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Resumen

El proposito de este articulo es examinar la dimension existencial de la experiencia de
los familiares responsables de pacientes que sufren la enfermedad de Alzheimer y, de
acuerdo con los hallazgos, presentar algunos aspectos del rol que le compete al profe-
sional de enfermeria, con especial énfasis en el drea de la enfermeria familiar. El méto-
do utilizado fue la investigacion cualitativa de trayectoria fenomenoldgica, descrita
por Martins y Bicudo'.

Se describe la dificil relacion interpersonal gue se crea enire el cuidador familiar y el
paciente a medida que surgen las diferentes dimensiones del fenémeno, que develan la
agobiante experiencia que sufre el cuidador por la evolucion de la enfermedad e
incapacidades del paciente.

Los profesionales de enfermeria pueden contribuir a mejorar la calidad de vida de los
pactentes por medio de su saber sobre cuidado, al educar y asisiir a los familiares
cuidadores.

El estudio se presenta iniciando con una breve descripcion de la travectoria en el tema,
para continuar con la merodologia utilizada, la descripeion de las dimensiones del
Jfenomeno y, por éltimo, las pertinentes competencias del profesional de enfermeria.
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Summary

The purpose of this paper is to examine from an existential point of view the experience

of family caregivers of patients with Aizheimer's disease and, according o our findings,

discuss some aspects of the role played by the nurse with special emphasis on family
nursing. The method used was qualitative and phenomenological research as described
by Martins and Bicudo (1989). The difficult interpersonal relationship developed by the

family caregivers and the patient is described. It gives rise fo the of the phenomenon

that reveal the overwhelming experience suffered by the caregiver due to the evolution

of the illnes and the discapabilities of the patient. Nurses may contribute to the
improvement of the life guality of patients by strengthening caregiver competence in

education and assistance of these patients. First, a brief review of the development of
this topic is shown. Second, a description of the methodology wsed is stated. Finally, the
dimensions of the phenomenon and the nurse's relevant competence are described.
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De la inguietud por estudiar las vivencias de cuidadores familiares de pacientes que
sufren la enfermedad de Alzheimer surgié la especial sensibilidad de las antoras hacia el
anciano y los problemas que conllevan en su existencia. Se opta por la fenomenologia
para la biisqueda de la comprension a través de ir a las cosas en si y atribuirles los
significados necesarios. Se intenta investigar sin prejuicios y sin teorias, para compren-
der ¢ interpretar ¢l modo de ser de los cuidadores y o que es estar en su mundo.
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Entrar a éste y devolver lo que estd encubierto, permite fortalecer las competencias de
los profesionales de enfermeria, para su aplicacién en modelos. de atencién basados en
la familia por medio de las reformas del sector salud y, en especial, segiin la experiencia
de las autoras, en la capacitacién del equipo de salud en la transformacién de los consul-
torios a centros de salud familiar.

La iiteratura al respecto revela que la demencia es un sindrome caracterizado por una
falla crénica en el funcionamiento cerebral que puede ser causada por miiltiples enfer-
medades. Las principales manifestaciones son la pérdida de capacidad de juicio o inte-
ligencia, la pérdida de la memona y los trastomos de los afectos; ademds se pueden
agregar a los defectos de la motilidad motriz y del lenguaje y alteraciones del ciclo
suefio-vigilia y de lIa vision, entre otros.”

Por su magnitud, es un importante problema de salud piiblica, pues entre un 5 a 10% de
las personas mayores de 63 afios tienen una demencia significativa. Se ha estimado que
en &l afio 2000 existiran en Chile mas de un millén de ancianos, lo que implicaria una
atencién entre 50.000 y 100.000 personas con esta devastadora enfermedad que, como
se menciond anteriormente, produce invalidez importante, la cual puede durar afios, con
grandes repercusiones sociales y economicas en la familia y la comunidad.?

La enfermedad fue descrita en 1907 por el patdlogo aleméan Alois Alzheimer. Varias
décadas de esmdio transcurrieron para que esta enfermedad pudiera ser diagnosticada.
Es el tipo mas comun de demencia y corresponde a mas del 50% del total de ellas.

