Este articulo se centra en la promoci6n
de |a salud de las personas que ciidan a
familiares erfermos de Alzheimer, el tra-
tamiento del impactoremocional, y la va-
riacion de los sentimientos desde lasipri-
meras reacciones al diagnéstico hasta el
tan temido momento de la despedida fi-
nal como consecuencia de‘enfrentarse al
fallecimiento del ser querido. Cuidar de
urt ser querido que nos necesita puede
ser una labor muy satisfactoria, pero ha-
cerlo de forma crGnica, tener que mane-
jardeterminados sintomas como altera-
ciones conductuales o, sobre todo en el
casode enfermedades degenerativas, sa-
ber que a pesar de todovamos a perder-
le, puede llevarnos al limite de nuestros
recursos personales,

Determinadas reacciones emocionales ne-
gativas son muy camunes en todos los cuj-
dadores, Casjse podria decir que son ne-
cesarias en'su justa medida, como lo son
las reacciones del proceso de duelo por el
fallecimiento de un ser querido, sin las cua-
les no podriamos llegar a superarlo emo-
cionalmente. Algunas de estas reacciones
emacionales son la ansiedad, la culpabi-
lidad, la depresion y el enfado.

Alo largo del texto, ademas de exponer
determinados métodos y técnicas psico-
I6gicas para el tratamiento de las psico-
patologfas de los cuidadores principales,

se pretende que el cuidador que lo lea
sea capaz de identificar el impacto emo-
cional que padece, localizando aguellas
dreas psicoldgicas que tiene afectadas,
animandole a que comparta sus expe:
riencias con familiares, con otros cuida-
dores o con profesionales, y mostrando:
le la capacidad inherente que posee para
madificar determinados pensamientes.y
comportamientos que le pefmita maxi-
mizar los aspectos positivos del cuidar a
la vez que minimizar los negativos.

La incertidumbre que padece el cuidador
acerca de si esta realizando bien su pa-
pel es un factor importante que puede
generar cierto grado de inseguridad e im-
potencia. En‘el caso de enfermedades de-
generativas, el cuidador puede tener la
sensation de que el cuidado le exige un
precio muy alto, aportando muy poto a
cambio. Por eso, cuidar de una persona
con demencia es mas estresante que cui-
dar a'una persona con otra enfermedad,
La angustia que padece el cuidador le
hace vulnerable a las emaciones negati-
vas. tl efecto del cuidar depende de mu-
chos factores: del tipo de enfermedad,
del tipo:de vinculo enferma-cuidador, de
la relacién previa entre ambos, de la sin-
tomatologla (alteraciones de condicta),
del pronéstico (crénica, degenerativa, ter-
minal), del grado de agradecimiento por
parte del enfermo, etc. Pero existen de-
terminados aspectos que dependen ex-
clusivamente del cuidador como son sus

propias-actitudes y su capacidad para
controlar la situacion, es decir, sus pro-
pios fecursos personales 4 la hora de
adaptarse a la situacién. De hecho, se sa-
be que no es tan importante la cantidad
de cuidados como el contexto y la mane-
ra en que se realizan, A pesar de que los
cuidados pueden generar estrés y sobre-
carga, los cuidadores pueden sentirse re-
compersados y satisfechos por s labor
si consiguen encontrar agradecimiento,
significado'y reciprocidad en fa relacién
con st ser querido dependiente.

Cuidar de una persona dependiente es
una carrera de fondo: en ocasiones sélo
se trata de un periodo de tiempo escaso,
pero en otras ocupa largos anos de tu vi-
da, gue puede verse seriamernte afectada
y no'solo la de persona que cuida del en-
fermo!dependiente, sino también |a de
sus hijos, su'marido 'y su'entorno social,
Por ello es necesario que la persona cui-
dadora conozca armas psicolégicas y, los
recursos sanitanos y sociales que hay a
su alcance para que la labor de cuidar sea
lo menos dafina posible tanto para la per
sona cuidadora como para la personta que
es'chidada,

Las personas tienen diferentes maneras
de manejar las emociones; unas personas
tas demuestran y las viven con una inten-
sidad mayor que otras. Tienen diferentes



formas de percibir el estrés. No existe por
lo tanto una forma correcta de manejar
nuestros sentimientos.

