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RESUMEN

El cuidado de un adulto mayor con Alzheimer conlleva situaciones que influyen en la calidad
de vida tanto del enfermo como del cuidador. Este estudio estd adscrito a la linea de
investigacion: “Cuidado de la vida y ser saludable desde la perspectiva de los propios actores”
del Doctorado en Enfermeria. El objetivo de esta tesis es generar una teoria sobre el
significado que le otorga el familiar: desde una vision integradora al cuidado del adulto mayor
con Alzheimer. La presente investigacion es de naturaleza cualitativa, bajo el paradigma
interpretativo vivencial y el método fenomenolégico hermenéutico, siguiendo los pasos del
método fenomenoldgico de Herbert Spiegelberg para el andlisis de los datos. La técnica de
recoleccion de datos utilizada fue la entrevista a profundidad. Se seleccionaron 03 familiares
cuidadores del adulto mayor con Alzheimer y 02 agentes externos representados por
enfermeras con experiencia en esta area. De esta informacion emergieron 04 categorias:
Interpretando el adulto mayor con Alzheimer, vivenciando el cuidado del familiar al adulto
mayor, comprendiendo el estado psico-afectivo del familiar del adulto mayor, identificando
los valores que intervienen en el cuidado del adulto mayor con Alzheimer. El constructo
teorico del cuidado del adulto mayor con Alzheimer subraya que este proceso es una
combinacion esencial de practicas cuidadoras basicas y una profunda conexién humana
respetuosa y significativa con el ser cuidado basada en valores como el amor y la
comprension. Los cuidadores, a menudo agobiados por la falta de conocimientos,
experimentan estrés, pero con el tiempo, su experiencia puede llevar a una mayor satisfaccion
y sentido de pertenencia. Es necesario proporcionar apoyo integral desde la enfermeria para
desarrollar las habilidades necesarias en los cuidadores.

Palabras clave: Familiar, Cuidado, Adulto Mayor, Alzheimer, Enfermeria.
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MEANING THAT THE FAMILY MEMBER GIVESTO THE CARE OF THE
ELDERLY WITH ALZHEIMER'S: FROM AN INTEGRATIVE VISION

ABSTRACT

Caring for an elderly person with Alzheimer's entails situations that influence the quality of
life of both the patient and the caregiver. This study is part of the line of research: "Caring for
life and being healthy from the perspective of the actors themselves" of the Doctorate in
Nursing. The objective of this thesis is to generate a theory about the meaning given by the
family member: from an integrative vision to the care of the elderly with Alzheimer's. The
present research is qualitative in nature, under the experiential interpretative paradigm and the
hermeneutical phenomenological method, following in the footsteps of Herbert Spiegelberg's
phenomenological method for data analysis. The data collection technique used was in-depth
interviews. 03 family caregivers of the elderly with Alzheimer's and 02 external agents
represented by nurses with experience in this area were selected. From this information, 04
categories emerged: Interpreting the elderly with Alzheimer's, experiencing the care of the
family member to the elderly, understanding the psycho-affective state of the elderly relative,
identifying the values that intervene in the care of the elderly with Alzheimer's. The
theoretical construct of care for the elderly with Alzheimer's underlines that this process is an
essential combination of basic caregiving practices and a deep, respectful and meaningful
human connection with being cared for based on values such as love and understanding.
Caregivers, often burdened by a lack of knowledge, experience stress, but over time, their
experience can lead to greater satisfaction and a sense of belonging. It is necessary to provide
comprehensive support from nursing to develop the necessary skills in caregivers.

Keywor ds: Family, Care, Older Adults, Alzheimer's, Nursing
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INTRODUCCION

El cuidado del Adulto mayor con Enfermedad de Alzheimer (EA) es un desafio para el
contexto familiar, con implicaciones en la sociedad, &mbito econdmico, asi mismo en el

sistema de salud.

En este sentido, el familiar cuidador, realiza un acto personal, ético, creativo y solidario a
las personas en el proceso salud-enfermedad, especialmente a los adultos mayores que
padecen la EA, a los demas miembros del grupo familiar y a la sociedad en general, que
precisa una atencion adecuada. Su actuacion tiene la finalidad de fortalecerlo emocional y

espiritualmente, proporcionando asi unos cuidados integrales de calidad.

En las ultimas décadas se ha incrementado la poblacion de Adultos mayores. La
sociedad a menudo presenta una percepcion erronea de esta etapa de la vida debido al retiro
forzoso del trabajo y los cambios biologicos que se consideran signos de decadencia fisica y
mental. Esto lleva a que los adultos mayores sean percibidos como personas con diversidad
funcional, inutilidad y rigidez, aunque estos aspectos no son causas directas de la muerte en

esta etapa de la vida.

Es oportuno sefialar, que los cambios de comportamiento, perdida de la memoria y
deterioro del pensamiento que acompanan esta patologia, limitan a los adultos mayores para
realizar sus actividades de la vida cotidiana, generando cargas emocionales, fisicas,
econdmicas en su familiar cuidador desencadenando en ellos descuido en su vida personal,

por la dedicacion y seguimiento que requiere esta poblacion.



Muchas veces estas alteraciones son las que generan dependencia en el adulto mayor
con Alzheimer, para realizar las actividades de la vida diaria transformandolo en seres
dependientes del personal de enfermeria, es alli donde el familiar tiene que estar vigilante en
el cuidado que amerita este tipo de personas, deben estimularlos y motivarlos, hasta donde su
condicion se lo permita, asi mismo pueda incorporarse a su vida diaria con comportamientos

aceptables que favorezcan su estado biopsicosocial.

El presente estudio esta adscrito en la linea de investigacion: “Cuidado de la vida y ser
saludable desde la perspectiva de los propios actores,” adscrita al Doctorado de Enfermeria, en
este sentido realice el estudio investigativo titulado: Significado que le otorga el familiar al
cuidado del adulto mayor con Alzheimer: desde una vision integradora. La perspectiva del
mismo estuvo dirigido a: Generar una teoria sobre el significado que le otorga el familiar

desde una vision integradora a el cuidado del adulto mayor con Alzheimer.

Esta investigacion se fundamentd en el paradigma interpretativo vivencial, el método
fenomenoldgico hermenéutico y los pasos del método fenomenologico de Herbert Spiegelberg
para el analisis de los datos. Esto permitié develar las vivencias de los familiares cuidadores
de los adultos mayores con EA e interpretar y comprender su significado desde la propia
subjetividad y perspectiva de los mismos. Por otra parte, utilice la entrevista en profundidad,

mediante conversatorios con los Informantes Clave.

La investigacion esta estructurada en siete capitulos: El capitulo I: Vivenciando el
fendmeno de Estudio contiene la informacion relacionada a la contextualizacion de la
situaciéon problemadtica, los objetivos y la justificacion de la investigacion. El capitulo II:

Recorrido metodologico del Estudio, estructurado por el paradigma, enfoque, el método, los



Informantes Clave, criterios de seleccion de los mismos, acceso al campo de estudio, las
consideraciones éticas para proteger el derecho de todos los participantes; la técnica de
recoleccion de la informacion, la relacion entrevistado — entrevistadora y finalmente el rigor
metodologico. El Capitulo III: Fundamentacion teorico referencial esta constituido por los
antecedentes relacionados con esta investigacion, las bases tedricas que fortalecen a la misma
y los basamentos legales. EL capitulo IV: Conociendo y entendiendo el fendmeno en
Estudio trata sobre la sintesis narrativa, la categorizacion, agrupacion y codificacion de la
informacion de los sujetos participantes, durante las entrevistas realizadas, se generaron
aspectos importantes, interesantes y estimulantes para la comprension del fendémeno;
finalmente se presenta la estructuracion de las categorias y subcategorias. Capitulo V:
Construyendo la Teoria Emergente. La construccion teorica interpretativa emergente sobre
el significado que le otorga el familiar al cuidado al adulto mayor con Alzheimer fue obtenida
como resultado de las coincidencias e intersecciones de las categorias. Capitulo VI:
Comprendiendo El significado que le otorgan los familiares al cuidado del Adulto M ayor
Con Alzheimer: desde una vision integradora este capitulo contiene el constructo tedrico
sobre el significado que le otorgan los familiares al cuidado del adulto mayor con Alzheimer:
desde una vision integradora y finalmente el capitulo VII, en este se presentan las reflexiones

de cierre.



CAPITULOI

VIVENCIANDO EL FENOMENO DE ESTUDIO

Este capitulo contiene la informacion relacionada a la contextualizacion de la situacion

problemadtica, los objetivos y la justificacion de la investigacion.

1.- CONTEXTUALIZACION DE LA SITUACION PROBLEMATICA

Es imposible abordar el tema del significado que el familiar otorga al cuidado del
adulto mayor con Alzheimer desde una vision integradora sin antes realizar un arqueo
bibliografico que sustente esta perspectiva. Los antrop6logos plantean que el cerebro humano
desarroll6 su alta capacidad de autocuidado y razonamiento como resultado de la evolucion
cultural, més que de la evolucion fisica, lo que transformo profundamente la forma de vida de

los seres humanos.

A lo largo de la historia de la humanidad, el saber y las costumbres del cuidado de la
vida han sido parte del crecimiento humano y han conformado la cultura del mismo
transmitida de padres a hijos, su evolucion antropoldgica y el significado que el saber popular
le da. Esta dimension ha sido descrita por los més eruditos como el arte de cuidar. Podemos
aceptar la evidencia de que todos los humanos sabemos cuidarnos y cuidar a los nuestros, pero

por ello hemos de renegar del carécter cientifico de dicha actividad.

En este orden de ideas se puede definir el verbo cuidar es prestarle atencion y esmero
en una cosa, atender, velar, mimar, esmerarse, meditar asistir y aplicar la atencion y el

pensamiento. En tal sentido el cuidado significa ademds preocupacion, interés, afecto y



responsabilidad. Algunos estudiosos derivan cuidado del latin cura. En su forma més antigua,

cura en latin se escribia coera y era usada en un contexto de relaciéon de amor y de amistad (1)

Entendiéndose como esa actitud de cuidado, de desvelo, de preocupacion, de inquietud
por la persona amada y por el objeto de estimacion. Se puede decir que el cuidado humano es
la actitud de responsabilidad y envolvimiento afectivo con otro ser humano, la palabra
cuidado incluye dos significados basicos, la primera actitud de desvelo, de solicitud y de
atencion para con el otro. La segunda de preocupacion y de inquietud, porque la persona que

tiene cuidado se siente envuelta y afectivamente ligada al otro.

Es importante comprender que el concepto del cuidado ha ido evolucionando desde la
época prehistorica hasta nuestros dias, rumbo a la postmodernidad y hacia el tercer milenio. El
hombre prehistorico tratdé en todo momento de satisfacer sus necesidades basicas para
subsistir: Alimentacion, vivienda, proteccion, recreacion, confort, transporte y la necesidad de
socializacion para la constitucion de una familia y el trabajo de grupos. A veces el hombre no
mide las consecuencias de sus acciones, pues la lucha de ahora es mas competitiva, por lo

tanto, es mas individualista.

Es oportuno mencionar que a través del cuidado humano se genera el bienestar
biopsicosocial, hoy en dia significa estar sano bioldogicamente, psicoldgica, y en el ambito
social. Mientras tanto solo hay una gran preocupacion por su ausencia y se toman medidas de
proteccion solo cuando la salud estd amenazada. Se puede decir que, al hacer referencia del
cuidado, es preciso plantearse quienes son los cuidadores y quienes los cuidados. En este
sentido, entre los cuidadores formales y los cuidadores informales, esta dada por la

dependencia institucional, en la cual se inscriben quienes brindan estos servicios. En contraste



a los cuidadores informales, que carecen de dependencia jerarquica, organica y administrativa

(2).

Cabe destacar que “Cuidar a quien cuida” genera la necesidad de visibilizar el valor
del cuidado como trabajo no remunerado y, el aporte que realiza a la sociedad, la poblacion
femenina cuidadora informal de personas adultas mayores, desde el ambito familiar (3). Es
evidente la dedicacion y esmero con la cual, la cuidadora informal realiza el cuidado al
familiar que padece la enfermedad de Alzheimer, para quienes tiene el estado algunos
programas de proteccion. Sin embargo, al cuidador quien se convierte en su protector no
existen politicas de proteccion y lo mas triste es que en ella se genera, agotamiento, cansancio,

depresion entre otras.

En correspondencia con esta vision integral de la salud del cuidador informal, algunos
autores coinciden en que la condicion del cuidador y el cuidado es una arista de relevancia en
este nuevo paradigma, sobre todo, en un momento histérico donde la longevidad es de gran

interés para la comunidad cientifica mundial (2,3).

Ser cuidador informal o familiar con Alzheimer, no es una tarea prefijada o esperada por
las familias, y ademis no es una responsabilidad que el cuidador haya elegido
voluntariamente, las tareas del cuidador se asumen de forma progresiva, siendo dificil o casi
imposible establecer el punto en el que el cuidador asume su papel de cuidador principal y el
punto en el que el cuidado toma el control completo de la vida del cuidador, el caso de los
cuidadores de personas mayores dependientes, responde a un perfil general, en el cual se
consideran personas aproximadamente de 50 afios, mujeres en un 81% de los casos casadas y

con estudios de primaria (4). Ademas, el modelo del cuidador se puede tomar como recurso, el



foco de atencion se centra solo en el adulto mayor enfermo en algunas oportunidades. De tal
modo, el cuidador, solo es tomado en consideracion, en la medida que presta cuidados a su

familiar, en pro del beneficio que aporta el sistema formal de asistencia sanitaria (5).

Dentro de este orden de ideas la importancia del area gerontoldgica en el profesional
de enfermeria desempenando su rol de docente tal y como estéd pre - establecido dentro de su
perfil de competencias en la capacitacion y adiestramiento del familiar cuidador para
preservar su estado de salud, se acentia cada dia en razon al crecimiento de la poblacion de 60
afios y mas a nivel mundial y especialmente en paises de desarrollo. La enfermedad de
Alzheimer actualmente representa entre el 50 y el 75% de las demencias, es considerada como
una de las mas frecuentes en la tercera edad (6). Es por ello que la atencion debe ir proyectada
tomando en cuenta la realidad demogréfica poblacional y el grupo familiar, asumiendo de tal

forma un compromiso social con los adultos mayores, en términos de salud y bienestar.

De igual manera la complejidad de los problemas de salud de los adultos mayores exige
que se amplien las actividades de investigacion, se elaboren nuevas estrategias, se apliquen
medidas especiales para prevenir o enlentecer las enfermedades cronicas no transmisibles y se
reorienten la politicas de salud dirigidas a promover la atenciéon y permanencia del adulto
mayor en la comunidad y en el nucleo familiar, de manera que estos medios sirvan de
mecanismo mediante el cual se pueda evitar el confinamiento temprano o innecesario del

anciano en instituciones de larga estancia.

El cuidado humanizado de enfermeria es necesario en la practica clinica profesional,
permite mejorar el cuidado que se brinda al paciente y al cuidador con el fin de propiciar su

calidad de vida, se puede definir como una actividad que requiere de un valor personal y



profesional encaminado a la conservacion, restablecimiento y autocuidado de la vida que se
fundamenta en la relacion terapéutica enfermero-paciente. El profesional de enfermeria tiene
el compromiso cientifico, filoséfico y moral hacia la proteccion de la dignidad, y la

conservacion de la vida, mediante un cuidado humanizado en los pacientes y sus cuidadores

(7).

Pensar en la vejez, como concepto implica operar juntamente con variables bioldgicas,
psicologicas, sociologicas, antropologicas y filoséficas, tan solo, para considerar las mas
relevantes. El devenir de la palabra “viejo” a través de la historia del hombre, nos acerca a
aspectos vinculados a los mitos, las leyendas, ligados al quehacer de los viejos en las distintas
culturas, sociedades y épocas historicas, delineando algunos prejuicios; saberes y categorias,

que subyacen al concepto (7,8).

Desde esta perspectiva filosofica de Aristoteles, el envejecimiento radica en que el
alma no es puro intelecto y estd en estrecha relacion con el cuerpo el cual debe permanecer
intacto, para que la vejez sea feliz, él presento a la vejez como un opuesto a la juventud, a la
que enlazaba como ferviente, apasionada y de gran imaginacion, y sefialaba la vejez que esta
llevaba a los hombres, a ser tibios en sus amores. A tener mal cardcter y si bien a vivir muchos
afios, resaltando que también es cierto que con frecuencia han sido engafiados, que han
cometido errores, los cuales los han vuelto mezquinos reticentes; vacilantes y timoratos (1) Se
puede pensar entonces, que se irradian actitudes afianzadas en la experiencia y vivencia de los

anos.

Reflexionando la literatura de Aristoteles, puedo apreciar que ¢l visiond la vida del

hombre desde la antigiiedad buscando un sentido a la vida enmarcado dentro de la felicidad



como la realizacion de las capacidades humanas, estaba de acuerdo en que tenia que buscar la
felicidad en ese transitar de la vida, por lo que la enmarca en la eudaimonia. Para ¢él, la
felicidad o bienestar como el bien final, es lo que siempre se desea. El hombre en la época
arcaica, pasada su vida buscando la felicidad, por eso €l presenta la vejez diferente a otros
hombres “con el placer en contemplacion reflexiva, en las cualidades en donde se llega la

felicidad”, lo cual seria resultado de haber llevado una vida buena.

Mientras que, Platén por su filosofia no tomaba en cuenta la decadencia fisica del
individuo, para ¢l, la verdad residia en el alma inmortal capaz de llegar a las ideas y vincularse
con ellas. El declive de la edad no se alcanza, como resultado dice que, solo aquel que ha
salido de la caverna y ha contemplado las ideas serd designado para gobernar. El hombre
obtiene esa virtud después de iniciar su educacion en la adolescencia, dard sus frutos a los
cincuenta afios y sera a partir de esa edad cuando el hombre podréd ingresar al reino de las
competencias y a las ideas. De igual forma, menciono en las “leyes”: Las necesidades y
obligaciones de los hijos, de respetar a sus viejos padres poniendo a sus servicios sus riquezas
y su persona. Este filosofo describe el “umbral de la vejez” que es agradable conversar con
personas de edad avanzada, pues parece necesario que sean ellas quienes hablen de un camino

ya recorrido y que, posiblemente todos tengamos que recorrer y le da un gran peso a la vejez

(8).

Es importante destacar que generalmente en la vejez se presenta la enfermedad de
Alzheimer que esta caracterizada por demencia, sindrome que implica el deterioro de la
memoria, el intelecto, el comportamiento y la capacidad para realizar actividades de la vida
diaria. Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), 50 millones de personas padecen

demencia de las cuales alrededor del 60% viven en paises de ingresos bajos y medios. Cada
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aflo se registran cerca de 10 millones de nuevos casos y se prevé que esta cifra se triplique en
2050, es una enfermedad que tiene un efecto abrumador no solo en las personas afectadas,

sino también en sus familiares y cuidadores (8).

En América Latina y el Caribe se ha generado el aumento mas acelerado, ya que
pasara de 3,4 millones de personas en 2020 a 7,6 millones en 2030, cifra que supera la
proyeccion de 7,1 millones de personas con este trastorno en los Estados Unidos y Canada.
Con estas estadisticas en incremento también aumentan los costos. En 2020, el costo calculado
de tratar y cuidar a las personas con demencias era de 604.000 millones de ddlares a nivel
mundial y de 235.800 millones de dolares en los paises de las Américas. Gran parte de esta

carga econdmica era costeada por las familias (9).

El Alzheimer en Venezuela es una situacion real ya que la poblacion estd
envejeciendo. Segun una actualizacién de datos del Instituto Autonomo del Adulto Mayor, la
poblacion adulta mayor es de 1,3 millones, que representa 33% mas que en 2010. Para
entender un poco maés las cifras, quiere decir que, en 2020, hay 28 adultos mayores por cada
100 nifios menores de 15 afos (9). Asi mismo, de acuerdo al registro de morbilidad del
Servicio Autéonomo de Geriatria y Gerontologia del Estado Aragua, ubicado en la ciudad de
Maracay, municipio Girardot, el 90% de la poblacion de adultos mayores que asisten a este

centro estan afectados por la enfermedad de Alzheimer.

El Alzheimer, enfermedad silenciosa, que genera deterioro cognitivo, que no tiene
cura, y genera sufrimiento para quienes la padecen y su familiar cuidador. Algunos estudios
han implicado que las lesiones traumaticas en la cabeza, el bajo nivel educativo, y el género

femenino, son posibles factores de riesgo, segun las fuentes investigadas, existe un promedio
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de 63,6% en la poblacion femenina, y el 36,4% de los hombres, que presentan la enfermedad

de Alzheimer, que varia entre los 65 y los 94 aios, en el contexto nacional (9).

Cotidianidad observada

De acuerdo con los registros estadisticos de morbilidad, actualmente en nuestro estado
no se cuenta con este registro actualizado. Es oportuno sefialar que, en la ciudad de Maracay,
Municipio Girardot, el 90% la poblacion de los adultos mayores, se encuentran afectados por
esta patologia (2) es importante resaltar que son personas dependientes del cuidado de los
familiares, observandose en ellos un desmejoramiento organico a medida que va

evolucionando la enfermedad.

Desde la experiencia observada especificamente en la comunidad Montafia Fresca y
otras comunidades de la Ciudad de Maracay, Estado Aragua, existen varias familias donde
hay personas de la tercera edad (padres y abuelos) con Alzheimer, que son cuidados dentro de
su propio hogar por sus familiares y son estos cuidadores personas mayores de 50 afos, con
enfermedades cronicas, que muchas veces no se atienden por su responsabilidad con el adulto
mayor a cargo. Cabe destacar que los adultos mayores reciben asistencia médica ambulatoria
mas no de hospitalizacion en el Servicio Autonomo de Geriatria y Gerontologia del Estado

Aragua, pues debido a las condiciones socio sanitarias en las que se encuentra esta institucion.

Quedando los cuidados de esta poblacion afectada por la enfermedad de Alzheimer a
cargo de sus familiares en los hogares, el mantenimiento de estas personas es costoso y en los
diferentes hogares en los cuales los adultos mayores residen, no se cuenta con los recursos
humanos y materiales para brindarles a esta poblaciéon una manutencion acorde con la

enfermedad que padecen. En vista de que son personas netamente dependientes de los
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cuidadores, es decir sus familiares. Durante la trayectoria que tienen de cuidar al adulto mayor
los familiares afrontan a su propio envejecimiento y generan una serie de representaciones
simbolicas con las que construye el significado sobre el cuidado integral del longevo, el
cuidado de si y el cuidado de otros, tomando en cuenta los elementos transpersonales para el

descubrimiento de mejores practicas que ayuden a mantener la calidad de vida.

De tal manera que la orientacion filosofica del cuidado de Sartre considera la
concepcidon fenomenologica y existencialista como la descripcion de la totalidad del mundo
existencialista para concebir la comprension de la esencia humana, en el momento de vivir o
convivir vivencias esenciales en los seres humanos, que nos conlleva a la busqueda y
encuentro de significado a la experiencia por la vida y la salud, en esto se argumentan las

diferentes perspectivas de las teorias del significado (3).

Cabe destacar que la educacion es de gran importancia para el autocuidado del familiar
cuidador principal del adulto mayor con Alzheimer, considerando de que disponga de todos
los conocimientos necesarios para auto cuidarse y cuidar al enfermo, garantiza los cuidados de
una manera oportuna y por lo tanto en él se genera un equilibrio emocional, de seguridad y
confianza al realizarle todas las actividades. En este sentido, el rol protagonico del familiar en
el cuidado del enfermo requiere de una formacion educativa informal tal como lo establece la
UNESCO, que la deben desarrollar los miembros del equipo multidisciplinario de salud que
laboran en las diferentes redes sociales, sin dejar a un lado todas las experiencias del cuidador

de las que ¢l puede aprender a cuidar al enfermo y auto cuidarse (10).

