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A la meva filla Maria

Als malalts i les families afectades per I'Alzheimer






Berta y su abuela Montserrat®

“Lucho para que nos les ocurra a mis nietos”.
“El Alzheimer borra la memoria, no los sentimientos”

Pascual Maragall

* Fotografia cedida por Berta con autorizacion de sus padres para la contraportada de esta tesis. Reservado

los derechos de autor.






«EI Alzheimer golpea el cerebro del enfermo y el corazén de la familia».

En muchas visitas a domicilio como enfermera de atencion primaria, he tenido
la suerte de poder contemplar de manera global a las personas y su entorno.
He percibido que realmente es muy dificil para todos vivir las pérdidas diarias
de la persona con Alzheimer por ello en los planes de cuidados siempre el
cuidador participa del mismo y ademas se incluye su atencion en el plan de
cuidados del enfermo. Nadie duda de la importancia de dar soporte al cuidador
familiar ante las dificultades por la carga fisica y emocional que esta
enfermedad supone. Una limitacién en la atencién familiar es que a los mas
pequenos no se les suele tener muy presentes tanto en los duelos, como en la
enfermedad y en la muerte, al contrario, se tiende a ocultarles estas
situaciones. Algunos nietos adoran a sus abuelos, han sido cuidados por ellos
y ven como este abuelo cambia con la enfermedad, tiene comportamientos
extrafios, en ocasiones incluso esta agresivo o llega a no conocerlos.
Alexandre tiene a su abuela con Alzheimer, un dia, en una visita, percibi
preocupacion su mirada y por ello le pedi que me escribiera una redaccién
sobre su abuela a la que veia que queria mucho.

En la siguiente visita me entreg6 esta narracion:

“A mi abuela se le ha acabado la memoria porque tiene Alzheimer. Cuando le
explicas una cosa no se acuerda. Pero yo si que tengo memoria y me acuerdo
de todas las veces que jugabamos juntos y cuando ella me cuidaba.

Por eso yo quiero que esté contenta, le canto una cancion y se rie y la cuido
mucho. La quiero mucho y ella también me quiere, yo lo sé “

Alexandre, 10 anys

Espero que conociendo como perciben la enfermedad de Alzheimer de sus
abuelos podamos ayudar a estos nietos en el proceso de su vivencia de la

enfermedad.
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RESUMEN

En la sociedad actual el vinculo entre abuelos y nietos, es de especial
relevancia ya que, en muchos casos, los abuelos son los que cuidan a sus
nietos. También es conocido el impacto que las enfermedades ocasionan en
las familias, especialmente en el caso de la enfermedad de Alzheimer, ademas
existe evidencia que las repercusiones sobre los cuidadores principales de
personas con esta enfermedad es mayor que en los cuidadores de personas
con otras enfermedades cronicas. Ademas, esta socialmente aceptado
ocultarles la enfermedad y la muerte de las personas préximas a los nifios,
especialmente a los mas pequefos.

El objetivo principal de esta tesis es identificar y analizar los conocimientos,
vivencias, experiencias, sentimientos y preocupaciones de los nifios de 6 a 13
afios en relacién a la enfermedad de Alzheimer (EA) de sus abuelos. La
metodologia utlizada fue cualitativa de perspectiva fenomenoldgica. También
se pretende conocer si los padres han observado cambios en los nifios
relacionados con esta experiencia.

El acceso a los informantes fue mediante los profesionales de atencién primaria
y las Asociaciones de Familiares. Se llevo a cabo un muestreo intencionado
homogéneo respecto a que todos tenian el abuelo con la enfermedad y
estratificado para poder incorporar los diferentes subgrupos definidos: nifios/as,
area rural o urbana, que convivan con el abuelo/a y que no, que hayan sido
cuidados por el abuelo/a o no, que los padres participen en una asociacién de
familiares o no y madre cuidadora principal o no.

Se hicieron entrevistas semidirigidas a 25 nietos y 25 entrevistas abiertas a
uno de sus progenitores. En las entrevistas a los nietos de 7 y 8 afos se iniciod
la entrevista con un cuento relacionado con el tema para facilitar la confianza y
disminuir la influencia del investigador.

Se realizé el analisis de contenido de las entrevistas con el enfoque de Taylor-
Bogdan (descubrimiento, codificacion y relativizacion). La validacién se llevé a
cabo por la triangulacion de investigadores, por el uso de diferentes fuentes

de datos y por la alta saturacion.



Los resultados sefialan que el miedo mas expresado es que su abuelo/a no
les reconozca y ala enfermedad misma. La mayoria de nietos y nietas aceptan
la enfermedad de sus abuelos y hablan positivamente de ellos ya que
mantienen los recuerdos de momentos compartidos por ambos previos a la
enfermedad.

Las conclusiones son entre otras, que los nietos consideran beneficioso
mantener la relacién con su abuelo, a pesar de los cambios que se producen
en la misma, ya que le siguen queriendo.

Mencionan que relacionarse con ellos les facilita el aprendizaje de valores
como el cuidado hacia las personas mayores y la comprension de las
dificultades.

Entre los sentimientos positivos que mas referencian los nifios y nifas, en
relacion a sus abuelos, destacan: carifio, amor y satisfaccion por ayudar en el
cuidado de su abuelo.

Tristeza, preocupacion y rabia ante la situacién de enfermedad del abuelo son
los sentimientos negativos mas presentes en los nietos.

Las repercusiones en el sueno fueron exclusivamente referidas por los nietos
que conviven con el abuelo.

Todos los nietos participantes coinciden en que ellos también cuidan a sus

abuelos, incluso los mas pequefios y manifiestan gran satisfaccion por ello.

PALABRAS CLAVE:

Alzheimer, abuelos, nietos, actitud frente enfermedad, factores psicosociales.



ABSTRACT

In today’s society the bond between grandparents and grandchildren is of
special relevance and, in many instances, grandparents are the ones who care
for their grandchildren. Likewise, it is known that diseases have an impact on
families, and this is even more the case with Alzheimer’s disease, since there is
evidence showing that the toll on the caregiver in this disease is greater
compared to other chronic diseses. Besides, it is socially accepted that small
The central aim of this thesis is to identify the knowledge, experiences, feelings
and concerns of children ages 6 to 13 with regard to their grandparents’
Alzheimer disease.The methodology was a qualitative study from a
phenomenologycal approach. It is also intended to find out whether parents
have noticed changes in their children related to this experience.

Access to respondents was through primary health care and Family
Associations. It was held a homogeneous intentional sampling respect to all
children had the grandfather with Alzheimer iliness and stratified to incorporate
the different sub-groups: boys /girls, rural or urban area, living with the
grandfather / or no, they have been cared for the grandparent / or no, that
parents participate in a family association or not, mother as a primary caregiver
or not.

25 semi-structered interviews were conducted with grandchildren and 25 open
interviews with only one parent.

In interviews with grandchildren 7 and 8years old the interview was initiated
with a tale to facilitate trust and reduce the influence of the researcher.

Content analysis of the interviews was performed with the a proach of Taylor-
Bogdan (discovery, coding and relativization). The validation was carried out by
triangulation of researchers, by the use of different data sources and high
saturation

The results show that the more expressed fear is your granfather not
recognizes them. Most of the grandchildren accept the grandparent’s disease
and they talk about positively them because they hold memories of moments

shared by both when the grandparents were healthies. Grandchildren



considered beneficial to maintain the relationship with his grandfather, despite
the changes that occur in it, why you still love.

They say that to interact with them facilitates learning values such as a care of
elderly people and understanding of the difficulties.

Conclusions : Positive feelings that most children say it are: affection, love and
appreciation for help in the care of his grandfather. The negative feelings
present in the majority of grandchildren are sadness, worry and anger at the
grandfather disease situation.

The effects on sleep were exclusively reported by the grandchildren who live
with her grandfather.

All the children participants agreed that they also look after for their

grandparents, even the smallest and expressed it give them a great satisfaction

KEY WORDS:

Alzheimer, grandparents, grandchildren, attitude illness, psychosocial factors
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1. INTRODUCCION






1. INTRODUCCION

Existen abundantes trabajos de investigacion alrededor de la enfermedad de
Alzheimer e incluso su repercusidon en la persona cuidadora. También es una
realidad que en los planes de cuidados de las enfermeras se incluye ademas
de la valoracién bio-psico-social del individuo enfermo, la repercusion que la
enfermedad y la atencién a la persona enferma tiene en quien cuida asi como
de los recursos con los que la familia cuenta para afrontarla. Pero existen
pocos estudios sobre la repercusién que ocasiona en los nietos cuyos abuelos
padecen esta enfermedad, especialmente en los de edad escolar.
Esta investigacion quiere dar un poco de luz a las vivencias y percepciones de
estos nietos de edad escolar, para poder entender, desde su perspectiva, si
existen necesidades especiales que pudiesen favorecer una mejor experiencia
de la enfermedad en esta etapa tan importante de la vida.
Asi el objetivo principal de este trabajo es identificar los conocimientos,
vivencias, experiencias, sentimientos y preocupaciones de los nifios de 6 a 13
afos en relacién a la enfermedad de Alzheimer (EA) de sus abuelos mediante
un estudio cualitativo de perspectiva fenomenoldgica. También se pretende
conocer si los padres han observado cambios en los nifios relacionados con
esta experiencia ( tanto fisicos, emocionales, de comportamiento o sociales).
El objetivo de esta tesis surge del conocimiento previo de varias premisas:
* En la sociedad actual el vinculo abuelos-nietos tiene una especial relevancia.
Algunos factores que han favorecido este vinculo como la mayor esperanza de
vida con buena salud de las personas ancianas y la incorporaciéon de la mujer
al trabajo han supuesto que, en muchos casos, sean los abuelos los principales
cuidadores de sus nietos. La relacidbn entre abuelos y nietos ha sido
ampliamente estudiada si bien mayoritariamente desde la vision de los abuelos
y no desde la de los nietos.
* Se conoce que las enfermedades suponen un impacto en las familias, de las
personas que las padecen. Ademas existe evidencia cientifica que la influencia
negativa de la enfermedad de Alzheimer, sobre el cuidador es mayor que en
otras enfermedades croénicas.
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* Socialmente es bastante aceptado que a los nifios pequefos debe
ocultarseles la muerte y la enfermedad como forma de protegerlos y evitarles
dolor, por lo que no se les suele hacer participes de estos acontecimientos.

* La visién de la enfermera familiar y comunitaria que desarrolla sus funciones
en el marco de la atencion primaria es holistica, es decir integral, de prestaciéon
de cuidado y también de prevencion. Esta vision facilita la posibilidad de velar
por las necesidades de salud de todos los miembros de la familia, incluidos los

nifios y nifias® de la misma.

® Para facilitar la lectura de la tesis se utilizara el genérico ABUELO para referir abuelo o abuela y

NIETO para incluir nieto y nieta.
20
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2. MARCO CONCEPTUAL

2.1. La enfermedad de Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer (EA) es el tipo de demencia mas frecuente,
representa hasta el 70% de los casos de demencia y se caracteriza por una
afectacion predominante de la memoria, de inicio gradual y curso progresivo.
La demencia es un sindrome clinico caracterizado por un deterioro global de
las funcionas cognitivas, que afecta a las capacidades funcionales de la
persona para llevar a cabo las tareas habituales’.

Los estudios epidemiolégicos han confirmado que la edad es el principal factor
de riesgo para el desarrollo de una demencia, de manera que tanto la
prevalencia como la incidencia practicamente se duplican cada 5 afios a partir
de los 65 afios de edad?.

En Espafia, los estudios epidemiolégicos en la poblacién de mas de 65 afos
han mostrado cifras de prevalencia que oscilan entre el 5-14,9% y en el grupo
de mas de 70 afos entre el 9-17,2%3. Una revision sistematica coordinada por
el Centro Nacional de Epidemiologia concluye que la prevalencia en la
poblacion espafola de mas de 70 afios es del 10%, cifra similar a la de otros
paises de nuestro entorno®. El estudio epidemiolégico mas reciente hecho en
Cataluia se llevo a cabo en el municipio del Prat de Llobregat donde se ha
encontrado, en mayores de 70 afios, una prevalencia de demencia del 9,6% y
del 6,6% de enfermedad de Alzheimer>.

Ademas, si la esperanza de vida sigue aumentando, el numero de personas
con Alzheimer va a ir en aumento en los préximos afios®. Los sintomas de la
enfermedad son fundamentalmente de tres tipos: cognoscitivos y conductuales

y repercusiones funcionales (tabla 1).
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Tabla 1. Sintomas que pueden presentarse en una demencia

I. Sintomas cognitivos

- Amnesia, dismnesia, paramnesias (trastornos de memoria)

- Afasia (trastorno del lenguaje en su compresion y/o expresion)

- Apraxia (dificultad para realizar movimientos)

- Agnosia (incapacidad para reconocer a través de los sentidos)

- Desorientacidn (temporal o espacial)

- Aprosexia (trastorno de la atencion)

- Acalculia (dificultad para realizar calculo mental, p. ej. manejar dinero)

- Perdida capacidad ejecutiva (incapacidad para ordenar una secuencia de actos)

- Alteraciéon del pensamiento, capacidad de juicio y abstraccidon (incapacidad para “saber estar y

comportarse”)

I1. Sintomas psicologicos y conductuales

2.1  Psicologicos 2.2 Conductuales

- Animo depresivo - Vagabundeo

- Ideas delirantes - Inquietud /agitacion

- Alucinaciones - Desmotivacion

- Paranoia - Trastornos del sueflo

- Ansiedad - Alteraciones de la conducta alimentaria
- Falsos reconocimientos - Preguntas repetitivas

- Agresividad - Gritos

III. Sintomas funcionales

- Incapacidad para realizar tareas complejas (desadaptacion sociolaboral)
- Dependencia en actividades instrumentales de la vida diaria

- Dependencia para actividades basicas de la vida diaria

Fuente: Fernandez JA, De Hoyos M en Demencias desde la Atencién Primaria’.

El primer trastorno que suelen detectar las familias es la pérdida de memoria,
y, al avanzar la enfermedad, se van produciendo pérdidas que van afectando
a sus capacidades funcionales. La persona se vuelve mas dependiente y su
cuidador debe ir supliendo las actividades en su lugar, ademas debe estar
pendiente de su seguridad y de su confort’.

El impacto emocional es elevado pues es dificil para las familias ver como la
persona va perdiendo sus capacidades, aquellas caracteristicas que le definen,
su caracter... y es la enfermedad quien va dando la cara, llegando incluso al

momento en que el enfermo no les reconoce.
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Por otro lado coexisten los sintomas conductuales y psicolégicos (SCPD) que
presentan aproximadamente un 80% de los enfermos en algun momento de su
evolucion. Pueden presentarse ya en fases leves aunque suelen ser mas
evidentes en fases moderadas y avanzadas. Entre ellos destaca la agresividad,
las alucinaciones, los trastornos del suefio, las alteraciones de la conducta
alimentaria, etc. Estos sintomas son importantes por su frecuencia y por su
impacto en la calidad de vida de los pacientes y de sus familias. De hecho, en
muchas ocasiones, cuando la familia se desborda ante la situacién suele ser
cuando existen trastornos conductuales o psicologicos, pues ante los trastornos
fisicos saben enfrentarse mejor y son menos dificiles de afrontar®.

En la enfermedad de Alzheimer la persona enferma puede parecer, en algunos
momentos, que esta bien de salud aunque tenga comportamientos extrafios:
insiste en que no ha comido cuando ya lo ha hecho, se enfada o grita o esta
mas agresiva e incluso puede tener conductas poco apropiadas como
desnudarse en publico, o no quererse duchar ni cambiarse la ropa. Ademas
puede estar receloso pensando que le engafian, (sospechas que recaen
habitualmente sobre su familia), porque no encuentra las cosas, o por
alucinaciones visuales, etc. Todas estas manifestaciones son muy dificiles de
entender por parte de los adultos y por tanto también en un nifio. Al avanzar la
enfermedad, puede llegar a comer solo con las manos, o no encontrar el
lavabo, o tener insomnio de noche o deambulacion erratica constante, hasta
llegar a una fase en que no conozca al nieto, no pueda desplazarse, no pueda
hablar, y esté en cama en una fase terminal’. Por tanto el nieto, que en muchas
ocasiones ha sido cuidado por este abuelo, se enfrentara también a sus
pérdidas. Pero, a diferencia de otras enfermedades en las que le es facil
entender lo que ocurre, como por ejemplo, que no puede andar porqué tiene
dafio en las rodillas, en el caso de la enfermedad de Alzheimer le es mas dificil.
La evolucién clinica de la enfermedad de Alzheimer suele ser lenta, progresiva
y variable aunque existen unas fases definidas en la escala de deterioro global
GDS-FAST? (Anexo |). A pesar de la variabilidad en la evolucion y en las fases
de la enfermedad en cada persona, la duracion de ésta no suele superar los

15-17 afios'°.
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La sobrecarga del cuidador del enfermo de Alzheimer

La mayoria de enfermos de Alzheimer, en nuestro pais, viven en su domicilio
(entre el 70% y el 80%) y sus cuidadores suelen ser un miembro de su familia.
Segun diferentes estudios, primordialmente son las hijas quienes se hacen
cargo del cuidado (45-80%) y en un porcentaje menor el conyugue'' (9-31 %).
Habitualmente los estudios de cuidadores de enfermos con demencia hacen
referencia al “cuidador principal “como la persona sobre la que recae el
cuidado. Este cuidador debe ir sustituyendo las actividades que realizaba
anteriormente el enfermo por si mismo, ademas de proporcionales las
atenciones que le seran necesarias en el transcurso de la enfermedad y que
irAn aumentando al avanzar la misma.

Con la evoluciéon de la enfermedad, la carga fisica y psicolégica del cuidador
va en aumento. La dedicacion es cada vez mayor, llegando a menudo a una
dedicacioén, casi exclusiva, al cuidado de la persona enferma. Por ello se hace
referencia a la carga del cuidador, entiéndola como el grado en que la salud
fisica y emocional, la vida social o la situacion financiera del cuidador, se ven
afectadas negativamente como consecuencia del cuidado del enfermo'?. El
término “carga del cuidador’ hace referencia a las consecuencias psicologicas,
fisicas y a cambios derivados de la atencion a causa de la demencia, a esta
situacion también se le denomina sobrecarga'®.

Pérez Trullén' ha descrito el “sindrome del cuidador’ en los cuidadores de
enfermos con demencia. Este sindrome se caracteriza por la existencia de un
cuadro plurisintomatico que incluye: alteraciones fisicas (astenia, insomnio,
infecciones, alteraciones gastrointestinales,...), psiquicas (tristeza, ansiedad,
stress, irritabilidad, temor, culpabilidad), sociales (aislamiento, rechazo,
soledad, disminucién o perdida del tiempo libre), problemas laborales
(absentismo, bajo rendimiento, tensién...) , alteraciones familiares (incremento
de la tension familiar, discusiones...), problemas econémicos (necesidad de
recursos, farmacos, abandono del trabajo...) y legales (responsabilidad legal,
etc.).

No obstante la distribucién factorial de la carga en cuidadores de pacientes con

enfermedad de Alzheimer tiene una estructura multidimensional .
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La sobrecarga del cuidador se define como el grado en que la salud fisica y
emocional, la vida social o la situacion financiera del cuidador, se ven afectadas
negativamente como consecuencia del cuidado del enfermo’®.

La sobrecarga del cuidador es un problema frecuentemente planteado en la
Atencion Primaria de Salud. Etters'® sefiala que “Los profesionales de
enfermeria pueden abordar la sobrecarga del cuidador mediante la prevencion
y la deteccion temprana. La valoracion periodica de todos los cuidadores cada
6 meses debe ayudar a identificar a los que estan en mayor riesgo”.
Existen diferentes instrumentos para valorar la sobrecarga como el test de
Zarit'” y el indice de sobrecarga del cuidador' (Anexo II). No obstante la
entrevista con el cuidador y el seguimiento de su situacién y la del enfermo
permiten detectar también precozmente algunos signos de sobrecarga.

En el Anexo lll se incluye una guia de la entrevista con el cuidador donde se
exploran los temas clave para la valoracion del mismo. Todos los profesionales
del equipo deben estar atentos a esta posible sobrecarga e implantar un
programa de intervencion.

El mejor tratamiento para la sobrecarga es su prevencion y ello incluye
informacion, soporte profesional, red social y familiar sélida y obtencion de

recursos.

2.2. Cambios sociales y la repercusién en las familias

Las caracteristicas de la sociedad espafola han cambiado en los ultimos afos
y con una clara repercusion en las familias. Uno de estos cambios se da en
relaciobn a la mayor esperanza de vida que ha ido aumentando a lo largo de los
ultimos 50 afios, llegando a ser en la actualidad de 78,87 afos en el hombre y
de 84,82 en la mujer’®. Segun el Instituto Nacional de Estadistica (INE)'" en
una proyeccion a largo plazo “de mantenerse los ritmos actuales de reduccion
de la incidencia de la mortalidad por edad sobre la poblacion de Espara, la
esperanza de vida al nacimiento alcanzaria los 86,9 afios en los varones y los
90,7 afios en las mujeres en 2051 (con un incremento de casi ocho afios y de
seis afios, respectivamente). Por su parte, la esperanza de vida a los 65 afios
aumentaria a 24,0 en los varones y a 27,3 en las mujeres, casi seis y cinco

arios mas que en la actualidad, respectivamente”.
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En nuestro pais las personas mayores representan mas del 17% de la
poblacién. La proyeccion a largo plazo parece acentuar esta tendencia con una

piramide de poblacién muy invertida (figura 1).