Quienes cuidan de un ser querido se en-
frentan a distintas emociones y sentimien-
tos, que sin duda alguna vienen influidos
por su forma de percibir la realidad. Al-
gunos de los sentimientos mas comunes
son los siguiefites:

a) Impotencia: el cuidador renuncia a nu-
merosas actividades para poder atender
de la mejor manera posible al enfermo,
un cuidado sin medida que acabara ge-
nerando problemas fisicos ¥ psicolégi-
€os y por consiguiente una impotencia
manifestada ante el hecho de tener la
sensacion de que no estés haciendo lo
suficiente a pesar de estar realizando to-
do lo humanamente posible.

b) Célera y resentimiento: "¢por qué a
mi?" . La persona cuidadora comienza
a percibir una sensacion continuada de
falta de apoyo y comprension, se sief-
te furiosa por lo que le ha pasado, cons-
tantemente vienen pensamientos que
no puede controlar y que generan ira
y frustracion.

¢) Sentimientos de culpa: estos sentimien-
tos estardn presentes (en mayor 0 me-
nor medida) a lo largo de todo el pro-
ceso, sobre todo ante |a necesaria toma
de decisiones dificiles en la que ya no
se puede contar con €l enfermo: " No
quiere iral centro de diay yo le llevo",
" ¢pero como le voy a incapacitar?”" . La
culpa es un sentimiento que a lo largo
de la enfermedad va a arraigar de tal
modo que a veces interfiere de mane-
ra muy significativa en la percepcion
de la enfermedad y en los cuidados a
recibir por el enfermo.

d) Inversion de papeles: la enfermedad
hace que en la familia se produzca un
cambio de roles (un marido puede ver-
se obligado a cocinar, los hijos a bafiar
a su madre, etc.). Estos cambios de ro-
les producen un desajuste emocional,
un cambio de papeles gue poco a po-
co se deben it asumiendo por el bien-
estar del cuidador y del enfermo.

e) Vergiienza: el enfermo puede perder |a
conducta social aceptable (por ejem-
plo, los modales en |la mesa), por lo tan-
to algunas familias llegan a avergon-
sarse de la conducta del paciente.

4 | A fondo ....



instituto superior
de estudios
psicoldgicos

isep | 25

formacion | ., @n0s.-

DESDE 1984 FORMANDO PROFESIONALES

Oferta Formativa 200‘5/20 |10

Masters
- Psicologia Clinica y de la Salud

Reconocido de Interés Sanitario por el IES del Departamento
de Sanidad y Seguridad Social de la Generalitat de Catalunya (codigo 90025/4453/2009)

- Psicologia Clinica Infantojuvenil

Reconocido de Interés Sanitario por el IES del Departamento
de Sanidad y Seguridad Social de la Generalitat de Catalunya (codigo 90025/4452/2009)

i

r

iy
- Psicologia Forense ﬁ'@;w_

Prs dhegp 0 Catays
Reconocido de Interés Sanitario por el [ES del Departamento
de Sanidad y Seguridad Social de la Generalitat de Catalunya (codigo 90025/4454/2009)

- Neuropsicologia Clinica

- Sexologia Clinica y Terapia de Parejas

Reconocido de Interés Sanitario por el IES del Departamento
de Sanidad y Seguridad Social de la Generalitat de Catalunya (cédigo 90025/4811/2009)

Posgrados
- Neuropsicologia Clinica

Reconocido de Interés Sanitario por el IES del Departamento
de Sanidad y Seguridad Social de la Generalitat de Catalunya (cédigo 90025/4447/2009)

- Psicooncologia
- Terapia Sexual y de Pareja

Reconocido de Interés Sanitario por el IES del Departamento
de Sanidad y Seguridad Social de la Generalitat de Catalunya (c6digo 90025/4451/2009)

- Psicologia Clinica Infantojuvenil
- Psicologia de la Salud
- Rehabilitacion Cognitiva

Reconocido de Interés Sanitario por el IES del Departamento
de Sanidad y Sequridad Social de la Generalitat de Catalunya {codigo 90025/4539/2009)

- Psicologia de la Educacion

Reconocido de Interés Sanitario por el IES del Departamento
de Sanidad y Seguridad Social de la Generalitat de Catalunya {codigo 90025/4448/2009)

Los médulos del posgrado han sido incluidos dentro del Plan de Formacién Permanente del Profesorado por el
Departament d'Ensenyament de la Generalitat de Catalunya desde 2008 -

@ OFERTI:\ FORMATIVA EXCLUSIVAMENTE DIRIGIDA
@=oe=  .Diploma otorgado por el Col-legi Oficial de Psicolegs de Catalunya (COPC) A PSICOLOGOS

A

{ .Reconocimiento y Soporte de la Sociedad Catalano Balear de Psicologia

(o]
[+5
‘Reconccido de Interés Cientifico-Profesional por el Colegio Oficial de Psicélogos de la Comunidad Valenciana E
-en trémite- =