Ademas, se plantea que la atencion a la salud en el primer nivel adquiere un rol

protagdnico el equipo de salud como responsable del abordaje integral de las familias y la

12



comunidad, con una fuerte orientacidon preventiva. Esta atencion concentra la complejidad
socio-sanitaria, por cuanto le corresponde establecer la pertinencia, oportunidad y tipo de
intervencion y/o derivacion de la gran gama de problemas biologicos, psicologicos y sociales

que afectan al familiar y al adulto mayor con Alzheimer (11).

Ahora bien, es necesario orientar, educar y asesorar a este ser humano continuamente
en el plan de actividades a desarrollar en el cuidado diario. Es importante que la sociedad
(comunidad, colectivos, vecindario y familia) no ignore que los adultos mayores y sus
cuidadores son ciudadanos de pleno derecho, con sus prerrogativas y sus obligaciones,
miembros activos del entramado social y corresponsables en sus designios, con los que se
debe contar a la hora de conjugar un mundo solidario, fuertemente unido en igualdad de

condiciones, con el fin de lograr una existencia mas humana para todos.

Bajo las concepciones filosoéficas descritas, en nuestro pais a finales del afio 2000, se
inicia el manejo del término de cuidado del adulto mayor no institucionalizado. Como
consecuencia, los familiares generalmente los hijos han buscado frecuentemente las
estrategias para indagar y reflexionar sobre el significado del cuidado del adulto mayor, su
entusiasmo, su existencia, y en fin, la esencia del ser humano en el transcurrir del tiempo. La
pregunta que emerge de los familiares en el contexto de la realidad descrita es ;Los familiares
han buscado el significado del cuidado del adulto mayor con Alzheimer como un modo de

vida y de ser de los cuidadores, desde una vision integradora?

Estos argumentos emergentes son de gran importancia porque del significado otorgado

al cuidado del adulto mayor con Alzheimer influye la actitud que adopte el familiar hacia
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dicho cuidado. Esta actitud es fundamental para asegurar una buena calidad de vida para la

persona afectada.

Tomando en cuenta lo antes mencionado y mi experiencia como enfermera, docente y
cuidadora de adultos mayores institucionalizados durante mi vida profesional, observé con
gran preocupacion esta problematica de salud publica, en la cual cada dia esta patologia se
incrementaba de manera alarmante. Los que se encuentran cuidando a esta poblacion son, en
su mayoria, sus familiares en cada uno de sus hogares, quienes realizan este cuidado con
esmero, dedicacion, constancia y entrega, algunos con formacion académica y otros sin
formacion alguna. Esto generd la oportunidad de cuestionar: ;qué representa para los
familiares el cuidado del adulto mayor con Alzheimer? Esto creé en mi una nueva expectativa
que me permiti6é conocer el significado que le otorga el familiar al cuidado integral del adulto

mayor.

Es importante destacar que esta interrogante surgié en mi, desde que trabajaba como
enfermera en el Geriatrico Dr. Francisco Lazo Marti del estado Aragua, donde observaba en
mi comunidad familiares que solicitaban ayuda para cuidar del adulto mayor con Alzheimer
en su hogar, pues desconocian algunos de como hacerlo y otros lo hacian con algunos
argumentos teodricos. Sin embargo, siempre observaba en estos familiares cuidadores,
preocupacion, miedo, nostalgia y muchas veces stress. Les brindaba apoyo con amor y
dedicacion profesional, pero me preguntaba qué significaba para ellos cuidar de un adulto
mayor con Alzheimer, considerando las limitaciones presentes. Esa gran duda perturbaba mi
estado emocional, continuando mi preocupacion, mi inquietud de conocer e indagar sobre lo
que significaba para los familiares cuidar de su madre o padre con la enfermedad de
Alzheimer, a pesar de que los argumentos tedricos estandarizan los cuidados, pero no explican

14



como se deben considerar y cuidar a estos seres humanos en cada uno de sus estadios y las
limitaciones que presentan los familiares debido a que requieren de cuidados especializados y

carecen de los apoyos institucionales.

En mi larga trayectoria como enfermera he podido observar en los escenarios sociales,
especialmente en algunos hogares de la comunidad de Montafia Fresca y otras comunidades
Araguefias que los familiares carecen de conocimientos que les ayude a brindarles los
cuidados especializados que amerita esta poblacion, pues lo trataban igual que otra persona
sana y cuando entraban en crisis, los familiares entraban en un estado de desesperacion y

frustracion. La ayuda del ente de atencion de salud en este estado generalmente es ausente.

Asi mismo como enfermera y docente universitaria me surge también la inquietud de

(como ensefarle al familiar a cuidar de una manera integral al adulto mayor con Alzheimer?

Entendiendo que el mundo cotidiano del familiar cuidador en relaciéon con el cuidado
del adulto mayor con Alzheimer esta lleno de infinitas posibilidades, experimentadas y vividas
por ellos, quienes le dan un significado desde sus propias experiencias y vision de logro,
construyéndolo desde su propia percepcion. Para hacer una aproximacion a esta realidad
fenomenoldgica, es necesario comprender el significado que el familiar otorga al cuidado de
un adulto mayor con Alzheimer. En la interaccion de los familiares cuidadores y los adultos
mayores, no siempre se toman en cuenta las caracteristicas fisicas, fisiologicas y
psicoafectivas, tratdndolos de forma general al igual que al resto de las personas que viven en
el hogar. Esto genera barreras en la interaccion y una incomprension del adulto mayor. La

situacién que vive el adulto mayor con Alzheimer requiere cambios en el estilo de vida del
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cuidador y del nucleo familiar, ademdas de una capacitacion sobre los cuidados para garantizar

la calidad de vida.

Para los familiares el cuidar tiene connotacion sentimental, psicoafectiva y de empatia,
por el vinculo familiar con el adulto mayor. Sentimiento de preocupacion o interés, vigilar el
cuidado con proteccion, sentimiento de dedicacién y entrega (6). Asi mismo establece el
cuidar como una relacion interpersonal: Ese vinculo entre el familiar y el adulto mayor es la
esencia de cuidar: expresa y define el cuidar, incorpora sentimientos y comportamientos en la
relacion, incluye aspectos como el amor para demostrarlo, dedicacion y una capacitacion

continua por parte del equipo multidisciplinario.

Preguntas norteador as del estudio
El objeto de estudio en esta investigacion, considerando el ambito de interés descrito,

se centrara en responder a las interrogantes que sustentaran el desarrollo de la misma.

1. {Qué significa para usted el adulto mayor con Alzheimer?

2. (Qué significado tiene para el familiar el cuidado de un adulto mayor con Alzheimer?

3. ({Qué siente el familiar al tener bajo su cuidado al adulto mayor con Alzheimer?

4.;Qué valores posee el familiar al momento de brindar cuidados al adulto mayor con

Alzheimer?

Para dar respuesta a estas interrogantes, me planteé¢ los siguientes objetivos del estudio.
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2.- OBJETIVOSDEL ESTUDIO

2.1.- Objetivo general del estudio

Generar una teoria sobre el significado que le otorga el familiar al cuidado del adulto

mayor con Alzheimer: desde una vision integradora.

2.2.- Objetivos especificos

Describir las vivencias y creencias del familiar sobre el significado del cuidado del
adulto mayor con Alzheimer: desde una vision integradora

Buscar las multiples perspectivas de los informantes clave, agentes externos e
investigadora sobre el significado del cuidado al adulto mayor con Alzheimer: desde
una vision integradora.

Contrastar las diferentes visiones de los informantes clave y los agentes externos sobre
el significado del cuidado al adulto mayor con Alzheimer: desde wuna vision
integradora.

Buscar las esencias y estructuras del fendmeno estudiado segiin los aportes de los
informantes clave y los agentes externos sobre el significado del cuidado al adulto
mayor con Alzheimer: desde una vision integradora.

Interpretar a partir de las categorias emergentes el significado que le otorgan los
familiares al cuidado del adulto mayor con Alzheimer: desde una vision integradora
Comprender el significado que le otorgan los familiares al cuidado del adulto mayor

con Alzheimer: desde una vision integradora.
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3.- JUSTIFICACION DE LA INVESTIGACION

El cuidado es un acto existencial y una dimensién ontoldgica basada en la relacion,
reciprocidad, confianza y compromiso afectivo hacia otro ser humano. Segin Mayeroff,
cuidar a otro implica un crecimiento personal, ya que quien cuida se autodetermina al elegir
los valores e ideales que sustentan su experiencia. Este autor aborda el cuidado desde dos
ideas basicas: el cuidado del hombre y su lugar en el mundo. Al cuidar de otras personas, se
comprende que, a través del cuidado, el ser humano vive el significado de su vida. La
voluntad de estar en cualquier lugar del mundo no surge de la dominacién, sino de la
justificacion del juicio de estar cuidando y siendo cuidado, lo que implica el "cuidado" del ser

y "su lugar" (12,13).

Esta investigacion destaca la importancia del cuidado humanizado, basado en la teoria
de Jean Watson, enfocada en la relacion transpersonal. Este enfoque busca fortalecer la
calidad del cuidado para restaurar el arte de cuidar y sanar, promoviendo una atenciéon mas

humanizada hacia pacientes y familiares (13).

En este estudio, desde la perspectiva del cuidado, se busca explorar las multiples
visiones que los cuidadores asignan al cuidado del adulto mayor con Alzheimer en su contexto
social, considerando tanto los avances en el conocimiento, la ciencia y la tecnologia, como
una vision humanista. Este enfoque se vincula directamente con el desarrollo humano, que
implica dos procesos simultaneos: la socializacion y la individualizacion, ambos promovidos a
través de la educacion. La socializacion permite la apropiacion de competencias culturales
necesarias para participar activamente en la sociedad, mientras que la individualizacion

fomenta la autonomia, el autocuidado, la creatividad y la libre eleccion, esenciales para la
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construcciéon de un proyecto de vida. En este contexto, es fundamental que los familiares
cuidadores adquieran conocimientos que les permitan mantener un equilibrio biopsicosocial,
integrando avances tecnologicos y una vision humanista para garantizar un cuidado integral y

de calidad al adulto mayor con Alzheimer.

El Alzheimer tiene un impacto significativo en las familias, especialmente en el cuidador,
debido al mayor riesgo de desgaste fisico, emocional y social que enfrentan. Por esta razon, el
cuidado brindado por el personal de enfermeria no debe centrarse unicamente en satisfacer las
necesidades del paciente, sino también en atender al cuidador y su entorno. Es fundamental
resaltar valores humanos, respetar las costumbres, creencias y cultura, elementos que
sustentan el cuidado de enfermeria. El autocuidado en pacientes con Alzheimer esta limitado
por los sintomas y comportamientos caracteristicos de la enfermedad, especialmente la
afectacion de la memoria, que impiden el cumplimiento de las acciones de autocuidado. Esta
situacion genera una dependencia casi total del cuidador, lo que resalta la importancia de

incluir a los familiares en el proceso de aprendizaje planificado por el personal de enfermeria.

Desde el punto de vista epistemoldgico, se orienta a la construccion del conocimiento
sobre el cuidado del adulto mayor con Alzheimer. Los resultados podrian servir para mejorar
desde el ambito social la calidad de vida del cuidador y del ser cuidado desde las diferentes
perspectivas de los actores sociales. Ademas, este estudio sirve de fundamento teérico a otras
investigaciones que se argumenten en esta linea de investigacion, asi como modelo para otros

familiares que cuiden a los adultos mayores con Alzheimer en sus hogares.

La presente investigacion beneficia en primera linea a la comunidad académica,

estudiantes en formacion que tendran en cuenta la pertinencia y cientificidad del estudio
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realizado, seguida de la comunidad cientifica, pues refleja el sustento cientifico del problema
de investigacion. Indirectamente también se beneficia al paciente, porque mientras mas
eficiente es la preparacion del profesional de salud, mejor serd la atencion que brinda al

usuario y a la sociedad en general.

El presente estudio estd adscrito a la Linea de Investigacion del Doctorado en
Enfermeria: Area de Concentracion Salud y Cuidado Humano, referida a: Cuidado de la vida
y ser saludable desde la perspectiva de los propios actores, asi mismo, se inserta en el Plan
Nacional de Ciencia y Tecnologia del Ministerio de Ciencia y Tecnologia (14) de Venezuela,
en el area de Salud Publica establecida como eje prioritario, en la medida que este estudio

fomente la calidad de vida del cuidador y del ser cuidado.

El estudio investigativo de naturaleza cualitativa con un abordaje fenomenologico-
hermenéutico busca generar una teoria que comprenda la vida social de los familiares que
cuidan a adultos mayores con Alzheimer. La validez de esta teoria emergente se basa en su
coherencia, consistencia y poder interpretativo, tanto desde la perspectiva del investigador
como de la comunidad involucrada. Esta construccion teorica puede ayudar a las personas a
comprender de una manera sencilla el mundo vivido por cada uno de los informantes y por

ende, a cambiar la manera de cuidar al adulto mayor desde una vision integradora.

Es relevante mencionar que este enfoque interpretativo vivencial es ontologico y se
centra en cémo el ser humano convive con su contexto histérico y socio-cultural, siendo

fundamental para la conciencia del ser, que se expresa a través del lenguaje y el texto.

Seguidamente describo la matriz epistémica, que actia como la fuente de origen de una

cosmovision, ideologia, paradigma, método, técnica o estrategia adecuada para investigar la

20



naturaleza de una realidad natural o social (4). En otras palabras, es una guia que detalla los
principios o dimensiones onto-filosoficas de la investigacion, los cuales estdn relacionados
con las reflexiones de los familiares sobre el cuidado del adulto mayor con Alzheimer: desde

una perspectiva integradora.
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Matriz Epistémica

\ Significado que le otorga el familiar al cuidado del adulto mayor con

Momentos r}letodolégicos Alzheimer, desde una vision integradora

i

Enfoaue cualitativo

U oo,

Abordaje fenomenolégico
hermenéutico

{

J
Experiencias vividas @D
Entrevista a profundidad
METODO DE SPIEGELBERG
1.- Descripcién del fenémeno
2. Busqueda de multiples perspectivas.
3.- Busqueda de la esencia y la estructura.
4.- Construccion de los significados

5.- Suspension de juicios
6.- Interpretacion del fenémeno

1.- Intuicion, observar, escuchar para el desarrollo de la conciencia

.- Estructura del fendémeno, previo analisis

(X
X
®

3.- Descripcién del fenémeno

X

4.1 Modo de aparicion del fendmeno

.....0(,“

0..0.
LY

5.- Exploracién de la conciencia
Suspensién de perjuicios
6.- Suspension de creencias

. . 7.- Int tacion del significad
Entrevista a profundidad nierpretacion det signiticado

Figura# O1: Matriz epistémica
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CAPITULO I

RECORRIDO METODOLOGICO DEL ESTUDIO

Este capitulo est4 estructurado por el paradigma, enfoque, el método, los Informantes
Clave, criterios de seleccion de los mismos, acceso al campo de estudio, las consideraciones
éticas para proteger el derecho de todos los participantes; la técnica de recoleccion de la

informacion, la relacion entrevistado — entrevistadora y finalmente el rigor metodologico.

El Paradigma es la concepcion de un objeto de estudio, de una ciencia acompafada de un
conjunto de teorias bdsicas sobre aspectos particulares de ese fendmeno de estudio. Los
paradigmas son realizaciones cientificas universalmente reconocidas que, durante cierto
tiempo, proporcionan modelos de problemas y soluciones a una comunidad cientifica (15).
Este estudio se fundamentd en el paradigma interpretativo vivencial, con el objetivo de
comprender el significado que los familiares otorgan al cuidado del adulto mayor desde una

perspectiva integradora.
PARADIGMA INTERPRETATIVO VIVENCIAL

El paradigma en el cual se fundamenta esta investigacion es el interpretativo vivencial;
que emerge como: “...alternativa al paradigma racionalista, puesto que en las disciplinas de
ambito social existen diferentes problematicas, cuestiones y restricciones que no se pueden
explicar ni comprender en toda su extension desde la metodologia cuantitativa. Estos nuevos
planteamientos proceden fundamentalmente de la antropologia, la fenomenologia, el
interaccionismo simbolico, etc. Varias perspectivas y corrientes han contribuido al desarrollo
de esta nueva era, cuyos presupuestos coinciden en lo que se ha llamado paradigma

hermenéutico, interpretativo -simbolico o fenomenologico™ (15).
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Quiza la razon que lleva a esta multiplicidad de términos que se emplean para denominar
a este paradigma de investigacion es por la base epistemologica construccionista: “...que nos
conlleva a aceptar que los seres humanos no descubren el conocimiento, sino que lo
construyen. Elaboramos conceptos, modelos y esquemas para dar sentido a la experiencia, y
constantemente comprobamos y modificamos estas construcciones a la luz de nuevas
experiencias. Por lo tanto, existe una ineludible dimension histdrica y sociocultural en esta

construccion (16).

La base epistemologica de este paradigma es el construccionismo de Seymour Papert,
que se detona a partir de la concepcion de aprendizaje segun la cual, la persona aprende por
medio de su interaccion con el mundo fisico, social y cultural en el que estd inmerso. Asi, el
conocimiento sera el producto del trabajo intelectual propio y resultado de las vivencias del

individuo desde que nace.

La investigacion cualitativa nos permite rescatar de la persona su experiencia, su
sentir, su opinidén con respecto a lo que se investiga, asi como conocer sus habitos,
costumbres, culturas y maneras de pensar y proceder en el contexto social (17). El enfoque
cualitativo es interpretativo, holistico, naturalista y humanista, donde la investigadora trata de
comprender e interpretar la informacion emergente tal como las viven los informantes clave.
Este tipo de investigacion es inductiva, pues parte de la informacion de la realidad vivencial a
la teoria y se conjuga con las definiciones que envuelven al proceso, la interpretacion y la

creatividad. (18)

También la investigacion cualitativa se argumenta en el humanismo para dar
respuesta a la realidad social. Debido a los resultados que emergen de la orientacion

cuantitativa ha ido trascendiendo en las 4reas de educacion y el desarrollo humano, esta ha ido
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evolucionando de una manera silenciosas en las areas de las ciencias sociales. Este enfoque
estima la importancia de la realidad, tal y como es vivida por el hombre, sus ideas,
sentimientos y motivaciones; intenta identificar, analizar, interpretar y comprender la
naturaleza profunda de las realidades, su estructura dindmica, aquella que da razén plena de su
comportamiento y manifestaciones.”. Las personas producen datos descriptivos de sus
experiencias en sus propias palabras habladas o escritas. La metodologia cualitativa...es un

método de encarar el mundo empirico (19).

DIMENSIONES ONTO-FILOSOFICASDE LA INVESTIGACION

Desde el punto de vista ontologico, es la representacion de la cuestion del “qué”, se refiere
a la naturaleza de la realidad social y su forma. En ese sentido, la realidad es multiple y
subjetiva, construida mentalmente por los individuos, donde solo se puede aproximar a la
realidad (20). En esta investigacion se pretende: comprender el significado que le otorgan la

familia al cuidado del adulto mayor con Alzheimer: desde una vision integradora.

Desde el punto de vista epistemologico; se centra en: “... conocer la naturaleza de la
relacion entre el que conoce y lo conocido y cdmo se conoce. Nos introduce en cuestiones
sobre como se puede conocer y comunicar el conocimiento y se puede adquirir o es algo que
debe experimentarse personalmente”. En esta investigacion se busca una respuesta humana
mediante el conocimiento que debe tener el enfermero y el familiar mediante el cuidado al

adulto mayor con Alzheimer.

Desde el punto de vista axioldgico, se abordan los valores e ideales humanos. Cuestiona

acerca del para qué se educa al ser humano y los criterios éticos y morales del mismo. Es
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necesario afianzar la importancia que tiene el enfermero y el familiar de brindar cuidado de

salud al individuo, familia y comunidad, para atender las necesidades del cuidado.

Desde la Gnoseologia: se establece la relacion del hombre con el mundo. Aqui el ambiente
de interaccion de la investigadora con el de los informantes estd basado en el respeto, armonia,

y la empatia.

Desde el punto de vista Teologico: estd relacionado con la finalidad de buscar comprender
los sentimientos de los cuidadores del adulto mayor con Alzheimer; caracterizando el

comportamiento de las informantes.

Desde el punto de vista metodoldgico, representa “la cuestion del “cémo” (cémo puede
ser conocida esa realidad social). Se refiere a la instrumentacion técnica del proceso
cognoscitivo.” La interpretacion es emergente basada en las experiencias de los participantes,

con un disefio flexible donde se genere una vinculacion con el contexto.

En la presente investigacion considero el paradigma interpretativo por la necesidad de
lograr una descripcion detallada y profunda de las acciones de participacion que desde su
praxis realiza el personal de enfermeria y el cuidador del adulto mayor con Alzheimer como

procedimiento en el primer nivel de atencidon primaria.
METODO FENOMENOL OGICO

Los enfoques previamente presentados, sobre el paradigma cualitativo guardan
consonancia con la fenomenologia cuyos argumentos principales emergen de la filosofia y de
la psicologia, entre otras (21). La fenomenologia como posicion filoséfica o modo de ver,

conlleva a la persona a explorar tal como se generan los acontecimientos los fendémenos que se
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manifiestan en la conciencia y tiene sus arraigos en la tradicion filosofica desarrollada por

Husserl y Heidegger.

Se puede interpretar entonces, que para poder estudiar las vivencias de una persona es
necesario, asumir una actitud natural, el investigador debe librarse de cualquier opinion, de tal

manera que solo se puede captar la informacion que nos proporcione el sujeto significante.

Ademas, Husserl E, plantea que la fenomenologia, como fundamento de toda ciencia y
saber, estudia el significado de las vivencias de la conciencia, pues cuando un hecho se
presenta en la conciencia captamos su esencia y la manera caracteristica de aparecer el
fenomeno; es decir, los conceptos e ideas que nos permiten distinguir o clasificar los hechos.
En tal sentido, la esencia del fenomeno se refiere a las experiencias de vida del sujeto en su
mundo. Esta tendencia filosofica considera que la inmersion en lo cotidiano y la familiaridad
con las cosas tangibles describen los fendmenos, por lo tanto, el investigador debe comprender
en qué consiste la especificidad del fenémeno, tal como es, evitando en todo momento sus

preconcepciones, suposiciones o creencias con respecto al mismo (22).

De acuerdo a lo planteado por Husserl 1998, el método fenomenoldgico pretende
explicar la naturaleza de las cosas, la esencia y la veracidad de la experiencia de cada uno de
los informantes. En este se pretende comprender la experiencia vivida desde la
pentadimensionalidad del ser; persiguiendo siempre la busqueda en la toma de conciencia y
los significados del fenémeno estudiado. Ademas, nos permite conocer las vivencias a través
de los relatos, anécdotas e historias de los informantes en torno al fenomeno. En este método
Husserl plantea que el investigador debe desprenderse de cualquier perjuicio hacia el
fenomeno investigado, plantea que hay que empoderarse de epojé que significa la
desconexidn, interrupcion o suspension de juicios.
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Cabe destacar que este enfoque nace en contraposicion al naturalismo, en el cual se busca
observar al individuo eliminando la intencionalidad e intuicién del espectador (5). Es asi que la
conciencia fenomenologica el ser se visualiza a si mismo y es capaz de interesarse solo por el
sentido que tiene el objeto para el sujeto de estudio. Se establece una vinculacion entre varios
elementos como lo inductivo, holistico, subjetivo, lo increible, la intuicién, lo tangible; es
decir los sentimientos. Ademas, en la fenomenologia el objeto central es la condicion humana
para comprenderla, la dignidad del ser humano es el inicio, por lo tanto, para ser un

fenomenodlogo hay que considerar la aceptacion, el respeto y la tolerancia (22).

Desde la perspectiva del filosofo Heidegger, plantea que la comprension del ser humano
no se inicia un estudio estatico y objetivo del fenomeno al modo tradicional, sino que inicia de
un andlisis dinamico que experimenta desde la subjetividad conductual del ser humano. Bajo
esta primicia se plantea que para comprender el significado del cuidado hay que comenzar a
analizar al hombre en este caso al familiar y al adulto mayor cuidado. Es el hombre donde se
genera la comprension del ser; es mas, en eso radica el existencialismo puesto que su ser (ser
hombre) lo conlleva a realizarse como ser en el contexto interactivo de los seres, para

generarse su propio ser (15).

