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RESUMEN

Titulo: Programa asistencial para cuidadores informales de

ancianos con demencia.
Area: Psicologia Sanitaria
Autora: Laura Berasategui
Afio: 2010

A partir de un trabajo de exploracién efectuado en el
Servicio de Salud Mental del Nuevo Hospital San Antonio de
Padua, se pudo detectar la presencia de distintos tipos de
demandas. Se decididé trabajar sobre una de ellas, que estéa
vinculada con la asistencia que se presta a los pacientes
de tercera edad que llegan al servicio presentando demen-
cia. Si bien esta poblacidén recibe la atencidédn en el servi-
cio, resulta dificultoso para los profesionales tratantes
continuar el abordaje después de que los pacientes reciben
el alta. Se destacan sistemas de apoyo informales (no a
cargo de instituciones) como los responsables del cuidado y
la asistencia de los ancianos fuera del instituto mental.
Llamaremos a los encargados del cuidado principal del an-

ciano, cuidador principal o informal.

Numerosas investigaciones han demostrado que la tarea
de cuidado a una persona dependiente trae como consecuencia
importantes efectos negativos para la persona que se en-—
carga de la misma. Por esta razdn se propone un programa
asistencial de educacidén, asesoramiento y apoyo dirigido a
los cuidadores principales de ancianos mayores. Se trata de
una intervencidn grupal a cargo de profesionales iddéneos.
Este programa pretende ofrecer una oportunidad para preve-
nir o limitar el deterioro de la salud mental y la pérdida
de la calidad de vida de los cuidadores; a su vez, su fin
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ultimo es que la poblacidén envejecida, que crece cada vez

mas, se encuentre asistida de la manera mas adecuada.

Palabras clave: adultos mayores - demencia - dependen-
cia - cuidadores informales - educacidn - asesoramiento -

apoyo.
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ABSTRACT

Title: Assistance programme for informal care-givers of

elder people suffering from dementia.
Subject matter: Sanitary Psychology
Author: Laura Berasategui

Year: 2010

There are several kinds of demands that have been found
out at the Mental Health Service of Nuevo Hospital San An-
tonio de Padua. This work will deal with one of them, that
is related to the assistance that elder people suffering
from dementia receive at the hospital. Although elderly
people are well assisted at the service, it is very diffi-
cult for professionals to give them after discharge atten-
tion. Most of the times, the ones that are in charge of
taking elder people to the hospital are informal care-giv-

ers, who are responsible for their every day assistance.

It has been proved that taking care of elder people
might bring many negative effects on those who are in
charge of them. That is why this work deals with the possi-
bility of providing informal care givers with education,
specific instruction and support, by group interventions
led by competent professionals. The aim of the programme
would be to prevent care-givers from suffering from any
mental disease as well as ensuring them not to change their
current life style. It is also expected that elder people

could receive a better and more suitable assistance.

Key words: elder people - dementia - dependence - in-

formal care-givers - education - instruction - support.
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Introduccion y objetivos
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a. INTRODUCCION

La Organizacién Mundial de la Salud (1960) define a
la salud como el estado de completo bienestar fisico, men-
tal y social, y no meramente la ausencia de enfermedad; la
preservacién de aquella es sumamente importante para 1los
seres humanos, ya que su pérdida genera un gran sufrimiento
y malestar. La evaluacidén integral del estado de salud de
un individuo debe considerar el funcionamiento fisico, psi-
colégico y social; y ademds, si existe un proceso patold-
gico, se deben evaluar las alteraciones o trastornos de es-
tos niveles funcionales provocados por la presencia de la

enfermedad (Baztéan, Gonzalez y Del Ser, 1994).

En cuanto a la salud mental en particular, Ferrari

(1996) propone la siguiente definicién:

estado de relativo equilibrio e integracién de los
elementos conflictivos constitutivos del sujeto, de la
cultura y de los grupos -equilibrio e integracidén pro-
gredientes con crisis previsibles e imprevisibles, re-
gistrables subjetiva u objetivamente - en los que las
personas o los grupos participan activamente en sus

propios cambios o en los de su entorno social.

A partir de esta definicidén, Ferrari (1996) explica
que la importancia de lo mental radica en que la mente es
el lugar desde el cual el Yo le encuentra sentido a la ex-
periencia, desde el que se vincula consigo mismo y con los
objetos, desde el que percibe, siente, piensa y recuerda
las vivencias. Lo mental es lo que permite la simbolizacidn

y el acceso a la cultura y a la socializacidédn. Ademéds, ma-
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nifiesta que cualificar la vida mental de una determinada
persona implica cuestionar su calidad de vida y detectar 1lo

que es valioso y Util para esa persona en particular.

Por otra parte, el autor destaca que la wvida mental
estd sostenida, entre otras cosas, por un proceso de vincu-
laciones humanas afectivas, solidarias y de apoyo, impres-
cindibles para la salud, el crecimiento y la realizacidn de
proyectos de vida. Por esto, las dimensiones familiar, gru-
pal y social tienen una considerable incidencia en la salud

mental de las personas.

Tomando la resefia histdérica sobre la salud mental que
realiza Ferrari (1996), se detecta que durante mucho tiem-
po, la enfermedad mental fue atribuida a causas sobre-
naturales, a posesiones demoniacas, etc. Esto generaba
grandes temores en el resto de la sociedad, por lo que 1los
enfermos eran aislados, depositados en hospicios donde se

los trataba con métodos crueles.

En 1789 Pinel implanta la reforma hospitalaria, in-
troduciendo un enfoque humano, digno y racional en el trato
con el enfermo. Ma&s adelante, crea junto a su discipulo Es-
quirol, lo que se llamdé tratamiento moral (Etchegoyen,
1986) . Etchegoyen (1986) lo caracteriza de la siguiente ma-
nera: “es el conjunto de medidas no fisicas que preservan y
levantan la moral del enfermo, especialmente el hospitali-
zado, evitando los graves artefactos iatrogénicos del medio
institucional”. A partir de esta reforma, el trato hacia el
enfermo mental cambid; sin embargo, el ambito de los hospi-
cios mantenia a los pacientes inactivos y aislados, lo que
cronificaba sus trastornos mentales en internaciones de por
vida. Se comenzdé a pensar en la posibilidad de que cierto
grado del deterioro mental era, precisamente, resultado de
las condiciones en las que estaban insertos los tratamien-

tos (Ferrari, 1990).
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Con los aportes de multiples disciplinas se comenzd a
reconocer la importancia de los vinculos, de los procesos
grupales y comunitarios. La mirada se volvié més integral:
tenia en cuenta al individuo, a la familia, al grupo, a las
instituciones y a la comunidad. Los profesionales de la sa-
lud vieron ampliarse sus espacios de trabajo a servicios de
salud mental en hospitales, dispensarios, centros de salud,

escuelas, etc. (Ferrari, 1996).

En 1957 se crea, en Argentina, el Instituto Nacional
de Salud Mental, con objetivos tales como promover la pre-
vencidén, la asistencia y la rehabilitacidén de los pacientes
con trastornos mentales. También se buscaba motivar la in-
vestigacidén. En la década del 60 se dio un desarrollo muy
valioso con relacidén a las practicas comunitarias y a las
comunidades terapéuticas. A partir del golpe de estado que
se produce en 1976, se interrumpe el crecimiento de estas
practicas y, desde entonces, ha sido muy dificil recuperar
el nivel de progreso con el gque se contaba hasta ese mo-
mento (Foro de instituciones de profesionales en salud men-

tal de la ciudad de Buenos Aires, 20006).

En la actualidad, 1los trastornos mentales son una
verdadera preocupacidén para los individuos que los padecen,
para sus familiares y para las instituciones que se encuen-
tran involucradas en este campo. Segun informa la OMS
(2003; 2005), aproximadamente 450 millones de personas en
el mundo sufren algun tipo de trastorno mental; una de cada
cuatro personas se verd afectada por algin trastorno mental
en su vida (OMS, 2001) y una de cada cuatro familias en el
mundo tiene un miembro gque sufre de un trastorno mental

(Saraceno, 2004).

Los trastornos mentales generan costos sociales, ta-
les como el rechazo, la estigmatizacidén, la discriminacidn

y la falta de oportunidades de trabajo. Ademds de éstos,
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también producen costos econdmicos, familiares, emocionales

y personales (Collazos, 2007).

Como puede observarse, el campo de la Salud Mental se
encuentra sobrecargado de demandas. Es por ello que el pre-
sente trabajo pretende ocuparse de una de estas demandas, y
lo hace mediante la propuesta de un proyecto. Con este fin,
se ha realizado un trabajo de investigacidn en el Servicio
de Salud Mental del Nuevo Hospital San Antonio de Padua,
que consistid en la observacidn y la realizacidn de entre-

vistas informales.

Este Servicio cubre la atencién de los cuatro depar-
tamentos del Sur de la provincia de Coébrdoba: General Roca,
Roque Séenz Pefia, Juarez Célman y Rio Cuarto, con una po-
blacién aproximada de 460 mil habitantes. Cuenta con un
area dedicada a la atencidén por consultorio externo y un
drea que se ocupa de la internacién de los pacientes. La
internacién no es considerada un fin en si misma sino como
un recurso més dentro del proceso de abordaje. Los crite-
rios para realizar una internacidén se detectan en un primer
diagndéstico situacional, en el que se determinan las nece-
sidades prioritarias. La internacién es llevada a cabo
siempre que se concluya que ésta serd util, ya sea para
atravesar una situacidédn critica, ya sea para aislar al pa-
ciente temporalmente de un ambiente patdgeno. Los trata-
mientos son no protocolizados, es decir, que no se abordan
desde un programa pre-establecido. El modo de abordaje se
define a partir del diagnéstico situacional y de la evolu-

cidén de los pacientes.

Las entrevistas informales y la observacidn realizada
permitieron detectar distintos tipos de demandas en el Ser-
vicio de Salud Mental. Este trabajo abordard una de ellas,
la cual se vincula a la asistencia que reciben los pacien-

tes ancianos que padecen demencia. Los profesionales expre-
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san que la mayoria de estos pacientes no contintian sus tra-
tamientos a través del tiempo y que, por lo tanto, resulta
muy dificil, sino imposible, lograr un adecuado seguimiento
de los mismos. Esto trae como consecuencia el desconoci-
miento acerca de la evolucién de las enfermedades que pre-
sentan estos pacientes. Asimismo, los profesionales son
testigos de la necesidad de que el anciano reciba mejores
cuidados, contencidén afectiva y acompafiamiento. Si se con-
sidera que muchos de estos pacientes viven en situacidédn de
dependencia, la responsabilidad por el cuidado cotidiano y
el compromiso con el tratamiento recae sobre los cuidadores

informales, es decir familiares o amigos.

En este proyecto se propondrd el trabajo con cuidado-
res informales, ya que la tarea de cuidado trae como resul-
tado una serie de efectos negativos que deben ser tratados
para lograr una mejor calidad de vida tanto en ancianos co-

mo en cuidadores.

Las demandas que presentan los cuidadores informales
influyen directamente en la calidad de vida que reciben los
ancianos, por eso es muy importante atenderlas; ademds se
debe considerar que en todo el mundo se estd dando un pro-
ceso de envejecimiento de la poblacidén, producto del des-
censo de la mortalidad y de la fecundidad (Ham Chande,
1999) . La prolongacidén de la expectativa de vida representa
un desafio para los sistemas de salud y proteccidédn social,
dado que deben enfrentarse a enfermedades de méas larga du-
racién, que demandan costos por individuo considerablemente
altos (Frenk, 1997). Existe la necesidad de afianzar el
vinculo entre la institucidén, la comunidad y el hogar como
forma de ofrecer una atencidén adecuada a la poblacidn enve-
jecida (Nigenda, Loépez Ortega, Matarazzo & Juadrez Ramirez,
2007) y se requiere de la formacidédn de conceptos propios de

la vejez, tomando a este sector de la poblacidén como pieza
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relevante en la planificacién social y econdémica (Ham Chan-
de, 1999). A las problemédticas propias de la vejez se agre-
ga que en los adultos mayores, las enfermedades mentales
tienen una prevalencia del 40 al 45%, incluyendo problemas

geriatricos reversibles e irreversibles (Conde, 1998).

Asimismo, la vejez genera un regreso a la familia en
particular, y a la sociedad en general, demandando cuidados
y manutencidén. Esto ocurre porque el anciano se caracteriza
por la pérdida de las capacidades fisicas y mentales, que
disminuyen la autonomia y la adaptabilidad; por la modifi-
cacién de los roles familiares y sociales, el retiro del
trabajo, la pérdida de la capacidad econdmica, el cese de
otras actividades y los deterioros en la salud, muchos in-

curables y progresivos (Ham Chande, 1999).

Las demencias afectan a un gran numero de ancianos;
existe de un 5 a un 8% de los mayores de 60 afios que la pa-
decen vy, entre los mayores de 75 afios, la prevalencia es
del 20%. Dentro de las demencias, la enfermedad de Alzhei-
mer es la mas comun, siendo la causa del deterioro en un 50
a 75% de los casos. El trabajo con la demencia implica una
aproximacién individualizada y multidimensional que incluye
el uso de tratamientos y herramientas psiquidtricas, psico-
terapéuticas y psicosociales, ademés de la educacidén al pa-
ciente y su familia. Como se puede observar, el abordaje es
muy complejo y, uno de sus objetivos mas importantes es la
preparacidén adecuada para enfrentar la inevitable evolucidn

de la enfermedad (Mufioz Chacdén, 2003).

Este tipo de enfermedades crénicas y deteriorantes
generan importantes cambios en la dinadmica familiar. Se
presenta la necesidad de una adaptacidén, tanto psicoldgica
como relacional, que equilibre las nuevas demandas con las
capacidades del propio sistema familiar. Las variables cog-

nitivas, o sea, los significados que la familia da a 1las
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nuevas demandas, a sus propias capacidades, a su dinédmica
familiar, al mundo, etc., ejercen influencia en la adapta-
cidén final, en el avance de la enfermedad, en el aumento de
las limitaciones del paciente, en la falta de comunicacidn
entre los miembros del grupo familiar y en las dificultades
para expresar las necesidades; todo esto genera un cambio

de la estructura familiar (Martinez, 2004).

En cuanto a los cuidadores, se ha detectado que tie-
nen una percepcidn negativa acerca de los servicios de sa-
lud mental de que disponen. De esto se puede deducir que el
sistema asistencial aun no estd preparado para asistir a
estas familias y los profesionales no estan lo suficiente-
mente formados para atender los problemas familiares es-
pecificos generados por la enfermedad (Steve & Pedraza,
2005). Dado que los servicios de atencidén a la salud son
deficientes, adguieren presencia los sistemas de apoyo in-

formales (Ham Chande, 1999).

La familia es la principal proveedora de ayuda y la
preferida tanto por los ancianos afectados (Molina Linde,
Iadfiez Velasco & Ianez Velasco, 2005; IMSERSO, 2002), como
por los cuidadores (IMSERSO, 1995), y por las institucio-
nes, para quienes constituye un ahorro importante en cali-
dad de planificacidén, desarrollo y gestidn de recursos for-
males de atencidédn (Losada, Moreno-Rodriguez, Cigaran & Pe-

hacoba, 20006).

Segun un estudio realizado por Molina Linde et al.
(2005), el perfil més frecuente de los cuidadores resultd
tener las siguientes caracteristicas: de mediana edad,
hijas de la persona enferma, qgue no trabajaban fuera del
hogar y cuyo nivel cultural era basico. También se encon-
traron lo que se denomina cuidadores sobrecargados, defini-
dos asi por la presencia de tres elementos; el primero estéa

vinculado con el impacto que la prestacidén de cuidados a un
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familiar mayor tiene para el cuidador: falta de tiempo 1li-
bre, falta de intimidad, deterioro de la vida social, sen-
sacién de pérdida de control sobre la vida, deterioro de la
salud y otros; el segundo tiene que ver con la calidad de
la relacidén interpersonal: deseos de delegar el cuidado en
otros, sentimientos de vergiienza, enfado o tensidén hacia el
familiar y sentimientos de indecisién acerca del cuidado; vy
el tercero alude a las expectativas de autoeficacia, es de-
cir, a las creencias del cuidador sobre su capacidad para
cuidar al familiar, el deber hacerlo, la falta de recursos
econdémicos para hacerlo de manera adecuada, o la expecta-
tiva de no poder continuar prestando el cuidado por mucho
mas tiempo (Molina Linde et al., 2005). El cuidador sobre-
cargado se caracterizd, en este estudio, por ser Jjoven,
vardén, con estudios superiores, que trabajaba fuera del
hogar, sin cényuge, sin hijos y con escaso apoyo social
(Molina Linde et al., 2005). El ser vardn hace que, por lo
general, el rol de cuidador se perciba como Iimpuesto por
ser el Ultimo recurso, por lo que el impacto es mayor, Sur-
giendo en él deseos de delegar el cuidado en otros. El ser
joven, con estudios superiores y trabajar fuera del hogar
caracterizan a una persona que comienza a transitar por el
mundo laboral, haciendo que un nuevo rol, como el de cuida-
dor, genere estrés, ademds de despertar todo tipo de dudas
acerca de la capacidad para proporcionar los cuidados a me-
dida que las necesidades aumenten. Es muy frecuente que se
presenten conflictos laborales. El1 no tener cdnyuge ni
hijos trae como consecuencia un deficiente apoyo social,
emocional, instrumental y material (Molina Linde et al.,
2005) . Y segun Laserna et al. (1997), el apoyo social des-
empefia un papel fundamental como amortiguador de los efec-

tos negativos del cuidado.

La evaluacidén de los problemas que se manifiestan a

partir del desempefio del rol de cuidador es una préactica
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clinica poco habitual, ya que por lo general, se privilegia
la valoracién de las necesidades de los pacientes con algun
tipo de demencia (Martin y cols., 2002). La mayoria de las
veces, los profesionales de la salud tienen con los cuida-
dores un contacto superficial, dado que su objetivo princi-
pal es atender al paciente anciano. No obstante, los cuida-
dores, por la tarea que desempefian, también sufren graves
consecuencias en su salud. Ademas, podrian tomarse como
aliados, vya que ellos son dguienes controlan los trata-
mientos, conocen las necesidades del paciente (Parraga
Diaz, 2005), 1llenan las lagunas del sistema, completan los
cuidados y los servicios de la red publica, y son los prin-
cipales contribuyentes a mantener la calidad de wvida, la
seguridad y el bienestar psicoldgico y fisico del anciano
(Flérez, Flérez & Rodriguez, 2003). La dedicacidédn hacia el
paciente, que suele ser exclusiva, puede convertir al cui-
dador en un paciente oculto (Flbérez, 2002), manifestando
problemas psicopatoldgicos como ansiedad y depresidén (Cly-
burn, Stones, Hadjistavropoulos & Tuokko, 2000; Gallant &
Connell, 1998; Jones & Peters, 1992; Martin & cols., 2002;
Moral, Juan, Lépez & Pellicer, 2003; Santiago, Lépez & Lo-
renzo, 1999; Parraga Diaz, 2005), aunque en la mayoria de
los casos, estos sintomas no forman parte de una patologia,
sino que es una sintomatologia asociada al malestar emocio-
nal producto del trabajo de asistencia en el nucleo fami-
liar (Song, Biegel & Milligan, 1997); deterioro de la salud
fisica, como cefaleas, alteraciones del suefio y fatiga
(Bell, Araki & Neumann, 2001; Roca, Ubeda, Fuentelsaz &
cols., 2000; Pa&rraga Diaz, 2005), aumento del aislamiento
social (Jones & Peters, 1992; Mateo, Millédn, Garcla &
cols., 2000; Parraga Diaz, 2005), empeoramiento de la si-
tuacidén econdmica (Mateo & cols., 2000) e importantes alte-
raciones laborales (Parraga Diaz, 2005), como la dificultad

en el acceso a un empleo o la pérdida del mismo (Larrafiaga
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et al., 2008); ademés, los cuidadores que deben trabajar
fuera del hogar estédn en riesgo de experimentar un con-
flicto entre las tareas que requiere el cuidado y las obli-
gaciones que provienen del trabajo, con consecuencias como
la falta de puntualidad, ausentismo y limitada concentra-
cidén, pudiendo producir incremento en la siniestralidad,
conflictos laborales e incluso la pérdida del trabajo. Tam-
bién es posible que el dilema que se desprende del intento
de compatibilizar el trabajo y el cuidado del enfermo, lle-
ve al abandono del trabajo, con los consecuentes problemas
econbébmicos, entre otros. Al descenso de los ingresos se le
suma el aumento de los gastos producto de la enfermedad

(Biurrun, 2001).

El estado de sobrecarga gque sienten los cuidadores
estd dado por la escasa informacidén de que disponen acerca
de las enfermedades, de las dificultades que pueden presen-
tar las mismas y de cdémo deben actuar ante ellas (Parraga
Diaz, 2005). También influye, en muchos casos, la falta de
apoyo familiar ya que, en la mayoria de los casos, una sola
persona se hace responsable de todo el esfuerzo y del tra-
bajo que implica el cuidado (Parraga Diaz, 2005; Song et
al., 1997). Otras variables son el insuficiente apoyo que
reciben de los profesionales de la salud, las tareas es-
pecificas que implica el cuidado (Song et al., 1997) vy la
falta de tiempo libre para el esparcimiento y el descanso

(Parraga Diaz, 2005).

Estd comprobado que el ser humano, cuando posee una
buena relacién familiar y fuentes de apoyo significativos,
se conserva en Optimas condiciones psicolbdgicas y supera
méds facilmente las tensiones o enfermedades (Canto Pech &
Castro Rena, 2004). Esto es asi tanto para cuidadores como
para ancianos. Los ancianos institucionalizados con ausen-

cia o mala calidad de lazos afectivos se ven negativamente
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afectados, cediendo ante las enfermedades. El apoyo social
también influye de manera importante en los deseos de con-
tinuar viviendo o no (Lépez, 1998). Se ha demostrado que
muchos de los sintomas ansiosos en los ancianos son conse-
cuencia de los deseos de estar con familiares y de querer
salir y no poder hacerlo por las debilidades fisicas (Canto
Pech & Castro Rena, 2004). Buela Casal y Sierra (2001)
plantean que siempre es aconsejable la programacidén de ac-
tividades agradables, ocupaciones y labores que permitan el
encuentro con situaciones nuevas, facilitadoras de la adap-
tacién y del afrontamiento de problemas, logrando, ademas

un mejor control de su entorno.

Como lo expone Hernandez Zamora (2004), la importan-
cia del apoyo social en la vejez, y sobre todo la situaciédn
dramatica que se desprende de su falta, estédn generando
programas de intervencidn para fomentar la mejoria del apo-
yo social. Estos programas estadn dirigidos a familiares,
grupos de autoayuda, vecinos, voluntariado y personal de

instituciones residenciales.

Entre los recursos a los que pueden acceder los cui-
dadores, se encuentran: a) los recursos de respiro: aportan
tiempo libre al cuidador ya que en ese lapso no debe aten-
der al enfermo (Servicio de ayuda a domicilio, Centros de
dia, Estancia temporal en residencia, Residencias noctur-
nas); b) intervenciones ambientales: para que el entorno se
estructure de manera que los sintomas psicoldgicos y con-
ductuales del enfermo se atenten y el cuidador tenga una
sensaciodén de mayor control (modificaciones ambienta-
les/eliminacidén de barreras, intervencidédn domiciliaria); c)
grupos de ayuda mutua o autocayuda: consisten en un grupo de
cuidadores, que organizado por un profesional o por otro
cuidador, comparte experiencias y consejos mediante sesio-

nes no estructuradas; d) intervenciones educativas: profe-
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sionales que proporcionan informacidén a los cuidadores
(charlas en centros de Servicios Sociales o de Salud); e)
intervenciones psicoeducativas: se basan en cuidadores que,
ya sea en grupo o en forma individual, toman parte de un
programa de intervencidén previamente estructurado a cargo
de un profesional; en ellos, ademds de recibir informaciédn,
reciben un entrenamiento en habilidades o estrategias que
buscan mejorar la situacidén de los cuidadores (intervencio-
nes psicoeducativas grupales, intervenciones psicoeducati-
vas individuales, intervenciones mixtas: grupales e indivi-
duales); f)intervenciones basadas en las nuevas tecnolog-
ias: los cuidadores reciben atencidén o formacidn a través
de nuevas tecnologias (entrenamiento por ordenador, ayuda
telefébnica); g) programas multimodales: los cuidadores ob-
tienen mads de un tipo de intervencidén (por ejemplo, Centro
de dia més Servicio de ayuda a domicilio mas intervencidn
psicoeducativa); h) miscelédnea: los cuidadores entran en
contacto con informacidén acerca de multiples cuestiones o
se los entrena en multiples habilidades, en un intervalo
breve de tiempo (programas educativos qgque contienen multi-
tud de contenidos, programas psicoeducativos en los que se
entrena en multiples habilidades); 1) otros tipos de ayuda
(por ejemplo, ayuda econdmica) (Losada et al., 2006). Ademés
de estos recursos, el cuidador también puede contar con la
asistencia a nivel psicoterapéutico individual (Ruiz Adame-

Reina, 2000).

Es indispensable que los cuidadores tengan la oportu-
nidad de acceder a una red amplia y diversificada de recur-
sos sanitarios y sociosanitarios que den la posibilidad de
mantener al enfermo en casa por el mayor tiempo posible.
Esto requiere de una atencidén y un seguimiento del caso sin
grandes demoras en la atencidén especializada, con un réapido
diagnéstico precoz y revisaciones no muy espaciadas en el

tiempo; atencidén, supervisidén y seguimiento sanitario domi-
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ciliario, otorgando una sensacidén real de respaldo y apoyo
a los cuidadores; servicio de ayuda a domicilio segun las
necesidades conforme la enfermedad avanza; centros de dia
que ofrecen programas de psicoestimulacidén a los ancianos y
alivio a los cuidadores; estancias temporales que permiten
un descanso a la familia; plazas residenciales para el mo-
mento en que la familia no pueda seguir haciéndose respon-

sable por el enfermo (Molina Linde et al., 2005).

Una estrategia preventiva a considerar es la gue
plantean Ros, Peinado, Jara Vera y Garcés de los Fayos
(1997) a partir de la experiencia de la programacidédn de se-
siones formativas-terapéuticas. Estas tenian como objetivo
mejorar las condiciones previas del cuidador con las que
llega al momento en que aparece la enfermedad y debe en-
frentarla, como asi también trabajar sobre las condiciones
nuevas, gue van apareciendo a medida que la enfermedad evo-
luciona. Durante esta experiencia se trabajaron distintos
aspectos, tales como: anadlisis de las estrategias que 1los
cuidadores ponian en préactica a la hora de interactuar con
el enfermo y optimizacidén de aquellas que se reconocieran
como favorables y recompensantes; anadlisis de la calidad de
las relaciones familiares existentes, deteccidén de las que
se reconocian como aversivas a consecuencia de la enferme-
dad; trabajo en la busqueda de sensaciones de bienestar en
el contexto de la enfermedad, por dificil que resultara;
descripcidén de la manera en que se vive la enfermedad, bus-
cando patrones que indicaran modos adaptativos de experien-
ciarla; trabajo del duelo como adelanto a un suceso innega-
ble; establecimiento de estrategias para permitir el tiempo
libre a los cuidadores y para disfrutarlo adecuadamente;
conocimiento profundo acerca de la enfermedad, evitando
planteamientos fatalistas que convierten a la situacidén en
irremediable; tratar el sentimiento de culpa tan frecuente

en cuidadores; entrenamiento en habilidades de afronta-
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miento del estrés, como asertividad, comunicacidén, solucidn

de problemas, toma de decisiones, autocontrol, etc.

Este trabajo busca elaborar un proyecto con el cual
se puedan prevenir y limitar los efectos negativos que tie-
ne la tarea de cuidado a ancianos con demencia sobre la sa-
lud mental y la calidad de vida de los cuidadores infoma-
les. Los objetivos seran, entre otros, la prevencidn y pro-
mocidén de la salud y la capacitacidén de los recursos comu-
nitarios para la contencidén y el apoyo, perfeccionando el

soporte de caracter fundamental que brindan a los ancianos.
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b. OBIJETIVOS

Objetivo general:

- Implementar un programa de asistencia para
cuidadores informales de ancianos gque padecen demencia,
destinado a preservar la salud mental y la calidad de vida

de los mismos.

