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Resumen:

Introduccion: la enfermedad de Alzheimer genera dependencia por lo que la persona
gue la padece necesita de cuidados continuos. Es la familia cuidadora el eje central
de los cuidados informales y en este proceso experimenta dificiles situaciones.
Objetivo: describir las experiencias sobre el cuidado de las familias cuidadoras de
personas con Alzheimer en el Policlinico “Flores Betancourt.” Método: se realiz6 una
investigacion cualitativa con disefio fenomenoldgico en el Municipio Caimito. Se
aplico la observacion no participante y entrevista en profundidad a los participantes.
Mediante la codificacion abierta y la codificacion axial emergieron categorias y
subcategorias. Se tuvo en cuenta los aspectos éticos para la investigacion.
Resultados: a través de los instrumentos aplicados y mediante la codificacion,
abierta, axial y selectiva, emergieron las unidades de andlisis descriptivas, las
categorias axiales y la categoria central, Familia cuidadora en su experiencia de
cuidado, en la que quedaron inmortalizadas las experiencias de las familias
cuidadoras de personas con enfermedad de Alzheimer. La triangulacion de datos y
la triangulacion de investigadores permitieron asegurar el rigor y confiabilidad de la
investigacion. Conclusiones: los cuidados informales cobran en la actualidad mayor
vigencia y es la familia cuidadora el eje fundamental de estos cuidados. Fueron
diversas las experiencias referidas donde prevalecio la falta de conocimiento en los
miembros familiares, problemas al enfrentarse al cuidado, y una deficiente

colaboracion de las redes de apoyo secundario.
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modelo de cuidado

Abstract

Alzheimer’s diseases generate dependence, so the person who suffers from it,
needs continuous care. The caregiving family is the central axis of informal care and
in the care process experiences difficult situations. Objective: describe the
experiences of caring for families who care for people with Alzheimer’s at the “Flores
Betancourt”, policlinic. Method: a qualitative research with phenomenological
design was carried out in Caimito Municipality. Non-participant observation and in-
depth interviews were applied to the participants. Through the open and axial coding
emerged the categories and subcategories. Ethics aspects was take into account in
the research. Results: through applied instruments and through open, axial and
selective coding, descriptive units of analysis, axial categories and the central
category emerged. In the central category, family caregivers in their experience, the
experiences of caregiving families of people with Alzheimer's disease are
immortalized. The triangulation of data and the triangulation of researchers allowed
to ensure the rigor and reliability of the research. Conclusions: informal care is
currently more valid and the caregiving family is the fundamental axis of this care.
The experiences referred to were diverse where the lack of knowledge prevailed in
the family members, problems when facing care and a deficient collaboration of the
secondary support networks.

Keywords: Alzheimer’s diseases; caregiver; nursing care; experiences

Introduccién

Las ultimas décadas se han destacado por los impresionantes avances en el
desarrollo humano; uno de los mas importantes es el envejecimiento demografico.
En la actualidad este hecho involucra a todos los sectores sociales pues provoca
un cambio de mentalidad y la formulacion de politicas publicas que permitan un

envejecimiento saludable y digno.
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A la par del envejecimiento demografico se presenta el fendmeno de transicidn
epidemioldgica con cambios en los modelos de salud-enfermedad y mortalidad, en
los cuales aparecen las enfermedades no trasmisibles como la principal causa de
defunciones. @ Las demencias se destacan por su alta incidencia en las personas
mayores, y a su vez dentro de ellas cobran especial interés dado su prevalencia la
enfermedad de Alzheimer (EA), responsable de un 50 a 70 % de los casos y que se
caracteriza por ser una enfermedad neurodegenerativa de larga duracién, con una

sintomatologia muy cambiante. ®

Sintomas tales como la declinacion progresiva de la memoria, de las funciones
ejecutivas, el lenguaje y de otras areas cognitivas asociada a sintomas
conductuales, impiden el normal desenvolvimiento del individuo en su medio familiar
y social. @ Evoluciona por estadios y a medida que transita de uno a otro, se
exacerban los sintomas psicolégicos y conductuales y aumenta el grado de