También la fenomenologia, de Husserl, E, es un método de andlisis de la vida
consciente, que requiere de la epojé para la reduccion eidética con el fin de definir los
procesos por los cuales se constituyen las significaciones como productos de sentido, lo que

facilita al informante develar las vivencias sobre el fenomeno tal como suceden.

Cabe destacar, que la comprension y la interpretacion son términos diferentes del

abordaje fenomenologico. En la comprension se trata de indagar lo psiquico del sujeto a través
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de lo que manifiesta sus vivencias, que, en este caso especifico, es el significado que le otorga
el familiar al cuidado del adulto mayor con Alzheimer: desde una vision integradora
(expresiones, sentimientos, valores, incluso la comunicacién quinestésica: gestos, posturas
movimientos). Tales argumentos coinciden con lo expresado por Dilthey, W (23) quien
considera a la comprension como “el acto por el cual se aprende lo psiquico a través de sus
multiples exteriorizaciones”, por otra parte, expresa que la comprension consiste en
“reconstruir una totalidad en cuyo seno se determina el significado de cada una de las partes”

(23).

Por consiguiente, esta investigacion de naturaleza cualitativa con un abordaje
fenomenoldgico-hermenéutico, en el cual la fenomenologia es considerada como una corriente
de pensamiento inmersa en la investigacion interpretativa y comprende al objeto de estudio
desde la subjetividad del ser, en contraste con la explicacion, se centra en la busqueda del
significado de las experiencias vividas por cada uno de los informantes clave en los diferentes
contextos donde se desenvuelve. En este estudio busque interpretar y comprender las

vivencias del familiar del adulto mayor con Alzheimer, como una experiencia vivida por ellos.

Seleccioné el método fenomenologico, por las siguientes razones: a) Lo que significa el
cuidar como accion social, como esencia del deber ser de cuidarse la persona que ha cuidado
al adulto mayor con Alzheimer. b) La especificidad del fendmeno auto cuidarse para no verse
afectado por esta patologia, dado que la utilizacion de los pasos del método intenta
comprenderlo, tal como es experimentado y percibido por las personas. ¢) La interpretacion
del citado fendmeno, cuya naturaleza y estructura solo puede ser captada desde el marco de

referencia interna como esencia (lo invariable del fenomeno) del sujeto significante que se
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encuentra sumergido en este contexto social que no es nada facil para el familiar y el cuidador

formal.

Es oportuno sefialar, que la investigadora asume la convicciéon de considerar a cada
sujeto participante del estudio, como un ser holistico, inico, con sus propios valores,
creencias, costumbres, emociones, vivencias influyentes en los significados que le atribuye de
auto cuidarse y cuidar de los demds, dada que la experiencia de este contexto social tan
absorbente que requiere de esmero y dedicacidon, con una entrega total, cada sujeto la vive de
manera diferente, a pesar de que el proceso fisiopatoldgico sea idéntico o parecido y el

contexto donde se desenvuelve tiene caracteristicas muy particulares.

Esta investigacion se argumenta en la hermenéutica, un método que permite interpretar
y comprender las experiencias vividas de los sujetos en un contexto social. La hermenéutica,
considerada una corriente filosofica en el siglo XX, surge de la fenomenologia de
Husserl(1859 -1938), quien la define como un enfoque, un método y una disciplina para
interpretar textos, especialmente sagrados, y darles sentido a las vivencias humanas(21).
Dithley (23), la describe como el arte de comprender las expresiones de la vida a través de
textos registrados, destacando su secuencia metodolégica y su relaciébn con el contexto

existencial y cultural.

En este orden de ideas, se pretende comprender e interpretar que significa el cuidado
para el familiar del adulto mayor con Alzheimer: desde una vision integradora, versatil como
esencia, a partir de las vivencias que han tenido los sujetos de la investigacion. Se indago
sobre cudles fueron las vivencias de la familia del adulto mayor con Alzheimer, cuéles fueron
sus emociones e ideas durante la experiencia vivida vinculada al cuidado que le prestaban al

adulto mayor, como una manifestacion subjetiva.
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ETAPAS SEGUN EL METODO DE SPIEGELBERG, H.

El método que argumenta este estudio es el fenomenologico, de acuerdo al modelo
especificado por Spiegelberg H, que consta de seis fases: “1) Descripcion del Fenomeno. 2)
Fenomenologia de las esencias. 3) Fenomenologia de las apariencias. 4) Constitucion
fenomenolodgica. 5) Reduccion fenomenoldgica. 6) Fenomenologia hermenéutica” (24). A

continuacion, se describen brevemente cada una de ellas:
1.- Descripcion del fenémeno.

Caracteriza esta fase en la que se “explora y describe el fendmeno” que se estd
estudiando. La misma “promueve nuestra percepcion e intuicion” sobre las vivencias de cada

sujeto significante, profundizando el investigador sobre ese recuento vivencial (25).

Esta fase exige al investigador utilizar los principios éticos pertinentes para adentrarse en
la conciencia de los Informantes Clave del estudio, con el fin de conocer de forma directa y
cercana sus respuestas significativas, en cuanto a la interrogante emergente ;Qué significado
le otorga la familia al cuidado del adulto mayor con Alzheimer? Esta inquietud tiene mucha
similitud al postulado heideggeriano cuando reporta cierto interés por el ser humano por la
condicién humana a través de “;Qué es el ser? Todo aquello que de interés sobre la existencia

del ser en el contexto social donde se desenvuelve.

Las caracteristicas que puedan develarse “son modos de ser posibles para ¢él, en cada
caso” (25). Por tal motivo, las inquietudes emergentes a utilizarse han de estar dirigidas a
inquirir sobre la pregunta norteadora citada previamente, a través de la informacion dada de

forma libre por cada sujeto significante.
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Es oportuno sefialar que en esta fase los informantes clave expresaron sus vivencias en
entrevistas a profundidad grabadas realizadas dando respuesta a la interrogante ;Cudl es el
significado que le otorga la familia al cuidado del adulto mayor con Alzheimer? A partir de
estas grabaciones previo consentimiento de mis informantes la investigadora desgrava y
comienza a develar el fendmeno con las vivencias de cada uno de los informantes, agrupando

a todas las ideas expresadas que tienen similitudes y diferencias.

En esta fase se considera la intuicion que amerita que el investigador este totalmente
inmerso en todo el proceso investigativo, esta convencido del fendmeno como lo expresan los
sujetos, no emite ninguna critica, evaluacion y opinion, esta atento al discurso del informante
para considerarlo tal cual como lo expresa. En esta fase solo se trata de descubrir todas las

cualidades de cada uno de los informantes que estén vinculadas con el fenomeno de estudio

2.- Busqueda de multiples per spectivas

Consiste en comprobar, que los datos aportados por los informantes, los temas, y establecer
patrones de relacion con el fendmeno de estudio para identificar las relaciones fundamentales
entre las esencias, lo cual exige un cuidadoso estudio de los ejemplos dados por los
Informantes Clave. De esta forma, comienzan a obtenerse insights de las estructuras y
relaciones con el fendémeno para comprobar las esencias, proporcionan informaciéon desde la
subjetividad para la descripcion del fenomeno. Esencias, que “son unidades de significado
comprendidas por diferentes personas en los mismos actos, o por las mismas personas en

diferentes actos”. caracterizan los significados del fenomeno estudiado (24, 25).

Son conceptos o unidades basicas que proporcionan una comprension comun del

fendémeno que se estd investigando. En esta fase se describe el fenomeno desde las diferentes
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visiones de cada uno de los informantes representados por los familiares que cuidan a los
adultos mayores con Alzheimer, en sus diferentes hogares en la comunidad de Montaia fresca
y algunas zonas adyacentes ubicadas en la ciudad de Maracay estado Aragua.” Es oportuno
sefialar que la investigadora a través de una visita realizo la entrevista en profundidad, se
gener6 un clima lleno de armonia, confianza y tranquilidad entre la investigadora y los
informantes, lo cual permitié obtener informacion veraz y fidedigna de cada uno de ellos en
diferentes momentos, bueno se encontraban en sus respuestas muchas similitudes, pero

también discrepancias.

3.- Busgueda dela esenciay dela estructura:

Una vez recolectada la informacion de cada uno de los informantes, se realizd a través de
un proceso reflexivo el analisis y organizacion de la informacion obtenida, las coincidencias y
las diferencias establecieron las interacciones existentes dentro de la estructura para
categorizarla y realizar la matriz de informacion. Se describe el fenomeno, tal como aparece,
contextualizando la atencién, no solo en el sentido de lo que aparece, sean esenciales,

particulares o generales, sino del modo como aparecen.

Describe al fenomeno, tal como aparece. Contextualiza la atencion en el fendémeno, no
solo en el sentido de lo que aparece se extraen las esencias particulares o generales, y también
del modo como aparecen. Indica que cabe la posibilidad de que un ente o fendmeno se

muestre como “lo que no es” en si mismo.

4.- Constitucién dela significacion

La mencionada constitucion consiste en estudiar “el fenomeno, tal como esta disefiado en

nuestra conciencia”’. La constituciéon fenomenologica significa “el proceso, en el cual el
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fenomeno toma forma en nuestra conciencia hasta que emerja una figura de su estructura”. La
constitucion fenomenologica puede orientarnos a desarrollar “el sentido de nuestra relacion
con la sociedad” (24, 25). Ademas, se realiz6 una reflexion mas profunda sobre las estructuras
para obtener el significado que le dan los informantes clave al fenémeno de estudio, es decir,

al significado que el familiar le otorga al cuidado del adulto mayor con Alzheimer

5.- Reduccion fenomenol dgica.

En esta fase, el investigador debe desprenderse de cualquier perjuicio, teorias y respuestas
tentativas; con la finalidad de considerar el verdadero significado de la realidad vivenciada por
el sujeto significante en el contexto social. Esta fase es critica para la preservacion de la
objetividad. reconoce que el proceso reductivo es también “la base para postergar cualquier
revision de la literatura hasta que la informacion emergente de las entrevistas realizadas a los
Informantes Clave se ha analizado”. Es posible que el investigador conozca o tenga opiniones
acerca del fenomeno bajo estudio, pero debe mantenerlo separado de la descripcion de los
participantes. Es el uso de la epojé, que se refiere a “la suspension de toda creencia o
explicacion existente sobre el fenomeno”. Husserl, en su filosofia fenomenologica, lo
considera como un “poner entre paréntesis aquellas cuestiones de la existencia y justificacion
causal de las cosas, que se refleja en un cambio radical frente al constructo natural” Ademas
esta fase se caracteriza por la suspension de juicios: se recoge la informacion y el investigador
se va familiarizando con el fendmeno de estudio. La investigadora trata de distanciarse de la
actividad para contemplar con libertad, sin los argumentos teéricos o las creencias que

determinen una manera u otra de percibir el fendmeno desde la narracion de los participantes.
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6. Por ultimo, lainterpretaciéon del fendomeno:

En esta fase se interpreta el sentido de los significados. La descripcion y la interpretacion
ayudan a alcanzar la comprension a través del fendmeno que se estd investigando. En la
fenomenologia hermenéutica, su campo de aplicacion es en aquellas situaciones, en el cual los
significados que no son comprendidos inmediatamente, pero que requieren esfuerzos para ser
interpretados”. Con ello, trata de definir de una manera consensuada los significados

emergentes, que esta fase busca, solo aquello que es plenamente vivido por la persona (24)

INFORMANTESCLAVE DEL ESTUDIO

Los Informantes Clave aportan la informacién necesaria en la investigacion y son
considerados “figuras heroicas que apoyan al investigador” (26). Estas personas que por sus
vivencias, capacidad de empatizar y relaciones que tienen en el campo pueden apoyar al
investigador convirtiéndose en una fuente importante de informaciéon a la vez que le va
abriendo el acceso a otras personas y a nuevos escenarios. Segun el mismo autor, los
Informantes Clave son capaces de proporcionar informacion sobre el estudio y ayudan en la
seleccion de participantes para entrevistas. En este caso, los Informantes Clave son las

cuidadoras informales, hijas y familiares del adulto mayor con Alzheimer.

En el presente estudio participaron cinco (5) Informantes Clave, quienes aportaron la
informacion necesaria relacionada con el significado que le otorga la familia al cuidado del
adulto mayor con Alzheimer: desde una vision integradora, con la finalidad de obtener sus
apreciaciones o puntos de vista relacionados con dicho fenomeno. La seleccion del numero de

informantes se realizé mediante un muestreo teérico y se basé en la saturacion de categorias.
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AGENTESEXTERNOS

En la investigacion cualitativa se deben considerar varias fuentes de informacion para
luego realizar la triangulacion, en este caso de fuentes, la cual se define como el hecho de
utilizar diferentes fuentes y métodos de recoleccion (27). Los involucrados en este estudio
investigativo ~ toman un papel activo en la produccién y en el procesamiento de la
informacion; el aporte de los participantes ha sido y es esencial para el desarrollo del abordaje
cualitativo (28). Los agentes externos que participaron en este estudio de investigacion fueron
enfermeras con larga trayectoria en el cuidado de adultos mayores que trabajan en SAGER-

Aragua - Venezuela

Criteriosde saleccion delos Informantes Clave

La seleccion de los Informantes Clave, quienes generaron la informacion relacionada
con este estudio, estd representada por los cuidadores de adultos mayores con Alzheimer. Al
momento de realizarles las entrevistas, se encontraban en sus hogares bajo el cuidado de sus
familiares, hijos o enfermeras, luego de finalizar su jornada laboral. De acuerdo con los
requisitos mencionados en el consentimiento informado, los Informantes Clave aceptaron su
participacion voluntaria en el estudio, disponiendo de tiempo suficiente y las veces que fuese

necesario para la realizacion de las entrevistas.

CONTEXTO DE LA INVESTIGACION

Los escenarios de la investigacion es el espacio en donde se interactiia a través de un
objetivo principal, para la recoleccion de la informacién y la toma de decisiones. Ademas se
puede considerar como el escenario o lugar en el que el estudio se va a realizar, asi como el

acceso al mismo, las caracteristicas de los participantes y los recursos disponibles (27).
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En los escenarios se realizan las entrevistas lo mas exhaustivo posible de las opciones y
alternativas que tienen delante suyo la direccién o quienes toman las decisiones estratégicas.
“Los escenarios son descripciones narrativas del futuro cuyo foco presta especial atencion
sobre los procesos causales y los puntos para la toma de decisiones” (19). En esta
investigacion los escenarios fueron los hogares donde residen los adultos mayores con su
nucleo familiar, asi mismo la Unidad Geronto- geriatrica de SAGER ubicada en el estado

Aragua donde laboran las enfermeras.

TECNICA DE RECOLECCION DE LA INFORMACION

La técnica de recoleccion de la informacién comprende procedimientos y actividades que
permiten al investigador obtener la informacidén necesaria para responder a sus preguntas de
investigacion (19). Estas técnicas constituyen una directriz metodologica que orienta

cientificamente la recopilacion de datos, informacion y opiniones.

La técnica de la entrevista también se denomina entrevista abierta, es la mas usada en la
investigacion cualitativa y “busca encontrar lo mdas importante y significativo para los
informantes sobre los acontecimientos y dimensiones subjetivas (19). En este estudio se

utilizo la entrevista en profundidad con interrogantes de tipo abiertas, la cual fue grabada.

La finalidad de esta técnica fue saber qué informacion pueden develar los Informantes
Clave sobre el significado que le otorga la familia al cuidado del adulto mayor con Alzheimer.
Prepare el ambiente donde aplique las entrevistas, del mismo modo se tuvo especial atencion y
pericia para lograr ponerse en el lugar del otro durante el relato del entrevistado se hizo un
determinado énfasis en profundizar sobre el tema de manera que me relatara acerca de su

experiencia personal. En el enfoque cualitativo, la entrevista es considerada un encuentro
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social que tiene caracteristicas peculiares tales como la empatia, la intuicién y la imaginacion
(19).

Al hacer la transcripcion no hubo confusioén y pude entender la importancia que le asigna
al fenomeno en estudio. Igualmente, el rol de la investigadora fue propiciar un encuentro
tranquilo, dejando que los sujetos se abrieran. Para una relacion dialdgica, agradable con
mucha empatia y confianza. La empatia es (intersubjetividad) entendida como una penetracion
mutua de percepciones; es necesario un acto intencional (29). Logre un ambiente de confianza

para que el sujeto significante relatara toda la vivencia sobre la temdatica investigativa.

Es importante resaltar que la entrevista fue orientada por preguntas norteadoras, que
permitieron que el conversatorio mantuviese el hilo discursivo, para extraer los hechos tal y
como se presentan del contexto originario y del entorno que comparten los sujetos
entrevistados para esto es necesario utilizar recursos tecnologicos tales como celular
inteligente, que me permitieron grabar, sin embargo, con nuestra capacidad y habilidades

pueden obtenerse lo que segin sea el caso se anda buscando.

Andlisisdelainformacion

Para realizar el analisis de la informacion cualitativa se deben considerar las siguientes
actividades, entre ellas se pueden mencionar las siguientes: a) Reduccion de datos: Consiste
en el resumen y seleccion de la informacion para hacerla abarcable. Entre las actividades que
incluye esta reduccion de datos, esta la categorizacion. b) Presentacion y organizacion de los
datos: Consiste en estructurar y poner en evidencia las relaciones y estructuras. c)
Interpretacion de los significados: Consiste en confirmar que los resultados corresponden con

los significados e interpretaciones que los Informantes Clave le atribuyen a la realidad (30).
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En esta investigacion utilice las técnicas de interpretacion de la informacion tales como:
categorizacion, codificacion, triangulacion y estructuracion de las categorias que emergieron
durante las entrevistas, posteriormente se realiz6 la constitucion e interpretacion de los
significados. Para facilitar el proceso de categorizacion y la estructuracion utilice como
herramienta el programa de atlas ti, el cual es definido por Martinez, como: “un programa que
implica: a) la categorizacion de la informacion; b) la estructuracion o creacion de una o mas
redes de relaciones o diagramas de flujo entre las categorias” (31). Es importante mencionar
que esta herramienta es accesible y sencilla de utilizar en el procesamiento de la informacion

de la investigacion cualitativa.

CONSIDERACIONES ETICAS PARA PROTEGER LOS DERECHOS DE LOS

PARTICIPANTES

En el proceso de acceso a la informacion del estudio, el investigador solicita permisos
para ingresar a instituciones, comunidades y hogares. Sin embargo, el acceso al campo no es
solo una cuestion fisica; implica obtener informacion que los participantes confian inicamente
a personas de confianza y no comparten con otros (31). Es importante mencionar que en este
estudio recolecte la informacion previo consentimiento informado de cada uno de los
participantes de investigacion. Asi mismo, se consideraron los principios de ética, de

confidencialidad, respeto y autonomia. También aplicaron las normas de Helsinki.

RIGOR METODOLOGICO

Para medir la calidad de la informacion en las investigaciones cualitativa es necesario que

el investigador garantice el rigor metodolégico, haciendo énfasis en los criterios

39



estandarizados: la credibilidad, la auditabilidad o conformabilidad, y la transferibilidad o

aplicabilidad.

Lograr la credibilidad no es tarea facil en virtud que para lograrla la investigadora analizo
la informacion y esos hallazgos fueron reconocidos por los Informantes Clave como
verdaderos, reales y muy cercanos a las vivencias que estos experimentaron en cuanto
significado que le otorga la familia al cuidado del adulto mayor con Alzheimer: desde una
vision integradora. Es decir, la credibilidad se logra cuando los hallazgos del estudio son
reconocidos como «reales» o «verdaderos» por las personas que participaron en el estudio y

por aquellos que han experimentado o mantenido contacto con el fendmeno investigado (29).

Es oportuno senalar que la divulgacion cientifica, especialmente a través de revistas de
investigacion con evaluacion de pares, debe permitir a los lectores juzgar la pertinencia,
coherencia y relevancia de los datos y resultados obtenidos en una investigacion, convocando
a los investigadores a demostrar la calidad de sus procesos y practicas de investigacion en sus
reportes (30).Considerando lo antes expuesto es trascendental no dejar a un lado la
informacion de la experiencia vivencial de los informantes, y la tarea de la investigadora es
develar y dejar en evidencia esa experiencia manteniendo la integridad del contenido de las

narraciones de las entrevistas realizadas.

Si en alglin momento al investigador se le genera alguna duda durante la transcripcion
siempre puede volver al sujeto significante y aclarar la duda, sobre el objeto investigado.
Siendo este un acto bien recibido por el sujeto significante pues se da cuenta de la intencion

del investigador de apegarse lo mas posible a la realidad expresada.
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El segundo criterio es la auditabilidad o confirmabilidad (30) se refiere a la neutralidad
de la interpretacion o andlisis de la informacion, que se logra cuando otro(s) investigador(es)
puede seguir «la pista» al investigador original y llegar a hallazgos similares. En tal sentido es
necesario llevar un registro bien documentado de todo el camino metodologico que realizo el
investigador con la finalidad que otros puedan revisar y con ello concretar la calidad del

informe de la investigacion.

La factibilidad de la investigacion se refiere a los recursos disponibles para desarrollar el
estudio. Cabe destacar que realicé visitas a diferentes bases de datos con el fin de obtener
informacion sobre la tematica investigativa. Desde el punto de vista econdémico, toda la
inversion fue autofinanciada. Asimismo, se planificaron encuentros académicos con la tutora
para administrar el tiempo entre la docencia y la investigacion, respondiendo siempre de

manera amable y consecuente
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CAPITULO 111

FUNDAMENTACION TEORICO REFERENCIAL

Este tercer capitulo esta constituido por los antecedentes relacionados con esta

investigacion, las bases tedricas que fortalecen a la misma y los basamentos legales.

ANTECEDENTES SOBRE LA TEMATICA DE ESTUDIO

A continuacién se presenta un recorrido por diversos estudios realizados sobre la
tematica del cuidado del adulto mayor con Alzheimer en el contexto social a nivel

Internacional.

En una investigacion realizada en el 2022, en Ecuador, titulada: Cuidado humanizado
de enfermeria en pacientes con Alzheimer. En este contexto, se plantea, un salto cualitativo
que aduce potenciar significativamente. El objetivo fue analizar el cuidado humanizado de
enfermeria en pacientes con Alzheimer. Atentos a esta realidad manifiesta, a partir desde el
ejercicio profesional como enfermera en una Unidad gerontoldgica, surgié como aspecto no
abordado y de ingente interés el estudio de este fendmeno. Se argumenta en el paradigma post
positivista en un estudio descriptivo con enfoque cualitativo, retrospectivo, centrado en una
revision bibliografica en las plataformas digitales Scielo, Elsevier, Dialnet, PubMed. Desde
esta perspectiva, la indagacion se orientd no solo a relevar bibliografia y explorar con la
observacién a los sitios donde se encontraba presente este fendémeno, hogares y hospitales,
quedando de esta manera representada la muestra por cinco sitios donde se desenvolvian los
cuidadores que cuidaban los adultos mayores con Alzheimer. De los resultados, conforme la

informacion obtenida de la presente indagacion, demuestra que la perdida de la autonomia es
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uno de los factores mas influyentes al momento de tratar a pacientes con Alzheimer, sin
embargo, se pudo evidenciar que la deshumanizacion del cuidado no siempre es generada por
el profesional de enfermeria, pues la demanda de pacientes, la sobrecarga laboral, el desgaste
emocional, y la falta de recursos materiales, son factores que inciden en la calidad del
cuidado, resultados no sostenidos en la teoria de Jean Watson, pues asevera que el cuidado
humano es considerado como una relacion terapéutica basica entre los seres humanos; que es

relacional, transpersonal e intersubjetivo (32).

Cabe destacar que el cuidado humano debe ser estructurado, formalizado y destinado
a satisfacer las necesidades del ser humano con el propdsito de promover, mantener o

recuperar la salud.