Objetivos especificos:

. Capacitar a cuidadores informales en el cui-
dado de ancianos con demencia.
. Brindar a cuidadores informales un espacio

de apoyo y reflexidn.
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CAPITULO 2
Marco conceptual
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MARCO CONCEPTUAL

Las Naciones Unidas y la Organizacién Mundial de la
Salud han establecido convencionalmente los 60 afios como la
edad del inicio de la vejez o tercera edad (Zetina Lozano,
1999). Sin embargo, existen connotaciones arbitrarias en
cuanto a lo gque se considera que es la vejez, ya dJue se
suele definir al anciano como un miembro disfuncional de la
vida activa y productiva, pero las consecuencias del pro-
ceso de envejecimiento varian enormemente de una persona a
otra; algunas personas que atraviesan el proceso de enveje-
cimiento se encuentran libres de enfermedades crénicas,
otros experimentan episodios de morbilidad crénica, y algu-
nos se encuentran gravemente incapacitados (Zetina Lozano,

1999) .

Desde un enfoque bioldégico, el envejecimiento se aso-
cia a una disminucidén en la eficiencia del funcionamiento
organico que, tarde o temprano, lleva a la muerte. Podemos
distinguir un envejecimiento primario, que depende de la
herencia y al que se le atribuyen los cambios inevitables
relacionados con el tiempo e independientes del estrés, de
los traumas o de las enfermedades; y un envejecimiento se-
cundario, que tiene que ver con la falta de capacidades co-
mo consecuencia de traumas y enfermedades (Zetina Lozano,

1999).

Desde un enfoque socio-econdmico, la vejez se identi-
fica con la poblacidén que se encuentra retirada de la acti-
vidad laboral, a pesar de que muchos deben seguir traba-
jando para poder subsistir. Es importante considerar 1los
ingresos econdémicos ya que éstos influyen en la posicidn
social y, por lo tanto, en la salud, en la propiedad y man-

tenimiento de una viviendo e incluso, en la continuidad de
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las relaciones sociales (Zetina Lozano, 1999). Ingresos
adecuados a las necesidades permiten mantener alta la auto-
estima (Cabirol, 1981). Por otro lado, se ha demostrado que
las personas sufren un deterioro y una disminucidén de sus

ingresos a partir de la jubilacidén (Shulz, 1992).

Desde un enfoque socio-cultural, Simons (1945) plan-
tea que la poblacidén envejecida es méas valorada y privile-
giada en sociedades primitivas porque son capaces de des-
arrollar funciones utiles para su sociedad. En este punto
se encuentran dos lineas de pensamiento opuestas. Por un
lado, se encuentra la teoria de 1la desvinculacién, pro-
puesta por Elaine Cumming y William Henry, en 1961. Sos-
tiene que a medida que las capacidades de las personas cam-
bian, también cambian sus preferencias. Eligen retirarse de
los roles sociales y reducir sus compromisos con los demés.
Se convierten en personas introvertidas para prepararse pa-
ra la incapacidad y la muerte. La sociedad, a la vez, se
aparta de los mayores y da a los joévenes los roles y las
responsabilidades que desempefiaban los otros. La desvincu-
lacién seria un proceso universal basado en la biologia,
muy satisfactorio para las personas mayores y para la So-—
ciedad (Hoffman, Paris y Hall, 1995). Por otro lado, se en-
cuentra la teoria de la actividad, gue sostiene que si los
ancianos mantienen su actividad diaria, obtendrén satisfac-
ciones muy gratificantes para su vida, tales como autoes-
tima, seguridad e independencia, prevaleciendo un estado
saludable (Zetina Lozano, 1999). Considera que la satisfac-
cidén de la vida gira en torno de la integracidn social y de

un alto grado de implicacidén (Hoffman, Paris & Hall, 1995).

Vinculada con ésta UGltima, se encuentra la teoria de
roles, que plantea a la actividad como fundamento de la vi-
da humana. Se considera a la vejez como un proceso evolu-

tivo de adquisicién y pérdida de roles. En lo que hace a lo
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social, el individuo reconoce su posicidén social mediante
la interaccién con las otras personas de la sociedad, 1lo
que se logra con el desempefio de roles. Sin embargo, se ob-
serva una ausencia de roles formales desempefiados por per-
sonas mayores en las principales instituciones de la socie-
dad. Por lo tanto, se da en ellos una pérdida de roles aso-
ciada a la jubilacidén, a la falta de salud, etc. La pérdida
de roles se ha relacionado, también con el deterioro del
concepto que se tiene de si mismo, con la autoestima, la
satisfaccién en la vida y el estado de &nimo (Zetina Lo-
zano, 1999). La satisfaccidén y bienestar en la tercera edad
puede darse por un complejo sentido de yo, consistente en
muchos roles sociales (como ser abuelo, cdbnyuge, amigo),
concepciones sobre si (de acuerdo con las actividades que
realiza) y aspectos de la personalidad (como ser indepen-
diente, competente, etc.). Los adultos mas satisfechos son
los que tienen un concepto de yo que aun incluye la posibi-
lidad de yoes deseados, que afectan a la motivacidén y a la
conducta. Estos yoes o cambios deseados representan metas.
Las personas mayores de 70 afios que tienen metas, suelen

ser mas sanas (Hoffman, Paris & Hall, 1995).

La perspectiva de la interaccidén simbdélica (Hill,
1970) sugiere que las personas ancianas adoptan distintas
conductas segun la concepcidn que tienen de las relaciones
que mantienen con otras personas y en los grupos en los que
estdn inmersos. Estas son concepciones prefijadas simbdéli-
camente, respuestas al propio yo reflejado como espejo ante
los deméds. También son producto de las representaciones que
tienen de si mismos y que valoran en un determinado sentido

(identidad y autoconcepto).

El modelo descriptivo del envejecimiento que propone
Ham Chande (1999) sefiala que primero hay una trayectoria de

crecimiento y ascenso, seguida de cambios enddgenos y exd-
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genos que van limitando, gradualmente, el desarrollo y la
capacidad de supervivencia. Entre los elementos que actuan
para los cambios se encuentran las enfermedades, la nutri-
cidén, los estilos de vida y los errores metabdlicos; estos
elementos no sélo actian en la edad avanzada, sino que in-
tervienen desde los inicios de la vida y participan en el
tipo de vejez posterior. El concepto de “envejecimiento
exitoso” se presenta como meta individual y social que res-
ponde al hecho de que no es la muerte lo que mas preocupa,
sino la calidad de vida frente a las incapacidades y el de-
terioro funcional. Un objetivo importante es el de la “com-
presién de la morbilidad”, es decir, la disminucién de las
consecuencias de las enfermedades crdnicas para contribuir
al éxito del envejecimiento. Esto es importante ya que, en
la actualidad, la calidad de vida de las personas mayores
no se corresponde con el éxito de la esperanza de vida; es
decir que, a pesar del avance que significa el incremento
de la esperanza de vida, hay que considerar que, en la ma-
yoria de los casos, no se acompafia de una buena calidad de
vida. Rodriguez Marin, Pastor y Lépez Roig (1993) definen
la calidad de vida como un equilibrio entre expectativas,
esperanzas, suefios y realidades conseguidas o asequibles.
Una buena calidad de vida se expresa en términos de satis-
faccidén, contento, felicidad y capacidad para afrontar los
aconteceres vitales, permitiendo una o6ptima adaptacién. La
enfermedad vy, sobre todo, la crébénica, y su tratamiento o
sus secuelas, modifican las metas, las expectativas y las
esperanzas (Calman, 1987). El1 andlisis psicosocial de 1la
calidad de vida requiere la consideracidén de indicadores
“objetivos” de una sociedad y los “subjetivos” de la expe-

riencia de cada persona (Campbell, 1979).

La demencia es, a nivel bioldégico, una de las afec-
ciones més frecuentes entre los ancianos (Steve & Pedraza,

2005) . Cacabelos (2001) caracteriza a la demencia por la
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desintegracién global de las funciones superiores del sis-
tema nervioso central; en ella se encuentran alteraciones
cognitivas, conductuales y funcionales. En el A&rea cogni-
tiva se pueden encontrar perturbaciones en la memoria, en
la inteligencia general, en el pensamiento abstracto y ope-
rativo, en el lenguaje, en la praxis y en la gnosis. En el
drea conductual pueden estar alterados la psicomotricidad
voluntaria, las emociones, la conducta relacional, el sue-
fio, la alimentacidén, la personalidad y el caracter. En 1lo
que se refiere a lo funcional, se pueden ver afectados la
psicomotricidad involuntaria, la marcha y la capacidad de

manejo en la vida diaria.

Histbéricamente, el término demencia implicaba un cur-
SO progresivo e irreversible (DSM-IV, 1995). Ey (1995) se-

fiala que la definicién clésica de demencia es la siguiente:

debilitamiento psiquico profundo, global y progresivo
que altera las funciones intelectuales basales y desintegra
las conductas sociales. La demencia afecta a la personali-
dad hasta en su estructura de “ser razonable”, es decir en
el sistema de sus valores ldgicos, de conocimiento, de jui-

cio y de adaptacidén al medio social.

Esta definicidén caracteriza a la demencia como de de-
cadencia irreversible, crénica, progresiva e incurable (Ey,
1995). Sin embargo, en la actualidad, la definicidén de de-
mencia estd basada en un patrén de déficit cognoscitivo
(DSM-IV, 1995). Estd comprobado que la demencia se puede
estabilizar y, en algunos casos, se puede incluso mejorar.
Es decir que el diagndéstico, el prondstico y la misma no-
cidén de demencia se han ido modificando con el progreso de
las terapias (Ey, 1995). La demencia puede ser progresiva,

estadtica o estar en remisidén (DSM-IV, 1995). Es muy impor-
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tante realizar un diagndéstico preciso que permita conocer
la naturaleza, la forma, el grado de debilitamiento y el
dinamismo evolutivo del padecimiento; asi se puede lograr
una modificacidén eventual del curso de la enfermedad (Ey,
1995). Esto es elemental ya que la reversibilidad de una
demencia depende de la patologia subyacente y de la rapidez
y posibilidad de aplicar un tratamiento eficaz. El modo en
que inicia y el curso gque tome la enfermedad también depen-
den de la etiologia subyacente (DSM-IV, 1995). Por otro la-
do, existe un consenso al considerar que el potencial evo-
lutivo de 1los estados demenciales es la tendencia es-
pontdnea a la agravacidén progresiva y a la decadencia
psiquica terminal. Puede ser detenida por periodos de me-
joria, pero siempre hay un debilitamiento progresivo de las

funciones psiquicas (Ey, 1995).

Segun el Manual diagnéstico y estadistico de 1los
trastornos mentales (DSM-IV, 1995), la demencia se caracte-
riza por el maltiple déficit cognoscitivo como consecuencia
de una enfermedad médica, el uso persistente de determina-
das sustancias o a multiples etiologias. Los sintomas son
comunes pero se diferencian en su etiologia: demencia tipo
Alzheimer, demencia vascular, demencia debida a traumatismo
craneal, demencia debida a enfermedad de Parkinson, demen-
cia debida a enfermedad de Huntington, demencia debida a
enfermedad de Pick, demencia debida a enfermedad de Creutz-
feld-Jakob, demencia debida a otras enfermedades médicas,
demencia persistente inducida por el consumo de sustancias
y demencia debida a etiologias multiples; para los cuadros
clinicos en los que no se puede determinar la etiologia, se
la denomina demencia no especificada. La edad de inicio de
la demencia depende de la etiologia de la misma, pero por
lo general es tardia. Se estima que entre el 2 y el 4% de
la poblacidén mayor de 65 afios padece de demencia tipo Alz-

heimer. Después de los 75 afios, la prevalencia de la de-
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mencia tipo Alzheimer y de la demencia vascular aumenta,
llegando al 20%, y sigue creciendo a medida que aumenta la

edad (DSM-IV, 1995).

El multiple déficit cognoscitivo incluye un deterioro
de la memoria y al menos una de las siguientes alteraciones
cognoscitivas: afasia, apraxia y agnosia. La capacidad para
aprender informacidén nueva estd deteriorada y hay olvido
del material aprendido previamente. Con respecto al len-
guaje, se encuentra deteriorado (afasia); puede ser vago o
vacio, con ambigiiedad y uso de términos indefinidos. Pueden
verse afectadas la comprensidén del lenguaje hablado y es-
crito, como también la repeticidn del lenguaje. En las fa-
ses mas avanzadas, los enfermos pueden enmudecer O presen-
tar un lenguaje muy deteriorado con ecolalia (repeticidn de
lo que escucha) y/o palilalia (repeticidédn de sonidos o pa-

labras) (DSM-IV, 1995).

Las personas con demencia también pueden presentar
apraxia, que es la incapacidad para la ejecucidén de activi-
dades motoras a pesar de que las capacidades motoras, la
funcién sensorial y la comprensidén de la tarea a realizar,
estén intactas. La capacidad para utilizar objetos puede
estar deteriorada, como asi también la actividad construc-

tiva de actos motores ya conocidos (DSM-IV, 1995).

La agnosia también puede ser observada en las perso-
nas con demencia; es el fallo en el reconocimiento o iden-
tificacién de objetos, a pesar de que la funcidn sensorial
esté intacta. Puede llegar a una incapacidad para reconocer
a sus familiares o a su propia imagen en el espejo (DSM-1V,

1995).

Es habitual que se encuentren alteraciones en la ac-
tividad constructiva de ejecucidn, estando afectada la ca-

pacidad para el pensamiento abstracto y para planificar,
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iniciar, secuenciar, monitorizar vy detener un comporta-
miento complejo. E1 deterioro del pensamiento abstracto
trae como consecuencia una incapacidad para afrontar situa-
ciones nuevas y una evitacidén de las situaciones que re-
quieran del procesamiento de informacidén nueva y compleja

(DSM-IV, 1995).

La naturaleza y el grado de deterioro varian y depen-
den del marco social del sujeto. Para valorar la capacidad
mental es necesario considerar el bagaje cultural y educa-
tivo de que dispone. El grado de discapacidad que presenta
una persona con demencia depende de la gravedad del dete-
rioro cognoscitivo pero también de la disponibilidad de so-
porte social. Cuando la demencia se encuentra en una fase
avanzada, el enfermo puede llegar a estar en un estado de
desconexidédn total con respecto al entorno y requerir, en-

tonces, cuidados constantes (DSM-IV, 1995).

La enfermedad de Alzheimer se define como una demen-
cia degenerativa de base genética, en la que coinciden di-
versos factores etiopatogénicos; estd dada por la muerte
prematura y progresiva de las neuronas (Cacabelos, 2001).
El diagnéstico definitivo sbélo puede realizarse por autop-
sia (o biopsia, gue no se recomienda por ser un proceso de-
masiado riesgoso), encontrando determinado nUmero de placas
seniles y ovillos neurofibrilares en regiones especificas
del cerebro (Takeuchi Yuri, 2000). El inicio de la demencia
tipo Alzheimer es gradual y presenta un deterioro cognosci-
tivo continuo (DSM-IV, 1995). En la enfermedad de Alzhei-
mer, las neuronas sufren un proceso de destruccidén gradual
que comienza, probablemente, en el momento en el que el ce-
rebro deja de madurar (alrededor de los 25 y 30 afios), pa-
sando entre 30 y 40 afios desde que se inicia el deterioro
hasta que se manifiesta la enfermedad (Braak; Braak & Bohl,

1994) .
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El principal rasgo de la enfermedad de Alzheimer es
el compromiso progresivo de la memoria. Hay una alteracidn
del aprendizaje de informacidén nueva: amnesia de corto pla-
zo. En las fases tempranas, el recuerdo del material remoto
bien aprendido, puede estar conservado. Se da una des-
orientacidén progresiva de tiempo y lugar asociada a la di-
ficultad de aprendizaje. En las fases méds tardias se mani-
fiesta una imposibilidad total para recordar informacién
que estaba bien preservada, como el nombre de los propios
hijos (Takeuchi Yuri, 2000). Con respecto al lenguaje, al
principio puede haber una dificultad para encontrar pala-
bras en una conversacién espontanea y como respuesta, cir-
cunlocuciones compensatorias. El1 lenguaje es vago e ines-
pecifico. Mas tarde, la dificultad para comprender informa-
cidén lingliistica se vuelve evidente (Geldmacher, 1999;

Gauthier, 1990).

Los pacientes con enfermedad de Alzheimer presentan,
con frecuencia, cambios en la personalidad, disminucidén de
la expresidén emocional, de la iniciativa y de las expresio-
nes de afecto (Levy et al., 1996). Por otro lado, pueden
presentarse también delirios, gque por lo general son de
caracter persecutorio, llegando a acusaciones de robo e in-
fidelidad. También es comin gque estos pacientes muestren
sintomas depresivos, aunque en ocasiones, es dificil dis-

tinguirlos de la apatia (Takeuchi Yuri, 2000).

Segun la edad de inicio de la enfermedad de Alzhei-
mer, ésta puede denominarse de inicio temprano (65 afios o
antes) o de inicio tardio (después de los 65 afios). De
acuerdo con el sintoma predominante, puede llamarse: con
ideas delirantes, con estado de &nimo depresivo o no com-
plicado. Este 1ultimo se wutiliza cuando ninguno de los
sintomas anteriores resulta predominante en el cuadro

clinico. También puede llamarse con trastorno de comporta-
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miento si es que es necesario indicar la presencia de un

trastorno de comportamiento significativo (DSM-IV, 1995).

La demencia vascular, antes llamada demencia multiin-
farto, presenta los mismos déficit cognoscitivos y el mismo
deterioro que la demencia tipo Alzheimer. En ella existe
una enfermedad cerebrovascular que se estima etioldgica-
mente relacionada con la demencia. Entre los sintomas vy
signos neuroldgicos que se presentan en esta enfermedad, se
pueden mencionar la paralisis seudobulbar, anomalias de la
marcha, exageracidén de los reflejos tendinosos profundos o
debilidad de una extremidad. La tomografia computarizada
del cerebro y la resonancia magnética exhiben diversas le-
siones vasculares (DSM-IV, 1995). Los subtipos de demencia
vascular son: con ideas delirantes, con estado de animo de-
presivo, no complicado y con trastorno de comportamiento

(DSM-IV, 1995).

El inicio de la demencia vascular suele ser brusco y
SuU curso es oscilante, por etapas, con rapidos cambios de
la actividad del sujeto. El patrdén de deterioro es, por 1lo
general, irregular, dependiendo de las regiones del cerebro

que estén afectadas (DSM-IV, 1995).

La demencia debida a enfermedades médicas se diagnos-
tica cuando puede demostrarse, a través de la historia, de
la exploracién fisica y de los hallazgos del laboratorio,
que la enfermedad médica se presume etiolbdgicamente rela-
cionada con la demencia. Para esto, se considera la asocia-
cidén temporal entre el inicio de la enfermedad médica y los
déficit cognoscitivos. Algunas veces existen datos en 1la
literatura que sugieren la asociacidén directa entre una en-
fermedad médica y el desarrollo de la demencia. Dentro de
este grupo podemos encontrar: la demencia debida a enferme-
dad por VIH, demencia debida a traumatismo craneal, demen-

cia debida a enfermedad de Parkinson, demencia debida a en-
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fermedad de Huntington, demencia debida a enfermedad de
Pick y demencia debida a enfermedad de Creutzfeldt-Jakob.
También hay otras enfermedades médicas que producen demen-
cia como lesiones, enfermedades metabdlicas, enfermedades
nutricionales, enfermedades infecciosas, trastornos de la
funcién hepatica y renal, y enfermedades neuroldgicas (DSM-

Iv, 1995).

Por ultimo, se encuentra la demencia persistente in-
ducida por sustancias. No se diagnostica como tal si sobre-
viene tras una 1intoxicacidén o abstinencia de sustancias,
sino que debe demostrarse que los déficit cognoscitivos
estdn etioldgicamente relacionados con los efectos del con-
sumo de sustancias, que puede ser el abuso de una droga, un
medicamento o la exposicidédn a tdéxicos. Se la denomina per-
sistente porque la demencia persiste mucho después de que
el sujeto ha experimentado los efectos de la intoxicacidn o
abstinencia. Los sintomas de la demencia persistente indu-
cida por sustancias son los mismos que los de las demencias
en general. La edad de inicio es, salvo excepciones, des-
pués de los 20 afios. Su inicio es insidioso y progresa len-

tamente (DSM-IV, 1995).

Desde un aspecto evolutivo, podemos encontrar a la
demencia en tres estados diferentes: incipiens o poco pro-
funda, de grado evolutivo medio y en su estado terminal. La
demencia incipiens también es llamada “deterioro mental” en
grados iniciales o leves de debilitamiento. En estos casos,
es dificil apreciar el grado de deterioro. La memoria puede
ser irregular, presentando, por ejemplo, amnesia de los
nombres propios, recuerdo de hechos personales pero lagunas
sobre acontecimientos sociales importantes, y solidez en
los recuerdos antiguos pero no en los recientes. En cuanto
a la atencidén, se puede observar dificultad para mantener

el esfuerzo y desviaciones de la atencidén ante pequefios
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obstaculos técnicos o conceptuales. El examen de la idea-
cidén se realiza tomando en consideracidédn la riqueza, la ra-
pidez vy la facilidad; es normal que el sujeto tienda a vol-
ver, sin darse cuenta, sobre algunos temas esenciales (per-
severacidn). Pichot (1948) ha definido al “deterioro men-
tal” como la diferencia entre la eficiencia anterior y la
eficiencia actual; el grado de deterioro mental puede me-
dirse mediante pruebas psicométricas. Sin embargo, es difi-
cil establecerlo ya que no es comin gque se haya determinado

el grado de eficiencia anterior (Ey, 1995).

La demencia de grado evolutivo medio no se evidencia
facilmente ya que el debilitamiento intelectual permanece
enmascarado ya sea por una evolucidén lenta o por una tole-
rancia del medio. Sin embargo, las consultas suelen darse
por trastornos de la conducta como actos absurdos, compras
desconsideradas, modificaciones de la conducta en la fami-
lia y en el trabajo, y otros. En relacibén a la memoria, las
evocaciones son poco precisas, inexactas y se dan de manera
lenta. Con respecto a la atencidén, no hay posibilidad de
concentracidén, las consignas son mal comprendidas, se dis-
traen fécilmente y el tiempo de reaccidén es largo. La
orientacién temporoespacial estd constantemente alterada.
Se observa un trastorno profundo de la inteligencia, del
poder de invencidn, de Jjuicio y de razonamiento. Con res-
pecto al humor, suele ser mas bien expansivo que depresivo.
El enfermo da respuestas absurdas a las pruebas en un tono
jovial y se permite fracasar en las pruebas més simples.
Sin embargo, no es raro que por el contrario, se afiadan al
déficit intelectual reacciones depresivas y ansiosas, 1lo
cual dificulta la estimacidén de las capacidades intelectua-
les. Por otro lado, también pueden manifestarse delirios
fabulatorios vy, en ocasiones, alucinatorios. Esto puede
darse sobre todo al principio de la evolucidén. Mas avanzada

la enfermedad, pueden encontrarse enmascarados por el défi-
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cit intelectual o ahogados en la atmésfera psiquica desor-
denada. Las ideas delirantes son inconsistentes, absurdas,

sin sistematizacidén y dependen del humor (Ey, 1995).

En la demencia en estado terminal se puede observar
suciedad, descuido y desorden en el vestir. La actividad de
estas personas es desordenada, insdélita y absurda. Con res-
pecto al lenguaje, hay casos en que ha perdido toda co-
herencia en su significacidén o en su morfologia fonética;
en otros casos, es posible la conversacidn pero hay una in-
capacidad para captar verbalmente el conjunto de una situa-
cidén simple y de hacerse duefio de ella. También se observan
desorientacidédn temporoespacial, trastornos de la memoria de
fijacidén y evocacidédn, trastornos del humor, imposibilidad
de contencidédn y desorden de las expresiones emocionales,
entre otros. La enfermedad tiene una evolucidn larga, V
puede verse interrumpida por periodos de remisidén (Ey,

1995) .

Otra clasificacién es la gque se hace en base a la
psicopatologia, pudiendo encontrar demencias puras, demen-
cias globales y demencias orgdnicas. La demencia pura es la
que presenta trastornos del juicio y del capital intelec-
tual sin gque exista un trasfondo de trastornos en el campo
de la conciencia o de trastornos instrumentales. El1 enfermo
se encuentra lucido pero manifiesta una desintegracidén de
su ser razonable; y es capaz de utilizar sus funciones per-
ceptivas, gndsicas y verbales pero no puede integrarlas en
comportamientos que denotan una actividad intelectual supe-
rior (Ey, 1995). La demencia global es la mads comin y se
caracteriza por una superposicidén de trastornos intelectua-
les y de elementos confusionales incluyendo también, en al-
gunos casos, trastornos instrumentales. La demencia orga-
nica es en la que predominan trastornos de la actividad

instrumental, pudiendo verse el sindrome afasocapraxoagnd-
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sico (en el gque estan comprometidos el lenguaje, la motri-
cidad y el reconocimiento de estimulos ya aprendidos o de
aprender unos nuevos), desorientacidén, amnesia, etc. (Ey,

1995).

Segun lo plantea Ey (1995) la caracteristica esencial
de las demencias es el trastorno profundo de la inteligen-
cia; afecta a las capacidades béasicas de la vida psiquica
en el poder de invencidén, de juicio y de razonamiento. Ey
(1995) define al juicio como un conjunto de valores lbégicos
o de la realidad gque un sujeto asigna a una situacidén, a un
acontecimiento, a un conjunto de circunstancias o a una
opinidén (incluida la autocritica). La persona que padece
demencia no puede estimar de manera exacta ni aproximada,
sus capacidades fisicas, mentales, morales y sociales. Sus
intereses, los fines de sus actividades y sus creencias se
encuentran dislocados. La autocritica se encuentra alte-
rada, dando lugar a una actividad psiquica sin unidad y sin
referencias. El razonamiento es definido por Ey (1995) como
una “operacidén compleja que pone en juego la capacidad de
ordenar, con la ayuda de conceptos, una construccidén légica
en relacién a un fin, gracias a técnicas intelectuales vy
verbales”. El enfermo se muestra sin inquietud frente a los
fracasos en el razonamiento e indiferente a la solucidn de
los problemas. Ha perdido las capacidades operacionales
(atencidén, memoria, orientacidédn, etc.) y sus facultades de
juicio, la estructura ldégica de su sistema de conocimiento,

su razon.

El Yo demencial, como lo denomina Ey (1995), presenta
rasgos como el desgano, la desaparicién de los valores éti-
cos, la indiferencia a los valores ldégicos y la instalacidn
en una vida animal. El yo demencial parece estar vacio de
estructura légica. Estd afectada la vida mental (las capa-

cidades actuales de organizacién del pensamiento) y la ca-
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pacidad mental (el capital intelectual de valores ldégicos y
razonables) (Ey, 1995). Por esto dice Ey (1995) “la demen-
cia da lugar, en psiquiatria, a la mas grave deshumaniza-

cién del hombre”.

Las personas dque padecen demencia pueden encontrarse
en una situacidén de dependencia, sobre todo si se encuen-
tran en las fases mas avanzadas de la enfermedad. Esta las
posiciona en una situacidén de discapacidad. La discapacidad
se define como “cualquier restriccidédn o falta de habilidad
para realizar una actividad en la forma y rango considerado
como normal para un ser humano” (OMS, 1990). Seria la
pérdida de la funcidén normal como resultado del deterioro
producido por el proceso patoldgico, y genera una pérdida
de la autonomia personal (Montorio Cerrato & Losada Baltar,
2004) . Implica la dificultad para desempefiar roles y llevar
a cabo actividades socialmente aceptadas, habituales en
personas de similar condicidén; se refiere a la imposibili-
dad para desarrollar una funcidén en un contexto social y en
un entorno determinado. También alude a una limitacidén fun-
cional, emocional o cognitiva. Es la brecha entre las capa-
cidades de una persona (dadas, en parte, por la salud) vy
las demandas del medio (fisico, social, laboral). Todas es-
tas dificultades traen como consecuencia que la persona So-
licite ayuda a otras para realizar sus actividades cotidia-
nas. En esto UGltimo consiste la dependencia (Puga, 2005).
La discapacidad se analiza considerando el grado de limita-
cidén y de necesidad de ayuda que presenta una persona para
realizar las actividades Dbésicas de la vida diaria y las
actividades instrumentales de la vida diaria (Larrafiaga et
al., 2008). Las actividades de la vida diaria son el con-
junto de conductas que una persona ejecuta todos los dias o
con frecuencia casi cotidiana que le permiten vivir de for-
ma autdénoma e integrada en su medio ambiente y cumplir con

su rol social. Una persona discapacitada es la que presenta
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limitaciones en la ejecucidén de una o mas actividades, con-
sideradas componentes basicos de la vida diaria, y gque por
lo tanto, necesita depender de otra persona (Ferndndez Ba-

llesteros, Izal, Montorio, Gonzalez y Diaz Vega, 1992).