Figura 1: Piramide de poblacion de Espafia Proyeccion 2012-2052
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Fuente: Proyeccién de Poblacién a Largo Plazo INE®

En 1996 Saez Rubio y Dosil?® publicaron en su tratado de psicogerontologia
que “Una de las nuevas caracteristicas de las familias actuales es la tendencia
hacia la verticalizacion, hacia familias formadas por un mayor numero de
generaciones vivas pero compuestas por un menor nimero de miembros” .Esta
caracteristica, que era una novedad en el momento de su publicacién, se ha
ido consolidando como una realidad prevalente en la actualidad. A principios
del s.XX era raro que un recién nacido tuviese la posibilidad de venir al mundo
teniendo vivos a sus abuelos y bisabuelos,mientras que actualmente es
habitual, incluso hay un porcentaje estimable de personas mayores que pueden
vivir en familias no solo de cuatro generaciones sino de cinco.

También se han producido otros cambios en las familias, como ha sido la
incorporacion de mas mujeres al mundo laboral, la presencia de mas familias

monoparentales por el aumento de los divorcios, o la maternidad en mujeres
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solteras que optan por ello, asi como unos horarios laborales con jornadas que

12", Estas situaciones

no facilitan la conciliaciéon de la vida familiar y profesiona
han provocado, entre otras cosas, mayores dificultades para cuidar a las
personas dependientes en el hogar.

A su vez las personas mayores gozan de mayor nivel de salud que afios atras y
en muchas ocasiones se convierten en pieza clave para ayudar, por ejemplo,
en el cuidado de los nietos.

Actualmente la grave crisis econémica que estamos viviendo en nuestro pais
esta provocando fuertes cambios que situan a las familias ante la necesidad de
hacer frente a situaciones inesperadas, en contextos que jamas imaginaron
que deberian atravesar. Un ejemplo es que un importante nimero de familias
dependen de los ingresos de los abuelos. Incluso algunas familias, que pierden
el empleo y como consecuencia de ello pierden también la vivienda por no
poder hacer frente al pago de sus hipotecas, se ven abocadas a vivir en el

hogar de los abuelos.

2.3. La familia ante la enfermedad.

La familia es uno de los elementos mas valorados y es una pieza clave en la
vida cotidiana de la mayoria de las personas. Segun el informe IMSERSO
2010% el 88% de las personas mayores considera que la familia es muy
importante para ellos. Y en un estudio en jovenes espafoles estos valoran la
vida familiar claramente como la principal prioridad en su vida®.

Los estudios de la familia, en las ciencias de la salud, se basan en el
conocimiento de la misma como un grupo con identidad propia y con una base
tedrica sobre la Teoria General de Sistemas aplicada al estudio de la familia®*.
Desde la teoria sistémica, la familia es una totalidad mas alla de la suma de
sus miembros. Todos los miembros influyen en el sistema pero a la vez todos
estan afectados por el propio sistema.?> %

A su vez los miembros de la familia permanecen en contacto entre si con unas
metas que, en principio, son asignadas socialmente y luego interiorizadas por
ellos. Estas metas son basicamente la proteccién y educacion de los hijos y su

integracion en la comunidad. La proteccion podria ser determinante para
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decidir si se comunica o no la enfermedad grave a la persona que la padece o
a sus allegados?’.

Cada una de las partes de un sistema esta relacionada con las demas de tal
forma que un cambio en una de ellas desencadena un cambio en todas y cada
una de las demas vy, por tanto, en el sistema como un todo. Segun este
enfoque sistémico, la experiencia de la enfermedad de un miembro de la familia
repercutira en toda la familia®*.

La familia tiene un rol clave en la salud de sus miembros, en la generacion de
habitos saludables, en la prevencidon de los problemas de salud, en el cuidado
de las personas enfermas y en su proceso de rehabilitacion. También influye en
la generacién de habitos no saludables o en en algunas enfermedades e
incluso en las actitudes y vivencias de las mismas .

La familia se puede considerar como un sistema en constante transformacion,
lo que significa que es capaz de adaptarse a las exigencias del desarrollo
individual de sus componentes y a las exigencias del entorno; esta adaptacion
asegura la continuidad y a la vez el crecimiento psicosocial de los miembros®*.
Este proceso ocurre debido al equilibrio entre las dos fuerzas que prevalecen
en todo sistema: por un lado la tendencia hacia la homeostasis, es decir a
mantener estable el sistema adaptandose a los cambios, y por otro, la
capacidad de desarrollo y de cambio, o morfogénesis. La enfermedad de uno
de los miembros es una de las situaciones que generara cambios en la familia
para poder adaptarse y para poder mantener la maxima estabilidad en la
misma. La adaptaciéon éptima de una familia se da cuando sus miembros tienen
la posibilidad, segun las situaciones que estan viviendo, de participar de un
modo equilibrado en las decisiones de la familia®®.

Los acontecimientos vitales estresantes son experiencias vitales que producen
estrés en las personas que los experimentan y estan intimamente relacionados
con la enfermedad.

En 1967, los psiquiatras Thomas Holmes y Richard Rahe examinaron los
registros médicos de mas de 5.000 pacientes como una forma de determinar si
los eventos estresantes pueden provocar enfermedades. A los pacientes se les
pidid que rellenasen una lista de 43 acontecimientos estresantes de la vida

sobre la base de una puntuacion relativa, encontrandose que existe una
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correlacion positiva de 0,118 entre los eventos de sus vidas y sus
enfermedades. Sus resultados fueron publicados en la Escala de Reajuste
Social (SRR) mas conocido como Escala de Estrés Holmes y Rahe (Anexo V).
Varios items hacen referencia a la familia y concretamente el item 11 hace
referencia a la enfermedad de uno de sus miembros®.

Para comprobar la posibilidad de que este tipo de tensiones afecte también a
los niflos de la familia, se han realizado algunos estudios sobre la relacién
entre sucesos vitales familiares y la salud.

En un estudio de 1962 Meyer & Haggerty *°

concluyen que los elementos
disruptivos cotidianos y el estrés crénico familiar se asocian a un mayor riesgo
de infecciones respiratorias en nifios. Stone®' también establece relacion entre
los eventos de la vida estresante y la susceptibilidad a las enfermedades
infecciosas respiratorias.

Si el estrés familiar puede tener efectos perjudiciales sobre la salud, el apoyo
familiar puede ser claramente beneficioso. Un amplio conjunto de estudios ha
demostrado que las redes y apoyos sociales pueden mejorar la salud de forma
directa, ademas de amortiguar los efectos adversos del estrés. Siendo la
familia la fuente mas importante de apoyo social.

En un estudio Berkman y Syme 32 demostraron que las redes sociales de que
dispone la persona, eran una de las variables predictivas de la mortalidad en un
periodo de 9 meses, independientemente de la posicidbn socioecondémica, la
historia médica o los habitos de salud. El componente familiar del apoyo social
fue la variable mas predictiva.

Cualquier proceso de enfermedad crénica requiere una adaptacion de toda la
familia a la nueva situacién. Esto conlleva un desgaste que puede suponer que
se desencadenen situaciones de conflicto y a veces de enfermedad de otros
miembros, si el personal sanitario no esta atento a ello. Los profesionales
sanitarios suelen tener presente esta circunstancia en el caso de las personas
adultas de la familia que estan en este proceso, aunque no sucede asi en los
nifos.

Tampoco la prevencion del duelo disfuncional y la atencion durante el mismo,
es habitual en los menores de la familia, si bien como afirma Bowen® : "EJ

duelo se expande como una ola a través de todo el sistema familiar".
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El cuidado familiar abarca atenciones y cuidados en las diversas situaciones de
dificultad que se presentan a las personas a lo largo de su vida ya que como
afirma Colliere®*“Cuidar es el primer arte de la vida que precede a todos los
demas, sin los cuidados no es posible la existencia “.

Habitualmente las personas no reflexionan sobre porqué cuidan o porqué
deben cuidar (si quieren evitar las consecuencias de no hacerlo) si no que lo
tienen presente en su inconsciente. En ocasiones se dirigen criticas, incluso
desde profesionales sanitarios, a las familias cuando estas deciden
institucionalizar a la persona enferma o anciana, estas criticas favorecen la
culpabilizacién de quien toma la decision *. A menudo las familias, cuando una
persona enferma, no suelen plantearse no cuidarla ya que el cuidado es una
norma social. Si se decide no hacerlo las consecuencias de no realizar la
actividad son multiples y suponen sentirse culpable, renunciar a la satisfaccion
0 a la compensacion o incurrir en una falta o castigo. En la Tabla 2 se
describen los motivos para cuidar y las consecuencias de no realizar esa
actividad, consecuencias que existen y pesan pero que no se suelen verbalizar
segtin Dominguez Alcon®. La tabla es un punto de partida para la reflexién

sobre esas cuestiones poco analizadas.
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Tabla 2. Motivos para cuidar y consecuencias de realizar esa

actividad

Consecuencias de realizar la actividad

Motivos para cuidar

Cuando se realiza la

actividad

Cuando no se realiza o

provee la atencion

Altruismo

Se gana satisfaccion

ayudando y cuidando

Se renuncia a la satisfaccion

Responsabilidad

Sentirse bien. Esperar que

otras personas también lo

Sentirse culpable

hagan.
Satisfaccion Compensacion Renunciar a ganar esa
compensacion
Reciprocidad Haber obtenido algo o Arriesgarse a no obtener
esperar obtenerlo de otra nada de la otra persona
persona
Recompensa Sentirse pagado, Perder la oportunidad de

compensado

sentir esa compensacion

Obligacién/coercién

Prevenir sentirse culpable o

castigado

Incurrir en falta o castigo por

no seguir la norma social

Solidaridad

Sentir la necesidad de
contribuir al bienestar de

otra/s personas

Renunciar o arriesgarse a

sentirse culpable

Amor/Carifio

Sentir la necesidad de
mostrar y transmitir afecto a
través de las acciones de

cuidado y atencion

Renunciar a ese estado

emocional o estado mental

Dinero

Recibir compensacion
econémica ademas de la
satisfaccion de ayudar a otra

persona

Preferir otro tipo de trabajo
que signifique igual

retribucion

Fuente: Dominguez Alcon
father know best’pp171-205%.

“Construyendo el equilibrio” pp 134 a partir de N. Folbre y T. Weisskopf “Did

Cuidar a un paciente en casa con una enfermedad crénica se ha convertido en

una situacién comun. Se estima que, en Europa, mas de dos tercios de todo el

cuidado recae en la familia®’. En Espana la familia es el principal, y a veces, el

unico recurso con el que cuentan los cuidadores principales.

33




En el caso de la enfermedad de Alzheimer el mayor impacto se produce
directamente sobre el paciente, pero tiene una enorme repercusion sobre su
entorno social y causa un gran dafio moral, fisico y econdmico sobre el nucleo
familiar. En este sentido la demencia debe ser abordada como una “verdadera
enfermedad de la familia y una enfermedad de la sociedad “™°.

El impacto de la enfermedad sobre el cuidador principal ha sido ampliamente
estudiado>®, no obstante la repercusion no solo implica al cuidador sino al resto
de la familia pues, ademas de temor y preocupaciéon, genera cambios en la
familia.

Las relaciones vy las dinamicas familiares se ven afectadas por la necesidad de
cuidado y de dedicacion hacia la persona enferma. Algunas hijas cuidadoras se
sienten culpables de dedicar mucho tiempo al cuidado de su padre o madre
enfermos vy “descuidar’ a la pareja o a sus hijos. También puede ocurrir que
existan discusiones entre hermanos (hijos del enfermo) por la diferente
dedicacion al cuidado o por tener visiones distintas respecto a decisiones que
son necesarias tomar. También pueden producirse cambios en el rol de los
miembros de la familia®®.

En el estudio de Familia y Alzheimer'', la mayoria de cuidadores refieren que
la decisibn de convertirse en cuidadores les ha venido impuesta por las
circunstancias: ser la esposa, o la unica mujer entre los hermanos o la que vive
en la misma ciudad o ser hijo unico en el caso de los varones. Si bien la
repercusion dependia también de otros factores como el nivel de dependencia
entre el enfermo y el cuidador, la voluntariedad en el cuidado, etc. También
destacan que el apoyo emocional y el soporte lo reciben, los cuidadores
principales, de su familia y agradecen a sus parejas o hijos la ayuda que les
prestan “gracias a la cual sobrellevan el problema”.

Ademas los participantes dicen que, aunque lleven el peso principal del
cuidado, no lo realizan de forma solitaria o directa, coincidiendo con otros
autores, Bover* afirma: “no solo cuida quien tiene el rol de cuidador principal”
ya que también de alguna manera otros miembros de la familia pueden estar
cuidando aunque no les sea reconocido, Carmen de la Cuesta®* concluye en su
estudio que “el cuidado familiar de un paciente con demencia se hace en

familia”.
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2.4. La atencién a la familia desde la perspectiva enfermera
Desde los inicios de la enfermeria, las enfermeras han identificado de manera
constante la importancia de la familia en relacion con la salud*.

La enfermera de Atencion Primaria historicamente ha desarrollado las
competencias y funciones de la especialidad de Enfermera Familiar y
Comunitaria, pero no ha sido hasta el 17 de junio de 2010 que ha sido
aprobado el programa formativo de la especialidad43.

Segun consta en el programa de la especialidad uno de los valores de la
Enfermera Familiar y Comunitaria es el compromiso y orientacion hacia las
personas, familias y comunidad. Entre las competencias tres estan
especialmente vinculadas con la atencion a la familia*®:

“Planificar, dirigir, desarrollar y evaluar programas de cuidados integrales
dirigidos a promover la salud y prevenir problemas en las familias, en contextos
de salud y con especial atencion en los de riesgo de enfermedad”.
‘Relacionar la influencia que sobre la familia tienen los problemas de salud, en
el plano cognitivo, en el de las emociones, en el de las actividades cotidianas y
en el plano de las relaciones interpersonales. Asi como la influencia de la
dinamica familiar sobre los problemas de salud”.

‘Realizar intervenciones que promuevan la salud y prevengan problemas
familiares, con especial atencion a las situaciones problematicas y de crisis”.
La OMS considera que la enfermera Especialista en Enfermeria Familiar y
Comunitaria ha de contar con conocimientos profundos sobre la complejidad,
tanto de las personas, familias y grupos como de las interacciones que se
producen entre ellos*.

La Asociacidon Profesional de Enfermeras de Ontario publica guias de buenas
practicas en Enfermeria con la revision de la evidencia disponible que son una
referencia para una excelencia en cuidados. En 2002 publicé la Guia: “Atencién

y apoyo a las familias ante circunstancias previsibles e inesperadas”45

y sefala:
“Mantener un entorno de cuidados representa diferentes componentes
interrelacionados para la promocién de la salud familiar’.

“Centrar la atencion en la familia es un componente esencial en la practica

enfermera. Fomentar la salud familiar a través de las intervenciones y del
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respaldo ofrecido en los acontecimientos previsibles de la vida como los
inesperados”.

Si bien el cuidado no es exclusivo de la profesion enfermera, cuidan las
madres, cuidan las familias pero, como afirma Dominguez Alcon ‘la
aproximacion a la nocioén de cuidar en la perspectiva formal es parte de la
definicion de la profesion enfermera y se ha profundizado ampliamente en la
nocion de cuidar y en la percepcion del cuidar” 0

Cuidar desde la perspectiva enfermera es un area de conocimiento experto que
incluye todo aquello que ayuda a las personas a mantener su salud mediante
la identificacibn de las necesidades y las intervenciones especificas
encaminadas a mejorar o resolver su situacion de salud o enfermedad.
Incluyendo la promociéon de la salud, la prevencién de la enfermedad, la
recuperacion de la misma, la rehabilitacion y el acompanamiento en el morir, a
lo largo de la vida de las personas y las familias. Implica ademas un
pensamiento interdisciplinario, una actuacion multiprofesional y en equipo, y
una participacion activa de las personas a las que atiende, con una vision
holistica del ser humano en su relacion con el contexto familiar, social y
ambiental.

Existen diferentes modelos conceptuales y teorias enfermeras que proveen de
un marco de referencia para la practica, todos ellos basados en los cuatro
conceptos que conforman el metaparadigma enfermero, que enmarca la mirada
de la profesion:

La persona (también familias y grupos sociales) como receptora del cuidado
desde una perspectiva holistica y humanitaria que en el caso de la enfermedad
de Alzheimer comprenderia tanto la persona enferma como sus allegados
incluyendo a sus nietos.

El entorno entendido como el espacio donde las personas interactian y reciben
las influencias exteriores, como pueden ser la manera de entender la
enfermedad y las relaciones de la familia de la persona afectada de la
enfermedad de Alzheimer.

La salud desde la perspectiva de la persona sujeto de los cuidados que, ante la
convivencia con una persona con Alzheimer, tendria diversas manifestaciones

relacionadas con las multiples pérdidas de la persona enferma y la capacidad
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de adaptarse a ellas por parte de todos los miembros de la familia.
La Enfermeria, o el cuidado, que serian las caracteristicas de la persona, y de
la profesién, que proporciona el cuidado, siempre en relacion interpersonal con
la receptora de cuidados es decir a quién padece la enfermedad de Alzheimer y
a las demas personas sobre quién repercute esta enfermedad®’.

Uno de los modelos de enfermeria que mejor podria adaptarse al cuidado de
las personas con enfermedad de Alzheimer y sus familias seria el de Callista
Roy, Roy Adaptation Model*® (RAM) , que sostiene que las enfermeras deben
promover acciones para que los miembros de la familia se adapten a las
diversas situaciones que les acontecen a lo largo de su ciclo vital, a través de
un proceso de aprendizaje que ella debe facilitarles. Este modelo ha sido
probado y evaluado en diversos estudios con enfermos de Alzheimer en el

49,50

mundo anglosajon y Latinoamérica pero no se han encontrado estudios en

nuestro pais.

El modelo instrumental “family-centred care”’

( CCF) que inici6 su desarrollo
en hospitales de Norteamérica, se apoya en la idea de que, ante el ingreso de
un nifo, toda la familia se ve afectada por lo que, ademas de la atencién al nifio
los profesionales deben dirigir su atencion a toda la familia y que la familia a su
vez debe participar del cuidado del nifio, con el objetivo de mejorar el bienestar
de ambos. En EEUU, donde no existe un modelo sélido de atencidn primaria de
salud, ya hay bastantes hospitales que se han acogido a este modelo que
reivindica de nuevo la importancia y el papel de la familia ante la enfermedad
de uno de sus miembros.

Al ser el CCF un enfoque que reconoce la importancia de la familia como
cliente de la atencién, asegurando la participacion de todos sus miembros en la
planificaciéon de acciones y que ofrece a la familia la oportunidad de definir sus
propios problemas®? puede ser una guia para la atencién enfermera también
en AP y especialmente oportuno para la atencion a las familias de los
enfermos de Alzheimer, incluyendo en este grupo a los nifios.

La pertinencia de este marco instrumental para el trabajo enfermero con las
familias de enfermos de Alzheimer que tengan nifios, se sustenta en el respeto
por la individualidad del nifio y su familia aunque también representa un

desafio continuo para los profesionales, puesto que requiere que las
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enfermeras estén abiertas y atentas a las interacciones, experiencias,

creencias y formas de adaptarse a las diferentes situaciones de la familia y

también que tengan conocimiento sobre la dinamica familiar.

Se identifican ocho elementos estructurales de la CCF®', que se consideran

esenciales cuando se trata de aplicar este enfoque de cuidado en la practica

clinica:

Reconocer a la familia como un elemento constante en la vida del
nifio. El nifo intuye lo que esta pasando en la familia porque es
una parte fundamental de ella, por ello los nifios perciben la
enfermedad de su abuelo aunque nadie les haya informado sobre

esta.

Facilitar la colaboracién entre padres y profesionales que prestan
atencion a los nifios. Los profesionales deben colaborar con los
padres para disminuir el posible impacto negativo de la
enfermedad o para ayudarles a vivir y a relacionarse con su
abuelo a pesar de la enfermedad. En Atencién Primaria cuando
quien lleva el peso del cuidado es la familia, este aspecto es
clave. Ademas los cambios en el domicilio se viven con mas
intensidad que en el hospital pues no hay elementos externos que
los justifiquen y en casa la situacién de enfermedad se vive a

todas horas.

Intercambio continto de informacion imparcial y completa con los
padres sobre la atencion al nifio: Los profesionales deben ayudar
a los padres a informar a los nifios, porque sin esa informacién no
pueden entender la situacién o los comportamientos del abuelo.

Son parte de la familia y necesitan saber lo que acontece en ella.

Promover la aplicacién de politicas y programas de promocion del
apoyo emocional y financiero para las necesidades de la familia.
El apoyo emocional es clave en esta enfermedad que es
especialmente dura para los miembros de la familia. Los nifios,
igual que los adultos, conviven con las pérdidas continuas de la

persona enferma, con la sensacién de que va dejando de tener
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las caracteristicas que le identificaban, con el no reconocimiento a
las personas mas cercanas, por lo que es muy dificil que puedan
gestionar solos sus sentimientos. Ademas si la familia cuenta con
recursos econdmicos o de apoyo externo, tendra menos
dificultades para dedicarse al cuidado sin la preocupacion de no

poder atender al enfermo adecuadamente.

Reconocer la fuerza de la familia y respetar su individualidad y su
forma de prestacion de atencién. La fuerza de la familia es clave
en el abordaje de este tema. Para adaptar la atencion
necesitamos saber como viven los nietos, sus percepciones y la

repercusion de la enfermedad en ellos.

Entender las necesidades de desarrollo del nifio y del
adolescente, y las necesidades de la familia en los diferentes
sistemas de prestacidon de la asistencia sanitaria. Hemos de
recordar a las familias que el cuidado de los nifios es importante
aunque el abuelo genere una gran carga por sus necesidades. El
nifio puede participar del cuidado al abuelo pero siempre teniendo

presente también sus necesidades.