dependencia, por tanto, la persona demanda supervision y cuidados continuos. ¥

Aunque la necesidad de cuidados difiere de un individuo a otro y en la misma
persona varia a medida que la enfermedad progresa, su impacto se evidencia en la
persona enferma y en la familia cuidadora la cual sufre importantes cambios en su
dinamica al tener que asumir la responsabilidad que implica el cuidado de una

persona dependiente. ®

Asi como otras enfermedades son tratadas por profesionales de la salud en
instituciones sanitarias, las personas con demencias son atendidas en los
domicilios por los miembros de la familia, por lo que esta institucion se convierte,
en el pilar basico del cuidado informal. ® La experiencia de cuidar se manifiesta
diferente, pues cada familia tiene una historia Unica. Si para algunos integrantes de
la familia cuidadora, cuidar de su familiar dependiente, significa un acto gratificante,
otros se refieren de modo negativo al efecto que el cuidado ha generado en sus
vidas pues lo asocian a malestares fisicos y psicolégicos. (")

La literatura describe que estos sintomas que presentan los cuidadores muchas
veces estan relacionados con el empeoramiento de la sintomatologia conductual y
psicologica que manifiesta la persona con EA. El aumento de la dependencia a su

vez provoca mayor demanda de cuidados. A lo anterior se le sobreafade
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aislamiento y soledad por las limitaciones en la esfera social y laboral, lo que se
asocia a problemas econémicos. También se describe que las familias cuidadoras
sufren falta de conocimiento sobre el manejo de la persona dependiente e

insuficiente asesoramiento por parte de las instituciones de salud.®

A lo anterior se le suma, el deficiente apoyo familiar y la falta de acompafiamiento
de las redes de apoyo secundarios. Ambos son factores determinantes en la
aparicion de sobrecarga en los cuidadores familiares y repercuten de manera

negativa en las capacidades de cuidado. ©

Por existir en la literatura consultada escasos estudios relacionados con las
experiencias de las familias cuidadoras de personas con Alzheimer en el Municipio
Caimito se realiza la presente investigacion por lo que se plantea como problema
de investigacion: ¢Cuales son las experiencias de las familias cuidadoras de
personas con EA? Se define como objetivo describir las experiencias sobre el
cuidado de las familias cuidadoras de personas con Alzheimer en el Policlinico

“Flores Betancourt.”

METODOS

Se realiz6 una investigacion cualitativa, con disefio fenomenoldgico en el
municipio de Caimito de la provincia Artemisa, en el periodo comprendido entre
enero a diciembre de 2020. El universo de estudio lo constituyeron las familias
cuidadoras de las personas con Alzheimer en la comunidad, las enfermeras de los
Consultorios del Médico y la Enfermera de la Familia que las atienden y los
especialistas. La muestra quedd constituida por seis especialistas, cuatro
licenciadas en Enfermeria y cinco familias cuidadoras de personas con Alzheimer
gue cumplieran con los siguientes criterios de inclusion: que convivan en el mismo
hogar de la persona con Alzheimer, ejercen la labor del cuidado por mas de seis
meses, y dieran su consentimiento para participar en el estudio. Se cumplié con el
muestreo intencional por criterio para la seleccidon de los sujetos. El tamafio de la
muestra para los tres grupos se definié segun el criterio de saturacion de categorias.
Los instrumentos utilizados fueron la observacién no participante y la entrevista en

profundidad. A través de la codificacion abierta y la codificacién axial fue posible
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definir las categorias, subcategorias y unidades de analisis. El estudio fue aprobado
por la Comisién de Etica del Policlinico Docente “Flores Betancourt’. Los
participantes en la investigacion fueron informados de su libertad de participar y de
retirarse de la investigacion en cualquier momento, sin que su decision afectara las
relaciones con el personal de salud a cargo de la misma. Las entrevistas fueron
grabadas con el previo consentimiento de los participantes y se les asignaron
codigos a las voces para proteger la identidad de los mismos. Las grabaciones
fueron eliminadas después de ser debidamente transcritas. Para garantizar el rigor
de la investigacion se realiz6 la triangulacion de investigadores y la triangulacion de
datos para lo cual se requirié la presencia de un segundo investigador con el que
se cruzaron las codificaciones y a su vez se realizaron revisiones externas con un
tercer investigador familiarizado en investigaciones cualitativas. Otra de las
estrategias que adopto la autora para garantizar la credibilidad del estudio fue las
estancias prolongadas en el campo durante las observaciones, de esta manera se

obtuvo mayor credibilidad en las narrativas y mayor autenticidad en los discursos.

