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INTRODUCCION

La enfermedad de Alzheimer se caracteriza por un deterioro persistente y
progresivo de las funciones cerebrales superiores (memoria, lenguaje, orientacion,
calculo o percepcion espacial, entre otras). Dicho deterioro conlleva una pérdida
de la autonomia del enfermo, que hace que sea dependiente de los demas, asi
como un detrimento de la actividad social, laboral y de ocio del propio paciente y
sus cuidadores.! Los casos de demencia se incrementan de forma exponencial
con la edad, siendo previsible un aumento a nivel mundial en los proximos afios

debido al envejecimiento progresivo de la poblacion.

Constituye la principal causa de discapacidad y dependencia en el anciano, y
conlleva una elevada morbilidad y mortalidad, lo que supone un costo econémico,
social y sanitario, Dicho gasto aumenta a medida que evoluciona la enfermedad,
llegando a triplicarse el costo en las etapas mas avanzadas. La familia asume el
costo total de los gastos, siendo una de las enfermedades crénicas que provoca
mayor dependencia por encima de otras como el ictus, la enfermedad de
Parkinson o las enfermedades cardiovasculares, y conlleva un elevado riesgo de
institucionalizacidén con la carga socio-sanitaria que esto comporta, ademas, hasta
el momento no se ha conseguido ningun tratamiento que cure dicha patologia, con
lo que se hace necesario trabajar en la linea de optimizar la calidad de vida y la
calidad de los cuidados de estos pacientes y de sus cuidadores. La calidad de vida
€S un concepto vago y etéreo, algo de lo que mucha gente habla, pero que nadie
sabe claramente lo que significa.! Actualmente no existe una sola definiciéon clara
sobre el concepto de calidad de vida. Sin embargo lo que si esta claro es que la
calidad de vida se considera como una combinacion de elementos objetivos como
bienestar fisico y social, Estado de Salud, Riqueza material y bienestar material y
subjetivos como intimidad, bienestar psicologico y espiritual, productividad
personal,> en donde la evaluacion individual juega un papel muy importante, si
ademas hablamos de calidad de vida de las personas con demencia y sus

cuidadores primarios, esta valoracion adopta una connotacion especial. Por otro



lado, la calidad del cuidado hace referencia a como son los cuidados que recibe la
persona que esta siendo atendida, Sin embargo, el enfoque de atencién pueden
estar ausentes. Otros aspectos mas amplios de la atencién que son de gran valor
para los pacientes, como por ejemplo los aspectos psicoldgicos y sociales del

cuidado que son parte integrante del concepto de bienestar.

Un articulo realizado por la revista cubana de enfermeria donde hace referencia al
malestar psicologico en cuidadores principales de pacientes con enfermedad de
Alzheimer,® segun las autoras Mabel garzén Patterson y Yadira pascual cuesta
afirman que no hay suficientes estudios donde se caracterice el malestar que
experimentan los cuidadores principales de pacientes con enfermedades
cronicas, sin embargo muchos de los sintomas psicolégicos que estas personas
presentan se debe a la mayor carga que representa el cuidador, siendo el que
mas hace uso de los servicios de salud, el que necesita estar en chequeo médico
y en ocasiones hasta el uso de farmacos dado que su vida sufre un cambio del
100% donde el enfermo necesita de mayor atencion y dedicacion de tiempo
completo dejando a un lado las actividades que solia realizar, su nucleo familiar y
su rol social también se ven afectados en gran parte, lo que desencadena una
gran tristeza, estrés, ira y hasta culpabilidad, ya que los cuidados van
encaminados hacia la recuperacion del paciente, es la expectativa que tiene la
familia y su cuidador principal,* pero este resultado a veces no es positivo debido
al deterior que puede causar la enfermedad, es alli donde el cuidador sufre
cambios en su estado de animo, la falta de apoyo social, y los recursos
necesarios para brindar un cuidado con calidad, es lo que desencadenan estos
cambios, ademas de la falta de conocimientos adecuados sobre las técnicas y
estrategias a la hora de brindar cuidado, lo que hace que se sientan agotados,
gue en algunos casos no puedan percibir los aspectos positivos asociados al

cuidado.

Este trabajo se realizO con la finalidad concientizar que si se proporcionan

cuidados de calidad para los enfermos de Alzheimer, es estrictamente necesario



que las personas que llevan a cabo estos cuidados sean formadas para ello, con
el unico objetivo de que su salud de no se deteriore en ninguno de los aspectos y
que el trabajo que realizan sea lo mas llevadero posible, mejorando asi la calidad

de vida de ambos.



1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1. ANTECEDENTES

Ser cuidador principal de un paciente con enfermedad de Alzheimer es una tarea
dificil, que con el transcurso de los afios se ve reflejado en su salud fisica, mental
y social. Por ello a lo largo de la historia, se han considerado multiples factores de
riesgo sobre el rol del cuidador principal, como también para la familia del
paciente. Rolland (1989) ° considera que para entender como se comporta una
familia ante el cuidado de una persona afectada por la demencia tipo Alzheimer,
es necesario conocer su historia pasada (mitos, creencias y valores) para asi
llevar a cabo una terapia familiar, la cual permite estudiar el tipo de relaciones que

establecen los miembros de la familia.

A.F.A (1995)° La asociacion de familiares con Alzheimer tiene su origen cuando
familiares de enfermos de Alzheimer organizaron una charla sobre la enfermedad,
donde a raiz de esa charla, muchos familiares se dieron cuenta de que necesitan
recursos y apoyos para afrontar la enfermedad, ademéas de que la familia en
conjunto padece de la enfermedad, por lo tanto es importante conocer el
diagndstico del familiar afectado como las repercusiones que se puedan presentar
a lo largo de la practica del cuidado. La sociedad espafiola de geriatria y
gerontologia (1995)7, estima que con frecuencia una de las hijas de la persona
con Alzheimer se le atribuye el rol del cuidador principal, (equivalente al 80% de
los cuidadores)* asi otros familiares le ayuden. Por lo tanto es importante evitar
que desde el principio el nuevo rol le absorba hasta el extremo que le provoque

una sobrecarga y no le permita tener un cuidado eficaz.

Maslach y Jackson (1996)8, en su teoria del estrés en cuidadores primarios, lo
definieron como un sindrome de agotamiento emocional, que puede ocurrir entre

individuos que trabajan con personas con necesidades de alta dependencia.



1.2.SITUACION ACTUAL

En la atencion de personas con Alzheimer, es fundamental que su cuidador
principal disponga de conocimientos y habilidades tanto para cuidar a su paciente
como asi mismo, pues las tareas que el cuidador realiza revierte negativamente en
su salud, muchas veces sometidas bajo mucha presion, dando paso a descuidar
sus propias necesidades que con frecuencia pueden llevar a enfermarse, por
tanto la calidad de vida del cuidador familiar del paciente con Alzheimer est4 dada
por condiciones objetivas y subjetivas, donde el profesional de enfermeria tiene
siempre el potencial de participar no solo desde la parte clinica y comunitaria, sino

desde los roles en educacion, investigacion y politica publica.