Fomentar y facilitar el apoyo entre las familias. Muchas familias
sufren el mismo problema y los grupos de ayuda mutua son un
apoyo que se ofrece a los familiares,por ejemplo desde las
asociaciones de familiares que son muy bien valoradas.
Actualmente estas asociaciones no plantean actividades para

ninos.

Garantizar un sistema de salud flexible y accesible de acuerdo
con las necesidades de cada familia. En Atencién Primaria y en
el caso de los enfermos de Alzheimer el cuidador siempre
participa en el plan de cuidados y como llevarlo a cabo. Se
valoran las necesidades del cuidador pero es una asignatura
pendiente valorar las necesidades de los demas miembros de la

familia e incluir en esta valoracién a los nifios.
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“El diagndstico enfermero es el juicio clinico que formulan las enfermeras sobre
las respuestas del individuo, la familia o la comunidad a las afecciones o
procesos vitales. A tenor de dicho juicio la enfermera sera responsable de la
monitorizacion de las respuestas del cliente, de la adopcion de decisiones que
culminaran en un plan de cuidados y de la ejecucion de las intervenciones,
incluyendo la colaboracion interdisciplinar y la derivacion del cliente si fuera
necesario™.

Entre estos diagnosticos, en la tabla 3 se presentan los que podrian estar
vinculados a las respuestas de las familias y en este caso de los nietos frente
a la enfermedad de uno de sus miembros. En el caso de los nietos podria ser
clave valorar si esta situacion le provoca reacciones ineficaces y facilitarles
ayuda para la adaptacion a esta nueva situacion. Incluso seria mas importante
prevenir este tipo de respuestas mediante la facilitacion de herramientas o
actividades que promuevan que los nifios y nifias se adapten de manera sana a
los cambios que se van a producir en su familia relacionados con la evolucién
de la enfermedad de sus abuelos.

Se observa que en la mayoria de casos los diagnosticos identificados son de
“‘Riesgo” o de “Disposicidn para mejorar’. Lo que resulta de interés para la
enfermera de Atencién Primaria para planificar y tener presente la prevenciéon

de esta situacion en los nifios y sus familias.
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Tabla 3. DIAGNOSTICOS NANDA 2012-2014: El nifio ante la

enfermedad de Alzheimer de su abuelo.

Codigo Nombre Definicion
00057 Riesgo de deterioro El cuidador principal corre el riesgo de no poder crear,
parental mantener o recuperar un entorno que promueva el
crecimiento y desarrollo 6ptimos del nifio.
00058 Riesgo de deterioro de la Alteracion del proceso interactivo entre los padres o
vinculacién persona significativa y el lactante/nifio que fomenta el
desarrollo de una relacion reciproca protectora y formativa.

00060 Interrupcion de los Cambio en las relaciones o en el funcionamiento familiar.

rocesos familiares

00062 Riesgo de cansancio del | El cuidador es vulnerable por percibir dificultad en el

rol de cuidador desempenio del rol de cuidador familiar.

00069 Afrontamiento ineficaz Incapacidad para formulas una apreciacion valida de los
agentes estresantes, elecciones inadecuadas de
respuestas practicadas y/o incapacidad para utilizar los
recursos disponibles.

00072 Negacion ineficaz Intento consciente o inconsciente de pasar por alto el
conocimiento o significado de un acontecimiento, para
reducir la ansiedad o el temor, que conduce a un
detrimento de la salud.

00073 Afrontamiento familiar Comportamiento de una persona significativa (familiar u

ncapacitante otra persona de referencia) que inhabilita sus propias
capacidades y las del cliente para abordar de forma eficaz
las tareas esenciales para la adaptacion de ambos al reto
de salud.

Afrontamiento familiar La persona principal (un familiar o un amigo intimo) que

comprometido habitualmente brinda soporte proporciona un apoyo,
confort, ayuda o estimulo que puede ser necesario para

00074 que el cliente maneje o domine las tareas adaptativas
relacionadas con su reto de salud.

00075 Disposicion para mejorar el | Manejo efectivo de las tareas adaptativas del miembro de

afrontamiento familiar la familia implicado en el reto de salud del cliente, que
ahora muestra deseos y disponibilidad para mejorar su
propia salud y desarrollo y los del cliente.

00083 Conflicto de decisiones Incertidumbre sobre el curso de la accion a tomar cuando

la eleccion entre acciones diversas implica riesgo, pérdida

0 supone un reto para los valores y creencias personales
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Duelo

Complejo proceso normal que incluye respuestas y

00136 conductas emocionales, fisicas, espirituales, sociales e
intelectuales mediante las que las personas, familias y
comunidades incorporan en su vida diaria una pérdida
real, anticipada o percibida.

00137 Afliccion crénica Patrén ciclico, recurrente y potencialmente progresivo de
tristeza omnipresente experimentado (por un familiar,
cuidador, individuo con una enfermedad cronica o
discapacidad) en respuesta a una pérdida continua, en el
curso de una enfermedad o discapacidad.

00148 Temor Respuesta a la percepcion de una amenaza que se
reconoce conscientemente como un peligro.

00157 Disposicion para mejorar la | Patrén de intercambio de informacién e ideas con otros

comunicacion que es suficiente para satisfacer las necesidades y
objetivos vitales de la persona y que puede ser reforzado.

00158 Disposicion para mejorar el | Patrén de esfuerzos cognitivos y conductuales para
afrontamiento manejar las demandas que resulta suficiente para el

bienestar y que puede ser reforzado.

00159 Disposicion para mejorar | Patron de funcionamiento familiar que es suficiente para
los procesos apoyar el bienestar de los miembros de la familia y que
familiares puede ser reforzado.

00161 Disposicion para mejorar | La presencia o adquisicion de informacion cognitiva sobre
los un tema especifico es suficiente para alcanzar los
conocimientos objetivos relacionados con la salud y puede ser reforzada.

00172 Riesgo de duelo Riesgo de aparicion de un trastorno que ocurre tras la
complicado muerte de una persona significativa, en el que la

experiencia del sufrimiento que acompafa al luto no sigue
las expectativas normales y se manifiesta en un deterioro
funcional.

207 Disposicion para mejorar | Patron de colaboracién que es suficiente para satisfacer
las relaciones las necesidades mutuas y que puede ser reforzado.

210 Deterioro de la capacidad | Reduccion de la capacidad para mantener un patron de
de recuperacion respuestas positivas ante una situacion adversa o una

crisis.

211 Riesgo de compromiso de | Riesgo de reduccion de la capacidad para mantener un
la capacidad de patron de respuestas positivas ante una situacion adversa
recuperacion 0 una crisis.

214 Disconfort Percepcion de falta de tranquilidad, alivio y trascendencia

en las dimensiones fisica, psicoespiritual, ambiental y

social.
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2.5. La relacion abuelos-nietos

La investigacion sobre las relaciones entre los abuelos y nietos es
relativamente nueva aunque han experimentado un gran crecimiento a partir
de 1980°%%,

En estos trabajos se han estudiado distintas variables si bien mas centradas en
la relacién del abuelo con el nieto que desde la perspectiva inversa. Algunos
autores han definido tipologias de los diferentes estilos de ejercer de abuelo,
de los significados de los diferentes roles que los abuelos desempefian en la
familia, qué variables influyen en la calidad y el tipo de relacién entre abuelos y
nietos, asi como las actividades que suelen realizar juntos y la satisfaccion que
les produce. También se ha estudiado la sobrecarga que padecen algunos
abuelos por la gran dedicacién al cuidado de los nietos.

Algunos datos pueden ayudarnos a comprender mejor la intensidad e
importancia de la relacion. En Espaiia, segun el Informe IMSERSO 2010%%, 9
de cada 10 personas mayores de 65 afios tienen algun nieto. De estas un
35% realizaba tareas de cuidado de los nietos en el momento del estudio y un
42% las realizd en el pasado. Es decir, casi 8 de cada 10 abuelos cuidan o han
cuidado de sus nietos. Ademas un 49,5% de las personas que cuidan de sus
nietos en la actualidad lo hacen a diario con una media de unas 5,8 horas.

Una prueba concreta de la valoracion de la relacion lo constituye el movimiento
de protesta por parte de abuelos y abuelas que demanddé que se tomase
conciencia de la funcion relevante de abuelos y abuelas y se protegiesen las
relaciones entre los abuelos y los nietos tanto en caso de ruptura familiar como
por dejacion de obligaciones por parte de los progenitores. Esto llevo a los
organos legislativos de este pais a aprobar la Ley 42/2003 en materia de
relaciones familiares de los nietos con los abuelos que regula estos
supuestos®.

Neugarten y Weinstein® definieron cinco estilos de ejercer de abuelo/a:
abuelos formales, con busqueda de diversién, cuidadores, reserva de sabiduria
y distantes. El rol de abuelo cuidador es especialmente relevante en nuestro

contexto.
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Creasey y Kaliher®® concluyen que el grado de intimidad de la relacién abuelos-
nietos disminuye con el aumento de la edad. El soporte instrumental por parte
de los abuelos decrece al aumentar la edad de los nietos. Los nietos mayores
expresan menor deseo de gran frecuencia de contacto, de ayuda instrumental,
de aprobacion y de admiracién. Por otro lado Hill y Holmbeck® concluyen que
ningun resultado afirma la disminucion de la relacion interpersonal desde el
punto de vista cualitativo: raramente los nietos definen la relacién con los
abuelos menos 6ptima en funcién de la edad.
Existen variables que pueden influir en la relacion entre abuelos y nietos como
el género del nieto/a o el del abuelo/a, la linea familiar (si son abuelos paternos
o maternos), la frecuencia de contacto, asi como las actividades que realizan
conjuntamente. Pinazo y Montoro®® sefialan que los aspectos que determinan
la calidad de la relacion son: a) la frecuencia del contacto entre abuelos y
nietos; b) la relacion cercana y frecuente entre abuelos y padres; c) las
actividades de acompafiamiento (conversar, pasear, mirar fotos y recuerdos
familiares, visitar amigos y familiares, discutir y tomar decisiones, rezar) entre
abuelos y nietos; y d) la percepciéon del abuelo/a como cuidador y como
maestro, fuente de adquisicion de conocimientos y destrezas.
La mayoria de estudios sefalan la satisfaccion por parte de los abuelos de la
relacion con sus nietos®.
Los abuelos dan a los nietos: afecto, amor, cuidado, valores morales,
experiencia de la vida, soporte, comprension, amistad, tiempo, compafia, y
reciben estimulacion, entretenimiento, amor, inspiracién, continuidad en el
futuro y amistad®.
En relacién a las actividades que los nietos realizan con sus abuelos/as,
Kennedy®' en 1992 las divide en cinco grandes grupos:

1. Sociabilidad: hablar, verla TV, etc.
Companerismo: contar historias, hacer deporte, jugar, ir a pescar, etc.
Ayuda doméstica: cocinar, tareas de la casa, comprar, etc.
Ocio de los abuelos: comer fuera, ir a pasear, etc.

Ayuda exterior: huerto, negocios, actividades externas, etc.

o 0 ke N

No clasificados
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En el estudio de Triado, Villar et al., realizado en nuestro pais, las actividades
mas realizadas seguian este orden: Vigilarlo en el parque o en casa, elogiarlo,
jugar con él, pasear juntos, preparar la comida, premiarlo, darle la comida,
cuidarlo cuando esta enfermo y llevarlo al coIegioGz. Asi mismo en otro estudio
Triado, Martinez y Villar®® concluyen también que “los abuelos de la linea
familiar paterna se ven como figuras mas distantes en tanto que los de la linea
materna se les percibe como representando una gran variedad de roles
positivos en la vida de los adolescentes”.

La edad del nieto influyd de forma importante en todas las actividades
estudiadas, en la mayoria de los casos a mayor edad del nieto menor
implicacién en las actividades de ocio, a excepcion de ver la television y
actividades culturales en las que la edad del nieto influy6é positivamente en la
frecuencia de dichas actividades. Asi mismo a mas edad del nieto es mas

probable que realicen menos actividades basicas y mas educativas.

2.6. Los ninos frente a la enfermedad

Socialmente no es habitual, en la actualidad, incluir a los nifios pequefios en
la realidad de una enfermedad o muerte en la familia. Afos atras en nuestro
pais, dado que era frecuente la convivencia de varias generaciones de la
familia en la misma casa, habitualmente los nietos convivian con la enfermedad
o muerte del abuelo, ya que incluso los difuntos permanecian en el domicilio
durante el velatorio.

Esta situaciéon ha cambiado, actualmente existe una fuerte tendencia, a nivel
social e incluso desde la pedagogia contemporanea, a ignorar a los nifios en
aspectos relacionados con la enfermedad y la muerte. Esto es contradictorio,
no obstante, con el hecho de ver como en el cine, la television y en muchos
videojuegos la muerte esta muy presente pero no asi en la realidad cercana a
ellos.

No existe método pedagdgico especifico para formar en el tema de la muerte a
los adultos y mucho menos a los nifios, si bien son experiencias a las que
seguro todos se tendran que enfrentar. Ante la muerte de algun animal o

mascota del nifio es frecuente escuchar que se ha escapado, o incluso

45



sustituirla por otra muy similar para evitar hablar de la muerte de esta mascota
con el nifio.

A pesar de esta realidad actualmente empiezan a existir algunos cuentos que
hablan de la muerte o enfermedad del abuelo®®’. No obstante sigue siendo un
tema que no se trata habitualmente ni en las familias ni en la escuela.

En la enfermedad de Alzheimer existe un duelo paralelo a la enfermedad. El
duelo por las pérdidas que va teniendo el abuelo por la merma de su salud de
forma paulatina y por todas las capacidades que va perdiendo al evolucionar la
enfermedad.

Segun Olga Lizasoain, autora del duelo en la enfermedad infantil®®, hay tres
mitos que los adultos, tradicionalmente, asumen respecto al proceso de duelo
en los nifos:

* No entienden lo que sucede, ni se dan cuenta.

* No es necesario enfrentarles al dolor, hay que protegerlos y apartarlos.

* No tienen capacidad de elaborar el duelo.

Los nifios dan siempre un significado a las cosas y se dan cuenta de todo lo
que acontece a su alrededor. Precisan elaborar también el duelo por la pérdida,
darle un significado, por lo que es importante que se les hable, se les explique
lo que ocurre y no se les excluya de los acontecimientos; esto les permite
experimentar el apoyo social y aceptar mejor la realidad de la pérdida.

“El silencio de los adultos contribuye a la sensacion de soledad del nifio o del
adolescente. Estos dan un valor fundamental a la transparencia y no saben
vivir fingiendo que no pasa nada. A los nifios el hecho de la enfermedad, del
dolor, de la muerte les preocupa bastante mas de lo que los adultos pensamos
0 queremos creer, y participar en el proceso les permitira afrontar la pérdida de
una manera mas positiva™®.

En el cancer es habitual la presencia de la conspiracion del silencio, que se
define como todas aquellas estrategias, esfuerzos de pacientes, familia y/o
sanitarios destinados a evitar que alguna de las partes involucradas conozcan
no soélo el diagnéstico y/o pronéstico de la enfermedad, sino también las
emociones, las dificultades o el propio malestar que les atenaza. También se
puede definir como una alteracion de la informacion con el acuerdo implicito o

explicito de negar la situacion al propio enfermo®.
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Seguramente esta conspiracién surge como defensa psicologica para proteger
al enfermo y a veces a los mismos familiares, por la dificultad y el dolor que
les produce hablar de la situacién. Probablemente con la evitacion de hablar de
la enfermedad de Alzheimer de su abuelo a los nifios se produzca una
situacion de esta “conspiracion del silencio”.

Todo ello entra en contradiccidn con los posicionamientos claros a favor de que
los nifios sean informados, como la Carta Europea de los Derechos del Nifio
que expresa el derecho del nifio a: “recibir una informacion adaptada a su

edad, su desarrollo mental y su estado afectivo y psicolégico™®.
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3. ANTECEDENTES

Los primeros estudios sobre la repercusion en los nietos de la enfermedad de
Alzheimer de sus abuelos son del afio 1989, pero no ha habido posteriormente
un gran seguimiento de la investigacion en este tema. Aunque si han ido en
aumento los estudios sobre cuidadores y la sobrecarga del cuidado o
evaluaciones de programas para disminuir la sobrecarga en el cuidador.
Las Asociaciones de Familiares desde hace afos intentan aproximarse al tema
con consejos para explicar la enfermedad a los nietos, materiales divulgativos,
incluso existen cuentos que hablan de un abuelo enfermo de Alzheimer.
También existen experiencias de programas en colegios para explicar la
enfermedad a los nifios y obras de teatro infantiles con el mismo fin ( ver
materiales para nifos).

Sin embargo estamos lejos de conocer las vivencias de los nietos cuando la
enfermedad de Alzheimer hace su presencia en la familia y qué variables
pueden ayudar o dificultar la relacion después de ello.

Algunas de las investigaciones en este tema son fruto de tesis doctorales como
las de Creasy, Beach, Foss, Orel y Celdran, de las que se han publicado
diferentes articulos que se comentan a continuacion.

Los estudios que se comentaran se han clasificado en dos grandes grupos
segun hayan sido desarrollados en nuestro pais o en el extranjero puesto que
los factores sociales y culturales son determinantes en este tipo de
investigaciéon, como pueden ser los modelos de cuidar, si se cuida en el

domicilio o si los nietos tienen fuerte vinculo con sus abuelos, entre otros.

3.1. Estudios internacionales.

Los estudios llevados a cabo fuera de nuestro pais revisados han sido
desarrollados con diferentes metodologias y con diferentes grupos de edad.
En la tabla 4 se presentan las principales investigaciones sobre la relacion
abuelo-nieto cuando el abuelo/a padece demencia, incluyendo las principales

caracteristicas de la muestra, de la edad de los nietos y la metodologia.
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Tabla 4. Principales investigaciones sobre la relacion abuelos-nietos

cuando existe demencia en el abuelo/a.

Autores Muestra Nietos Caracteristicas
Creasy y Jarvis ( 1989) 25 familias 8-18 Un grupo (demencia)
anos
Creasy, Myers, Epperson | 29+29 familias 8-18 Dos grupos (abuelos
y Taylor ( 1989) afios sanos y con demencia)
Beach(1994) 14 nietos,hijos o | 14-18 Hijos (4), nietos (6) y
sobrinos aflos sobrinos (4) de la
persona con demencia
Beach ( 1997) 20 nietos Media: | Un grupo ( demencia)
18 aflos
Foss ( 1998) 96 nietos Media: Tres grupos ( abuelos
15,4 sanos, con problemas
afios fisicos, y con problemas
cognitivos)
Werner y Lowenstein 12+12 abuelos y sus | Media: | Dos grupos (abuelos
(2001) nietos 19-20 sanos y con Alzheimer)
aflos
Howard y  Singleton | 6 nietas 21-27 Un grupo( demencia)
(2001) aflos
Orel y Dupuy ( 2002) 6 nietos en 3 7-17 Un grupo (abuelos con
Orel, Dupuy y Wright | hogares afios alguna discapacidad
(2004) multigeneracionales fisica o cognitiva)
Boland Hamill (2012) 29 adolescentes y | 11-21 29 nietos, 35 padres con
sus padres afios abuelo con Alzheimer

Modificado de Celdran, M. Percepcién de la relacion y vinculos que establecen nietos/as adolescentes

s .71
con su abuelo/a cuando éste padece una demencia’ .

En un primer analisis de estos estudios internacionales podemos destacar que

en la mayoria los nietos son adolescentes o adultos, a excepcion del estudio
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de Creasey’® vy el de Orel y Dupuy” si bien este ultimo incluye abuelos con
discapacidad fisica o cognitiva.

Los primeros autores que publicaron sobre este tema fueron Creasy y Jarvis™
en 1989. Llevaron a cabo su estudio en 25 familias con nietos de edades
comprendidas entre los 8 y los 18 afos con cuestionarios para medir el
ambiente familiar. Posteriormente realizaron otro estudio con dos grupos, uno
de abuelos sanos y otro grupo con abuelos con demencia. Entre sus resultados
destacan que los nietos de los abuelos con demencia suelen percibir su
relacion de forma negativa, disminuyen la frecuencia de contacto, realizan
menos actividades juntos y sienten una menor satisfaccion en la relacion. Los
abuelos participantes fueron seleccionados de una clinica de enfermos de
Alzheimer lo cual puede tener clara repercusion en los resultados comentados.
Posteriormente Beach” llevo a cabo un estudio con adolescentes de 14 y 18
afios que podian ser hijos, nietos o sobrinos de la persona afecta de Alzheimer,
y posteriormente en 1997 realiz6 otro estudio en que la media de edad era de
18 afios’®, utiliz6 entrevistas semi-estructuradas concluyendo que el 73%
experimentan la situacién de cuidado como una influencia positiva en las
relaciones familiares (entre hermanos, con las personas mayores, con la madre
y con los amigos).

Los principales resultados de este estudio en relacion a 5 categorias se

describen en la tabla 5.
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Tabla 5. Categorias primarias de Beach

> Aspectos positivos del cuidador

* Aumento del vinculo afectivo con la madre.

* Mas oportunidades para los hermanos para pasar tiempo juntos.
* Facilita el uso del humor entre los miembros de la familia para hace
frente a trastornos de comportamientos de la persona enferma.

> Consecuencias negativas de cuidado

* Disminucién de tiempo para la resolucion de conflictos familiares.
* Enfoque de la mayoria de las conversaciones familiares en persona
enferma.

* Creacion de celos / envidia por parte de los adolescentes.

» Compaiieros como grupo de apoyo

*Concepcion de la situacion familiar por sus compafieros fue transitoria.
* Los encuestados tenian menos tiempo libre para si mismos.
* Los encuestados sentian menos comodos en traer a amigos a casa.

> Apoyo del profesor

* Los maestros rara vez eran conscientes de la situacién familiar de los
adolescentes.