Seguidamente se presenta a Salazar M, quien desarrolld en el 2019, el estudio:
“Funcionamiento familiar, sobrecarga y calidad de vida del cuidador del adulto mayor con
dependencia funcional”, tuvo como objetivo determinar la sobrecarga y calidad de vida del
cuidador del adulto mayor. Estudio de tipo descriptivo, correlacional, conformado por 86
cuidadores de un centro comunitario. Con los resultados de esta investigacion, se pude
evidenciar que los cuidadores con sobrecarga intensa 32,6%, sobrecarga leve 32,6% y sin
sobrecarga 34,9%; percibieron su calidad como aceptable el 70,9% y deficiente el 8,1%.
Concluye que la sobrecarga y funcionalidad familiar estan vinculadas con la calidad de vida
del cuidador, lo que se transforma en un escenario disciplinar que propone disefar estrategias
de intervencion, orientadas en la sobrecarga y el funcionamiento de la familia para el
mejoramiento de la calidad de vida del cuidador (33). Es importante destacar que la
sobrecarga que se le genera al cuidador de un adulto mayor con Alzheimer afecta a la vida
desde los diferentes ambitos.
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En Espana se realizd una investigaciéon llevada a cabo por Monserrat PL et al.,
denominada “La calidad de vida segin la vivencia de los mayores dependientes y sus
cuidadores”, un estudio que abarcé diferentes aristas, pues su poblacion estuvo conformada
por 26 personas mayores, 22 cuidadores informales y 11 enfermeras del servicio de atencion,
este estudio incluyd a cuidadores formales, informales y sujetos de cuidado. Mediante la
utilizacion de la entrevista semi estructurada en una conversacion abierta de aproximadamente
45 minutos cada una. De este estudio es necesario resaltar varios de sus hallazgos. El primero
de ellos que el 72.7% de las cuidadoras familiares son mujeres y que ocupan en promedio 7
horas al cuidado de su familiar, la mayoria de ellas no trabaja ni esté afiliada a la seguridad
social, ademas tomaban medicinas o padecian una enfermedad cronica (34).Esta investigacion
se relaciona con este estudio ya que, abordan a la tematica investigativa que se estd

estudiando.

A nivel Nacional, en Venezuela, se realizo una investigacion referente al significado de la
relacion de ayuda para los profesionales de enfermeria. Una vision integradora del cuidado
humano. El objetivo general de esta tesis doctoral fue: Construir una aproximacién teérica, de
naturaleza ontoldgica, epistemologica y axioldgica, derivada de los significados sobre la
relacion de ayuda que le asignan los profesionales de enfermeria desde una vision integradora
del cuidado humano. Para desarrollar esta investigacion se utilizo el paradigma cualitativo con
la matriz epistémica fenomenologica mediante el abordaje de las etapas de Spiegelberg. Se
seleccionaron seis (06) informantes clave que laboran en instituciones de salud. Los agentes
externos participantes fueron: docentes de la escuela de enfermeria que aun ejercen la
competencia de cuidar, un técnico radidlogo, familiares, y pacientes. Como técnica de

recoleccion de la informacion se utilizo la entrevista en profundidad. La contribucion teorica
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del presente estudio es la expresion de un abordaje constructivista, bajo una concepcion de
naturaleza ontologica, epistemologica y axiologica que va dirigida a la comprension del
significado de la relacion de ayuda para los profesionales de enfermeria. Las categorias
derivadas de los significados expresados por los participantes del estudio fueron:
Respondiendo a las necesidades, una oportunidad para la humanizacion, preservando la

dignidad, mostrando la competencia relacional y entre el saber y la experiencia (35).

Este trabajo guarda relacion con esta investigacion ya que trata sobre el cuidado humano.
Ademas, se vincula desde el punto de vista metodoldgico con el paradigma cualitativo, el
método fenomenologico hermenéutico y el abordaje de las etapas de Spiegelberg, en el cual se

argumentara este constructo doctoral.

Seguidamente se presenta el estudio titulado: Bioética para el cuidado del adulto mayor
hospitalizado. En el cual se pretende: entronizar y concebir, que las personas mayores son
diferentes del resto de los seres humanos; a medida que la edad avanza aparecen cambios
normales que son evidentes. Sin embargo, continua la percepcion estereotipada de un adulto
mayor en decadencia, con signos visibles de deterioro derivados del proceso de
envejecimiento, que son inevitables y evaluados erroneamente por una sociedad que otorga
valor a la apariencia corporal de vigor y belleza. Concluyendo: La salud y la enfermedad son
dos componentes reales que estan presentes en la vida de las personas, por lo tanto, el cancer
como patologia multifactorial va a tener consecuencias devastadoras para la familia y la
persona que la padece impactando los aspectos psicologicos, fisicos y sociales. No obstante,
para el adulto mayor las necesidades estan determinadas por la capacidad de adaptarse a las

situaciones derivadas del proceso neoplasico, muchas veces la hospitalizacion se asocia con
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un deterioro en la capacidad funcional tornandolos dependientes de los cuidados que ofrecen

los servicios oncologicos (36).

De alli pues, el enfermero(a) a través de sus actividades tiene la oportunidad de impactar
en el ambito asistencial, educativo y de investigacion, debido a que su trabajo se centra en el
intercambio con el adulto mayor, la familia y su entorno, y en ese contacto directo permite
formular estrategias relativas a identificar necesidades interferidas producto de la enfermedad
y asi implementar acciones dependientes o independientes para mejorar el cuidado asistencial.
Por otro lado, orientar y adecuar responsablemente el cuidado en correspondencia con los
principios bioéticos del cuidar, considerando los valores, la cultura y las creencias que el
adulto mayor practica en su contexto, eso implica redimensionar la praxis con compromiso

social, con una dimension ético — moral para un cuidado mas humanizado juvenil (36).

Es importante resaltar que el estudio mencionado tiene argumentos cientificos para
este constructo ya que la bioética se circunscribe al campo de la biologia y por ser el estudio
de la ecologia humana y rige la conducta profesional en el campo de la salud, de tal manera
que en enfermeria potencia la capacidad y la vision de identificar dilemas estableciendo
juicios para solucionar los conflictos derivados del cuidado con unos valores y principios

éticos.

BASES TEORICAS SOBRE LA TEMATICA INVESTIGATIVA
Origen, fundamentosteoricosy filosoficos del cuidado

Tras realizar una exhaustiva revision bibliografica sobre el origen y los fundamentos

teoricos y filosoficos del cuidado, puedo afirmar que, desde sus inicios, el cuidado se ha
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perfilado en torno a dos vertientes que en un principio coexistieron y se complementaron: el

bien y el mal.

Después de la aparicion del pensamiento dialectico, que describe el mal como todo lo que
provoca malestar para separarlo del bien, que es todo aquello que permite vivir en sana paz
(37). Desde esta perspectiva, el bien se asocia con la vida y el mal se asocia con la muerte, de
donde se interpreta que lo mas ideal de que el bien debe triunfar sobre el mal. Asi lo afirma
una estudiosa en la materia en una de sus obras: “los cuidados son un conjunto de actos de
vida, habituales y cotidianos, que tienen por objeto permitir que esta contintie y se desarrolle,
“practicas cuidadoras” vinculadas al mantenimiento de la especie humana”. Bajo esta
perspectiva, el origen del cuidado de enfermeria estd intimamente ligado al acto de cuidar de
la naturaleza humana, y en ese sentido podemos ubicar su desarrollo paralelo al desarrollo del
hombre y de toda la humanidad, identificandolo como un recurso de las personas para
procurarse los elementos necesarios para el mantenimiento de la vida y su supervivencia en

condiciones de salud y/o enfermedad (38).

Cabe destacar que el cuidado tiene un origen en tiempos remoto y se puede observar que es
en la filosofia donde se encuentran sus raices y argumentos tedricos, por lo tanto, en estos
momentos tan arduos, esta investigacion puede fortalecer el conocimiento ya adquirido por lo
cual consideramos que sirve como un contexto para reflexionar como humanizar y hacer de
la préctica cotidiana de los cuidadores de la salud, particularmente de Enfermeria, una accién
argumentada en los valores que fomente el cuidado en el ser cuidado y en su cuidador.
Humanizar responde a la convivencia, a la solidaridad, a la hermandad, al amor, al respeto de
si mismo y de los demas, en consecuencia, todos estos elementos que argumentan el término
humanizar, corresponde al cuidado, siendo este una accion estratégica de humanizar.
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En nuestro contexto de la salud, ambito del accionar de enfermeria, donde el cuidado
humano es nuestra esencia, en el cual ensefiamos y formamos personal de salud, familia y
comunidad, vemos que el cuidado sufre influencias de tipo econdmico, politico, culturales, de

género y de muchos otros factores.

En ese orden de ideas, Colliere afirma: “el cuidado conecta al que cuida con el
que es cuidado. Su importancia reside en la presencia auténtica, constante y no en la
competencia técnica. Es una clase de relacion constituida por una disposicion genuina para

con el otro, reciprocidad y el compromiso de promover el bienestar del otro” (37)

Sin embargo, en el contexto actual de la salud nos encontramos en oportunidades y
contextos, por no decir en todos los servicios publicos, con condiciones de trabajo deplorables
que no incentivan el trabajo creativo e interactivo, no hay espacio ni recursos para la
creatividad y disertacion, sino para la improvisacion de tareas, lo que genera en muchas

oportunidades el irrespeto al ser cuidado.

Por otra parte, Watson precursora de la teoria del cuidado en enfermeria plantea que el
cuidado so6lo puede ser demostrado y practicado efectivamente en una relacion interpersonal,
es decir, el cuidado se transmite de acuerdo a las précticas culturales que tienen las distintas
comunidades; y en forma particular, en enfermeria de acuerdo a las necesidades humanas,

sociales e institucionales (38).

La practica del cuidado es central en la enfermeria. Un individuo debe ser
acompafiado en las fases de toma de decisiones y no so6lo ser un receptaculo de
informacion. El acompafiar es necesario para que, paulatinamente, el individuo

descubra como, desde una situacion particular, puede encontrar la mejor solucion
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desde su propia realidad. Enfermeria, entonces, debe focalizarse en un acompaar
sensible pero responsable, basado en el conocimiento y en la practica de una actitud

terapéutica (38)

Bajo otra perspectiva Boff en su obra Saber Cuidar trata de muchos aspectos del origen
del cuidado, entre ellos de su naturaleza y tal vez el sentido central del cuidado se encuentra
en su filologia: “las palabras estan llenas de significados existenciales, en ellas los seres
humanos acumulan infinidad de experiencias positivas y negativas, experiencias de busqueda,
de encuentro, de certeza, de perplejidad y de profundidad en el ser” (39). Realmente estas

caracteristicas representan la palabra cuidado.

El cuidado, es la forma como la persona humana se estructura y se realiza en el mundo
con los otros. Ademas, se puede concebir como la manera de ayudar a los demas con entrega,

constancia y dedicacion.

Mayeroff plantea que el cuidado es una forma de ordenar la vida del hombre y sus
valores y actividades. Este orden proporciona una estabilidad basica en la vida del hombre,
dandole “su lugar en el mundo”. En este enfoque se destaca dos ideas fundamentales: el
cuidado del hombre y su lugar en el mundo. Al cuidar de otras personas, el hombre resignifica
su vida, no mediante la dominacidn, sino a través de la justificacion del juicio de estar
cuidando y siendo cuidado. Asi, el cuidado del ser y su lugar en el mundo se convierten en

pilares esenciales para la estabilidad y significado de la vida del hombre (40).

Estos dos conceptos proporcionan medios fuertes para meditar sobre la condicién
humana y nos pueden ayudar a comprender mejor nuestras propias vidas y el respeto por el

hombre que necesita la dignificacion de la vida a través del cuidado humanizado.
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La concepcion de cuidado en Mayeroff tiene un sentido muy extenso, basado en
el crecimiento del que cuida y del que es cuidado, pero ademads, basado en el respeto de la vida
del otro. No es un cuidado parasitario, de posesion ni de dominacion, es que el cuidador

perciba que el crecimiento del ser cuidado se genera por si mismo.

En el cuidado del otro, yo no veo la necesidad de que el otro vea en mi una
relacion que me de poderes sobre €1, que no me perciba como una persona poseedora de
poder, por el contrario, quiero que me vea como una persona de confianza. Yo debo ver al otro

como un ser que tiene sus propias potencialidades y necesidades de crecer.

Mayeroff pone gran énfasis a la dedicacion, es un elemento que puede estar o
no estar presente, como si yo cuidase y también me dedicase. Cuando acaba la
dedicacion, acaba el cuidado. Es una especie de convergencia entre lo que yo siento que debo
hacer y lo que yo quiero hacer. Esa forma de dedicacion constituye el patron basico del
cuidado, y debe entenderse como ayudar el otro a crecer, viéndolo como una extension de mi
mismo, pero también, como un ser independiente con sus propias necesidades de crecer y que

yo las siento como mi propia sensacion de bienestar (40).

El Adulto mayor y la Enfermedad de Alzheimer

El adulto mayor se considera a las personas con mas de 60 afios que viven en paises en
vias de desarrollo y de 65 afios aquellos que viven en paises desarrollados, acuerdos a la
Organizacion Mundial para la Salud y para el afio 1994 la Organizacién Panamericana para la

Salud OPS ajusto la edad de 65 afios (9).
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Los adultos mayores frecuentemente sobrellevan los problemas y cambios funcionales
asociados con el proceso de envejecimiento, algunas enfermedades emergen durante el
desarrollo y se tornan cronicas o discapacitantes alterando el bienestar fisico, psicoldgico de la
persona, asi como su entorno social. La mayoria de las afecciones que acompafian al adulto
mayor no siguen un patrén gradual, algunas emergen precipitadamente por episodios agudos
de enfermedades o por accidentes que pueden revertirse o no en diversas dimensiones. Es
importante destacar que “algunas enfermedades son discapacitantes e inhabilitan a la persona
de edad avanzada como el Alzheimer, artritis, infecciones urinarias, hipertension arterial,
cardiopatia, diabetes, insuficiencia renal y céncer, ocasionando dependencia fisica, social y

mental para las actividades de la vida diaria” (41).

A tenor de lo descrito en el parrafo precedente, la enfermedad de Alzheimer causa un gran
impacto en el adulto mayor, constituyendo sin duda un problema de salud publica dando como
resultado cambios en los estilos de vida para las personas que la padecen y la familia en
general. Para el enfermero, es una actividad ardua y agotadora ya que amerita conocer el
proceso de la enfermedad e implica saber y razonar en base a los valores, principios y
creencias del enfermo cuando asume los cuidados que debe brindarle a este tipo de usuarios,
donde se precisa exteriorizar una serie de atributos humanisticos, éticos y cientificos que
deben predominar para lograr el mejor resultado; con una actitud de respeto, de solidaridad,
compromiso y comunicacion, los cuales se manifiestan a través de la comprension y el amor

hacia el envejeciente en esta etapa trascendental de la vida.

Los cuidadores formales e informales deben observar y practicar ciertos principios,
valores y normas sujetas a cambios que se trasforman con la realidad social, por lo tanto, cada
intervencion realizada en la cotidianidad en el contexto social o en cualquier otra actividad,
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representa una situacion concreta de moralidad que paraddjicamente los obliga a actuar en el
marco de la responsabilidad y el compromiso, bajo una perspectiva ética, entendiéndola como
el estudio de la moral y como forma de conciencia social manifestada de acuerdo con el

contexto historico.

Por lo tanto, la enfermeria como profesion humanista, se apoya en un sistema de
conocimientos y valores constituidos y reconocidos como la ciencia del cuidado. Es asi como
los enfermeros enfrentan realidades complejas en la cotidianidad de la praxis profesional
cuando interactian con el adulto mayor y/o los familiares, a su vez deben bordear los
principios y valores de las personas que atienden, precisando conocimientos juridicos

orientandolos a tomar las mejores decisiones durante el cuidado.

Es oportuno senalar que el cuidador informal, no tiene esa formacion académica para
darle los cuidados al adulto mayor con Alzheimer. Es alli donde el profesional de la
enfermeria debe cumplir con el rol docente, para garantizar un cuidado de calidad a este tipo

de usuario.

Laenfermedad de Alzheimer. Una epidemia del siglo XX.

Entre los principales logros de la ciencia estd el aumento de la longevidad, lo que ha
generado que la demencia tipo Alzheimer, se convierta en la principal demencia. La
frecuencia de esta enfermedad aumenta, y los numeros todavia estan lejos de alcanzar su
punto culminante, si consideramos que, en los paises en desarrollo la extension de la vida

humana y por ende su calidad, tienen ain mucho camino por transitar.
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La enfermedad de Alzheimer recibe este nombre gracias a las contribuciones cientificas
del neurdlogo aleman Alois Alzheimer, en Munich hacia 1911, sobre un tipo de desorden
neuropsiquiatrico. Sus investigaciones se basaron en buscar una correlacion entre la
sintomatologia clinica de pacientes con este desorden y la aparicién de estructuras andmalas
en el cerebro (ovillos neurofibrilares). Mediante sus investigaciones, calculd que la sobrevida
promedio de esta enfermedad es de 7 a 8 afos, es lentamente progresiva, las formas familiares
son generalmente de inicio precoz, su duracion es variable y puede ser letal antes de 4 afios de
estar postrados en la cama, otras personas pueden llegar a sobrevivir mas de 12 o 15 afios, es
muy frecuente después de los 80 afios; después de los 85 compromete a uno de cada 3 sujetos;

en el otro extremo puede afectar a sujetos de menos de 40 o 50 afios (42).

La Enfermedad de Alzheimer, segun la edad de aparicion se puede clasificar, presenil
cuando aparece antes de los 65 afios y senil después de los 65 afos, presenta tres fases o
etapas bien diferenciadas con sefiales y sintomas caracteristicos, con un tiempo medio de seis

a ocho afios desde la primera hasta la Gltima fase (42)

En la primera etapa de la (EA) se destacan las fallas en la memoria, la més evidente es la
pérdida de memoria episddica reciente, fallas de la atencidén concentracion, también presentan
alteraciones en la memoria remota (sucesos historicos, biograficos) y en la memoria semantica
(por ejemplo: enumerar animales en 60 segundos); en la segunda etapa se agregan afasias
(pérdida de capacidad de producir o comprender el lenguaje), apraxias (pérdida de la
capacidad de llevar a cabo movimientos de propodsito, aprendidos y familiares. Agrafia,
dificultad en la expresion de ideas por la escritura, agnosia digital (Imposibilidad de reconocer
los dedos de las manos) calcula (imposibilidad de realizar operaciones aritméticas simples,
desorientacion derecha-izquierda) estos tres ultimos conocidos como el sindrome de
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Gertsmann, y por ultimo pérdida de la marcha en la tercera etapa se instala en forma insidiosa,
las alteraciones del tono muscular pueden ser precoces, junto a esto se pierde la agilidad, la
marcha se hace insegura, a pasos cortos, con giros descompuestos; existe parkinsonismo,
paralelamente ha ido perdiendo el control de esfinteres, el lenguaje se reduce cada vez mas, y

termina postrado, debiendo ser movilizado, aseado y alimentado (43).

Cuando el adulto mayor pasa por todas las fases mencionadas es dependiente en su
totalidad, necesita de alguien que pueda asistirlo de tiempo total en las diferentes actividades
de la vida diaria (44). Es alli donde el rol de los cuidadores se desarrolla con el fin de

garantizarle el cuidado humanizado que se merece como ser humano.

Caracteristicas especiales del cuidado.

Los adultos mayores que padecen la enfermedad de Alzheimer, necesitan ayuda para
desarrollar alguna de las actividades de la vida diaria, aquellas indispensables para llevar una
vida digna y en las cuales la persona con dependencia requiere asistencia permanente, tales
como bafarse, preparar alimentos, alimentarse, vestirse, trasladarse, acceder a los servicios de
salud, asi como actividades instrumentales como desplazamiento y ayuda para realizar
tramites tendientes a satisfacer las necesidades basicas (45). En definitiva, cuidar significa
encargarse de las personas a las que se cuida. Cuidar también implica dar apoyo emocional y

social (46, 47).

Cuando un adulto mayor con Alzheimer tiene dificultades para desarrollar las actividades de
la vida diaria, se presentan cuatro posibilidades: (1) que reciba cuidado informal (2) que reciba
cuidado formal, (3) que reciba cuidado formal e informal o (4) que no reciba ningln tipo de

cuidado.
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El cuidado formal se ha definido como aquellas acciones que un profesional oferta de
forma especializada, y que va mas alla de las capacidades que las personas poseen para cuidar
de si mismas o de los demas. Existen dos tipos basicos de cuidado formal: el que se provee
desde las instituciones publicas, y el que se contrata a través de las familias. El cuidado formal
aparece cuando la severidad de la discapacidad genera necesidades que exceden las

posibilidades de atencion de los cuidadores informales.

Los cuidadores informales a su vez son los familiares, parientes, conocidos o individuos
en el grupo doméstico que prestan atencion (47). Adicional a esta clasificacion se encuentran:
Cuidadores primarios: son directamente responsables por el cuidado de los ancianos; realizan
gran parte de las tareas; cuidadores secundarios: Estos pueden realizar tareas semejantes a los
cuidadores primarios, pero no poseen tanta responsabilidad y decision sobre el adulto mayor;
cuidadores terciarios: Son sustitutos de los cuidadores primarios por corto tiempo; no poseen
ninguna responsabilidad sobre el enfermo, son auxilio doméstico y realizan tareas especificas,

como por ejemplo, hacer compras (48).

Teorias que sustentan el trabajo de investigacion

Las teorias se pueden considerar como el hilo conductor que orienta el recorrido que se
debe transitar para lograr el éxito investigativo, donde cabe destacar que la teoria no se
restringe especificamente a lo que usualmente conocemos como marco teodrico, sino que la
teoria forma un entramado conceptual de referencias.

Teoria de Enfermeria de Dorothea Orem

De modo general, se tiene que existen diversas teorias o modelos que respalda el

cuidado de enfermeria, entre ella se tiene la teoria del “autocuidado” propuesto por Orem
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(7). La idea fundamental se basa en dicho concepto como un requisito de todas las
personas que cuando no es debidamente cubierto sobrevienen problemas de salud. Consiste
en un comportamiento aprendido que hace posible llevar a cabo todas las actividades que

mantienen la vida, la salud y el bienestar.

Desde el punto de vista del metaparadigma de Enfermeria, Orem sefiala que los
servicios de ayuda que proporciona a la persona y/o grupo la asistencia necesaria para
lograr su auto cuidado. Define los cuidados de enfermeria como: “ayudar a la persona a
llevar a cabo y mantener, por si mismo, acciones de auto cuidado para conservar la salud y
la vida, recuperarse de la enfermedad y afrontar las consecuencias de esta”. Su meta es

asistir a las personas para que alcancen al maximo su nivel de auto cuidado.

Existe un déficit de auto cuidado cuando la demanda de accidon es superior a la
capacidad de la persona para actuar y cubrir los requisitos de auto cuidado por lo que se
hace necesaria la intervencion enfermera, convirtiéndose en agente de cuidado y actuando
en tres tipos de sistemas: Sistema de compensacion total: se actia en lugar de la persona

realizando todas las acciones necesarias.

Sistema de compensacion parcial: la enfermera y la persona participan en el auto
cuidado. Dependiendo de las capacidades y la destreza del individuo, la enfermera sustituye
sus limitaciones o incapacidades. Sistema de apoyo/ensefianza: con actividades de
educacion sobre las habilidades que satisfagan sus necesidades de auto cuidado. Desde el
punto de vista epistemologico, esta teoria menciona los siguientes aspectos: La intuicion

espontanea de Orem la condujo a su formalizacién inicial y subsecuente expresion
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inductiva de un concepto general de Enfermeria. Aquella generalizacion hizo posibles

después razonamientos deductivos sobre la enfermeria.

Orem cree que la vinculaciéon con otras enfermeras a lo largo de los afios le
proporcion6 muchas experiencias de aprendizaje, y considera que sus trabajos con
estudiantes graduados, y de colaboracion con colegas, fueron esfuerzos valiosos. Si bien no
reconoce a nadie como influencia, principal, si cita los trabajos de muchas otras enfermeras
en términos de su contribucion a la Enfermeria. Asuncion del modelo. Presupone que el
individuo tiende a la normalidad. El paciente tiene capacidad, quiere participar en el

autocuidado.