En la actualidad a medida que aumenta la carga de trabajo de la persona
cuidadora, también se incrementa el riesgo de deterioro de su salud y su calidad
de vida, influyendo negativamente tanto en sus actividades sociales, laborales y
familiares, limitando el tiempo para dedicarse a si mismos, y que a su vez origina

un aumento en la frecuencia de ansiedad y depresion en ellos.®

En México el afio 2014, participaron en un estudio 76 cuidadores primarios de
pacientes geriatricos con dependencia fisica de la unidad de medicina familiar del
IMSS, mostro que el 39.9% de los participantes presentd depresion leve mientras
que el 44.7% presentd sobrecarga ligera, ademas de un 14.5% de los cuidadores
refirid sobrecarga intensa®. Por lo tanto el cuidador, aunque asuma su tarea en
medio de una relacion afectiva con el enfermo, esta sometido a una gran carga
gue se deriva del cuidado diario y a largo plazo. Para ese mismo afio en Colombia,
se realiz6 un estudio donde intervinieron 256 cuidadores familiares, de personas
con enfermedad crénica en 5 regiones de frontera colombiana, donde el nivel de
sobrecarga del cuidador mayor en Tumaco, region del pacifico con un nivel de
intensidad de sobrecarga del 74.50%, posteriormente un 80% refirieron ser sus
cuidadores desde el inicio de la enfermedad de sus familiares, pero lo mas

preocupante es que un 50% no cuenta con apoyo alguno.'°



1.3.PREGUNTA DE INVESTIGACION

Cuando hablamos de los antecedentes y situacion actual de los cuidados del
cuidador principal de pacientes con Alzheimer, nos damos cuenta que en este
momento es necesario hacer la siguiente pregunta: ¢Cuales son las
intervenciones de enfermeria para la atencién de los cuidadores primarios de

pacientes con enfermedad de Alzheimer?
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2. JUSTIFICACION

El presente trabajo de investigacion se enfoca en las intervenciones de enfermeria
para la atencion de los cuidadores primarios de pacientes con enfermedad de
Alzheimer, esta es una enfermedad degenerativa que afecta a las neuronas, y
deriva en un deterioro progresivo de las capacidades cognitivas de la memoria?,
originando un comportamiento alterado y una pérdida de autonomia e
independencia en la ejecucion de las actividades basicas e instrumentales de la vida
diaria, lo que obliga a la familia a ayudar y a realizar las actividades del enfermo. Un
hecho que les supone nuevos e importantes cambios en su rutina social y
econOmica. La familia tiene que afrontar el impacto afectivo de la nueva situacion,
convivir no sélo con el enfermo sino también con su enfermedad, y la necesidad de
prestarle todos aquellos cuidados que el enfermo de Alzheimer antes realizaba de
forma autébnoma. La enfermedad de Alzheimer (EA), exige tener a una persona en
concreto, que asuma esta responsabilidad, modificando por completo la dinamica de
su vida, cuestionando ¢ Cémo abordar las necesidades que precisan estos emisores
de los cuidados?, ¢ Coémo ofrecerles apoyo desde el punto de vista profesional? con
frecuencia son preguntas quedan en un segundo plano, al centrar la maxima

atencion en el enfermo directo con Alzheimer.

La accion del cuidador no esté libre de repercusiones para su bienestar, por lo que
existe elevado riesgo de que éste se convierta en un enfermo secundario, por lo
tanto los profesionales sanitarios deben de tener en cuenta, que los cuidados no
deben ir solamente a los enfermos, sino que deben incluir a sus cuidadores y
brindar la atencion de forma conjunta. Los profesionales de enfermeria, como
miembros del sistema de salud, deben de actuar con rapidez ante esta
problematica, para asi detectar y planificar la forma en que debe dirigirse la

atencion.

La siguiente monografia en las investigaciones es fundamental dado que desglosa
los cuidados basados en articulos cientificos a travées de las revisiones

bibliograficas, buscando informar de manera argumentativa y con un escrito de

11



manera sistematica. Para la universidad y el programa de enfermeria es muy
importante este tipo de investigaciones puesto que aporta conocimiento desde una
mirada integral la atencién del cuidador primario de pacientes con Alzheimer

sirviendo como referencia para aquellos que quieran abordar el tema.
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3. OBJETIVOS

3.1.0OBJETIVO GENERAL

Identificar las intervenciones de enfermeria para la atencion de los cuidadores

primarios de pacientes con enfermedad de Alzheimer. Cali 2019.

3.2.0OBJETIVO ESPECIFICO

e Analizar la situacién actual de los cuidadores primarios de personas
dependientes de su atencion.

e Identificar las caracteristicas de los cuidadores primarios Yy relacionarlos
con los cambios que se puedan presentar en el proceso de cuidado.

e Describir las acciones de enfermeria mas adecuadas a las que pueden

adherirse los cuidadores primarios.

13



4. MARCOS DE REFERENCIA
4.1.MARCO TEORICO.

El rol del cuidador principal de una persona dependiente, que por lo general suele
ser informal, y muchas veces asumido por un familiar, con el tiempo incrementa el
deterioro de su salud. La revista de enfermeria castilla y ledn en el afio 2016
definieron que EIl cuidador principal informal, es aquella persona encargada de
ayudar en las necesidades basicas instrumentales de la vida diaria del paciente,
durante la mayor parte del dia, sin recibir retribucion econdémica por ello,
contribuyendo a que la persona dependiente se mantenga en su entorno social,*?
En Espafia se estima que se invierte una media de 60 horas semanales en la
atencién a los cuidados, El 82% de las mujeres cuidadoras estan en edad de
trabajar, tienen entre 19 y 65 afos; por el contrario, la mayoria de los cuidadores
varones son jubilados.'* Por tanto la prevalencia de las enfermedades
neurodegenerativas va en aumento a nivel mundial generando una poblacion
envejecida con enfermedades que requieren mayores cuidados y a grandes

costos.

La prevalencia de las enfermedades neurodegenerativas en Espafia en el afo
2016 se sitta en el 2.08% de la poblacibn segun la alianza espafiola de
enfermedades neurodegenerativas, o que supone un total de 988.000 personas
afectadas, con un coste anual de 23.354 euros.'® El cuidador principal ha tenido
gue adaptar su horario laboral, de comidas, de vacaciones, horas de suefio, etc,
en funciébn de las necesidades de la persona cuidada. Segun la OMS las
enfermedades neurodegenerativas son una importante causa de discapacidad y
dependencia, que puede ser agobiante para las personas que las padecen, como

también a sus cuidadores y familiares.'4
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4.2.MARCO LEGAL.

4.2.1. Ley 1733 de 2014
“LEY CONSUELO DEVIS SAAVEDRA”

El Congreso de la Republica decreto la ley de cuidado paliativo, que reglamenta el
derecho que tienen las personas con enfermedades en fase terminal, cronica,
degenerativa e irreversible en cuidados paliativos que mejoren la calidad de vida
de los pacientes y sus familias. Adicionalmente les da el derecho a los pacientes
de manera voluntaria y anticipada de desistir de tratamientos médicos
innecesarios que no cumplan con el procedimiento terapéutico y no le dé una vida

digna al paciente.