Se estima que en América del norte existen 4 millones de personas con esta enfermedad
v que una de cada diez personas entre 65 y 85 aftos Ia padece.

En el paciente con enfermedad de Alzheimer surgen, brusca y fugazmente, con llamati-
va intensidad, emociones primarias como alegria, complacencia, rabia, tristeza y pesa-
dumbre, entre otras; éstas son desencadenadas por motivos banales e insignificantes,
mncluso hasta no atingentes. Una emocion desaparece con asombrosa facilidad y puede
ceder su lugar a otra y luego a otra distinta, destacando Ia desproporcién, volubilidad e
impersistencia de cada emocion.

Esta anormalidad afectiva desorganiza la personalidad, pues posterga, e incluso anula,
el pensamiento en el mecanismo reaccional a estimulos internos o externos vy, asi, a
quien conoce los rasgos previos del afectado, éste le parecera cambiado, como si se
tratase de otra persona.’

Actualmente el diagndstico de la enfermedad se hace con una seguridad del 85 al 90%,
pues solo es clinico. Su verificacidn es histopatolégica,

En conclusién, la enfermedad de Alzheimer es, en la practica, un padecimiento que
afecta no sélo al paciente, sino a toda la familia poniendo a prueba sus recursos y esta-
bilidad. La familia adquiere maxima relevancia como apoyo para el paciente, pues so-
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porta, muchas veces, la amargura de su continua atencién que se constituye en un cuida-
do agobiante, por lo cual causa gran estrés en el cuidador.

A partir de la comprensi6n de las facetas del fendmeno, se estima que el conocimiento
permite delinear las competencias de cuidado, del profesional de enfermeria, para con-
tribuir a aplicar el conocimiento obtenido.

Metodologia

Este trabajo proviene de dos estudios que investigaron la existencia de los familiares
responsables del cuidado de pacientes que sufren la enfermedad de Alzheimer, en la
perspectiva de la investigacion cualitativa de inspiracion fenomenoldgica descrita por
Martins y Bicudo.**

Las investigaciones corresponden a un estudio (derivado de la linca de investigacién de
salud del adulto) que se realizé en Concepcién con cinco sujetos y en la cuidad de
Osorne con igual namero de sujetos,

Constitacion de los datos

Los cuidadores con gran experiencia se constituyen en los participantes de este estudio,
fueron escuchados en total diez de ellos. Sus discursos fueron grabados y transcritos
integramente. Se les solicitd que expresardn libremente sus puntos de vista sobre el
fenémeno interrogado: ;cudl ha sido su experiencia cuidando a su familiar enfermo? E]
papel de los investigadores es interrumpir al colaborador lo menos posible.

Tomando en cuenta los principios éticos, que como investigadores se deben preservar,
en la interaccion con los sujetos, todos los datos fueron obtenidos con su autorizacion,
garantizandose anonimato (forma de proteccion de sus derechos). Otra preocupacién
fue la disponibilidad personal y profesional frente a clientes informantes durante la ela-
boracién del trabajo. En ese sentido se les acompafid en el tratamiento y evolucion de la
enfermedad luego de la obtencidén de los datos.

En la investigacion cualitativa del fenémeno situado no se buscan variables ni relacio-
nes estadisticas. El ntiimero de sujetos fue suficiente para llegar a la comprension del
fenémeno interrogado, pues no se buscan generalizaciones, pero si generalidades de los
discursos analizados.

Meétodo fendémeno situado

A continuacion se analizan los discursos aplicando Ios momentos de la trayectoria del
fenoémeno situado: descripeidn, reduccién y comprension.®
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Desde ¢l momento en que se escucha a los sujetos y hasta el final del analisis, los inves-
tigadores realizan un ejercicio de incorporacion de lo que el sujeto describe, a la luz de
su comprension y una escucha atenta. Luego se reorganiza la totalidad del discurso en
sus partes, lo cual permite ver lo esencial en los diferentes momentos de analisis del
discurso; éstos son: unidades de significados, reduccién fenomenoldgica, agrupamiento
de las unidades de significados e interpretacion, para finalizar con la esencia del discur-
so. El andlisis idiografico revela cémo los investigadores vieron y escucharon en la
dimensién de lo sensible.’