Ademas, Orem cree que la vinculacion con otras enfermeras a lo largo de los afios le
proporciond6 muchas experiencias de aprendizaje, y considera que sus trabajos con
estudiantes graduados, y de colaboracion con colegas, fueron esfuerzos valiosos. Si bien no
reconoce a nadie como influencia, principal, si cita los trabajos de muchas otras enfermeras

en términos de su contribucion a la Enfermeria.

La teoria de Orem ofrece una estrecha vinculacion con este estudio, dado que ambos
estudios se centralizan en la labor formadora de enfermeria para que las personas y los
grupos humanos en este caso los cuidadores informales y adultos mayores aprendan a
autocuidarse. La intuicion espontanea de Orem la condujo a su formalizacion inicial y
subsecuente expresion inductiva de un concepto general de Enfermeria. Aquella

generalizacion hizo posibles después razonamientos deductivos sobre la enfermeria.
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Teoria de la Motivacion y la Jerarquia de las Necesidades de Abraham Maslow

La “Teoria de la Motivaciéon Humana”, propone una jerarquia de necesidades y factores
que motivan a las personas; esta jerarquia se modela identificando cinco categorias de
necesidades y se construye considerando un orden jerdrquico ascendente de acuerdo a su
importancia para la supervivencia y la capacidad de motivacion. De acuerdo a este modelo, a
medida que el hombre satisface sus necesidades surgen otras que cambian o modifican el
comportamiento del mismo; considerando que solo cuando una necesidad esta

“razonablemente” satisfecha, se disparara una nueva necesidad (48).

Las cinco categorias de necesidades son: fisiologicas, de seguridad, de amor y
pertenencia, de estima y de auto-realizacion; siendo las necesidades fisiologicas las de mas
bajo nivel. Maslow también distingue estas necesidades en “deficitarias” (fisiologicas, de

seguridad, de amor y pertenencia, de estima) y de “desarrollo del ser” (auto-realizacion).

La diferencia distintiva entre una y otra se debe a que las “deficitarias” se refieren a
una carencia, mientras que las de “desarrollo del ser” hacen referencia al quehacer del
individuo. La jerarquia de necesidades propuesta por Maslow se organiza en cinco
niveles: necesidades fisioldgicas, que son esenciales para la supervivencia, como comer y
dormir; necesidades de  seguridad, que buscan proteccion y  estabilidad
personal; necesidades de amor, afecto y pertenencia, que se relacionan con la conexion
social y el deseo de formar parte de un grupo; necesidades de estima, que abarcan la
autoestima y el reconocimiento, dividiéndose en necesidades de estima inferior (respeto y

estatus) y superior (auto-respeto y confianza); y finalmente, necesidades de auto-

58



realizacion, que representan el deseo de cumplir el potencial personal y realizar actividades

que reflejen la esencia individual de cada persona (49).

Cabe destacar que todo ser humano necesita satisfacer las necesidades basicas de
Maslow, para lograr el bienestar biopsicosocial en el cuidador y en el adulto mayor con

Alzheimer en su contexto social.

Patricia Benner “ Modelo del Aprendiz al Experto”

Tiene un enfoque altamente fenomenoldgico da mayor percepcion de la vivencia de la
salud. Benner, manifiesta que la salud es perceptible a través de las experiencias de estar sano
y estar enfermo. Ve diferencia en los conceptos objetivos y valores de salud, enfermedad y en
la experiencia de quien las vive. Esta teoria describe los cuidados como un vinculo comun
entre las personas, una forma de ser esencial para la enfermeria. proceso de formacion
profesional es considerado como una relacion entre el facilitador y el aprendiz, en el cual
ambos ensefian y aprenden enriqueciéndose mutuamente, este aprendizaje es basado en las
experiencias de cada uno. Ya que en la préactica diaria se perciben emociones,
comportamientos éticos y sociales del cuidado que son tan importantes como la técnica y la

teoria (50).

Benner, sefiala que, a medida que el profesional adquiere esta experiencia, el
conocimiento clinico se convierte en una mezcla de conocimiento practico y teorico. En sus
estudios observo, que la adquisicion de habilidades basada en la experiencia es mas segura y

rapida cuando se produce a partir de una base educativa solida y que dependiendo en qué
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etapa se encuentre el profesional se creardn diversas estrategias de aprendizaje. Estas
clasifican a las etapas de este aprendizaje practico en orden creciente, esta estructura es
mantenida por dicha autora. Las cuales son: principiante, principiante avanzado, competente,
eficiente y experto Esta teoria tiene relaciéon con este estudio, ya que es necesario que el
cuidador aprenda auto cuidarse para cuidar del adulto mayor que padece la enfermedad de

Alzheimer en el contexto social.

Teoria del Cuidado Humano de Jean Watson

Watson reconoce que el cuidar es parte fundamental del ser y es el acto mas
primitivo que un ser humano realiza para efectivamente llegar a ser, este ser es un ser
en relaciébn a otro que lo invoca. Este llamado desde el otro, absolutamente otro, es la
base fundadora del cuidado en general y, a la vez, del cuidado profesional propio de

la enfermeria (38).

En su “Teoria del Cuidado Humano”, sostiene que “ante el riesgo de
deshumanizacion en el cuidado del paciente, a causa de la gran reestructuracion
administrativa de la mayoria de los sistemas de cuidado de salud en el mundo, se hace
necesario el rescate del aspecto humano, espiritual y transpersonal, en la practica
clinica, administrativa, educativa y de investigacion por parte de los profesionales de

enfermeria”.

El cuidado en nuestro entorno cultural, en estos tiempos histéricos actuales
necesitan una fuerte reconsideracion hacia la humanizacion de la persona y de la
salud, en la que el cuidado estd sometido a una tension con los discursos dominantes

como: la tecnologia, la enfermedad y la practica basada en la evidencia; visiones en
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donde la enfermeria y sus practicantes no aclaran ain por cudl corriente optar o como
intentar convivir con ellas. Nos encontramos ademas en un mundo globalizado,
pluricultural y secular donde la negacion del otro se ha transformado en una practica

cotidiana.

Jean Watson basa la confecciéon de su teoria en siete supuestos y diez factores
de cuidados o factores caritativos de cuidados. El cuidado s6lo puede ser demostrado y
practicado efectivamente en una relacion interpersonal, es decir, el cuidado se transmite de
acuerdo a las practicas culturales que tienen las distintas comunidades; y en forma particular,

en enfermeria de acuerdo a las necesidades humanas, sociales e institucionales (38)

Los cuidados son contextuales a la época, al lugar geografico, a las necesidades de una
poblacion o de un individuo en particular, y a los elementos con que se cuentay por ello
requieren de un conocimiento del ambiente que rodea al individuo y el conocimiento del
individuo en si. El cuidado esta condicionado a ciertos factores, destinados a satisfacer

necesidades humanas. El cuidado tiene destino, efectos y objetivos.

El cuidado efectivo promueve la salud, el crecimiento personal y familiar. Ademas,
promueve la satisfaccion de necesidades, por lo tanto, propone la relaciéon armonica del
individuo consigo mismo y su ambiente. Un ambiente de cuidado es aquel que promueve el
desarrollo del potencial que permite al individuo elegir la mejor opcion, para €l o ella, en un
momento preciso. La ciencia del cuidado es complementaria de la ciencia curativa. El cuidado
no es solo curar o medicar, es integrar el conocimiento biomédico o biofisico con el

comportamiento humano para generar, promover, o recuperar la salud (38)
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La practica del cuidado es central en la enfermeria. Un individuo debe ser acompafado en
las fases de toma de decisiones y no s6lo ser un receptaculo de informacion. El acompaiiar es
necesario para que, paulatinamente, el individuo descubra cémo, desde una situacion
particular, puede encontrar la mejor solucion desde su propia realidad. Enfermeria, entonces,
debe focalizarse en un acompafiar sensible pero responsable, basado en el conocimiento y en

la practica de una actitud terapéutica.

Teoria de la fenomenologia de Alfred Schutz

La fenomenologia con orientacién social lo encontramos en la Escuela de Chicago,
concretamente en su interés por conocer y explicar los marcos de referencia de los actores
sociales. Se trata de una ciencia de la sociedad inspirada en la tradicion filosofica de la
fenomenologia, cuyo problema basico es la cuestion de la sociabilidad como forma superior

de intersubjetividad.

La interrogante basica de Alfred Schiitz fue la siguiente: ;donde y como se forman los
significados de la accion social? Esta preocupacion basica parte de varias ideas importantes:
El estudio de la vida social no puede excluir al sujeto; éste estd implicado en la construccion
de la realidad objetiva que estudia la ciencia social; el elemento central es, entonces, el

fendmeno-sujeto.

El énfasis no se encuentra ni en el sistema social ni en las relaciones funcionales que se
dan en la vida en sociedad, sino en la interpretaciéon de los significados del mundo
(Ilebenswelt) y las acciones e interacciones de los sujetos sociales, del mundo conocido y de
las experiencias intersubjetivas compartidas por los sujetos, se obtienen las sefales, las

indicaciones para interpretar la diversidad de simbolos. La reduccion fenomenologica de la
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que parte Schiitz, por tanto, no se ocupa de aspectos de la fenomenologia trascendental, ya que
su interés estd puesto en el significado que el ser humano que mira al mundo desde una actitud

natural atribuye a los fenémenos.

Para Schiitz, la realidad es un mundo en el que los fendmenos estan dados, sin importar si
¢éstos son reales, ideales o imaginarios. Este mundo es el “mundo de la vida cotidiana”, en el
que los sujetos viven en una actitud natural, cuya materia prima es el sentido comun. Desde
esta actitud natural el sujeto asume que la realidad es comprensible desde los conceptos del

sentido comun que maneja, y que esa comprension es la correcta.

El sujeto que vive en el mundo social estd determinado por su biografia y por su
experiencia inmediata. Lo primero alude a que cada sujeto se sitiia de una forma particular y
especifica en el mundo; su experiencia es Unica e irrepetible. Es desde esta experiencia
personal de donde el sujeto capta y aprehende la realidad, la significa y, desde ese lugar, se
significa a si mismo. Schiitz distingue entre los actos y las acciones. Los primeros pueden ser
algo cumplido en el pasado, o bien la idealizacion de algo concretado en el futuro; de algin
modo, el acto es una vivencia instalada en ese repositorio de conocimiento disponible acerca

de algo.

Por su parte, las acciones implican la ejecucion de actos proyectados, la experiencia de
estar cumpliendo el acto, Alfred Schiitz coincide con Max Weber en reconocer la importancia
de la comprension del sentido de la accion humana para la explicacion de los procesos
sociales. Para ambos, la sociedad es un conjunto de personas que actiian en el mundo y cuyas
acciones tienen sentido; y es relevante tratar de comprender este sentido para poder explicar

los resultados del accionar de los sujetos.
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Sin embargo, mientras que para Weber la comprension es el método especifico que la
sociologia utiliza para rastrear los motivos de los actores y asi poder asignar sentido a sus
acciones, Schiitz le otorga a la comprension un papel mucho més importante: Considera que el
mundo en el cual vivimos es un mundo de significados, un mundo cuyo sentido y
significacion es construido por nosotros mismos y los seres humanos que nos precedieron. Por
tanto, para Schiitz, la comprension de dichos significados es nuestra manera de vivir en el

mundo; la comprension es ontoldgica, no s6lo metodologica.

Para Schiitz, el mundo de la vida cotidiana es el “ambito de la realidad en el cual el
hombre participa continuamente en formas que son, al mismo tiempo, inevitables y pautadas.
El mundo de la vida cotidiana es la region de la realidad en que el hombre puede intervenir y
que puede modificar mientras opera en ella mediante su organismo animado (...) so6lo dentro
de este ambito podemos ser comprendidos por nuestros semejantes, y sélo en ¢l podemos
actuar junto con ellos el mundo de la vida es el horizonte ultimo de sentido, nunca agotable ni
trascendible, mientras que la vida cotidiana es sélo una provincia del mundo de la vida,

mundanamente intersubjetiva.

La relacion fenomenologica entre ambos mundos se da, segin Schiitz, a partir de las
relaciones sociales cotidianas, de la conciencia social cotidiana, del entramado social de
sentido cotidiano y, por ultimo, de la comunicacion cotidiana. Por lo tanto, la teoria social
fenomenoldgica de Schiitz es una “ciencia de los fendmenos de la intersubjetividad mundana,
por lo que un analisis de las estructuras del mundo de la vida puede interpretarse como una

sociologia general de la vida cotidiana” (51).
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La teoria mencionada guarda estrecha relacion con la tematica en estudio en virtud de
que plantea que fenomenologia se basa en las vivencias, y trata de examinar de forma
sistemdtica los tipos y formas de experiencias internas de los sujetos, teniendo como fin
ultimo la comprension del ser humano. Es, por lo tanto, una perspectiva mas basada en la
intuicion y la vivencia que en el andlisis y la explicacion. Ademas, tiene un enfoque altamente
fenomenoldgico da mayor percepcion de la vivencia de la salud. Ella manifiesta que la salud
es perceptible a través de las experiencias de estar sano y estar enfermo. Ve diferencia en los
conceptos objetivos y valores de salud, enfermedad y en la experiencia de quien las vive. Esta
teoria describe los cuidados como un vinculo comun entre las personas, una forma de ser

esencial para la enfermeria.

FUNDAMENTACION LEGAL DE LA INVESTIGACION

Entre los aspectos a considerar como fundamentos legales para la propuesta la nueva
Constitucion de la Republica Bolivariana de Venezuela y que hace referencia en sus articulos
83 y 84 (52).

Articulo 83 de la de la Republica Bolivariana de Venezuela

“La salud es un derecho social fundamental, obligacion del Estado,
gue lo garantizara como parte del derecho a la vida. El Estado
promovera y desarrollara politicas orientadas a elevar la calidad de
vida, € bienestar colectivo y e acceso a los servicios. Todas las
personas tienen derecho a la protecciéon de la salud, asi como €l
deber de participar activamente en su promocion y defensa, y € de
cumplir con las medidas sanitarias y de saneamiento que establezca
la ley, de conformidad con los tratados y convenios internacionales
suscritosy ratificados por la Republica.”

Articulo 84 de la de la Republica Bolivariana de Venezuela
“ Para garantizar el derecho a la salud, €l Estado creara, gercera la

rectoria y gestionard un sistema publico nacional de salud, de
caracter intersectorial, descentralizado y participativo, integrado al
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sistema de seguridad social, regido por los principios de gratuidad,
universalidad, integralidad, equidad, integracion social y solidaridad.
El sistema publico nacional de salud dara prioridad a la promocién
de la salud y a la prevencion de las enfermedades, garantizando
tratamiento oportuno y rehabilitacién de calidad.”

Como puede observarse, el derecho a la salud se concibe como un argumento fundamental
que garantiza, entre otros, el derecho a la vida, destacdindose elementos como: la
universalidad al establecer que todas las personas tienen derecho a la salud; especialmente los
cuidadores de los adultos mayores, la participacion al invocar el deber de participar de todas
las personas; la coordinacion y la descentralizacion al crear un Sistema Publico de Salud, el
caracter intersectorial, descentralizado y participativo, lo cual conlleva a que todas las
instancias involucradas en la atencion de salud cooperen de la mejor manera para garantizar
este derecho y la calidad y prevencion al asegurar el tratamiento oportuno prioritario, asi como

la prevencion y la atencion de la enfermedad de Alzheimer, entre otros.

Ley delos Servicios Sociales

Articulo. 7. A los efectos de la aplicacion de esta ley, se entiende por: Adulto y Adulta

mayor: a las personas naturales con edad igual o mayor a sesenta (60) afios.

En su Articulo. 24; sefiala que:
“el Ministerio con competencia en materia de salud, a través del
Sstema Publico Nacional de salud, deberéa promover y desarrollar la
atencion integral de la salud a las personas protegidas por esta ley,
mediante programas de promocion, prevencion, restitucion,
habilitacion y rehabilitacion, atendiendo a las particularidades
inherentes a su condicion.”
Estos articulos hacen referencia a que el Estado ofrecera, promoverd y desarrollara

atencion integral de salud a los adultos mayores, desde su promocion, prevencion, restitucion,

habilitacion y rehabilitacion en el cuidado de la salud de este sector social, por lo que
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Enfermeria tiene un papel importante en el cuidado por formar parte de las instituciones

prestadoras de los servicios de salud dentro de la sociedad venezolana (53).

Ley deEjercicio del Profesional de Enfermeria

La Ley del Ejercicio del Profesional de Enfermeria (54) sefiala en el:

Articulo 9:

“SOlo podran eercer como profesionales especialistas de la
enfermeria y anunciarse como tales, aquellos o aquellas
profesionales de la enfermeria que hayan realizado y aprobado
alguna especializacion. También se considera a los o las
profesionales graduados en el exterior en institutos acreditados de
educacion superior, en especialidades de la enfermeria, en las cuales
no existan titulos equivalentes en e pais y hayan cumplido el
requisito del articulo 5 de esta Ley.”

Articulo 10:

“Los organismos empleadores, publicos o privados, cumplirdn con
todas las disposiciones legales y acuerdos, nacionales e
internacionales, sobre las condiciones de seguridad en e medio
ambiente de trabajo del personal de enfermeria; en todo caso,
siempre deberd aplicarse las condiciones que mas favorezcan a los
trabajadores y a las trabajadoras. El incumplimiento de esta
normativa seré objeto de sancién por parte de las leyes competentes
en la materia.”

Los siguientes articulos permiten que en los cuidados de enfermeria haya respeto y no
haya restricciones en cuanto a consideraciones de edad, color, credo, cultura, discapacidad o
enfermedad, género, orientacion sexual, nacional, opiniones politicas, raza o condicion social.
Las enfermeras prestan servicios de salud a la persona, la familia y la comunidad y actian
como mediadoras con otras instituciones de las redes sociales comunitarias. La ley incluye en

su alcance a quienes hayan realizado estudios técnicos y superiores, es decir a los licenciados

egresados de una universidad y a los técnicos superiores universitarios.
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Por su parte ¢l Cddigo deontolégico del gercicio de la enfermeria (55), describen lo

siguiente:

Articulo 30. “El acto de cuidado de enfermeria es el ser y 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”. Este cuidado parte de la comunicacion y
relacion interpersonal humanizada entre el profesional de enfermeria y el ser humano, sujeto
de cuidado, la familia o grupo social, en las distintas etapas de la vida, situacion de salud y del

entorno en el que se desenvuelve el cuidador del adulto mayor con Alzheimer.
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CAPITULO IV

CONOCIENDO Y ENTENDIENDO EL FENOMENO EN ESTUDIO

Este capitulo trata sobre la sintesis narrativa, la categorizacion, agrupacion y
codificacion de la informacion de los informantes del estudio, durante las entrevistas
realizadas, finalmente presento la estructuracion de las categorias y subcategorias del objeto
de estudio denominado: El significado que le otorga la familia al cuidado del adulto mayor
con Alzheimer: desde una vision integradora.

La seleccion de este objeto de estudio surge de mi preocupacion como enfermera, tras
aflos de trabajo en un geriatrico y mi experiencia ayudando a familiares de adultos mayores
con Alzheimer. Mi vocacién y humanismo me motivan a apoyar a estos familiares, quienes a
menudo se encuentran en situaciones de desesperacion y angustia debido a la falta de politicas
de proteccion en Venezuela. Esta situacion deja a este grupo social vulnerable sin el cuidado
especializado que necesita. Siento una gran compasion, solidaridad y respeto por estas
personas, quienes requieren afecto y buscan vivir con calidad. Mi trayectoria profesional me
llevo a investigar sobre este tema, impulsada por el deseo de comprender como se sienten los
familiares al cuidar a sus seres queridos con Alzheimer en el contexto social. Debido a todo lo
anteriormente descrito, surge en mi como investigadora el interés en comprender el
significado que le otorga el familiar al cuidado del adulto mayor con Alzheimer, desde una
vision integradora en el contexto social.

Para e analisis de la informacion seleccioné e método de Spiegelberg,
estructurado en seisfases:

Fase 1. Descripcion del Fendmeno: A lo largo de mi experiencia como enfermera y
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vecina, he observado con preocupacion, la problematica que vive el familiar del adulto mayor
con Alzheimer en relacion a su cuidado en el contexto familiar, este quehacer se centra en los
cuidados basicos como son: higiene, confort, cumplimiento del tratamiento y supervision
constante. He observado que la mayoria de las personas que asumen este rol de cuidador son
hijas, e hijos que estan comprometidos desde un modelo de atencion empirico, ofreciendo
cuidados especificos, sin tomar en cuenta las necesidades fisicas, psicoafectivas, espirituales y
recreativas que tienen los adultos mayores con Alzheimer. Ademas de los cambios de

conductas que en ellos se genera de acuerdo al estadio de la enfermedad.

La practica del cuidado por parte de familiares de adultos mayores con Alzheimer
requiere habilidades y destrezas especificas para brindarles un cuidado especializado en las
areas gerontologica y geriatrica. Ademas, es fundamental contar con el apoyo de instituciones
de salud publicas y privadas que capaciten a los cuidadores para que tomen decisiones
asertivas y realicen acciones pensadas y reflexionadas en continua interaccion con lo humano.
Esto va mas alla del cumplimiento de multiples tareas, ya que sus vivencias se vinculan con
los sentimientos y valores hacia el adulto mayor como un ser individual, informado, cuidado y
satisfecho con la atencion de salud recibida por su familiar. Este valor agregado es
significativo para el cuidador, quien realiza su labor con esmero y dedicacion, demostrando
simpatia, amabilidad y cordialidad para rescatar lo humano, espiritual y transpersonal en la
practica del cuidado. Ademas, se busca eficiencia en el desempeiio de sus tareas sin afectar su

estado biopsicosocial.

Para lograr el cambio de conducta en el familiar, el cuidado debe concebirse para
preservar la vida, ya que es la ejecucion de acciones, técnicas y procedimientos que deben

realizarse con amor, perseverancia y dedicacion considerando el estado de salud del adulto
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mayor y asi mismo, ante todo el familiar también es un ser humano.

Por todo lo antes descrito el cuidado, es la conversacion y afecto interactivo que debe ser
vivido por el familiar y el adulto mayor con Alzheimer, es estar comprometido no solo con el
cuidado fisico del adulto mayor, sino que se debe respetar las condiciones fisicas, psicologicas
e intelectuales, asi como las limitaciones psicomotoras. En el cuidado estan inmersos los
valores que tiene el cuidador para el ser cuidado. va mas alla de la dedicacién y la entrega que
tiene el familiar para satisfacer las necesidades de su madre o padre que estd afectado por esta

patologia.

Fase 2. Busgueda de las M Ultiples Per spectivas:

Desde el punto de vista del método de Spiegelberg, el significado del cuidado al adulto
mayor con Alzheimer como fendémeno de estudio se percibe, desde la mirada de los
familiares, de los agentes externos y de la investigadora. Es oportuno sefalar que cada uno de
estos sujetos tuvo una vision de acuerdo a sus vivencias, experiencias vividas y sus valores
individuales, argumentos que me ayudaron en la interpretacion del fenomeno en estudio (Ver

matriz #1)

Per spectiva de las participantes

En este momento realice la descripcion de la informacion expresada por los
informantes clave representado por un grupo de familiares, que cuidan los adultos en sus
hogares y reciben asistencia gerontoldgica de una manera ocasional por el Servicio de
Geriatria y Gerontologia del estado Aragua. Dichas narrativas, descritas en su propio lenguaje,
quienes reflejan la comprension de sus experiencias vividas sobre el cuidado del adulto mayor
con Alzheimer en las entrevistas en profundidad realizadas en sus hogares, ambientes
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armoénicos y agradables en las que solo estaban presentes el informante y mi persona como
investigadora. En este momento se observaron algunos gestos y llantos donde se visualizan el

afecto y el amor que cada uno sienten por el ser cuidado.