Si se considera que el bienestar de un individuo esté
directamente relacionado con la adaptacidén del mismo al me-
dio, un factor basico a considerar es el de la capacidad
para llevar a cabo las actividades cotidianas esenciales
(Rubenstein, Calkins y Greenfield, 1989). La OMS (1984) ha
desarrollado el concepto de “expectativa de vida autdnoma”
que alude al numero y calidad de afios que una persona mayor
puede vivir sin discapacidades; es un indice fundamental de

la salud y, por extensidén, de la calidad de vida.

La dependencia presenta multiples facetas y dimensio-
nes (dependencia mental, fisica, econdmica, social, emocio-
nal, cognitiva, imaginaria, neurdética, funcional, etc.); vy
puede ser analizada desde diversas perspectivas (conduc-
tual, personal, situacional e interpersonal). Por lo gene-
ral, los enfoques que abordan la dependencia se centran en
aspectos especificos pero rara vez la consideran en toda su
complejidad (Horgas, Wahl & Baltes, 1996). Ademés, la de-
pendencia puede estudiarse a partir de tres niveles de ana-
lisis: las caracteristicas de cada persona mayor, el con-
texto social en el que se produce la conducta dependiente y
la interaccidén entre ambos (detectando la cantidad y natu-
raleza de dependencia que es socialmente inducida) (Monto-

rio Cerrato & Losada Baltar, 2004).

Montorio Cerrato & Losada Baltar (2004) sefialan tres
factores causantes de la dependencia: los fisicos, los psi-
coldébgicos y los contextuales. Entre los factores fisicos se
encuentran la fragilidad fisica, las enfermedades crdénicas
y la utilizacidén de farmacos. La fragilidad fisica se da

porque el deterioro de alguno o varios de los sistemas bio-
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l6gicos del organismo (cardiovascular, respiratorio, muscu-
lar, etc.) afecta a la fuerza fisica, la movilidad, el
equilibrio, la resistencia, etc., lo cual trae como conse-
cuencia una disminucién de la ejecucidn de actividades
badsicas e instrumentales de la vida diaria. Las enfermeda-
des croénicas, como la osteoporosis, la osteocartritis, los
accidentes cerebro vasculares, etc., y las limitaciones
sensoriales propias de la vejez, contribuyen directamente
en la aparicidén de la discapacidad y la dependencia. La
utilizacidén de farmacos como consecuencia de las enfermeda-
des de la vejez, tiene importantes efectos secundarios, asi
como efectos indeseados producto de las interacciones far-
macoldgicas (Montamat, Cusack & Vestal, 1989). La confu-
sién, el deterioro cognitivo y el aplanamiento afectivo,
entre otros, son sintomas que en muchos casos se derivan
del consumo de farmacos. Estos sintomas tienden a aumentar

la dependencia (Horgas, Wahl & Baltes, 1996).

Entre los factores psicoldégicos se encuentran 1los
trastornos mentales y los factores gque dependen de la per-
sonalidad. Entre los trastornos mentales mas frecuentes en
ancianos se encuentra la depresidén, gque se asocia con
sintomas como el aislamiento social, las quejas fisicas vy
el declive cognitivo y funcional. La demencia, por otro la-
do, con sus respectivos sintomas, favorece a la dependencia
(Frazer, Leicht & Baker, 1996). Los factores de la per-
sonalidad dependen de las experiencias y aprendizajes per-
sonales de cada individuo, lo que hace que las personas se-
an diferentes unas de otras en cuanto a las demandas que
realizan y a la aceptacidén de ayuda que presentan, revelan-

dose més o menos dependientes.

Por ultimo, entre los factores contextuales se en-
cuentran el ambiente fisico y el ambiente social. Un am-

biente fisico estimulante con suficientes ayudas protési-
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cas, con una armonia adecuada entre autonomia y seguridad,
contribuye a un funcionamiento 6ptimo. Un ambiente poco es-
timulante, con poca capacidad de ayuda, favorece al incre-
mento de la dependencia (Lawton, 1990; 2001). El ambiente
social puede favorecer la dependencia o puede prevenirla.
Existen dos factores que intervienen: las contingencias am-
bientales y las expectativas y estereotipos. El primero
tiene que ver con los patrones de interaccidén que se esta-
blecen entre la persona mayor y sus cuidadores durante dis-
tintas actividades en diversos contextos cotidianos. E1
patrén de interaccidén més frecuente consiste en que las
conductas dependientes son reforzadas por el entorno so-
cial, convirtiéndose para la persona mayor en instrumentos
de control, asegurandose la atencidén y el contacto con los
demds (Horgas et al., 1996). Enseflando al entorno social
inmediato a responder positivamente ante conductas de auto-
nomia e independencia y a no reforzar las conductas depen-
dientes, se pueden disminuir las conductas de dependencia.
El segundo factor tiene que ver con gque las expectativas
sociales acerca de las personas mayores producen dependen-
cia. La vejez es la consecuencia de un proceso bioldgico
pero también es una construccién cultural (Beauvoir, 1970).
En la interaccidn social, las conductas de las demds perso-
nas funcionan como un espejo en el gue uno mismo se ve re-
flejado; las reacciones de los demds hacia una persona le
muestran la imagen que presenta, haciéndola comportarse co-
mo sabe que los demds esperan gque se comporte. La vejez
estd atravesada por falsas creencias, convirtiéndose féacil-
mente en una serie de profecias autocumplidas y las perso-
nas mayores se vuelven victimas de ideas preconcebidas o
estereotipos acerca de cbdmo se supone que deben actuar o
reaccionar (Bond; Coleman & Peace, 1993). Los familiares vy

cuidadores de personas mayores terminan teniendo, por esto,
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conductas paternalistas y sobreprotectoras (Cicirelli,

1990) .

Little (1988) propone un modelo de interaccidn entre
los estereotipos, las expectativas negativas sobre la vejez
y la discapacidad para las actividades de la vida diaria:
el cuidador tiene expectativas negativas respecto de la ca-
pacidad de la persona mayor para llevar a cabo una conducta
de independencia; esto lleva al cuidador a realizar conduc-
tas de sobreproteccidn, prestando mds ayuda de la realmente
necesaria. Esta sobreproteccidén impide que la persona mayor
tenga la oportunidad de realizar y practicar la conducta
independiente, disminuyendo en ella la sensacidén de auto-
eficacia, la capacidad para ejercer control sobre su vida y
el autoconcepto. La pérdida de habitos por falta de préacti-
ca y la percepcidédn de que los demds le consideran incapaz
favorecen una disminucién de las capacidades y un in-
cremento de la dependencia. Finalmente, las expectativas

previas sobre la incapacidad terminan cumpliéndose.

Por otro lado, y como consecuencia de lo anterior,
entre otras cosas, se produce el exceso de incapacidad, el
deterioro provocado por el desuso de capacidades preserva-
das que no es efecto directo de un estado de fragilidad
fisica o enfermedad y que es de caracter reversible. Se le
atribuyen a la enfermedad comportamientos de dependencia
que, en realidad, derivan de una fuente reversible, como
los efectos secundarios, un ambiente fisico inadecuado,
contingencias ambientales favorecedoras de dependencia o
estereotipos y atribuciones negativas hacia las personas
mayores. Una persona con exceso de discapacidad es la que

estd méds deteriorada de lo gque deberia (Roberts, 1986).

Las consecuencias méds importantes de la pérdida de
autonomia son, por un lado, personales, ya que se ven afec-

tados negativamente el autoconcepto y el bienestar autoper-
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cibido; vy, por otro lado, socioecondédmicas, ya que la nece-
sidad de la prestacién de cuidados debe cubrirse por la fa-
milia, con los subsiguientes cambios en las rutinas, nece-
sidades y relaciones de sus miembros (Pearlin, 1994), o por
profesionales, con el subsiguiente costo econdémico por par-
te del individuo y su familia o del Estado (Montorio Ce-

rrato & Losada Baltar, 2004).

De esto se desprende el concepto de cuidado informal,
que es la actividad de asistencia no retribuida, a personas
enfermas, ancianas y/o dependientes (Larrafiaga et al.,
2008) . Este concepto alude a las interacciones entre un
miembro de la familia que ayuda a otro de una manera regu-
lar (diariamente o con una intensidad cercana a la ante-
rior) a realizar actividades que son necesarias para llevar
una vida normal (Pérez Salanova & Yanguas Lezaun, 2004).
El cuidador informal es la persona que se ocupa del cuidado
de un familiar anciano, discapacitado y/o enfermo (Larra-
flaga et al., 2008). Los cuidadores informales son guienes
se ocupan de las necesidades basicas de autocuidado y de la
atencidén a personas que tienen un cierto grado de dependen-
cia. Su labor es, por lo general, diaria y continua, y a 1lo

largo de grandes periodos de tiempo (Parraga Diaz, 2005).

La existencia de cuidadores informales tiene un im-
pacto econdémico y unas implicaciones para la politica so-
cial porque al reducir o evitar la utilizacidén de recursos
formales, disminuye el gasto publico (Brown (1996). Por es-
to, los cuidadores son un recurso muy valioso pero, a la
vez, vulnerable, ya que la responsabilidad de cuidar tiene
importantes costos materiales, emocionales y de salud (Mon-
torio Cerrato, Izal Fernadndez de Trdéconiz, Lobopez Lbpez &

Sanchez Colodrdn (1998).

Prestar asistencia informal constituye una situacidn

generadora de estrés en las personas encargadas del cui-
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dado, con efectos para su bienestar fisico, psicoldgico y
social (Brody, 1981; Montgomery & Borgatta, 1989; Montorio,
Diaz Veiga & Izal, 1995).

El concepto de carga se refiere al impacto que pro-
duce el cuidado de familiares mentalmente enfermos en sus
cuidadores (Grad & Sainsbury, 1963). Alude al conjunto de
problemas de orden fisico, psiquico, emocional, social o
econdmico que pueden experimentar los cuidadores (George &
Gwyter, 1986). Martin et al. (1996) proponen tres factores
de carga: el impacto del cuidado, la calidad de la relacidn
interpersonal y las expectativas de autoeficacia. El1 im-
pacto del cuidado apunta a los efectos que la prestacidn de
cuidados a un familiar mayor tiene para el cuidador: falta
de tiempo libre, falta de intimidad, deterioro de la vida
social, sensacidén de pérdida de control sobre la vida, de-
terioro de la salud y otros. La calidad de la relacidén in-
terpersonal se refiere a la relacidén que el cuidador man-
tiene con la persona mayor cuidada: deseo de delegar el
cuidado en otros; sentimientos de verglienza, enfado o ten-
sién hacia su familiar; sentimientos de indecisidén acerca
del cuidado, etc. Las expectativas de autoeficacia reflejan
las creencias del cuidador sobre su capacidad para cuidar a
su familiar, el deber hacerlo, la falta de recursos econd-
micos para poder cuidar a su familiar adecuadamente, o la
expectativa de no poder seguir prestando los cuidados por

mucho més tiempo.

Dentro del concepto general de carga se distinguen
una carga objetiva y una carga subjetiva. La carga objetiva
se define como el grado de perturbaciones o cambios en di-
versos aspectos del ambito doméstico y de la vida de 1los
cuidadores; la carga subjetiva se define como las actitudes
y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar

(Montgomery, Gonyeawe & Hooyman (1985).
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La sobrecarga se produce, entre otras cosas, por la
escasa informacién de que dispone acerca de las enfermeda-
des, respecto a las dificultades que pueden presentar las
mismas y cémo debe actuar ante ellas (Padrraga Diaz (2005);
la falta de apoyo familiar de que es victima por lo gene-
ral, ya que, en la mayoria de los casos, una sola persona
se hace responsable de todo el esfuerzo y el trabajo que
implican el cuidado (P4rraga Diaz, 2005; Song et al., 1997)
y el insuficiente apoyo de los profesionales de la salud;
las tareas especificas que implica la tarea de cuidar (Song
et al., 1997); la falta de tiempo libre para el esparci-

miento y el descanso (Parraga Diaz, 2005).

Como consecuencia de este estado de la situacidn, au-
mentan los riesgos de padecer el sindrome de Burnout. EI1
concepto de sindrome de burnout fue acufiado por Freudenber-
ger (1974), qgquien lo definid como una sensacién de fracaso
y una existencia agotada o gastada que resulta de una so-
brecarga por exigencias de energias, recursos personales o
fuerza espiritual del trabajador. Garcia Izquierdo (1991)
sefiala que el burnout es un problema caracteristico de los
servicios humanos, de las profesiones que deben mantener
una relacién continua de ayuda hacia el “cliente”: médicos,
profesores, enfermeros, asistentes sociales, psiquiatras,
psicdlogos, etc. Sin embargo, cualgquier individuo puede
verse afectado por este problema. Burke & Richardsen (1991)
sefialan que el burnout es una experiencia psicoldgica in-
terna, que se da a nivel individual, en la que estédn invo-
lucradas sensaciones, actitudes, motivos y expectativas; es
una experiencia negativa que da lugar a problemdticas de

distrés y disconfort.

Maslach & Jackson (1981) plantean que el burnout es
un sindrome tridimensional; las tres dimensiones son: el

agotamiento emocional, la despersonalizacidén y una reducida
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realizacién personal. Describen estas dimensiones del si-
guiente modo: el agotamiento emocional alude a las sensa-
ciones de sobreesfuerzo fisico y hastio emocional gque se
produce como consecuencia de las continuas interacciones
que los trabajadores deben mantener entre ellos, asi como
con los clientes. La despersonalizacién es el desarrollo de
actitudes y respuestas clinicas hacia las personas a quie-
nes los trabajadores prestan sus servicios. Una reducida
realizacién personal implica la pérdida de confianza para
la misma, y la presencia de un autoconcepto negativo como

resultado de situaciones ingratas.

Entre los factores predictores del burnout, se en-
cuentran: los factores intrapersonales, variables propias
del individuo como aspectos de la personalidad, sentimien-
tos, pensamientos, emociones, actitudes, etc.; los factores
familiares, variables relacionadas con la familia que pue-
den generar, por si mismas, situaciones aversivas, Jjugando
un papel importante en la interaccidn continua entre el
cuidador, el resto de la familia y el enfermo; y los facto-
res interpersonales o ambientales, variables que no estan
relacionadas con el contexto familiar pero si con otros
ambitos que pueden originar roces con efectos negativos co-
mo, por ejemplo, amigos, estilos de vida, hébitos de ocio,

etc. (Peinado Portero & Garcés de Los Fayos Ruiz, 2004).

Dentro de las variables intrapersonales se consideran
los siguientes factores: a) la indefensidén aprendida, es
decir, la sensacién de nulo control sobre la situacidén o
evento aversivo, entendiendo por tal a la enfermedad y 1lo
que ésta implica (Ensiedel & Tully, 1981); b) el interés
social, el cual consiste en la tendencia a fomentar el
bienestar humano (Ansbacher & Ansbacher, 1956), gque a me-
dida que decrece por el paso del tiempo, aumenta la proba-

bilidad de padecer burnout, desembocando en un desgaste
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emocional (Smith, Watsein & Wuehler, 1986); c) una persona-
lidad resistente, que previene el desarrollo del sindrome y
consiste en el compromiso hacia uno mismo y la tarea, la
percepcidén de control sobre el ambiente y la tendencia a
acercarse a los cambios de la vida con una actitud de de-
safio en lugar de una de amenaza; d) el sexo, ya que las
mujeres son las que presentan un mayor conflicto de rol,
sintomatologia depresiva, conflictos familia-trabajo, entre
otros, volviéndose mas propensas a padecer el sintoma
(Peinado Portero & Garcés de los Fayos Ruiz, 2004); e) las
demandas emocionales, ya gque a mayor percepcién de demandas
emocionales abrumadoras, mayor probabilidad de padecer el
sindrome (Garden, 1989); f) el empleo de estrategias de
afrontamiento inadecuadas para la situacidén contribuye en
el aumento de las probabilidades de padecer burnout (Pei-
nado Portero & Garcés de los Fayos Ruiz, 2004); g) la auto-
eficacia, ya que la crisis en la propia percepcidédn de efi-
cacia para las tareas de cuidado aumenta la posibilidad de
sufrir burnout (Leiter, 1992); h) patrdédn de personalidad
tipo A, que se compone de caracteristicas como la competi-
tividad, el esfuerzo por conseguir el éxito, la agresivi-
dad, la impaciencia e inquietud, la hiperresponsabilidad,
etc. Este tipo de personalidad predispone al burnout (Nagy
& Davis, 1985); 1) el autoconcepto, gque cuando es negativo,
predispone al Dburnout (Sarros & Friese, 1987; Friedman &
Farber, 1992), y en el caso de los cuidadores informales,
suele serlo, porque suelen sentir que deben dar solucidn a
aspectos de la enfermedad para los cuales no hay respuesta
(Peinado Portero & Garcés de los Fayos Ruiz, 2004); 7j) las
expectativas personales, ya que a medida que aumentan las
expectativas que no se cumplen, aumentan los riesgos de pa-

decer burnout (Cordes & Dougherty, 1993).

Entre las variables que dependen del contexto fami-

liar, se encuentran: a) una negativa dinadmica de trabajo,
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producto de interacciones mal conducidas con los otros fa-
miliares; b) ubicacién profesional e inadecuacidén, que se
refiere a que el perfil profesional y personal del indivi-
duo no se adapta al perfil de la tarea que realiza, no es-
tando objetivamente preparado para la misma; c) las exigen-
cias de 1la situacidén, que sobrepasan las racionalmente
aceptables, aumentando asi las probabilidades de padecer
burnout; d) la interaccién cuidador-enfermo, vya gque 1los
conflictos cotidianos pueden aumentar el riesgo de sufrir
burnout; e) la participacidén en la toma de decisiones, que
condiciona aspectos como la seguridad personal, la respon-
sabilidad y la realizacidén personal, dado que da la posibi-
lidad al individuo de tomar decisiones que van a tener una
repercusidén en la situacidn; f) la falta de recompensas,
sobre todo las que tienen que ver con la no mejoria del en-
fermo y de la realidad familiar, predispone al burnout; qg)
el apoyo familiar, que es un factor fundamental ya que la
falta del mismo contribuye en la aparicidédn del burnout; h)
relaciones con los demds familiares, decisivas en la dina-
mica que se genera y el clima resultante; i) rigidez fami-
liar, es decir, la dificultad para improvisar y tomar deci-
siones; J) los estresores econdmicos, ya que a medida que
aumenta la inseguridad econdémica de la familia o del cuida-
dor principal, aumenta la wvulnerabilidad para sufrir bur-
nout; k) la falta de satisfaccidén en la situacidn de en-
fermedad aumenta el riesgo de padecer burnout (Peinado Por-
tero & Garcés de los Fayos Ruiz, 2004); 1) adiccidén al tra-
bajo, ya que los individuos con una absoluta dedicacién a
la tarea de cuidado por encima de otras actividades perso-
nales o familiares, son mas propensos a padecer burnout

(Nagy & Davis, 1985).

Por Gltimo, entre las variables que dependen del con-
texto ambiental, se encuentran: a) el apoyo social que el

cuidador recibe de otros familiares y amigos; b) las rela-
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ciones interpersonales mantenidas con amigos y familiares,
que influyen en el ambiente, haciéndolo méds agradable o méas
desagradable (Peinado Portero & Garcés de los Fayos Ruiz,
2004); c) la comunicacidén, vya que cuanto més deteriorados
se encuentren los flujos comunicativos, més probabilidades
hay de padecer burnout (Sarros & Friesen, 1987); d) el sen-
tido positivo o negativo de las actitudes de otros familia-
res y amigos; e) la satisfaccidédn vital, o sea, la sensacidn
de felicidad y agrado que la persona presenta con su estilo
de vida y con las interacciones que se producen como conse-
cuencia de ese estilo; aqui se debe considerar que en el
caso de los cuidadores, es dificil encontrar motivos para
que el estilo de vida conduzca a algun tipo de satisfac-
cidén, al menos de caracter duradero (Peinado Portero &
Garcés de los Fayos Ruiz, 2004); f) las exigencias familia-
res, ya que las demandas intensas y los requerimientos de
un compromiso completo en los aspectos de la wvida pueden
causar burnout; g) los problemas familiares, que pueden
distorsionar el funcionamiento normal de la dinadmica fami-
liar, predisponiendo a la persona a padecer burnout (Lei-
ter, 1992), siendo las caracteristicas de la demencia, un
factor que por si mismo genera problemas de caracter adap-
tativo a la nueva situacidén; h) recursos de afrontamiento
familiares, ya que cuantos méds recursos de afrontamiento
disponga la familia para hacer frente a la situacidn, menor
es la vulnerabilidad a padecer burnout (Peinado Portero &

Garcés de los Fayos Ruiz, 2004).

Por otro lado, el estado de estrés qgque muestra una
persona no puede detectarse solo a partir de la intensidad
de sus fuentes o estresores, sean acontecimientos vitales,
tensiones vitales croénicas, disminucidédn de los recursos
personales para afrontar problemas o los tres aspectos al
mismo tiempo (Marsella, 1984). Una persona se enfrenta a

las circunstancias que generan estrés con diversos compor-
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tamientos, percepciones de la realidad y cogniciones que
pueden alterar las circunstancias generadoras de estrés o
que pueden mediatizar su impacto (Lemos Giraldez & Fernan-

dez Hermida, 1990).

Los cuidadores se ven sometidos a estresores vincula-
dos con la tarea de cuidado, que traeran mads o menos conse-
cuencias negativas para el cuidador en funcidédn de si estos
estresores son valorados como tales por los cuidadores, vy
de si existen unas circunstancias que amortiglien los efec-
tos negativos de los estresores (variables mediadoras) (Lo-

sada et al., 2000).

Las variables mediadores o, también llamadas, modula-
doras, se pueden reunir en tres grupos Dbésicos: el apoyo
social, los recursos de afrontamiento (Lemos Giraldez &
Fernadndez Hermida, 1990; Pérez Salanova & Yanguas Lezaun,
2004) y los programas de apoyo e intervencidén a los que se

recurre (Pérez Salanova & Yanguas Lezaun, 2004).

El apoyo social es definido por Lin, Dean & Ensel
(1986) como “las provisiones instrumentales y/o expresivas,
reales y percibidas, aportadas por la comunidad, las redes
sociales y los amigos intimos”. Tiene una importante in-
fluencia sobre el bienestar psicoldégico, tanto en sus as-
pectos funcionales como en sus aspectos estructurales. Los
aspectos funcionales aluden a las funciones gque cumplen las
relaciones sociales; los aspectos estructurales se refieren
a la composicidén de las redes sociales (Barrdn Lépez de Ro-

da & S&nchez Moreno, 2001).

El apoyo social puede recibirse como apoyo formal,
que es el que proporcionan los profesionales de la salud, y
como apoyo informal, que proviene de familiares, vecinos,
amigos u organizaciones altruistas de voluntarios (Molina

Linde et al., 2005).

50



Programa asistencial para cuidadores informales de ancianos con demencia

Bourdieu (1980) plantea el término capital para de-
signar a cualquier recurso que puede producir efectos so-
ciales, siendo entonces sinénimo de poder. El capital es un
concepto tridimensional, definido por su volumen, su es-
tructura y su historia. El volumen es la cantidad total de
capital disponible; la estructura o composicién del capital
distingue formas en que éste puede presentarse: capital
econdémico, capital cultural, capital social vy capital
simbélico; la historia tiene gque ver con la trayectoria que
ha permitido el wvolumen y la estructura del capital pre-
sente, mediante estrategias de acumulacién y reconversidn
del capital en sus distintas formas. El capital social, que
es el que mas importancia tiene para el tema que se trata,
se define como los recursos actuales o potenciales de que
se dispone por pertenecer a un grupo, por la red social més
0 menos institucionalizada de que se disfrute. Su volumen
depende del tamafio de la red de conexiones que pueda movi-
lizar. Esta red puede ser implicita o estar, en mayor O me-
nor grado institucionalizada. Pueden ser amigos mds O menos
intimos o miembros de un club con rigidas normas de acceso

(Martinez Garcla, s/f).

Una red social se define como “un conjunto de lazos”.
Cuando la red social de una persona le proporciona asisten-
cia técnica y tangible, apoyo emocional, sentimientos de
estar cuidado, autoestima, etc., esa red social le estéa
proporcionando soporte social (Lemos Giraldez & Fernandez
Hermida, 1990). El soporte social no depende Unicamente de
la amplitud de las relaciones o de la frecuencia de la in-
teraccidén social; sin embargo, la existencia de la red es
un primer paso para llegar al soporte social. El paso final
depende de las cualidades de las relaciones que el sujeto
puede encontrar dentro de la red social. De estas cualida-

des, las mas importantes parecen ser el intercambio de co-
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municaciones intimas y la presencia de la solidaridad y la

confianza (Lemos Giraldez & Fernandez Hermida, 1990).

Los anédlisis cuantitativos de la red social toman en
consideracién aspectos como el tamafio de la red, la fre-
cuencia del contacto entre los miembros, la fuerza de los
lazos, la homogeneidad (semejanza o diferencia entre los
sujetos de la red respecto a sexo, edad, grupo étnico vy
cultura), dispersidn (miembros fisicamente cercanos y miem-
bros fisicamente lejanos), simetria de contactos (conductas
de iniciativa y conductas receptivas) y relaciones entre la
red y las influencias exteriores (red abierta o red cerrada

e impermeable) (Lemos Giraldez & Ferndndez Hermida, 1990).

Los andlisis cualitativos consideran la valencia emo-
cional de la red: si las conductas proporcionan soporte o
son destructivas, cdlidas, amistosas, intimas, confidencia-
les, tolerantes, alegres, consoladoras; su opuesto o una

mezcla de ambas (Lemos Giraldez & Fernédndez Hermida, 1990).

La red social puede entenderse como una serie de
circulos concéntricos en el que la familia nuclear consti-
tuye el circulo mas pequefio; otros familiares, el circulo
siguiente; los amigos, el tercer circulo; y otras personas,
el circulo exterior (Lemos Giraldez & Ferndndez Hermida,

ANY

1990). Dentro de este Ultimo también se encuentran las “re-
des de tratamiento no profesional” (Gottlieb, 1976), los
grupos de autoayuda, compuestos por personas que comparten
una necesidad o problema, los “porteros” de la comunidad
como médicos de familia, sacerdotes, maestros, y sistemas

de apoyo basados en el vecindario.

La red social tiene tres dimensiones: la estructura
(tamafio o densidad), el contenido (tipo de relacidén por el
que estan formados los lazos, qgque puede ser de contenido

Ginico o multiple), y funcidén (naturaleza de la transaccidn:
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soporte emocional, obtencién de informacidn, feedback,
etc.). Con respecto a la estructura, el tamafio de una red
estd dado por el nUmero de personas calificadas como impor-
tantes para un sujeto y con las que habitualmente se rela-
ciona. La “densidad” hace referencia a la proporcidén de la-
zos entre los miembros de la red, tomando en consideracidn
todos los lazos posibles. La densidad tiende a ser mayor
cuando el tamafio es menor. En cuanto al contenido, las re-
laciones 1interpersonales se definen como de contenido
miltiple cuando los miembros asumen roles diversos (Tols-

dorf, 1976).

El soporte social puede valorarse considerando los
siguientes elementos: la direccidén en la que circula el so-
porte social, distinguiendo entre soporte social recibido
de otros o aportado a otras personas; la disponibilidad de
los apoyos, distinguiendo entre soportes disponibles (can-
tidad de apoyo al que el sujeto tiene acceso) y soportes
utilizados por el sujeto; descripcidén pero también evalua-
cidén del soporte social, valorando la satisfaccidén que el
sujeto muestra con sus apoyos; el contenido, qgque puede ser
de cuatro tipos: emocional (suministro de confianza, em-
patia y amor), instrumental (ayuda material con dinero,
tiempo o habilidad), informativo (apoyo a través del con-
sejo) y valorativo (suministro de feedback); y la composi-
cién de la red, haciendo hincapié en las caracteristicas de

guienes componen la red de apoyo (Tardy, 1985).