Por tanto, lo que se hace en los andlisis de los discurses es un ejercicto de comprension.
Se recorre todo el discurso orientandose hacia las unidades significativas y se vuelve a
la construccion de uno nuevo, andlisis idiografico, objetivando las unidades significati-
vas del discurso del sujeto interrogado. En esta fase se trata de tornar claros los discur-
sos o traer a la luz sus puntos significativos buscando su esencia y mostrando lo que
surge, tal como es.

Posteriormente, las unidades de significado de todos los discursos posibilitan la forma-
cién de una red de significados que hace visible el fendmeno de la experiencia del
cuidador de pacientes que sufren la enfermedad de Alzheimer.

El analisis nomotético es elaborado solo después que se han finalizado los analisis indi-
viduales de todos los discursos. Se desarrolla, por tanto, un analisis global, en busqueda
de las generalidades del fenémeno interrogante. Se trata de realizar las convergencias y
las divergencias entre las unidades encontradas en los diferentes discursos, como tam-
bién revelar las individualidades que se pueden mosirar en cada uno.

Asi como en la construccion de los datos de las dos investigaciones se encuentran tépi-
cos similares, los temas que surgieron del anélisis nomotético fueron: percibiendo al
paciente, temor a la violencia del enfermo y del cuidador, sintiendo el cuidado como una
preocupacién permanente, asumiendo toda la responsabilidad, y conciencia del carifio
como sentimiento basico del cuidado,

Percibiendo al paciente

La despersonalizacion del paciente produce en el cuidador mucho sufrimiento y estrés,
por lo cual su vida cambia completamente. Algunas veces niega la condicion de enfer-
mo de su familiar porque no comprende la evolucion de la enfermedad. Asi, en algunos
discursos se muestra que los cuidadores piensan que mientras la enfermedad revitaliza,
fortalece, y deja mas alerta y perceptivos a los pacientes, ellos deben sufrir el inmenso
desgaste de la responsabilidad del cuidado.

Se revela como el familiar percibe al paciente y describe cémo es y como actiia. Asi,
describe c6mo el paciente se va transformando hasta ser un extrafio para la familia y
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sienten terror de las reacciones, cada vez, mas violentas (pnmero insultos, luego golpes)
lo que los agota y desvela.

Ademas les preocupa las alteraciones del sueflo, pues pasan gran parte de la noche
despiertos, emiten sonidos y gritos e intentan abrir puertas y ventanas, La vagancia es el
disturbio de la conducta que trae mayores riesgos de dafio fisico porgue el caminar sin
parar de un lado a otro genera un sentimiento de angustia en €l cuidador y crea una
nociva tensidn ambiental. Estas actividades han determinado una institucionalizacion
definitiva del enfermo por la evidente imposibilidad de convivencia.

Es como un extraiio dentro de tu casa en donde i solamente sirves.

Ella ha cambiado como era, de una persona activa hacendosa, se ha ido
deteriorando, no tiene deseos de hacer nada, se complica, se imagina cosas.

Era tan activa... se fue perdiendo la comunicacion, no me hablaba, no me
miraba... una mirada perdida, como una muerta en vida,

Cuando a ella le da su locura, se transforma en un animalito y le cambia
la vida en un cien por ciento.

A veces se valia de su enfermedad para comportarse mal,

La mente es tan poderosa que parece que le diera una energia tan fuerte
que no siente frio ni nada, a veces hasta perdia la mente, pero nunca
olvido donde estaba su casa.

Segun los cuidadores, mientras ellos se desvitalizan por el cuidado, perciben al paciente
de las siguientes formas:

A veces empezaba a comerse el aziucar, salia con el jabon, se paseaba con
el jabon en la mano por toda la casa, entonces no es como un enfermo
cualguiera que i lo dejas ahi, con este enfermo no porque ti lo dejas
acostado se levanta, se pone un zapato de un color otro zapato de otro
color, puede salir desnudo como lo hacia ella, no se vestia; discutia con la
television, de repente no podia comer, entonces por eso te es un enfermo
muy especial no es un enfermo comin y corriente.