RESULTADOS

La categoria central Familia cuidadora en su experiencia de cuidado emergié de
cuatro categorias y catorce unidades de analisis que se describen a continuacion.
La primera categoria que emergio fue la falta de conocimiento sobre la enfermedad
gue incluye cuatro unidades de analisis.

a) escaso entendimiento del fendmeno: si bien algunos miembros de las
familias cuidadoras, tenian referentes en la comunidad que habian estado
involucrados en el cuidado de personas con demencias, otros en cambio,
refieren haberse quedado expectantes ante las futuras situaciones que se
presentaban. A medida que la enfermedad avanz6 a estadios superiores,
han desarrollado un entendimiento mas profundo del fenbmeno.

b) Aprendizaje por ensayo/error: se constatd que las acciones de cuidado
gue realizan las familias cuidadoras responden a la intuicion. Aunque

algunos han aprendido a enfrentar contingencias, otros revelan que
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cualquier cambio en los planes diarios, les genera ansiedad. Muchos
cuidadores familiares refieren haber aprendido a través de los errores,
aunque muchos de esos errores se traducen en dafios a la integridad fisica
de las personas con Alzheimer y les ha generado profundos sentimientos
de culpa a los cuidadores. Algunos cuidadores han aprendido a anticiparse
a las necesidades de las personas con Alzheimer, otros en cambio,
navegan en un mar de dudas e incertidumbre o esperan aprender, a
medida que el cuidado avanza.

c) Falta de formacién e informacién insuficiente: se determind que persiste
en las familias cuidadoras, informacion insuficiente sobre la enfermedad y
escasa formacion para desarrollar las acciones de cuidado tales como
dificultades para enfrentar los trastornos psicologicos y conductuales,
comunicarse con la persona con Alzheimer y realizar los cuidados. No
conocen sobre la disponibilidad de recursos humanos que puedan
respaldar sus acciones de cuidado en la comunidad.

d) Mala interpretacion de los sintomas: se constatd que muchos cuidadores
familiares malinterpretan los sintomas que presenta la persona con
Alzheimer y atribuyen esas conductas errantes a caracteristicas propias
de la personalidad de la persona cuidada antes de enfermarse. Esas
malas interpretaciones han conducido a enfrentamientos en los cuales, la
persona con Alzheimer ha sido victima de agresion verbal.

La segunda categoria que se identificoO es la relacionada con el enfrentarse al
cuidado. A través de cinco unidades de analisis, se profundiza en el enfrentamiento
al cuidado por parte de las familias cuidadoras de personas con Alzheimer.

a) Adaptacion a los cambios: las familias del estudio han sufrido una
modificacion en sus rutinas y han tenido que adaptarse a los imprevistos y a
tener que asumir nuevos roles familiares. Si bien existen algunas familias que
han superado los nuevos retos, hay otras que estan inmersas en una especie
de desmoronamiento de su sistema familiar y hoy dolorosamente estan
involucradas en profundas crisis y no son capaces de visualizar una salida

exitosa.
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b) Comunicacion y relaciones interpersonales: el estudio ilustré que muchos
miembros familiares han optado por encerrarse en sus pensamientos y no
compartir sus sentimientos, lo que ha conducido a un deterioro en su
bienestar personal y en las relaciones familiares. El enfrentamiento entre los
miembros familiares ha provocado disfuncionalidad del sistema familiar en
las familias que forman parte del estudio.

c) Percepcion del cuidado: el estudio ilustré que de la percepcién que se tenga
del cuidado, depende el bienestar de las familias cuidadoras y la
permanencia en el proceso. Fue en los miembros de las familias cuidadoras
gue tenian una percepcién negativa con respecto al cuidado, en los que
manifestaban sintomas psicolégicos y fisicos.