Se han planteado dos efectos del apoyo social, los
cuales han dado lugar a las dos perspectivas que se conocen
como la hipdétesis del efecto directo y la hipdtesis del
efecto de amortiguacién. La hipdtesis de efectos directos
considera que el apoyo social tiene un efecto sobre la sa-
lud y el bienestar, independientemente del estrés (Barrdn

Lépez de Roda & Séanchez Moreno, 2001). El1 soporte social,
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en tanto que indica la integracién del sujeto en su am-
biente social, ejerce influencia directa y positiva sobre
la salud mental. AUGn cuando otros factores también tengan
efectos en la salud, el soporte social debe mantenerse por-
que influye en la prediccidén y en la explicaciédn de las va-
riaciones de la salud mental de los sujetos (Lemos Giraldez
& Ferndndez Hermida, 1990). La hipdtesis del efecto de
amortiguacién propone que el apoyo social es un moderador
de otros factores que influyen en el bienestar (Barrdn
Lépez de Roda & Sanchez Moreno, 2001). El1 soporte social
ejerce en este caso, un rol mediador o amortiguador frente
al efecto negativo que los acontecimientos vitales ejercen
sobre la salud mental (Lemos Giraldez & Fernédndez Hermida,
1990). Sin embargo, Cohen y Wills (1985), tras una revisidn
bibliografica sobre el apoyo social, concluyen que las me-
diciones realizadas en Dbase al concepto estructural del
apoyo social, tienden a confirmar la hipdtesis de los efec-
tos directos; mientras que las mediciones gue toman las
funciones del apoyo social, tienden a confirmar la hipbte-
sis de efectos de amortiguacidédn (Barrdn Loépez de Roda &
Sanchez Moreno, 2001). Por lo tanto, existe evidencia de-
mostrativa respecto a ambos modelos. El1l efecto de amorti-
guacidén se encuentra cuando la medida del soporte social
valora los recursos interpersonales cuyas funciones de apo-
yo en la autoestima y en el suministro de informacidén res-
ponden a las necesidades que generan los estresores. El
efecto directo se encuentra cuando la medida del soporte
social valora el grado de integracidén del sujeto en una red
amplia, utilizando multiples indices de la estructura del
soporte. Las dos conceptualizaciones acerca del soporte so-
cial son correctas, pero en diversos aspectos, represen-
tando ambas un proceso por el que el soporte social afecta

al bienestar (Lemos Giraldez & Ferndndez Hermida, 1990).
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En términos generales, puede decirse que la falta de
relaciones sociales lleva a estados psicoldégicos negativos,
presentando por ejemplo, ansiedad y depresién. Estos esta-
dos pueden influir en la salud, a través de un efecto di-
recto sobre los procesos fisioldgicos que contribuyen en la
susceptibilidad para enfermar, o mediante patrones de con-
ducta gque aumentan los riesgos para enfermar. El efecto po-
sitivo del soporte social tiene que ver con el hecho de que
las relaciones sociales suministran experiencias positivas
de afecto, sensacidén de estabilidad, capacidad para prever
la propia situacidén vital y reconocimiento de la valia per-

sonal (Lemos Giraldez & Fernadndez Hermida, 1990).

Respecto de la funcidén de amortiguacidn, los mecanis-
mos de actuaciédn de los soportes sociales pueden modificar
la valoracidén que hace un sujeto de los estresores ambien-
tales y afectar a las autopercepciones del sujeto, modifi-
cando en ambos casos, las cogniciones del sujeto; o pueden
cambiar los patrones de conducta de manejo del estrés. En
relacidén con el efecto directo y positivo, los soportes so-
ciales pueden actuar sobre el sentimiento de Dbienestar,
desarrollando asi sentimientos de estabilidad y capacidad
de previsidén del futuro, generando estados afectivos posi-
tivos; o pueden actuar suministrando apoyo para el manteni-
miento de un status o reconocimiento social, proporcionando
reforzadores sociales (Lemos Giraldez & Fernadndez Hermida,

1990) .

Dentro de los recursos de afrontamiento, o capacida-
des personales para el manejo del estrés, pueden distin-
guirse los ambientales y los personales (Kohn, 1972). Los
recursos ambientales se definen en términos de disponibili-
dad de soporte social, especialmente la familia, amigos vy
compafieros de trabajo (Liem & Liem, 1978); en términos de

integracién social en general (Myers, Lindenthal & Pepper,
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1975). Los recursos personales se refieren a facetas de la
personalidad o de la conducta que pueden incrementar el po-
tencial del sujeto para habérselas eficazmente con el

estrés (Lemos Giralez & Fernadndez Hermida, 1990).

Moos (1984) propone un modelo conceptual basado en un
sistema integrativo. En él, se da importancia a los escena-
rios naturales del sujeto, a las conductas molares y a los
procesos de influencia reciproca entre el sujeto u orga-
nismo y el contexto ambiental. El sujeto u organismo es un
sistema que funciona en los niveles bioldgico, psicoldgico
y socioldbgico, que consta de determinadas caracteristicas
sociodemograficas y recursos personales tales como la auto-
estima, la capacidad cognitiva, las habilidades generales
de resolucidn de problemas, el estado de salud y la capaci-
dad funcional. El contexto ambiental estd compuesto de fac-
tores suprapersonales del clima social; constituye un flujo
continuo que proporciona el contexto en el cual se entiende
la conducta del sujeto. La interaccidén es de naturaleza bi-
direccional, por lo que puede haber feedback reciproco en
las influencias. La salud o la enfermedad dependen, en gran
parte, del grado de ajuste sujeto-ambiente, o sea, de la
congruencia entre las demandas y recursos que estadn presen-
tes en el ambiente y en el sujeto. Este modelo considera
que la relacidédn entre los estresores (acontecimientos vita-
les o tensiones vitales crénicas) estd afectada por el sis-
tema ambiental y el sistema personal, asi también como por
los recursos de la red social, la valoracidén cognitiva y
las respuestas de afrontamiento. Sostiene que los estreso-
res ambientales y los factores ambientales y personales re-
lacionados con tales estresores pueden delimitar los recur-
sos de la red social y las respuestas de afrontamiento, asi
como su eficacia adaptativa (Lemos Giraldez & Fernéndez

Hermida, 1990).
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Por otro lado, existen algunas estrategias generales
que deberian ponerse en funcionamiento en todos los casos,
yva que influyen disminuyendo los efectos negativos de la
tarea de cuidado y, por lo tanto, los riesgos de padecer el
sindrome de burnout y sufrir de sobrecarga (Garrido Barral,
(2003); Parraga Diaz (2005); Peinado Portero & Garcés de
Los Fayos Ruiz, 2004). Garrido Barral (2003), propone cua-
tro aspectos fundamentales que se deben tener en cuenta:
informar al cuidador sobre la enfermedad que padece el an-
ciano, formarlo en los cuidados que debe aplicar, identifi-
car las necesidades propias del cuidador y brindarle el
apoyo que necesita. Parraga Diaz (2005) sefiala que se debe
trabajar de la siguiente manera: implicando, desde el co-
mienzo, a la familia en el tratamiento; incluir a los cui-
dadores en programas de educacidén sanitaria en los que se
les brinde informacidén y formacidn, valorando constante-
mente las necesidades del cuidador y planificando junto a
éste, la solucidén a los problemas; indicar al cuidador 1o
beneficioso de tomar descansos y de utilizar los recursos
sociales comunitarios disponibles, entre los que se encuen-
tran mecanismos de ayuda domiciliaria destinados a cubrir
necesidades cotidianas béasicas; proponer la participacidn
en grupos de apoyo; trabajar con el entorno para dque éste
logre un reconocimiento de la labor del cuidador principal.
Por tUltimo, Peinado Portero y Garcés de Los Fayos Ruiz
(2004), enfatizan en que el cuidador principal debe ser
educado en las habilidades que le permitan afrontar mejor
la situacién de enfermedad y la tarea de cuidado; también
consideran importante trabajar con la familia para que ésta
reconozca la necesidad de aportar un apoyo al cuidador
principal, dando por resultado “respiros” al cuidador y un

compromiso global de todo el grupo familiar.

Los grupos de apoyo se revelan como una herramienta

que busca aliviar el estrés del cuidador (Mendoza, 1996) e
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incrementar la autoestima de los cuidadores capaciténdolos
con el propdésito de que obtengan mayor control de su propia
vida, la cual se encuentra completamente modificada a par-
tir de las necesidades de atencidén por parte del enfermo;
“los miembros pueden experimentar alivio emocional, des-
arrollar mayor autoconciencia y entendimiento de la situa-
cidén, y adquirir nuevas y mas positivas actitudes” (Alzhei-

mer Society of Canada, 1984).

Los Dbeneficios mencionados también incrementan la
efectividad en el cuidado, ya que ayudan al cuidador a pro-
porcionar los cuidados necesarios para la seguridad del pa-
ciente y una relacidédn interpersonal en la que el cuidador
puede ser mas contenedor y afectuoso ante las necesidades
emocionales del mismo (Mastropiero, Steve & Pedraza,

20006) .

Los grupos de apoyo se caracterizan por: 1) ser limi-
tados en el tiempo; 2) depender del lider o de la organiza-
cidén que los promueve; 3) ser promocionados o iniciados por
profesionales que estimulan los procesos de grupo, poten-
ciando los aspectos del intercambio personal (Mastropiero

et al., 2000).

El lider de este tipo de grupos debe tener un interés
sincero de acompafiar al grupo, ademds de conocimientos so-
bre la demencia y su cuidado, y capacidad de convocatoria.
También se destacan como importantes la “habilidad para es-
cuchar de forma imparcial sin Jjuzgar y para estimular la
participacidén, con sentido del humor y excelentes técnicas
de comunicacidén, abstenerse de dar consejos, ser flexible”

(Mendoza, 1996).

Segun Napier & Gershenfeld (1975), es frecuente que
los miembros de este tipo de grupos sefialen los siguientes

propbdsitos para su participacién: el recibir y ofrecer apo-
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yo, adquirir informacién y conocimientos sobre la enfer-
medad y su cuidado, compartir la propia experiencia con
otros que se encuentran en una situacidén similar, aprender
de la experiencia de los deméds, experimentar alivio ante
los estados emocionales displacenteros; la consideran una
oportunidad de desahogo y catarsis en un ambiente de tole-

rancia y comprensidn.

Por otra parte, los grupos de reflexidén también po-
seen caracteristicas de interés para el trabajo con cuida-
dores informales. Este tipo de grupo es un instrumento util
para personas que viven una problemdtica comin y que tienen
que adquirir recursos personales para encararla. Se consi-
dera, incluso, una herramienta de prevencidédn en salud men-
tal. Los grupos de reflexidn no tienen objetivos terapéuti-
cos, por lo tanto sus miembros no son considerados como pa-
cientes ni se realizan interpretaciones personalizadas. Sin
embargo, si la coordinacidén es eficaz, se pueden producir
efectos terapéuticos, sin ser éste su fin principal. Estos
efectos se producen ya que se dan modificaciones de este-
reotipos y existe un intercambio de informacidén. E1 grupo
se constituye como un apoyo grupal al psiquismo. Se busca
promover, estimular el debate creador y el intercambio de

experiencias concretas (Edelman & Kordon, s/f).
Aguilar (1992) define el trabajo en grupo como:

las acciones y actividades que se llevan a cabo de ma-
nera colectiva. Para que exista un trabajo grupal sdélo
es necesario que las acciones se desarrollen colecti-
vamente o0 que se realicen mediante las interacciones

de unas personas con otras en el seno de un grupo.

Dentro de un grupo se puede hacer uso de las técnicas
grupales, que son “instrumentos que aplicados al trabajo en
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grupo, sirven para desarrollar su eficacia y hacer realidad
sus potencialidades” (Ander Egg, 1985). Aguilar (1992) de-

fine las técnicas grupales como:

conjunto de medios y procedimientos que, aplicados en
una situacidédn de grupo, sirven para lograr un doble
objetivo: productividad y gratificacidén grupal. El1 uso
de técnicas grupales sirve para facilitar y estimular
la accidén del grupo en cuanto conjunto de personas
(lograr gratificacidén) y para que el grupo alcance los
objetivos y las metas que se ha propuesto de la manera

mas eficaz posible (lograr productividad grupal).

La dindmica de grupos, propuesta inicialmente por Le-
win, considera que el grupo es una realidad nueva y dife-
rente de la suma de los individuos que lo forman; el grupo
tiene una dindmica distinta a la suma de las fuerzas indi-
viduales. La dindmica de grupos hace referencia a las in-
teracciones y procesos que se producen en el interior de un
grupo como resultado de su existencia. La experimentacidn
practica de la dindmica de grupos se evidencia utilizando

las técnicas de dindmica de grupos (Aguilar, 1992).

Las técnicas de dindmica de grupos deben elegirse
segin los siguientes aspectos: 1) los objetivos que persi-
gue el grupo; 2) la madurez y el entrenamiento que posea el
grupo; 3) el tamafio del grupo; 4) el ambiente fisico en el
que se desarrolla el trabajo en grupo; 5) las caracteristi-
cas del medio externo (contexto social inmediato o medio
institucional de referencia); 6) las caracteristicas de los
miembros que componen el grupo; 7) la capacidad del coordi-

nador del grupo (Aguilar, 1992).

60



Programa asistencial para cuidadores informales de ancianos con demencia

Aguilar (1992) propone como condiciones indispensa-
bles para el trabajo en grupo: un ambiente o clima favora-
ble para el trabajo en grupo; relaciones interpersonales
que reduzcan la intimidacién e incrementen la confianza vy
la comunicacién; el establecimiento de acuerdos sobre la
forma en que se resolverdn los problemas; libertad del gru-
po para definir sus objetivos y tomar decisiones; apren-
dizaje de las formas més adecuadas para tomar las mejores
decisiones. Para lograr estas condiciones, la autora pro-
pone tomar en cuenta el estado de los siguientes aspectos:
1) atmésfera grupal: en ella influyen el ambiente fisico,
los sentimientos de igualdad o de intimidacidén y la forma
en que se inicia la reunidn; 2) comunicacidén en el grupo:
que ejerce la funcidén de unidn y coordinacidn de los miem-
bros con el fin de hacer comin lo que saben o viven las
otras personas; 3) participacidédn y espiritu de grupo: es
decir, sentir al grupo como algo propio, lo que implica la
inclusidén personal y psicoldgica de cada uno de los indivi-
duos en los asuntos del grupo; 5) objetivo: gque debe ser
claramente definido y formulado desde el primer momento con
la participacidén directa y activa de todos los miembros del
grupo; 6) flexibilidad: ya que, si bien es importante con-
tar con un programa de accidén que permita ir logrando los
fines propuestos con orden, también es indispensable la
flexibilidad y la capacidad de adaptacién a situaciones vy
necesidades nuevas; 7) consenso en la toma de decisiones:
el cual resulta del esfuerzo por llegar a un acuerdo O pPos-—
tura relativa en la que se consideran opiniones, sugeren-
cias y propuestas diferentes; 8) comprensién del proceso:
el proceso grupal es la forma en gue un grupo trabaja, las
actitudes y reacciones de sus miembros, el tipo de comuni-
cacidébn e interaccidén que se da, los roles, la participa-
cién, los fendmenos y situaciones que se producen. La com-

prensidén de este proceso permite mejorar la participaciédn,
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la comunicacién y la productividad; 9) evaluacidén continua:
para detectar en qué medida se estd avanzando hacia los ob-
jetivos propuestos, si éstos responden a las necesidades
actuales, y si existe un buen nivel de gratificacién y cre-

cimiento.

Como puede observarse, el aumento de la poblacidn en-
vejecida trae como resultado el incremento de enfermedades
deteriorantes como la demencia. El1 enorme déficit que ésta
trae aparejado, crea la necesidad del establecimiento de
nuevos recursos y de la proteccidén de los ya existentes.
Entre estos Ultimos se encuentran los cuidadores informa-
les; su tarea trae, con gran frecuencia, graves consecuen-
cias en su salud y calidad de vida. El1 cuidador informal
corre el riesgo de convertirse en un paciente oculto. El
presente trabajo busca implementar un programa dque contri-
buya al resguardo y preservacidédn de los sujetos que dia a
dia realizan “un trabajo del amor”, como lo denomina Graham

(1983) .
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CAPITULO 3
Investigacion diagndstico operativa
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INVESTIGACION DIAGNOSTICO OPERATIVA

Caracteristicas de la institucién

El Servicio de Salud Mental del Nuevo Hospital San An-
tonio de Padua estd dirigido por el Jefe de Servicio Dr.

Jorge Berlaffa.

Este Servicio fue inaugurado en el afio 1969, por el
médico psiquiatra, Dr. Lucero Kelly. Comenzd siendo subor-
dinado del Instituto de Salud Mental Nacional. Funcionaba
como una Comunidad Terapéutica en el Pabelldén 5 del Hospi-

tal Central.

El Servicio contaba con numerosos profesionales, entre
ellos: Psiquiatras, Psicdlogos, Fonoaudidlogos, Labor-tera-
pistas, Trabajadores Sociales, Enfermeros, etc. También
contaba con una estructura edilicia sobresaliente, ya dque
se podian encontrar incluso hornos para que los pacientes

pudieran hacer cerédmicas, un saldén para actos, etc.

Diez afios mas tarde, en 1979, los hospitales fueron
transferidos a la provincia. Como consecuencia, el Servicio
de Salud Mental comenzdé a funcionar en el Hospital San An-
tonio de Padua. Surgieron numerosos inconvenientes ya que
muchos profesionales renunciaron y la estructura edilicia

no era la adecuada para el tipo de pacientes psiquidtricos.

En el afio 1981, se crebd el servicio para pacientes con
problemas de alcoholismo. Y en el afio 1984, comenzd a fun-
cionar la Direccidén de Salud Mental en la provincia de
Cébrdoba, lo que significd un gran progreso ya que se esta-
blecidé el servicio de atencidén comunitaria y se inicid el
trabajo con estrategias terapéuticas no convencionales. Es-
tas estrategias incluian talleres de: pintura, literatura,

teatro, etc.
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En 1993, el Hospital San Antonio de Padua es cerrado,
por lo que el Servicio de Salud Mental es re-trasladado al
espacio que actualmente ocupa. Adopta el nombre de: “Unidad
Programdtica de Salud Mental del Sur”, dependiendo entonces
de la Direccidén de Salud Mental del Ministerio de Salud de
la Provincia de Coébrdoba. Se inaugurd también, la Residencia
Interdisciplinaria, pero ésta sdélo funciond durante tres
afios, ya que en 1996, y como consecuencia de una crisis ad-
ministrativa publica de la provincia, disminuyeron los re-
cursos de tal manera que ni la Residencia Interdisciplina-
ria ni los talleres mencionados pudieron seguir funcio-
nando. A partir de esta crisis, el Servicio de Salud Mental
dejé de funcionar de manera independiente y comenzd a ocu-
par la misma posicidén que los deméds servicios del Hospital

Central.

En el afio 2004, el Hospital Central es trasladado vy
adopta el nombre de “Nuevo Hospital San Antonio de Padua”.
Sin embargo, el Servicio de Salud Mental, continta, hasta
el dia de hoy, funcionando en el espacio que le asignaran
cuando aun se encontraba alli el Hospital Central. Ese mis-

mo afio, se reabre la Residencia Interdisciplinaria.

En el presente, cubre la atencidédn de los cuatro depar-
tamentos del Sur de la provincia de Cébrdoba: General Roca,
Roque Sé&enz Pefia, Juarez Célman y Rio Cuarto, con una po-

blacién aproximada de 460 mil habitantes.

Actualmente, los profesionales de planta que componen
el equipo de salud en el Servicio, son seis médicos psi-
quiatras, dos Licenciados en Psicologia, un Licenciado en
Trabajo Social, dos médicos clinicos y once enfermeros. El
personal administrativo estd constituido por tres empleados
administrativos y un empleado encargado de servicios gene-

rales. En cuanto al personal en formacidn, se encuentran
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dos residentes de la R. I. S. A. M. en Medicina, dos Licen-

ciados en Psicologia y un Licenciado en Trabajo Social.

El Servicio trata pacientes psiquidtricos agudos vy
crbdnicos, de 18 a 65 afios de edad (en internado). Ofrece
una asistencia ambulatoria y una por internacidén. Como ya
se menciond antes, los criterios para realizar una interna-
cidén se detectan en un primer diagndéstico situacional, en
el que se determinan las necesidades prioritarias. Los tra-
tamientos son “no protocolizados”, no se abordan desde un
programa pre-establecido. El modo de abordaje se define a
partir del diagnéstico situacional y de la evolucidn de los

pacientes.

Las actividades que se llevan a cabo dentro del Servi-

cio son:

e} Revista de sala: esta actividad se realiza di-

ariamente y se extiende desde las 8 horas hasta las 9
horas. Durante estos encuentros, el o los profesionales de
guardia informan a sus compafileros sobre las novedades ocu-
rridas durante las Ultimas 24 horas. De este modo, todos
los profesionales tiene conocimiento acerca de la evolucidn
de los pacientes que tratan pero, también, acerca de 1los
demds pacientes internados. Se aprovecha este espacio para
discutir y consultar sobre las estrategias de abordaje vy

reflexionar acerca de la evolucidén de los pacientes.

o Internado: el internado cuenta con veinticinco
camas. Los criterios para realizar una internacidn se de-
tectan en un primer diagndéstico situacional, en el que se
determinan las necesidades prioritarias. La internacidén es
llevada a cabo siempre que se concluya que ésta serd util,
ya sea para atravesar una situacidén critica, ya sea para
aislar al paciente temporalmente de un ambiente patdgeno.

Los tratamientos son “no protocolizados”, no se abordan
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desde un programa pre-establecido. El modo de abordaje se
define a partir del diagnéstico situacional y de la evolu-

cidén de los pacientes.

o) Supervisién de internado: este encuentro es sema-

nal y esta a cargo del Jefe del Servicio. Los residentes
presentan los casos que estan tratando e informan acerca de
las Ultimas novedades en la evolucidén de los pacientes.
Ademas, intercambian opiniones con sus compafieros y con el
supervisor, pidiendo también consejos y recomendaciones pa-

ra continuar con el tratamiento.

o) Supervisién de consultorio externo: este encuen-

tro es semanal y estd a cargo de una Licenciada en Psico-
logia. Los residentes presentan los casos que tratan por
consultorio externo, aquellos en los que sienten inseguri-
dad o incertidumbre acerca de cbédmo continuar con el abor-
daje. También en estos encuentros participan los compafie-
ros, aportando sus propios puntos de vista acerca de la si-

tuaciodn.

o) Consultorio Externo: Los profesionales realizan

esta actividad dos dias a la semana. Se trata a personas
que acuden al Servicio solicitando asistencia y, también, a
pacientes que han estado internados para realizar un segui-

miento.

Plan diagnéstico

Técnicas a utilizar

Las técnicas seleccionadas para obtener informacidn son en-
trevistas en su modalidad semi-dirigida, aplicando una guia
con flexibilidad, dando lugar a la expresidén de datos uti-
les no tenidos en cuenta de antemano, y pudiendo completar-

las con preguntas que aclaren o precisen las respuestas da-
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das por la persona entrevistada. Este tipo de entrevistas
seran dirigidas al Jefe de Servicio, a determinados profe-
sionales que trabajan en el Servicio y a cuidadores de pa-

cientes de tercera edad.

Entrevista al Jefe de Servicio

1. ;Cudles son las personas que se encuentran trabajando
actualmente en la institucidn?

2. :Qué funcidén cumple cada una de ellas?

3. ¢Qué importancia tendria, en su opinidén, el poder ofre-
cer a los cuidadores de los pacientes de tercera edad un
espacio grupal de educaciédédn, asesoramiento y apoyo que bus-
que el bienestar tanto de los cuidadores como de los pa-
cientes con demencia?

Entrevista a los profesionales

1. ;Cudnto tiempo hace que usted estd trabajando en la ins-
titucidén?

2. ¢Cudl es su funcidén en la institucidn?

3. ¢:Qué demandas recibe, en general, de los pacientes de
tercera edad?

4. :Qué objetivos se plantea al trabajar con los pacientes
de tercera edad?

5. Por su experiencia, ¢;qué papel Jjuegan los familiares vy
amigos de los pacientes de tercera edad, en los tratamien-
tos?

6. ¢Qué importancia tendria, en su opinidén, el poder ofre-
cer a los cuidadores de los pacientes de tercera edad un
espacio grupal de educacidn, asesoramiento y apoyo que bus-
que, como fin uUltimo, el bienestar tanto de los cuidadores
como de los pacientes de tercera edad?

7. ¢Cudles son las inquietudes que suelen traer los fami-
liares o amigos y que podrian ser temas a tratar en el gru-

po-?
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Entrevista para el cuidador

1. Edad:
2. Sexo:
3. Datos sobre la persona a la que cuida:

e Vinculo que los une:

e Edad de la persona cuidada:

e Sexo de la persona cuidada:

e Tipo de demencia que padece la persona cuidada:

e Tiempo estimado que esta persona lleva enferma:
4., ;Cudnto tiempo hace que usted se desempefia como cuidador
principal?
5. ¢Qué consecuencias cree usted que esta tarea ha tenido
en su vida-?
6. ¢Como calificaria el tipo de relacidn que usted mantiene
con la persona a la que cuida?
7. ¢Cree usted que la tarea de cuidar ha tenido efectos ne-
gativos en su vida? ¢Cuales?
8. ¢Cbmo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
sus relaciones sociales?
9. ¢Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su salud fisica?
10. ¢Cébmo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su salud mental?
11. ;Cébmo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
la disposicidén de tiempo libre?
12. ¢;Cébmo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su familia nuclear?
13. ¢Cbmo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su situacidn econdmica?
14. ;Cébmo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en

su trabajo? (Si dispone de uno)
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15. ;Cree usted que la responsabilidad por el cuidado esté
bien distribuida? ;Se siente usted “sobrecargado” por tener
que ocuparse de cuidar a una persona?

16. ¢Se ha sentido irritable?

17. ¢Se ha sentido preocupado?

18. ¢Ha tenido dificultades para conciliar el suefio?

19. ;Siente que ha perdido el interés por las cosas?

20. ¢Siente que ha perdido la confianza en si mismo?

21. ;Cree usted que podria cuidar mejor de la persona dJue
cuida? ¢;Qué cree que necesita para hacerlo?

22. ¢Cree que seria util contar con més informacidédn acerca
de la enfermedad que padece la persona a la que cuida-?

23. ¢Cree usted que se sentiria mas seguro en su tarea si
le asesoraran sobre cbémo realizarla?

24. :;Cree que seria beneficioso para usted contar con un

espacio de apoyo e intercambio de experiencias comunes?

Participantes
Jefe de servicio: médico psiquiatra.

Licenciada en Trabajo Social: residente con tres afios
de antigiiedad. Se encarga de la asistencia en internado
(trabaja con condiciones familiares, gestidén de recursos,
realizacién de informes sociales, etc.) y consultorio ex-
terno (trabaja con asuntos pendientes de la internacidn vy

con las condiciones familiares).

Residente de Medicina (masculino): con tres afios de
antigliedad. Se encarga de asistencia en internado y consul-

torio externo.

Médico Psiquiatra: con cuatro afios de antigiiedad. Se
encarga de asistencia en internado, consultorio externo vy

guardia.
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Licenciado en Trabajo Social: con cinco afios de anti-
giedad. Desde lo intrainstitucional se encarga de la ges-
tién de pacientes internados, de la elaboracién de estrate-
gias terapéuticas interdisciplinarias, del acompafiamiento y
asesoramiento familiar, de la articulacidén con otras insti-
tuciones como geridtricos, clinicas, obras sociales, etc.
Desde lo extrainstitucional se encarga de la promocidén vy
prevencidén en, por ejemplo, escuelas, de la construccidén de
redes interinstitucionales con pueblos, de la creacidédn de

talleres, etc.
Cuidadores informales de ancianos con demencia.
Datos a relevar y tipo de analisis propuesto

La entrevista con el Jefe de Servicio pretende reca-
bar datos generales sobre la institucidén para establecer
claramente cudles son las personas que trabajan en la misma
y qué funcidén cumple cada una de ellas. Ademés, conside-
rando el conocimiento y la experiencia del profesional, se
buscara conocer la opinidén personal acerca del programa a

proponer.

La entrevista dirigida a los profesionales del servi-
cio buscarad detectar las demandas tipicas que se reciben de
los pacientes ancianos y sus familiares, conociendo a la
vez sus objetivos de trabajo con los mismos. Asimismo, in-
teresa conocer la opinidén, basada en el conocimiento y la
experiencia, de los profesionales acerca del papel gque jue-
gan los familiares en el cuidado del anciano y del programa

que se busca implementar.