Dentro de la norma se establece el concepto de enfermos en fase terminal o
degenerativa y, establece los cuidados paliativos para el control del dolor y otros
sintomas, que requieren de “apoyo médico, social y espiritual, de apoyo

psicoldgico y familiar, durante la enfermedad y el duelo”.

La ley establece los derechos a los que pueden acceder los pacientes con
enfermedades terminales, cronicas, degenerativas e irreversibles de alto impacto

en la calidad de vida:

e Derecho al cuidado paliativo.

e Derecho a la informacion.

e Derecho a una segunda opinion.

e Derecho a suscribir el documento de Voluntad Anticipada.

e Derecho a participar de forma activa en el proceso de atencion y la toma de
decisiones en el cuidado paliativo.

e Derechos de los Nifios y Adolescentes: En un menor de 14 afos sera
tomada por los padres o persona a cargo, si esta entre 14 0 18 afos sera

consultado directamente al paciente la decision que quiera tomar.

15



e Derecho de los familiares- Los pacientes mayores que estan inconsciente o
en estado de coma, deberd ser su conyuge, hijos mayores, padre u otro

familiar cercano quien tome la decision de cuidados paliativos.

Las entidades prestadoras y promotoras de salud deberan garantizar los cuidados
paliativos a los pacientes y sus familiares, en cobertura, équidas, accesibilidad y

calidad dentro de su red de servicio.

A su vez el Ministerio de Salud y Proteccion Social estara a cargo de reglamentar
la obligatoriedad de las EPS del régimen contributivo y subsidiado como de las
IPS que cuente con una red de servicio que cumpla con la atencion integral en
cuidados paliativos “de acuerdo al nivel de complejidad, y desarrollara las guias de
practica cinica de atencion integral de cuidados paliativos. También debera
reglamentar la atencién en Cuidados Paliativos especializados para la atencion de

los nifios, nifias y adolescentes”

4.2.2. Resolucién 2655 de 2018

Por medio de la cual se reglamenta parcialmente la Ley 1733 de 2014 en cuanto al
derecho a suscribir el Documento de Voluntad Anticipada.

El Ministerio de Salud expidi6 la resolucion 2665 de 2018, que deroga la
resolucion 1051 de 2016 sobre el Documento de Voluntad Anticipada, ampliando
sus disposiciones y reglamentando parcialmente ley 1733 de 2014, conocida como
la Ley Consuelo Devis Saavedra, que regula los servicios de cuidados paliativos

para enfermedades terminales, degenerativas, crénicas e irreversibles.

Considerando los derechos del paciente, el principio y valor de dignidad humana,
el libre desarrollo de la personalidad, la autonomia, la intimidad y el derecho a no
ser sometido a tratos crueles, inhumanos y degradantes, el Ministerio de Salud

amplio las disposiciones del Documento de Voluntad Anticipada.
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La normativa anterior, se centraba en pacientes que padecian enfermedades
terminales, cronicas, degenerativas e irreversibles con alto impacto en la calidad
de vida, pero a partir de ahora, se amplia su interpretacién a toda persona capaz,
sana o en estado de enfermedad en pleno uso de sus facultades legales y
mentales, con conocimiento total de las implicaciones que acarrea este derecho,
podra suscribir el DVA. Es decir, que no se centra solo en la decision de ser
sometido o0 no la eutanasia, como muchos lo interpretan, sino que hace alusion a

gue la persona podra decidir el tipo de cuidados paliativos que quisiera recibir

REQUISITOS PARA LA DECLARACION:

Facultades legales y mentales, a partir de los 14 afios se puede suscribir el
documento. Si la persona se encuentra entre los 14 y 17 afios, podra suscribir el
DVA, y debera reemplazarlo al cumplir los 18 afios por otro DVA que refleje su

voluntad.

El DVA debe incluir:

o Nombres y apellidos.

 Identificacion.

« Indicar de forma clara y especifica que la manifestacion se hace en pleno
uso de sus facultades mentales y libre de toda coaccion

« Estar informado de las implicaciones de la declaracion.

« Manifestacion clara, expresa e inequivoca respecto de sus preferencias en
relacion al cuidado futuro de su salud e integridad fisica, indicaciones
concretas de su cuidado y preferencias al final de la vida.

e Firma (de no saber firmar lo podran hacer dos testigos o un familiar)

e Voluntad de donacion si asi lo quisiera.

17



Este documento se debe autenticar ante un notario a través de escritura publica,
ante dos testigos o ante el médico tratante y podra ser modificado o sustituido en
todo o parte del contenido, acudiendo a las mismas vias.

El documento de voluntad anticipada, se debe anexar a la historia clinica y ser
cumplido en su totalidad, el personal que administre o conozca de su contenido
debera guardar reserva de esta informacion. Adicionalmente el Ministerio de Salud
abre la puerta para que sirva como registro de la voluntad anticipada del paciente,

medios tecnoldgicos y lenguajes alternativos.

4.3.MARCO CONTEXTUAL.

De acuerdo a las rutas en salud publica de las enfermedades mentales se cre6 en
el afio 2016 el manual de cuidado a cuidadores de personas con trastornos
mentales y/o enfermedades crénicas discapacitantes, teniendo como objetivo
establecer las acciones intersectoriales en salud mental para el cuidado de los
cuidadores de personas con trastornos mentales en el marco del modelo de
acciones en el sistema general de seguridad social en salud, permitiendo su
atencion integra, de participacién e inclusién social, por lo cual busca Sensibilizar
a la persona cuidadora, sobre los recursos comunitarios con los que cuenta en el
territorio en materia de salud mental, indicando sobre cuales son las rutas
integrales de atencion en salud, especialmente sobre la de problemas y trastornos

mentales en el marco del Modelo Integral de Atencién en Salud (MIAS).*®
Acciones con la persona cuidadora que fortalezcan:

e El Autocuidado

e Desarrollo personal y proyecto de vida

e Estilos de vida saludables: ejercicio y recreacion
e Manejo del estrés

e Factores protectores hacia el control de problemas y trastornos mentales
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e Organizacion de la cotidianidad de tal manera que pueda distribuir tareas

asociadas al cuidado con otros miembros de la familia.

4.4. MARCO CONCEPTUAL.

Enfermedad: Proceso y fase que atraviesan los seres humanos, Cuando padecen
de una afeccion que atenta contra su Bienestar. La definicion de enfermedad
segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), es la de “Alteracién o
desviacion del estado fisiol6gico en una o varias partes del cuerpo, por causas en
general conocidas, manifestada por sintomas y unos signos caracteristicos, y cuya

evolucion es mas o menos previsible.16

Salud: segun la (OMS) La salud es un estado de completo bienestar fisico,

mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades.*®

Salud Mental: se define como un estado de bienestar en el cual el individuo es
consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las tensiones normales de
la vida, puede trabajar de forma productiva y fructifera y es capaz de hacer una

contribucién a su comunidad. 1/

Familia: La OMS define familia como "los miembros del hogar emparentados
entre si, hasta un grado determinado por sangre, adopcién y matrimonio. El grado
de parentesco utilizado para determinar los limites de la familia dependera de los
usos a los que se destinen los datos y, por lo tanto, no puede definirse con

precision en escala mundial.'®

Rol del cuidador: Al lado de cada persona dependiente que necesita cuidados y
atenciones encontramos a un cuidador, con frecuencia no profesional, que asume
un rol para el cual no estaba preparado, y que acostumbra a ser un familiar

cercano de la persona afectada.®®
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Enfermedad Degenerativa: Se conoce como enfermedad neurodegenerativa a un
término que cubre a un tipo de enfermedades que agrupa a un género de
desérdenes cognitivos, tales como, enfermedad de Alzheimer, de Parkinson y

esclerosis multiple.?°

4.5.Marco Etico.
4.5.1. MARCO ETICO INTERNACIONAL.
Declaraciéon de Helsinki.