Por lo tanto, el objetivo central de las técnicas del andlisis del discurso de las entrevistas
a profundidad me permite describir la relevancia de la narrativa para asi comprender el
fenomeno de estudio desde la experiencia vivida de cada uno de ellos. Para proteger la
confidencialidad de la informacion de cada uno de los informantes se cumplieron con las
normas de Helsinki, en donde firmaron el consentimiento informado tanto el familiar
encuestado que se identificaron con un seudoénimo y el investigador, para luego proceder a la

transcripcion de las entrevistas (Anexo 1)

La entrevista estuvo estructurada por preguntas abiertas norteadoras y posteriormente
se plantearon en la entrevista preguntas emergentes ante las respuestas poco concretas que no

le aportaban informacién de interés a la investigacion.

A continuacion, se describen las narrativas de las entrevistas de las informantes Clave

(Anexo 2 Matriz 1):

SOL: INFORMANTE CLAVE N° 1
1.- ;Quésignifica parati € adulto mayor con Alzheimer?

Es una persona con muchas afecciones emocionales y que presentan un deterioro de

su estado de salud.
(Como caracterizas al adulto mayor con Alzheimer?
Es un ser humano que requiere de cuidados y generalmente depende del cuidador por

los cambios de conductas...Una persona que requiere de mucho apoyo psico afectivo.
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(Como observas, los programas de atencion que le garantiza el estado venezolano al

adulto mayor con Alzheimer?

Ya la institucion de SAGER que estd en Maracay casi no funciona, porque no hay
nada, queda muy poco personal. Las enfermeras en una oportunidad que fui atendieron muy

bien a mi mama4, claro llevé todos los materiales que necesitaban
2. ¢(Quésignifica el cuidado parati?

El cuidado para mi es la representacion del amor, carifio, proteccion, es dedicacion,

constancia, es atento a las necesidades del otro.
([ Qué estrategias de autocuidado realizas como familiar cuidador?

Trato de comer bien, pasear con mi mama cuando se puede, ir al cine, voy a mi consulta
médica, escucho musica. Claro todas mis actividades de autocuidado giran alrededor del

comportamiento de mi madre, si ella esta tranquila las puedo realizar

(Cuales habilidades y destrezas consideras que debe tener el cuidador del adulto mayor con

Alzheimer?

Se debe estar seguro de como cuidar al adulto mayor con Alzheimer, una accién inoportuna

puede generarle algun desequilibrio de su estado de salud.
3. ¢Quésientestu cuando cuidas del Adulto Mayor con Alzheimer?

Siento mucha felicidad al involucrarme en su cuidado, sin embargo, hay momentos que
me siento con mucha tristeza y desesperanza, porque siento que no estoy preparada para

cuidarlo como se debe.

4. ;Cudles son los valor es que deben estar presentes en € momento de brindar Cuidado
al Adulto Mayor con Alzheimer?

Desde mi sentir los valores son importantes a través de ellos das el cuidado: Amor, carifio,

compasion, se deben respetar sus creencias, entrega, constancia en el cuidado...
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ESTRELLA: INFORMANTE CLAVE N° 2:
1.- ¢Quésignifica parati e adulto mayor con Alzheimer?

Tiene un significado muy amplio, ya que lo considero como un proceso degenerativo en el

viejito, que no tiene cura.
¢COmo caracterizas al adulto mayor con Alzheimer?

Es una persona que a pasar del tiempo vuelve a la nifiez,.... Se observan cambios de conducta,
en el cual se torna agresivo, con muchas lagunas mentales y algunas veces estd muy tranquilo,

es impredecible.

(Como observas, los programas de atencion que le garantiza el estado al adulto mayor con
Alzheimer? Verdaderamente desde hace muchos afios eso se acabd, a mi viejo muy
esporadicamente lo llevo a SAGER, porque alli nunca hay nada, ya casi no quedan ni

especialistas, quiero decir con todo esto es muy deficiente.
2. (Quésignifica el Cuidado parati?

Para mi es, protegerse, valorarse y quererse a uno mismo haciendo este acto reciproco para el
ser cuidado...Ademas se deben considerar algunos factores el ambiente y la disposicion de los
demas familiares para cuidar. Se debe realizar con mucha sensibilidad y entrega. Considero

que es un cuidado especializado
([ Que estrategias de autocuidado realizas como familiar cuidador?

Implemento muy pocas estrategias, comer sano, las condiciones de salud de mi vieja no me lo

permiten por los cuidados que requiere.

(Cuadles habilidades y destrezas consideras que debe tener el cuidador del adulto mayor con
Alzheimer? Primero que todo saber cémo esta de &nimo, para banarlo, ayudarlo a comer, estar

atento a todo lo que esta haciendo.
3. ¢Quésientestu cuando cuidas del Adulto Mayor con Alzheimer?

Satisfaccion, al mismo tiempo mucha incertidumbre, mi falta de conocimiento me generan
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mucha inseguridad, tristeza y angustia.

4. ¢;Cudles son los valor es que deben estar presentes en e momento de brindar Cuidado

al Adulto Mayor con Alzheimer?
Amor, carifio, constancia, apoyo y solidaridad
LUNA: INFORMANTE CLAVE N° 3
1. ¢Queésignifica parati € adulto mayor con Alzheimer?

Es un ser humano muy vulnerable, con afectacion en la capacidad fisica, mental que

progresivamente va desmejorando....
(Como caracterizas al adulto mayor con Alzheimer?

Es una persona muy fragil, con mucha carencia de amor y afecto, cambios de d&nimo

constantemente, por lo que requiere ser vigilado.

(Como observas, los programas de atencion que le garantiza el estado venezolano al adulto
mayor con Alzheimer? Bueno los programas de atencion son muy deficientes, como esta todo
el sector salud en Venezuela, que no funciona. Sin embargo, el poco personal que queda

atiende a los adultos mayores con amor, sin poder resolver nada porque no tienen los insumos.
2. ¢Quésignifica el Cuidado parati?

Para mi el cuidado significa afecto, amor, constancia, comunicacién, escuchar al ser cuidado.

Es satisfacer sus necesidades
(Qué estrategias de autocuidado realizas como familiar cuidador?

Consumir una alimentacion balanceada, ejercicios de vez en cuando, voy siempre a la

iglesia....

(Cuadles habilidades y destrezas consideras que debe tener el cuidador del adulto mayor con

Alzheimer?

Primero que todo conocimientos de coémo cuidarlo, depende el éxito.
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3. ¢Quésientestu cuando cuidas del Adulto Mayor con Alzheimer?

Alegria y satisfaccion mientras no cambia de conducta y mucha impotencia y frustracion

cuando veo que no puedo resolver.

4. ¢;Cudles son los valor es que deben estar presentes en e momento de brindar Cuidado

al Adulto Mayor con Alzheimer?

Desde mi punto de vista se deben considerar todos los valores, por la vulnerabilidad que tiene

el adulto mayor con Alzheimer.

AGENTESEXTERNOS

Los agentes externos fueron dos enfermeras activas y docentes universitarias. Estas
profesionales me proporcionaron informacion clara a través de un analisis y reflexion de su
practica cotidiana en el cuidado del adulto mayor. Las narrativas que elaboraron sobre el
significado que emerge de sus experiencias en el cuidado de adultos mayores con Alzheimer
permitieron establecer comparaciones entre sus expresiones como agentes externos y las mias
como investigadora. De igual manera, se aplicaron las normas de Helsinki, se procedié a
firmar el consentimiento informado y luego se transcribieron las entrevistas, identificando a

las informantes clave con seudonimos de planetas (Jupiter y Saturno). (Anexo: 3 Matriz: 2)

JUPITER: AGENTE EXTERNO N° 1:
1.- ;Quésignifica parati € adulto mayor con Alzheimer?
Es una enfermedad degenerativa irreversible, que se manifiesta por un deterioro progresivo.
(Como caracterizas al adulto mayor con Alzheimer?

Es una persona que requiere de mucha atencion, en vista de los diferentes cambios que se

generan en su estado de salud, con carencia de mucho amor y afecto
(Como observas, los programas de atencion que le garantiza el estado venezolano al
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adulto mayor con Alzheimer? Verdaderamente el sistema de salud en Venezuela estd muy
deteriorado, el programa de atencion al adulto mayor que funcionaba desde hace muchos afios
no funciona a cabalidad. Las puertas de las instituciones estan abiertas y el personal asiste a
sus labores dos dias a la semana, pero no hay insumos como darle respuesta al estado de salud

al adulto mayo y a su familiar.
2. ¢Qué Significael Cuidado parati?

Este comienza desde si mismo, para asi sentir satisfaccion al cuidar a otro. Se debe brindar de
una manera integral, es decir biopsicosocial, ademas todas las acciones deben argumentarse en

un conocimiento cientifico que le permita explicar la razon de las actividades que se realizan.
(Qué estrategias de autocuidado realizas como familiar cuidador?

Consumir una alimentacion balanceada, las normales, realizar ejercicios periddicamente, voy

a mi control médico si alguien de mis familiares me apoya....

(Cuales habilidades y destrezas consideras que debe tener el cuidador del adulto mayor con

Alzheimer?

Debes tener experiencia como cuidador, no es una tarea facil. Tener una comunicacioén

efectiva mientras se pueda, empatia, paciencia, comprender al adulto mayor, escucharle
3. (Quésientestu cuando cuidas del Adulto Mayor con Alzheimer?

Si lo hago como personal de salud, que es muy dificil como familiar me siento con mucha

satisfaccion, amor, compasion, comprension, entrega para cuidar del otro

4. ;Cudles son los valor es que deben estar presentes en  momento de brindar Cuidado
al Adulto Mayor con Alzheimer?

Carino, respeto, honestidad, solidaridad, perseverancia, entusiasmo.
SATURNO: AGENTE EXTERNO N° 2
1.- ;Quésignifica parati e adulto mayor con Alzheimer?
Es una persona mayor de 60 afos que empieza a presentar cambios en el cerebro, que se
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manifiesta por un deterioro progresivo en la memoria, el pensamiento, el comportamiento y

las habilidades sociales.
(Como caracterizas al adulto mayor con Alzheimer?

Un ser humano con muchas necesidades sentidas, que requiere de mucho apoyo y amor, con

mucha discriminacidn por otras personas, aislados, seres llenos de tristeza y soledad

(Como observas, los programas de atencidon que le garantiza el estado venezolano al

adulto mayor con Alzheimer? En nuestro pais ya no funcionan.
2. ¢(Quésignificael Cuidado parati?

Es un acto de reciprocidad lleno de amor, compromiso, el cual se da a través de la
comunicacion entre los seres humanos. En este se debe abordar al ser humano de una manera

holistica.
(Qué estrategias de autocuidado realizas como familiar cuidador?

Consumir una alimentacion balanceada, ejercicios en las tardes si llegue algunos de mis

hermanos, participo en algunas actividades recreativas....

(Cuadles habilidades y destrezas consideras que debe tener el cuidador del adulto mayor con

Alzheimer?

El conocimiento cientifico para cuidar del adulto mayor con Alzheimer es necesario, ya que te

genera seguridad y confianza al momento de cuidar.
3. ¢Quésientestu cuando cuidas del Adulto Mayor con Alzheimer?

Siento mucha tranquilidad, cuido de mi padre con mucha disposicion, me siento feliz al verlo

tranquilo, algunas veces cansancio, frustracion y desaliento.

4. ¢Cudles son los valores que deben estar presentes en e momento de brindar

Cuidado al Adulto Mayor con Alzheimer?

Considero que todos los valores estdn presentes: Carifio, amor, respeto, solidaridad,

compasion, comprension y perseverancia.
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PERSPECTIVA DE LA INVESTIGADORA

Se realiza una busqueda exhaustiva para tratar de comprender el significado que le
otorga el familiar al cuidado del adulto mayor con Alzheimer, retrospectivamente he tratado
de regresar a los inicios de mi experiencia laboral como enfermera, ademas cuando visite a
SAGER en varias oportunidades y escuchaba las historias de mis vecinas que cuidaban de sus
padres que padecian la enfermedad de Alzheimer, tratando de llegar a la realidad que me
conllevo a indagar sobre esta tematica investigativa tomando en consideracion las diferentes
razones me condujeron hacia el transitar de este horizonte; entre estos casos que generaron
esta inquietud, observaba en mis padres, algunos familiares que ayudaban y cuidaban de otras
personas en la comunidad que lo necesitaban, sobre todo personas mayores. Ademas, tengo
varios vecinos y compafieros de trabajos que tiene adultos mayores en sus hogares y siempre
me han pedido ayuda para prestarle los cuidados por diferentes circunstancias. Es

impresionante como sufren los familiares cuando no saben cuidar de esta poblacion.

Todas estas vivencias citadas me generaron gran motivacion a ayudarle a los familiares a
realizar los cuidados que requieren los adultos mayores con Alzheimer en sus hogares, desde
la cotidianidad, observo con gran preocupacion las faltas de conocimiento que tenian los
familiares sobre el cuidado del adulto mayor tales como: Higiene y confort, apoyo
psicoafectivo, administracion de medicamentos, escuchar y ver llorar a ese familiar con tanta
impotencia. Ademas, con ellos he compartido momentos muy alegres como sus cumpleafios y

algunas actividades sociales.

Antes de ser enfermera, estuve la experiencia de cuidar a mi padre, alli nacio la
sensibilidad hacia el cuidado que le podia prestar al adulto mayor, pues realizaba sus cuidados
con mucha angustia, algunas veces no sabia cémo hacerlo y eso me llenaba de mucha
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frustracion e impotencia. Mi deseo era que se sintiera feliz, los médicos nos informaron que la
enfermedad era irreversible, nosotros no comprendiamos esos términos, en muchas
oportunidades les solicitaba ayuda a las enfermeras y me sentia maltratada, situaciéon que
despertd en mi la vocacion de ser enfermera y cuando me gradué mi primer trabajo fue en el
Geriatrico Dr. Francisco Lazo Marti. De alli siempre en mi comunidad me solicitaban ayuda
los familiares para cuidar de adultos mayores, muchas veces me contrataban por honorarios
profesionales para administrarles tratamientos en su casa y en esos momentos me preguntaban
los familiares de como cuidarlos, me detenia y les ensefiaba. Ademads, observaba que le daban
los cuidados al adulto mayor con mucha disposicion, pero con temor, no conversaban con sus
padres que padecian la enfermedad. Se observaban caras llenas de angustia, desespero, tristeza
y llanto. Era impresionante a los adultos mayores trataban de mantenerlos aislados, en sus
habitaciones, entre los hermanos trataban de cuidarlos por semanas en cada casa, eso le

generaba al adulto mayor algunos sentimientos de carga y baja autoestima.

Por la vulnerabilidad que considero que tiene el adulto mayor con Alzheimer y la
fragilidad de sus familiares para brindarle ese cuidado que tanto necesita, emerge esa gran
preocupacion e inquietud para mejorar las condiciones de salud del adulto mayor, por los
cambios fisicos, psicologicos, psicoafectivos y sociales. Asi mismo fomentar las habilidades y
destrezas en su familiar para cuidarlo en esta crisis socio sanitaria que actualmente se esta

enfrentando la poblacion venezolana.

En mi experiencia como enfermera y docente, considero que el cuidado de los adultos
mayores con Alzheimer es especializado debido a los diversos cambios conductuales que
experimentan los pacientes. El cuidado abarca una amplia gama de elementos como entrega,

dedicacion, amor, comprension, alegria, comunicacion, felicidad, tristeza y conocimiento.

80



Esta enfermedad afecta a muchas personas, por lo que es esencial apoyar a los familiares para
que puedan brindar un cuidado adecuado. Los adultos mayores, que han contribuido tanto a la

sociedad, merecen nuestro respeto y no deben ser abandonados ni ellos ni sus familias.

Fase 3. Busqueda dela Esenciay la Estructura

En esta fase realice la organizacién y categorizacion de la informacion narrada por los
informantes clave, agentes externos ¢ investigadora. La informacion fue agrupada de acuerdo
a sus propiedades, coincidencias e intersecciones, en niveles que representan dimensiones en
las cuales se encuentran inmersas. Los codigos fueron agrupados en componentes, los cuales
fueron clasificados en subcategorias y luego se representaron en categorias. Con la finalidad
de saturar las categorias que emergieron, se procedié a la realizacion de una codificacion
selectiva, a los cuales se les asigno un codigo solo eventos relacionados con la categoria
central para asi construir la teoria. Es oportuno sefialar que este procedimiento se realizéd
mediante adaptaciones y modificaciones de tipo logico, excluyendo las propiedades
insignificantes e incorporando otras, todo esto con el apoyo de herramientas ofimaticas y el

trabajo constante de la investigadora (Ver Matriz # 2)

Seguidamente se realiz6 la codificacion, a través de un andlisis y modificaciones,
eliminando los aspectos no resaltantes e integrando a otros, todo este proceso se realiz6 en
forma manual de las entrevistas de las informantes y las anotaciones realizadas de acuerdo a
las observaciones se consideraron las frases narradas y los gestos, con la finalidad de
interpretar la informacion emitida por los informantes, que dieron respuesta a las interrogantes

que se plantearon en el estudio.
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Por otra parte, se orientaron a los informantes clave sobre la importancia de responder
cada una de las preguntas y el objetivo de la entrevista, bajo un clima de confianza y armonia
que generd motivacion y disposicion en los informantes para integrarse en la investigacion,
luego se registraron los contenidos de la conversacion, donde se tomaron notas, no solo de lo
que expresaron, sino también de lo que percibi como investigadora, al finalizar se les

agradecio su colaboracion y se les solicito la firma del consentimiento informado.

Asi pues, debo develar que mi experiencia vivida en la recoleccion de la informacion
aportada por los informantes en las entrevistas y las observaciones realizadas, fueron
enriquecedoras y de gran interés para describir el fenomeno en estudio para luego
interpretarla, constituyendo una herramienta para llegar a la realidad del significado que le

otorga el familiar al cuidado del adulto mayor con Alzheimer.

Estructuracion de las categorias

La estructuracion implica inicialmente la lectura y relectura y las descripciones
protocolares teniendo en cuenta siempre las categorias individuales y universales que
emergieron del estudio con un sentido de un todo. En la Figura # 02, muestro la integracion e
interrelacion de las categorias surgidas en el estudio, a través de una figura ilustrativa
abstracta, representada por una imagen que incluye el titulo del estudio y flechas alrededor
que conectan las cuatro categorias que estructuran la totalidad del fendmeno de estudio: el
Significado que le otorga el familiar al cuidado del adulto mayor con Alzheimer: desde una

vision integradora.

Fase 4. Constitucion delos Significados

Organizada la informacion se procedié agrupar las coincidencias e intersecciones para la
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constitucion de los significados, que tienen los informantes sobre el fendmeno de estudio, para

luego realizar la triangulacion de la informacion

En tal sentido la triangulacion es una técnica de andlisis de la informacidn, esta consiste
en recoger, analizar y describir datos, para compararlos y contrastarlos entre si. De tal manera
que la triangulacién nos permite la validez de las impresiones; amplia el ambito de los
constructos desarrollados en la investigacion, ademas consiste en determinar las intersecciones
o coincidencias a partir de las diferentes percepciones y fuentes de informacidén de varias
apreciaciones del mismo fendmeno (51). En esta investigacion se realizo una triangulacion de

las fuentes (informantes clave) seleccionados para este estudio (Ver matriz de triangulacion)

Fase 5. Suspension de Juicio

Desde el método fenomenolédgico logré interpretar y comprender las percepciones de los
informantes sobre el “significado que le otorga el familiar al cuidado del adulto mayor con
Alzheimer en el hogar”. Es importante resaltar que a través de la reflexion y analisis logre
interpretar y comprender la experiencia de cada uno de ellos en el cuidado del adulto mayor,
significado de cuidar, su sentir durante el cuidado, las estrategias que implementan para auto
cuidarse, valores, apoyo psico afectivo durante el cuidado del adulto mayor con Alzheimer.
Realmente fueron encuentros muy conmovedores que me ayudaron a adentrarme en la
tematica investigativa de una manera continua y sistematica, lo que me permitio alcanzar el

fin Gltimo de la investigacion

De este modo, en la suspension de juicio o epojé, el investigador recolecta toda la
informacion necesaria haciendo uso de las diferentes técnicas e instrumentos que le permiten

al investigador vincularse de una manera directa con el fendémeno estudiado, con el fin de
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crearse una vision general sobre las narrativas de los participantes (51).

Fase 6. I nterpretacion del Fenémeno.

En este transitar fenomenologico, que desde mi sentir como investigadora me he
propuesto a interpretar este contexto desde el método de Spielberg, habia trabajado en otros
escenarios y se puede concebir que ya estaba familiarizada, bueno pues se me genero una
experiencia totalmente diferente. Cabe destacar que la investigacion cualitativa, a medida que
se va desarrollando el investigador se va adentrando en el fendmeno de estudio, sin emitir

juicio, solo observa las vivencias de los participantes.

Seguidamente se presentan los diferentes filtros epistémico que conllevaron a

conformar las categorias emergentes, cumpliendo con las fases del método de Spielberg:
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MATRIZ N° 1: CATEGORIAS (INFORMANTES Y AGENTES EXTERNOS)

Categorias 1

Narrativas de las informantes

Subcategorias
(Cddigos )1, 2, 3,4

INTERPRETANDO EL
ADULTO MAYOR CON
ALZHEIMER.

Es una persona con
muchas afecciones
emocionales y que
presentan un deterioro
de su estado de salud.

Tiene un significado muy
amplio, ya que lo considero
COMO un viejito con un
proceso degenerativo, que
no tiene cura.

Es un ser humano muy
vulnerable, con
afectacion en la
capacidad fisica, mental
que progresivamente va
desmejorando....

Persona con
afecciones
emocionales, deterioro
en su estado de salud.

Significado amplio, viejito
COoN un proceso
degenerativo que no tiene
cura

Ser humano vulnerable,
con afectacion en la
capacidad fisica, mental
gue va desmejorando
progresivamente.

Describiendo el adulto
mayor con Alzheimer
(DAMCA)

Es un ser humano
vulnerable, con afecciones
emocionales y fisicas, que
generan un deterioro
progresivo en el estado de
salud

Es un ser humano
que requiere de
cuidados y
generalmente por los
cambios de
conductas...Una
persona que requiere
de mucho apoyo psico
afectivo.

Es una persona que a
pasar del tiempo vuelve a
la nifiez. Se observan
cambios de conducta, en el
cual se torna agresivo, con
muchas lagunas mentales
y algunas veces esta muy
tranquilo, es impredecible.

Es una persona muy
fragil, con mucha
carencia de amor y
afecto, cambios de animo
constantemente, por lo
que requiere ser vigilado.

Persona que presenta
cambios de conducta,
que requiere de mucho
apoyo psico —afectivo y
cuidados

Cambios de conducta que
lo remonta, mucha veces
hasta la nifiez, torndndose
agresivo, lagunas mentales
y muchas veces esta
tranquilo

Tiene mucha carencia de
amor y afecto, cambios
de animos, vigilancia
constante.

Identificando las

caracteristicas del adulto

mayor con Alzheimer.

Cambios de conducta que lo

remontan a la nifiez
requiere de apoyo psico
afectivo y cuidados
Carece de amor y afecto
Cambios de animo,
necesita de constante
vigilancia
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MATRIZ N° 2: COINCIDENCIAS E INTERSECCIONES DE LOS INFORMANTES CLAVE-EXTERNOS E
INVESTIGADORA

CATEGORIAS INFORMANTES INFORMANTES INVESTIGADORA | SUBCATEGORIA/CODIGOS
CLAVE EXTERNOS
Es un ser humano Un ser muy | Es una persona
vulnerable, con vulnerable, con un | dependiente de sus

INTERPRETANDO EL
ADULTO MAYOR
CON ALZHEIMER.

afecciones emocionales
y fisicas, que le
generan cambios de
conducta lo remontan
a la nifiez, con mucha
carencia de amor y
afecto, por lo que
requiere de vigilancia,
es muy sensible,
siempre se siente
enfermo, por lo que
pide la compafiia de
sus familiares

deterioro de la salud,
que necesita de su
familia.