La entrevista a realizar con los cuidadores informa-
les busca conocer aspectos inherentes a la relacidén que es-
tos mantienen con las personas cuidadas. También se consi-
dera importante averiguar cual es la percepcidén de cada

cuidador acerca de su tarea y de los efectos que ésta ha
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tenido en su vida. Esto serd importante para poder estable-
cer el impacto que tiene la tarea de cuidar y la forma en
que se enfrentan a la misma. Por ultimo, se interrogara
acerca del beneficio que podria tener, en su opinidn, la

participacidén en el programa que sSe propone.

Se realizarda un analisis cualitativo y semédntico de
las respuestas obtenidas en las entrevistas, tomando al
lenguaje como modo de representacidn y procesamiento de los

datos recabados (Ledén y Montero, 2003).
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Andlisis y resultados F.O.D.A.

Factores

Aspectos

Factores internos

de la organizacién

Factores externos

de la organizacién

Aspectos positivos
para la organiza-

cién

Fortalezas
* Buena disposi-
cibébn por parte de
los profesionales
para participar
del proyecto.

* Reconocimiento

por parte de los
profesionales del
importante valor
que tendria el
programa pro-
puesto.

* Espacio fisico
disponible por

parte de la insti-

Oportunidades
* Buena dispo-
sicidn

de

por parte

los cuidadores
para participar
del taller.

* Deseos por
parte de los cui-
dadores de optimi-
zar la atencién

que proporcionan.

tucidn.
Aspectos negativos Debilidades Amenazas
para la organiza- * Falta de re- * Falta de dis-
cién cursos econdémicos | ponibilidad hora-
y materiales. ria por parte de

los cuidadores pa-
ra asistir al gru-

po.

* Resistencia

por parte de los
cuidadores a par-
ticipar del ©pro-
grama.
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El andlisis FODA (Fortalezas - Oportunidades - Debi-
lidades - Amenazas) muestra que se cuenta con fortalezas
(aspectos positivos por parte de la institucidén) para poner
en funcionamiento el programa dirigido a cuidadores infor-
males. Estas fortalezas tienen que ver con que los profe-
sionales han reconocido la necesidad atender a los cuidado-
res, y han demostrado buena disposicidén para participar en
el mismo. Esto significa que se cuenta con recursos humanos
importantes y esenciales para lograr la exitosa implementa-
cidén del programa. También se dispone del espacio fisico,
lo cual representa una fortaleza ya gque es un lugar seguro

y conocido por muchos de los participantes.

En cuanto a las oportunidades (factores externos a la
institucidén), los cuidadores entrevistados han manifestado
su interés por participar del programa, ya que han recono-
cido la necesidad de conocer mas acerca de la demencia y de
recibir apoyo emocional, con el fin UGltimo de preservar su

salud y la de las personas a las gque cuidan.

Una debilidad (factor interno a la institucidén) im-
portante es la falta de recursos econdmicos y materiales.
Esto plantea el desafio de trabajar en condiciones que, tal
vez, no son las ideales. Sin embargo, se considera la posi-

bilidad de recibir ayuda por parte de la comunidad.

Por Ultimo, como amenazas (factor externo a la insti-
tucidén), se pudieron detectar la falta de disponibilidad
horaria por parte de los cuidadores ya que, como se puede
deducir, son personas muy ocupadas y en ocasiones, con muy
poco apoyo social; también se pudo observar gque algunos de
ellos se resistian a la idea de participar. Seria intere-

sante investigar las razones de esta resistencia.
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Cuestiones éticas

Las técnicas destinadas al recogimiento de informa-
cidén para la elaboracién del diagndstico fueron supervisa-
das por el Jefe del Servicio, quien otorgd el permiso para

que las mismas fueran realizadas.

Por otro lado, antes de ser administradas, se expli-
citd a los participantes el objetivo de las mismas y el del
proyecto. También se especificd, en el caso de los cuidado-

res, que seria andénimo.
Resultados del diagnéstico

Las demandas que se presentan por parte de los pa-
cientes de tercera edad son muy variadas. Las que se diri-
gen a los profesionales de la salud, en general, estan re-
feridas a la superacidén de sintomas, a la mejoria animica y

a la necesidad de escucha.

Podrian clasificarse las demandas en dos tipos: las
que provienen del paciente y las que provienen de terceros,
en general, de los familiares. Los pacientes gque se encuen-
tran en un estado cognitivo relativamente oOptimo, suelen
presentar demandas propias. Estas se relacionan, principal-
mente, con sintomas depresivos dados por el deterioro pro-
pio de la edad y las limitaciones que trae aparejadas. Los
casos en que las demandas provienen de terceros suelen ser
los de los adultos mayores que comienzan a sufrir déficit
cognoscitivos a causa de la demencia; sus familiares buscan
principalmente la superacidén o regulacidn de sintomas rela-
cionados, en la mayoria de los casos, con los déficit fun-
cionales en general. Expresan, en las consultas, la necesi-
dad de conocer pautas de cuidado y atencidédn hacia la per-
sona mayor. Muchas veces necesitan también apoyo y conten-

cién.

75



Programa asistencial para cuidadores informales de ancianos con demencia

Por otro lado, los profesionales dedicados a Trabajo
Social se encuentran con demandas que suelen estar asocia-
das a la optimizacidén de las condiciones socio-familiares,
econdmicas y habitacionales. Otro tipo de demanda es la de
contencién y apoyo afectivo. Los Trabajadores Sociales ope-
ran gestionando recursos econdémicos (subsidios, pensiones y
medicamentos) para lograr la cobertura de, al menos, las
necesidades bésicas del paciente mayor. También dirigen su
labor a la reconstruccién de redes familiares. Esto pre-
senta muchas dificultades por las caracteristicas de cada
familia, la relacidén especifica de cada paciente con la
misma, y por la historia personal y personalidad de cada
paciente. En algunos casos deben trabajar para la hogariza-
cidén o geriatrizacidédn de los pacientes. En estos casos, se
busca la mayor participacidn posible por parte de la fami-
lia, tratando de lograr una mayor implicancia afectiva vy

una mayor responsabilidad en la toma de las decisiones.

Es importante destacar que, en la mayoria de los ca-
sos, las demandas de los pacientes experimentan un reorde-
namiento a partir de la intervencidén y del trabajo conjunto
con los profesionales. Un criterio indispensable para este
tipo de trabajo es el reconocimiento y respeto absoluto de

los derechos de los sujetos que se tratan.

Los profesionales coinciden en que los familiares
juegan un papel fundamental en los tratamientos, vya que
brindan contencidén, apoyo y sentido de pertenencia. Por
otro lado, en los casos en que los pacientes sufren de un
importante deterioro cognitivo, la familia desempefia un pa-
pel fundamental como ordenador externo y responsable de la
preservacién de la salud del anciano. En muchos casos, de
esta participacién depende el prondéstico y la estabiliza-
cién de la persona con demencia. Por su parte, los amigos

contribuyen al mantenimiento del desempefio funcional, vya
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que motivan al paciente a participar de actividades socia-
les. Esto no sélo permite una satisfactoria interaccidén so-
cial, sino también la activacidédn de funciones como la memo-

ria, la atencidn, etc.

Asi como es importante atribuir la categoria de su-
jeto al paciente, también lo es atribuirla al entorno,
tomandolos como sujetos pensantes, autdénomos y deseantes.
Por esto es que la institucién evita actuar como sustituto
de los vinculos. Se intenta reencontrar y fortalecer 1los
vinculos cuando se han perdido; también se busca fortale-
cerlos cuando ya existen, a través del asesoramiento y el
acompafiamiento. Las razones por las que los vinculos, a pe-
sar de existir, estadn ausentes, pueden referirse al des-
gaste y deterioro que sufren por las experiencias de vida
con el paciente y, principalmente, por la patologia de la
que sufre el anciano. Las demandas por parte de familiares,
de exclusidn, marginacidédn y depositacidédn responden muchas
veces al exceso de responsabilidades sobre una sola per-
sona, con el consecuente deterioro del vinculo. La recons-
truccidén de una red implica buscar alternativas, redefinir
responsabilidades y activar vinculos sanos ampliando la re-

d, entre otras cosas.

El programa dirigido a cuidadores fue considerado por
los profesionales como de gran importancia, ya gque podria
prevenir y limitar el deterioro de la salud mental y de la
calidad de wvida de los cuidadores. Ademéds, se espera que
los ancianos con demencia experimenten una importante me-
joria en el cuidado que reciben y en el vinculo que mantie-
nen con las personas que los cuidan, logrando, en el caso
que sea posible, algunas condiciones para la estabilizacidén
y/o el mejoramiento de la enfermedad. Asimismo, el grupo
podria lograr que los cuidadores cuenten con una guia gue

genere mayor seguridad en el cuidado y en el acompafia-
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miento. Ademés, el espacio se valordé significativo ya que
podria funcionar como descompresor del estrés y de la an-
siedad, dado gque los participantes tendrian la oportunidad
de intercambiar opiniones y sentimientos con personas que

atraviesan una situacidén similar.

Por ultimo, el grupo podria lograr la resignificacién
de una etapa evolutiva que, actualmente, estd colmada de
mitos, de las ideas de deterioro, inactividad y destruc-
cidén. El programa podria conseguir que se la dote de conte-
nido con la consecuente reinclusidén del sujeto mayor en un

medio activo, con funciones y responsabilidades propias.

El inconveniente que se planted es el que se refiere
a la frecuente falta de implicancia familiar, producto de
numerosas condiciones, entre las que se mencionaron: la
personalidad del anciano, las caracteristicas de la estruc-
tura familiar, la relacidén que mantiene el anciano con su

familia, etc.

Dado el trato que los profesionales tienen diaria-
mente con los familiares y cuidadores de pacientes de ter-
cera edad, los temas propuestos como significativos para
ser tratados en el mdédulo informativo son: los cuidados que
deben tenerse para con el anciano, las limitaciones y capa-
cidades que poseen los mismos para la realizacidén de acti-
vidades, 1los posibles inconvenientes con los que pueden
llegar a tener que enfrentarse (como crisis agudas, difi-
cultades en la marcha y en la memoria, estados de postra-
cién) y las precauciones que deben tomarse en lo que res-
pecta a los cuidados especificos que deben tenerse en, por
ejemplo, las complicaciones metabdlicas, y las gque deben
tenerse en la dieta y la alimentacidén, sobre todo en los

pacientes que padecen diabetes e hipertensiédn.
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Un tema que se destaca es el que tiene que ver con la
discusién y explicitacidén, a los familiares, de las capaci-
dades institucionales, es decir, de las expectativas de
cambio que pueden tenerse de las posibilidades institucio-
nales. Se reconocidé como esencial explicitar las limitacio-

nes de los tratamientos.

También deben tratarse las capacidades y limitaciones
de los cuidadores y familiares, haciendo hincapié en lo de-
cisivo del acompafiamiento para la favorable evolucidn del
paciente. Por otra parte, temas en los que se deberia in-
sistir son los que permitan el desarrollo de la tolerancia
y la aceptacidén del miembro envejecido y enfermo. El res-
cate de la historia wvital del anciano, del respeto por sus
opiniones y deseos como sujeto pensante, autdnomo y dese-
ante, son elementos que pueden contribuir a una mayor im-
plicancia familiar, con la consecuente delegacidén de res-
ponsabilidades, que pasan de sobrecargar a una persona a

ser compartidas.

También se debe acentuar la necesidad de permitir a
los participantes del grupo, el planteo de inquietudes a
tratar, que vayan teniendo origen a medida que se asiste a

los encuentros.

Los profesionales entrevistados declararon su interés
y disposicidén para la participacidén del programa propuesto.
Sin embargo, se hizo mencién de que seria positivo tratar
de implementarlos generando espacios de salud a nivel comu-
nitario. El espacio fisico en el Servicio estaria disponi-
ble pero se planted que tendria mayor utilidad si se creara
un equipo itinerante que visitara distintas comunidades de
la ciudad, proponiendo la implementacidén del programa alli,

evitando la concentracidén de la actividad en el Servicio.
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Las entrevistas realizadas a los cuidadores informa-
les revelaron que, dependiendo del caso, éstos se encuen-
tran sobrecargados, en mayor o menor grado. Se pudo obser-
var que el impacto de la tarea traia como consecuencia la
falta de tiempo libre, con la consecuente pérdida de acti-
vidades gratificantes de recreacién, la falta de intimidad
(no poder salir solo, no poder invitar a amigos, tener que
compartir la habitacidén, etc.) y un deterioro importante de
la vida social. En cuanto a la relacidén interpersonal entre
cuidador y anciano, se observdé gran tolerancia hacia las
actitudes y comportamientos del Ultimo, pero a la vez, una
diversidad de sentimientos encontrados como ternura, dolor,
bronca, angustia, etc. Se pudo comprobar el deseo de dele-
gar las tareas y responsabilidades, pudiendo lograrlo en

algunos casos, pero no en otros.

Es importante destacar que se pudo detectar una va-
riable importante en la relacidn interpersonal entre cuida-
dor y anciano. Esta variable es la que tiene que ver con la
historia del vinculo, qgque atafie al tiempo anterior al ini-

cio de la enfermedad.

Por otra parte, se pudo advertir que los cuidadores
se sentian capaces para realizar la tarea, sobre todo por
tener experiencias previas. En cuanto a lo econdbdmico, éste
fue considerado uno de los aspectos mas preocupantes. La
mayoria de los cuidadores recibian ayuda econdémica por par-
te de algun familiar para poder solventar los gastos que
implicaba el tratamiento de la enfermedad. El problema
econbmico también influia en sus posibilidades de realizar

actividades de recreacidn y tener otros gastos personales.

Con respecto al apoyo social, se detectd una diferen-
cia para el caso en que el cuidador es el cdényuge y para
los casos en los que el cuidador es otro familiar, que por

lo general es un hijo. En el caso del cdédnyuge se percibid
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que no habia una demanda explicita de apoyo vinculado con
la enfermedad de la persona cuidada. En el caso de ser hijo
de la persona cuidada, se observdé una gran demanda de apo-
yo, no sélo para compartir las responsabilidades, sino tam-
bién en lo que hace a las relaciones sociales, de acom-

paflamiento y sostén.

Algunos cuidadores manifestaron estar medicados con
antidepresivos. En estos casos, 1los sintomas depresivos
tenian una causa detectada que no se asociaba a la tarea de
cuidar; sin embargo, se puede considerar que el consumo de
este tipo de medicacidén actia como amortiguador en 1los
efectos que produce la atencidn continua a un familiar con

demencia.

Es muy alentador encontrar que algunos de los cuida-
dores entrevistados han logrado reconocer sus propias nece-
sidades de tiempo libre, realizando actividades de placer y
terapéuticas que contribuyen a su bienestar fisico y men-
tal. En la mayoria de los casos, los cuidadores contaban
con la ayuda de personas externas a las que se les pagaba

por sus servicios.

Las personas entrevistadas fueron todas mujeres, 1lo
cual es coherente con lo sefialado por Molina Linde et al.
(2005) acerca del perfil del cuidador informal: mujeres de

mediana edad, hijas de la persona enferma.

Con respecto a la propuesta del programa se manifestd
interés por parte de los cuidadores, especialmente por el
espacio de apoyo e intercambio de experiencias comunes.
Realizaron importantes aportes. Se sugirid trabajar temati-
cas como el sentimiento de culpa y el manejo de otro tipo
de emociones; no valerse uUnicamente de la palabra sino tam-
bién brindar un espacio donde se puedan vivenciar las emo-

ciones y “dejarlas fluir”; contar con un coordinador que
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sea capaz de manejar el desarrollo de angustia paran que
ésta no se vuelva colectiva, entre otras cosas.

Los aportes que realizaron para la implementacién del
programa se tomardn en cuenta ya que se consideran suma-

mente relevantes.
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CAPITULO 4
Propuesta de intervencion
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PLAN DE ACTIVIDADES

Se propone realizar el programa de asistencia a cui-
dadores informales de ancianos con demencia empleando la
técnica de grupo. Este tendrd componentes del grupo de apo-
yo y del grupo de reflexidén. Desde el segundo hasta el
cuarto médulo, se buscarad capacitar a los cuidadores con el
fin de aumentar su autoestima, producir un alivio emocional
y modificar sus actitudes negativas. El coordinador del
grupo deberd contar con conocimientos sobre la demencia y
su cuidado. Tendrd un rol relativamente directivo, ya que
plantearda una temdtica determinada que deberd tratarse a lo
largo de los encuentros. Para esto contard con ciertas pau-
tas predeterminadas. Sin embargo, deberd ser flexible a la
vez y con una escucha imparcial estard abierto a recibir y
responder, en el caso posible, las demandas y preguntas que
surjan de los participantes. Si bien las actividades y te-
mas a tratar estardn dispuestos con anticipacidén, estaran
sujetos a las modificaciones que se consideren pertinentes

a partir de los planteos de los participantes.

A partir del Ultimo médulo (apoyo y reflexidn), el
coordinador ya no tendrd un rol directivo, sino completa-
mente flexible. Las temdticas a tratar no estardn previa-
mente preparadas, sino que se trabajard con las ingquietudes
que surjan por parte de los participantes. El coordinador
buscarad estimular la participacidén y el debate, poniendo en
practica técnicas de comunicacién grupal. También incenti-
vard el intercambio de experiencias y emociones. Se inten-
tard brindar un espacio de alivio y desahogo. El coordina-
dor deberd ser lo suficientemente contenedor para que el
desarrollo de angustia pueda ser controlado y no se vuelva

colectivo e inmanejable.
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Se estima que la duracién del programa serda de cinco
meses hasta el inicio del cuarto mdédulo. La duracidn de
éste Ultimo serd indefinida, estando su finalizacidén sujeta
a la decisién del coordinador y los participantes. Los en-
cuentros, durante los tres primeros mbédulos, serdn cada
quince dias. A partir del cuarto médulo, los encuentros se

realizardn cada una semana.

PRIMER MODULO: Iniciacién de la vida grupal
Objetivo: Constitucidn del grupo.

Meta: Lograr una atmésfera grupal cordial, permisiva y gra-
tificante que permita al grupo constituirse como tal. Per-
mitir al grupo romper con la tensidén o sentimiento de inti-
midacidén normal que existe al principio, tener una visidn
global de las riquezas y potencialidades humanas presentes,
crear espacios para que cada uno brinde algo de si mismo al

grupo.

Especificaciones: Los participantes se ubicardn en circulo

para facilitar la interaccidén. Los encuentros seran cada
quince dias y, en lo posible, los dias sébados para permi-
tir la asistencia de los participantes. Se buscard lograr
un proceso de integracidén de los miembros del grupo para el
establecimiento de una comunicacién satisfactoria. Esta
serd importante para el desarrollo de una dindmica grupal

satisfactoria, necesaria para los siguientes encuentros.

Primer encuentro

Actividades:

e Se pedird a los participantes que se ubiquen en forma

de circulo.

e FE1 coordinador se presentaré.
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e Planteard la consigna de que cada participante vaya
presentdndose y de qgue exponga las razones por las
cuales ha decidido participar en el grupo y las expec-
tativas que tiene para el mismo. También se le pediré
que aporte datos acerca de la persona a la que cuida
como la edad, el sexo, el vinculo que los une, el

tiempo que hace que se desempefla como cuidador, etc.

e FE1 coordinador anotarda en una cartulina el nombre de
cada participante, el nombre del anciano y el vinculo
que los une. Cada participante contard con una cartu-
lina. Esta se colocard en la pared del lugar y conti-
nuard rellendndose con informacidén en los encuentros
siguientes.

e Se propondrd llevar un cuaderno en el prdéximo encuen-
tro para anotar informacidén importante. También se les
planteard la posibilidad de llevar mate para favorecer

la interaccidn.

e Se utilizard la técnica presentacidn por parejas, pPro-
puesta por Aguilar (1992), ya que permite a los miem-
bros del grupo sentir un alivio de la tensidén inicial
natural; hablar con otra persona resulta mas coémodo
que hablar a un grupo al gque no se conoce demasiado; y
hablar de otra persona también resulta méas facil que
hablar de uno mismo. El grupo se subdividird en pare-
jas y el coordinar sugerird las preguntas gue uno y
otro deben contestarse mutuamente (éstas pueden ser
personales, acerca de la tarea de cuidado, sobre 1la
persona cuidada, etc.). Pasados algunos minutos, se
hard un intercambio de informacidén, en el que cada
persona expondrd al resto del grupo lo que su compa-

flero le contod.

Tiempo: este encuentro tendra una duracidén de ochenta minu-

tos, aproximadamente.
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Recursos:

Humanos: coordinador

Materiales: Espacio fisico, sillas (cantidad segln numero
de participantes), cartulinas (una por participante), fi-

brones.

Presupuesto: para el cédlculo del presupuesto se considerara

un numero de diez participantes aproximadamente.

Recursos Importe
Honorarios $50, 00
Espacio fisico En existencia
10 Sillas En existencia
10 Cartulinas $0,30 c/u.

3 Fibrones $1,50 c/u.
Total $57,50

Segundo encuentro

Actividades:

e Se pedird a los participantes que se ubiquen en forma
de circulo.

e Se utilizard la técnica frases incompletas, propuesta
por Aguilar (1992) ya que permite un conocimiento bas-
tante profundo de las personas que forman el grupo pe-
ro sin crear tensiones, ya que se utiliza un cues-
tionario para la misma. El coordinador comunicard al
grupo que individualmente, deberan completar por es-
crito un cuestionario gque consiste en frases incomple-
tas que deben terminarse, haciendo referencia a uno
mismo. Después de completar el cuestionario, cada
miembro leerd sus respuestas al grupo y responderad las

preguntas que le hagan. El cuestionario, sujeto a va-
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riaciones segun la composicién del grupo y el clima

que se dé en el mismo, serd el siguiente:

- Me gusta

- Algunas veces deseo

- Cuando algo me sale mal

- No puedo soportar

- La mayoria de las personas que CONOzCoO

- Necesito saber

- Cuando entro en un grupo nNuevo

- Lamento

- Mi objetivo de vida es

- La virtud que mas admiro

- Lo gque més detesto

- Tengo miedo de

- Estoy orgulloso de

- Una cosa buena que me ha ocurrido hace poco es

- La persona a la que cuido

- Cuidar a esta persona me hace sentir

- Lo méds dificil de cuidar a esta persona es

- Lo mé&s gratificante de cuidar a esta persona es

Tiempo: este encuentro tendra una duracidén de setenta minu-
tos, aproximadamente.

Recursos:
Humanos: coordinador
Materiales: espacio fisico, sillas, lapiceras.

Presupuesto: para el cdlculo del presupuesto se considerara

un numero de diez participantes aproximadamente.

Recursos Importe

Honorarios $50,00
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Espacio fisico
10 Sillas
Lapiceras

Total

Tercer encuentro

Actividades:

En existencia
En existencia
Propias de cada participante

$50,00

Se pedird a los participantes que se ubiquen en forma
de circulo.

Se utilizard la técnica tres experiencias, sugerida
por Aguilar (1992) con una variaciédn en su propuesta
original. Los miembros se subdividiradn en pequefios
grupos de tres o cuatro participantes. Se elegira un
representante de cada grupo. Luego, cada uno compar-
tird con los demés, datos especificos sobre el estado
de salud del anciano al que cuida; y contard tres ex-
periencias significativas que ha wvivido desde que se
desempefia como cuidador. E1 objetivo es crear una
atmésfera de gran confianza y cohesidén grupal, dadas
por la oportunidad de compartir experiencias importan-—
tes, aumentando asi la confianza en el otro y dismi-
nuyéndose las tensiones.

Luego, cada representante expondrd los datos concretos
acerca de la salud de las personas cuidadas, y el co-
ordinador agregard esta informacidén en la cartulina de
cada participante.

Los deméds participantes escuchardn con atencidén vy
tendran la posibilidad de hacer preguntas acerca de 1lo

expuesto.

Tiempo: este encuentro tendrd una duracidén de noventa minu-

aproximadamente.
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Recursos:
Humanos: coordinador

Materiales: espacio fisico, sillas, cartulinas, fibrones,

cuadernos, lapiceras.

Presupuesto: para el cédlculo del presupuesto se considerara

un numero de diez participantes aproximadamente.

Recursos Importe

Honorarios $50,00

Espacio fisico En existencia

10 sillas En existencia

10 Cartulinas En existencia

3 Fibrones En existencia

Cuadernos Propios de cada participante
Lapiceras Propias de cada participante
Total $50,00

SEGUNDO MODULO: Capacitacién I: ;Qué es la demencia?

Objetivo: capacitar a los participantes acerca de la demen-

cia y sus implicancias.

Meta: proporcionar informacidén clara y precisa sobre la de-

mencia, sus efectos, su evolucidn y tratamiento.

Especificaciones: Los participantes se ubicaran en circulo

para facilitar la interaccidén. Los encuentros serdn cada
quince dias y, en lo posible, los dias sédbados para facili-
tar la asistencia de los participantes. Se buscard que cada
participante conozca a fondo en qué consiste la demencia,
por qué se da, qué consecuencias tiene y cbdmo puede evolu-
cionar. Se especificaréa, ademés, las limitaciones y los in-

convenientes que genera, y los cuidados gque deben tenerse
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en cada caso. También se asesorard acerca de los tratamien-

tos que pueden ser beneficiosos para el enfermo.

Primer encuentro:

Actividades:

e FEl1 coordinador pedird a los participantes que se ubi-
quen en forma de circulo.

e FEl1 coordinador explicarda de manera clara y precisa,
con términos conocidos, qué es la demencia y cbémo se
produce a nivel orgdnico. Especificara de la misma:
tipos, causas y sintomas comunes.

e FEl1 coordinador escribird la informacidén en una pizarra
y pedird a los participantes que escriban en sus cua-
dernos la informacidén que consideren relevante.

e Después de la exposicidén se destinardn quince minutos
para que los participantes realicen preguntas o apor-

tes.

Tiempo: este encuentro tendra una duracidén de ochenta minu-
tos, aproximadamente.

Recursos:
Humanos: coordinador

Materiales: espacio fisico, sillas, pizarra, fibrdén para

pizarra, cuadernos, lapiceras.

Presupuesto: para el cdlculo del presupuesto se considerara

un numero de diez participantes aproximadamente.

Recursos Importe
Honorarios $50,00
Espacio fisico En existencia
10 sillas En existencia
1 Pizarra En existencia

91



Programa asistencial para cuidadores informales de ancianos con demencia

1 Fibrdén para pizarra
Cuadernos
Lapiceras

Total

$12,00
Propios de cada participante

Propias de cada participante

$62,00

Segundo encuentro

Actividades:

El coordinador pedird a los participantes que se ubi-
quen en forma de circulo.

El coordinador realizara una breve revisidén de lo dis-
cutido en el Ultimo encuentro para refrescar la memo-

ria de los participantes.

El coordinador continuard especificando caracteristi-
cas de la demencia como evolucidén esperable, limita-
ciones que genera, tratamientos a los que se puede re-
currir y cuidados especiales que requiere.

El coordinador escribirad la informacidn en una pizarra
y pedird a los participantes que escriban en sus cua-
dernos la informacidén que consideren relevante.
Después de la exposicidén se destinardn gquince minutos
para que los participantes realicen preguntas o apor-

tes.

Tiempo: este encuentro tendra una duracidn de ochenta minu-

tos, aproximadamente.

Recursos:

Humanos: coordinador

Materiales: espacio fisico,

pizarra, cuadernos, lapiceras.

sillas, pizarra, fibrdén para

Presupuesto: para el cadlculo del presupuesto se considerara

un numero de diez participantes aproximadamente.
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Recursos Importe
Honorarios $50,00
Espacio fisico En existencia
10 Sillas En existencia
1 Pizarra En existencia
1 Fibrdén para pizarra En existencia

Cuadernos Propios de cada participante
Lapiceras Propias de cada participante
Total $50,00

Tercer encuentro

Actividades:

El coordinador pedird a los participantes que se ubi-

quen en forma de circulo.

El coordinador intentard transmitir a los participan-
tes acerca de la importancia que tiene aceptar la en-
fermedad que padece su familiar y comprender dgque mu-
chas conductas del mismo no son voluntarias; reconocer
el efecto favorable que tienen los vinculos sanos so-
bre la salud mental y el valor de tolerar las limita-
ciones que presenta el anciano producto de su enferme-

dad.

El coordinador escribird la informacidn en una pizarra
y pedird a los participantes gque escriban en sus cua-
dernos la informacidén que consideren relevante.

Después de la exposicidn se destinaradn gquince minutos
para que los participantes realicen preguntas o apor-

tes.

