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RESUMEN

El estudio tuvo como objetivo verificar las dificultades encontradas por el cuidador familiar de
anciano portador de la Enfermedad de Alzheimer en la ejecucion de esta tarea; identificar las
repercusiones de esta actividad en su vida cotidiana, sentimientos que esta nueva funcion ha
despertado en ellos y los déficits de conocimiento y orientacion, por €l identificados. Fue utili-
zado el método exploratorio-descriptivo, teniendo como instrumento de recoleccion de datos
un cuestionario respondido por 21 cuidadores familiares, que formaban parte de un grupo de
apoyo y que refirieron que las principales dificultades sefaladas fueron: no aceptacion de la en-
fermedad y del papel de cuidador, falta de conocimiento y orientacion para ser cuidador, proble-
mas con la higiene personal y movilizacion, grado de dependencia total, en cuanto a las reper-
cusiones del papel de cuidador en sus vidas, refirieron: disminucion o ausencia de tiempo para
cualquier tipo de recreacion, insomnio, disminucion del autoestima, fatiga, agotamiento o estrés,
sintomas de depresion, dificultad para concentrarse y soledad. Los datos revelaron fallas en la
orientacion de los profesionales de salud, y deficiencias de los cuidadores para su propio cui-
dado. Palabras clave: Cuidador familiar; enfermedad de Alzheimer; orientacion; enfermeria

ABSTRACT

The objective of this study was to assess the difficulties encountered by family caregivers of
elderly persons with Alzheimer’s disease, when performing their tasks; to identify the repercus-
sions of this activity in their daily life, the feelings that this new function has brought about, and
the knowledge and orientation gaps identified by them. An exploratory descriptive method was
used with a questionnaire as a data collection instrument; answered by twenty one family care-
givers who were part of a support group. The major difficulties reported were: non-acceptance
of the disease and of the role of caregiver, lack of knowledge and orientation on how to be a
caregiver, issues with the patient’s personal hygiene, mobility, and level of total dependency. As
for the repercussions of their role as caregivers in their personal life, they reported a reduction
or lack of time for any type of leisure activity, sleeplessness, decreased self-esteem, increased
fatigue, exhaustion or stress, symptoms of depression, difficulty concentrating and feelings of
loneliness. The data revealed flaws in the orientation of the health professionals, as well as a
certain inadequacy of the caregivers in regard to their own care. Key words: Family caregiver;
Alzheimer’s disease, orientation; nursing.

: ) ) - 13
* correspondencia e-mail: marina-teixeira@uol.com.br



Investigacion

INTRODUCCION

“El pais esta envejeciendo”, esta es una
frase que comunmente se escucha cuando
se trata de caracterizar actualmente a la po-
blacion de Brasil.

En la comparaciéon de tres décadas de
la poblacion brasilefia (1980 a 2000), se ob-
servo una reduccion de la tasa de natalidad
y aumento de la expectativa de vida en 4.7
anos en 2002 (Instituto Brasileiro de Geo-
grafia e Estatistica [IBGE], 2000). Factores
como avances en el area de la salud, erradi-
cacion de enfermedades infecto-contagiosas
y aumento del nimero de informaciones,
son algunos de los aspectos que contribuye-
ron para ese aumento.

Segun el IBGE, la poblacion de indivi-
duos con mas de 60 anos, era de aproxima-
damente 16 millones, representando el 9.3%
de brasilefios. Para 2050 se estima que un
quinto de la poblacién mundial sera de ese
grupo etario (IBGE, 2000).

El envejecimiento del individuo es un
proceso natural. Muchos llegan a una edad
avanzada envejeciendo sin problemas gra-
ves de salud y con buena calidad de vida,
a pesar de la ocurrencia de pérdidas sen-
soriales, fallas en la memoria y perjuicio de
reflejos rapidos, considerados normales y
que comprometen minimamente la habilidad
del anciano.

Segun la Investigacion Nacional de
Muestras por Domicilios [PNAD] (IBGE,
2001), existen seis millones de personas y
familiares responsables de un millén y me-
dio de ancianos, totalmente dependientes,
lo que representa uno de los problemas de
salud publica en Brasil y exige medidas poli-
ticas y grandes inversiones.