* Los encuestados sentian ambivalencia sobre el apoyo del maestro o
de la escuela y la sensibilizacion.Estos adolescentes no queria ser
sefalados o recibir atencidén especial.

» Comportamiento del Paciente

*Interiorizan y se culpan a si mismos por la ira del paciente.

* Experimentan dificultades para predecir las reacciones del paciente.
*Buscan instrucciones sobre "cémo", "cuando" y en que condiciones se
van a producir.

*Se sienten avergonzados por conductas inapropiadas en los pacientes
en lugares publicos.

*Tuvieron que hacer frente al comportamiento violento del paciente.

Fuente: Beach, D. en “Family care of Alzheimer victims”. The American Journal of Alzheimer's Care and
Related Disorders & Research, January/February 1994 (traducida) .
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Foss’’ en 1998 realizé su tesis doctoral con el estudio de tres grupos de nietos
adolescentes: con abuelos sanos, con abuelos con problemas fisicos y con
abuelos con problemas cognitivos. Entre sus conclusiones destacé que el
grupo de nietos de abuelos con problemas cognitivos percibian una pérdida
significativa de la relacion, del rol de confidente de su abuelo o del interés que
muestra en las actividades que realizan conjuntamente.

Werner y Lowestein’® en 2001 en su investigacion estudiaron a nietos de
abuelos con Alzheimer de 19-20 afios mediante la utilizacion de dos
cuestionarios, el adaptado del Grandaprent Role Interview (GRI) de Hurme™ 'y
12 items de la teoria de la solidaridad familiar de Bengston®. Sus resultados
destacan que no encontraron diferencias,en general,entre factores emocionales
y factores ligados al rol simbdlico de abuelos, asi como tampoco entre las
actividades realizadas por abuelos y nietos (charlar, hablar por teléfono, comer
juntos) aunque si en la frecuencia.

Existen también otros trabajos realizados con nietos de edades, en general,
mas mayores como los de Howard y Singleton®' ( 2001) ( 21-27 afios) en el
cual senalan la necesidad de informacién de la enfermedad y la necesidad de
apoyo o, los de Orel, Dupuy y Wright®? (2004) en que describen destrezas y
habilidades que pueden ayudar a los nietos en el futuro (por ejemplo:
paciencia, empatia, compasion). Asi mismo también Szinovac®® (2003), que
estudié adolescentes de 12 a 17 afios, sefiala como mostraron empatia y
respeto por el progenitor que asume el papel de cuidador primario y afirmaron
que la implicacién conjunta en el cuidado mejoraba la vinculacién con los
padres, aunque sin embargo, se quejaban de que el cuidado limitaba sus
actividades y las de su familia, que la tensién del cuidador se transmitia a las
relaciones familiares y que el enfermo absorbia la atencidén de los padres.

En 2012 Boland Hamill®* ha publicado los resultados de su investigacion que
ha llevado a cabo con adolescentes cuyos abuelos estaban diagnosticados de
enfermedad de Alzheimer y a sus padres mediante entrevistas telefénicas.
Entre sus conclusiones sefala que los adolescentes proporcionan mas ayuda
cuando los padres cuidan mas y cuando los nietos sienten mayor afecto por

sus abuelos.
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3.2. Estudios en Espana

Con toda seguridad en el cuidado familiar existen factores diferenciales entre
paises, ademas de aspectos culturales, que pueden tener influencia en las
relaciones familiares e incluso con otros factores que puedan influir en las
percepciones de los nietos sobre la enfermedad. Por todo ello las
investigaciones llevadas a cabo en nuestro pais son basicas en el abordaje de
esta investigacion.
A continuacién se describen los trabajos localizados que abordan la relacién
abuelos con Alzheimer y sus nietos.
Celdran”’ en su tesis doctoral (2007) llevé a cabo su investigacién con el
objetivo de estudiar qué tipo de relacion se establece entre una abuelo/a con
demencia y su nieto/a adolescente y qué variables influyen en ella, asi como el
impacto que la vivencia de la enfermedad tiene en el nieto/a y qué variables
influyen en ella. La muestra fue de 145 nietos/as de entre 14 y 21 afos que
fueron seleccionados porque el abuelo/a estaba en un centro de dia o en una
residencia de Barcelona ciudad o de su area metropolitana. Se les pas6 un
cuestionario auto administrado con preguntas abiertas y cerradas. Entre los
que no quisieron participar la negativa fue debida en un 28,57% al rechazo de
la cuidadora principal y un 22,86% por parte de los propios nietos/as. La
metodologia era cuantitativa y cualitativa con una mayor preponderancia de la
parte cuantitativa.
Posteriormente ha publicado nuevos estudios relacionados con el tema junto
con otros autores con diferentes objetivos®8,
Entre los principales resultados, del estudio de 2011%, vinculados a la
percepcion de la relacibn que los nietos adolescentes mantienen con su
abuelo/a con demencia, y los cambios en esta relaciéon destacan:

e Emociones: Las emociones mas mencionadas fueron por orden:

satisfaccion, sentimientos de pérdida, y de culpabilidad. Las que menos:
incomprension y celos.

e Frecuencia de contacto: Mas de la mitad explicaron alta frecuencia de

contacto: diaria (22,7%) los que conviven en el mismo domicilio o

semanal (30.5%) una vez al mes (35,5%) y alguna vez al afio (11,3%).
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Respecto a los cambios motivados tras la enfermedad un 42,1%
sefialan que no hubo mas contacto que antes mientras que el resto cree
que habia permanecido igual o que habia aumentado.

Cercania emocional: El sentimiento de cercania emocional fue

homogéneo, distribuido entre bajo (51,8%) y alto (48,2%) y estaba
influido por la percepcién que el nieto tenia de la salud del abuelo;
sintiéndose mas cercano a mejor salud percibida. También influia
positivamente que el abuelo/a fuera de la linea materna y una buena
relacion previa con su abuelo. Mientras que la progresiéon de la
enfermedad no parecia influir en la relacién.

Los cambios como consecuencia de la enfermedad sefalan una
disminucién de la cercania emocional en el 41,7%, para el 43,4% se
mantenia estable y sbélo 10 nietos (6,9%) consideraron que habia
habido una mejora en la cercania emocional desde la apariciéon de la
demencia.

Satisfaccion en la relacion con su abuelo/a : En relacion a la satisfaccién

cuando el abuelo ya padece la enfermedad, la puntuacion mayoritaria,
en una escala de 0 a 10, se situaba en la mitad pero destaca que un
30% determindé una nota mayor a 7.

La satisfaccion cuando la enfermedad ya estaba instaurada fue
significativamente mas baja que la satisfaccion anterior a la enfermedad.
Mas de la mitad (63,5%) de los nietos que consideraban que su relacion
con su abuelo habia empeorado (n = 52) dijeron que el cambio era

causado directamente por la enfermedad.

De los resultados en relacién a los cambios que les ha supuesto, en su vida y

en su relacion con la familia®® (2012) destacan:

Cambios en su propia vida: Cuando los nietos compararon sus vidas

con la de sus compafieros que no tenian un abuelo con demencia, por lo
general, percibian pocos cambios 0 ninguno.

Sin embargo, los nietos que vivian con sus abuelos en la misma casa
destacaron que participaban en el cuidado de sus abuelos, aunque

ninguno de ellos eran los cuidadores principales, y que esta ayuda
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chocaba con la necesidad de autonomia e independencia que los
adolescentes necesitan. No obstante también mencionaron aspectos
positivos.

Cambios en la relacion entre los nietos v sus padres: Los resultados

muestran que los cambios percibidos en su relacion con sus padres,
debido a la enfermedad del abuelo, tienden a ser muy positivos. Algunos
nietos explicaron haber aprendido estrategias de afrontamiento y valores
con respecto a la atencién a las personas mayores al ver cOmo sus
padres actuaban con su abuelo enfermo.

Cambios en la relacién del nieto con el conyugue del abuelo/a con

demencia: La mayoria de los participantes consideraron que la
enfermedad habia afectado a esta relacion. Los cambios
mayoritariamente eran positivos aunque existian también negativos.
Los nietos manifestaban sentirse mas cerca del abuelo sano y ofrecian
apoyo emocional e instrumental. También aumenté su frecuencia de
contacto y cercania emocional. Algunos aspectos negativos estaban
asociados a las reacciones inadecuadas de los abuelos sanos hacia su
pareja o que su tarea de cuidador principal podia restringir el contacto y

reducir las oportunidades para las actividades compartidas.

Una nueva investigacién de Celdran®” en 2009 fue dirigida al estudio
comparativo de adolescentes con abuelos con demencia en relacion a otros
adolescentes con abuelos sanos. En este estudio participaron 64 nietos, 32
nietos de abuelos con demencia y 32 nietos de abuelos cognitivamente sanos.
La edad de los nietos era de entre 14 y 21 afios. Los abuelos no estaban
ingresados en residencias ni convivian con sus nietos en el mismo domicilio.

Los resultados mas destacados sugieren:

Frecuencia de contacto con el abuelo/a: No se encontraron diferencias

significativas entre la frecuencia de contacto entre los dos grupos.

e Actividades de ocio: Las actividades mas mencionadas en los dos

grupos fueron conversar y ver la television seguida de: ver fotos, pasear,
jugar. Si bien encontr6 diferencias en la frecuencia de las mismas, en

los abuelos sanos era superior la frecuencia en: en conversar, cocinar
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juntos y ver la television. Mientras que en el grupo de los abuelos con
demencia era superior la frecuencia en: pasear, jugar juntos, escuchar
musica y leer.

Cuidados hacia el abuelo: En un subanalisis llevado a cabo

exclusivamente con los nietos con abuelos con demencia se observo
que las actividades mas mencionadas fueron las contempladas como
basicas: ayuda en la movilidad del abuelo, ayuda a la hora de las
comidas. La implicacion es mayor en las actividades basicas frente a las
actividades instrumentales de cuidado asi como también en la variedad
de los cuidados.

Intimidad y satisfaccién con la relacion: El nivel de cercania era mayor

en los nietos de los abuelos sanos vy la satisfaccion percibida con la
relacion fue elevada en ambos grupos si bien en el grupo de abuelos sin

la enfermedad era mayor.

Cambios en la relacion: En la valoracién que hacian los nietos de
abuelos con demencia el 50% consideraron que su relacion, en general,
continuaba de manera similar a como era antes de la enfermedad,
mientras que un 37,5% sentian que habia empeorado tras la aparicidén

de la misma y para el 12,5% habia mejorado.

En una investigacion posterior de la misma autora®, publicada en 2009, el
objetivo fue conocer el aprendizaje que los nietos adolescentes hacen de la
enfermedad asi como los consejos que darian a otros adolescentes. La
metodologia era cualitativa con dos preguntas abiertas dirigidas a los
adolescentes:

1.

¢ Qué lecciones habian aprendido de la experiencia de tener un abuelo/a

con demencia?

2. ¢Qué consejos darias a otro adolescente en la misma situacion?

A la primera pregunta, respondieron 129 adolescentes, la mayoria de las

respuestas fueron con connotaciones positivas (57,25%).
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Se agruparon estas respuestas en 5 categorias:

v' Actitud frente a la vida: La experiencia parece dar a los adolescentes

una oportunidad de reflexionar sobre si mismos vy su vida.

v' Cambios personales: Manifiestan cambios relacionados con su

comportamiento, como la paciencia, la responsabilidad, o la compasion.

v' Reflexion sobre el envejecimiento: La demencia ha influido en su punto

de vista acerca de la gente mayor, e incluso en el de su propio
envejecimiento.

v La importancia de la familia: La enfermedad les ha hecho reflexionar

sobre la importancia de la relacién con la familia y del soporte familiar
cuando aparecen problemas.

v El conocimiento de la enfermedad: Refieren haber aumentando los

conocimientos sobre la demencia, entendiendo la enfermedad y sus

consecuencias.

En relacion a los consejos que darian a otro adolescente en la misma situacién
respondieron 134 participantes.
Las respuestas se agruparon en 4 categorias:
v' Aceptacién: La respuesta mas frecuente incluia consejo sobre la
aceptacion de la enfermedad y del comportamiento, disfrutando de las
cosas buenas que aun mantenia y teniendo paciencia.

v' Acciones hacia los abuelos: Consejos sobre mantener una relacion

normal con los abuelos a pesar de la enfermedad, intentar hacer juntos
las cosas que aun pueda hacer y evitar las rifas.

v' Cuidado: Las ideas relacionadas con el cuidado tanto directo al abuelo o
apoyar al cuidador principal.

v Afecto: Dar afecto y amor como lo mas importante que un nieto podria
hacer por el sufrimiento de su abuelo con demencia. Mencionan con
frecuencia que un vinculo emocional con el abuelo es importante, a

pesar de la enfermedad.
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Xose Ramon Garcia-Soto y Miguel Goiii Imizcoz®® en 2007 publicaron un
libro con los resultados del analisis cualitativo y cuantitativo de dibujos y
redacciones de 46 nifos/as de entre 5 y 15 afos. La seleccidon de los
participantes fue a partir de asociaciones de familiares de enfermos con
Alzheimer y de la consulta de neurologia. Los familiares enfermos fueron 1
bisabuela, 29 abuelas, 15 abuelos, y un tio abuelo.

Las conclusiones generales sefalan que ante la preocupacion por la posible
repercusion en los nietos existe un riesgo real y unos efectos conocidos, pero
la informacién adecuada sobre la enfermedad y los problemas que provoca y
el modo de afrontarlos es un factor de proteccion. Ademas concluyen que es
posible que los efectos de la enfermedad sean menos destructivos de lo que
los padres temen, incluso apuntan a que un buen manejo de la enfermedad
puede ser una experiencia con valor educativo para los nifios y su vida futura.
En 2008 describen las conclusiones del anadlisis de relatos de los mismos
nietos en relacién a conocer su capacidad para entender la enfermedad y su
actitud ante la situacion®. Se les pidié que escribieran una redaccién sobre que
le pasaba al familiar enfermo, como lo veian, qué cosas hacian con él y qué les
gustaria hacer.

Entre sus conclusiones destacan que a los 6 afos los nifios y nifias pueden
comprender correctamente los sintomas y caracteristicas de la enfermedad de
su abuelo, muestran una capacidad suficiente para adaptarse al problema y
disfrutar de la relacion, y que las etapas de la enfermedad actuan como un
marcapasos del desarrollo de las ideas que manejan los nifios y de las
valoraciones que realizan. Es remarcable que a pesar de los problemas opinan
que pueden tener una relacion satisfactoria.

En otro estudio en 2011, analizan los relatos de forma cualitativa, segun la
teoria fundamentada, para valorar la influencia de la fase de la enfermedad en
la que se encuentra el abuelo®'. En el analisis segun las descripciones que los
nietos hacian de su abuelo se codificaron a qué estadio de GDS
corresponderia y luego se compararon con el GDS que tenia realmente el
abuelo.

Los datos sugieren que hay relacion entre la etapa que se encuentra el abuelo

y como elabora el nieto su descripcién, en la fase inicial se evidencia “una
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magnificacion, propia de una situacion de limites mal conocidos, que sugiere
desborde ante el impacto de la enfermedad y los cambios que provoca”. En la
etapa intermedia la objetividad y concordancia entre la descripcion del nieto y
la realidad refleja “que con el paso del tiempo, mejora la capacidad de los nifios
para percibir y describir el problema “. En cuanto a la etapa mas avanzada de
la enfermedad los nifios en estos casos minimizan y describen caracteristicas
de GDS menores a los que en realidad esta su abuelo, “la minimizacion
sugiere una reaccion ante el agravamiento irreversible de la situacion.”
Estos autores defienden las narraciones, desde el punto de vista metodoldgico,
como un instrumento de recogida de informacion idéneo para sondear las

experiencias y vivencias infantiles.
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4. OBJETIVO

La motivacidén para realizar este estudio surge de observar la situacién que se
produce en las familias cuando uno de sus miembros ancianos enferma de
Alzheimer. Los adultos viven la enfermedad de sus progenitores con muchas
incertidumbres, desconocen como evolucionara la enfermedad de su familiar
pero saben que esta evoluciéon impregnara la vida cotidiana de toda la familia y
temen que los nifios y nifias que conviven con un abuelo o abuela enfermo de
Alzheimer se vean afectados negativamente por los comportamientos y
necesidades que provoca la enfermedad.

Ante esta situacidn las personas con hijos cuyos progenitores padecen la
enfermedad de Alzheimer viven inmersos en diversas contradicciones en
relacion a sus hijos: por un lado la mayoria de las veces pretenden proteger a
los nifilos ocultandoles la enfermedad que padecen sus abuelos y por otro
saben que es imposible ocultar una enfermedad cuyos sintomas se agravan
con su progresion. También perciben que las atenciones a los nifios se ven
mermadas por el cuidado que deben prestar a los enfermos, cosa que les hace
sentirse culpables pero son conscientes que, no so6lo no dejaran de cuidarlos,
sino que la intensidad de los cuidados se incrementara con el tiempo.
La mayoria de estudios referentes al impacto de la enfermedad de Alzheimer
en el ambito familiar describen las consecuencias en los adultos,
especialmente en la persona cuidadora, y son muy escasos aquellos que
hacen referencia a los nifios.

Ante esta escacez de conocimiento se ha planteado un estudio exploratorio.

Objetivo: Identificar y analizar los conocimientos, vivencias, experiencias,
sentimientos y preocupaciones de los nifios de 6 a 13 afios en relacién a la

enfermedad de Alzheimer (EA) de sus abuelos.

Objetivo secundario: Identificar los cambios que los progenitores hayan
observado en sus hijos relacionados con esta experiencia tanto fisicos,
emocionales, de comportamiento o sociales.
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5. METODOLOGIA.

5.1. Perspectiva tedrica. Investigacion cualitativa

El objetivo de la investigacion ha condicionado la utilizacion de la metodologia
cualitativa, por ser la mas adecuada para el abordaje del fendmeno de estudio
puesto que permite identificar la naturaleza profunda de las realidades,
estudiando lo que se quiere conocer en su contexto natural y analizando todas
las dimensiones que contribuyen a explicarlogz. Las percepciones y vivencias
de los nietos son parte de un sistema complejo sobre las repercusiones de la
enfermedad y los cambios que la misma supone en la persona enferma y en su
familia. La metodologia cualitativa permite profundizar en los significados que
los nietos conceden a la enfermedad de sus abuelos, asi como en sus
vivencias, expectativas, valores, motivaciones, actitudes y comportamientos
relacionados con la misma.

La investigacion cualitativa (IC) se asienta en una pluralidad de referentes
tedricos de distintas disciplinas que establecen el marco de la investigacion, los
paradigmas®. Los paradigmas son un conjunto de supuestos tedrico
metodolégicos utilizados por los investigadores para comprender-interpretar los
fendmenos y la realidad en el contexto de una determinada sociedad. Reflejan
la comprension que del mundo y de si mismos tienen los colectivos cientificos.
Desde el paradigma de una ciencia se establece su objeto y su método, los
problemas que entran en los limites de la indagacion cientifica y cuales quedan
fuera de ella. Los paradigmas actian como un marco teoérico de referencia.
En esta investigacion la aproximacion al fenémeno de estudio se ha realizado
desde el paradigma fenomenologico.

La palabra fenomenologia se deriva de la palabra griega “fenomenon “que
significa “mostrarse a si mismo”, poner luz o manifestar algo que puede
volverse visible en si mismo®.

El Paradigma Fenomenolégico engloba un conjunto de corrientes cuyo interés
se centra en el estudio de los significados de las acciones humanas y de lo que
ocurre en un contexto determinado.

|95

Para Husserl®™, a quien se considera el fundador de la fenomenologia, esta

consiste fundamentalmente en responder a la pregunta ;como conocemos? es
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decir, en la descripcion del mundo de la experiencia, en explicar cdmo los
individuos atribuyen significados a los fenbmenos sociales de su vida cotidiana.
Se trata entonces de una busqueda epistemologica.

Alfred Schiitz*, socidlogo y filésofo, considerd la fenomenologia el medio mas
adecuado para la fundamentacion filosofica de las ciencias sociales y la
introdujo en el estudio de las ciencias sociales, sentando las bases de la
microsociologia centrada en el estudio de la vida cotidiana. Para Schitz, el
estudio de la vida social no puede excluir al sujeto puesto que la realidad es un
mundo en el que los fendmenos estan dados, sin importar si éstos son reales,
ideales, imaginarios, etc. Asi pues, para este autor el objeto de analisis son las
experiencias y las acciones humanas.

Dos académicos de la enfermeria como Parse y Watson han utilizado sus
propios métodos fenomenoldgicos, adaptados en parte de las
fundamentaciones filoséficas tradicionales de la fenomenologia®’.

“La teoria de llegar a ser” de Parse®® se relaciona con la naturaleza existencial
o procesal de las interrelaciones entre los seres humanos, la vida y la salud. La
salud refleja la relacion que tiene el ser humano con su universo. Uno de los
principios de esta teoria esta relacionado con el llegar a comprender como las
personas imaginan y dan significado a su situacién a través del lenguaje. Como
metodologia trata de descubrir el sentido de las experiencias vividas. Y es la
teoria en la que se sustenta el marco teérico de la aproximacion de esta
investigacion. En tanto la salud de estos nietos tiene que ver con las relaciones
que estos establecen y los significados que dan a esta vivencia con sus
abuelos que padecen la enfermedad.

La pregunta de la investigacion (que también guid la entrevista) desde este
paradigma se centra alrededor de 4 ,cual es el significado de la experiencia de la
vivencia de los nietos en relacion a la enfermedad de su abuelo? Y ;como
afecta a la vida del nifio la experiencia de la enfermedad de sus abuelos?.
El sustrato fenomenolédgico esta en el intento de interpretaciéon de lo dicho o
hecho por las personas desde su punto de vista y esta presente en la
metodologia y también en el proceso de andlisis, en los resultados y en la

discusion.
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5.2. Diseno del estudio
Estudio cualitativo desde el paradigma fenomenolégico con entrevistas
semiestructuradas a nifos de 6 a 13 afios y entrevistas posteriores a sus

padres.