Tiempo: este encuentro tendra una duracidén de ochenta minu-

tos, aproximadamente.

Recursos:
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Humanos: coordinador

Materiales: espacio fisico, sillas, pizarra, fibrdén para

pizarra, cuadernos, lapiceras.

Presupuesto: para el cédlculo del presupuesto se considerara

un numero de diez participantes aproximadamente.

Recursos Importe

Honorarios $50, 00

Espacio fisico En existencia

10 Sillas En existencia

1 Pizarra En existencia

1 Fibrdén para pizarra En existencia

Cuadernos Propios de cada participante
Lapiceras Propias de cada participante
Total $50,00

TERCER MODULO: Capacitacién II: Desempefios fisico, cogni-

tivo y social

Objetivo: que los participantes sepan, de manera objetiva,
cudles son las capacidades fisicas, cognitivas y sociales

de los ancianos con demencia, y cémo pueden estimularlas.

Meta: Proporcionar pautas de accidén a los participantes pa-
ra que éstos puedan contribuir al desarrollo y manteni-
miento del desempefio fisico, cognitivo y social de los an-

cianos.

Especificaciones: Los participantes se ubicaran en circulo

para facilitar la interaccidén. Los encuentros serdn cada
quince dias y, en lo posible, los dias sébados para permi-
tir la asistencia de los participantes. Se pretenderd que
los participantes detecten las capacidades de los ancianos

a los que cuidan e incentiven en ellos conductas fisicas,
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cognitivas y sociales que favorecen el equilibrio mental vy

la calidad de wvida.

Primer encuentro

Actividades:

El coordinador pedird a los participantes que se ubi-

quen en forma de circulo.

Se utilizard la técnica foro, propuesta por Aguilar
(1992). El1 coordinador explicard que el objetivo de
esta actividad consiste en hacer explicitas las ideas
que se tienen con respecto a las capacidades y limita-
ciones de los ancianos con demencia; y tener la posi-
bilidad de confrontarlas con datos objetivos que pro-
porcionard un experto en el encuentro siguiente. E1
grupo en su totalidad realizard un debate abierto en
torno a lo que ellos opinan acerca de las capacidades
y limitaciones que tienen las personas cuidadas, en
relacidén a los aspectos fisico, cognitivo y social. La
participacién de cada uno serd libre y esponténea. El
coordinador actuard como sistematizador de los aportes
y relanzard los aspectos pendientes, formulard pregun-
tas y sintetizard las contribuciones. Hacia el final,
el coordinador realizard una sintesis de lo discutido

y se plasmarédn las conclusiones en una cartulina.

A partir de estas conclusiones se elaborard, con la
participacidén de todo el grupo, una serie de preguntas
relacionadas con el tema discutido. El1 grupo elegira
un miembro que se encargard de realizar estas pregun-

tas a un experto en el siguiente encuentro.

Tiempo: este encuentro tendrd una duracidén de ochenta minu-

tos,

aproximadamente.

Recursos:
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Humanos: coordinador

Materiales: espacio fisico, sillas, pizarra, fibrdén para

pizarra.

Presupuesto: para el cédlculo del presupuesto se considerara

un numero de diez participantes aproximadamente.

Recursos Importe
Honorarios $50, 00
Espacio fisico En existencia
10 Sillas En existencia
1 Pizarra En existencia
1 Fibrdén para pizarra $12,00

Total $62,00

Segundo encuentro:

Actividades:

"= El1 coordinador pedird a los participantes que se ubiquen
en forma de semi-circulo.

" Se utilizard la técnica entrevista publica, propuesta por
Aguilar (1992), que consiste en que un experto es interro-
gado por uno de los miembros del grupo segun la entrevista
elaborada en el encuentro anterior, y en presencia de todo
el grupo. Después de una presentacidédn del experto, el en-
trevistador iniciard el didlogo formulando una pregunta; se
buscard mantener un didlogo flexible, que no debe reducirse
a preguntas y respuestas.

= Al finalizar la entrevista, se realizard un resumen de lo
aprendido y se lo comparard con lo discutido en la reunidn
anterior. El objetivo de esta comparacidn es poner en evi-
dencia las expectativas negativas que se tienen acerca de
las capacidades y limitaciones de los ancianos; falsas cre-

encias que, por lo general, hacen que los cuidadores tengan
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actitudes paternalistas y sobreprotectoras, dando por re-

sultado el exceso de incapacidad.

Tiempo: este encuentro tendra una duracidn de noventa minu-
tos, aproximadamente.

Recursos:
Humanos: coordinador, un experto.

Materiales: espacio fisico, sillas, pizarra, fibrdén para

pizarra, cuadernos, lapiceras.

Presupuesto: para el cdlculo del presupuesto se considerara

un numero de diez participantes aproximadamente.

Recursos Importe

Honorarios $100,00

Espacio fisico En existencia

10 sillas En existencia

1 Pizarra En existencia

1 Fibrdén para pizarra $12,00

Cuadernos Propios de cada participante
Lapiceras Propias de cada participante
Total $112,00

Tercer encuentro

Actividades:

e FEl1 coordinador pedird a los participantes que se ubi-
quen en forma de circulo.

e FE1 coordinador compartird con los participantes 1los
enunciados de la teoria de la actividad. Para esto es-
cribird en la pizarra, a medida que lo expone, que si
los ancianos mantienen una actividad diaria pueden ob-

tener satisfacciones muy gratificantes para su vida,
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tales como autoestima, seguridad e independencia, pre-

valeciendo un estado saludable.

El coordinador compartird con los participantes los
enunciados de la teoria de los roles. Para esto escri-
bird en la pizarra, a medida que lo expone, que el in-
dividuo reconoce su posicidn social mediante la inter-
accidén con las otras personas de la sociedad, lo que
se logra con el desempefio de roles y que la pérdida de
roles trae como consecuencia el deterioro del concepto
que se tiene de uno mismo, de la autoestima, de la sa-

tisfaccidén en la vida y del el estado de &nimo.

Se explicitard que el anciano puede y debe ser estimu-
lado a: desempefiar roles como el de abuelo, amigo;
realizar actividades gque involucren el reconocimiento
de las capacidades y responsabilidades del anciano;
reconocerlo como sujeto competente; visitar a amigos vy
familiares; desarrollar actividades de ocio y recrea-

o

cién.
El coordinador proporcionard ejemplos y pautas de ac-
cidén para lograr lo expuesto.

Se pedird a los participantes que escriban en sus cua-
dernos la informacidén que consideren relevante.

Se destinardn los ultimos quince minutos para que los

participantes realicen preguntas y aportes.

Tiempo: este encuentro tendrd una duracidén de ochenta minu-

aproximadamente.

Recursos:

Humanos: coordinador

Materiales: espacio fisico, sillas, pizarra, fibrén para

pizarra, cuadernos, lapiceras.
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Presupuesto: para el cédlculo del presupuesto se considerara

un numero de diez participantes aproximadamente.

Recursos

Importe

Honorarios

Espacio fisico

10 sillas

1 Pizarra

1 Fibrén para pizarra
Cuadernos

Lapiceras

Total

Cuarto encuentro

Actividades:

$50,00

En existencia

En existencia

En existencia

$12,00

Propios de cada participante

Propias de cada participante

$62,00

El coordinador pedird a los participantes que se ubi-
quen en forma de circulo.

E1l coordinador compartird con los participantes 1los
enunciados de la perspectiva de la interaccién simbd-
lica, explicando que 1las personas ancianas adoptan
distintas conductas segln la concepcidén gque tienen de
las relaciones que mantienen con otras personas y en
los grupos en los gque estan inmersos.

El coordinador planteard la importancia de que el an-
ciano mantenga una satisfactoria interaccién social
con su entorno, destacando el papel de los miembros de

la red de apoyo informal.

Se explicitard que el anciano puede y debe ser estimu-
lado a visitar a amigos y familiares; participar en
actividades de ocio y recreacidén que involucren la po-
sibilidad de desarrollar vinculos.

El coordinador proporcionara ejemplos y pautas de ac-
cidén para lograr lo expuesto.
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e Se pedird a los participantes que escriban en sus cua-

dernos lo que consideren relevante.

e Se destinardn gquince minutos a preguntas y aportes por

parte de los participantes.

Tiempo: este encuentro tendra una duracidén de setenta minu-
tos, aproximadamente.

Recursos:
Humanos: coordinador

Materiales: espacio fisico, sillas, pizarra, fibrdén para

pizarra, cuadernos, lapiceras.

Presupuesto: para el cdlculo del presupuesto se considerara

un numero de diez participantes aproximadamente.

Recursos Importe

Honorarios $50,00

Espacio fisico En existencia

10 sillas En existencia

1 Pizarra En existencia

1 Fibrdén para pizarra $12,00

Cuadernos Propios de cada participante
Lapiceras Propias de cada participante
Total $62,00

CUARTO MODULO: Apoyo y reflexién

Objetivo: brindar un espacio de apoyo y reflexién a los

cuidadores informales.

Meta: Conocer las dificultades propias de cada participante
en relacidén a la tarea de cuidado y a la interaccidén an-
ciano-cuidador. Lograr un manejo o6ptimo de la situacidédn de

cuidado, el més adecuado posible tanto para anciano como
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para cuidador. Ademds de detectar estas dificultades, se
trabajardn con aportes pertinentes del coordinador, pero
principalmente con los intercambios entre los participantes
del grupo que se encuentran atravesando una situacidn
comin. La meta Ultima es lograr un mejor manejo de la si-
tuacidén de cuidado, que sea saludable tanto para cuidador

como para anciano.

Especificaciones: Los encuentros serdn semanales con el fin

de no perder la continuidad entre un encuentro y otro. En
lo posible, se realizaran los dias sabados para facilitar
la asistencia de los participantes. Se ofrecera un espacio
seguro para la libre expresidédn de las dificultades, de 1los
sentimientos y de las emociones surgidas de la tarea de
cuidar. Se buscard principalmente, el intercambio entre los
participantes con los objetivos de recibir y ofrecer apoyo,
compartir la experiencia adquirida con otros gque se encuen-
tran en una situacidédn similar, aprender de la experiencia
de los deméds asistentes, recibir alivio ante angustias vy
otros estados emocionales displacenteros, y tener una opor-
tunidad de desahogo y catarsis en un ambiente de tolerancia

y comprensién.

Actividades:

e Las actividades estaran sujetas a criterios del coor-
dinador, que deberd pautarlas en conjunto con 1los
miembros del grupo.

Tiempo: la cantidad de encuentros y la duracién de los mis-
mos, estaran sujetas a criterios del coordinador segun las

caracteristicas y necesidades del grupo.
Recursos:
Humanos: coordinador

Materiales: espacio fisico, sillas.
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Presupuesto: para el cédlculo del presupuesto se considerara

un numero de diez participantes aproximadamente.

Recursos Importe
Honorarios $50, 00

10 Sillas En existencia
Espacio fisico En existencia
Total $50,00
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EVALUACION

La evaluacidén se realizara en base a la participacidn
y la asistencia de los cuidadores, y de las valoraciones
personales que realicen los mismos, ya sea durante los en-
cuentros o en la consulta con profesionales, al acompafiar

al paciente de tercera edad.

Se pedird a los profesionales que indaguen sobre los
efectos que han tenido los encuentros, preguntando al an-
ciano y al cuidador si notan cambios, si perciben mejoras

en la convivencia, etc.

Ademéds, se realizardn evaluaciones periddicas me-
diante técnicas de evaluacidédn grupal para poder valorar por
un lado, el proceso grupal en lo que se refiere a su fun-
cionamiento y relaciones/interacciones, es decir, a lo que
es la gratificacidén; y por el otro lado, el nivel de logro
de los objetivos para detectar si el grupo estd avanzando
hacia la obtencién de los mismos y si lo estd haciendo con
eficacia, es decir que tiene que ver con la productividad

(Aguilar, 1992).

Para esto se recurrird a las propuestas de Aguilar
(1992) . Se sugiere utilizar alguno de los siguientes mode-

los de evaluaciédn:

Cuestionario de evaluacidn general: mide los aspectos
genéricos del proceso y el trabajo del grupo, sin profundi-

zar en uno de ellos en particular.

1. ¢Hay en el grupo alguien gque participa excesivo
ntmero de veces?

2. ¢Hay alguien que no suele participar?

3. ¢Las participaciones son cortas?

4. ;Los miembros del grupo se qgquitan la palabra y se

cortan unos a otros?
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5. ¢Existe algtn miembro del grupo que es rechazado,
que después de su intervencidén los demds comentan
0 se rien por lo bajo?
6. ;:Se crean tensiones en el grupo cuando no hay
acuerdo o cuando se exponen criticas?
7. ¢:Cree gque hay entusiasmo en el grupo?
8. ;Las normas son conocidas, aceptadas y cumplidas
por todos?
9. ¢Se tienen en cuenta los objetivos del grupo y de
las reuniones?
10. ¢El método de trabajo le parece adecuado?
11. ¢Si usted fuera el coordinador, llevaria al grupo
de otra forma?
12. ¢:Cree que el grupo deberia tratar méas profunda-
mente algunos de estos aspectos? (Sefiale cuédles):
- Clima del grupo
- Comunicacidn
- Roles
- Tipo de animacidn
- Normas de grupo
- Participacidén del grupo
- Tamafio del grupo
- Técnicas de grupo
- Evaluacién

- Objetivos grupales

Cuestionario de evaluacién de las reuniones: tie-
nen por finalidad detectar los posibles fallos ocurridos
en el transcurso de una reunidn y recoger sugerencias
para mejorar el funcionamiento y desarrollo de las reu-

niones siguientes.

1. :Estaba usted interesado en esta reunidn?

Muchisimo - Bastante - Algo, pero no mucho - Muy poco
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:Segun su opinidén, estaba el grupo interesado en esta
reunién?

Muchisimo - Bastante - Algo, pero no mucho - Muy poco
:Se enterd de algunos hechos nuevos o logrd algunas
ideas nuevas?

Si, muchas - Bastantes - Algunas, no muchas - Muy po-
cas o ninguna

;Cambidé usted alguna de sus opiniones previas como re-
sultado de esta reunidn?

Si, muchas - Bastantes - Algunas, no muchas - Muy po-
cas o ninguna

cFueron confirmadas o consolidadas sus opiniones pre-
vias?

Muchisimo - Bastante - Algo, pero no mucho - Muy poco
;Piensa usted que el grupo logrdé algo como resultado
de esta reunidn?

Ciertamente - Probablemente - Lo dudo - No logra nada
¢Hubo suficiente preparacidén para la reunidn?

Mas de la necesaria - Toda la necesaria - Debid haber
sido mayor - Debid haber sido mucho mayor

¢Hubo suficiente oportunidad de discutir?

En demasia - Toda la necesaria - Debid ser mayor - De-
bid ser mucho mayor

¢Hubiera sido mejor la reunidén si se hubiesen omitido
algunas partes?

Sin duda - Quizas - Probablemente - De ninguna manera

;Cuéles?

10. ¢Encontrdé simpatica y agradable la atmbésfera social

de la reuniédén?

Excelente - Bastante - Regular - De ninguna manera

11. ;Tiene sugerencias sobre técnicas, materiales u

otros, para mejorar las reuniones futuras? ;Cuédles?
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Cuestionario para el coordinador: trata de esta-

blecer el estilo, modo o forma en que el coordinador se

ha desempefiado durante el encuentro, y que permiten me-

jorar para los siguientes. Es un cuestionario que res-

ponde el coordinador.

1.

:Me he ocupado desde el principio de que estén claros
los objetivos y la forma de trabajar?

¢Propongo y sugiero alternativas al grupo?

¢Favorezco el didlogo informal entre todos, o por el
contrario, centro el didlogo en mi mismo y “dirijo” la
reunién, respondiendo siempre a cada intervencién?
¢Estimulo el didlogo, preguntando al grupo su opinidn
sobre las cuestiones que se plantean?

¢Procuro centrar el tema, cortando las desviaciones vy
haciendo sintesis de vez en cuando?

:Me preocupo de la integracidén en el grupo de cada uno
de los miembros?

¢Busco crear un ambiente informal y comunicativo?

Ante los problemas, ¢estimulo al grupo para dJue se
busquen soluciones entre todos?

Cada dos o tres reuniones, ;propongo al grupo una bre-

ve autoevaluacidén o andlisis sobre su propia marcha?

10. ;Cémo definiria mi modo de coordinar?
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PLAN DE AVANCE

Los mbédulos se llevaran a cabo respetando el orden de
sucesidén ya que estan planteados con una ldégica pre esta-
blecida. Sin embargo, se podran repetir determinados en-

cuentros cuando se considere necesario.

Se pedird a los participantes que sugieran temas de
interés; se los escuchard y se continuardn implementando
médulos a partir de lo que los participantes planteen como

inquietudes.

Se espera poder realizar un encuentro libre, contando
con la presencia de los ancianos, en el que la uUnica con-
signa consista en conversar, tomar mate, jugar a las cartas
0 al ajedrez. El objetivo del mismo serd facilitar un espa-
cio de interaccién con el fin de fortalecer el vinculo an-

ciano-cuidador.
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CAPITULO 5
Partes finales
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CONCLUSIONES

Flérez (2002) ha sefialado que los cuidadores informales
se convierten, con mucha frecuencia en “pacientes ocultos”.
Y precisamente, el tema elegido para este trabajo fue de-
tectado luego de una larga investigacidén bibliogréafica, vya
que la demanda basica que lo inspirdé estaba originalmente
centrada en los ancianos que padecian demencia. Esto de-
muestra, de alguna manera, que es frecuente centrar la mi-
rada sobre aquello gue se expresa en lo manifiesto, descui-
dando lo que, estando presente, permanece oculto, reser-

vado, latente.

El envejecimiento de la poblacidén, con todo lo que im-
plica, genera grandes preocupaciones a nivel politico,
econdmico, social, comunitario y, especialmente, familiar.
La tendencia a mantener a los ancianos en el hogar es muy
provechosa, sobre todo porque alivia a los gobiernos en
cuanto a planes econdmicos y sociales; ademéds, si las con-
diciones son favorables, es lo mds conveniente para el an-
ciano, ya que se mantiene en un ambiente conocido y seguro,
con personas de confianza qgue atienden a sus necesidades.
Sin embargo, los cuidadores informales que deben responsa-
bilizarse por la tarea de cuidado se “ocultan” tras las ne-
cesidades de los ancianos; se sienten inseguros acerca del
cuidado que prestan, se sienten solos y sobrecargados de
responsabilidades, sienten que van perdiendo, pPoco a poco,
las actividades y vinculos que los mantenian satisfechos.
Pero a pesar de esto, lo callan. En las entrevistas reali-
zadas se pudo observar que este “callarse”, este “ocul-
tarse” estd sostenido, en muchos casos, por la culpa, el
sentimiento de la “deuda”, el sentimiento del deber y la
resignacién. Asimismo, podria pensarse que estas personas

se ocultan porgue no encuentran un espacio seguro para mos-—
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trarse, o que callan porque no hay quien los escuche. De
hecho, las consultas médicas se limitan a las problemédticas
del anciano, haciendo el cuidador caso omiso de sus propias
necesidades y de los efectos que la tarea de cuidado pueda
estar generando en ellos. Callan. Y serd porque callan que
muchas veces, los profesionales de la salud, se distraen y
olvidan indagar en estos aspectos, no pudiendo orientarlos

en el cuidado de su salud fisica y mental.

Tras la realizacidédn de las entrevistas, se pudo llegar
a una clara conclusidén: cuando se les pregunta, los cuida-
dores no callan. Esto es importante ya que pone en eviden-
cia que la propuesta de un grupo que los incluya, que les
otorgue un espacio seguro para mostrarse, que les Dbrinde
oidos confiables que escuchen, podria ser muy conveniente.
Se considera que seria sumamente enriquecedor tener la
oportunidad de escuchar lo que estas personas pueden decir,
no sélo por el alivio que puede significar para ellos, sino
también por la ensefianza que puede significar para los pro-
fesionales; ya que ademéds de ofrecer un grupo que los asis-
ta, se podria optimizar la atencidén desde 1la préactica
clinica, para que los cuidadores se sientan mirados y no
“ocultados”, tomando conciencia de que existen otras perso-
nas en situaciones similares y de que la tarea de cuidado

tiene efectos negativos en la salud.

A través de la realizacidén de este trabajo se pudo es-
tablecer una situacidén esperable a partir de la implementa-
cién del programa. Se espera que la mejora psicofisica de
los cuidadores informales influya de manera directa en la
calidad de los cuidados que ofrecen a los ancianos, te-
niendo por 1lo tanto, un efecto positivo sobre la salud
fisica y mental de los ancianos enfermos. Se sostiene que
si los cuidadores cuentan con informacién y pautas claras

de accidén, la tarea puede resultar mas sencilla y reali-
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zarse con mayor confianza y seguridad. Por otro lado, si
cuentan con un espacio de descompresidén del estrés y alivio
emocional, pueden conquistar estrategias de afrontamiento
mas oéptimas, gque mejoran su estado de é4dnimo y el tipo de
relacidén interpersonal gque mantienen con el anciano en-
fermo. Se espera que estos beneficios en la vida del cuida-
dor informal tengan efectos positivos también, en la cali-

dad de vida del anciano.

Una conclusidén basica que se quiere expresar es la que
tiene que ver con poder reconocer que 1lo que se oculta, por
mas oculto que se encuentre, existe. El envejecimiento de
la poblacidén es un fendbmeno relativamente nuevo, por lo que
muchos de sus aspectos, como el fendmeno de los cuidadores
informales, se encuentran aun como interrogantes, a la es-
pera de ser respondidos. La propuesta es descubrirlos, co-
nocerlos y aprender a tratarlos de la manera mas adecuada
posible. Este tipo de desafios forma parte de los aspectos
inherentes a la préactica en psicologia, porgque otorga sen-
tido y provee un estimulo para querer reconocer, cada vez
més, cudles son las necesidades gue presenta esta cambiante
realidad, y cémo se pueden abordar desde el humilde lugar
que ocupa cada uno. Ningun fendémeno es susceptible de un
conocimiento completamente exhaustivo. Sin embargo, es po-
sible realizar acercamientos y aproximaciones que aportan
respuestas provisorias para los interrogantes que se le

presentan a la humanidad.
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ANEXOS

Entrevista a los profesionales

Licenciada en Trabajo Social

1. ;Cuanto tiempo hace que usted estéd trabajando en la ins-
titucién?

En octubre van a hacer tres afios que estoy en la institu-
cidén, como residente de Trabajo Social.

2. ;Cudl es su funcién en la institucidén?

Bueno, las funciones son distintas en cada afio de la resi-
dencia. Yo en este momento estaria en cuarto afio y todo
estd dirigido a la salud mental comunitaria. Las activida-
des gque hacemos son: asistencia en internado y consultorio
externo. En el internado trabajamos con las condiciones fa-
miliares, gestidén de recursos, realizacidén de informes so-
ciales, etc. Y en consultorio externo tratamos temas que
han quedado pendientes de las internaciones, también traba-
jamos con las condiciones familiares problematicas.

3. (Qué demandas recibe, en general, de los pacientes de
tercera edad?

Bueno.. la mayoria cursa alguna demencia, se encuentran en
estados de desamparo y abandono.. hay muchos alcoholistas,
cuadros involutivos.. en realidad, en el internado no se ve
tanto este tipo de pacientes porque los criterios de la
institucién para la internacidén tienen con ver con situa-
ciones agudas de crisis y estos pacientes, a no ser algunos
casos, no presentan esos tipos de c¢risis. Presentan mas
bien las demencias, los cuadros involutivos.. si trastornos
en la memoria, en la atencidn.. Nosotros intentamos trabajar
en la construccién de la red familiar, lo que es dificil
porque a veces el desamparo viene desde muchos afios.

Ademéas, muchos son alcohdélicos o han sido agresivos y la
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familia los ha aislado o ellos mismos se han apartado por
vergiienza. Pero tratamos de lograr la “hogarizacién” de es-
tos pacientes. Hay casos también en los que tenemos que
gestionar derivaciones a geridtricos, pero si la familia
estd presente tratamos de que ellos sean los que tomen la
decisidén y se responsabilicen.

4. ;Qué objetivos se plantea al trabajar con los pacientes
de tercera edad?

Mi objetivo es, fundamentalmente, salvaguardar y proteger
los derechos de la persona. Me parece lo méds importante vy
es lo gue pongo en primer lugar, los derechos. Busco aseso-
rarlos en esos derechos. Y.. otro de mis criterios seria el
humanizar las relaciones.

5. Por su experiencia, ;qué papel juegan los familiares y
amigos de los pacientes de tercera edad, en los tratamien-
tos?

Cuando estéan, me parece que es fundamental, porque brindan
un apoyo y un sentido de pertenencia muy importantes.

6. ¢Qué importancia tendria, en su opinién, implementar un
taller informativo dirigido a los miembros de las redes de
apoyo informales, con el objetivo de informarles acerca de
las caracteristicas del proceso de envejecimiento normal y
de los trastornos mentales asociados?

Fundamental porque informa para mejorar el cuidado y 1los
hace participar. El problema es que en el momento de po-
nerlo en marcha, pienso que se puede presentar el inconve-
niente de la falta de implicancia por parte de los familia-
res. Muchas veces la familia también tiene una demanda de
depositacidén del paciente.. hay que pensar que muchos de es-
tos pacientes pueden llegar a ser agresivos.. O sea, muchas
veces la participacidén familiar depende de la personalidad

del anciano, también..
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7. ¢Cudles son las inquietudes que suelen traer los fami-
liares o amigos y que podrian ser temas a tratar en el ta-
ller?

Principalmente, lo que tiene que ver con los cuidados que
se tienen que tener con las personas mayores. También sobre
los posibles inconvenientes que se pueden presentar como
dificultades en la marcha, en la memoria.. informarles tam-
bién acerca de la alimentacidén, porque muchos pacientes ma-
yores padecen diabetes o hipertensidn..

8. ¢Estaria usted dispuesto a participar de estos talleres?
Si, claro.. no sé si para estar al frente de los talleres,

pero si me gustaria participar en la organizacidn.

Residente de Medicina

1. ;Cuanto tiempo hace que usted estd trabajando en la ins-
titucién?

Hace tres afos que estoy en la instituciédn.

2. ¢Cudl es su funcidén en la institucién?

Soy residente.

3. ¢Qué demandas recibe, en general, de los pacientes de
tercera edad?

Mmmm... vy, yo diria que principalmente, una demanda de amor.
O sea.. la demanda es muy variada.. hay demanda de mejoria
animica, de escucha.. a veces, no hay demanda evidente o
explicita, sobre todo en los casos de demencia. Digamos que
la demanda es del familiar que lo acompafia, que tiene una
demanda de atencidén, de contencidén, de cubrir un cuadro
sintomatico..

4. ;Qué objetivos se plantea al trabajar con los pacientes
de tercera edad?

Principalmente trabajo con empatia, con el rol de médico vy

el psicoterapéutico.
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5. Por su experiencia, ¢;qué papel juegan los familiares y
amigos de los pacientes de tercera edad, en los tratamien-
tos?

El rol del familiar es de apoyo afectivo, de contencién, de
sustento hasta de necesidades Dbésicas. También juegan un
papel importante en el prondéstico del tratamiento, porque
muchas veces depende de su participacidén.. como garantes del
tratamiento.

6. ¢Qué importancia tendria, en su opinién, implementar un
taller informativo dirigido a los miembros de las redes de
apoyo informales, con el objetivo de informarles acerca de
las caracteristicas del proceso de envejecimiento normal y
de los trastornos mentales asociados?

Y.. me parece importante porque les puede servir de guia pa-
ra el cuidado.

7. ¢Cudles son las inquietudes que suelen traer los fami-
liares o amigos y que podrian ser temas a tratar en el ta-
ller?

Los cuidados, las capacidades que tiene el paciente, las
limitaciones. También tratar las capacidades y limitaciones
de los cuidadores. Las inquietudes que suelen tener los fa-
miliares o cuidadores tienen muchas veces que ver con los
mismos cuidadores, por cbédmo son ellos. También influye en
eso la relacidédn que el cuidador tiene con el paciente, el
grado de implicancia afectiva. Otra de las cosas que podria
tratarse seria el tema de las capacidades y limitaciones
institucionales y terapéuticas.. lo gque tiene gque ver con
las posibilidades del diagnéstico, del tratamiento y del

prondéstico o evolucidn, las expectativas de cambio.