La Declaracion de Helsinkiha sido promulgada por la Asociacion Médica
Mundial (WMA) como un cuerpo de principios éticos que deben guiar a la
comunidad médica y otras personas que se dedican a la experimentacion con

seres humanos.

Principios bésicos: El principio bésico es el respeto por el individuo, su derecho
a la autodeterminacion y el derecho a tomar decisiones informadas
(consentimiento informado) incluyendo la participacién en la investigacion, tanto al

inicio como durante el curso de la investigacion.

El deber del investigador es solamente hacia el paciente o el voluntario, y mientras
exista necesidad de llevar a cabo una investigacion, el bienestar del sujeto debe
ser siempre precedente sobre los intereses de la ciencia o de la sociedad, y las
consideraciones éticas deben venir siempre del andlisis precedente de las leyes y

regulaciones.

Principios operacionales: La investigacion se debe basar en un conocimiento
cuidadoso del campo cientifico, una cuidadosa evaluacion de los riesgos y
beneficios, la probabilidad razonable de un beneficio en la poblacién estudiada y
gue sea conducida y manejada por investigadores expertos usando protocolos
aprobados, sujeta a una revision ética independiente y una supervision de un

comité correctamente convocado y previamente asesorado.
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El protocolo debera contemplar temas éticos e indicar su relacion con la
Declaracion. Los estudios deberan ser discontinuados si la informacion disponible

indica que las consideraciones originales no son satisfactorias.

La informacién relativa al estudio debe estar disponible publicamente. Las
publicaciones éticas relativas a la publicacion de los resultados y la consideracion

de potenciales conflictos de intereses.
Informe de Belmont.

El Informe Belmontes un informe creado por el Departamento de Salud,
Educacién y Bienestar de los Estados Unidos, titulado "Principios éticos y pautas
para la proteccion de los seres humanos en la investigacion”, y es un importante

documento historico en el campo de la ética médica.

El Informe Belmont explica y unifica los principios éticos basicos de diferentes
informes de la Comision Nacional y las regulaciones que incorporan sus

recomendaciones.
Principios bioéticas universales:

Los tres principios éticos fundamentales para usar sujetos humanos en la

investigacion son:

e Respeto a las personas: protegiendo la autonomia de todas las personas
y tratandolas con cortesia, respeto y teniendo en cuenta el consentimiento
informado.

e Beneficencia: maximizar los beneficios para el proyecto
de investigacion mientras se minimizan los riesgos para los sujetos de la
investigacion.

e Justicia: Usar procedimientos razonables, no explotadores y bien
considerados para asegurarse que se administran correctamente (en

términos de costo-beneficio).
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4.5.2. MARCO ETICO NACIONAL.

Resolucion N°. 008430 de 1993

Por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para la
investigacion en salud, en la Resolucién 8430 de 1993 La ética de la investigacion
en salud no se agota en el marco normativo. Las normas, constituyen una
herramienta fundamental que determina los estandares minimos de proteccion de
los sujetos de investigacion y, por lo tanto, su conocimiento y aplicacion, asi como
la reflexion sobre ellas, son deberes de todos los investigadores en salud. Se
presentan y discuten desde un punto de vista analitico las normas para el ejercicio
de la investigacion en salud, entendiendo por salud un proceso multidimensional y
por investigacion en salud, un proceso multidisciplinario que trasciende este
campo y abarca la investigacion basica, la clinica y de salud publica, la colectiva y

la de ciencias afines.

Las principales categorias analiticas que se presentan se relacionan con los
principios y los participantes en la investigacion, las entidades reguladoras, los
comités de ética y los sujetos y poblaciones especiales o vulnerables, y con los
codigos de ética profesional, el consentimiento informado y el tratamiento de los

datos.

4.6.MARCO DISCIPLINAR.
4.6.1. Ley 266 de 1996.

Por la cual se reglamenta la profesién de enfermeria en Colombia y se dictan otras

disposiciones y cédigo deontoldgico de enfermeria.
Principios de la practica de la profesion:

Son aquellos principios de la practica del profesional de enfermeria fundamentales
gue la constitucién nacional consagra y orienta el sistema de salud a la seguridad

social de los colombianos.
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Son principios de la practica de enfermeria:

Integridad: orienta al proceso del cuidado de enfermeria a la persona, familia y
sociedad con una vision unitaria

Individualidad: asegurar un cuidado de enfermeria que tiene en cuenta las
caracteristicas socioculturales, historicas y valores de la persona, familia y
comunidad. Para asi comprender el entorno y las necesidades individuales
para brindar un cuidado humanizado, sin ningun tipo de discriminacion.
Dialigicidad: fundamenta la interrelacion enfermera- paciente, familia,
comunidad como un elemento esencial para el proceso del cuidado de
enfermeria, para proporcionar relaciones interpersonales que conlleven al
dialogo participativo, en el cual la persona, comunidad exprese con libertad y
confianza sus expectativas de cuidado.

Calidad: orienta el cuidado de enfermeria a prestar una ayuda eficiente a la
persona y comunidad. Fundamentando en los valores y estandares técnico-
cientifico, sociales, humano y éticos.

Continuidad: orienta a implementar la organizacion de trabajo de enfermeria
para dar cuidados a la persona, comunidad sin interrupcién temporal en los

periodos de salud y enfermedad.

Para la ley 266, La enfermeria es una profesion liberal y una disciplina de caracter

social, cultural y espiritual, las personas en Colombia se dedican profesionalmente

a la enfermeria, que por definicion legal es una disciplina de caracter social con

impacto directo en la persona, familia y la comunidad, lo que conlleva a que el

profesional de enfermeria debe de conocer las implicaciones de tipo juridico que

vinculan a la familia la persona y la comunidad, pues segun el orden juridico

vigente, lo anterior obliga a que el personal de enfermeria en Colombia no solo

hacer altamente competentes en cuanto al conjunto de conocimientos, destrezas

y habilidades necesarias para ejercer sus profesion.
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4.6.2. LEY 911 DE 2004.