Tiene mucha
dependencia de sus
familiares para el
cuidado, la
alimentacion, y para el
mantenimiento de sus
estado de salud

familiares, en la que se
genera una deterioro

progresivo e
irreversible, que cambia
de conducta

constantemente, por lo

que requiere de
vigilancia, pues es
sensible

emocionalmente y

carece de afecto y amor

Describiendo las caracteristicas
del adulto mayor con Alzheimer

Generalmente son
personas que los
familiares los dejan
abandonados...pues la
soledad los invade y se
deprimen. Son muy
sensibles. Realmente
solos nos pueden vivir,
carecen de amory
afecto.

Es una persona que
requiere de mucha
atencion, en vista de
los diferentes cambios
que se generan en su
estado de salud, con
carencia de mucho
amor y afecto

Persona honorable,
carifosa, le gusta estar
acompafiado, pues es
sensible
emocionalmente y
carece carifio, muchos
cuidados vy vigilancia,
que tiene  muchas
limitaciones para
cuidarse asi mismo.

Identificando las caracteristicas
del adulto mayor con Alzheimer
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MATRIZ N° 2: COINCIDENCIAS E INTERSECCIONES DE LOS INFORMANTES CLAVE-EXTERNOS E
INVESTIGADORA

CATEGORIAS INFORMANTES INFORMANTES INVESTIGADORA SUBCATEGORIA/CODIGOS
CLAVES EXTERNOS
El cuidado es la
representacién del amor, Es un acto de | Esun acto reciproco lleno
carifio, proteccion, es reciprocidad lleno | de amor, compromiso, y
dedicacidn, constancia, es | de amor, | responsabilidad que el
estar atento a las compromiso, el | familiar realiza a través de

VIVENCIANDO EL
CUIDADO DEL
FAMILIAR AL
ADULTO MAYOR

necesidades del otro de
una manera general
(Fisico, espiritual y
psicolégico) Es valorarse
y quererse a uno mismo
haciendo este acto
reciproco para el ser
cuidado...Ademas se
deben considerar algunos
factores el ambiente y la
disposicion de los demas
familiares para cuidar. Se
realiza con mucha
sensibilidad y entrega, por
ser una tarea
especializada.

cual se da a través
de la comunicacién
entre los seres
humanos.
Este comienza
desde si mismo,
para asi sentir
satisfaccion al
cuidar a otro. Se
debe brindar de
una manera
integral, es decir
biopsicosocial,
ademas todas las
acciones deben
argumentarse  en
un conocimiento
cientifico que le
permita explicar la
razén de las
actividades que se
realizan.

la comunicacion y
acciones con mucha
entrega  tratando de

satisfacer las necesidades
basicas del adulto mayor.
Este abordaje se debe
realizar de una manera

holistica.

Desde mi perspectiva
considero que no existe
una definicién

predeterminada para
describir el significado del
cuidado del adulto mayor

con Alzheimer, pues en
este estd inmerso la
entrega, dedicacion,
amor, comprension,
comunicacion,

conocimiento, alegria,
felicidad, tristeza,

frustracién, humanismo y
un sin fin de elementos y
aristas que intervienen
para la caracterizacion del
cuidado

Definiendo significado del
cuidado del adulto mayor
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Trato de comer bien, Consumir una La estrategias de
pasear con mi mama alimentacion autocuidado que realizan
cuando se puede, ir al balanceada, los familiares del adulto | 2. ldentificando las estrategias
cine, voy a mi consulta realizar  ejercicios | mayor con Alzheimer | de autocuidado del familiar
médica, escucho musica, | periédicamente, entre ellas: Alimentacion
asisto a la iglesia Claro participo en | balanceada, ejercicios,
todas mis actividades de algunas actividades | actividades  recreativas,
autocuidado giran recreativas, voy a | asistencia a la consulta
alrededor del mi control médico | médica, dependen del
comportamiento del adulto | si alguien de mis | apoyo de otro familiar
mayor, si ella esta familiares me
tranquila las puedo apoya....
realizar
Se debe tener Debes tener | Desde la cotidianidad,
seguridad de cémo cuidar | experiencia y | observo con gran
al adulto mayor con conocimiento preocupacion las faltas de | 3.- Conociendo las
Alzheimer, una accion cientifico como | conocimiento que tenian | competencias del cuidador
inoportuna puede cuidador, ya que | los familiares sobre el
generarle algun esto te genera | cuidado del adulto mayor
desequilibrio de su estado | confianza y | tales como: Higiene vy
de salud. seguridad en el | confort, apoyo
momento de | psicoafectivo,
Ademas, conocer bien su | prestar el cuidado, | administracion de
estado de animo, una no es una tarea | medicamentos, escuchar
buena comunicacion, facil. Tener wuna |y ver llorar a ese familiar
escucharle y tratarlo con comunicacién con tanta impotencia
mucho carifio. efectiva mientras | porque no sabe cémo
Es importante el se pueda, empatia, | cuidar del adulto mayor.
conocimiento de como paciencia, El conocimiento y la
cuidarlo, de alii depende comprender al | preparacion del familiar es
el éxito adulto mayor, | necesaria para prestarle
escucharle el cuidado, estos
elementos le generan
mucha tranquilidad vy
seguridad.
Siento mucha felicidad al Mucha  vocacion, | EI cuidado del adulto
involucrarme en su siento satisfaccién, | mayor en el hogar les
cuidado, sin embargo, hay | amor, compasién, | genera a sus familiares
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COMPRENDIENDO
EL ESTADO
PSICOAFECTIVO
DEL FAMILIAR DEL

momentos que me siento
con mucha tristeza y
desesperanza, porque
siento que no estoy
preparada para cuidarlo
cémo se debe.
Satisfaccion, al mismo

comprension,
entrega para cuidar
del otro

Siento mucha
tranquilidad, cuido
de mi padre con
mucha disposicion,

mucha angustia,
desespero, tristeza vy
llanto, pues sus

momentos de cambios de
conducta le generan al
familiar cansancio, por la
dedicacién que requiere el

4. MANIFESTANDO LA
SENSIBILIDAD HUMANA DEL
FAMILIAR

ADULTO MAYOR tiempo mucha me siento feliz al | adulto mayor en sus
incertidumbre, mi falta de | verlo tranquilo, | cuidados.
conocimiento me generan | algunas veces | El cuidador que tiene
mucha inseguridad, cansancio, conocimiento y
tristeza y angustia. frustraciéon y | experiencia generalmente
Alegria y satisfaccion desaliento. tiene mucha vocacion y
mientras no cambia de siente satisfaccion,
conducta y mucha felicidad y tranquilidad al
impotencia, desespero y ver el paciente feliz. El
frustraciéon cuando veo estado psicoafectivo del
gue no puedo resolver. familiar es impredecible,
Algunas veces me siento pues depende del estado
cansada de animo y de la conducta
del adulto mayor
Los valores son Carifio, respeto, | Durante el acto de cuidar
importantes a través de honestidad, se deben considerar los
IDENTIFICANDO ellos das el cuidado: solidaridad, valores, la confianza, el
LOS VALORES QUE | Amor, carifio, compasion, | perseverancia, amor, constancia,
INTERVIENEN EN se deben respetar sus entusiasmo. solidaridad,  compasién, | 9- DEVELANDO LOS VALORES
EL CUIDADO DEL | creencias, entrega, respeto y sus creencias. A | DEL FAMILIAR
ADULTO MAYOR constancia en el Considero que | través de ellos se fomenta
cuidado... Desde mi todos los valores | la calidad de vida del
punto de vista se deben estdn  presentes: | adulto mayor con
considerar todos los Carifio, amor, | Alzheimer.
valores, por la respeto,
vulnerabilidad que tiene el | solidaridad,
adulto mayor con compasion,
Alzheimer. comprension y

Amor, carifio, constancia,
apoyo y solidaridad

perseverancia.
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MATRIZ # 4: TRIANGULACION (Anélisis de Resultados)

Categorias principales

Interpretacion del
fendbmeno, aportes

Aportes, agentes

Revision bibliografica

Sintesis interpretativa

ADULTO MAYOR

4. IDENTIFICANDO LOS
VALORES QUE
INTERVIENEN EN
ELCUIDADO DEL
ADULTO MAYOR

Es oportuno
mencionar que la
organizacion se

realiz6 considerando

las propiedades,
coincidencias y
diferencias con las

dimensiones que se

vinculan con las
mismas,
seguidamente los

codigos se agruparon
en componentes, los
cuales representaron
las subcategorias
emergiendo de alli las
categorias.

Luego se procedié a
depurar las categorias
emergentes a través
de la codificacion
selectiva, con el fin de

deterioro de la salud,
que necesita de su
familia que tiene
mucha dependencia
de sus familiares para
el cuidado, la
alimentacion y el
mantenimiento de su

estado de salud.
Entre las
caracteristicas que
describen al adulto

mayor se plantea que
requiere de mucha
atencion, en vista de
los diferentes cambios
gue se generan en su
estado de salud,
carece de amor vy
afecto. Los agentes
externos consideran
que el cuidado es un

comportamiento, como la
repeticion de preguntas
y agresiones, junto con
una pérdida de
memoria que hace que
los cambios conductuales
sean impredecibles.(57)

Cuidar de wun familiar
dependiente puede
suponer una alteracion en
los roles y las tareas, asi
como la necesidad de
asumir nuevas exigencias
econdémicas y una
reorganizacion en la vida
familiar  cotidiana. Por
tanto, cuando a un
miembro de la familia se
le diagnéstica EA, la
estructura y las relaciones
de la familia se ven
modificadas y no siempre

emergentes cualitativos externos

El analisis cualitativo | Es una persona mayor de | Interpretando las

1. INTERPRETANDOEL |En esta etapa se | inicial de las | 60 afios que presenta una | coincidencias e
ADULTO MAYOR CON | organizé y se realizd | entrevistas realizadas | enfermedad progresiva y | intersecciones de las y los
ALZHEIMER. la categorizacibn dela | a los cuidadores | degenerativa del cerebro | informantes del estudio,

2. VIVENCIANDO EL informacion que | devela varios | (56). encontramos que en la
CUIDADO DEL emergid de cada una | elementos sobre la | La EA se caracteriza por | primera categoria:
FAMILIAR AL de las entrevistas | interpretacion del | la pérdida de la nocidén del | Interpretando el adulto
ADULTO MAYOR realizadas a los | adulto mayor con | tiempo, desubicacion mayor con Alzheimer, se

3. COMPRENDIENDO EL | familiares de los | Alzheimer, espacial, olvidos develo que los 03
ESTADO adultos mayores con | describiéndolo como | recientes, Yy dificultades | informantes clave
PSICOAFECTIVO DEL | Alzheimer que se | un ser muy | comunicativas. También | consideran que es un ser
FAMILIAR DEL encargan del cuidado | vulnerable, con un | se observan cambios de | humano vulnerable, que

presenta un deterioro
progresivo, con
disminucion de la

capacidad fisica y mental,
gue muchas veces se
sienten triste, deprimido,
alegres, cansados,
impotentes, angustiados.
Su estado de animo
depende de la conducta
del adulto mayor.

Los agentes externos lo
describen como un ser
humano con  mucha
dependencia de sus
familiares para el cuidado,
la alimentacién y el
mantenimiento de  su
estado de salud y que sus
acciones se argumentan
en la experiencia y el
conocimiento.

87




categorizar solamente
aquellas  categorias
que se vinculaban con
la categoria central,
con el objeto de
construir la teoria. Es
importante  destacar,
que se realizaron
varias modificaciones
coherentes,
eliminando
propiedades
irrelevantes, todo esto
lo realizo la
investigadora
manualmente

acto de reciprocidad
que comienza desde
si mismo, para asi
sentir satisfaccion al
cuidar del otro, lleno
de amor, compromiso,
el cual se da a través
de la comunicaciéon
entre los seres
humanos.

Se debe brindar de
una manera integral,

es decir
biopsicosocial,

ademas todas las
acciones deben

argumentarse en un
conocimiento

cientifico  que le
permita explicar la
razon de las
actividades que se
realizan. Por la
vulnerabilidad del
adulto  mayor, los
valores que estan
inmersos en el
cuidado son: amor,
afecto, carifo,
constancia,
solidaridad, respeto,
responsabilidad y
compromiso.

de forma favorable (58).

El cuidado involucra
direccionar algo o alguien
por interés o}
preocupacion, impulsa
una labor para satisfacer,
aliviar, ayudar, confortar

y proveer el bien para el
otro ser (13).

Cuidar un familiar con la

EA es complejo vy
dependiente de diversos
factores que, en
ocasiones afectan la
calidad de vida del
cuidador (42). Los

cuidadores a personas
con demencia estan en
riesgo de desarrollar
problemas psico-
emocionales como
depresion, ansiedad vy
estrés, ademas de
afectarse su satisfaccion
con la vida familiar asume
la responsabilidad de
cuidado de su ser querido

sin tener los
conocimientos y las
habilidades necesarias
para hacerlo. Los

cuidadores obtienen una
habilidad de cuidado tipo
basica, satisfaciendo
necesidades fisiolégicas,
la carencia de amor,
comprensién, necesida-

des de afecto (42).

Se puede interpretar que

la experiencia del
cuidador genera un
aprendizaje  sobre el

cuidado del adulto mayor
con Alzheimer.
Considerando el amor
necesario para satisfacer
la carencia psico afectiva
gue presenta. Ademas, la
dedicacion en el cuidado
del adulto mayor
desencadena en el
familiar cansancio fisico y
mental. Por el
seguimiento y vigilancia
durante las 24 horas del
dia. Asi mismo se puede
deducir que debido a la
dedicacion que  este
paciente  requiere el
familiar cuidador deja a un
lado también su estado de
salud, si algan otro
familiar no lo apoya.

El familiar
necesita educacién como
base para
su autorrealizacion al

brindar  cuidados. El
cuidado surge de un
ambiente de respeto,
solidaridad 'y  apoyo,
promoviendo el bienestar
emocional mediante

procesos afectivos y
cognitivos, con énfasis en
los valores para cuidar de
si mismo y de otros.
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Representacion hologr éfica sobre e Significado que le otorga el familiar al cuidado del
adulto mayor con Alzheimer: desde unavision integradora

Vivenciando el cuidado
del familiar al Adulto
Mayor con Alzheimer

Describiendo al
adulto Mayor
con Alzheimer.

Significado que le otorga
el familiar al cuidado del
adulto m
Alzheim
vision integradora.

Identificando los
valores que
intervienen en el
cuidado del
adulto mayor
con Alzheimer.

Comprendiendo el estado
psico afectivo del
\ familiar del adulto mayor
con Alzheimer

Figura# 02: Representacion holografica sobre el Significado que le otorga el familiar al cuidado del

adulto mayor con Alzheimer: desde una vision integradora.
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CAPITULOV
CONSTRUYENDO LA TEORIA EMERGENTE

La construccion teodrica interpretativa emergente sobre el significado que le otorga el
familiar al cuidado al adulto mayor con Alzheimer en el hogar fue obtenida como resultado de

las coincidencias e intersecciones de las cuatro (4) Categor ias Emer gentes:

Categoria 1. Interpretando el adulto mayor con Alzheimer

Categoria 2. Vivenciando el cuidado del familiar al Adulto Mayor con Alzheimer

Categoria 3. Comprendiendo el estado psico afectivo del familiar del adulto mayor con

Alzheimer.

Categoria 4. Identificando los valores que intervienen en el cuidado del adulto mayor con

Alzheimer.

Las categorias surgieron de las entrevistas en profundidad, en las que los informantes del
estudio describieron de manera espontdnea sus vivencias y opiniones sobre el cuidado del
adulto mayor con Alzheimer: desde wuna visién integradora. Estas categorias fueron
construidas a partir de las grabaciones de las entrevistas, donde los participantes narraron sus
experiencias significativas en respuesta a las preguntas formuladas. A continuacion, se
describe la Construccion teorica interpretativa segin las cuatro (4) categorias y

subcategorias.

Categoria 1: Interpretando al adulto mayor con Alzheimer.

Interpretando las coincidencias de la primera categoria, se evidencio que las informantes
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clave manifestaron lo siguiente: ...para mi Es una persona con muchas afecciones
emocionales y que presentan un deterioro de su estado de salud (Luna) ....en mi experiencia
el adulto mayor tiene un significado muy amplio, ya que lo considero como un vigjito con un
proceso degenerativo, que no tiene cura (Estrella) Desde mi perspectiva es un ser humano
muy wvulnerable, con afectacion en la capacidad fisica, mental que progresivamente va

desmejorando....(Sol)

Los agentes externos comentan sobre esta primera categoria lo siguiente:

Es un ser muy vulnerable, con un deterioro de la salud, que necesita de su familia. Tiene
mucha dependencia de sus familiares para e cuidado, la alimentacion, y para €
mantenimiento de su estado de salud...(Saturno) Por otra parte (JUupiter) manifestd que es
una persona que requiere de mucha atencién, en vista de los diferentes cambios que se

generan en su estado de salud, con carencia de mucho amor y afecto.

Cabe destacar que Ferrer plantea que los adultos mayores que padecen la enfermedad de
Alzheimer, necesitan ayuda para desarrollar alguna de las actividades de la vida diaria,
aquellas indispensables para llevar una vida digna y en las cuales la persona con dependencia
requiere asistencia permanente, tales como bafiarse, preparar alimentos, alimentarse, vestirse,
trasladarse, acceder a los servicios de salud, asi como actividades instrumentales como
desplazamiento y ayuda para realizar tramites tendientes a satisfacer las necesidades basicas
(45).

En la primera etapa de la Enfermedad de Alzheimer (EA), se destacan las fallas en la

memoria, la mas evidente es la pérdida de memoria episddica reciente, fallas de la atencion
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concentracion, también presentan alteraciones en la memoria remota (sucesos historicos,
biograficos) y en la memoria semantica (por ejemplo: enumerar animales en 60 segundos); en
la segunda etapa se agregan afasias (pérdida de capacidad de producir o comprender el
lenguaje), apraxias (pérdida de la capacidad de llevar a cabo movimientos de proposito,
aprendidos y familiares. Agrafia, dificultad en la expresion de ideas por la escritura, agnosia
digital (Imposibilidad de reconocer los dedos de las manos) calcula imposibilidad de realizar

operaciones aritméticas simples, desorientacion derecha-izquierda (42,64).

De acuerdo a los reportes es morbilidad de la Organizacion Mundial de la Salud para el
afio 2023, la prevalencia de esta patologia, es decir el nimero de casos en un momento
determinado, alcanza nada menos que el 47% de las personas de mas de 60 afos. La
supervivencia del enfermo desde el diagnostico de la demencia de Alzheimer varia entre 5 y
10 afios (6). La Asociacion Psicogeriatrica Internacional (IPA) considera que los sintomas
psicologicos y conductuales de las demencias (SCPD) (sintomas de alteracion de la
percepcion, del contenido del pensamiento, del estado animico y de la conducta) constituyen
potentes agentes estresantes inductores de graves enfermedades en los cuidadores (57,58,59).
Por otra parte, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definio6 esta enfermedad como una
dolencia degenerativa cerebral primaria, de causa desconocida. Cuando una persona padece la
enfermedad de Alzheimer, experimenta cambios microscopicos en el tejido de ciertas partes
de su cerebro y una pérdida, progresiva, pero constante, de una sustancia quimica, vital para el
funcionamiento cerebral, llamada acetilcolina. Esta sustancia permite que las células nerviosas
se comuniquen entre ellas y estd implicada en actividades mentales vinculadas al aprendizaje,

memoria y pensamiento.
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Es oportuno sefialar que entre los sintomas conductuales en la EA (agresividad fisica,
chillidos, inquietud, paseo sin rumbo, desinhibicion sexual, acoso, seguimiento del otro, etc.)
y los sintomas psicologicos (ansiedad, animo depresivo, alucinaciones e ideas delirantes)

pueden originar un alto grado de sufrimiento emocional en los cuidadores.

Seguidamente se presenta la Categoria 2: Vivenciando el cuidado del familiar al Adulto

Mayor con Alzheimer

Inter pretando desde el discurso y la subjetividad de los informantes clave el cuidado esla
representacion del amor, carifio, proteccion, es dedicacién, constancia, es estar atento a las
necesidades del otro de una manera general (Fisico, espiritual y psicolégico) Es valorarse 'y
guererse a uno mismo haciendo este acto reciproco para € ser cuidado... (Sol). Ademas se
deben considerar algunos factores el ambiente y la disposicion de los demas familiares para
cuidar. Se realiza con mucha sensibilidad y entrega, por ser una tarea especializada
(Estrella). Trato de comer bien, pasear con mi mama cuando se puede, ir al cine, voy a mi
consulta médica, escucho musica, asisto a la iglesia Claro todas mis actividades de
autocuidado giran alrededor del comportamiento del adulto mayor, s ella esta tranquila las
puedo realizar (Luna)

Asi mismo los agentes externos manifestaron:

El cuidado comienza desde si mismo, para asi sentir satisfaccion al cuidar a otro. Se debe
brindar de una manera integral, es decir biopsicosocial, ademas todas las acciones deben
argumentarse en un conocimiento cientifico que le permita explicar la razon de las

actividades que se realizan (Saturno)... Debes tener experiencia y conocimiento cientifico
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como cuidador, ya que esto te genera confianza y seguridad en el momento de prestar €l
cuidado, no es una tarea facil. Tener una comunicacion efectiva mientras se pueda, empatia,

paciencia, comprender al adulto mayor, escucharle... (Jupiter)

Por otra parte, el cuidado se puede concebir como un acto de reciprocidad, lleno de amor
y compromiso, el cual se da a través de la comunicacion entre los seres humanos, en este caso
entre el familiar cuidador y el adulto mayor con Alzheimer. Cuidar a nuestros mayores puede
producir estrés y desembocar en un sentimiento de “sobrecarga”. Es oportuno mencionar a
Mayeroff describe ocho componentes del cuidado, pues es necesario que toda persona que
pretende brindar cuidados las conozca y aplique para que realmente el adulto mayor se sienta
satisfecho del cuidado recibido asi como ella misma. Los principales componentes del cuidado
segun estos autores son: conocimiento, ritmos alternados, paciencia, sinceridad, confianza,

humildad, esperanza y coraje (40,60).

El  cuidado de los adultos mayores con Alzheimer es asumido en la mayoria de
los casos por cuidadores informales. La propia naturaleza de la asistencia que requieren estas
personas tales como: los cuidados de larga duracion se han asociado al desarrollo de procesos
de estrés y a problemas de salud mental y fisica, denominados de forma genérica "carga del
cuidador informal". La situacion demografica y epidemiologica actual que lleva asociada el
envejecimiento de la poblacion y por lo tanto el aumento del nimero de personas
dependientes, convierte a estos cuidadores en un grupo de poblacion especialmente vulnerable

que requiere soluciones de intervencion psicosocial (61,62,63)
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Ahora bien, presentamos la siguiente categoria: Comprendiendo el estado psico afectivo
del familiar del adulto mayor con Alzheimer, sobre esta concepcion los informantes clave
develaron en las entrevistas: Sento mucha felicidad al involucrarme en su cuidado, sin
embargo, hay momentos que me siento con mucha tristeza y desesperanza, porque siento que
no estoy preparada para cuidarlo como se debe... y a traves de la observacion evidencio sus

ojos llenos de lagrimas... (Luna)

También Estrella manifesto: Satisfaccion, al mismo tiempo mucha incertidumbre, mi falta

de conocimiento me generan mucha inseguridad, tristeza y angustia. ..

Ademas, Alegria y satisfaccion mientras no cambia de conducta y mucha impotencia,
desespero y frustracion cuando veo que no puedo resolver. Algunas veces me siento

cansada...(Sol)

Cabe destacar que los informantes externos expresaron que debes escucharle con mucha
vocacion, siento satisfaccion, amor, compasion, comprension, entrega para cuidar del otro

(Japiter)

Por otra parte, Saturno manifestd: Siento mucha tranquilidad, cuido de mi padre con
mucha disposicion, me siento feliz al verlo tranquilo, algunas veces cansancio, frustracion y

desaliento...