La apariciéon de enfermedades crénico-
degenerativas aumenta proporcionalmente
con la edad del anciano. La demencia, por
ejemplo, que puede ser definida como un
grupo de sintomas que interfiere en las acti-
vidades y en las relaciones, es para algunos
familiares un cuadro esperado en la vejez
gue no requiere ninguna actitud especifica.

Diversas enfermedades causan de-
mencia, como Accidente Vascular Cerebral
[AVC], tumores de cerebro, hipotiroidismo,
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enfermedad de Pick, Enfermedad de Hun-
tington, entre otras, la forma mas comun es
la Enfermedad de Alzheimer [EA] (Rogan &
Lippa, 2002).

La EA fue descrita en 1906 por el neuro-
patélogo Alois Alzheimer, y es definida como
disturbios progresivos de memoria, acom-
panado de declive en las demas funciones
cognitivas y por alteraciones de comporta-
miento (Almeida & Nitrini, 1995).

Segun datos de la Organizacion Mundial
de la Salud [OMS] (Pascale, 2002) cerca
de un 50% de los casos de demencia estan
asociados a la EA. En Brasil hay aproxima-
damente 1.2 millén de individuos con diag-
nostico probable para EA (Caovila, 2001)
y en paises desarrollados, la EA alcanza
aproximadamente 23 millones de personas,
siendo la tercera causa de muerte (Ballone,
2005).

La enfermedad puede ser clasificada en
presenil cuando aparece antes de los 65
anos y senil después de los 65 afios y pre-
senta tres fases bien distintas, con senales
y sintomas caracteristicos, con un tiempo
medio de seis a ocho afnos desde la prime-
ra hasta la dltima fase (Almeida & Nitrini,
1995).

La primera fase es caracterizada por el
disturbio de memoria, que es normalmen-
te el primer sintoma a ser percibido por la
propia persona o por los familiares; ocurren
también déficits de algunas de las funciones
de cognicién, lenguaje y concentracion. El
portador puede presentar apatia, agitacion,
hipo o hiperactividad (Almeida & Nitrini,
1995).

La segunda fase es determinada por el
deterioro de memoria, que se torna cada vez
mas acentuada, afasia, agnosia y apraxia
son sintomas comunes al portador, en esta
fase. Actividades de planificacion, calculos y
la realizacién de juicios se tornan complejas
para la persona, tornandola a cada dia mas
dependiente de cuidados (Almeida & Nitrini,
1995).

En la tercera fase, hay el aparecimiento
de hemiparesia espastica, temblores, rigi-
dez severa y crisis convulsivas. Todas las
funciones mentales estan gravemente com-
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prometidas, el portador presenta mutismo,
permanece en cama y con incontinencia fe-
cal y urinaria. En esta Ultima fase, ocurre el
deterioro corporal rapido, llevando al pacien-
te a la muerte por complicaciones graves o
infecciones (Almeida & Nitrini, 1995).

Debido a la atrofia de las neuronas en
general, hay una reduccion importante en
la cantidad de neurotransmisores, principal-
mente la acetilcolina [Ach] (Guyton & Hall,
2002). Entre las pocas alternativas de trata-
miento estan indicadas las drogas anticoli-
nesterasicas, que no curan ni estacionan la
enfermedad, pero cuando el diagndstico es
realizado precozmente, estas drogas tornan
mas lenta la progresion de la enfermedad,
por inhibir la degradacion de la Ach. (Caovila
& Canineu, 2002).

Ademas del tratamiento con farmacos
algunas acciones son fundamentales y de
relevante importancia para minimizar la
dependencia del portador. Entre estas ac-
ciones se destacan: crear rutinas, estimular
la memoria, mantener secuencias ldgicas,
conversar explicando siempre la situacion,
usar musica, incentivarlo a realizar ejercicio
fisico y mantener sus rutinas personales,
estas acciones, entre otras, pueden retardar
el deterioro cognitivo (Caovila, 2001).

Con la evolucion de la enfermedad el
portador se torna cada vez mas dependiente
y en una fase avanzada, necesita de cuida-
dos continuos en las actividades de la vida
diaria, requiriendo un cuidador constante.