"Por la cual se dictan disposiciones en materia de responsabilidad deontolégica
para el ejercicio de la profesion de Enfermeria en Colombia; se establece el

régimen disciplinario correspondiente y se dictan otras disposiciones”

La Ley 911 de 2004, nacié hace mas diez afios, por mandato de la Ley 266 de
1996, la cual en el capitulo de funciones del Tribunal Nacional Etico de Enfermeria
(TNEE), dice: "Adoptar el Cddigo de FEtica de Enfermeria" .El Consejo
Internacional de Enfermeras ha declarado que el cuidado de enfermeria es una
necesidad y un derecho universal. Es responsabilidad del profesional de
enfermeria orientar sus acciones para ayudar a mantener, proteger, y restaurar la
salud, evitar las enfermedades, aliviar el sufrimiento y, en fin, ayudar a mantener la
calidad de vida de las personas, el respeto por la vida, la dignidad y los derechos
del ser humano son condiciones esenciales de la enfermeria, que se practicaran

sin ningun tipo de discriminacion.

En la Ley 911 de 2004, que establece la responsabilidad deontoldgica para el
ejercicio de la profesion de enfermeria en Colombia, se define el acto de cuidado

de enfermeria como sigue:

El acto de cuidado de enfermeria es el ser, la esencia del ejercicio de la profesion.
Se fundamenta en sus propias teorias y tecnologias, y en conocimientos
actualizados de las ciencias bioldgicas, sociales y humanisticas. Se da a partir de
la comunicacion y relacion interpersonal y humanizada entre el profesional y el ser
humano, sujeto de cuidado, la familia o el grupo social, en las distintas etapas de
la vida, situacion de salud y del entorno.
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4.6.3. TEORISTA DE ENFERMERIA- TEORIA DEL AUTOCUIDADO

DOROTHEA OREM (1969).21

Establecio la teoria del déficit de autocuidado
como un modelo general compuesto por tres
teorias relacionadas entre si. La teoria del
autocuidado, la teoria del déficit de autocuidado y
la teoria de los sistemas de enfermeria, como un
marco de referencia para la practica, la educacion

y la gestidon de la enfermeria.

Explica el concepto de autocuidado como una

contribucion constante del individuo a su propia

Existencia: "El autocuidado es una actividad
aprendida por los individuos, orientada hacia un objetivo. Es una conducta que
existe en situaciones concretas de la vida, dirigida por las personas sobre si
mismas, hacia los demas o hacia el entorno, para regular los factores que afectan
a su propio Desarrollo y funcionamiento en beneficio de su vida, salud o

bienestar".

Define ademas tres requisitos de autocuidado (universal, de desarrollo y de
desviacién de la salud), entendiendo por tales los objetivos o resultados que se

quieren alcanzar con el autocuidado

e Lateoria del déficit de autocuidado:

En la que describe y explica las causas que pueden provocar dicho déficit. Los
individuos sometidos a limitaciones a causa de su salud o relaciones con ella, no
pueden asumir el autocuidado o el cuidado dependiente. Determina cuando y por

gué se necesita de la intervencion de la enfermera.
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Como podemos generar autocuidado al Cuidador Principal:

e Educandolo.

e Apoyo de los procesos vitales y del funcionamiento normal.

¢ Mantenimiento del crecimiento, maduracién y desarrollo normales.
e Prevencion o control de los procesos de enfermedad o lesiones.

e Prevencion de la incapacidad o su compensacion.

e Promocion del bienestar.

El cuidado se inicia voluntaria e intencionadamente por los individuos. El
autocuidado es un fendbmeno activo que requiere que las personas sean capaces
de usar la razén para comprender su estado de salud, y sus habilidades en la

toma de decisiones para elegir un curso de accion apropiado.

26



5. METODOLOGIA

5.1.Tipo de estudio o disefio

Para el desarrollo de este trabajo se tuvo en cuenta como tipo de estudio la
monografia de complicacion, donde se realizd una revision bibliogréfica extensa,
teniendo en cuenta articulos y estudios relacionados con las intervenciones de

enfermeria para los cuidadores principales de pacientes con Alzheimer.

5.2.Poblacion de estudio

Se investigd en las diferentes bases de datos de la universidad como Medlineplus,
ScienceDirect y Google como buscador principal 52 articulos entre articulos,

documentos y trabajos académicos.

5.3.Muestra

En total se utilizaron 10 articulos para el andlisis, una vez se han aplicado los

criterios de seleccion.
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5.4.Unidad de Analisis

Dentro de la revision bibliografica se seleccionaron 10 articulos, que de acuerdo al andlisis realizado, se logré

conocer las diferentes intervenciones que desde enfermeria pueden aplicarse a los cuidadores primarios y asi

mejorar su calidad de vida mientras brindan a su familiar un cuidado de calidad.

Articulo Resumen conclusiones
Calidad de vida del|ElI Alzheimer es una enfermedad |La enfermedad de Alzheimer es una
cuidador familiar y | irreversible e incurable, en la cual se origina | enfermedad neurodegenerativa irreversible, ya

dependencia del paciente

con Alzheimer.2?

un proceso degenerativo que afecta

paulatinamente el  pensamiento, la
memoria, la conducta y el lenguaje de la
persona. Con el paso del tiempo y el
progreso de la enfermedad, el paciente se
va haciendo cada vez mas dependiente y
por lo tanto necesitara de un cuidador que
lo apoye. Por lo tanto el encargado de esta
labor es el cuidador familiar, quien ha sido
descrito en la literatura como una persona

con vinculo de parentesco o cercania, que

gue sus sintomas se pueden controlar evitando
el deterioro mayor de sus actividades de la
vida diaria y su cognicion.

Para este estudio los cuidadores familiares que
integraron la muestra son en su mayoria
mujeres, casadas, de 36 a 59 afios de edad,
con grado universitario completo, empleadas o
de

medio y alto, y en su mayoria se encuentran

trabajadoras independientes, estratos
cuidando a su padre o madre con enfermedad

de Alzheimer entre 7 y 12 horas al dia. En
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asume la responsabilidad del cuidado de su
ser querido. En este estudio participaron
192

bienestar fisico y espiritual en su calidad de

cuidadores familiares donde el

vida presentd una tendencia positiva,
mientras que el bienestar psicolégico y
social de este grupo poblacional mostro una
tendencia negativa con riesgo de alteracion

a futuro.

cuanto a su relacion con el enfermo, el grado
de dependencia funcional del paciente con
Alzheimer se encontré en dependencia total a
severa, con mayor compromiso en actividades

de aseo y arreglo personal.

Las intervenciones
dirigidas a los cuidadores
de adultos mayores con

enfermedad de alzhéimer.23

La demencia de Alzheimer constituye un
problema sanitario y social de gran
magnitud, que va mas alla de la persona
gue la padece porque repercute de forma
importante en la familia. Se ha centrado en
el analisis de las intervenciones dirigidas a
de

informales a través de programas de

reducir el malestar los cuidadores

entrenamiento en habilidades para el
afrontamiento del cuidado. Se evidencia
gue existen procedimientos empiricamente

validados para reducir el malestar de los

La enfermedad de Alzheimer no es una
problematica Unicamente de los sujetos que
tiene a cargo su cuidado, sino que también de
las entidades prestadoras de salud que no
brindan suficiente apoyo a las familias de estos
pacientes, ya que la familia y en especial su
cuidador principal es quien recibe toda la carga
tanto emocional como social, por lo tanto se
deberia implementar intervenciones de cuidado
para reducir el malestar o la sobrecarga del
cuidador a su familiar son:

Intervenciones de respiro que facilitan que el

29




cuidadores y  facilitar un mejor
afrontamiento del cuidado. Sin embargo,
son todavia muchas las investigaciones que
se pueden realizar para mejorar la atencion
ofrecida a los cuidadores a través del
disefio de intervenciones. Ademas, el
desarrollo del conocimiento en esta area
depende del disefio, implementacion vy
evaluacion de intervenciones dirigidas a los
cuidadores de adultos mayores con

Alzheimer.

cuidador disponga de algo de tiempo libre,
como por ejemplo, Centros de dia.