El cuidado del adulto mayor en el hogar les genera a sus familiares mucha angustia,
desespero, tristeza y llanto, pues sus momentos de cambios de conducta le generan al familiar

cansancio, por la dedicacion que requiere el adulto mayor en sus cuidados.
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El cuidador que tiene conocimiento y experiencia generalmente tiene mucha vocaciéon y
siente satisfaccion, felicidad y tranquilidad al ver el paciente feliz. El estado psico afectivo del

familiar es impredecible, pues depende del estado de &nimo y de la conducta del adulto mayor.

Colvin M et al.,, plantean que la enfermedad de Alzheimer ha producido en un buen
nimero de personas miedo casi patologico, casi fobico a padecerla, especialmente en aquellos
quienes tienen antecedentes de la enfermedad en sus familias o que han tenido o conocen de
experiencias en el cuidado de los mismos. Los cada vez mas patentes efectos de la EA sobre
personas cercanas, especialmente en paises con tasas altas de poblacion mayor, ha acercado a
la poblacion a su crudeza y nos ha plantado de cara a la mayoria frente a la posibilidad de

padecerla (48).

El cuidado del adulto mayor en el hogar genera angustia, desespero y tristeza en sus
familiares, quienes enfrentan el cansancio derivado de los cambios de conducta del paciente.
Sin embargo, un cuidador con conocimiento y experiencia suele experimentar satisfaccion y
felicidad al ver al adulto mayor contento, aunque el estado psicoafectivo del familiar puede ser

impredecible, dependiendo del &nimo y comportamiento del paciente.

Finalmente se presenta la categoria 4. Identificando los valores que intervienen en el

cuidado del adulto mayor con Alzheimer.

L una, manifiesta que los valores son importantes a traves de ellos das el cuidado: Amor,
carifio, compasion, se deben respetar sus creencias, entrega, constancia en el cuidado...
Desde mi punto de vista se deben considerar todos los valores, por la vulnerabilidad que tiene

el adulto mayor con Alzheimer...(Estrella) Se debe tener presente el amor, carifio, constancia,
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apoyo y solidaridad...(Sol)

Por otra parte, los agentes externos (Saturno y Jupiter) Todos los valores estan

presentes. Carifio, amor, respeto, solidaridad, compasién, comprension y perseverancia...

Mayeroff (40) plantea que entre los principales componentes y valores del cuidado se
encuentran: La sinceridad, confianza, humildad, esperanza y coraje. El autor hace una
descripcion de cada uno, los cuales se resumiran de la siguiente manera: Sinceridad: En el
cuidado soy sincero al intentar ser verdadero. Al cuidar de otro, debo ver al otro como €l es y
no como a mi me gustaria que fuese, o como siento que debe ser. Si voy a ayudar a otro a
crecer, debo corresponder a sus necesidades de cambio. Pero ademads de ver al otro como ¢l es,
debo también verme a mi como yo soy. Soy sincero al cuidar, no por conveniencia, sino

porque la sinceridad es parte integrante del cuidado.

* Confianza: El cuidado implica confiar en el crecimiento del otro en su propio tiempo y de su
propia manera. Al cuidar de otra persona confio en que él va a errar y a aprender de sus
errores. Confiar en el otro es dejarlo en libertad; esto incluye un elemento de riesgo y un salto

a lo desconocido, y ambos exigen coraje.

* Humildad: El hombre que cuida es sinceramente humilde cuando se dispone a aprender mas
sobre el otro y sobre si mismo, y sobre aquello que el cuidado comprende. Una actitud de no
tener nada mas que aprender es incompatible con el cuidado. La humildad también esta
presente al tomar conciencia de que mi cuidado especifico no es de forma alguna privilegiada.
Lo que es significativo en ultima instancia no es si mi cuidado es mds importante que su

cuidado, pero si que el hombre es capaz de cuidar y que tenga algo de que cuidar. La
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preocupacion en saber cudl es el cuidado mas valioso me desvia del cuidado.

» Esperanza: Existe la esperanza de que el otro crezca a través de mi cuidado. No debe ser
confundido con la esperanza irrealizable ni con las expectativas infundadas. Tal esperanza es
una expresion de plenitud del presente, un presente vivo con una sensacion de posibilidades.

Al contrario, donde no hay posibilidades de nuevo crecimiento habra desespero.

* Coraje: Confiar en el crecimiento del otro y en mi propia capacidad de cuidar me da coraje
para lanzarme a lo desconocido, pero también es verdad que sin el coraje de los resultados,
mantengo o modifico mi comportamiento de modo de poder ayudar mejor al otro. Lanzarme a
lo desconocido tal confianza seria imposible. Es claro que cuanto mayor sea la sensacion de

lanzarse a lo desconocido, mayor sera el coraje exigido para cuidar.

Desde la concepcion de la investigadora, durante el acto de cuidar se deben considerar los
valores, la confianza, el amor, constancia, solidaridad, compasion, respeto y sus creencias. A

través de ellos se fomenta la calidad de vida del adulto mayor con Alzheimer.

Al explorar estas categorias, se busca no solo comprender su experiencia personal sino
también promover una atencion de salud mas empatica entre el familiar y el adulto mayor con

Alzheimer durante el cuidado.
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CAPITULO VI

COMPRENDIENDO EL SIGNIFICADO QUE LE OTORGAN LOS
FAMILIARESAL CUIDADO DEL ADULTO MAYOR CONALZHEIMER:

DESDE UNA VISION INTEGRADORA

Seguidamente, presento el constructo tedrico de esta investigacion, la cual se deriva de
los significados que emergieron durante las entrevistas efectuadas a los familiares del adulto
mayor con Alzheimer y los agentes externos. Este constructo tedrico estd basado en las
dimensiones: epistemologicas, axioldgicas, filosoficas y ontologicas cuyos aportes

contribuirdn en mejorar la calidad de vida del cuidador y del adulto mayor con Alzheimer.

A través de la fenomenologia hermenéutica, se interpretaron las percepciones de los
informantes del estudio, lo que permitié construir categorias y subcategorias, asi como
triangular la informacion con base en el soporte tedrico consultado. Este proceso dio lugar a
un constructo teoérico que refleja el significado del cuidado del adulto mayor con Alzheimer,
abordado desde una vision integradora y analizado mediante el método fenomenoldgico de
Spiegelberg.

Este constructo teérico se generé de una comprension desde la subjetividad de la
existencia humana, haciendo énfasis en el significado que le otorga el familiar al cuidado del
adulto mayor con Alzheimer, tomando en consideracion la orientaciéon de Edmundo Husserl,
que busca observar, percibir y analizar la realidad del fenémeno tal como lo vive cada uno de

los actores sociales, en este caso, los familiares de los adultos mayores con Alzheimer. En este
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estudio, el existencialismo nos permitid centrarnos en la realidad del adulto mayor con

Alzheimer y el significado que le otorga el familiar al cuidado desde una vision integradora.

Las categorias derivadas de la informacion proporcionada por los familiares y los
agentes externos fueron las siguientes: Interpretacion del adulto mayor con
Alzheimer, Experiencia del cuidado del familiar hacia el adulto mayor con
Alzheimer, Comprension del estado psicoafectivo del familiar del adulto mayor con
Alzheimer e identificacion de los valores que influyen en el cuidado del adulto mayor con

Alzheimer.

El adulto mayor con Alzheimer es un ser humano vulnerable, con cambios
biopsicosociales, degenerativos e irreversibles asociados al envejecimiento y a la patologia,
que requiere de mucho apoyo familiar para desenvolverse en el contexto social. Constituyendo
sin duda un problema de salud publica dando como resultado cambios en los estilos de vida

para las personas que la padecen y la familia en general.

El cuidado del adulto mayor se genera del saber practico, con la aplicacién de los
sentidos para la atencion integral de los adultos mayores. Cuando el saber practico logra
encauzar, orientar y adecuar responsablemente el cuidado en correspondencia con los
principios bioéticos del cuidar, considerando los valores, la cultura y las creencias que el

adulto mayor con Alzheimer y el familiar practica en su contexto donde se desenvuelve.

Los cuidados son un conjunto de actos de vida, habituales y cotidianos, que tienen por
objeto permitir que esta continlle y se desarrolle, “practicas cuidadoras” vinculadas al

mantenimiento de la especie humana”. Bajo esta perspectiva, el origen del cuidado del
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familiar estd intimamente ligado al acto de cuidar de la naturaleza humana, el amor, la
comprension y la entrega del cuidador, logrando en ese sentido ubicar su desarrollo paralelo al
desarrollo del hombre y de toda la humanidad, identificandolo como un recurso de las
personas para procurarse los elementos necesarios para el mantenimiento de la vida y su

supervivencia en condiciones de salud y/o enfermedad.

Para el cuidador, el cuidado es una actividad agotadora, que amerita conocer el proceso
de la enfermedad e implica saber y razonar en base a los valores, principios y creencias del
adulto mayor cuando asumen los cuidados que debe brindarle a este tipo de usuarios, donde se
precisa exteriorizar una serie de atributos humanisticos, éticos y cientificos que deben
predominar para lograr el mejor resultado; con una actitud de respeto, de solidaridad,
compromiso y comunicacion, los cuales se manifiestan a través de la comprension y el amor
hacia el envejeciente en esta etapa trascendental de la vida. Es alli la importancia del apoyo
biopsicosocial desde la profesion de enfermeria al familiar que carece de estas cualidades,
habilidades y destrezas al iniciar el cuidado de su familiar con Alzheimer, que se van

perfeccionando en el transitar del tiempo, generandole confianza y seguridad al realizarlo.

Estado psico afectivo del familiar del adulto mayor con Alzheimer: La falta de
conocimientos en muchas oportunidades les genera, stress, angustia y desesperacion cuando
presenta el adulto mayor cambios de conducta. Sin embargo, otros familiares que tienen
algunos conocimientos y se han ido preparando les causa satisfaccion, amor y carifio al cuidar
de esta poblacion. Es oportuno sefialar que cuando las necesidades de seguridad y de bienestar
fisiologico estdn medianamente satisfechas, el amor, el afecto y la pertenencia o afiliacion a

un cierto grupo social y estan orientadas, a superar los sentimientos de soledad y alienacion.
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En la vida diaria, estas necesidades se presentan continuamente cuando el ser humano muestra
deseos de ayudar al ser que lo necesita, de tener una familia, que muchas veces por la

dedicacion y constancia que debe tener con el adulto mayor se ve afectada.

Para finalizar en este transitar del significado que le otorgan los familiares al cuidado del
adulto mayor con Alzheimer es necesario siempre tener presente los valores que intervienen
en el cuidado del adulto mayor con Alzheimer. Considerando las posturas de algunos pares se
puede concebir a los valores como un eje esencial para prestar el cuidado entre ellos, se
encuentran: La sinceridad, confianza, humildad, esperanza, amor, dedicacion, constancia,
entrega y coraje. Haciendo énfasis de que todos durante el cuidado interviene de una u otra
manera ya que la sinceridad: Al cuidar de otro, debo ver al otro como es ¢l y no como a mi me
gustaria que fuese, o como siento que debe ser. Si voy a ayudar a otro a crecer, debo
corresponder a sus necesidades de cambio. Soy sincero al cuidar, no por conveniencia, sino
porque la sinceridad es parte integrante del cuidado. Por otra parte, el hombre que cuida es
sinceramente humilde cuando se dispone a aprender mas sobre el otro y sobre si mismo, y
sobre aquello que el cuidado comprende. Una actitud de no tener nada mas que aprender es
incompatible con el cuidado. Tal esperanza es una expresion de plenitud del presente, un
presente vivo con una sensacion de posibilidades. Al contrario, donde no hay posibilidades de
nuevo crecimiento habra desespero. Realmente confiar en el crecimiento del otro y en mi
propia capacidad de cuidar me da coraje para lanzarme a lo desconocido, pero también es
verdad que, sin el coraje de los resultados, mantengo o modifico mi comportamiento de modo

de poder ayudar mejor al otro.

102



Desde la concepcion fenomenologica, desarrollar las dimensiones onto filosoficas,
como las: epistemoldgicas, axioldgicas, filosoficas y ontoldgicas del constructo tedrico
descrito anteriormente, requiere de un analisis profundo de las experiencias vividas de los
familiares cuidadores de los adultos mayores con Alzheimer. Estas experiencias, a su vez,
configuran el significado que le otorgan al cuidado desde una vision integradora, en la cual el
bienestar biopsicosocial del adulto mayor en su entorno social se convierte en el elemento

esencial.

Dimensién Epistemol 6gica

Desde esta perspectiva esta investigacion se argumenta en el conocimiento que se aflora
desde la subjetividad del ser y de los significados atribuidos por los familiares del adulto
mayor con Alzheimer al cuidado que este requiere. Desde la concepcion fenomenologica, se
devela como las personas conocen y comprenden su mundo a través de la experiencia vivida.
En este estudio, el conocimiento se genera de las narrativas y relatos de vida que las familiares
y enfermeras construyen sobre el cuidado del adulto mayor con Alzheimer y su autocuidado.
Las expresiones gestuales y los relatos de la experiencia vivida son de gran relevancia para
comprender como estos familiares y enfermeras conceptualizan el significado del cuidado, el

adulto mayor, los valores y el estado psicoafectivo durante la prestacion del servicio de ayuda.

Dimensiéon Ontolégica

En la investigacion fenomenoldgica, la ontologia se centra en la ciencia de la naturaleza
del "ser" o de la realidad. En este contexto, la dimension ontolégica implica explorar como la

familia cuidadora comprenden y experimentan el "cuidado" y el "adulto mayor con
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Alzheimer, desde una vision integradora". La realidad ontoldgica aqui es versatil y subjetiva,
ya que se basa en las experiencias vividas por el familiar y la enfermera cuidadora, quienes
construyen el significado del cuidado en el &mbito donde se desenvuelve el adulto mayor con
Alzheimer. Su existencia se situa en una relacion dinamica con el adulto mayor con
Alzheimer, que transforma tanto su cuidado personal como el de la familia y por ende su estilo

de vida.

Dimension Axiologica

La concepcidn axiologica en este estudio pone de manifiesto a los valores y principios que
argumentan el significado que le otorga el familiar al cuidado del adulto mayor con
Alzheimer, desde la subjetividad través de una vision integradora. La fenomenologia pone de
manifiesto que los valores influyen en como las personas atribuyen significado a sus
experiencias vividas. En este contexto, los familiares aprecian el amor, constancia, entrega,
humildad, cariiio, la autenticidad, la empatia, la sinceridad, confianza, esperanza, entrega y
coraje, como cualidades fundamentales en el cuidado del adulto mayor con Alzheimer, el

bienestar, calidad de vida y el entorno donde se desenvuelve.

Dimension Filosofica

Desde la perspectiva filosofica el enfoque fenomenoldgico se centra en la reflexion sobre
la existencia humana y el sentido que los individuos atribuyen a sus vivencias. En este
constructo, el cuidado no es solo un elemento en los familiares cuidadores, sino expresiones
profundas de la relatividad del ser humano, que se van transformando en el devenir del tiempo

durante ese intercambio dinamico que vive dia a dia con el adulto mayor con Alzheimer. La
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filosofia fenomenologica permite explorar como los familiares construyen el significado del
cuidado del adulto mayor con Alzheimer: desde una vision integradora. El enfoque filosofico
de esta investigacion busca encontrar la multidimensionalidad de la vida del familiar,
haciendo énfasis en el amor, conocimiento, adulto mayor, la adaptacion, el estado

psicoafectivo y la reinterpretacion de este ser en un nuevo ambito que enfrentar.

Finalmente, se puede comprender que la experiencia de la familia durante el cuidado del
adulto mayor con Alzheimer no solo fomenta una arista a los desafios del cuidado en
diferentes contextos, sino que también  genera un espacio para reflexionar sobre la
dimensionalidad del ser durante esa dinamica y el cuidado de este ser tan querido que se va
desvaneciendo durante el tiempo. A través del enfoque fenomenolédgico, se ha denotado la
complejidad del cuidado y del ser humano en el universo, lo que nos permite abrir caminos,
para ir explorando el cuidado y el familiar del adulto mayor con Alzheimer como vertientes
profundamente entrelazadas que moldean no solo la vida de estos seres, sino también el del

nucleo familiar

Este constructo tedrico fenomenoldgico facilita la comprension de como los familiares
del adulto mayor con Alzheimer perciben su realidad en el cuidado, destacando la
transformacion de la incertidumbre y el miedo inicial en amor, carifio y entrega. Ademas,
proporciona una base solida para futuras investigaciones cualitativas que exploren en
profundidad las experiencias de los cuidadores y su comprension de la existencia humana

durante el cuidado.
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CAPITULO VII

CONSIDERACIONESDE CIERRE

Cabe destacar que la investigacion cualitativa desde un enfoque fenomenoldgico
hermenéutico, tomando en consideracion el objetivo de esta investigacion se ha generado este
constructo teorico sobre el significado que le otorga el familiar al cuidado del adulto mayor
con Alzheimer desde una vision integradora. Este entrelazado para la construccion de
conocimiento se argumentd en una sdlida base epistemologica, en la exploracion y
comprension de diversas dimensiones relacionadas con el significado del cuidado el adulto

mayor con Alzheimer.

En el transitar del proceso investigativo, se consideraron diferentes conceptos y principios
fenomenolodgicos de los cuales una vez analizadas las entrevistas emergieron las categorias y
subcategorias de las experiencias vividas de cada uno de los informantes clave entrevistados.
Seguidamente, se profundizo en la busqueda de la esencia de estas categorias, siguiendo una
metodologia que respetara el pensamiento fenomenologico y la comprension de la realidad tal

como es vivida y experimentada por los informantes clave.

El constructo tedrico emergente, argumentado en las dimensiones onto filosoficas
descrita anteriormente representd un logro significativo en la generacion de una episteme
referente al significado que le otorga la familia al cuidado del adulto mayor con Alzheimer:

desde una vision integradora.

106



El cuidado del adulto mayor con Alzheimer es un proceso que combina conocimiento
practico y una conexion humana basada en valores como el amor y la comprension. Este
grupo vulnerable enfrenta desafios biopsicosociales que impactan tanto a la familia como al
sistema de salud. Los cuidadores, a menudo agobiados por la falta de conocimientos,
experimentan estrés, pero con el tiempo, su experiencia puede llevar a una mayor satisfaccion
y sentido de pertenencia. Es necesario proporcionar apoyo integral desde la enfermeria para
desarrollar las habilidades necesarias en los cuidadores. En ultima instancia, el cuidado se
considera un acto humanistico que prioriza el bienestar biopsicosocial del adulto mayor,

reflejando un compromiso con la dignidad y el desarrollo ético de la sociedad.

Este estudio aporta una valiosa contribucion desde la comprension de las complejas

experiencias de los familiares y su compromiso con el cuidado del adulto mayor con EA.

La experiencia vivida durante la recoleccion de la informacion me permitié comprender la
necesidad de ayuda y de auto cuidado de que carece el familiar, por ser una persona que no
tiene el conocimiento ni la formacion para atender a un adulto mayor con Alzheimer, ya que
todos los cuidados que ameritan son especializados en su gran mayoria especializados por su
estado mental. Por eso se debe tener presente que la vejez humana es un estado natural de la
existencia y por lo general, deberia ser su coronacién. No es un proceso inexorable de
degradacion bioldgica o un periodo separado de las otras etapas de la existencia, sino una

posible etapa natural de desarrollo de la vida de todo ser humano.

Al analizar las similitudes y puntos de convergencia entre los actores sociales del estudio,

se puede evidenciar que en la categoria “Describiendo al adulto mayor con Alzheimer”, las

107



consideraciones que emergieron de las vivencias compartidas en relacion con la dimension
cuidado del adulto mayor con Alzheimer ofrecen aportes significativos para otros estudios,

que sirven de argumentos para abrir nuevos horizontes investigativos.

El cuidado del adulto mayor con Alzheimer busca satisfacer sus necesidades basicas,
permitiéndole mantenerse activo fisica, mental y socialmente. Sin embargo, los familiares
suelen olvidar su propio autocuidado, dedicandose por completo a este ser querido, lo que
puede generar abandono del grupo familiar y emociones negativas como depresion, tristeza y
angustia al observar su deterioro progresivo. Este proceso transforma las conductas de los

cuidadores a lo largo del tiempo.

Asi mismo, tengo la conviccion de utilizar el conocimiento y la fortaleza interna que
poseo como familiar y enfermera, para que la comunicacion con la familia sea efectiva y
constante. Ensefidandoles, orientdndoles poniendo en practica el arte y la ciencia de los
cuidados. En consecuencia planteo la necesidad de cambiar los comportamientos de los
profesionales de enfermeria y fomentar una conciencia critica en la planificacion del cuidado

de los adultos mayores en la comunidad de Montana Fresca.

Estos desafios requieren una mayor participacion de estos profesionales mediante la
atencion primaria de salud, promoviendo la transformacion de la familia como un todo. Esto
debe considerar los factores existenciales y fenomenologicos que dan significado a
la dimension epistémica y a la condicion humana.  En el significado del cuidado del adulto
mayor con Alzheimer: desde wuna vision integradora, de las experiencias vividas por las

informantes y lo contrastado con lo teérico, emerge la necesidad de enmarcar el ejercicio del
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cuidado al adulto mayor con Alzheimer: desde el derecho a la salud y la importancia de
ensefiar al familiar a auto cuidarse y mantener su calidad de vida y salud para asi poder

brindar atencion adecuada a su familiar adulto mayor con Alzheimer.
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ANEXOS

ANEXO 1
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Mediante la firma de este documento, doy mi consentimiento para participar en la
investigacion titulada: Significado que le otorga el familiar al cuidado del adulto mayor con

Alzheimer: desde una vision integradora, la cual es realizada por la Dra. Yuraima Garcia, C.1.

10.664.671. Profesora de la Escuela de Enfermeria Universidad de Carabobo. Certifico que se
me ha notificado que mi participacion no representa riesgo fisico o psicoldgico para mi, que
aun después de iniciada la investigacion puedo rehusarme a responder cualquier pregunta. Se
me ha dicho que mis respuestas a las preguntas no serdn reveladas a nadie y que en ningun
informe de este estudio ser¢ identificada jamas en forma alguna, porque el instrumento es de
caracter anodnimo en su lugar se utilizaran pseudénimos también se me ha informado que tanto
si participo como si no lo hago, o si me rehliso a responder alguna pregunta, no se veran
afectados lo servicios de salud publica o sociales que yo o cualquier miembro de mi familia

podamos requerir.

Entiendo que el instrumento forma parte de un proyecto de investigacion, y que no es
con fines lucrativos, asimismo con base en mis opiniones se construiran las estrategias.
Entiendo que los resultados de la investigacion me serdn proporcionados y que la Dra.
Yuraima Garcia, es la persona a quien debo ubicar en la Universidad de Carabobo de la
Escuela de Enfermeria, en caso de que tenga alguna pregunta acerca del estudio o sobre mis

derechos como participante en el mismo.

Fecha: / /

Firma de la entrevistada Firma del entrevista
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ANEXO 2

DECLARACION DEL VOLUNTARIO

Después de haber leido, entendido y obtenido las respuestas a mis preguntas en relacion
a este formato de consentimiento, y dado que mi participacion en este estudio es
completamente voluntaria, estoy de acuerdo en: Concordar con los términos especificados y
otorgar autorizacioén al mismo tiempo a la Dra. Yuraima Garcia C. A realizar las entrevistas a
que hubiere lugar. Tener la opcion de retirar esta autorizaciéon y mi participacion en el

proyecto en cualquier momento, sin que esto resulte en repercusiones negativas para mi.

Investigadora:

Nombre Apellidos: CIL Firma:

Participante:

Nombre: Apellidos: CIL Firma :
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ANEXO 3
DECLARACION DEL INVESTIGADOR

Después de proporcionar una explicacion detallada de la naturaleza del protocolo al
voluntario, afirmo mediante este documento que, segin mi leal saber y entender, el
individuo que suscribe este formulario de consentimiento comprende plenamente la
naturaleza, los requisitos, los posibles riesgos y beneficios asociados con su participacion
en este estudio. No se han presentado obstaculos de indole médica, lingiiistica o educativa

que hayan impedido al sujeto comprender claramente su compromiso en este estudio.

Lugary Fecha: ,de
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