5.3. Diseno y descripcion de la muestra

Los participantes han sido nifios y nifias de 6 a 13 afios, residentes en
Catalufa, cuyo abuelo/a padecia EA y que mantenian una relacién habitual
entre ambos (como minimo contacto semanal).

Se han incluido los nifios de 6 a 13 afios porque como sefalan Garcia Soto y
Goiii® desde los 6 afios los nietos son capaces de describir los sintomas y
caracteristicas de la enfermedad de Alzheimer y de comprender y describir la
enfermedad. También estas edades, de entre 6 y 13 afos, se corresponden
con la edad de los participantes de otros estudios que han utilizado entrevistas
semiestructuradas con metodologia cualitativa®-'%".

Se han seleccionado nifios-nifias, que vivian tanto en area rural como urbana,
que convivian o no con el abuelo/a, nifios cuya madre era la cuidadora principal
del abuelo/a y otros que no, nifios a los que su abuelo les habia cuidado
anteriormente y otros que no y también nifios cuyos padres eran socios y
participaban de las actividades de una AFA y otros que no utilizaban este
recurso.

Se han excluido los nifios menores de 6 afos porque, en general, se les suele
ocultar la enfermedad y la muerte y ademas requieren técnicas de recogida de
informacion especificas. También a los mayores de 13 afos y adolescentes
porqué ya han sido objeto de numerosos estudios’® ""¥”- Asi mismo se han
excluido los nifios cuyo abuelo/a estuviese, en fase terminal o hubiera fallecido
para evitar consecuencias emocionales en los nifios al hablar del abuelo/a.
También los nietos cuyo abuelo estuviese institucionalizado dado que la
relacion no suele ser tan intensa. Los nifios de la edad de los estudiados no se
relacionan con el abuelo libremente en las instituciones como pueden hacerlo
en casa y ademas estos nifios y nifias son los que han sido mas estudiados en

otras investigaciones, por la facilidad de acceder a ellos. También se
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excluyeron a los adolescentes por vivir en una etapa de cambio en la que
intervienen en sus percepciones otros muchos factores.

El muestreo ha sido intencionado, razonado y teorico. Este tipo de muestreo
requiere elegir participantes con diversas caracteristicas buscando la
representatividad del discurso'®. Se buscaron los nifios que pudieran
responder a las preguntas de investigacién y conocer e interpretar el fenbmeno
estudiado en profundidad a partir de sus diferentes visiones. Buscando la
maxima variabilidad discursiva las caracteristicas de los nifios participantes se
decidieron, en base a la revision de la bibliografia, la experiencia previa con las
familias y la informacién aportada por las AFAs.

Estrategia de reclutamiento

Una vez establecidos los perfiles de los participantes, se realizaron diversas
estrategias de reclutamiento. Se contactd con las asociaciones de familiares de
Alzheimer de diferentes zonas de Catalufia y con la Confederacién de
Asociaciones de Enfermos de Alzheimer de Catalunya (CAFAC). Estas
entidades identificaron y propusieron padres cuyos hijos cumplian con los
criterios de inclusién.

También se pidié la colaboracion a los profesionales de atencién primaria de
salud de diferentes equipos de toda Cataluia para que identificaran a nietos
de personas enfermas de Alzheimer. Gracias a ellos se identificaron algunos
nifos que convivian en casa con el abuelo enfermo, también a familias que
vivian en un ambito rural, etc.

Otros participantes se reclutaron a través de especialistas en neurologia y de
meédicos responsables de unidades de demencia o de las unitats funcionals
interdisciplinaries sociosanitaries (UFISS) y de las enfermeras de dichas
unidades, a quienes previamente se les explicd el proyecto y se pidid su
colaboracién en la busqueda de nietos para el estudio.

Otro acceso a los informantes fue a través de algunos centros escolares en los
que se solicitd a los maestros que explicaran y pidieran la participacion en el
proyecto a las familias que conociesen que tuvieran el perfil para esta
investigacién. En este caso fue sorprendente constatar que este tema fuera
poco conocido o compartido con la escuela. No obstante el acceso a algunos

nietos fue por esta via.
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Una vez identificados los posibles nifios y nifias participantes se hizo una
llamada telefénica a sus padres para explicarles la investigacion y solicitarles la
participacion de sus hijos en la misma y también la suya. La mayoria de padres
(25/28) accedieron después de conocer el proyecto en detalle. Hubo tres
familias que no quisieron que su hijo participase porque no querian que éste
supiese la enfermedad de su abuelo/a, ni siquiera hablarle del tema.

En el primer disefio de la investigacion se pretendia llevar a cabo un grupo
focal con los progenitores para valorar repercusiones de la EA de los abuelos
que los nifos no supieran explicar. No obstante, dada la realidad de estos
padres que tienen hijos en edad escolar, ademas de a sus propios padres o
madres enfermos de EA, se hizo muy dificil encontrar tiempo para su
participacion en estos grupos. Ademas los participantes eran de toda Cataluia
y era muy dificil la realizacion de estas entrevistas grupales que implicaban,
para ellos, importantes desplazamientos. Por tanto se optdo por hacer
entrevistas individuales a los padres participantes. No obstante las entrevistas
a los padres y a los hijos fueron siempre independientes.

El primer contacto y todas las explicaciones acerca del proyecto fueron, en
primer lugar y de forma individual, con los progenitores de los nifios, para
vencer sus recelos. Se les explico que la entrevista tendria lugar en un sitio
tranquilo y familiar para los nifios, asi como la necesidad de la grabacion de
voz de la entrevista para facilitar el posterior analisis, también se les dio la
posibilidad de que estuviesen presentes en las entrevistas. Todas las dudas
que surgieron fueron trabajadas intensamente con los padres.

En el primer momento de explicar la investigacion a los padres, la mayoria
coincidieron en mostrar mucho interés en ella especialmente en los resultados
posteriores. Aunque a su vez manifestaron dudas respecto a que sus hijos
quisieran hablar sobre este tema conmigo, puesto que creian que los nifios no
me explicarian casi nada. A pesar de esta, y alguna otra reticencia, aceptaron
que sus hijos y ellos mismos participaran en el estudio.

Los participantes fueron 25 nifios/as y sus padres. De ellos 15 eran nietos y 10
nietas. Respecto a las personas enfermas, 14 eran abuelas y 11 abuelos.
Algunos de los participantes eran hermanos puesto que las percepciones de

cada persona son distintas, aunque compartan situaciones comunes. En estos
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casos la entrevista se llevd a cabo por separado. La muestra se correspondio
con los perfiles teoricos definidos. En el de los padres se escogié entrevistar al
que era hijo/a de la persona enferma.

De los grupos predefinidos previamente,un grupo importante era el de los
nietos que convivian con el abuelo enfermo, pues sus vivencias podian ser
diferentes al resto por la intensidad de la relacién, los nietos entrevistados que
en aquel momento convivian con el abuelo enfermo fueron 11. El grupo mas
reducido correspondi6 al de las familias que eran socios de una AFA, la razén
fue que, en general el asociacionismo es bajo en nuestro pais, aunque crei que
este subgrupo tenia que estar representado porqué podia ser que contase con
mas informacion y recursos frente a la enfermedad. de este subgrupo se
entrevistaron a 8 nietos que corresponden a 7 familias, por ser dos de ellos
hermanos. Otro subgrupo estaba formado por los nietos que habian sido
cuidados por el abuelo enfermo, 13 de los nietos participantes cumplian este
requisito frente a 12 que no.

En bastantes estudios se destaca que existen diferencias en la relacion entre
nieto y abuelo segun este sea varoén o mujer y también si pertenece a la linea
materna o paterna. En este estudio 11 nietos eran los que tenian al abuelo
enfermo y 14 la abuela. No obstante en el interés de esta investigacion esta
centrada en los posibles cambios en la relaciéon debidos a la enfermedad y no
en la intensidad de la relacion entre ambos o los factores que la determinan.
Se decidid que se pararian las entrevistas cuando se alcanzara la saturacién
de la informacién, es decir cuando estas no aportaran nueva informaciéon que
sirviera para profundizar en el tema. En la tabla 5 se describen los nietos que
corresponden a cada subgrupo. En algunos casos pueden estar en dos grupos,
por ejemplo puede haber sido cuidado por su abuelo y también convivir con él
en el momento de la entrevista.

En la tabla 6 se especifica la edad y el sexo de cada nieto que participd en la

investigacion.
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Tabla 6. Descripcion muestra género y subgrupos

Nieto Nieta Total
Abuelo 7 4 11
Abuela 8 6 14
Convive abuelo 8 3 11
No convive abuelo 7 7 14
Madre cuidadora principal 8 6 14
Madre no cuidadora principal 7 4 11
AFA 4 4 8
No AFA 11 6 17
Cuidado por su abuelo 7 6 13
No cuidado por su abuelo 8 4 12
Tabla 7. Descripcion de la muestra: edad y genero
Edad 6 7 8 9 10 11 12 | 13 | Total
Nieto 1 3 2 2 1 2 2 2 15
Nieta 2 1 - 2 1 2 1 1 10

5.4. Técnicas de recogida de datos

Para la recogida de datos se escogio la entrevista semiestructurada tanto con
los nietos como con los padres.

La entrevista cualitativa pretende, a través de la conversacion, la recogida de
un conjunto de saberes privados, la construccién del sentido social de la
conducta individual o del grupo de referencia de ese individuo.

Para Denzin y Lincoln®® la entrevista es “una conversacién, es el arte de

realizar preguntas y escuchar respuestas’.

En las entrevistas semiestructuradas existe un guién previo a la entrevista,
pero la formulacién y el orden de las preguntas pueden variar segun las

caracteristicas de cada participante y el contexto donde se produce la
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conversacion. Incluso se pueden afiadir nuevas preguntas que sean relevantes
para profundizar mas en el tema. (Anexo VII)

Vallgs'® explica que lo que podria parecer un problema en una entrevista,
puesto que recoge la subjetividad del entrevistado, es un enriquecimiento para
la investigacion cualitativa ya que, a parte de contrastar hechos, también sirve
para conocer como se viven y se relatan.

Un aspecto importante antes de realizar las entrevistas fue tener presente la

idea de reflexividad, entendida segun Finlay'®

, como el pensamiento
cuidadoso y consciente que permite analizar y evaluar la influencia de las
respuestas subjetivas, la dinamica intersubjetiva y el proceso de la
investigacion. La reflexividad precisa de la autoconsciencia del investigador ya
que este debe tener presente su posible influencia, con sus creencias, valores
y entorno, en el contenido y la forma de la investigacion.
La reflexividad en esta investigacion se intenté garantizar analizando el disefio
con otros investigadores expertos en disefios cualitativos para asi valorar la
adecuacion tedrico metodoldgica asi como un analisis previo de mis creencias
y valores en relacidon al tema, este aspecto se comenta en el apartado de los
aspectos éticos.
El hecho de haber trabajado con nifios, como enfermera de pediatria de
atencion primaria, me facilitd el contacto y un mayor acercamiento con ellos.
También haber estudiado la carrera de pedagogia me ayud6 a adaptar la
entrevista a la edad y desarrollo de los nifios participantes.
En todo caso he tenido presente, durante las diferentes etapas de la
investigacién, la busqueda de la neutralidad y considerar que mi subjetividad,
dificil de dejar a un lado, se puede intentar controlar y minimizar su peso en
todo el proceso.
Para el desarrollo de las entrevistas se tuvieron presentes algunos aspectos
105.

senalados por Taylor y Bodgan ™:

¢ No juzgar lo que los nifios y padres expresaban
e Permitirles hablar sin interrupciones
e Expresar miinterés con lo que explicaban

e Manifestar mi sensibilidad en la interacciéon
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Las entrevistas con los nietos se iniciaron con un acercamiento global a la
figura del abuelo para ir conociendo mas sobre su relacion y posteriormente el
posible impacto de la enfermedad en dicha relacion.

Las entrevistas se realizaron mayoritariamente en el domicilio familiar, en la
habitacion de los nifios y en la mayoria de veces, sin la presencia de sus
padres. En algun caso en el que si hubo la presencia de alguno de los
progenitores, se les dieron instrucciones de no interferir, como asi fue.

En los casos en que la entrevista no se hizo en el domicilio se utilizaron
diferentes escenarios, como el centro de salud mas cercano, un club de tenis o
una ludoteca pero siempre buscando un lugar tranquilo, sin interferencias y
conocido por ellos. En los centros de salud, para que el lugar no le generase
desconfianza o temores, se buscd una sala de reuniones y se evitd estar en
una consulta.

A la llegada al domicilio intentaba tener un tiempo en el que estuviese hablando
de diferentes temas con los padres y los hijos, por ejemplo como habia llegado
hasta su casa, sobre la zona donde vivian, el colegio donde estudiaban, etc.,
de forma muy informal para que ellos pudieran observarme y familiarizarse
conmigo. Los padres me facilitaron tanto el acercamiento a los nifios como la
entrada en su domicilio con gran generosidad y familiaridad por su parte. Esto
fue clave para la buena relaciéon con los nifios. En los casos que convivia en
casa el abuelo enfermo también me lo presentaron y tuve ocasidén de observar
“en directo” el carifio abuelo-nieto y viceversa.

En los niflos mas pequefios (de 6 y 7 afios), para facilitar la entrada en el tema,
utilicé un cuento o les propuse que se dibujaran ellos mismos con su abuelo/a.
En la eleccién del cuento tuve cuidado en que el sexo de los protagonistas
correspondiera al del nieto/a y abuelo/a para poder facilitar la identificacién.
(Ver materiales para nifios).

En general, después de empezar hablando de su abuelo/a de forma muy
genérica, los nifios fueron ganando confianza y participaron activamente.
Las entrevistas fueron grabadas en 2 grabadoras y se hizo una transcripcion
literal de las mismas por parte de un equipo externo experto. La duracion
aproximada de estas entrevistas fue de 45-60 minutos. Muchos padres al

finalizar la entrevista expresaron su sorpresa por la duracién de la misma. No
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imaginaban que su hijo pudiese hablar de este tema con alguien extrafio
durante tanto tiempo. Las entrevistas tuvieron lugar entre septiembre 2010 y
marzo 2011.

Las entrevistas con nifios no son habituales en los estudios de investigacion,
incluso en los estudios sociolégicos. No obstante, actualmente, un movimiento
de renovacion teorico-metodologica afirma que se ha subestimado la capacidad
de los menores para opinar sobre las situaciones sociales. Algunos autores
justifican esta escasez porque creen que las explicaciones de los nifios podrian
ser una versioén inculcada por los adultos o construida socialmente, cosa que
también puede ocurrir en los adultos, aunque al mismo tiempo, se obvia que los
nifios se manifiestan en general de forma espontanea y con gran sinceridad'.

Se han identificado algunos estudios cualitativos, en que también se han
utilizado entrevistas, en nifios de edad similar a los de esta tesis. En uno de
ellos se utilizaron marionetas como recurso para la realizacién de entrevistas
en profundidad con nifios preescolares''. En otro estudio de hijos de madres
con cancer se utilizaron entrevistas semidirigidas a los nifios para acercarse a
las percepciones de estos en relacién a la enfermedad de sus madres'®.

Las dificultades de la entrevista en nifios podrian estar determinadas por las
habilidades discursivas de los menores, la asimetria con el entrevistador, o
porque la poblacién infantil se considera un grupo protegido y reservado. Estas
dificultades estan siendo minimizadas y superadas desde la sociologia.

En este estudio se utilizb la estrategia de preguntar directamente, evitando
subterfugios o eufemismos y respetando al maximo al nifio y sus necesidades.
Ademas, se hizo una prueba piloto de la entrevista que permitié identificar
algunas dificultades e introducir mejoras (Anexo V)

En las entrevistas a los padres el guion era muy similar, con algunas
variaciones pues el objetivo era distinto, ya que de ellos preten dia conocer si
ellos observaban algunas consecuencias de la enfermedad en sus hijos y que
ellos no hubiesen manifestado en la entrevista o cualquier observacién sobre el

tema que ellos pudiesen aportar (Anexo VI).
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5.5. Analisis

El analisis de datos es un proceso que implica abrirse al significado de la
experiencia. En investigacion cualitativa el analisis es un proceso dinamico,
creativo y circular, en el que el paradigma y la perspectiva teérica estan muy
presentes tanto en el analisis como en la interpretacion de los datos'?”.

108 195 asi como Strauss'® y

Diferentes autores como Woods ™, Taylor y Bodgan
Huberman y Miles''°, han disefiado distintas fases del andlisis cualitativo, con
el objetivo de sistematizar el proceso de analisis de los datos.

Para esta investigacion escogi el analisis del contenido tematico siguiendo el
enfoque de Taylor y Bodgan105 que se centra en tres momentos del analisis:
descubrimiento, codificacidn y relativizacion que a su vez incluyen 18 acciones
que ayudan a sistematizar y facilitar un analisis en profundidad del fenémeno
de estudio.

Al llevar a cabo la primera codificacion emergieron diversos cédigos que se
podian relacionar y que agrupé en subcategorias. Ademas surgieron algunos
aspectos que no estaban previstos en el guion de la entrevista y que se
repitieron en bastantes entrevistas, por ejemplo la vergienza de que sus
amigos vean a sus abuelos enfermos, estos aspectos fueron incorporados en el
analisis.

A continuacién detallo las categorias emergentes y las subcategorias del

estudio que emergieron en una primera clasificacion (Tabla 8).
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TABLA 8. Categorias y subcategorias (iniciales)

Conocimiento de la enfermedad, (sintomas, nombre...)

Quien se la ha explicado

CONOCIMIENTO DE LA Cémo se la han explicado

ENFERMEDAD Con quién hablan de la enfermedad

Diferencias entre antes de conocer la enfermedad y después

En el suefio

En la escolaridad

REPERCUSIONES Miedos y preocupaciones

( salud) Sentimientos

Aspectos positivos

AYUDAN A CUIDAR AL | Cuidado actividades basicas
ABUELO

Cuidado actividades instrumentales

Estimulacién cognitiva

Acciones para que esté mejor

Cambios en la dedicacion

CAMBIOS EN LA DEDICACION | Afectacion por la menor dedicacion
DE LOS PADRES

Recuerdos de antes de la enfermedad

Cambio en las actividades que hacen juntos
CAMBIOS EN LA RELACION

Acciones del abuelo que le desagradan

Cambios en el abuelo

Cambio de roles

Reaccion del abuelo cuando les ve

Como el analisis cualitativo es un proceso circular e intenso, al ir profundizando
en el mismo, llevé a cabo una modificacion en algunas categorias. (Tabla 9)

En la primera categoria la nueva denominacién de gestion de la informacién a
los nietos sustituye a la de conocimiento de la enfermedad. Esta categoria no
sélo implica qué conocimiento tienen de la enfermedad sino que es mas amplia
pues incluye también como y quien se lo ha explicado, con quien comparten
esta experiencia y por ello consideré que el término gestion implica este
concepto mas amplio.

En la segunda categoria se ha cambiado repercusiones por consecuencias
pues si bien el significado es similar, el termino repercusién tiene una acepcion
mas negativa, mientras que las consecuencias en este caso incluyen tanto los
cambios positivos como los negativos. Y en las subcategorias también se ha
incluido a la esfera con que se relacionan estas consecuencias (fisica,

emocional y social).
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En la tercera categoria la redefiniciéon implica un cambio en la vision, pues la
nueva denominacion se acerca mas a la visién de los nietos, ellos manifiestan
que cuidan a su abuelo, probablemente el concepto de “ayudan a cuidar’
puede ser una elaboracion mas cercana a la perspectiva del adulto que
considera que sélo prestan ayuda. Entre las subcategorias pertenecientes a
esta categoria se ha cambiado acciones para que esté mejor por ayuda para
disminuir la tension que define mejor su contenido. Pues expresan las acciones
de mediadores o distractores que llevan a cabo en momentos de tension entre
los padres y los abuelos.

En la cuarta categoria solo existe un cambio en la subcategoria que expresa
que los nietos no lo perciben como problema.

En la quinta categoria en la nueva denominacion se hace referencia a que pese

a la enfermedad la relacion se mantiene.

TABLA 9. Categorias y subcategorias (definitivas)

Diferencias entre antes de conocer la enfermedad y después de
GESTION DE LA INFORMACION

A LOS NIETOS

conocer que el abuelo esta enfermo

¢ Quien y Como explica la enfermedad a los nifios?

¢ Que conocen de la enfermedad los nietos?

Con quién comparten los nietos la experiencia de la enfermedad

Esfera fisica: Repercusiones en el suefio

CONSECUENCIAS DE LA
ENFERMEDAD

Esfera social: Repercusiones en la escolaridad

Esfera emocional: manifestaciones en los sentimientos

Ayuda en las actividades basicas de la vida diaria

LOS NIETOS CUIDAN A LOS

Ayuda en las actividades instrumentales de la vida diaria
ABUELOS

Ayuda para disminuir la tension

Estimulacion cognitiva

Preocupacion de los padres
CAMBIOS EN LA DEDICACION

DE LOS PADRES. Los nietos no lo perciben como problema

Se mantiene la relacién y la satisfaccién con la misma.

LA RELACION NIETO-ABUELO
ENFERMO DE ALZHEIMER

Recuerdos de antes de la enfermedad

Cambio de roles

Cambio en las actividades que realizan juntos

La otra cara del espejo: reaccion del abuelo al ver al nieto
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5.6. Aspectos éticos

El proyecto recibi6 la aprobacién del Comité de Etica de Investigacion Clinica

del Instituto de Investigacion en Atencion Primaria Jordi Gol (IDIAP Jordi Gol)

el dia 5 de julio de 2010 considerando que respeta los requisitos éticos de

confidencialidad y buena practica en investigacidon vigente (Anexo VII).