A esta enfermedad hay que llevarie el amén, no levarle la contraria, por-
que ellos son muy vivos, ellos captan todo.

A ella le ha aparecido como owro sentido para adivinar las cosas.
La peculiar transformacién del comportamiento que sufren los pacientes con la enfer-

medad resulta ser incomprensible para el cuidador, por lo que se hace necesario Ia com-
prension de la evolucidén de la enfermedad.
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Temor a la violencia del paciente y la de los cuidadores

El cuidado del paciente expone al cuidador a la vivencia de sentimientos de miedo con
relacidn a su integridad fisica, vergiienza al ser catalogado como cuidador abusivo, pena
el desconocer al paciente, y desgaste fisico y mental por la responsabilidad del cuidado
durante el dia y la noche (este desgaste esta ocasionado al no poder dormir por temor a
la agresién del enfermo).

Ella empezo a tomarle miedo porgue un dia se perdio el hacha y la man-
guera, entonces se le ocurre a mi hermana ir a mirar debajo del catre,
estaba la manguera ahi.

Ella no podia mds, ella no sabia si era de noche o de dia v el paciente se
puso muy violento, se descontrolaba y golped dos veces a la empleada. En
una ocasion él la golped, la tiré al suelo.

Su madre de ser siempre una persona tan pasiva, luego se puso agresiva...

En la casa se produjo un desajuste inmenso, sus hijos estudiando y su
mama grilaba y se levantaba dia y noche... el ambiente de la casa era
desagradable, todos estaban alterados...

Si usted lo contradecia, tiraba todo lo que tenia cerca.

Por otra parte, también se plantea la violencia que existe en las instifuciones que cuidan
enfermos vy algunos de los discursos muestran la percepcion que tienen de esas expe-
riencias. Asi algunos de los pacientes llegan a comportarse también en forma agresiva y
hasta peligrosa. Los cuidadores vivencian mucha afliccién y temor al estar en juego su
integridad fisica y mental.

La hospitalizamos y ¢l dia domingo estaba toda machucada, los pies hinchados porque
pasaba sentada en una silla amarrada y més encima mojada, porque no podia ir al bafio,
no cuidan a los pacientes.

Comenzé a entrar a su casa personal para hacer examenes al paciente, lo
amarraban, lo trataban muy cruelmente y con violencia, lo metian al bafio
y lo obligan a entrar al agua, veia cémo sus bracitos estaban compleia-
mente morados.

Lo llevé a la clinica XXy a sumarido lo amarro y luego consiguio llevarlo
a otro lugar, donde fue fatal, porque ahi maltrataron a su marido, lo déja-
ban al sol cuando ella se iba, los jardineros eran los que lo amarraban y
vestian.
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Me dijeron por favor sefiora sdquelo de ahi, porque lo tienen amarrado
durante horas en el patio bajo el sol.

Estas descripciones alertan para ofrecer la ayuda que requiere el familiar cuidador.
Muestran, ademas, que actualmente hay personas no idéneas que se encuentran propor-
cienando atencidn a estos pacientes,

Se hace necesaria la supervision permanente del personal y de las instituciones que
estan proporcionando la atencidn.

Sintiendo el cuidado como una preocupacion permanente

Para los familiares responsables el paciente es una preocupacion permanente ya que
expresan lo siguiente: )

Es una enfermedad que provoca trastornos en el aspecto familiar, no guie-
re nada con nadie, sale desnudo a lg calle y que requiere un cuidado y
supervision constante pues no se puede dejar solo.

Debo estar pendiente de la paciente vigilandola.

No puede dejarla sola, debo estar pendiente tal como si cuidara a una
guagua, debo estar pendiente dia y noche, ya que siempre estd queriendo
irse, pues lo que busca es su casa de infancia, es decir, busca el pasado
porgue no recuerda el presente.