En segundo lugar, los grupos de autoayuda,
Donde cuidadores proporcionan consejos Yy
ayuda a otros cuidadores.

En tercer lugar, los programas
psicoeducativos, donde se entrena a los
cuidadores en estrategias y habilidades para
afrontar las consecuencias del cuidado. Sin
embargo, existen teorias 'y modelos
conceptuales que pueden ser aplicados para
guiar las intervenciones de enfermeria, por
ejemplo el Modelo Conceptual de Dorotea E
Orem, este modelo permite definir el campo
de actuacién de enfermeria en la atencién que
las enfermeras ofrecen a los cuidadores para
la satisfaccion de sus demandas de Auto

cuidado.

Aporte de enfermeria a la
calidad de vida del

cuidador familiar del

Con respecto a los aspectos objetivos, es
importante que los gobiernos garanticen los

recursos minimos de educacion, vivienda,

El rol de enfermeria es muy importante en las
familias donde se encuentra un enfermo con

una patologia crénica, ya que es deber educar,
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paciente con Alzheimer.?*

servicios publicos domiciliarios y de

seguridad social, que son de extrema
importancia para toda la poblacion y que,
en este caso, son necesarios para el
bienestar y la salud de pacientes vy
cuidadores que afrontan una situacion de
cronicidad como la demencia. Lo anterior
debe

profesionales de la salud incluyendo a

ser una prioridad para los
enfermeria en el campo de las politicas
publicas en salud, asi como para los
profesionales en ejercicio de la préactica
clinica o comunitaria, como parte de los
recursos disponibles para brindar un
cuidado de calidad al paciente y al cuidador

mismo.

fortalecer conocimientos y dar bases sobre la
calidad de un cuidado hacia su paciente, para
asi darle unos puntos estratégicos al cuidador
de como sobrellevar o tratar de continuar con
la rutina que llevaba su paciente y mejorar la
calidad de vida de ambos. Por otro lado es
importante generar politicas publicas que se
encaminen las

con necesidades vy

probleméticas tanto de las enfermedades

degenerativas como de sus cuidadores.

Intervenciones enfermeras
dirigidas a los pacientes de
Alzheimer y a sus

cuidadores.?®

las intervenciones de enfermeria reducen la
sintomatologia psicolégica conductual y
emocional de los pacientes enfermos de

Alzheimer asi como la sobrecarga

emocional fisica y psicolégica, dichas

El cuidado no debe ir encaminado solamente
hacia el paciente, sino que también se debe
incluir a su cuidador primario, pues ambos a
medida que va progresando la enfermedad van

generando cambios fisicos y psicoldgicos,
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intervenciones reducen la sobrecarga
emocional de los familiares y cuidadores asi
como la de los enfermos ya que reciben la
informacion necesaria para entender mejor
las reacciones de los enfermos, se observa
la necesidad de apoyar mediante formacién
y asistencia psicoldgica a los enfermos y
familiares por lo menos con la misma
intensidad con la que se suministra un

tratamiento farmacologico.

donde el cuidador es el que termina mas

afectado por estos cambios.

Malestar psicologico en
cuidadores principales de
pacientes con enfermedad

de Alzheimer.26

Cuidar es un acto de vida, el ser humano
siempre ha tenido la necesidad de cuidar y
ser cuidado, lo que con el tiempo genera
desgaste y agotamiento, trayendo como
consecuencia a la salud del cuidador de
una persona con Alzheimer debido a la
de

consecuencias mas comunes estan

dependencia este. Entre las

las
cefaleas, agotamiento, descuido de la
imagen personal y abandono ocupacional,

asociadas a las percepciones negativas. Es

En el desarrollo del cuidado, se van generando
alteraciones como en el suefio, la alimentacion,
depresion y ansiedad, donde el cuidador
principal se ve afectado por el ejercicio de
cuidar y no tener las bases suficientes para asi
poder cuidar no solamente de él, sino de su
familiar. Por lo tanto es preocupante que haya
poca informacioén o rutas de cuidado para esta

poblacién en especifico.
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fundamental cuidar también al cuidador,
pues este podria asi, ejercer su rol de una
manera Optima y continua sin repercusiones
a futuro. Es preocupante que haya poca
literatura sobre el cuidado a los cuidadores,
pues estos podrian desarrollar mayor riesgo

de mortalidad debido a su rol.

Nivel de conocimiento de la
enfermedad de Alzheimer
en cuidadores y poblaciéon

general.?’

En la enfermedad de Alzheimer es
fundamental que el cuidador principal tenga
algun grado de conocimiento para brindar
una adecuada atencién y mejorar la calidad
de vida tanto suya como de la persona a la
gue cuida, disminuyendo la sobrecarga y

emociones negativas.

Es impértate que la familia y el cuidador
primario este informado de la patologia de su
paciente y sus cuidados, para asi disminuir el
emociones

estrés, las

irritabilidad.

negativas y la

Ya que se destaca un escaso conocimiento de
los factores de riesgo que estan relacionados
con la enfermedad y los cuidados necesarios

para sobrellevarla.

Caracteristicas y factores

relacionados con
sobrecarga en una
muestra de cuidadores

Los cuidadores primarios de personas con
algun tipo de demencias, a lo largo de su
nuevo oficio de cuidar, van generando

caracteristicas definitorias en comparacion

La sobrecarga de en el cuidado de personas

con demencias, lleva a que su cuidador

maneje niveles de estrés elevados, lo que

conlleva al consumo de medicamentos
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principales

ancianos

de pacientes

con demencia.®®

con otro tipo de cuidadores, pues en su
largo oficio van teniendo alto riesgo de
ansiedad y depresion, lo que los lleva a la

utilizacién de antidepresivos y ansioliticos.

antidepresivos y ansioliticos, muchas veces sin
prescripciones médicas, y por la falta de apoyo

familiar.

Los enfermos de Alzheimer

y sus
intervenciones

enfermeria.?®

cuidadores:
de

Cuidar de personas con Alzheimer genera
un desgaste, tanto de su salud fisica como
emocional de los cuidadores primarios y en
muchos casos informales, lo que demanda
a que la atencion que brindan sea continua
y que con el tiempo los cuidados pueden
revertir negativamente en la salud del
paciente como de su cuidador. Entre las
necesidades mas demandadas que tienen
estos cuidadores es la informacion, pues
sefialan que la escasez de conocimientos
es la situacion que genera mas problema,
por lo tanto, necesitan de una formacién por
parte de profesionales de cuidado, donde
les brinden la informacién necesaria sobre

la enfermedad de la persona o familiar a la

El equipo interdisciplinario tiene el deber de
brindar toda la informacion, acompafamiento y
seguimiento de los pacientes con demencia
gue sean cuidados en el domicilio por parte de
uno de sus cuidadores, ya que no es una
competencia Unicamente de enfermeria, sino
también de psicologos, trabajadores sociales,
médicos, gerontdélogos y demas, quienes
aportan bases para fortalecer el cuidado y
manejo de la salud e integridad de ambos
actores.