En esta investigacion se siguieron los requisitos éticos de la investigacion

cualitativa
1.

12113 3] aportar:

Valor social: Con esta investigacion se intenta conseguir algun beneficio
para las personas de forma individual: a los nietos, a sus padres y a sus
abuelos y también a la sociedad. La propia comprensiéon del proceso de
los nifios puede ser una ayuda para sus padres y para los profesionales
que atienden a ambos.

Valor cientifico: Se garantiza la validez cientifica del estudio. La validez
interna (credibilidad) hace referencia a la capacidad que tienen los
resultados de representar el fendmeno de estudio desde la subjetividad
de los participantes. El uso de transcripciones textuales de las
entrevistas, que conservo, garantiza esta credibilidad, asi como la
consideracion de los efectos de la presencia del investigador sobre la
naturaleza de los datos, la discusion de los comportamientos y
experiencias en relacién con la experiencia de los informantes. También
se apoya en el uso de la triangulacion, en las fuentes de recoleccion de
datos (nietos y sus padres) y en los investigadores para determinar la
congruencia entre los resultados y la discusion.

La validez externa, transferibilidad o aplicabilidad, da cuenta de la
posibilidad de ampliar los resultados del estudio a otras poblaciones.
Guba y Lincoln™* (1981) indican que se trata de examinar qué tanto se
ajustan los resultados a otro contexto. Para ello se ha realizado una
descripcion del lugar y las caracteristicas de las personas donde el
fendmeno ha sido estudiado. Asi el grado de transferibilidad estaria en
funcion directa de la similitud entre los contextos donde se realiza un
estudio.

Razdn riesgo-beneficio favorable: Se intent6 evitar un posible dafio

potencial y la vulnerabilidad emocional de los participantes. Por este
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motivo se excluyeron a los nifios que sus abuelos hubiesen muerto, a
pesar de que los nifios pequefios tienen una apreciacion menos cargada
de dolor en relacion a la muerte.

4. Consentimiento informado: Es un requisito ético y juridico basico. Se
solicité permiso a los padres,dado que las personas investigadas son
menores de edad tanto para las entrevistas como para las grabaciones
de voz de las mismas.Esto se llevd a cabo con una hoja de
consentimiento informado  (Anexo VIIlI).También se pidi6 el
consentimiento a los propios nifios antes de su participacién. Ello se hizo
con un consentimiento informado adaptado a su edad y la explicacion
previa (Anexo 1X).

5. Respeto a los participantes: Se garantizé la proteccion de la intimidad,
de la confidencialidad y de la identidad de los participantes y también
la custodia de los datos. Todas las entrevistas estan archivadas con una
codificacion donde no consta ni el nombre ni los datos de los nifios y sus
progenitores.

6. Evaluacién independiente: La investigacidn ha sido evaluada por el
Comité de Etica de Investigacion Clinica del Instituto de Investigacion
en Atenciéon Primaria Jordi Gol (IDIAP Jordi Gol). (Anexo VII)

Ademas la beca que se otorgd por parte de la misma instituciéon se
concede después de una revision por pares de la calidad del estudio.

7. Seleccién equitativa de los participantes: La estrategia muestreo ha sido
tedrica (no de los mas accesibles). Han participado nifios de todos los

perfiles predeterminados y sus padres.

5.7. Rigor metodologico
Se tuvieron en cuenta los criterios de rigor de Guba y Lincoln "™y de calidad

de Calderon''®

propios de las investigaciones cualitativas: se redactd, durante
todo el proceso de investigacion, un diario de campo con el registro sistematico
del contexto fisico y social donde se realiz6 la investigacion,de las
interacciones y narraciones de las personas, asi como de las impresiones,
sentimientos y reflexiones de la persona investigadora. Las entrevistas se

registraron en una grabadora y fueron transcritas literalmente; se llevo a cabo
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una descripcion densa de las situaciones observadas. Ademas se llevo a cabo,
por parte de la investigadora, un proceso reflexivo continuo sobre los factores
que podian influir en la recogida y analisis de la informacién y, finalmente, los
resultados obtenidos se contrastaron con la bibliografia, con otros
investigadores y con asociaciones del colectivo estudiado. También, como
investigadora principal, llevé a cabo un autoanalisis previo para ver donde se
situaban mis creencias y valores en relacion al tema de estudio. Aunque es un
tema que yo no habia vivido personalmente, los conocimientos profesionales
sobre la enfermedad, o sobre las relaciones familiares podian influirme en
suposiciones previas que podrian significar una limitacion a la investigacion. No
obstante, el hecho de que los sujetos de la investigacion fueran menores hace
muy dificil suponer sus percepciones y conocer su realidad. Aunque que he
tenido la suerte de tener muy buena relacion con mis abuelos y de convivir con
ellos bastante tiempo y eso podia hacerme tener una idea preconcebida de la
relacion abuelos-nietos, ese no es el centro del estudio sino los cambios que
provoca la enfermedad en la relacion. Asi, en sintesis, solo podia situarme en
este fendmeno desde la dimension ETIC (observacion del fenobmeno desde
fuera del mismo). No obstante, conozco de cerca la situacion de los familiares
de los enfermos con Alzheimer, tanto por mi trayectoria profesional como por

mi colaboracidén con la Asociacion de Familiares de Alzheimer.

84



6.RESULTADOS Y DISCUSION






6. RESULTADOS Y DISCUSION

El presente estudio cualitativo de perspectiva fenomenoldgica ha profundizado
en las vivencias de los nietos en relacion a la enfermedad de Alzheimer de sus
abuelos, desde su propia perspectiva y ha permitido conocer las repercusiones
de esta enfermedad en la relacion entre ambos.

Este apartado pretende responder al objetivo de la investigacion mediante la
presentacion de los resultados obtenidos y analizar su relacion con estudios
previos. La estructura de la discusion se corresponde con las categorias de los
resultados que han emergido en el andlisis: gestion de la informacién a los
nietos, consecuencias de la enfermedad, los nietos cuidan a sus abuelos,
cambios en la dedicacion de sus padres y la relacibn abuelo-nieto tras la
enfermedad.

No obstante, la comparacion con las publicaciones previas presenta algunos
retos por diferentes motivos. En primer lugar por la escasa investigacion en el
tema, Garcia Soto y Goni, ya en 2008, afirmaban que “la investigacion de la
experiencia infantil con la enfermedad de Alzheimer esta en sus comienzos” y
no ha habido apenas cambios en estos Ultimos afos®™. En segundo lugar
existe la limitacion de que son escasos en este tema los estudios cualitativos.
Ademas las dificultades también se producen por las distintas metodologias
utilizadas en los estudios, en cuanto a los origenes de las muestras que
estudian nietos de abuelos institucionalizados en residencias o centros de dia y
al tamafo de las mismas y sobre todo, porque en la mayoria de estudios, los

nietos son de mayor edad (adolescentes o adultos).

6.1. Gestion de la informacion a los nietos

En este categoria estan agrupadas todas las expresiones de los nifios en
relacion al manejo de la informacion sobre la enfermedad y sus
manifestaciones: si se les ha explicado o se les ha ocultado, las diferencias
entre antes y después de conocerla, como les han explicado la enfermedad y
qué conocimiento tienen de la misma, asi como con quien hablan de este tema.

En este apartado también se hace referencia a las percepciones de los padres
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sobre un tema que ellos consideran que puede tener consecuencias en la vida
cotidiana de sus hijos.

No existe bibliografia especifica acerca de la conveniencia de informar, o no, a
los nietos sobre la EA de sus abuelos aunque si que se han localizado
publicaciones sobre la necesidad de informar a los nifios sobre situaciones de
enfermedad terminal de sus seres queridos, Rosa Jové''® psicologa
especialista en psicopediatria, afirma que los nifios tienen el mismo derecho
que los adultos de saber y tomar parte activa del proceso de final de la vida de
una persona querida para que puedan elaborar el duelo de forma adecuada.
Esta afirmacion es claramente aplicable a los nietos de este estudio ya que en
la enfermedad de Alzheimer existe un duelo durante el curso de la enfermedad
por la pérdida de la persona tal como se conocia hasta entonces y que ademas
acaba siendo una enfermedad mortal a pesar de su larga evolucion. Esta
autora refiere que es importante que el menor esté informado cuanto antes de
todo lo que sucede, que la persona que debe dar la mala noticia debe ser
alguien cercano al nifio, que se escoja un lugar tranquilo y siempre adecuando
el discurso a la edad del menor. Especialmente incide en que se debe facilitar
la expresion de sus sentimientos y preocupaciones.

Este estudio ha puesto de manifiesto una realidad muy diferente: la mayoria de
padres tuvieron muchas dudas sobre si informarles o no sobre lo que acontecia
a su abuelo y algunos tardaron afios en hacerlo.

La razon para que algunos padres no quisieran que sus hijos participasen en el

estudio fue porque los nifios no eran conocedores de la situacién del abuelo.

Diferencias entre antes y después de conocer que el abuelo esta enfermo
Los nietos participantes en esta investigacion eran conocedores de la
enfermedad del abuelo, si bien algunos padres habian demorado bastante
tiempo en proporcionales esta informacion. Los nifios y nifias expresaron que
cuando no sabian que su abuelo estaba enfermo estaban mas asustados y

desconcertados ante sus comportamientos:

“pues es que antes, de pequefia, me hacia un poco de cosa, porque, claro,
aun no sabia casi nada y no me lo habian explicado y claro... te asustas

porque no entiendes nada” (11 afios, nieta, no convive).
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Algunos manifestaron que, ante la dificultad de comprender lo que estaba
ocurriendo, sufrian e intentaban racionalizarlo buscando en la fantasia
explicaciones que les permitieran afrontar una realidad que se escapaba a la

experiencia previa que ellos tenian con sus abuelos:

“al principio cuando me pegaba y me insultaba y eso... me ponia a llorar
porqué, ¢;como podia ser que mi abuela me hiciese eso? Y después lo
entendi... antes yo,... como veia que mis amigos que tenian abuelas asi, que
estaban bien y la mia me pegaba y eso, pues yo como era muy pequefio
pensaba que era una bruja, que se escondia en el cuerpo de mi abuela” (12

afios, nieto, convive).

En nuestra sociedad es frecuente no hablar de la muerte ni de la enfermedad a
los nifios, especialmente a los mas pequenos, con el objetivo de protegerles y
evitarles sufrimiento. Esta puede ser una razén por la que no todos los padres
informan a sus hijos de menor edad sobre la enfermedad de Alzheimer del
abuelo. Precisamente esta fue la razén por la que algunos padres (3) no
quisieran participar en el presente estudio, ya que les suponia dejar de
ocultarles que su abuelo padecia esta enfermedad.

Los padres, en las entrevistas, manifestaron que tuvieron muchas dudas sobre
si debian informarles o no cuando supieron cual era la enfermedad del abuelo.
Las dudas se relacionaban especialmente con un intento de proteger al
pequefio y evitar las dificultades que comporta aceptar una realidad que seria
dolorosa para ellos. Estos argumentos son los mismos que suelen estar detras
de la “conspiracion del silencio” que se da en algunas familias de enfermos de

cancer. Barbero'"’

explica las dos razones fundamentales que ejemplifican
esta conspiracion, la primera tiene relacion con que la familia quiere evitar
preocupaciones o angustias al familiar enfermo, piensa que si no se da a
conocer y no se comenta la enfermedad, la persona que la padece se sentira
mejor, como si los sintomas desaparecieran al no hablar de ellos. Las
consecuencias de este silencio suelen ser que el paciente se siente aislado y
sobre todo incomprendido. La segunda causa podria tener relacién con que es
la propia familia quien tiene dificultades para enfrentarse al sufrimiento de lo

que sucede, por lo que desearian negarlo. Podria ocurrir que los padres de los
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nifos participantes en este estudio que tienen a su propio padre/madre con
una enfermedad como el Alzheimer desearan al no hablar de ella, que estos
nifios no percibieran el deterioro que va sufriendo su abuelo.

Los trastornos, tanto cognitivos como conductuales y funcionales, de la
enfermedad de Alzheimer son muy evidentes por lo que no pasan inadvertidos
en los nietos cuyos abuelos la padecen, debido a ello algunos nifios y nifas ya
notaban que a su abuelo le pasaba alguna cosa importante, antes de ser

informados:

“vo ya sabia que al abuelo le pasaba algo porque antes se enteraba de todo,
escuchaba muy bien... lo que es un abuelo, y ahora esta mas jugueton, parece
como un nifio y se rie mucho pero ademas no se aclara, se hace muchos lios”

(9 anfos, nieta, no convive).

Centeno y Nuriez '*® también a proposito del cancer, afirman que en nuestro
medio un 40-70% de los enfermos de cancer conocen su padecimiento aunque
sélo un 25-50% han sido informados de ello. Por esto afirman que “el enfermo
sabe habitualmente bastante mas de lo que se le ha dicho”. Esta afirmacion
podria hacer referencia también a los nietos que intuyen el caracter severo de
la enfermedad de sus abuelos.

Forrest'®

estudié a nifios y nifias de entre 8 y 13 aflos cuyas madres padecian
cancer de mama, y entre sus conclusiones destaca también que los nifios
sospechaban que algo en sus madres no iba bien antes de que se les
explicase la enfermedad que sufrian.

Todos los niflos y nifias entrevistados coincidieron en que conocer lo que
acontecia a sus abuelos ha sido positivo para ellos y que saber que los
cambios que notaban en sus abuelos los estaba provocando esta enfermedad

les ha supuesto menos sufrimiento:

“si no lo supiera yo preguntaria: ;Qué le pasa a la yaya? Ahora ya lo sé y estoy

mas tranquila” (9 afios, nieta, convive).

Los estudios revisados no hacen referencia a las consecuencias, en los ninos,

sobre conocer, o no, que su abuelo padece EA, pero en el caso de los adultos
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existe evidencia acerca de que un mayor conocimiento sobre la enfermedad
ayuda a la persona que esta implicada en el cuidado. Por ello en todos los
programas dirigidos a disminuir la sobrecarga de las personas cuidadoras se
incluye, como un aspecto clave, la informacion sobre la enfermedad vy existen
recomendaciones sobre como esta debe darse adaptandose tanto a la fase de
la enfermedad como a los conocimientos previos y a la capacidad de
asimilacion de la informacion que tenga el cuidador. Ante las dificultades que
tienen los progenitores para informar a sus hijos sobre la EA de los abuelos
seria conveniente que estas recomendaciones fueran aplicables también a los
mas pequenos de la familia.

Las recomendaciones sobre como informar de la enfermedad a los cuidadores,
se incluyen en la Guia de Practica Clinica sobre la Atencion Integral a las
Personas con Enfermedad de Alzheimer y otras Demencias del Ministerio™.
Existen estudios que refuerzan con sus conclusiones la afirmacion:”los
cuidadores mejor informados parecen tener menos depresion”'®.

La guia NICE/SCIE'® del National Institute for Health and Care Excellence
también recomienda establecer programas de evaluacidn peridédica y de
cuidado al cuidador que incluyan educacion grupal o individual, grupos de
apoyo, apoyo telefébnico o por Internet, programas educativos sobre Ila
enfermedad, resolucién de problemas y recursos disponibles e inclusién de
otros miembros de la familia, ademas del cuidador principal, aunque parece
que esta inclusién aun no ha contemplado a los nifios.

A pesar de las recomendaciones sobre la importancia de suministrar
informacion a las personas cuidadoras en un estudio cualitativo llevado a cabo
en nuestro pais sobre Alzheimer y Familia’', la mayoria de cuidadores
expresaban la necesidad de una mayor informacién sobre la enfermedad.

La provision de informacién a las familias no es una exclusividad del sistema
sanitario, en un metanalisis sobre las intervenciones psicosociales para

cuidadores de enfermos con demencia'®

se destaca que la interaccion vy
colaboracién entre los participantes en grupos de cuidadores aumentan los
conocimientos de la enfermedad y como hacer frente a la misma, asi mismo el
modelo family centered care propugna impulsar grupos de apoyo para un mejor

cuidado de los nifios y sus familias®'. Si se tuviera en cuenta esta propuesta
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mejoraria notablemente el malestar de los nifios cuyos abuelos padecen
Alzheimer .

Existen diversos documentos y manuales dirigidos a cuidadores, editados por
distintas instituciones, en los que dedican los capitulos iniciales a informar
extensamente de qué es la enfermedad para que estos cuidadores lo puedan
entender. (Imserso mayores'??, OMS ayuda para cuidadores de enfermos con
demencia'®).

Algunos autores defienden claramente los beneficios de informar a los nifios:
Inés Quiroga, psicologa de la Fundacion Alzheimer Espafa (FAE) , afirma que
lo mas importante es explicar al nifio que el abuelo esta enfermo, la forma de
hacerlo debera estar adaptada a la situaciobn y manifestaciones de la
enfermedad y a la edad del nifio. Para ello es importante que los padres
reciban asesoramiento en esta dificil tarea porque, como dice Carolina

“

Mendoza, neuropsicéloga del Centro Alzheimer Fundacion Reina Sofia, “ los

nifios sienten cuando algo va mal a cualquier edad y necesitan saber que esta

sucediendo, por lo que es importante familiarizarlo con la situacion™'?*.

. Quién y Como explica la enfermedad a los nifos?

Todos los nifios y nifias coinciden en que fueron sus padres quienes les
explicaron la enfermedad que padecia el abuelo y la mayoria hicieron
referencia a ella por su nombre cientifico y a que la principal caracteristica es
que, debido a la enfermedad, el abuelo pierde la memoria. Algunos padres

también les explicaron la fisiologia y la evolucién de la enfermedad:

“mis padres me lo explicaron, que tiene Alzheimer” (11afios, nieta, convive)
“mi padre es médico y me dijo que se le escapan las neuronas” (11afos, nieto,

no convive).

Algunos padres no planificaron como ni cuando informar a sus hijos sino que lo
hicieron después de algun episodio de trastorno de conducta del abuelo o
algun momento en que los niflos presenciaron alguna reaccion extrafia del

abuelo y les dejo perplejos:
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“un dia que mi abuelo gritaba mucho, me dijeron que era porque tenia

Alzheimer” (8 afios, nieto, convive).

Todos los padres, en las entrevistas, coincidieron en que dar a conocer la
enfermedad del abuelo a sus hijos, ha supuesto para ellos un motivo de
preocupacion y casi todos expresaron que tenian muchas dudas sobre si era
mejor para los nifios saberlo o no. Especialmente manifestaban esta
preocupacion los padres de hijos de menor edad.

La dificultad de encontrar el momento adecuado queda reflejada en el caso de
un participante en este estudio cuyos padres le explicaron cual era la

enfermedad que padecia su abuelo justo antes de la entrevista:

‘no sabia nada de la enfermedad, cuando estabamos viniendo pues me han

explicado lo de la entrevista y me lo han dicho “(12 afios, nieto, no convive).

Es interesante de remarcar que una vez que los padres tomaron la decision de
hacer conocedores a sus hijos de la dolencia del abuelo no utilizaron ningun
libro, material didactico, pelicula o material interactivo de los que estan
disponibles, ya que desconocian su existencia. Tampoco han recibido consejo,
sobre como informar a los nifios de ningun profesional sanitario: ni de los
médicos y enfermeras de los equipos que hacen el seguimiento de la
enfermedad del abuelo, ni de los diferentes equipos especializados a los que
deben recurrir, ni de su equipo de atencion primaria, ni del equipo de pediatria
del nifo. Tampoco lo han hecho los profesores de los nifios, ni en las
asociaciones de familiares.

Forrest ' en relacién a los hijos cuyos padres padecen algin tipo de
enfermedad potencialmente mortal, concluye que la atencién, por parte de
médicos y enfermeras, a los padres enfermos, debe incluir el asesoramiento en
coémo éstos lo van a comunicar a sus hijos. Esta actividad, facil de incorporar,
no se produce en el caso de la EA, cuando ademas es previsible que los
enfermos tengan nietos sobre quien repercutira la enfermedad.

Los padres que estan en esta situacion necesitan ayuda para plantear este
tema, consejos sobre materiales existentes y sobre como evitar la angustia que
les producen las dudas sobre si deben informar a los nifios y como hacerlo. Las
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enfermeras de atencion primaria por la proximidad a la familia, por el abordaje
familiar y la visidbn holistica de las personas son los profesionales mejor
posicionados para dar este apoyo a los padres. También los equipos
especialistas y los médicos de familia, al diagnosticar la enfermedad, deberian
tener presente esta situaciéon. Ademas tanto los equipos de pediatria de
atenciéon primaria, como los maestros podrian intervenir en este proceso dado
su contacto continuo con los nifios.

Algunos de los materiales de soporte sobre como proporcionar la informacién
referente a la EA a los nifios se pueden encontrar en The Alzheimer Society of
Canada que en su pagina web: “Alzheimer Care” (“Cuidados para el
Alzheimer”) contiene dos secciones: hablar con nifios sobre el Alzheimer y
hablar con adolescentes. The Alzheimer's Association (Asociacion del
Alzheimer) también tiene una seccion titulada “Just for Kids & Teens” (“Solo
para Nifios y Adolescentes”) que describe el Alzheimer utilizando un lenguaje
apropiado para menores, del que también existe una version en espafol. En
Espafa diversas asociaciones como: la Asociacion de Guadalajara, Alzheimer
Catalunya, Familia Alzheimer, Fundacién Alzheimer Espafa, entre otras tienen
algunas indicaciones especificas sobre como abordar la enfermedad en los
nifios. Y en la AFA Barcelona y otras AFAs de Catalunya tienen a la venta
cuentos para los nietos que explican la enfermedad de los abuelos. También en
otras webs como Escuela en la nube (escuela de Padres) o todomemoria.net.
Muchas AFAs incluyen en sus paginas web algunas indicaciones sobre como
explicar el Alzheimer a los nifios, pero, como ya se ha mencionado, en este
estudio, ningun padre, incluso los que son socios de alguna AFA y participan
activamente en sus actividades, las ha consultado ni recibido consejo o
asesoramiento sobre este tema, en la asociacion.