Estos pacientes demandan el deber ocuparse o preocuparse en todo momento de ellos.
La preocupacién de enfermeria involucra lo que es y puede llegar a ser la persona cuida-
da. Lo anterior implica una aproximacién hacia el otro como persona total, tinica e
irrepetible, trascendiendo los procedimientos, con el fin de anticiparse a sus necesida-
des y habilitar a sus pacientes para enfrentarlas.

Asumiendo toda la responsabilidad

En el cuadro de andlisis nomotético la dimension asumiendo la responsabilidad muestra
cémo el cuidador es el vinico que se responsabiliza del cuidado del paciente y que existe
poco apoyo familiar; las unidades que se sefialan a continuacién ponen de manifiesto
que toda la responsabilidad recae solamente en el familiar a cargo del cuidado.

Este cuidadoe les produce cansancio y sentimientos de incapacidad con relacién a la
atencién del paciente; a pesar de ello, algunos consideran que esta actividad no puede
quedar en manos de personas extrafias, pues esta es responsabilidad de los hijos. Mu-
chos familiares en el pasado se mantenian cercanos a la familia por conveniencia, pero
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al enfermarse el paciente se alejan, dejando toda responsabilidad a quienes viven con €l.
Los cuidadores no tienen apoyo de la familia, en cambio han tenido carifio y apoyo de la
red social, lo que les ha permitido soportar la gran responsabilidad que tienen.

Sentia rabia e impotencia por tener que asumir toda la responsabilidad
del cuidado del paciente. Debia estar pendiente de todo.

Existia escaso apoyo de los familiares para cuidar al paciente.

Habia que asumir el cuidado los domingos y del grupo familiar de cua-
tro hijos, solamente ella y una cufiada asumieron quedarse con la sue-
gra enferma.

Cuando comenzé la enfermedad de su marido, ella ya estaba sola, sus
hijos se habian casado, no tuvo nadie quien la ayudara.

La familia para ella es complicado porque prdcticamente es solo ella la
que cuida a su madre, sus sobrinos y su hermano no le ayudan en el cuida-
do de su madre.

Ella reconoce que sus hermanos la visitaban por momentos, pero cuando
su mamd ya estaba lista con sus pailales y heridas curadas.

De esta forma los cuidadores gastan demasiada energia evitando obtener malos resulta-
dos en el manejo de sus responsabilidades. En esta perspectiva disminuyen los efectos
compensatorios y energizantes del cuidado a sus familiares y el estrechamiento de rela-
ciones hacia elos.

Conciencia del carifio como sentimiento basico del cuidado

Los discursos de los cuidadores muestran cémo el carifio y el amor, influyen en el actuar
del enfermo,

Si n1 le decias con carifio, con amor... cambiaba totalmente.

Lo bdsico en esto es el carifio... tener comprension y darle todo el amor
que 1 puedas dar.

Fl amor es entendido como una decisién voluntaria de comprometerse con el otro, de
ser con €l otro y hacer lo que éste no puede hacer por si mismeo. Esta decision de “res-
ponder libre y gozosamente al Jlamado que el rostro del otro le significa y que me permi-
te encontrar mi propia identidad, lo mejor de mi mismo”; ese amor, segun Watson, €s
como una extension del “sentido del yo”. El amor comprende, entonces, una biisqueda
activa del bienestar del otro.?
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Se muestra cémo al proporcionar amor al enfermo contribuye a una respuesta positiva,
armonica y libre de violencia por parte de éste. El amor es reciproco: el enfermo al
recibirio también lo entrega.

Competencias del profesional de enfermeria frente al fenomeno
de la experiencia de los cnidadores familiares

La competencia profesional se basa en la calidad técnica del desempefio, que incluye,
necesariamente, el compromiso social de la profesién. Las competencias en la asisten-
cia de los pacientes y sus familias, en la educacion, y en la administracion y gestion del
cuidado estan basadas en las tres dimensiones del saber, las cuales, sefialan, como ele-
mentos fundamentales, a los profesionales de enfermeria en el fendmeno de la experien-
cia de los familiares responsables de los pacientes que sufren la enfermedad de Alzheimer:
saber ser (con la orientacién humano profesional), el saber como formacidn intelectual
y el saber hacer (el desempeiic operativo 1déneo).