Médico Psiquiatra

1. ;Cuanto tiempo hace que esta usted trabajando en la ins-

titucidén?
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Y.. hace cuatro afios aproximadamente que estoy trabajando
acé.

2. ¢(Cudl es su funcidén en la institucidén?

Yo trabajo en internado, en consultorio externo y también
hago guardia.

3. ¢(Qué demandas recibe, en general, de los pacientes de
tercera edad?

En la gran mayoria de los casos, las demandas son de terce-
ros y no del paciente mismo. Esos casos se dan, general-
mente cuando aparece el deterioro propio de la edad, y los
familiares buscan la regulacién de los sintomas. Los sinto-
mas son los relacionados con los déficit funcionales en ge-
neral. Los pacientes que, se podria decir que estan cogni-
tivamente bien, si tienen demandas. En general, las deman-
das en estos casos tienen que ver con sintomas depresivos.
Los sintomas depresivos suelen aparecer a esta edad por de-
presidén involutiva, al ver que se van deteriorando, y por
eso, muchas veces, aparecen justamente junto con la jubila-
cién. Y los sintomas depresivos también pueden darme porque
el marco de contencidén va desapareciendo. Por ahi, los ami-
gos o familiares de edad van muriendo, los hijos tienen sus
propias actividades y empiezan a sentirse muy solos.

4. Por su experiencia, ;qué papel juegan los familiares y
amigos de los pacientes de tercera edad, en los tratamien-
tos?

En los casos en que hay deterioro cognitivo, tienen un pa-
pel fundamental y no sbélo por el apoyo afectivo gue brindan
sino también porgque cumplen un papel de ordenadores exter-
nos. Cuando el deterioro es importante, es absolutamente
necesaria la presencia de los familiares. Muchas veces, son
ellos los que vienen a la consulta y se ocupan de que el
paciente tome la medicacidén. Cuando no hay deterioro cogni-
tivo, también tienen un papel importante desde lo que es la

presencia y la contencidédn afectiva. Y también, sobre todo
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los amigos, ayudan a mantener el desempefio funcional, por-
que motivan a la persona a participar de actividades, a
hacer cosas. Y bueno, en el caso en gque no estan, como te
decia antes, pueden contribuir al desarrollo de una depre-
sién.

5. ¢Qué importancia tendria, en su opinién, la implementa-
cién de un taller informativo dirigido a los miembros de
las redes de apoyo informales, con el objetivo de informar-
los acerca de las caracteristicas del proceso de envejeci-
miento normal y de los trastornos mentales asociados?
Bueno, me parece muy importante, pero creo que no lo plan-
tearia como taller sino como encuentros grupales. Creo que
seria una manera de flexibilizarlo, porque me parece que si
no es dificil que los familiares participen. Por ejemplo,
no lo plantearia en términos de una obligacidén de asistir a
cada taller y que en cada encuentro se hable de un tema de-
terminado, porque si una persona no puede asistir por cual-
quier razdén, queda un tema que a lo mejor le interesaba y
que no pudo estar. Pienso que seria mejor si los temas se
van planteando desde los familiares, y que también sea como
un espacio de descompresidén del estrés, porque podrian te-
ner la oportunidad de conversar con otras personas dJue
estadn pasando por lo mismo, intercambiar opiniones, y de-
mas.

6. (Cudles son las inquietudes que suelen traer los fami-
liares o amigos y que podrian ser temas a tratar en el ta-
ller?

Bueno, lo que méas desestructura en general, son las urgen-
cias que parecen ser de vida, digamos. Cuando ven al pa-
ciente en una crisis aguda y creen que la vida estd compro-
metida o que van a quedar en ese estado para siempre. Los
estados de postracidn también generan mucha ansiedad. Des-
pués tenemos, por ejemplo, las complicaciones metabdlicas

graves, que podria ser un tema a tratar porque requieren de

142



Programa asistencial para cuidadores informales de ancianos con demencia

mucho cuidado. Bueno, y por otro lado, distinto a lo que te
venia diciendo, creo que seria importante tratar temas que
ayuden a desarrollar la tolerancia, que ayuden a generar un
involucre general de la familia en lo que le pasa al an-
ciano, por ejemplo, buscando una mejor organizacidén en los
cuidados, dividiendo las tareas para no sobrecargar a una

sola persona, buscando la participacién de toda la familia.

Licenciado en Trabajo Social

1. ;Cuanto tiempo hace que usted estéd trabajando en la ins-
titucién?

1. En esta institucidén hace cinco afios que estoy traba-
jando. Pero estoy trabajando en Salud Mental desde antes,
trabajé antes siete afios en el Neuropsiquidtrico en Cdbdrdo-
ba.

2. 4Cudl es su funcidén en la institucién?

Bueno, eso estd bastante desdibujado. Podriamos dividirlo
en dos: lo intrainstitucional y lo extrainstitucional. En
lo que hace a lo intrainstitucional, la funcidén tiene que
ver con la gestidén del paciente internado, estrategias te-
rapéuticas interdisciplinarias, acompafilamiento y asesora-
miento familiar, articulacidén con otras instituciones, como
geriadtricos, clinicas, obras sociales, etc. En lo extrains-
titucional, bueno, la funcidédn tiene que ver con la promo-
cidén y prevencidén en escuelas, redes interinstitucionales
con pueblos, talleres, etc.

3. ¢(Qué demandas recibe, en general, de los pacientes de
tercera edad-?

Bueno, en primer lugar tendria que aclararte gue en esta
institucién la internacidén se realiza desde los 18 afios
hasta los 65 afios. Es decir, puede haber casos excepciona-
les de pacientes mayores, pero en generales son hasta 65
aflos. Bueno, aclarado eso, te podria decir que las demandas

de los pacientes suelen estar asociadas a la condicidén so-
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cio-familiar, a la condicién econdmica, habitacional y 1lo
que tiene que ver con los cuidados que requiere, es decir,
por ejemplo, que la persona no viva sola. También se puede
detectar la falta de contencién, 1la falta de recursos
econdémicos.. después tenemos las demandas referidas a las
condiciones propias del deterioro psiquico. Tratamos de lo-
grar la hogarizacién, la geriatrizacidén, la gestidn de re-
cursos econdmicos como subsidios, pensiones y medicamentos,
todo lo gque tenga que ver con necesidades bésicas. Y.. mu-
chas veces, la demanda se construye en conjunto, a lo me-
jor, a partir de una queja de la persona que no llega a ser
una demanda, se puede ir construyendo. Tiene muchas veces
que ver con los derechos patrimoniales, siempre intentamos
respetarlos, por ejemplo, que los familiares no declaren
insania para expropiar un bien patrimonial del anciano.

4. ;Qué objetivos se plantea al trabajar con los pacientes
de tercera edad?

Bueno.. busco que el paciente sea considerado sujeto de de-
recho, como sujeto que tiene derecho de hacer las cosas que
quiera, de pensar lo que quiera y demas, siempre que no al-
tere el derecho de otra persona. Otra de las cosas es cons-—
truir, o reconstruir, las redes posibles que garanticen una
subsistencia digna y una calidad de vida, al menos, bésica;
como que tenga los anteojos, que tenga posibilidades de in-
teraccidn, etc.

5. Por su experiencia, ;qué papel juegan los familiares y
amigos de los pacientes de tercera edad, en los tratamien-
tos?

Creo que es fundamental, es una forma de atribuir la cate-
goria de sujeto también al entorno. No se busca sustituir a
los que poseen los vinculos con las personas mayores, sSino
trabajar para fortalecer esos vinculos, para asesorarlos y

acompafiarlos. En los casos en que no estan, la instituciédn
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debe sustituirlos, pero siempre es importante tratar de en-
contrarlos y fortalecerlos.

6. ¢En qué estado se encuentran las redes de apoyo, en ge-
neral?

Generalmente no es gue no existan sino que estadn ausentes.
Suelen estar gastadas y deterioradas por la patologia y las
experiencias de vida con la persona. Por eso las redes sue-
len demandar exclusién e institucionalizacidén. La recons-
truccién de la red implica una estrategia de trabajo y con-
frontacién, implica buscar alternativas conjuntos, a veces
incluso usar la intimacién mediante Jjudicializacidén como
herramienta, es decir, el abandono de persona o la citacidén
de la familia por el juez. Entonces, para esa reconstruc-
cidébn se busca convocar, ampliar las redes hasta puede ser
en familias extensas, activar vinculos mas sanos. A lo me-
jor no es el hijo, pero es un sobrino que hacia tiempo que
no veia.. es muy importante en este punto redefinir las res-
ponsabilidades porque, cuando histdéricamente la responsabi-
lidad cae siempre sobre una sola persona, el apoyo se des-
gasta y deteriora.

7. ¢Qué importancia tendria, en su opinién, implementar un
taller informativo dirigido a los miembros de las redes de
apoyo informales, con el objetivo de informarles acerca de
las caracteristicas del proceso de envejecimiento normal y
de los trastornos mentales asociados?

Bueno.. el valor que tendria, en mi opinidén, es en que podr-
ia lograr la resignificacién de esta etapa evolutiva, do-
tarla de contenido, reincluir al sujeto en un medio activo,
reconocer el valor de la vida de otra manera.. la exclusidn
del adulto mayor en las funciones es algo iatrogénico..

8. ¢Cuales son las inquietudes que suelen traer los fami-
liares o amigos y que podrian ser temas a tratar en el ta-

ller?
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Me parece que se podria tratar.. se podria buscar rescatar
el valor del juego, el Jjuego con el cuerpo, con las pala-
bras, la creatividad, la memoria, rescatar la historia vi-
tal, la experiencia, la actitud critica.. es buscar la in-
clusién del otro, del anciano, y reconocerlo como otro,
confrontarse con sus ideas y pensamientos pero respetdn-

dolo, sin excluirlo ni marginalizarlo.

Entrevista al Jefe de Servicio

1. ;Cuantas son las personas que se encuentran trabajando
actualmente en la institucién? ;Qué funcidén cumple cada una
de ellas?

Hay seis psiquiatras, dos psicdlogos, un trabajador social,
dos médicos clinicos y once enfermeros. Esos serian profe-
sionales de planta, que componen el equipo de salud. Des-
pués hay tres empleados administrativos y uno en servicios
generales. Ese seria personal administrativo. Y después
estdn los residentes, que seria personal en formacidn; son
dos médicos, dos psicdlogos y un trabajador social.

2. ;Qué importancia tendria, en su opinién, implementar ta-
lleres informativos dirigidos a los miembros de las redes
de apoyo informales, con el objetivo de informarles acerca
de las caracteristicas del proceso de envejecimiento normal
y de los trastornos mentales asociados?

Creo que seria muy importante porque seria una accidédn de-
ntro del rango llamado “promocidén de la salud”, que es el
primer nivel de prevencidédn. También se encuentra dentro de
lo que es APS, la asistencia primaria en salud. Pero existe
una nueva tendencia ideoldgica en cuanto a la naturaleza de
los talleres.. actualmente se busca generar mas espacios de
salud, tratando de no concentrar la actividad en los hospi-
tales, que son espacios de enfermedad. Se intenta que la
implementacidén de estos espacios de salud sea en la comuni-

dad y no dentro de los hospitales. Por eso, en lugar de
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pensar en implementarlos aqui, podrias pensar en armar el
equipo con profesionales de la institucidén, pero para salir
a la comunidad. Podrias pensar en un equipo itinerante que

implemente el taller en distintas comunidades.

Entrevistas a cuidadores informales

Primer entrevista

Datos generales: la seflora tiene un hijo de un primer ma-
trimonio, del que quedd viuda. Hace 38 afios que estéd casada
con la persona a la que cuida. Fue duefla de una farmacia
durante muchos afios. Hace 15 afios que trabaja con su hijo
realizando cobranzas. Recibe ayuda de una joven a quien le
paga por sus servicios.

1. Edad: 70 afios

2. Sexo: Femenino

3. Datos sobre la persona a la que cuida:

Vinculo que los une: coényuge

Edad de la persona cuidada: 78 afios

Sexo de la persona cuidada: Masculino

e Tipo de demencia que padece la persona cuidada: demencia
senil

e Tiempo estimado que esta persona lleva enferma: tres
afios.

4. ;Cuanto tiempo hace que usted se desempefia como cuidador
principal?

Y hace tres afios.. su primer sintoma fue un dia que sale a
tomar el ascensor, porque yo vivo en departamento, y viene
la chica que trabaja en casa y me dice: “sefiora, vaya a ver
al sefior. Cuando voy a verlo, estaba en calzoncillos, y le
digo: “¢a débnde vas?”, “al kiosco a pagar la deuda” me di-
ce. “iPero si estas en calzoncillos!” le dije. “Uy, no me
di cuenta” me dijo. Después, no me acuerdo si fue esa misma
tarde o al otro dia, se bafid y se puso a mirar televisidn

completamente desnudo. Bueno, ahi fue cuando decidi consul-
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tar a un médico. Con las medicaciones que le dio, él mejord
muchisimo. El médico me dijo en ese momento que iba a dete-
riorarse muchisimo pero yo veo que él estd bien.. estd es-
cribiendo un libro sobre las instituciones de la ciudad.

5. ¢Qué consecuencias cree usted que esta tarea ha tenido
en su vida?

Y miré.. por ejemplo, yo tenia una farmacia, era mia. Mi ma-
rido era duefio de varios negocios y le iba muy bien. En el
afio.. 83-84 él1 se funde y desde ese momento él no trabaja
més y empieza a andar muy mal, se deprimidé y yo ya en ese
momento tuve que dejar la farmacia, porque tenia que ocu-
parme de él, llevarlo a FUNDADIC.. y ahora, desde que le
pasd esto, tengo que estar mas pendiente que antes. Yo aho-
ra, desde hace varios afios, trabajo con mi hijo, hago co-
branzas y ese tipo de cosas, y mi marido se queda con una
chica que lo cuida. Pero lo que veo es que no tengo tiempo
para hacer las cosas que me gustan, eso, mas que nada. Y me
apena mucho verlo asi a él.. él era una persona muy activa,
salidor, le encantaba la noche, tenia muchos negocios.. aho-
ra estd todo el dia en casa, si voy a algun lugar, él siem-
pre quiere venir conmigo, quiere salir solo.

6. ¢,Como calificaria el tipo de relacién que usted mantiene
con la persona a la que cuida?

Y.. mird, yo antes de que pasara esto, ya hacia 15 afios que
dormiamos en camas separadas. El era muy salidor.. a mi
siempre me decian que yo era una tonta, que lo tenia que
dejar, pero Dbueno.. imaginate que esto fue veinte afios
atras.. ahora seria muy distinto. Ahora también me dicen mis
sobrinas, mi hijo, que lo lleve a un geriatrico, pero no..
yo no puedo, él no estd en condiciones para un geriéatrico,
él estd bien dentro de todo. Tiene sus mafias.. tiene que te-
ner sus magdalenas, tiene que tener su bizcochuelo, porque
en el desayuno come una cosa, en la merienda come otra. Una

vez gastd un dentifrico entero en un dia, ahora se le dio
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por el enjuague bucal. Y siempre tiene que tener pafiuelos,
muchos pafiuelos, eso no le puede faltar. Y cuando le doy
las pastillas - tiene que tomar muchas pastillas - se las
pongo en la mesa, y €l siempre se saca un pafiuelo del bol-
sillo y lo apoya al lado de las pastillas, se toma las pas-
tillas y se guarda el pafiuelo, y siempre hace 1lo mismo.. no
sé por qué serd.. pero yo no le digo nada, para no afec-
tarlo. Yo nunca le digo nada..

7. iCree usted que la tarea de cuidar ha tenido efectos ne-
gativos en su vida? ;Cuales?

Y si.. me gquiere acompafiar a todas partes todo el tiempo, me
tiene acorralada, nunca se quiere quedar solo, no puedo
hacer mis cosas. A veces se le ocurre que quiere salir so-
lo, y no puede salir solo, tiene dificultades para caminar.
Ademas esta sordo, eso ya desde joven, pero se le ha ido
empeorando cada vez méds, y yo le digo que tiene que cambiar
el audifono, porque ya estd viejo y no anda, pero él no
quiere, él1 dice que si anda. Y no puedo ni mantener una
conversacidén con él, porgque no te escucha y le tengo que
repetir las cosas o andar gritando, y yo no soy de andar
gritando.

8. ¢Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
sus relaciones sociales?

No puedo salir tanto como antes, porque como te decia, él
siempre me quiere acompafiar. Ademds no puedo dejarlo solo.
No puedo invitar amigas a mi casa, las que me van a visitar
y me apoyan mucho son mis sobrinas y mi hijo también.

9. ¢Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su salud fisica?

No sé la verdad.. no me doy cuenta.. puede ser gque me noto
como mas quedada, mas cansada. Llego, como y me acuesto.
Paso mucho tiempo en la cama.

10. ;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en

su salud mental?
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Bueno, yo estoy tomando psiconor, un antidepresivo, pero 1lo
tomaba antes de que a mi marido le pasara esto. Pero 1lo
habia dejado, y cuando pasdé esto, el médico me dijo “no 1lo
dejes”.

11. ¢Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar
en la disposicién de tiempo libre?

Estd muy restringido, yo tengo que estar en casa. No puedo
salir. Lo que si he mantenido siempre es Tierra y Tradi-
cidén, ahi estoy como tesorera. Con eso tengo mucho trabajo,
me necesitan mucho. Antes bailaba, eso me gusta muchisimo,
pero como ahora soy tesorera no lo puedo hacer, porque las
reuniones son en el mismo horario que las clases.

¢Cuanto hace que dejé de bailar?

Hace tres arios.

12. ¢Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar
en su familia nuclear?

Bueno, en realidad hacia ya tiempo que viviamos solo noso-
tros. Mi hijo ya no wvive con nosotros hace tiempo. Yo soy
viuda de un primer matrimonio; él no es hijo de mi marido
actual.

¢Qué tipo de relacién tiene su hijo con su marido?

Mi marido nunca se ocupd de él como debid hacerlo, asi que..
él siempre me dice: “que no lo falte nada, que tenga todo
lo gue necesita”, pero nunca tuvieron una relacidén muy bue-
na. A veces si wva, le cuenta cosas de la oficina, con-
versan..

13. ¢Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar
en su situacién econdémica?

En lo econdmico.. yo trabajo hace afios con mi hijo, tengo
ese ingreso y él me ayuda mucho con lo econdémico ademas..
14. i.Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar
en su trabajo?

No, no creo que haya influido porque yo siempre he tenido

una chica que me ayuda, ella se queda con mi marido mien-
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tras estoy trabajando, pero como ademds trabajo con mi
hijo, tengo bastante libertad.. no tengo un horario fijo,
asi que eso no es un problema.

15. iCree usted que la responsabilidad por el cuidado
esta bien distribuida? ;Se siente usted “sobrecargada” por
tener que ocuparse de cuidar a esta persona?

Me siento sobrecargada por estas cosas que te decia.. me
siento limitada en 1las actividades que puedo hacer, ¢él
siempre quiere salir conmigo a todas partes.. o tengo que
estar pendiente, pero tengo a esta chica que estd desde 1la
mafiana hasta las diez de la noche y ella se ocupa mucho de
éel.

16. i.Se ha sentido irritable?

No, no.. no soy de hacer griterio.. soy tranquila.. pero todo
va por dentro..

17. .Se ha sentido preocupada?

Y si.. la verdad es que me preocupo mucho por todo..

18. ¢Ha tenido dificultades para conciliar el suefio?

No, para conciliar el suefio, no. Yo tomo una pastilla, bue-
no, en realidad tomo una mitad. Asi que no tengo problemas
para dormir. Antes me despertaba mucho a la noche, porque
nosotros dormimos en habitaciones separadas y yo dejaba la
puerta abierta para estar pendiente. Y mi marido por ahi se
levanta a las 2, 3 de la mafiana y se pone a tomar gaseosa,
O se pone a escribir su libro.. y bueno, antes me desperta-
ba, pero ahora cierro la puerta porque total yo ya sé& que
¢l mas que eso, no hace. Asi que me cierro la puerta y ni
me entero de lo que él hace, duermo tranquila.. porque si
no, ¢viste?... prende todas las luces, hace ruido, impo-
sible dormir.

19. i.Siente a veces, que ha perdido el interés por las
cosas?

Hay muchas cosas que me gustaria hacer pero no puedo porgue

no tengo tiempo.. O sea, el interés lo tengo, pero no puedo
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hacerlas. Pero bueno.. qué le voy a hacer.. soy una persona
de luchar.

20. i.Siente a veces, que ha perdido la confianza en si
misma-?

No, eso no.

21. i.Cree usted que podria cuidar mejor de la persona que
cuida? ;Qué cree que necesita para hacerlo?

No, no.. yo siempre estoy en todo. Y con tantos afios de far-
macia, he aprendido muchas cosas.

22. i.Cree usted que seria util contar con mas informacién
acerca de la enfermedad que padece su marido?

No sé.. muchas cosas estidn en manos de la chica que trabaja
en casa y yo veo que ella es muy capaz. Ella tiene diez
hermanos y cuando era chica, su maméd se fue con otro hom-
bre, asi que ella se quedd a cargo de todos sus hermanos..
asi gque ella tiene mucha experiencia, es muy capaz. Ella lo
conoce muy bien, siempre se da cuenta si le pasa algo.. le
conoce todas las mafas.

23. i.Cree que seria beneficioso para usted contar con un
espacio de apoyo e intercambio de experiencias comunes?

No sé.. yo creo que andamos bien.. si es cierto que no tengo
oportunidad de hablar de estas con nadie.. por ejemplo, a mi

hijo no le puedo contar nada.. pero no sé.

Segunda entrevista

Datos generales: la persona entrevistada tiene cuatro her-
manos. Fue religiosa hasta hace algunos afios. Vive con sus
padres, ambos enfermos. Trabaja por la mafiana cuidando a
una sefiora que padece enfermedad de Alzheimer. Es estu-
diante de Psicologia en cuarto afio.

1. Edad: 48 afios

2. Sexo: femenino

3. Datos sobre las personas a las que cuida:

e Vinculo que los une: madre y padre.
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e Edades de las personas cuidadas: 77 y 80 afios respecti-

vamente.
e Sexos de las personas cuidadas: femenino y masculino.

e Tipos de demencias que padecen las personas cuidadas:
Madre: demencia tipo Alzheimer. También sufre de linfodema.
Padre: demencia tipo Alzheimer. Sufrié un accidente cere-
brovascular hace seis afios, perdiendo casi la motricidad
casi total del lado izquierdo del cuerpo. Sufre de hiper-
tensidén y diabetes.

e Tiempo estimado que estas personas llevan enfermas:
Madre: tres anos.

Padre: seis afios.

4.;,Cuanto tiempo hace que usted se desempefia como cuidador
principal®?

Cuatro afios aproximadamente. Yo era religiosa antes, y mu-
chos piensan que lo dejé por cuidar a mis padres, pero en
realidad fue por cuestiones institucionales.

5.¢Por qué decidié desempefiarse como cuidadora de sus pa-
dres?

Porque los vi muy abandonados.. nadie se ocupaba de ellos,
estaban abandonados. Méas alld de haber vivido muchas veces
en la pobreza y haber tenido dificultades, ellos siempre
nos cuidaron, siempre se ocuparon de nosotros. Si uno de
nosotros se enfermaba, inmediatamente nos llevaban al médi-
co. Me dio mucho dolor verlos abandonados.

6.:,Como calificaria la relacién con ellos?

Bueno, ellos confian totalmente en mi. Si alguien va y les
dice que tienen que tomar algo, ellos siempre preguntan si
lo dije vyo, todo tiene que pasar por mi, ellos nunca me
cuestionan. Te dan un lugar, yo parezco la madre o el padre
de ellos. A veces siento ternura por ellos, pena.. a veces
me he encontrado pidiéndole a Dios que se los lleve para
que no sufran més. Es muy doloroso. Después a veces también

han tenido fases muy agresivas que son muy dolorosas. Mi
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papa el afio pasado estuvo muy agresivo, mi mamé& tiene fases
agresivas ahora. Lo peor es que te dicen cosas que es como
que supieran dénde te duele, y yo pienso que eso es propio
de su enfermedad, que no lo hacen a propdésito, pero es muy
doloroso. En esos momentos, me voy afuera y después vuelvo
y sigo cuidéndolos.

7.:Cree usted que la tarea de cuidar ha tenido efectos ne-
gativos en su vida? ;Cuales?

Si, porque te insume mucho tiempo y dinero. En febrero yo
fui a rendir una materia vy, habia estudiado pero cuando
llegué ahi, me bloqueé y me senti tan mal. Les dije a los
profesores que me disculparan pero que me iba a retirar.
Pasé muchisima verglienza, me largué a llorar. Estaba, no
cansada, agotada. Y ellos me hablaron en ese momento, y me
dijeron que no podia seguir asi, que me iba a enfermar. Y
la verdad es que agradezco no haber aprobado ese examen,
porque desde ahi empecé a cambiar. Si lo hubiera aprobado,
no iba a hacer ningin cambio porque “con esfuerzo se pue-
de”. Antes de eso no podia salir los fines de semana porque
no podia dejarlos y por la plata. No tenia tiempo, tenia
que estar siempre lavando la ropa porque se la ensucian,
todo el dia limpiando. A mi papa tengo que higienizarlo,
darle de comer porque no puede cortarse la comida, camina
muy poco. Mi maméd estd un poco mas conciente, hay que
higienizarla pero se alimenta sola. Pero como tiene linfo-
dema se le hinchan las piernas, y siempre se enferma de to-
do. Tiene periodos de mejoria pero hay que estar pendiente
porgue como estd mas conciente a veces guiere hacer cosas,
como cocinar, que por ahi son peligrosas.

8.:,Como cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
sus relaciones sociales?

Mira, antes de ese examen, no podia salir, habia perdido

mis relaciones. Estaba adentro continuamente.
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9. (Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su salud fisica?

Principalmente que me siento muy agotada, pero como he te-
nido menopausia precoz, va a los 38 afios, siempre me estoy
haciendo controles, me obliga a cuidarme.

10.,Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su salud mental?

Con esto de la menopausia tuve un principio de depresiédn,
por los sintomas que tenia, la ginecdéloga me dijo que debia
ser por la menopausia. Asi que estoy tomando algo para eso.
11.;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
la disposicién de tiempo libre?

Bueno, tiempo libre, recién ahora me estoy permitiendo es-
pacios gratos para mi. Antes nada, antes del examen.. ben-
dito sea que no lo aprobé. Ahora estoy haciendo biodanza,
que es trabajar emociones desde el cuerpo y con la danza,
es muy liberador, te permite celebrar tu vida.. el cambio es
impresionante. También hago gimnasia.. antes sbélo andaba en
bicicleta. Ahora también me permito dormir més, mejor. Yo a
mis hermanos les digo que estoy cursando en esos momentos.
Me voy a la casa de mi amiga, duermo la siesta y para ellos
estoy cursando. Si no, no puedo hacerlo.

12.;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su situacién econdémica?

Y mira.. a lo econdémico lo enfrentamos entre mi hermano y
yo, somos los Unicos gque aportamos. Y es muy dificil porque
los medicamentos son caros y no entran todos por PAMI. Mi
mama necesitd una cama especial, por el problema de sus
piernas, y eso no lo cubre el PAMI. Mi papéa, usa unos cal-
zoncillos especiales, porgque no le gusta usar pafiales y eso
también, lo tenemos gque comprar nosotros, porque el PAMI no
lo cubre. Vos entrds a mi casa y es como un geriatrico. An-
tes de hacer este cambio que hice, yo trabajaba y gastaba

todo en ellos, me guedaban cien pesos para mi nada mas. Pe-
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ro ahora les dije a mis hermanos que por lo menos quiero
que me queden 600 pesos para mi.

13.;,Cémo cree que ha influido la tarea de cuidar en su tra-
bajo?

Bueno, yo creo que fui de guatemala a guatepeor, porque Yo
cuido a una viejita que tiene Alzheimer. Lo que si veo es
que ella estd mucho méds deteriorada que mis padres. Y bue-
no.. pero trabajo ahi porque me conviene por el horario.
Desde marzo gque, mientras estoy trabajando ahi, tengo una
mujer que los cuida de nueve de la mafiana a cinco de la
tarde.

14.;Cree usted que la responsabilidad por el cuidado esta
bien distribuida? ;Se siente “sobrecargada” por tener que
ocuparse de cuidar a sus padres?