La tendencia mundial es que el cuida-
do de los ancianos ocurra en el ambiente
familiar, y los cuidados domiciliarios sean
realizados por cuidadores familiares y, por
lo tanto sin calificacion profesional. Este pa-
norama llevo a los autores a caracterizar o
clasificar el «término cuidador»de diferentes
maneras.

Para Santos (Santos, 2003) cuidadores
pueden ser clasificados en: cuidadores
formales: son profesionales de la salud, o
cualquier otro profesional, que realizan cui-
dados y atendimientos como prestacion de
servicio, y cuidadores informales: son los
familiares, parientes, conocidos o individuos
en el grupo doméstico que prestan atencion.
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Freitas et al. (2002) presentan otra clasi-
ficacion para cuidadores: cuidadores prima-
rios: son directamente responsables por el
cuidado de los ancianos; realizan gran parte
de las tareas; cuidadores secundarios: es-
tos pueden realizar tareas semejantes a los
cuidadores primarios, pero no poseen tanta
responsabilidad y decision sobre el anciano;
cuidadores terciarios: son sustitutos de los
cuidadores primarios por corto tiempo; no
poseen ninguna responsabilidad sobre el
enfermo, son auxilio doméstico y realizan
tareas especificas, como por ejemplo, hacer
compras.

El cuidador familiar, sea cual sea el nivel
de cuidado que le va a dispensar al portador
de EA, debe ser preparado para esta tarea,
debido a la presion sicologica frente a la
enfermedad. El cuidado es una nueva expe-
riencia para cualquier individuo que inespe-
radamente empieza a realizarlo, ya sea por
imposicién, razones sociales y culturales.

Tratandose de un familiar con demencia,
es importante para el cuidador reconocer
sus limites personales, tener tolerancia y pa-
ciencia con las dificultades presentadas por
el portador, pues este, muchas veces por
la propia enfermedad, presenta comporta-
mientos de confusion y errores persistentes,
gue aparentemente son actitudes realizadas
conscientemente, sin embargo, no lo son.
Reaprender a mantener la comunicacion
con el portador de la enfermedad, es uno de
los pasos mas importantes para que situa-
ciones cotidianas no provoquen desgastes
intensos (Santos, 2003).

En Brasil, actualmente los cuidadores
familiares de pacientes portadores de enfer-
medades cronico-degenerativas, no cuentan
con ningun programa de apoyo proveniente
del gobierno. Este hecho ha despertado el
interés en conocer mejor las repercusio-
nes y dificultades de esa tarea en la vida
cotidiana del cuidador familiar de anciano
con EA. Este conocimiento podra contribuir
para mejorar la calidad de vida tanto de los
cuidadores como de los enfermos por ellos
cuidados, pues les permitira a los enferme-
ros elaborar programas volcados a suplir las
necesidades educativas identificadas.
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Los objetivos de esta investigacion fue-
ron: Verificar las dificultades encontradas
por el cuidador familiar de anciano portador
de la Enfermedad de Alzheimer en la ejecu-
cion de esta tarea; Identificar las repercusio-
nes de esta actividad en su vida cotidiana,
sentimientos que esta nueva funcion ha
despertado en ellos y los déficits de conoci-
miento y orientacion, por él identificados.

METODOLOGIA

Se trata de una investigacion explorato-
rio-descriptiva, transversal y de campo que
fue realizada en la Asociacién Brasilefa
de Alzheimer [ABRAz] en Sao Paulo, Bra-
sil. Esta Organizacion No Gubernamental
[ONG], con diversos grupos de apoyo en
todo Brasil, tiene como filosofia divulgar la
enfermedad y luchar por una mejor calidad
de vida para el portador de EA y su familia.
Los equipos de apoyo cuentan con médicos,
enfermeros, fisioterapeutas, terapeutas ocu-
pacionales, sicologos, fonoaudidlogos entre
otros profesionales.

Los cuidadores familiares que van a
esta ONG reciben orientacion sobre la en-
fermedad y los cuidados domiciliares, con
el sentido de apoyarlos en las dificultades
encontradas en su dia a dia.

