de cuidador alrededor de la enfermedad de Alzheimer.
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INDICE DE ANEXOS

Entrevista semiestructurada adaptada al cuestionario sociodemografico para
cuidadores informales de pacientes diagnosticados con la enfermedad de Alzheimer
(cerquera, 2013).

Fecha: Encuestador:

ESTIMADO CUIDADOR:
A continuacion voy a hacerle unas preguntas relacionadas con la labor que usted desarrolla
como cuidador, responda de una forma tranquila y clara y recuerde que toda la informacién

aca consignada sera para fines estrictos de la investigacion.

Nombre:

Edad (afios cumplidos):

Lugar actual de residencia

1. ¢Qué parentesco tiene Ud. con el adulto mayor?

Hijo/a
Esposo/a
Sobrino/a
Nieto/a

Otro Cual

2. ¢Cual es su estado civil?

Soltero/a
Casado/a
Divorciado/a
Viudo/a
Unién libre
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3. ¢Cual es su nivel de escolaridad?
Sin estudios
Primaria sin terminar
Primaria terminada
Secundario / Bachillerato
Técnicos / Tecnologicos
Universitario
4. ;Cual es su situacion laboral actual?
Activo/a
Jubilado/a
Hogar
Desempleado/a
5. ¢El cuidado de su familiar ha influidoensusalud?SI__ No___
Explique
6. ¢Qué significo para usted el diagndstico de Alzheimer de su familiar?
7. ¢El diagndstico de su familiar ha traido algunas implicaciones para su vida?




8.

¢Conoce usted acerca de la enfermedad de Alzheimer? Si

Especifique

NO
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

La investigacion “Significado del diagnostico de la enfermedad de Alzheimer en el
cuidador informal” tiene como objetivo Identificar el diagndstico de la enfermedad de
Alzheimer en el cuidador informal. Este estudio obtuvo la participacion de 81 cuidadores
informales de pacientes con demencia tipo Alzheimer. Para la evaluacion, se realizard una

visita domiciliaria donde se llevara a cabo la aplicaciéon de una entrevista semiestructurada.

AUTORIZACION

Yo, , mayor de edad,

identificado con cédula de ciudadania ndmero , deseo

participar en la investigacion desarrollada actualmente en la linea de investigacion “Calidad
de Vida en la Tercera Edad” de la universidad Pontificia Bolivariana, testifico haber leido
y estar de acuerdo con el procedimiento de la investigacion, pues la he leido con anterioridad.
Doy mi autorizacién para que la estudiante de psicologia de dicha universidad utilice la
informacion requerida, para la investigacion “Significado del diagndstico de la enfermedad

de Alzheimer en el cuidador informal™.
La investigadora de este proyecto hace compromiso conmigo sobre el NO USO de mis datos

personales y mantener en el anonimato mi nombre en los resultados obtenidos, teniendo claro

los aspectos éticos y legales mencionados.

FIRMA: C.C.