Si, claro. Pero mird.. esto ha sido hablado muchas veces con
mis hermanos.. 1o mds dafiino es que.. una vez hablamos con mi
hermano y les dijimos a mis otros hermanos que nos tomara-
mos un domingo cada uno, asi yo podia salir, visitar a al-
gunos amigos.. bueno, uno fue dos veces, mi hermana fue una
vez.. y después nunca mas. El problema es que mis padres no
hablan, no se puede hablar mucho con ellos, hay que ir y
ponerse a mirar la tele. Nadie quiere ir, a veces me llaman
parientes, gue quieren 1ir, pero no guieren ir si no estoy
yo porque con ellos no pueden hablar de nada. En enero y
febrero, por ejemplo, mis hermanos se fueron de vacaciones
y me tuve que quedar yo todo el tiempo. El gque mas ayuda es
mi hermano, somos los dos del medio. El viene todos los do-
mingos, hace el asado, se queda. También ayuda econdémica-
mente.

15.;:;Se ha sentido irritable?

Si, a veces tengo mucha bronca. También por hablar con mis
hermanos y ellos hacer caso omiso. Pero yo decidi apartarme
de eso. Nos peledbamos mucho, y mis padres se daban cuenta

de eso. Yo dije ya no me importa, no voy a seguir insis-
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tiéndoles, ellos sabréan, se arreglardn con su conciencia...
Que hagan lo que guieran. Es una emocidén muy fuerte, una
bronca.. son como muy faltos de afecto..

16.:;Se ha sentido preocupado?

Si, la preocupacidédn mayor es lo econdmico: cada vez sSe gas-—
ta mds y se gana menos. Y por ahi me he dado cuenta de que
por esto he dejado todo de lado, he tenido muchas invita-
ciones para hacer viajes, porque conozco a muchas personas
por haber sido religiosa, gue me invitan a un lugar o a
otro, ellos se ofrecen de pagarme todo, pero yo tengo que
dejar a una persona acad que los cuide a ellos y eso es una
fortuna. Siento que he dejado todo de lado por un bienestar
que.. ellos ya hicieron su vida, la disfrutaron, hicieron 1lo
que querian, y yo no puedo hacerlo.

17.:;Ha tenido dificultades para conciliar el suefio?

No, nunca he tenido problemas para conciliar el suefio. Es-
toy agotada, apoyo la cabeza en una almohada y me duermo.
Pero si me despierto al menor ruido y estoy pendiente.
18.;Siente a veces que ha perdido el interés por las cosas?
Me pasd el afio pasado, por la menopausia, que tuve una es-
pecie de depresidn, pero ahora estoy tomando el an-
tidepresivo.

19.;Siente a veces, que ha perdido la confianza en si mis-
mo?

No, eso no.

20.,;Cree usted que podria cuidar mejor a sus padres? ;Qué
cree que necesita para hacerlo?

Bueno, a veces me gustaria ayudarles mds con su motricidad,
enseflarles a hacer algun tipo de gimnasia porgque veo dJue
pasan demasiado tiempo sentados o acostados. Algo como para
estimular la motricidad pero yo no tengo tiempo ni dinero
para hacerlo.

21.;Cree que seria util contar con mas informacién acerca

de la enfermedad que padecen sus padres?
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Bueno, no sé.. yo tengo experiencia porque cuando era reli-
giosa estuve en una casa para mayores, también en un hogar
para nifios. También, a raiz de esto, he entrado en internet
a buscar informacién y he visto, creo que es en Espafia,
qgque hay un lugar gue buscan a las personas en una trafic, a
la mafiana, las llevan a un lugar, les hacen jugar a las
cartas, tejer a las mujeres que pueden, bueno, una serie de
actividades, y después los llevan a la casa por la tarde.
Eso me parece muy bueno, pero claro, estamos en la Argenti-
na nosotros. Pero igual creo gque es interesante esto de més
informacién porque, por ejemplo, yo veo gque mi hermano a
veces dice de mi papé: “se hace”, y no, no se hace, él no
entiende algunas actitudes. A él si le faltaria asesora-
miento, informacidén. Una persona que no estd informada, no
se los aguantaria.

22 .;Cree que seria beneficioso para usted contar con un es-
pacio de apoyo e intercambio de experiencias comunes?

Me parece un espacio riquisimo, porque cuando lo habléas, 1lo
sacds. Pero creo que tendria que ser un espacio en el que
haya un coordinador también, porque creo que si no el ries-
go es que la angustia se haga colectiva. Como dgue uno
habla, otro habla y la angustia se wva contagiando y ter-
minds peor que antes. Y también creo que la palabra ayuda
mucho pero a veces también con la palabra “se chamuya’”, uno
dice que esto le hace mal, y otro porgque se siente culpable
o porque le da vergiilenza decir que no, dice que también le
hace mal. Me parece gque a veces no hay que hablar tanto y
hay que vivenciar mas las emociones.. por ahi tenés un
montén de emociones y sentimientos juntos, estructurados
que no fluyen. Estaria bueno hacer ejercicios que deses-
tructuren un poco, porque las estructuras es un modo de
resguardo, pero a veces nos hacen mucho dafio. Y me parece
importante trabajar el tema de la culpa, de cbdmo asumirla.

Mi amiga me preguntaba cémo habia hecho yo con la culpa,
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con todo este cambio gque hice. Y no sé.. pero desde que em-
pecé a tener estos espacios que me gratifican tengo més ga-
nas de expresar afectivamente con palabras lo que siento,
le digo a mi papad “te quiero” y a él se le llenan los ojos
de légrimas y también me dice “te quiero”. Por ejemplo,
ellos cuando éramos chicos siempre nos daban el beso de las
buenas noches, yo ahora se los doy a ellos. Siento que des-
de gque hice este cambio, los cuido con més naturalidad, no
es cuidar por cuidar como antes, sino con mds ganas. Creo

que lo importante es descubrirlos y permitirte con ellos.

Tercer entrevista

Datos generales: la persona entrevistada vive con la perso-
na a la que cuida. Estuvo casada pero luego se divorcib.
Tiene una hermana que vive en otra ciudad. Realiza trabajo
administrativo.

1. Edad: 61 afios.

2. Sexo: mujer.

3. Datos de la persona a la que cuida:

Vinculo que los une: madre e hija.

Edad de la persona cuidada: 87 afios.

Sexo de la persona cuidada: mujer.

e Tipo de demencia que padece la persona cuidada: demencia
senil.

e Tiempo estimado que esta persona 1lleva enferma: seis
anos.

4. ;Cuanto tiempo hace que usted se desempeifia como cuidador
principal?

Desde que comenzd la enfermedad, hace seis afios, porque
hace 25 afios que vivimos juntas.

5. ¢Qué consecuencias cree usted que esta tarea ha tenido

en su vida-?
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Creo que ha influido mucho en que he dejado de salir, he
perdido muchas amistades.. te ocupa mucho tiempo.. te cambia
el carécter.

¢Cémo cree que le ha cambiado el caracter?

Y.. ahora muchas veces me siento como.. irritada, nerviosa.
6. ;Como calificaria el tipo de relacién que usted mantiene
con su mama-?

Yo a ella la cuido, la protejo, a veces por deméds te diria.
Es como una vez me dijo una psicdloga, pasds a ser la mamé
vos y te acarrea muchos problemas.

;Qué tipo de problemas le acarrea?

Y bueno.. al principio ella estaba muy agresiva, después fue
disminuyendo un poco.. hay dias que estd mas y otros que
estd menos. Y al principio es como que no lo podés aceptar,
sentis que no puede ser. De ser una mujer totalmente acti-
va, de ser.. como podria decirlo.. ambiciosa, una persona que
proyectaba el futuro.. siendo lo que méds querés, te duele
mucho verla asi.

7. ¢(Cree que la tarea de cuidar ha tenido efectos negativos
en su vida? ;Cuales?

Si, por ejemplo que no puedo salir a ningun lado. También
en el trabajo, siento que no puedo concentrarme como antes.
8. Me dijo que habia perdido muchas amistades, ;cémo cree
usted que ha influido la tarea de cuidar en sus relaciones
sociales?

Y bueno, si, yo era de tener muchas amigas, saliamos. Pero
ahora las he perdido, porque ella se cansan de invitarme
aca o alld y yo no puedo ir, porque no puedo dejarla sola a
mi mama.

9. ¢;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su salud fisica?

No sé, siento que ha influido, pero no te sabria decir bien

cébmo. Me siento agotada, nerviosa, irritada..
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10. ;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su salud mental?

Bueno, yo fui a una psicdéloga por esto, porgue me sentia
angustiada, pero lo dejé porque no me sentia entendida.
Ella queria que yo me enfocara en mi infancia, y la verdad
es que mi infancia fue feliz, mi problema es ahora. Mi maméa
me dio una mano muy grande a mi, siempre me senti muy pro-
tegida. Al principio estaba mejor, el trabajo mismo me man-
tenia bien, salia, me distraia. Pero después también con-
sulté a un Psiquiatra, y me recetd unos medicamentos. Los
compré pero la verdad es que nunca los tomé.. no me animé,
porque esas cosas te hacen bien para algo pero te hacen mal
en un montén de otras cosas. Entonces, la verdad es esa,
nunca me animé. Los tengo ahi guardados.

11. ;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
la disposicién de tiempo libre?

Y bueno, como ya te dije, no tengo tiempo para salir ni
puedo reunirme con mis amigas. El1l fin de semana se vuelve
muy pesado porque estoy en casa todo el tiempo, tengo que
prever cualquier compra porque ya después no puedo salir.
12. ;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su situacién econémica?

Y bueno, esto me representa un gasto importante porque para
poder trabajar y ocuparme mejor de mi mama, tengo dos per-
sonas que me ayudan. Pero a la vez, gracias a la compafiia
de estas mujeres, yo me siento mucho mejor. Tenés con quien
hablar, con quien salir a dar una vuelta.. compartimos mucho
con ellas.

13. ;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su trabajo?

Ha influido un poco, si. Lo gque veo es que no me puedo con-
centrar.. siento que tengo la cabeza allad pero también acé,
como si estuviera dividida. Estoy pensando en mi mamé& cuan-

do estoy alléd, y eso me impide concentrarme.
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14. ;Cree usted que la responsabilidad por el cuidado esta
bien distribuida con su hermana? ;Se siente usted “sobre-
cargado” por tener que ocuparse de cuidar a su mama?

Lo gue pasa es que mi hermana tiene su vida, tiene su mari-
do, tiene sus hijos, tiene su trabajo, entonces ella no
puede ocuparse. Ademéds ella no vive acd y no es dgue no
quiera llevar a mi mamd a su casa, lo que pasa es que ella
tiene los dormitorios en el primer piso y mi mamd no puede
estar subiendo y bajando las escaleras. Si me siento sobre-
cargada a veces, pero por suerte tengo a estar mujeres gue
me ayudan, gque no sé6lo me ayudan con mi mamd sino gque son
una compafiia para mi también.

15. Me dijo que a veces se sentia irritable, ;qué mas me
puede contar sobre esto?

Si, me siento irritada muchas veces.. como que a cualquier
cosita, salto. Siento que tengo que estar pendiente de mu-
chas cosas y eso me tensiona.

16. ;Se ha sentido preocupada?

Si.. 1o gque méds me preocupa es que esta enfermedad va incre-
mentando.. 0 sea, por mas que sepas que hay una edad de por
medio, no deja de.. dolerte. Me preocupa que vaya empeorando
cada vez mas.

17. ¢Ha tenido dificultades para conciliar el suefio?

No.. hace ya un tiempo que tomo medio neuryl para poder dor-
mir.. no medio, un cuartito noméas.

18. ;Siente a veces, que ha perdido el interés por las co-
sas?

Si, si.. a veces mi hermana me pregunta: “;qué es lo que te
gusta hacer?” “nada”, Y“¢;cbdmo puede ser nada?”. Me da 1lo
mismo.. antes me fascinaba viajar, por ejemplo, ahora ya no
me da lo mismo, no me interesa nada.

19. ;Siente a veces, que ha perdido la confianza en si mis-
mo?

No, la verdad que no.

162



Programa asistencial para cuidadores informales de ancianos con demencia

20. ¢(Cree usted que podria cuidar mejor de su mama? ;Qué
cree que necesita para hacerlo?

No sé si cuidarla mejor.. hasta hace poco que no hacia tanto
frio, la llevaba a hacer gimnasia por ejemplo, eso le hacia
muy bien, le cambiaba el &nimo, pero ahora que hace méas
frio no puedo llevarla. Sé que hay lugares gque pasan a bus-
car a los viejitos y los llevan a hacer actividades durante
el dia, que les hacen bien para la memoria, o hacer cosas
que los distraigan un poco, porque se aburren, imaginate
todo el dia encerrados. Pero no sé, tendria que averiguar
mejor sobre eso porque si la vienen a buscar y después la
traen seria muy bueno, pero si no, yo no la podria llevar
todas las maflanas, porque yo trabajo y ademds a la mafiana
hace mucho frio para hacerla salir muy temprano.

21. ;Cree que seria util contar con mas informacién acerca
de la enfermedad que padece su madre?

Y si, pienso que si.

22. ;Cree que se sentiria mds segura en su tarea si le ase-
soraran sobre cémo realizarla?

Si, claro. A veces hay muchas cosas que las vas aprendiendo
en el camino, digamos.. cosas que no sabés si las estés
haciendo bien o mal.. eso te da inseguridad.

23. ;Cree que seria beneficioso para usted contar con un
espacio de apoyo e intercambio de experiencias comunes?

Si, creo que seria interesante, porque podria servir para
ir aprendiendo de los deméds, de cbédmo manejan los demés
ciertas situaciones, y ademas.. bueno, es como dice ese di-
cho, “mal de muchos, consuelo de tontos”, pero bueno, ayuda

a pasar un poco el mal me parece.

Cuarta entrevista

Datos generales: la persona entrevistada vive con su fami-

lia nuclear, compuesta por su marido y sus tres hijos. Tra-
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baja en un banco y su tarea consiste en atender al publico.
La persona a la que cuida vive sola.

1. Edad: 42 afios.

2. Sexo: femenino.

3. Datos sobre la persona a la que cuida:

Vinculo que los une: madre e hija.

Edad de la persona cuidada: 83 afios.

Sexo de la persona cuidada: femenino.

e Tipo de demencia que padece la persona cuidada: demencia
senil.

e Tiempo estimado que esta persona lleva enferma: cinco
afios aproximadamente.

4. ;Cuéanto tiempo hace que usted se desempefia como cuidador
principal?

Y bueno, te diria que desde hace cinco afios, que es cuando
se agudizdé la enfermedad.. mi mamd siempre fue una persona
depresiva, pero a la vez, muy independiente. Ella de joven
hizo un curso en técnica en laboratorio y trabajaba. Des-
pués dejd de trabajar cuando se casd, pero se casd de gran-
de, a los 40 afios. Ahi me tuvo a mi, imaginate.. una mama
grande, suUper absorbente. Como te decia, ella siempre fue
depresiva pero nunca quiso tratarse, y con esto es lo mis-
mo. Ella todavia vive sola, pero no sé hasta cuando podréa
seguir viviendo sola. Entonces yo desde hace algunos afios,
me ocupo mas de ella, pero no es féacil, y encima ella no
quiere a nadie que la ayude, a nadie que la cuide..

5. ¢Qué consecuencias cree usted que esta tarea ha tenido
en su vida?

No sé.. actualmente estoy tratando de separar un poco méas
las cosas, porque yo tengo mi familia también, pero eso me
costd mucho tiempo hacerlo. Una consecuencia que ha tenido
esto es que.. mi mam& nunca fue de salir mucho, ni de ser
visitada. Ademds se niega mucho a aceptar ayuda.. yo le pre-

paraba viandas en un momento, y ella las rechazaba, no
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queria que nadie fuera ayudarla.. pero en este momento, que
ya no queda otra opcidén, yo voy casi todos los dias, le
hago las compras, le hago de comer muchas veces.. bueno,
desde que estoy mas pendiente de ella, méds demandante se ha
puesto, me llama muchas veces, me pide que vaya a verla..
cosas que antes no.

6. ¢Como calificaria el tipo de relacién que usted mantiene
con su madre?

Trato de que sea buena. Trato de ser paciente.. siempre fui
muy décil.. si no, viviriamos peleando. Tenemos una relacién
conflictiva, pero yo trato de ser paciente, mads ahora. Pero
a veces, como ayer por ejemplo, la paciencia estd al limi-
te.. pero bueno, a veces peleamos, y, ¢viste cbdmo es esto?,
a las dos horas ella ya se olvidd.

7. ¢(Cree usted que la tarea de cuidar ha tenido efectos ne-
gativos en su vida-?

Podria tenerlos.. pero la verdad es que mi familia me apoya
mucho, mi marido me apoya muchisimo.. nosotros somos muy po-
sitivos. Mis hijos también, muchas veces yo peleo con mi
mama, y viene mi hijo y me dice: “mami, la abuela estd en-
ferma”. A veces ellos entienden mejor que uno.

8. ¢Cémo cree que ha influido la tarea de cuidar en sus re-
laciones sociales?

En eso no ha influido.. o sea, yo quiero ser distinta a mi
mamé, es algo que siempre quise. Ella nunca tuvo amigas, no
le gustaba salir.. yo tengo muchos amigos, tengo siempre al-
guna reunidén, alguna salida. Es muy importante para mi.

isLa tarea de cuidar le ha quitado tiempo para realizar es-
tas actividades?

No, como te decia, al tiempo me lo hago, porgue es impor-
tante para mi.

9. ¢;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en

su salud fisica®?
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Me siento agotada, agobiada. Muchas veces preferiria que-
darme con mis hijos en lugar de ir a ver a mi mama.

10. ;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su salud mental?

Es una situacién que me afecta.. me cuesta mucho porque a
veces siento que ella estd como en abandono.. me siento muy
culpable de dejarla sola. He hablado con algunos médicos,
no de consultar, sino médicos amigos, y ellos me dicen que
no tengo que sentir culpa, que ella ya vivié su vida, pero
lo mismo es dificil no sentirme asi. Trato de que no me
afecte.. ahora puedo separar un poco més las cosas, darle
més importancia a mi familia, a mi marido, a mis hijos..
siempre en una época del afio, colapso.. entre el trabajo, mi
mamé.. he hecho consultas y le digo al doctor que quiero to-
mar algo, que deberia tomar algo, pero él1 me dice que no,
que estd todo bien, asi que bueno.. Para mi es muy importan-
te que mi marido me apoya mucho, si él estuviera en contra,
seria todo mucho més dificil.

11. ;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
la disposicién de tiempo libre?

No creo que haya influido demasiado, porque yo no lo tomo
como una obligacidén, no es una carga para mi. Como te dije
antes, a veces preferiria quedarme con mis hijos en lugar
de ir a verla a ella, pero a la vez me gusta ir a verla.
12. ;Cémo cree que ha influido la tarea de cuidar en su fa-
milia nuclear?

La tarea en si no ha influido tanto. Mi marido me entiende
mucho, él tiene a su mamd con Alzheimer desde hace muchos
afios, pero ya hace mucho que ella estd en un geridtrico. El
me dice que tendria que poner a mi mamd en un geriatrico,
pero yo no guiero porgque pienso que la van a tener todo el
dia dopada, porque ella es muy conflictiva, muy agresiva.
Entonces, bueno, él1 me entiende, me apoya.. pero lo que si

ha influido es su enfermedad. Ella estd todo el dia ence-
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rrada, no sale a ningun lado, incluso ya casi no se puede
mover, ni caminar, porque se la pasa acostada, mirando te-
levisién.. vy yo lo que lamento es gque mis hijos no pueden
disfrutar a la abuela, incluso mi mam& hasta se pelea con
los chicos a veces. Cuando ellos van, se ponen a mirar te-
le, no comparten con ella.. igualmente la quieren mucho. A
veces se han quedado a dormir con ella. Una vez que tuve
que viajar, mi hijo mas grande, se quedd con ella, y yo le
decia: “no tengas miedo, no va a pasar nada”, y él me dice:
“si yo no tengo miedo, qué puede pasar.. si se muere te lla-
mo a vos” (risas).

13. ;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su situacién econémica?

Ha influido en que yo le tengo que pasar plata a ella por-
que la jubilacidén no le alcanza para nada. Yo le pago los
impuestos, le hago las compras, le compro la comida, de pa-
so para controlar que coma sano.. pero por suerte mi marido
y yo trabajamos y podemos hacer ese gasto.

14. ;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su trabajo?

No me ha influido en el trabajo pero como yo hago la parte
de atencidén al publico, eso es muy estresante.. el 70 por
ciento de mi paciencia se va en el trabajo, y después mi
mamé también me exige paciencia.. y a veces estoy al limite
con la paciencia.

15. ;Cree usted que la responsabilidad por el cuidado esta
bien distribuida?

Y.. no hay otras personas con quienes distribuir la respon-
sabilidad.. estoy sola.

i.Se siente sobrecargada por tener que cuidar a su madre?

A veces si, sobre todo en la toma de decisiones. Tengo que
tomar decisiones sola y ella es una persona muy dificil.
16. ;Se ha sentido irritable?

A veces si.
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17. ¢Se ha sentido preocupado?

Si, me preocupa que le pase algo a mi mamd, que se caiga y
que no llegue al teléfono para llamarme. Si se cae, puede
pasar hasta el otro dia que yo vaya a verla y se quedaria
en el piso.

18. ;Ha tenido dificultades para conciliar el suefio?

No, no. Mi marido dice que a la noche muero y resucito al
dia siguiente.

19. ;Siente a veces, que ha perdido el interés por las co-
sas?

No.

20. ¢(Siente a veces, que ha perdido la confianza en si mis-
ma?

No.

21. ;Cree usted que podria cuidar mejor de la persona a la
que cuida-?

Si.. es decir, creo que tendria que poder hacer méas consul-
tas médicas, pero es imposible si ella se niega. Ella va a
los médicos, ellos les piden anédlisis y ella no se 1los
quiere hacer.

22. ;Cree que seria util contar con mas informacién acerca
de la enfermedad que padece su madre?

Si, creo que seria Util porque sirve para aprender a mane-
jarla.

23. ;Cree que seria beneficioso para usted contar con un
espacio de apoyo e intercambio de experiencias comunes?

Si, creo que seria bueno poder hablarlo con personas dgque
puedan entender lo gque uno estd pasando.. ademds la expe-
riencia de otros también puede ayudar a ver cbdmo manejar
ciertas situaciones.. pero bueno, yo creo gque uno hace 1lo

que puede y hasta donde lo dejen.
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Quinta entrevista

Datos generales: la persona entrevistada quedd viuda hace
muchos afios. Tiene cuatro hijas y tres nietos. Convive con
su madre (la persona cuidada), dos de sus hijas y uno de
sus nietos. Es profesora de Biologia del nivel secundario.
1. Edad: 57 afios.

2. Sexo: femenino

3. Datos sobre la persona a la que cuida:
¢ Vinculo que los une: madre e hija.

e Edad de la persona cuidada: 90 afios.

e Sexo de la persona cuidada: femenino.

e Tipo de demencia que padece la persona cuidada: demencia

senil.

e Tiempo estimado que esta persona lleva enferma: cinco
afios, aunque fue apareciendo progresivamente.

4. ;Cuéanto tiempo hace que usted se desempefia como cuidador
principal®?

Y yo diria que doce afios, si consideramos que ella se vino
a vivir conmigo cuando muridé mi papéd. Ya en aquel momento,
si bien no estaba perdida, yo tenia que ocuparme de ella.
Al principio hacia cosas en la casa, cocinaba.. pero después
ya empezd a tener los sintomas que nos hicieron consultar.
5. ¢;Qué consecuencias cree usted que esta tarea ha tenido
en su vida?

Al comienzo, no hubo muchos cambios.. los olvidos pasaban
casi desapercibidos y como ella ya vivia en casa desde an-
tes, no tomamos medidas. Pero a medida que se repetian los
olvidos, fuimos asumiéndolo como algo més serio. Y mas ade-
lante, si, hubo que reacomodar los roles familiares de to-
dos los miembros, y su enfermedad influyd en todos noso-
tros. Ella pasd a ser totalmente dependiente, como un bebé.
6. ¢,Como calificaria el tipo de relacién que usted mantiene

con su madre?
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La relacidédn es buena.. aunque ella depende cien por ciento
de mi. A veces se entorpece la relacidén, cuando necesita
que se le pongan limites que ella no acepta, los toma como
retos y se ofende. A veces, puede ir a encerrarse en su
habitacién aungque pronto se olvido del motivo de sus enojos
y todo vuelve a la normalidad.

7. ¢(Cree usted que la tarea de cuidar ha tenido efectos ne-
gativos en su vida? ;Cuales?

Si, principalmente limitacién de la libertad. Y también he
sentido mayor agotamiento fisico.

8. ¢Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
sus relaciones sociales?

Las ha limitado por completo. Las salidas tienen que adap-
tarse a sus necesidades o hay que molestar a otro para que
la cuide. Eso también hace que se entorpezcan las relacio-
nes con el resto de la familia.

9. ¢;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su salud fisica?

Agotamiento fisico sobre todo.

10. ;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su salud mental?

Me ha generado muchos nervios y preocupacidén. Al principio
me costaba organizarme. Una vez que logré organizarme, me
doy cuenta de que me cuesta mucho delegar el cuidado ya sea
porque siento gque molestaria o porque siento que no corres-
ponde. Eso me hace sentir muy cansada y recargada.

11. ;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
la disposicién de tiempo libre?

Y.. 1o ha absorbido y consumido por completo.

12. ;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su familia nuclear?

Bueno, siento un poco la incomprensién de parte de mis
hijas. También entre ellas y mi hermano gue no colabora en

el cuidado de mi mama. Ellas me ven sobrecargada. Cuando
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vivia mi marido, la convivencia era buena, aunque los pri-
meros olvidos de mi mamd creaban algunos roces. Ademds, an-
tes de conocer el diagnéstico, nos enojdbamos con ella vy
con esa situacidén porgque no tenia Jjustificacidén. Una vez
que supimos del problema.. sigue habiendo enojos, pero por
lo menos uno sabe mejor qué es lo que estd pasando.

13. ;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su situacién econdémica?

No ha influido en lo econdmico, porque ella tiene su jubi-
lacién que le alcanza para cubrir sus gastos, gue son reme-
dios, ropa, médicos.

14. ;Cémo cree usted que ha influido la tarea de cuidar en
su trabajo? (Si dispone de uno)

Me cuesta organizarme, ella interrumpe mis actividades en
la casa, me busca constantemente, me espera ansiosa cuando
no estoy. Me da pena eso y gque se aburra, no poder entrete-
nerla. Eso no me deja concentrarme bien en mis actividades.
15. ;Cree usted que la responsabilidad por el cuidado esta
bien distribuida? ;Se siente usted “sobrecargado” por tener
que ocuparse de cuidar a una persona®?

Si, me siento sobrecargada. Creo que mi mamd es responsabi-
lidad mia y de mi hermano, pero mi hermano tiene dos razo-
nes por las que no puede asumir esta responsabilidad: es
vardén y tiene imposibilidades fisicas, tiene problemas en
una pierna.

16. ;Se ha sentido irritable?

Si, a veces si.

17. ¢Se ha sentido preocupado?

Si, tengo muchas preocupaciones.

18. (Ha tenido dificultades para conciliar el suefio?

No, pero si me ha influido en que ahora no puedo dormir en
mi habitacidédn sino que me he trasladado a una habitacidn
con ella, en la planta baja. Lo que me molesta de esto es

que tengo menos privacidad e independencia.
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19. ;Siente a veces, que ha perdido el interés por las co-
sas?

Si, al no poder organizarme, he sacrificado amistades, sa-
lidas.. he tomado esto como una prioridad y el resto ha de-
jado de tener protagonismo.

20. ¢Siente a veces, que ha perdido la confianza en si
mismo-?

No. Si me siento cansada y no sé cémo hacer mejor las cosas
de cada dia.

21. ;Cree usted que podria cuidar mejor de la persona que
cuida? ;Qué cree que necesita para hacerlo?

Si.. principalmente, creo que necesito mas tiempo.

22. ;Cree que seria util contar con mas informacién acerca
de la enfermedad que padece la persona a la que cuida?

Si, me parece que necesitaria saber mads sobre el cuidado y
sobre cémo tratarla.

23. (Cree usted que se sentiria mads seguro en su tarea si
le asesoraran sobre cémo realizarla?

Si, yo plienso que cuanto mas conforme estds con la tarea
realizada, méds tranquila estés.

24. ;Cree que seria beneficioso para usted contar con un
espacio de apoyo e intercambio de experiencias comunes?

Si, creo que si porque a veces uno no puede compartir lo

que le pasa porque no todos han pasado por lo mismo.
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