La muestra de este estudio fue por con-
veniencia, participaron 21 cuidadores fami-
liares que iban a la ONG y que aceptaron
formar parte de la muestra. Ellos fueron
abordados antes de recibir cualquier orien-
tacion y respondieron a un cuestionario,
constituido de preguntas que posibilitaron:
caracterizar al portador de la EA, su cuida-
dor, identificar las dificultades encontradas
por él y las repercusiones, de esta tarea, en
su dinamica de vida, los sentimientos que
vivieron, asi como los déficits de informacion
percibidos por él.

Todos los preceptos éticos establecidos
para investigaciones que tratan de seres hu-
manos fueron observados. El proyecto fue
aprobado por Comité de Etica en Investiga-
cion, el que dio la autorizacion formal para
que el estudio fuera desarrollado y todos
los participantes firmaron el Consentimiento
Informado.
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RESULTADOS

Estan presentados los resultados que
posibilitaron trazar el perfil de los ancianos
portadores de la EA y de sus cuidadores.

Se observa en la Tabla 1 que la mayoria
de los portadores de EA eran del sexo feme-
nino (57.14%), se encontraban en la franja
etaria entre 71 y 80 anos (52.38%), conclu-
yeron la ensenanza primaria 42.68% vy el
38.1% la secundaria.

En cuanto al perfil del portador se ha
encontrado, en lo que se refiere al grado de
dependencia, los familiares consideraron
que la mayoria de las personas cuidadas
(57.14%) eran parcialmente dependientes
y el 42.86% eran totalmente dependientes,
0 sea, no conseguian mas realizar las ac-
tividades de la vida diaria, necesitando de
asistencia continua de los cuidadores.

En cuanto al tiempo trascurrido desde
el diagnostico de EA, el 23.81% respondie-
ron que el diagnostico habia sido realizado
hace 6 meses 0 menos, el 33.34% entre 7
meses y 2 anos y el 42.86% entre 2 anos
y 1 mes a 4 anos o mas. El tiempo desde
el diagnostico del paciente coincidié con el
tiempo que los investigados respondieron
ser cuidadores, lo que significa que cuidaron
o cuidan de la persona, desde el inicio de la
enfermedad.

El 52.38% de los ancianos no presen-
taban ninguna comorbilidad, sin embargo
un porcentaje considerable de ellos (47.61)
patologias asociadas.

Los datos presentados en la Tabla 2
sobre los cuidadores familiares, revelan
que la gran mayoria es del sexo femenino
(85.71%), se encuentran en la franja etaria
entre 51 y 70 afos (61.9%), en su mayoria
concluyeron la ensefanza universitaria,
66.67% eran hijas o hijos y el 42.86% ejer-
cen la tarea de cuidar desde 2 a 4 anos, 0
mas.

Del total de cuidadores, el 23.81% son
primarios, o sea, desempefan solos, esta
actividad, sin embargo el 76.19% comparten
el encargo con auxiliares de enfermeria,
conyuge, hijos, hermanas y nietas.

Con relacion a la propia salud, el 38.1%
de las personas se consideraron sanos,
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pero la mayoria (61.9%) afirmé poseer algin

tipo de enfermedad.

Se presentan a continuaciéon los datos
relacionados a los objetivos del estudio.

Las principales dificultades senaladas,
acerca del papel de cuidador, fueron: la no
aceptacion de la enfermedad y de la tarea
de cuidar (38%), falta de conocimiento y
orientacion (38%), problemas con la higiene
personal y movilizacion (14.2%) y grado de
dependencia total de la persona cuidada
(9.5%).

Algunas respuestas expresan estas difi-
cultades:

- Familiar 2: “...al principio fue dificil per-
cibir que mi madre es otra ahora. Pero
continio queriéndola y voy a continuar
haciendo lo mejor para ella...”

- Familiar 5: “...muy dificil convivir con la
enfermedad...”

- Familiar 19: “...al inicio fue muy dificil,
muy dificil. Principalmente porque él
siempre fue muy activo... Eché de menos
su ayuda dentro del hogar...”