Se deben dar a conocer las diferentes
fundaciones o hogares de centros dia, que se
especializan en el cuidado de patologias neuro
asi  disminuir la

degenerativas, para

responsabilidad y la sobrecarga del cuidado al
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cual tienen a cargo su cuidado, ademas de
ayuda fisica y apoyo social. Cuando se
proporciona ayuda fisica a los cuidadores
mejora su salud y se considera la mejor
forma de prevenir la depresion y la
sobrecarga en los cuidadores, para el
apoyo social puede realizarse desde el
entorno familiar, con un cuidador sustituto
para que el cuidador principal pueda salir
de casa o tome un descanso.

También se consideran de gran ayuda para
los cuidadores la participacion en grupos de
ayuda. Estos son grupos formados por
personas afectadas por un problema
comun, con el objetivo de prestarse ayuda
mutua y conseguir propdsitos especificos.
Suelen estar guiados por un profesional y el
objetivo del grupo es compartir informacién
y dar apoyo emocional a los cuidadores. Se
pueden organizar en los centros de salud y

en las asociaciones de familiares.

cuidador directo, permitiéndole continuar con

sus labores cotidianas.
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Es de destacar que son escasos los

articulos que profundizan sobre las

aportaciones de las enfermeras en el

bienestar del paciente y su familia.

Habilidad de cuidado de
cuidadores familiares
principales
con ACV.

(Colombia).®°

de pacientes

Cartagena

La mayoria de los cuidadores no cuentan
con la habilidad necesaria para ejercer este
rol, lo que los expone a padecer cambios en
sus diferentes

su vida que afectan

funciones, convirtiéndolos en una

poblacién vulnerable que requieren de
intervenciones por parte de los servicios de
salud.

El cuidador en su nuevo rol se ve expuesto
a un estrés permanente,
de

frustracién en la medida que el paciente

presentando

sentimientos ansiedad, temor,
empeora y es mas dependiente del
cuidador principal, por lo cual este tiene
menos oportunidades de salir, participar en

reuniones sociales, tener contacto con sus

Los cuidadores de personas de enfermedades
cronicas, poco a poco van evolucionando en la
medida en que ya el cuidado no solo se
atribuye 100% a la mujer, sino que también se
esta reflejando la participacién del hombre
como cuidador principal, pero no tiene la
habilidad necesaria para ejercer un cuidado
integral. Una de las caracteristicas que se
encuentran en estas personas es el rango de
edad que varia desde los 36 afios hasta los 60,
y que a medida que este cuidado va
los sentimientos de

avanzando, también

ansiedad y frustracibn por no tener los

conocimientos que necesitan.
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amigos y vecinos.
Es de resaltar que el 17,1 % de los
cuidadores Son hombres, lo que hace
pensar en una redistribucion de las
obligaciones en el hogar entre hombres y
mujeres, por otro lado el 82,9% son
cuidadoras, donde la relacion o el vinculo
con el paciente es de esposas 0 hijas,
donde rango de edad es 36 a 59 afios. Con
relacion a la habilidad de cuidado de
cuidadores de pacientes con secuelas de
ACV, se encontr6 que éstos no han
adquirido la habilidad de cuidado necesaria
para desempeiar su rol, lo que lleva a los
profesionales de enfermeria a analizar las
falencias en las atenciones de los
cuidadores informales y crear
intervenciones que se relacionen tanto a
sus necesidades como la de su sujeto de

cuidado.
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Factores asociados a la
sobrecarga en el cuidador
primario. Medellin, 201731

La persona que asume el rol de cuidador
tiene que modificar su estilo de vida, dado
gue la responsabilidad de cuidar es
asumida generalmente por un familiar,
dedicando gran parte de su tiempo a estar
al pendiente de las necesidades de otra
persona, dado que el 92,6% de los
cuidadores son mujeres, con una edad
promedio fue de 57 afios, donde el 53,8%
percibia su salud como regular o mala y la
prevalencia de sobrecarga fue 39,7% donde
las caracteristicas asociadas fueron la mala
percepcion de salud, el abandono de
actividades y el no recibir capacitacion
previa al cuidado. Con el tiempo esa
responsabilidad de cuidar de una persona
dependiente va aumentando la ansiedad,
depresion, estrés y sobrecarga, llevando a
un agotamiento que no solo es fisico, sino
también emocional. Entre las caracteristicas

de un cuidador principal esta el género,

Cuando los cuidadores no cuentan con un
apoyo extra, ya sea de sus familiares o de
organismos publicos, no pueden llevar a cabo
sus necesidades u objetivos que ya tenian
planeados antes de desempefiar el rol de
cuidador, llevandolos a generar sobrecarga y

depresion, incluyendo sentimientos de culpa.
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donde la mujer ocupa los mayores
porcentajes, ya sea esposa, madre, hija u
otro grado de consanguinidad del paciente
gue cuida. Estos cuidadores en su mayoria,
no tienen estudios superiores, pues el rol
gue tienen los lleva a que dediquen poco
tiempo al resto de sus necesidades
amentando hasta cuatro veces la
posibilidad de sobrecarga en relacién con
otras personas que no tuvieron que dejar a
un lado sus actividades diarias. Por otro
lado la mayoria de estos cuidadores no
cuenta con un respaldo u apoyo, son pocos
los que tienen ayuda de familiares o de
instituciones prestadoras de este servicio.
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5.5. Criterios de Seleccion.

5.5.1. Criterios de Inclusion.

Para la realizacion de esta monografia se tuvo en cuenta a la hora de realizar la
blasqueda bibliogréfica articulos que no tuvieran mas de 10 afios y que estuvieran
relacionados con los objetivos propuestos, ademas de que incluyeran las palabras:

e Cuidado
e Cuidadores principales
e Cuidadores primarios

e Alzheimer.

5.5.2. Criterios de Exclusion.

Articulos, documentos y trabajos académicos que no brindaran la informacion

apropiada para el estudio.

5.6. Instrumento.

Para el desarrollo de esta monografia se construydé una matriz de descripcion
documental, en la cual se incluyeron 52 documentos que nos permitieron clasificar
aspectos como titulo de los documentos, nombre de los autores, las referencias
bibliograficas, conocer el tipo de articulo de investigacion, analizar los objetivos,
los principales resultados o hallazgos de las lecturas y resumenes, que luego de
ser interpretados y analizados, fueron el sustento te6rico que permitié determinar
las intervenciones de enfermeria para la atencion de los cuidadores primarios vy

por consiguiente el desarrollo de esta monografia.
5.7.Fases de la Revision Bibliografica

e Seleccidn del tema y busqueda de articulos.
e Seleccién de articulos para el andlisis.
e Consolidacion y Andlisis.

e Discusion, Conclusiones y Recomendaciones.
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5.8.Limitaciones de la Revisién Bibliografica.