-Actividad acreditada por la Comision de Formacién Continua del Sistema Nacional de Salud
(Puntuable para la Sanidad Publica) -en tramite-

, ISEP Catalunya  ISEP Madrid ISEP Valencia .
Matricula 934877777 915399000 963 944 829 WWW.IS€pP.€es

902 117 875

abierta ISEP llles  ISEP Euskadi  ISEP Aragén —
971276151 944354 133 976 234 782 formacion@isep.es



6

|

f) Soledad: la labor del cuidador puede
resultar una tarea muy solitaria. Des-
aparece el compafierismo que antes
existia con el enfermo y se pierde la vi-
da social, como resultado de la turba-
cién o la propia discapacidad del enfer-
mo.

g) Sentimientos contrarios, de amor y de
odio: a veces la familia desearfa que el
enfermo no despertara y todo termi-
nara de esa manera y otras veces la en-
fermedad hace que se sienta un amor
desmedido por esa persona.

h) Negacién: la familia niega la enferme-
dad que padece, cuesta sabery asimi-
lar que tiene fallos en su memoria. Des-
de que acuden a la consulta de un
especialista y reciben el diagnastico cli-
nico de demencia, hasta que finalmen-
te deciden tomar conciencia de lo que
ocurre suele pasar un tiempo aproxi-
mado de un ano.

Claves del trabajo con la familia

“f| cuidado de un demente no solo in-
fluye en el cuidado personal, sino tam-
bién en la estructura familiar” (Diyun-
tee, 1994). A la hora de trabajar con la
familia hay que tener en cuentd que es-
ta enfermedad puede llegar a desestruc-
turar familias que hasta el momento
mantenfan una férrea unidad. Por ello
hay que tener en cuenta una serie de as-
pectos cuando se trata al cuidador de
enfermo de Alzheimer.

1. Explicar de la manera adecuada qué es
y en qué consiste la enfermedad de Alz-
heimer.

2. Extremar la delicadeza a la hora de
transmitir 1as noticias.

3. Transmitir una informacion veraz sobre
las repercusiones que la enfermedad
va a tener en sus vidas.

4. La informacion debe de ser lo suficien-
temente completa para que la familia
despeje sus dudas iniciales y lo sufi-
cientemente concisa para no agobiar
a la familia con el futuro.

5. Utilizar palabras sencillas e inteligibles.
Tratar de dejar a un lado aquellos tec-
nicismos propios de las profesiones sa-
nitarias y que puedan dificultar la com-
prension de la enfermedad por parte
de los familiares.

A fondo ....

6. Derivar hacia aquellas entidades o pro-
fesionales que puedan orientar, infor-
mar y asesorar en la planificacién de
la enfermedad como asociaciones, otros
especialistas ...

7. Aceptar que el familiar tiene derecho
a no aceptar la enfermedad y buscar
un segundo diagnéstico.

8. Tener paciencia ante los enfados y res-
petar todas las opiniones 0 sentimien-
tos que puedan tener.

9. Cada familia es tinica y no todas fun-
cionan del mismo modo. Por lo tanto
no se puede quitar la esperanza a aque-
llas familias que la mantengan.

10. Es muy importante involucrar al mayor
ndmero posible de miembros de fa fa-
milia en el cuidado del enfermo de Alz-
heimer. De esta modo se evita la figu-
ra del cuidador Gnico o principal.

Trabajo con los familiares de enfer-
mos de Alzheimer

Terapias individuales

La atencion individual de los cuidadores
de enfermos de Alzheimer debe estar ba-
sada principalmente en dos corrientes, |a
humanista y la cognitivo-conductual. La
primera porque es importante empatizary
comprender la situacién por la que se es-
ta pasando. Es fundamental que el cuida-
dor se sienta comprendido y escuchado,
permitiendo de este modo que todos sus
sentimientos y emociones salgan a la luz.

La sequnda porque, por otro lado, siempre
se ha de perseguir el cambio de aquellos
patrones del pensamiento y de la conduc-
ta que estan interfiriendo y provocando el
mal afrontamiento del proceso degenera-
tivo de la enfermedad, llevando al cuida-
dor a una mala toma de decisiones que con
el paso del tiempo puede desembocar en
trastornos como la ansiedad y la depresion.