Respecto a las repercusiones en la vida
de cada uno de ellos, la mayoria (80.95%)
refirié algun tipo de interferencia en su
quehacer cotidiano. Problemas como au-
sencia de tiempo para cualquier recreacion,
incluyendo iglesia, club, salidas nocturnas,
cenas, viajes, visita a parientes y a amigos,
fueron senalados por el 76.48% vy la dismi-
nucion de la productividad en el trabajo fue
referida por el 23.52%.

El hecho de dedicarse al cuidado del fa-
miliar tuvo repercusion también en la salud y
bienestar del cuidador, el 66.66% pasaron a
tener insomnio, 55.55% baja autoestima, el
50% fatiga, agotamiento o estrés, el 44.44%
sintomas de depresion o dificultad para con-
centrarse.

Respecto a los sentimientos que los cui-
dadores familiares experimentaron, la ma-
yoria (71%) refirid sentir compasion, el 47%
impaciencia, el 33% desesperanza y el 28%
soledad. Otros sentimientos, también relata-
dos fueron: molestia en contra los parientes
gue no querian ayudar, carifio, recompensa,
tristeza, piedad, amor, impotencia, extrana-
miento y culpa.
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- Familiar 7: “Gratitud y amor a mi madre”

- Familiar 16: “... mi sensacion es de total
impotencia, pues me gustaria estar ayu-
dando y siento que todo lo que se hace
es envano...”

- Familiar 13: “...terrible, angustiante,
cansador, estresante. Es como morir un
poco por dia junto con el paciente...”

- Familiar 15: “...paciencia, paciencia, pa-
ciencia...”

- Familiar 21: “..los cuidados varian en
esta etapa que ella se encuentra. Hay
momentos incluso leves y agradables
pero generalmente es desgastante y su-
frido...”

- Familiar 5: “...Muy dificil convivir con la
enfermedad; es muy triste ver a la perso-
na retrocediendo a cada dia que pasa...”
En cuanto a la orientacion recibida, la

mayoria de los entrevistados (61.9%) rela-

taron que no recibieron ninguna informacion
sobre la enfermedad o los cuidados y el

38.1% afirman que fueron bien orientados

por los profesionales de la salud. De aque-

llos que recibieron orientacion, el 75% la

recibié de médicos y el 25% de enfermera o

fonoaudidloga.

DISCUSION

Los datos sobre la cantidad de hombres
y mujeres portadores de EA, encontrados
en este estudio, coinciden con algunos tra-
bajos que afirman que hay méas personas
del sexo femenino que del masculino con
este tipo de enfermedad (Almeida & Nitrini,
1995). Otro estudio, sin embargo afirma que
hay una controversia al respecto (Santos,
2003).

El predominio de ancianos entre 71 y
80 anos, coincide con la expectativa media
de vida del brasilefo, seguin datos de IBGE
(2000).

Con respecto al grado de formacion es-
colar, se creia, hasta la década del 80, que
el factor baja formacion escolar era decisivo
para el aparecimiento de la enfermedad,
pero de acuerdo con algunos autores (Al-
meida & Nitrini, 1995; Caovila, 2001) existen
evidencias de que la EA puede tener, en el
factor genético, gran influencia para su de-
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sarrollo, asi como factores ambientales y de
estilo de vida.

Respecto al grado de dependencia, en
este estudio el porcentaje de pacientes con
dependencia parcial y total es muy similar.
Lo relevante es que la gravedad de la sinto-
matologia, el tiempo de duracion, su evolu-
cion y agravamiento progresivo, representa
una carga importante para los familiares. El
papel del enfermero es apoyar y orientar es-
tos familiares, resaltando que su salud fisica
y mental merece también atencion.

El tiempo desde el diagnostico del pa-
ciente coincidié con el tiempo que los inves-
tigados son cuidadores. Por lo tanto, estos
cuidaron o cuidan desde el inicio del desa-
rrollo de la enfermedad.

Entre las comorbilidades presentadas por
los portadores de EA, los autores comentan
que la enfermedad de Parkinson, puede
ser una de las causas de demencia o estar
asociada a la EA (Almeida & Nitrini, 1995).
La depresion y los trastornos de humor,
también son comunes en esta patologia y
representan del 10 al 20% de los enfermos,
no habiendo diferencia en la prevalencia en-
tre hombres y mujeres (Forlenza, 2000).