Resulta sorprendente que los padres tampoco hayan buscado ningun tipo de
material de soporte ante la dificil situacion de comunicar a sus hijos un hecho
que les produce tanta incomodidad, ya que mediante la busqueda simple en
google de “Alzheimer para nifios“encontramos 884.000 resultados. Entre ellos
hay muchas resefas de libros y cuentos para nifios que ayudan a comprender

la enfermedad de Alzheimer. Existe incluso una obra de teatro sobre el tema
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dirigida a nifios, ademas de material interactivo muy atractivo para los nifios de
acceso gratuito y diversas paginas web (Materiales para nifios).

También se han publicado en los medios de comunicaciéon habituales las
opiniones de expertos que divulgan la importancia de explicarles la enfermedad
a los nietos, como las declaraciones de la neuropsic6loga del Centro Alzheimer
Fundacién Reina Sofia, Carolina Mendoza y de Inés Quiroga, Psicéloga de la
Fundaciéon Alzheimer Espaia, ambas afirman que los padres deben tener en
cuenta que los nifios perciben las situaciones anémalas a cualquier edad y que,
a cualquier edad, necesitan saber lo que esta ocurriendo. Para ello
recomiendan la utilizacién de diversas estrategias y materiales'?.

Tampoco en la escuela se suelen incluir temas como la enfermedad, el duelo y
la muerte de las personas cercanas mas alla de la descripcidon de las
enfermedades en algunas asignaturas. Y no es un tema menor, ya que segun
algunos expertos'®, cuando un nifio cumple 18 afios, ya han presenciado
cerca de 18.000 muertes, desde las muertes ficticias en libros, comics,
peliculas hasta las muertes reales pero impersonales de las noticias y las
muertes personales de nifios de su misma edad o padres de sus compaferos,
o de sus mascotas. Proteger con la evitacién u ocultacidon de este tema no
favorece el aprendizaje o aceptacion de esta realidad que es parte de la vida.
En algunos paises como en Inglaterra, dentro del proyecto Escuela
intergeneracional se ha introducido el tema de la demencia en los planes de
estudio de 22 colegios, involucrando asi a mas de 2.000 nifos. Los objetivos de
esta inclusion son: que conozcan que es la demencia, eliminar el estigma y dar
la oportunidad a los estudiantes de interactuar con personas con demencia. Un
ejemplo de esta experiencia se da, por ejemplo, en las clases de ciencias
donde se explica lo que sucede en el cerebro de una persona con demencia,
generando un debate en torno a la cuestidn; aprovechando este tema
desarrollado en la clase de ciencias, en las de arte se les propone disenar
murales para representar el viaje del Alzhéimer a través de la creatividad. Este
proyecto, ademas de la incorporacion del Alzhéimer y otras demencias como

tema en las clases, propone que los alumnos escuchen a cuidadores de las
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personas afectadas de Alzheimer y visiten centros de dia y residencias que
atienden a personas con estos trastornos®.

Este plan estad apoyado por Alzheimer’s Society y esta disefiado para mejorar
la vida de las personas con demencia. Jeremy Hughes, presidente ejecutivo de
esta sociedad destaca sus beneficios con estas palabras: “Con millones de
personas que desarrollaran algun tipo de demencia en los proximos diez arfios
es probable que los nifios lo experimenten en la vida, ya se trate de un abuelo,
un padre, un tio o incluso ellos mismos. Educar a los nifios y jovenes sobre el
Alzhéimer les ayudara a entender mejor como afecta a alguien y eliminar el
estigma incluso antes de que se desarrolle. Este proyecto ha sido todo un éxito
y esperamos que otras escuelas participaran del pais participen”. Asi mismo
Angela Rippon, embajadora de Alzheimer’s Society sefiala: “La imaginacion y
la pasion mostrada por los nifios ha sido verdaderamente muy
inspiradora. Ellos y sus profesores han puesto mucho entusiasmo en su
trabajo. Muchas personas con Alzhéimer me han dicho como sus amigos les
habian tratado de manera diferente después de ser diagnosticados. Este
proyecto es vital para romper el miedo que va unido a la enfermedad,
permitiendo a los mas jovenes a entender la enfermedad. Ellos llevaran ese
conocimiento cuando sean mayores — ayudando a crear una generacion
amigable con la demencia’.

Un alumno de 12 afos de la Escuela Northfleet en Kent explicava su opinion
sobre la experiencia con palabras parecidas a las de los nifios participantes en
este estudio: “antes me daba un poco de miedo y yo no estaba muy seguro de
lo que era esto, pero después hablamos con él (una persona con Alzhéimer) y
me di cuenta de que es como cualquier persona normal y que puede vivir de la
misma manera que podemos nosotros, solo que necesita un poco de ayuda”.
Algunas de las recomendaciones que garantizan el éxito del proyecto “Escuela
Intergeneracional” son: contar con un profesor responsable con un tiempo
asignado a la planificacion y ejecucién del proyecto dentro de su horario
laboral. Que el tiempo asignado al proyecto quede incluido dentro del plan de

estudios para evitar la competencia de otros temas y eventos. Que las escuelas

¢ Mas informacion: (http://www.ceafa.es/actualidad/noticias/ensenar-escolares-enfermedad-

alzheimer)
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establezcan vinculos con las organizaciones locales y que los alumnos tengan
la oportunidad de conocer a las personas con demencia y sus cuidadores.

Existen en nuestro pais algunos programas aislados que han intentado acercar
la enfermedad de Alzheimer a la escuela, en la mayoria de ocasiones por
iniciativa de las asociaciones de familiares locales, con diferente continuidad.
En Valencia se llevo a cabo en 2007 un programa para nifios y nifias de 5y 6
de primaria sobre el Alzheimer, impulsado por |la consejeria de educacion, en el
marco de la educacioén en valores. También en Galicia unos 800 nifios de 5y 6
de primaria han participado en un programa de sensibilizacion que comienza
con la representacion de la obra de teatro “Un avd especial’ y continia con una

actividad en las aulas.

¢, Qué conocen de la enfermedad los nietos?

El concepto conocimiento de la enfermedad agrupa todas las referencias de los
nietos relativas a la enfermedad, si conocen su nombre, sus sintomas, sus
repercusiones a nivel funcional y su evolucién.

Con el proposito de no dar mas informacion de la que el nieto ya tenia, las
preguntas para iniciar la narracibn sobre esta cuestion fueron genéricas,
relacionadas con el abuelo, permitiendo ir profundizando en el tema cuando el
nieto manifestaba su conocimiento sobre el mismo. Para conocer qué perciben
los nietos de la enfermedad de sus abuelos, al iniciar las entrevistas, les pedi
que describieran como es su abuelo. Los nietos explicaban mayoritariamente
caracteristicas fisicas y algunas sobre su caracter, aunque la mayoria ya
introducian en la descripcidon que tenia Alzheimer o bien que perdia la

memoria:

“es alto, delgado, con el pelo negro, los ojos marrones y con un poco de
genio... se enfada, pero es que tiene Alzheimer’ (7 afios, nieto, no convive).
“mi abuela es un poco bajita, me llega por aqui..., un poco gordita pero muy
divertida y bueno ahora es que se olvida de las cosas... es que tiene

Alzheimer, pero es muy buena... “(7 afios, nieta, no convive).
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Los nietos de menor edad, como durante la entrevista se utilizé6 un cuento para
romper el hielo, facilitar la confianza y empezar a hablar del tema, establecian

similitudes y diferencias del abuelo del cuento con el suyo:

‘mi abuela no mete el zapato en la nevera, pero mete las cosas donde no
estan...” (6 afnos, nieto, convive).

“este abuelo no encuentra las cosas en el armario y le ponen unas letras pero a
mi abuelo que también se hace lios y coge cosas de mi armario no le hemos
puesto letras, pero mi abuelo le pasa eso porque esta enfermo, porque antes

no era asi, eh! ...” (6 afnos, nieta, no convive).

Los nietos, ademas de explicar la enfermedad por su nombre, sabian describir

sus sintomas mas caracteristicos:

‘la memoria que la tiene un poco acabada” (9 afios, nieto, no convive)
“una enfermedad que vas perdiendo la memoria y todos tus recuerdos se van
borrando” (10 afos, nieta, convive).

‘que se le borra todo de la cabeza “(8 afos, nieto, no convive).

La coincidencia a la hora de expresar la mayoria de los sintomas es muy alta,
incluso en las palabras que utilizan, con el Unico estudio que hace referencia a
este tema llevado a cabo por Garcia Soto y Goiii®®, en el que se analizaron
narraciones escritas por nifos. Estos autores obtuvieron que el 82 % de los
nifos describen problemas cognitivos y del total que los manifiestan, el 59%
son referidos a la memoria.

También existe coincidencia entre ambos estudios en que después de la
memoria, el sintoma de deterioro cognitivo mas presente mencionado por los
nifos en las entrevistas hace referencia a las alteraciones gndsicas.
La siguiente afirmacién de los nietos de este estudio coincide con los

resultados del de Garcia Soto et al:

“que pierde la memoria y a veces no acuerda de mi nombre.... O se piensa que

soy su hijo!!”. (6 afos, nieto, convive).
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Al ir avanzando las entrevistas y profundizar mas en el tema los nifios iban
sugiriendo descripciones de sintomas psicoldgicos- conductuales. Entre los que

se encuentran los relacionados con falsas interpretaciones y alucinaciones:

‘pues se pone muy nerviosa, porque por ejemplo: un suefio cree que es la vida
real, ;no? Y que no le hemos dado de comer, o que la estamos pegando, y
entonces grita o nos quiere pegar” (10 afios, nieto, convive).

“a veces le cogen como ataques y empieza a decir que un libro que yo tenia
era suyo, que no lo tocase. Y me enfadé y ella vino y me dijo que te pasa, es
como si no fuese ella, como si fuese dos personas...” (13 anos, nieta, no

convive).

También hacen referencia a las repeticiones pues les resultan muy molestas.
Algunos nietos manifestaban que para ellos era lo mas pesado. Hubo un nieto
que me advirtié antes de la entrevista que si yo pretendia que el hablara mal de
su abuela no participaria, le tranquilicé explicando que solo queria que
hablasemos de ella y en el transcurso de la misma hacia continuas referencias
a las repeticiones de las que se mostraba muy quejoso; este era el tema que a

él le hacia pensar que acabaria hablando mal de su abuela:

‘llegas a casa y estas muy cansado y no quieres que te pregunten y ella
empieza a preguntar, a preguntar y a preguntar y siempre los mismo,..., te lo

repite 20 veces o mas... cansa” (11 afios, nieto, convive).

“que siempre a la gente le dice lo mismo, o por ejemplo a la gente le dice cosas

que no le tendria que decir. A veces dice mentiras.”(12 afos, nieta, no convive).

También expresaban sintomas relacionados con los cambios de caracter del
abuelo, especialmente en relacién a su agresividad pues les grita, se enfada o

les pega:

“que cuando se enfada me pega” (9 afios, nieto, convive).
“el yayo no tiene paciencia y al final ella se altera y acaba chillando. Cuando

estoy en casa y gritan pues estoy bastante incomoda y mi yaya se lo toma
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como una broma pero mi yayo se acaba enfadando y no me gusta. Ella se rie

pero él se cabrea” (11 anos, nieta, convive).

9 sefialan que las valoraciones negativas se refieren a

Garcia Soto y Goni
problemas de relacion e incluyen expresiones de tipo: “me pega” o “me grita’.
Algunas de estas expresiones son idénticas a las recogidas en las entrevistas
de esta investigacion.

Estos sintomas son los que tienen mayor repercusion en los nifios. Incluso
expresaron que son fundamentalmente los que provocan mayor desagrado en
ellos. Estas manifestaciones también coinciden con los que estan asociados a
mayor estrés y carga en el cuidador. Seria importante que, de la misma forma
que existen estrategias para disminuir las repercusiones en las personas
cuidadoras, se planificaran acciones para mejorar la relacién de los nifios con
sus abuelos en lo que hace referencia a este tema.

Los nietos también hacen referencia al deterioro funcional que produce la
enfermedad:

5

‘me da pena que esté en la cama todos los dias y no se acuerde de caminar
(6 anos, nieto, convive).
“que va perdiendo la memoria y cada vez sabe hacer menos cosas...” (9 afios,

nieta, no convive).

Es este tipo de deterioro, junto con la pérdida de memoria, lo que hace que los
nietos sean conscientes de la situacién evolutiva de la enfermedad, explicando

los cambios Yy las pérdidas que va sufriendo el abuelo:

‘hombre, pues no se acuerda de las cosas pero es que no sabe cémo se
hacen, se hace lios y ya no sabe cocinar ni tampoco puede vivir sola y la
hemos de cuidar, y cada dia se olvida de mas cosas, ahora se esta olvidando
de donde esta el lavabo y se le escapa... ” (10 afos, nieta, convive).

‘y antes se caminaba toda la rambla y ahora no sabe ni caminar... Y a veces
me quiere llamar pero no sabe exactamente como me llamo y me dice nena

ven, pero no sabe mi nombre” (11afios, nieta, no convive).
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“antes caminaba y siempre daba muchos besos y abrazos y ahora en cambio
notas que los abrazos los hace mas flojos... o que no te da directamente” (11

anos, nieta, convive).

8 un 56% de nietos explican

También en el estudio de Garcia Soto y Goii
estos mismos sintomas, con narraciones semejantes.

Las descripciones de los nifios estudiados refuerzan la afirmacion de que
desde pequefios entienden la enfermedad y reconocen los sintomas y sus
repercusiones en ellos, Garcia Soto y Gofii sostienen que la capacidad para

comprender y describir la enfermedad esta presente desde los 6 afios.

¢ZCon quién comparten los nietos la experiencia de la enfermedad?

El ser humano es un ser social y las relaciones interpersonales ocupan un lugar
importante en sus procesos psicosociales, ya que tratan de la forma en que
una persona establece relacion con otras. Esta relacién estara influida tanto por
acontecimientos internos de la persona como por acontecimientos externos a

ella'®

como es, en este caso, la enfermedad de Alzheimer. Compartir y poder
hablar con otras personas, ya sean familiares o amigos sobre cualquier tema
que preocupe supone un apoyo frente a una situacion estresante. Diversos
estudios han demostrado que las personas que disponen de un sistema de
apoyo familiar efectivo soportan mejor las crisis de la vida, y se produce un
menor estrés'?" 128,

Los nietos, durante la entrevista, manifestaron que sb6lo hablaban de la
enfermedad de su abuelo y de las consecuencias de la misma, con sus padres

0 con otros nifios con los que comparten una situacién similar a la suya:

“es secreto, solo lo hablo con mi hermano que me entiende” (10 afios, nieto,
convive).

“hablo con una amiga mia que su abuela esta igual” (9 afios, nieta, no convive).

Ellos explicaron que este es un tema para hablar con los amigos que por algun
motivo estén también relacionados con la enfermedad porque con los demas

amigos se establece otro tipo de relacién, por lo que las conversaciones son
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sobre otras cuestiones. Tampoco hablan de ello con los profesores, de hecho
muchos profesores supieron que algun alumno suyo tenia un abuelo o abuela
con Alzheimer porqué se les pidié su colaboracion para identificar niflos y nifias

para este estudio:

‘no quiero hablar de esto con mis amigos, con los amigos se hablan de otras
cosas, pero con mis primos si lo hablamos porque me entienden mejor”

(11afios, nieto, no convive).

Al igual que a los nietos, a los adultos les ocurre que, habitualmente, hablan
mas de aquellas cosas que les preocupan de la enfermedad o comparten
situaciones que les averglenzan, preferentemente con otras personas con las
que comparten la misma situacién, los adultos utilizan los espacios que les
brindan las Asociaciones de Alzheimer o en grupos de ayuda mutua para
compartir preocupaciones, sentimientos, temores e incertidumbres. En estos
espacios se sienten comprendidos y no son juzgados. Los familiares implicados
directamente con la atencién de enfermos de Alzheimer manifiestan que a
menudo no se sienten comprendidos por sus amigos o incluso por la familia
mas cercana.

Otro aspecto que emergio6 de las entrevistas, fue que a los nifios no les gustaba
gue sus amigos viesen a sus abuelos enfermos. Este comentario era comun en
los niflos cuyas edades estaban comprendidas entre los 10 y los 13 afios, los
participantes del estudio de mayor edad. La explicacién que dieron es que los
comportamientos extrafios del abuelo podian sorprender a sus amigos y

deseaban por encima de todo proteger a su abuelo enfermo:

“no quiero que mis amigos vean a mi abuela porque no la conocen y no sé qué
pensarian de ella” (11 afios, nieto, convive).

“mis amigos lo saben pero solo hablo de esto con mis padres, porque ellos le
conocen, porque fuimos toda la clase al centro de dia donde esta para cantar y

le vieron,.. Yo no queria” (11 afos, nieta, convive).

Esta percepcion se corresponde con los resultados del estudio de Orel y

Dupuy73 que relacionan este deseo de los nifios de ocultar situaciones dificiles
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de comprender, con la posibilidad de que su circulo de amistades pueda verse
reducido, ya que presuponen que los amigos no se sentiran cdmodos en su
casa si tienen que relacionarse con un abuelo enfermo que convive con ellos.
Sin embargo los resultados del estudio de Beach’ van en sentido contrario a
los hallados en la tesis que se presenta ya que refieren que s6lo 2 de los 6
nietos que entrevisté declaraban un empeoramiento en sus relaciones de
amistad y que segun su percepcion estas relaciones ya eran bastante débiles
antes de la enfermedad de su abuelo.

Tener informaciéon sobre la enfermedad puede ser clave para entenderla y
saber como afrontarla. La vivencia y las repercusiones de la enfermedad en los
nietos estaran influidas por cdmo son capaces de comprenderla. A las
personas cuidadoras de enfermos de Alzheimer se les aconseja que recuerden
que es la enfermedad y no el enfermo la que causa muchas de las situaciones
que sobrecargan a la familia. Este mismo mensaje deberia trasmitirse a los
nietos que mantienen una relacion con su abuelo, ya que notaran los cambios
que la enfermedad produce en ellos: los cambios de caracter, los trastornos de
conducta, el deterioro progresivo, etc. por lo que es necesario que se les
recuerde que su abuelo o abuela se comporta de una manera determinada
debido a que esta enfermo y también que el Alzheimer es una enfermedad muy
frecuente en personas ancianas.

Otra reflexién importante esta relacionada con como los nifios han expresado y
compartido conmigo miedos, sentimientos, preocupaciones que no habian
hecho anteriormente con nadie, ni siquiera con personas muy significativas
para ellos. Probablemente el preguntarles directamente sobre un tema que les
preocupa y sentirse escuchados les ha llevado a manifestar sentimientos y
preocupaciones de una forma que nunca habian hecho, tal vez porque no
habian encontrado el espacio para hacerlo o porque no se les habia facilitado.
G. Novel'® sefiala la importancia de las enfermeras para ayudar a encontrar a
las personas significativas que puedan prestar apoyo, a otras personas que
estén en momentos de dificultad, la mayoria de veces es la familia la que
constituye la base del sistema de apoyo natural del individuo, aunque también
los amigos o compaferos pueden proporcionar un apoyo importante

sumandose al apoyo familiar o sustituyéndolo. Seria de suma importancia, pues
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que las enfermeras asesoraran a las familias sobre la manera de encontrar las
personas, lugares y momentos en que los niflos puedan expresar y compartir

sentimientos, deseos, miedos y necesidades clave para ellos.

6.2. Consecuencias de la enfermedad en los nietos

Cuando una persona sufre Alzheimer, la repercusién familiar es evidente por lo
que también los nifios de la familia se ven afectados por la enfermedad. Las
consecuencias del deterioro del enfermo son multiples y de gran intensidad.
En los cuidadores este ha sido un tema muy estudiado pero no asi en el resto
de la familia o en las demas personas que participan en el cuidado, como los
nietos. En este apartado se han analizado las repercusiones de la EA en los
nifios desde una vision integral, con la valoracion de su esfera fisica, su esfera

emocional y su esfera social.

Esfera fisica: Repercusiones en el suefno
Esta es una de las principales repercusiones de la EA en la familia del enfermo

y especialmente en sus cuidadores. En el estudio de Algado et al.”’

, la mayoria
de los cuidadores familiares de enfermos de Alzheimer refieren que las horas
de las comidas y especialmente las noches son los momentos mas dificiles
para ellos. En el caso de los cuidadores que, ademas, tienen un trabajo fuera
del hogar, las noches son especialmente temidas, pues algunos enfermos,
incluso con medicacion, estan muy inquietos, se despiertan continuamente, o
necesitan levantarse, lo que provoca la desesperacion de sus familiares que
ven acercarse la hora de marchar al trabajo sin que hayan logrado descansar.
Ante la falta de datos sobre este trastorno en los nifios el presente estudio ha
querido indagar si los nifios tienen también alterada esta necesidad.

Una de las alteraciones que manifestaron los nifios fueron las pesadillas,

aunque no todos las relacionaban con la enfermedad del abuelo:

“‘duermo bien, tengo pesadillas a veces, si pienso en él y no me puedo dormir’

(9 afos, nieta, no convive).

Los niflos que manifestaron claramente trastornos en el suefio eran los nietos

que convivian con el abuelo enfermo:
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“....bueno a veces se levanta y va al lavabo, mi madre se tiene que levantar
porque un dia se fue a la calle y se hizo pis en el rellano, otro dia en la cocina,
entonces mi madre también se levanta, enciende las luces y entonces me
despierto...” (9 afios, nieto, convive).