No se obtuvieron limitaciones para el desarrollo de esta monografia.
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6. ANALISIS Y DISCUSION DE LOS ARTICULOS SELECIONADOS

En todas las enfermedades neurodegenerativas el cuidador cumple un papel
fundamental, que para muchos llega a ser el mas importante, excluyendo asi, su
vida social y su aspecto personal. La mayoria de los cuidadores principales no
cuentan con la habilidad necesaria para ejercer este rol, lo que expone a padecer

cambios en si vida, convirtiéndolos en una poblacién vulnerable.

Esta labor generalmente es llevada a cabo por mujeres, que en su mayoria estan
casadas, con rangos de edad de 36 a 59 afios, estudios universitarios completos,
0 son trabajadoras independientes, de las cuales suelen ser hijas, esposas, u otro
familiar brindando cuidados entre 7 y 12 horas al dia, por lo que rara vez el
cuidado esté a cargo de un hombre.

Sobre estos cuidadores recae a veces la carga de toda una casa y la del cuidado
de mas familiares, generandole estrés, presion, sentimientos de ansiedad y temor,
ademas de que tiene menos oportunidades de participar en reuniones sociales,
tener contacto con amigos y vecinos. Por lo tanto el cuidador no debe caer en la
tristeza, sino afrontar el problema y tener un apoyo extra que lo lleve a sobrellevar
esa realidad y de la mejor forma, dedicando gran parte de su tiempo y esfuerzo,
para permitir que otras personas puedan desenvolverse en su vida diaria,
ayudandoles a adaptarse a las limitaciones que puedan sufrir. Generalmente,
cuando hablamos de "cuidar" hablamos de un "trabajo" para el que no se ha
recibido formacion previa y en el que las personas no reciben una remuneracion,

en el peor de los casos, no tiene ayuda de su nucleo familiar.

La enfermedad de Alzheimer no es un asusto Unicamente de los sujetos que tiene
a cargo su cuidado, sino que también de las entidades prestadoras de salud que
no brindan suficiente apoyo a las familias de estos pacientes, ya que la familia y
en especial su cuidador principal es quien recibe toda la carga tanto emocional
como social, por lo tanto es importante implementar intervenciones de cuidado

para reducir el malestar o la sobrecarga del cuidador a su familiar como:
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¢ Intervenciones de respiro que facilitan que el cuidador disponga de algo de
tiempo libre, como por ejemplo, Centros de dia, siendo una solucién
intermedia para quien desea dejar a su familiar al cuidado profesional de un
centro pero no todo el dia. En él se facilitan al usuario, en general, cuidados
personales, manutencidn, asistencia médica, de enfermeria y fisioterapia.

e Intervenciones en los grupos de autoayuda, donde cuidadores proporcionan
consejos y ayuda a otros cuidadores e incluso ofrecen cursos como talleres
monograficos, arte terapia, musicoterapia, cursos para cuidadores formales,
Psico-estimulacién, terapia psicolégica de grupo, terapia ocupacional,
Actividades de ocio y mediacion en conflictos familiares.

¢ Intervenciones en los programas psicoeducativos, donde se entrena a los
cuidadores en estrategias y habilidades para afrontar las consecuencias del
cuidado por parte de un equipo interdisciplinario como enfermeros,
médicos, fisioterapeutas, psicologos, trabajo social, fonoaudiologia entre

otros.

Sin embargo, existen teorias y modelos conceptuales que pueden ser aplicados
para guiar las intervenciones de enfermeria, como por ejemplo el Modelo
Conceptual de Dorotea E Orem, donde permite definir el campo de actuacién de
enfermeria en la atencién que las enfermeras ofrecen a los cuidadores para la

satisfaccion de sus demandas de Auto cuidado.

Es importate que la familia y el cuidador primario estén informados de la patologia
de su paciente y sus cuidados, para asi disminuir el estrés, las emociones
negativas y la irritabilidad, ya que se destaca un escaso conocimiento de los
factores de riesgo que estan relacionados con la enfermedad y los cuidados

necesarios para sobrellevarla.
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7. CONCLUSIONES

La enfermedad de Alzheimer, esta asociada a trastornos en multiples funciones,
incluyendo memoria, pensamiento, orientacion, capacidad de aprendizaje, juicio
entre otras. Estos trastornos de la funcion cognitiva estdn comunmente
acompafnados por el deterioro del control emocional y social, o de la motivacion.
Lo que ha llevado a que en cada una de las fases de esta enfermedad, su familiar
como cuidador primario sea quien cargue Unicamente con todas las necesidades
para las cuales no esta 100% preparado, pero aun asi, cumple su rol con el fin de

brindarle su apoyo y estar al pendiente de su paciente.

A través de la revision bibliografica se pudo identificar que las mujeres son las
principales protagonistas en el cuidado. Actualmente no hay suficientes
investigaciones sobre las intervenciones que se deben llevar a cabo con los
cuidadores principales, puesto que cada dia va en aumento la expectativa de vida,
haciendo que afecte de manera devastadora a los cuidadores (en comparacion
con otros cuidadores de personas sin demencia) manifestando importantes
dificultades emocionales, financieras y fisicas, ademas cabe resaltar que es
necesario preparar, no solo al personal de enfermeria, sino a todo el equipo
sanitario, donde puedan aprender a tratar las necesidades de los cuidadores
primarios y evidenciar las intervenciones necesarias para el cuidado de estos

cuidadores, puesto que estas intervenciones van mas alla de lo clinico.
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8. RECOMENDACIONES

Es necesaria la realizacion de estudios en los cuales se tenga en cuenta el
malestar psicolégico que experimentan los cuidadores principales de pacientes
con enfermedad de Alzheimer en la fase leve y moderada, ya que este ha
guedado en un segundo plano, donde los cuidados y las intervenciones han sido
Gnicamente para el paciente. De acuerdo a los articulos que se revisaron se
recomienda que el enfoque principal en cuanto al manejo de pacientes con
patologias cronicas en este caso las neurodegenerativas que requieren de una
atencion humanizada, un cuidado holistico e integral donde se binde la ayuda de
un equipo multidisciplinario a la familia en cada fase de la enfermedad sea por
parte de las EPS , apoyo psicoactivo, psicosocial también es indispensable las
ayudas para proporcionar los cuidados con calidad como talleres donde se
eduque a la familia sobre la patologia, técnicas para el cuidado, realizar
actividades basicas de la vida diaria y asi evitar el deterioro progresivo de la
enfermedad. Es importante que la familia se involucre en el cuidado hacia el
paciente para que no sea solo el cuidador principal que lleve la sobrecarga del
cuidado del paciente, que cada integrante se apropie y establezcan un plan para
gue no se vuelva monétono y asi evitar el sindrome del cuidador quemado. A los
estudiantes de enfermeria de la universidad Santiago de Cali y docentes realizar
investigaciones donde resalten el impacto que les genera el ser cuidador y como
podrian brindar cuidado a estos, al programa de enfermeria, continuar con el
enfoque de investigacion y formar profesionales con capacidad innovadora,

investigativa.
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