Normalmente, en la fase inicial, el pa-
ciente puede presentar depresion, pues la
funcion cognitiva esté parcialmente conser-
vada y él esta consciente que posee una
enfermedad de dificil tratamiento.

Sobre los cuidadores, se percibe en
este estudio que el porcentaje de mujeres
predominé sobre el de hombres cuidadores.
Este hecho coincide con los encontrados en
la literatura. (Papaléo, 1996; Santos, 2003;
Sommerhalder, 2001). La funcion de cuidar
sigue reglas sociales y culturales en las cua-
les es esperado que las mujeres cuiden de
los hijos, de los ancianos, de la organizacion
de la vida familiar y de todo lo que esta rela-
cionado a la organizacion de la casa (Freitas
et al., 2002).

Cuando se analiza el grado de parentes-
co de quien cuida, el nimero de hijas(os)
cuidadores superd el niumero de conyuges,
dado que difiere de otros estudios (Sommer-
halder, 2001) donde las esposas son sena-
ladas como principales cuidadoras.
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Siguiendo el orden de eleccion, aparecen
la hija mayor o la nuera mayor, seguido de
una hija soltera o viuda, con o sin hijos. Las
relaciones afectivas y el grado de relacion
son mas importantes que el grado de paren-
tesco. La personalidad de los involucrados y
su espiritu de entrega, interfieren en el cargo
de cuidador (Sommerhalder, 2001).

Respecto al grado de formacion escolar
de los cuidadores, el hecho de poseer un
curso de formacion superior (completo o in-
completo) es positivo, pues puede contribuir
para la mejor comprension de las orientacio-
nes entregadas.

Con respecto a la salud del cuidador y
recordando que la mayoria ya se encontra-
ba en la franja etaria entre 51 y 70 anos, es
normal que algunos ya presentaran proble-
mas de salud, pero lo que no es positivo es
el hecho de que la tarea de cuidar, de este
tipo de enfermo, es ardua y requiere esfuer-
zo y fuerza fisica, muchas veces ya debilita-
da en el anciano que cuida.

Las mujeres ancianas que son cuida-
doras poseen mayor riesgo de que los
hombres cuidadores, de presentar enfer-
medades, tanto fisicas como siquicas. La
depresion, negativismo, agitacion, disturbio
de comportamiento e insomnio son mues-
tras que suelen ser encontrados en mujeres
cuidadoras (Sommerhalder, 2001).

En otro estudio los cuidadores citaron
cansancio, insomnio, tristeza, ansiedad, fal-
ta de tiempo para descansar y deterioro de
la salud, como los problemas mas decurren-
tes de la realizacién del cuidado (Sommer-
halder, 2001).

Se debe orientar a los cuidadores en el
sentido de que se preocupen también de su
propia salud, no olvidando de tomar medi-
camentos de los cuales ya hagan uso y que
prevengan el aparecimiento de otras.

La tarea de cuidar ha afectado el que-
hacer cotidiano de la mayoria de los cuida-
dores y ha traido algun tipo de sobrecarga
fisica, siquica o emocional, demostrando
que los cuidadores necesitan, también asis-
tencia continua, pues pierden su calidad de
vida cuando no realizan ninguna actividad
de ocio o esparcimiento.
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El familiar cuidador necesita de tiempo
para si mismo y al permitirse un momento
de esparcimiento, pues cuando retorna a la
tarea de cuidar lo hara con mejor calidad
(Caovila & Canineu, 2002). El soporte de la
red familiar es fundamental para que pue-
dan compartir los cuidados prestados, aliviar
la carga y consecuentemente sentir mayor
placer en realizarlos (Santos, 2003).

Cuando se discuten las dificultades
encontradas por el cuidador, los datos co-
inciden con el de otros estudios, donde el
mayor numero de dificultades citadas fue
con respecto al peso e higiene personal del
paciente, pues generalmente el cuidador
realiza tales actividades solo (Santos, 2003;
Sommerhalder, 2001).