Por dltimo, son importantes los roles del profesional tanto en los programas asistenciales
y educativos de los pacientes con relacion a la preparacién de los cuidadores para el
trabajo del cutdado que deben desarrollar dentro de la familia, como en los programas
por desarrollar en las instituciones que tienen como mision atender a esta clientela.

Competencia del profesional de enfermeria en las tematicas
identificadas

Percibiendo al paciente

El comportamiento del famihar enfermo causa estrés en e] cuidador, ya que no puede
comprenderio. Por esta razén es necesaria la educacion en la evolucion de la enferme-
dad y las técnicas de cuidado, pues una parte importante del cuidado doméstico es pro-
visto por la familia.

Para desempeiiar este rol de educador, el profesional tiene la responsabilidad de elabo-
rar programas educativos participativos, en los cuales, las necesidades de los cuidadores
estén reflejadas. En los universes culturales de los cunidadores, los objetivos de un pro-
grama de esta naturaleza propenderian a mejorar la calidad de vida de los pacientes y de
fos cuidadores al disminuir su carga emocional.

Es imprescindible educar acerca de ia enfermedad que incide en el proceso evolutivo de
cambio biopsicosocial del familiar enfermo. Para ello es importante alzheimerizar el
ambiente adaptando lo cotidiano para convivir con el paciente del modo mas seguro
posible, creando una atmoésfera favorable y terapéutica.
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Se debe tomar en cuenta: 1) identificar al paciente con un brazalete por el riesgo de
peregrinaje y 2) prevenir a los vecinos del barrio acerca de la enfermedad de la persona.
La vivienda se debe equipar con extintores de incendio, tener 2 mano una lista de teléfo-
nos ttiles, sin olvidar reevaluar siempre el ambiente comprobando si existe posibilidad
de accidentes.®

Conrelacién a los cuidados, es prudente valorar la alimentacién que el paciente recibe y
asi posibilitar una alimentacién saludable y balanceada. El bafio se constituye, muchas
veces, en una fuente de conflicto y violencia, por tanto, el trato del cnidador con el
paciente para desarrollar esta actividad debe ser muy terapéutica, ejercitando las cuali-
dades comunicativas del cuidador (en cuanto ab afecto y timbre de voz) y evaluar la
necesidad de que ¢l bafio sea necesario en ese momento. Los cuidados con los pies y
cabello se pueden constituir en elementos claves de la relacién de ayuda terapéutica, por
la posibilidad que tiene de acercamiento afectuoso y tactil con el paciente. La vestimen-
ta es una actividad importante, la cual se debe considerar en lo cotidiano, de modo que
el paciente sienta el cariiio del cuidador y aumente su autoestima.

Es importante destacar que en esta enfermedad existe un sentimiento de pérdida de la
individualidad y la falta de reserva y es comiin que sea invadido en su privacidad; frente
a esto se debe mantener y no cercenar su autonomia.

Asumiendo toda responsabilidad: cuidado
como preocupacion permanente

Cuidar a una persona con enfermedad de Alzheimer es una experiencia absorbente. Las
demandas son exhaustivas, sobre todo cuando no se cuenta con el apoyo de familiares
que comportan la responsabilidad del cuidado.

Fl cuidarse a si mismo como responsable y con competencias, hace posible proveer de
cuidado al familiar enfermo. La mayoria de los cuidadores no reconocen sus necesida-
des o no reconocen dénde buscar ayuda. Es necesario que comparta con otros sus senti-
mientos y experiencias como cuidador, pues si los guarda para si puede ser mas dificil
cutdar al paciente. Para algunos cuidadores la familia es la mayor fuente de ayuda. Si no
ocurre asi, los grupos de autoayuda pueden ser una fuente de importante apoyo, como se
evidencid en este estudio. A través de estos grupos el cuidador tiene la oportunidad de
compartir sus problemas y soluciones, y apoyarse. En esta perspectiva, el profesional de
enfermeria puede trabajar para incluir en las prioridades de salud, la organizacion y
funcionamiento de grupo de cuidadores de pacientes que padecen esta enfermedad e
iniciar un programa de apoyo psicosocial multidisciplinario.