Trabajo con grupos

Los objetivos sobre los que deben desarro-
llarse los programas de intervencion gru-
pal, para la atencion al cuidador, deben
asentarse en cuatro puntos principales:

1. Persequir el cambio: de creencias, acti-
tudes, pensamiento, forma de actuar,
Esta serfa la primera premisa. Todo tra-
bajo con un colectivo en dificultad tie-
ne que perseguir ese cambio 0 modifi-
cacion de conducta.

2. Desculpabilizar. el cuidador no tiene
que sentirse culpable por cambiar, es
una forma nueva de afrontamiento a
la enfermedad que a la larga serd be-
neficioso tanto para el enfermo como
para el cuidador. Recordar siempre que
la mejor forma de dar calidad de cui-
dado al enfermo es dar calidad de vi-
da al cuidador principal.

3. Formar: |as intervenciones tienen qué
tratar de formar al cuidador en aquellos
aspectos deficitarios de su conducta que
estén interfiriendo en los cuidados del
enfermo. Por lo tanto, previamente a €s-
ta formacién tendra que haber una eva-
luacién de las necesidades y demandas
de estos cuidadores.

A. Motivar: las intervenciones tienen que
ser motivadoras para los participantes.
Si se logra motivar a los participantes
los beneficios no tardaran en llegar.

Ventajas y beneficios de trabajar en grupo

El trabajar en grupo va a presentar una
serie de ventajas en los miembros parti-
cipantes.

1. Reduce la ansiedad inicial. Al inicio de
cualquier tipo de terapia es normal que
los participantes manifiesten fuertes
sensaciones de ansiedad, dado que se
enfrentan a algo desconocido. El estar
con otras personas que estén pasando
por lo mismo que ellos reduce la ansie-
dad inicial.

2. Facilita el afrontamiento del problema
que se quiere tratar. Precisamente por
la identificacion que se produce entre
los miembros del grupo.

3. Aumenta la sensacion de apoyo. Esta
sensacion es imprescindible para po-
der iniciar una modificacién o un cam-
bio de habitos. En las terapias indivi-
duales esa sensacion de apoyo viene
dada por el psicélogo encargado de la
terapia. En los grupos el apoyo viene
dada por personas que estan pasando
por la misma situacion.

Actividades de apoyo grupal

A la hora de trabajar con grupos se pue-
de hacer de distintas maneras:

1. Talleres. Los talleres son actividades gru-
pales en las que se combinan las acti-
vidades formativas con la finalidad de
aprender pautas de manejo o de com-



portamiento adecuadas a los proble-
mas dificiles de llevar en la enferme-
dad. Al mismo tiempo suponen un ve-
hiculo de ventilacién de emociones y
de ayuda mutua entre familiares.

2. Terapias de grupo. Son actividades gru-
pales en las que se persigue el cambio de
ciertos patrones anémalos de la conduc-
ta a través del consejo de otras personas
que estan atravesando por las mismas cir-
cunstancias. Un psicdlogo coordina y di-
rige el grupo tratando cada semana aque-
llos temas que mas preocupan a éste o
analizando de manera mixta los proble-
mas de uno de los participantes con con-
sejos de sus compafieros y técnicas de
modificacién grupales.

Para conseguir una mayor cohesion se tien-
de a organizar grupos lo mas homogéne-
os posibles, organizados principalmente en
grado de parentesco (puesto que se pue-
de considerar que los problemas de un hi-
jo cuidador no son iguales que los proble-
mas de un esposo cuidador):

1. Terapias para esposos/as: grupos de
seis 0 siete esposas y esposos de enfer-
mos de Alzheimer. Les une una misma
problematica y cada semana se retinen
para abordar temas comunes como la
soledad, |a falta de atencién por parte
de los hijos, los problemas de conduc-
ta de su enfermo, |a verglienza...

2. Terapias con/de hijos/as: son exacta-
mente iguales en su desarrollo a la de
los esposos/as pero |a problematica es
distinta: en estos grupos los temas es-
trella son los problemas con sus pare-
jas, debido a la disminucién en el tiem-

po dedicado como consecuencia del
cuidado del familiar, los problemas con
los hijos, problemas laborales... A am-
bos grupos les une la sensacién de fal-
ta de apoyo y comprensién.

. Grupos de ayuda mutua. Grupos de fa-

miliares en los cuales no importa el gra-
do de parentesco ni de edad, sino tni-
camente la ayuda mutua que se
proporcionan los participantes. En las
grandes ciudades suelen crearse aten-
diendo al motivo de cercania. No es ne-

cesaria la figura de un profesional pe-
ro si la de un coordinador que redna
una serie de caracteristicas asumidas
por el resto del grupo.
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Psicélogo miembro del Grupo de
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