Algunos casos, como de resistencia a la
medicacion, agitacion, agresion y falta de
paciencia del enfermo pueden ser interpre-
tadas como reacciones conscientes, pero
son sintomas caracteristicos de la enferme-
dad. Es necesario reconocer los limites per-
sonales, tener tolerancia y paciencia con las
dificultades presentadas por el portador.

Respecto a los sentimientos que el cui-
dador ha experimentado al cuidar, se nota
claramente en las respuestas cuando la
tarea estaba iniciandose para él o ya se pro-
longaba por algun tiempo, fue posible dis-
tinguir facilmente los familiares que estaban
en la fase inicial de sus actividades como
cuidador, de aquellos que estaban en una
fase avanzada.

Inicialmente el cuidador no percibe tanto
la aridez de la tarea, principalmente si el
portador esta en el inicio de la enfermedad,
porque son colaborativos, si aun tienen
memoria pueden ayudar en las tareas. Con
el avance de la enfermedad se tornan mas
dependientes y los sentimientos que afloran
en quien cuida son cansancio, desgaste,
agotamiento, estrés, impotencia.

La orientacion que no se entrega a los
familiares cuando descubren que su fami-
liar es portador de una enfermedad cronica
degenerativa, interfiere en la calidad del
cuidado, y en la calidad de vida del que es
cuidado y del que cuida.
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Los cuidadores necesitan apoyo como
orientaciones, consultas con profesionales,
apoyo personal, entrenamientos y orienta-
ciones especificas para realizacion del cui-
dado domiciliario (Caldas, 2003).

Por falta de informacion y orientacion
los cuidadores sintieron dificultad en lidiar
con la situacion y alertaron sobre lo que
les gustaria haber recibido en este sentido:
orientaciones mas practicas que cientificas
que los ayudaran en el dia a dia, informa-
ciones sobre la enfermedad y su progresion,
reacciones del paciente y como lidiar con
ellas, cémo realizar los cuidados de higiene
y cuidado personal.

Los cuidadores reciben poco apoyo for-
mal, eventualmente cuentan con enfermeras
del centro de salud para solucionar sus du-
das, angustias y problemas. El conocimiento
previo de la evolucion de la patologia por los
familiares auxilia bastante en el desarrollo
de los cuidados prestados y tiene influencia
de forma positiva en los resultados (Som-
merhalder, 2001).

CONCLUSIONES

El presente estudio ha revelado que la
mayoria de los cuidadores familiares son del
sexo femenino, hijas del paciente, con edad
superior a 51 anos; que sintieron dificultad
en lidiar con la situacion y senalaron que
les gustaria haber recibido en este sentido:
orientaciones mas practicas que cientificas
que los ayudaran dia tras dia; informacio-
nes sobre la enfermedad y su progresion;
reacciones del paciente y como lidiar con
ellas; como realizar los cuidados de higiene
y cuidado personal. La tarea de cuidar ha
afectado la rutina cotidiana de la mayoria de
los cuidadores y ha traido algun tipo de so-
brecarga fisica, siquica o emocional.
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Cuidadores familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer

Tabla 1: Distribucion de los ancianos portadores de la EA segun sexo, franja etaria y forma-
cioén escolar

Variables N° %

Sexo Masculino 9 42,86

Femenino 12 57,14
Franja etaria 60 a 70 anos 1 4,76

71 a 80 anos 11 52,38

81 a 90 anos 8 38,10

91 a 100 afos 1 4,76
Formacién escolar Hasta Ensefianza Bésica 9 42,68

Hasta Ensefanza Secundaria 8 38,10

Formacion Universitaria 4 19,05

Tabla 2: Distribucion de los familiares cuidadores de pacientes portadores de la EA segun
sexo, franja etaria y formacion escolar.

Variables N° %

Sexo Masculino 3 14.9
Femenino 18 85.71

Franja etaria 30 a 40 anos 1 4.76
41 a 50 anos 5 23.81
51 a 60 anos 7 33.33
61 a 70 anos 6 28.57
71 a 80 anos 2 9.52

Formacion escolar Hasta Ensenanza Bésica 1 4.57
Hasta Ensefianza Secundaria 6 28.57
Formacion Universitaria 14 66.67
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