Temor a la violencia del enfermo y del cuidador

La rabia y la violencia son caracteristicas en pacientes con enfermedad de Alzheimer;
muchas veces su causa es la confusion que produce Iz incapacidad de comprender, por
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ejemplo, una orden compleja emitida por el cuidador. Por tanto, es muy importante
mejorar la comunicacién con el paciente, estar tranquilo, y hablar en frases cortas de
manera pausada, en voz baja y con un timbre agradable.

E! fenémeno en cuestién revela que para los cuidadores es dificil asumir dicho rol y
pueden sentirse estigmatizados, especialmente cuando se piensa que ellos abusan del
paciente. Otras veces son victimas de la violencia, como lo describen los discursos de
los cuidadores en el hogar, con relacién a los cuidadores institucionalizados que eviden-
cian carecer de conocimientos sobre la enfermedad y el cnidado que debe brindarse. Es
importante destacar que, inexorablemente, se produce crisis familiar al llevarse a cabo
el cuidado del paciente en el hogar sin el apoyo de la familia.

La escasa preparacién para atender al paciente también es compartida por el personal de
las instituciones en salud, lo cual los ha llevado, muchas veces, al maltrato del paciente.
Por ello, en esta perspectiva, es necesarto desarrollar un programa de capacitacién al
personal de salud para brindar cuidados més humanizados al paciente y su familia; con
la correspondiente supervisién de la atencion brindada.

El carifio como sentimiento bdsico

El amor y el carifio se constituyen en el foco principal dei cuidado integral, en todas las
acciones realizadas a los pacientes y que deben ser ensefiados, desde la perspectiva de
conocer el “yo” de quien brinda cuidados; para asi poder entregar amor conociendo sus
limitaciones. Si el carifio se manifiesta en todas las actividades con una escucha atenta,
con habilidades comunicativas y empatia, es posible garantizar que la atencién propor-
cionada a estos grupos, sea en el hogar o en las instituciones, serd desarrollada en una
dimension diferente a la que actualmente es percibida en el marcante discurso de los
cuidadores.

En sintesis, dentro de las competencias del profesional de enfermeria en el fenémeno
descrito, adquieren especial relevancia la competencia comunicativa y la consejeria, de
tal modo que se puedan aplicar estas habilidades en los programas familiares o comuni-
tarios de estos grupos.

Competencia comunicativa

Es necesario fortalecer el proceso de comunicacion en el profesional de enfermeria, de
modo que pueda ensefiar y fundamentar el cuidado a los familiares responsables.

De esta manera, el profesional de enfermeria debera conocer con mayor profundidad la
estructura y funciones de la comunicacidn; saber que los seres humanos influyen en los
demas mediante ésta para entender sus respuestas en la salud y enfermedad. Si la comu-
nicacién es generacién y transmision de significados, se trata de una interaccién dindmi-
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ca entre dos ¢ mas personas, quienes intercambian metas, ideas, creencias, valores y
sentimientos.

La percepcidn de la comunicacidn no verbal afecta todos los sentidos; éstos captan los
signos (gestos), acciones o movimientos corporales, objetos y el espacio. Los movi-
mientos corporales, por ejemplo, conforman comunicaciones no verbales determinadas
por la soctalizacidn, que se desarrollan en un entomo psicosocial dado (como en el
fenomeno de la experiencia de los cuidadores). Por tanto, el profesional de enfermeria
podra ayudar a los cuidadores a comprender el significado especifico de las acciones, en
especial de las motrices, que tiene el enfermo y procurar la congruencia entre las propias
conductas no verbales y los mensajes que intenta transmitir el cuidador.

Asi, el profesional de enfermeria podrad lograr que las metas comunes de Ja relacion
entre cuidador y paciente sean alcanzadas con una comunicacidn verbal y gestual que
gjerza una influencia positiva en las emociones del paciente y del cuidador. Podra estar
atento a ensefiar al cuidador a captar las sefiales del paciente, quien muchas veces envia
mensajes no verbales: sus gestos proporcionan mucha informacion sobre lo que le suce-
de. En este acercamiento cara a cara, la expresion facial es clave en la comunicacion;
especialmente en la tematica de la violencia y los temores que existen entre el cuidador
y ¢l paciente.