d) Motivacion para cuidar: se observd una amplia variabilidad en las
motivaciones que impulsaron a cuidar. Un importante por ciento de los
cuidadores principales estaba motivado para cuidar y cuidar con calidad. En
cambio, otros responden a un cuidado impuesto o estan motivados por
intereses materiales. También se constatd que las relaciones previas a la
enfermedad y rencores relacionados con el pasado, constituyen barreras
para realizar un cuidado exitoso.

e) Recursos psicolégicos para cuidar: se evidencid que pocas familias
cuidadoras han logrado desarrollar herramientas psicologicas que le
permiten cuidar con calidad. Si bien algunos de ellos han adquirido cierta
habilidad para ejercer el cuidado, refieren tener dificultades para enfrentar los
imprevistos, se sienten bloqueados ante la toma de decisiones o cambio de
planes.

La tercera categoria, sentimientos y emociones emergieron de dos unidades de
analisis, dualidad de sentimientos y pérdidas (duelo).

a) Dualidad de sentimientos: las familias cuidadoras sienten que navegan entre
sentimientos que se oponen. Aunque en la actualidad asumen el cuidado,
sienten tristeza por el abandono de sus proyectos de vida. Refieren
frustracion relacionado con el abandono de proyectos académicos y
laborales lo que implica afectacién de la economia personal y familiar. Las

familias del estudio sufren el profundo deterioro de las relaciones conyugales
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y la dolorosa renuncia a la maternidad, pues consideran que no tienen tiempo
para los densos tratamientos de infertilidad. Aunque una premisa estéa clara
para ellos: no abandonar el cuidado.

b) Las pérdidas (Duelo):los miembros de las familias cuidadoras que forman
parte del estudio estdn sumidos en un proceso de duelo ambiguo, donde la
persona con Alzheimer esté fisicamente presente pero psicolégicamente
ausente dada la pérdida de la identidad que caracteriza a la enfermedad. Sin
percibirlo han transitado por los sentimientos que caracterizan al duelo como
la -negacion pues al menos en algun momento, han hecho intentos de negar
la realidad, al resistirse a aceptar el diagndstico. -Ira e impotencia la cual esta
generada por no tener control de la situacién-Negociacion que se expresa en
la esperanza de poder, mediante los cuidados, revertir la situacion. -
Depresion que se da al reconocer el caracter adverso e irreversible de la
enfermedad. -aceptacion que se relaciona con las etapas mas avanzadas de
la enfermedad donde no queda otra opcion que asumir la realidad.

La cuarta categoria, contexto socioeconémico familiar emergio de tres unidades
de analisis: vida social y laboral, aislamiento y exclusién social y sistemas de apoyo.

a) Vida social y laboral: los miembros familiares refieren sufrimiento relacionado
con el abandono de la vida laboral. Se refieren a ello no solo por la
repercusion que tiene en la economia personal y familiar, sino también
porque consideran el medio laboral, como una opcion de respiro.

b) Aislamiento y exclusion social: si bien algunos cuidadores familiares refieren
malestar relacionado con el aislamiento social, otros refieren que el socializar
les genera estrés dado por el abandono temporal de la persona con
Alzheimer. Ademas, el socializar los obliga a tener que cuidar de su imagen
personal y autocuidado, aspecto que se constatd en el estudio, esta muy
deteriorado en algunos cuidadores principales.

c) Sistemas de apoyo: hubo uniformidad en la opinion de los cuidadores con
respecto a los sistemas de apoyo social y familiar los cuales son deficientes.
El apoyo familiar se limita a los convivientes. En cuanto al apoyo social
manifiestan que en el municipio la gestion no es adecuada pues no se sienten

apoyados ni por instituciones ni por actores sociales.
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CONCLUSIONES

En la presente investigacion se describieron las experiencias de las familias
cuidadoras de personas con Alzheimer como parte del cuidado informal. A través
de la codificacion abierta y la codificacion axial, se logro establecer las categorias y
subcategorias. Mediante la triangulacion de datos y de investigadores se garantizé
el rigor de la investigacion. Entre las experiencias referidas prevalecieron la falta de
conocimiento en los miembros de las familias cuidadoras, problemas al enfrentarse
al cuidado, y una deficiente colaboracién de las redes de apoyo secundario.
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