Frente a una reaccion violenta del paciente es importanie actuar, ademas, con calma y
hablar en un tono pausado, seguro y en voz baja. Esta forma de cormunicarse calmara al
paciente y permitira finalizar bien el episodio.

Es importante destacar que los 0jos son el foco mas expresivo del rostro, pues otorgan
una sefial precisa de comunicacion con el otro, ya sea para iniciarla, mantenerla, termi-
narla o no establecerla. La direccién de la mirada trasmite un mensaje especifico. Por
ello, es necesario aprender a utilizar jos ojos para enviar y recibir mensajes.'® Mantener
el contacto visual durante el didlogo es esencial para el paciente; de esta forma se consi-
gue su atencidn y colaboracién. Ademas, la expresion facial, los gestos y movimienios
de los labios pueden ser observados y utilizados para interpretar la conversacion.

También es fundamental el sentido del tacto para la valoracidn y cuidado del usuario, ya
que ¢l toque terapéutico puede proporcionar la tranquilidad y el afecto que necesita el
paciente como ser humano.

Consejeria

Si bien la consejeria como funcion es desarrollada correctamente en los programas es-
pecializados, es importante sefialar que para el profesional de enfermeria se constituye
en una herramienta indispensable para ser realmente eficaz en su relacion con ¢l pacien-
te, el grupo farniliar v la comunidad.
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En el fenémeno tratado, la labor del consejo se estima fundamental. Este proceso comien-
Za por transmitir a las personas la importancia del didlogo v la interaccién arménica entre
los seres humanos. El consejo es un proceso de didlogo e interaccion orientado a facilitar
la solucién y la comprension de los problemas, y a reforzar la motivacién para lograr los
cambios de conducta necesarios en las personas que lo requieran. Es un proceso que, 2
través del escuchar y observar atentamente al otro, permite proporcionar asesoramiento,
orientacion y dar respuesta a las necesidades psicosociales y espirituales del individuo.,

Se sabe que cada experiencia entre cuidador, paciente y familia es 1inica, por ello, la
consejeria debe adaptarse a los individuos, parejas, familias y grupos. Ellos tienen pre-
ocupaciones, obligaciones, sentimientos y necesidades similares, pero cada uno puede
requerir distintas formas de apoyo.

Los consejos deben tener siempre como fin ayudar al ser humano a asumir la responsa-
bilidad de su propia salud y de la de los demas. De esta forma brindan herramientas
necesarias para orientar y guiar en sus problemas a los clientes promoviendo el
autocuidado.

El consejo, tanto en los cuidadores como en las familias, trata de ayudar a las personas
a descubrir y definir por si mismas los problemas que se les plantean v a adoptar decisio-
nes realistas sobre lo que pueden hacer para reducir las repercusiones de esos probiemas
para ¢lios mismos, sus familiares y amigos.

Consideraciones finales

E! estudio se inicia con una mirada atenta a familiares responsables de enfermos que
sufren la enfermedad de Alzheimer, en cuyos grupos se tienen responsabilidades de
cuidar y ensefiar como profesionales de enfermeria y docentes.

De acuerdo con los comportamientos manifestados por personas que cuidan a los adul-
tos mayores, y también con cuidadores, se percibe que es importante cuestionarse la
calidad de la atencion de enfermeria prestada por ellos.

Con esta postura, el método fenomenoclégico era un camino que permitiria buscar el
sentido de sus sentimientos y percepciones, y comprender a los cuidadores como seres
humanos que tienen la experiencia del cuidado con el gnipo de pacientes con enferme-
dades demenciales.

Al aclarar el modo de ser inauténtico del cuidador, en que no consigue enfrentar las
restricciones y sufrimiento traidos por la enfermedad que aqueja a sus familiares, es
importante que el profesional de enfermeria desarrolle habilidades en la docencia y en
el cuidado de pacientes y cuidadores (y su familia) para ayudar y orientar a estos univer-
sos culturales de clientela que en todo lugar viven esta cruel enfermedad.
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