“... se despierta por la noche y cree que es de dia, se levanta y hace mucho
ruido... y me despierto” (10 afios, nieto convive).

“no duermo bien, porque se despierta y como duerme en esta habitacion de al
lado, se despierta, se cree que es de dia, y baja las escaleras, mi madre baja y
estan un rato hablando y luego suben, y quieras que no, me despierta” (13

afios, nieto, convive).

Uno de los motivos de entrevistar a los padres de los nifios fue para corroborar
las manifestaciones de los nifios y para valorar aquellas que los nifios no
expresasen, como por ejemplo los problemas de suefo, dado que los
trastornos del suefio son muy frecuentes entre las personas con enfermedad
de Alzheimer, con una incidencia que se situa entre un 40 y un 70% de los

129,130y este hecho supone un menor descanso para las personas de su

casos
entorno.

En los nietos que convivian con el abuelo enfermo, los padres afirmaron que
sus hijos no tenian la posibilidad de tener un suefio reparador y que ello les
preocupaba pues lo veian inevitable.

En los nietos que no convivian y que hacen referencia a que suefian con el
abuelo o a que a veces han tenido pesadillas, los padres no habian observado
ningun trastorno del suefio.

Respecto a la esfera fisica los cuidadores también manifiestan otras
repercusiones como (astenia, alteraciones gastrointestinales, mayor presencia
de infecciones, etc.), habitualmente porque la situacién les genera gran estrés.
En cambio los nietos no las expresan ni siquiera preguntandoles directamente,
solo mencionaron la repercusién en el suefio. Tampoco los padres han

observado otras consecuencias fisicas.
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Esfera social: repercusiones en la escolaridad

Uno de los principales temores de los padres era que sus hijos vieran alterado
el ritmo de su aprendizaje escolar debido a la convivencia con una persona con
EA. En cambio la mayoria de los nietos fueron bastante coincidentes en que la

presencia de su abuelo enfermo no les repercutia en la escolaridad:

“no, no me afecta, yo estudio igual y si hay problemas me voy a la habitacion a

estudiar” (12 anos, nieto, convive).

Sin embargo algunos nifios manifestaron tener dificultades en poder seguir con

los requerimientos escolares en el hogar:

“siempre que intentaba hacer deberes me distraia, se queria ir de casa o coger

mis deberes, y yo que era el tnico que la ponia tranquila me tenia que levantar,

b

ahora mi padre no trabaja y se encarga él y he mejorado mucho en el colegio

( 13 afos, nieto, convive).

Esta es una repercusion que deberia tenerse en cuenta a la hora de planificar
las atenciones a las personas enfermas de EA en los hogares con nifios.

En general no se observaron importantes repercusiones en la escolaridad, ni
referidas por los nifios ni por los padres. Aunque algunos padres si expresaron
Su preocupacion por un posible retraso en el rendimiento escolar por lo que
habian buscado soluciones, por ejemplo cuando el abuelo convive en el hogar,
en el momento de hacer los deberes o estudiar, se les facilita que acudan a la
biblioteca o se les ayuda a tener su propio espacio en la casa para que puedan
concentrarse y asegurar un momento de tranquilidad. En los nietos que no
convivian no se observaron cambios, ni en el colegio habian notado ninguna
alteracién en su rendimiento escolar.

Las repercusiones mas frecuentes en los adultos respecto a la esfera social:
(soledad, pérdida del tiempo libre, aislamiento, etc.) tampoco estaban
presentes en las explicaciones de los nifos. Posiblemente la dedicaciéon de los
cuidadores principales, que son el objeto de los estudios, al cuidado de los
enfermos es grande y por ello tienen muchas repercusiones en la esfera social.

Por ello tampoco las repercusiones no son similares a las de los nifios. Algunos
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nietos manifestaron que no querian que sus amigos vieran a sus abuelos
enfermos, esto podria suponer una repercusion social. Pero en el ambiente que
habitualmente se mueven los nifios, los abuelos no estan presentes como en
el colegio, en las actividades ludicas y las extraescolares. Solo en caso de los

nifos que conviven podria limitar el que viniesen sus amigos a casa.

“no me gusta que vengan a casa mis amigos porque si ven a mi abuela asi que
hace cosas raras igual se reian y no saben que esta enferma ni que es esta

enfermedad, mejor que no...” (10 afios, nieto, convive)

Esfera emocional: manifestaciones en los sentimientos

Los sentimientos se refieren tanto a los estados de animo como a las
emociones de las personas, en las entrevistas los nietos hicieron referencia
tanto a sentimientos negativos como a sentimientos positivos respecto a sus
abuelos enfermos o a las repercusiones de la misma en su relacion. No
obstante aunque se han agrupado los sentimientos en positivos y negativos
también los sentimientos contradictorios estan presentes en algunos
momentos.

Sentimientos negativos

Los sentimientos negativos que los nifios y nifias participantes expresaron
fueron fundamentalmente de tristeza, preocupacion, rabia y miedo.

Los sentimientos de tristeza estaban asociados al deterioro que observaban en
su abuelo y la diferencia entre los recuerdos anteriores a la enfermedad que

tienen de él y su situacién actual:

‘me pone triste verle asi con estas cosas que le pasan” (9 afios, nieto, no
convive).

‘me da pena, lastima y pena, desde que me lo dijeron cada vez que vamos a
verla,...pero quiero ir a verla” (11 afos, nieto, no convive).

‘me da pena que este en la cama todos los dias y no se acuerde de caminar”

(9 afios, nieto, no convive)
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El sentimiento de rabia estaba mas vinculado a la interrupcién de su relacion
con el abuelo debido a la enfermedad, y al compararse con otros nietos que

disfrutan de un abuelo sano:

‘rabia, si porque es la unica yaya que tengo y me gustaria haber hablado mas

con ella” (13 anos, nieta, no convive).

El miedo mas expresado y con el cual coinciden practicamente todos los nifios
participantes en el estudio fue que llegara un dia en que su abuelo no les

conozca.

‘tengo miedo a que no me conozca” (7 afos, nieto, no convive).
‘miedo de que se olvide de mi, pero cada vez que estoy con ella le recuerdo

quien soy y creo que si se acuerda” (13 afos, nieta, no convive).
También la evolucion de la enfermedad y la muerte les causaba preocupacion:

“me preocupa que le avance muy rapido y que bueno se muera y €so no me
gustaria” (13 afios, nieto, no convive).

‘me preocupa que se le borre todo por completo y que no pueda ni comer, ni
beber agua, ni nos conozca” (10 afios, nieto, convive).

‘miedo de que un dia te pase a ti, lo estas viendo y dices, si me ha de pasar a
mi, no sé si preferiria morirme antes de tener esta enfermedad, porque es muy
fuerte...” (13 anos, nieto, convive).

“estoy preocupado de lo que le pasa” (9 afios, nieto, no convive.)

En el estudio de Garcia Soto y Goiii®® se sefialan los sentimientos de tristeza,
miedo, enfado, molestia o celos. En nuestro estudio los celos no han sido
reflejados por ningtin nieto. También en los resultados del estudio de Celdran®
entre los 15 sentimientos que se sefalan el menos mencionado son los celos.
Las manifestaciones negativas en el estudio de Garcia Soto y Gofi estan
relacionadas con las dificultades para admitir la situacion del abuelo.
Algunos autores como Szinovac % han encontrado cambios negativos en la
relacion. El atribuye como elementos estresantes una menor atencion recibida

por parte de sus progenitores y un aumento de las demandas de colaboracién
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en las tareas familiares, aunque se debe tener presente que la poblacién que

estudia son nietos adolescentes.

Sentimientos positivos

Durante las entrevistas, los nifios participantes expresaron muchos mas
sentimientos positivos que negativos. Ello podria estar relacionado con una
buena capacidad de estos nietos para afrontar los problemas, ya que los
conflictos no surgen de una determinada situacion sino de no saber como
responder a esta situacion o de hacerlo de forma no adecuada’™'.Cabe la
posibilidad que los nietos hayan desarrollado estrategias de afrontamiento que
les permitan, utilizando recursos personales y sociales, sobrellevar la
enfermedad del abuelo y sus consecuencias.

Estos sentimientos se vieron corroborados y reforzados a través de las
observaciones de la comunicacion no verbal y de la relacion que los nifios
mantenian con sus abuelos en los domicilios y quedaron reflejadas en las notas

de campo:

‘me alegra saber que esta viva, que esta bien, que puede estar con nosotros y
siempre estara conmigo” (10 afos, nieta, convive).

“estoy contenta porque cuando me ve, se pone tan contento, le cambia su cara
esta serio o triste y se rie” (11 afos, nieta, convive)

‘mi madre dice que he madurado mucho porque ahora hablo mas con ella.
Antes no te pedia atencion y yo pasaba mas, pero ahora, aunque no me pida
atencion la veo que se queda alli parada, quieta, muy tensa y le digo: -;yaya
quieres que vayamos a pasear? Y vamos y cosas asi .Y la cuido.” (13 afos,
nieta, no convive).

“cuando nos ve, nos abraza mucho, dice que nos quiere mucho... y nosotros le

decimos nosotros también yaya...” (8 afios, nieto, convive).

Entre los sentimientos positivos destacan carifio, amor, satisfaccion por ayudar
en su cuidado y recibir reconocimiento por ello por parte de los padres y

también por parte del abuelo aunque sea con su sonrisa.
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Los resultados de esta tesis tanto en relacion a los sentimientos negativos
como en los aspectos positivos son también coincidentes con los resultados de
Garcia Soto, y con los de Celdran.

Garcia Soto y Goiii®® sefialan entre los sentimientos positivos el
reconocimiento, el agradecimiento, el amor, el carifio o la compasidén asi como
la experiencia interpersonal de la enfermedad que sugieren una actitud de
aceptacion de la misma (esta valoracion la hacen casi dos terceras partes de
los nifios estudiados). En este estudio que se comenta se sefala que las
valoraciones positivas de los sentimientos y afectos duplican a las negativas
pero sorprende el porcentaje bajo de emociones, tanto positivas como
negativas, manifestadas por los nifios participantes en su estudio, (el 26%
manifiestan sentimientos positivos y el 9% manifiesta sentimientos negativos).
Estos investigadores interpretan que esta baja expresion de los sentimientos es
debida a que el terreno emocional se expresa menos. Probablemente la
diferencia en la metodologia utilizada puede justificar la diferencia con los
resultados de esta tesis, pues en el estudio de Garcia Soto y Gofii se les pedia
que hiciesen una redaccidén de una pagina en la que explicasen qué le pasaba
al abuelo enfermo, cdmo lo veian, que cosas hacian con él y qué les gustaria
hacer y en nuestro estudio se incluia una pregunta abierta sobre este aspecto
por lo que casi todos los nifios hicieron referencia a sus sentimientos, tanto
positivos como negativos, relacionados con su abuelo.Todos ellos respondieron
ampliamente y sin plantear ningun problema a la pregunta.

Celdran et al ®encuentran aspectos positivos semejantes a los del estudio que
se presenta como la satisfaccion que sienten los nietos por la ayuda que
prestan para cuidar de los abuelos, también refieren una imagen positiva de los
mismos y cuando les describen les otorgan atributos positivos.

Creasy74 también afirma que se mantiene la satisfaccion con la relacion a pesar
de la enfermedad y Orel y Dupy "® comentan que tener una buena imagen del
abuelo y de su relacion es una estrategia de afrontamiento de poseen los
nietos.

Las repercusiones en general son evidentes. Cualquier enfermedad cronica o
grave de un miembro de una familia tiene consecuencias en los demas

miembros de esta. Muchas publicaciones han descrito la repercusién de la
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enfermedad de Alzheimer en el cuidador y la sobrecarga que le puede
representar, y algunos también la repercusion en los demas miembros de la
familia 16132134
Las repercusiones de la enfermedad en los nietos son similares a algunas de
las que sufren los cuidadores, aunque existan estudios pocos estudios que lo
corroboren.

La carga es un constructo multidimensional y numerosos estudios han
estudiado la relacion entre la carga percibida y el deterioro cognitivo y social'".
Algunos factores que provocan repercusiones en los familiares adultos como la
responsabilidad en el cuidado, tener otras cargas familiares, compatibilizar el
cuidado con la actividad laboral, etc. no pueden ser compartidas por los nifios.
Pero el grado de afectacion de la vida social, los sentimientos de culpabilidad o
la afectacibn emocional si pueden estar presentes en los nietos en mayor o
menor grado. En una revisidn sobre la sobrecarga del cuidador entre los
cuidadores de pacientes con demencia'® se sefiala que cuidar puede tener
como consecuencia conflictos familiares y limitaciones en la vida social,

aspectos que no estan relacionados con la edad de las personas

6.3. Los nietos cuidan a los abuelos.

La solidaridad intergeneracional que se da en las familias de nuestro entorno
acostumbra a hacerse patente especialmente cuando hay nifios pequefios, ya
que son los abuelos quienes muchas veces colaboran en el cuidado de sus
nietos, para que los padres puedan compatibilizar el trabajo y la crianza. Esta
estudiado que la mayoria de las veces es una solidaridad que se da entre
madres e hijas'*®. Esta situacion se invierte cuando los abuelos entran en una
situacion de dependencia, siendo las hijas y en menor proporciéon los hijos,
quienes cuidan de sus padres '*°. Existen algunos estudios que abordan el
cuidado de los nietos hacia sus abuelos en situacién de dependencia pero no
con enfermedad de Alzheimer'” 8. También se han localizado otros sobre el
cuidado de los nietos a sus abuelos con demencia pero se trata de nietos
adolescentes o adultos *® No se han localizado estudios donde se sefiale que

los niflos y nifias en edad escolar colaboren o cuiden de sus abuelos con
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dependencia, posiblemente porqué no se ha focalizado la atencidén sobre este
aspecto.

En esta investigacion la mayoria de los nietos relataron que sus abuelos los
habian cuidado cuando eran mas pequefos y la totalidad de ellos explicaron
que, en el momento de la entrevista, estaban colaborando en el cuidado de su
abuelo, si bien cada uno de ellos entiende por cuidado actividades diferentes. A
su vez manifestaron sentir una gran satisfaccion por ello.

En las tareas que los nifios describieron como cuidados se encontraban tanto
las que ayudan a las actividades basicas (ABVD) como las que facilitan las
actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD).

Las actividades basicas de la vida diaria son las tareas primarias de la persona
encaminadas a autocuidarse y que la dotan de autonomia, incluyen actividades
como comer, controlar los esfinteres, vestirse, bafarse, pasear'°.

Las Actividades Instrumentales de la Vida Diaria son destrezas mas complejas
que las actividades basicas de la vida diaria y su realizacion requieren de un
mayor nivel de autonomia personal’™®. Se asocian a tareas que implican la
capacidad de tomar decisiones y resolucién de problemas de la vida cotidiana o
domésticos y pueden resultar complejas para pacientes con algunas
enfermedades como la de Alzheimer. Son actividades instrumentales, entre
otras: la capacidad para usar el teléfono, la preparacion de la propia comida, el
cuidado de la casa, lavar la ropa, usar medios de transporte, responsabilizase

de la medicacion propia, el manejo de sus asuntos econdmicos.

Ayuda en las actividades basicas de la vida diaria
A ellas se referian cuando los nifios y niflas decian que cuidaban de sus

abuelos se referian:

“cuando llega a casa del centro le doy la merienda, y si es invierno le pongo
una manta y un cojin” (13 afios, nieto, convive).

‘le ayudo a la hora de cenar, me siento a su lado y si se lia con los cubiertos o
no sabe cortar se lo hago yo, a veces le doy ya la comida pinchada en el
tenedor, porque pincha donde no hay nada...” (12 afios, nieto, convive).

“ayudo a cuidarlo, a levantarlo le cojo del brazo para caminar,...” (9 afios, nieto,

no convive).

112



“yvo le ducho y le ayudo a vestirse que asi no se enfada y a veces le doy de
comer” (9 anos, nieto, convive).
“cuando es la hora de cenar, le cojo la cabeza, le doblo el cojin, le dejo la

cabeza en el cojin... y le da de comer mi madre” (9 afos, nieta, convive).

Ayuda en las actividades instrumentales de la vida diaria
Los nifios y nifas entrevistados también hicieron referencia a este tipo de
ayuda actividades del abuelo aunque no las entendian como cuidado sino que

para ellos eran tareas dirigidas a ayudarles:

“cuando con la tele mi abuela no se aclara, ni sabe donde estan las cosas,
pues la ayudo a ver, si, le ayudo a la tele, eso va asi y le ensefio como va el
mando y le cambio el canal.. “ (11 afios, nieto, convive).

“se hace un lio con los euros y yo le explico... “(9 afos, nieta, no convive).

Ayuda para disminuir la tension.

Ademas de las actividades propias del cuidado, como las anteriormente
descritas los nietos también hicieron referencia a la ayuda que prestan a la
familia cuando observan que el ambiente, debido a la situacién del abuelo, se
vuelve tenso o que el cuidador (su padre o su madre) esta perdiendo la
paciencia; entonces ellos ponen en marcha habilidades que disminuyen la
tensidon en el ambito doméstico. Los nifios identifican las situaciones
conflictivas, incluso son capaces de anticiparlas, ademas son conocedores de
su influencia positiva en su abuelo por lo que hacen de mediadores en este tipo
de situaciones.

Los nifios explicaron diferentes estrategias que utilizan tales como llevarse al

abuelo a otro lado o intentar distraerlo:

‘es que lo que pasa a veces es que mi madre se altera, porque mi abuela hace
alguna cosa y empieza a gritar y mi abuela no sabe que pasa, yo la miro y
hace una cara como diciendo que le pasa, a veces se rie y todo y mi madre se

enfada aun mas y entonces ya digo, o me llevo a la abuela o se va a armar.
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Y otros dias mi abuela no se rie sino que se asusta y me da pena por eso,
cuando ya veo que la cosa se va a liar ya me llevo a la abuela a ver la tele

juntos o a dibujar, que le gusta y se para todo el lio “(10 afios, nieto, convive).

Estimulacioén cognitiva

Es frecuente que los nietos lleven a cabo también actividades que suponen una
estimulacion para el abuelo. No podemos hablar de un programa de
estimulacién cognitiva propiamente dicho pero son actividades que pueden
facilitarle el mantenimiento de las actividades menos complejas. Ademas les
ayudan en los ejercicios de memoria que algunos abuelos deben hacer en casa
por encargo del centro de dia. Los mismos nifios, cuyos abuelos en su dia les
ayudaron a hacer sus deberes escolares, ven como una situacién normalizada

que sean ellos quienes les ayuden en tareas semejantes a las escolares:

“a veces como va a un centro que le ponen deberes para la memoria y todo
€so, pues a veces cuando no entiende una cosa se la explico yo, o se lo hago

un poquito” (10 afos, nieta, convive).

Otros explican que miran fotografias juntos o juegan al parchis, también que
recitan poesias o cantan las canciones que le gustan al abuelo, actividades que

las personas con EA realizan en los centros especializados:

‘le pongo deberes y también hacemos puzles faciles para la memoria” (12afios,
nieto, no convive).

‘pues haciéndole dibujos y eso, que se va acordando, se va acordando hasta
que paramos y se va” (7 afos, nieto, no convive).

“Si le das carifio y le ayudas a leer pues se alegra mucho y le ayuda a no
olvidarse de las cosas” (12 afos, nieta, no convive).

“Cuando se pone muy alterada, le digo un poema que le gusta y empieza a
sonreir y me da besos” (11 afios, nieta, convive).

“Cuando la veo triste, le pongo radio tele-taxi, que le gusta...las canciones le

gustan mucho” (10 afios, nieto, convive).
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Con estas actividades los nietos ayudan a su abuelo a mantenerse activo,
puesto que, como aconsejan Boada y Tarraga™', en las etapas iniciales de la
enfermedad es bueno mantener y fomentar las aficiones y realizar actividades
ludicas que estimulen la atencion y la concentracion.

Al ser preguntados, los padres corroboraron los relatos de sus hijos e incluso
explicaron mas actividades de ayuda en el cuidado de los abuelos. Por ejemplo
los padres de un nifio de 9 afios que explicd que él ducha su abuelo afirman
que lo hace porqué el mismo nifio lo ha impulsado y que su ayuda es
fundamental porqué el abuelo no se deja duchar por nadie mas.

Los padres que colaboraron en el estudio corroboraron y agradecieron el papel
de mediadores que en muchas ocasiones ejercen sus hijos en situaciones de
tension entre quien cuida y el abuelo.

El cuidado que prestan los nietos a los abuelos no era visualizado de forma
positiva por todos los padres ya que a algunos les preocupaba que sus hijos
desarrollaran estas tareas. No concebian que cuidar tiene también
consecuencias positivas que no siempre se tienen presentes, como sentirse
satisfecho, compensado y bien al contribuir al bienestar de un abuelo que les
habia cuidado y al que querian y también que no cuidar puede provocar
sentimientos adversos como culpabilidad, especialmente al ser un proceso
degenerativo que no da posibilidad de segundas opciones etc.>® .

Celdran et al también observan resultados semejantes en su estudio realizado
con nietos adolescentes, estos autores los definen como una inversion de roles
en el flujo de ayudas y atenciones®® En su estudio, estos autores, destacan
también la diferencia entre la ayuda en las actividades basicas de la vida diaria
y las instrumentales, siendo mas elevada la proporcién de ayuda en actividades
basicas (ayuda en la movilidad simple, aseo personal y en la comida) que en
las instrumentales.

18* en un estudio cuantitativo realizado mediante encuestas telefonicas a

Hamil
adolescentes y sus familias concluye que el 65,5% de los nietos llevaron a
cabo algun tipo de ayuda en las actividades basicas de la vida diaria en la
semana anterior a ser preguntados y que el 62% ayudd en las actividades
instrumentales. Los tipos de cuidados que brindan los adolescentes en las

actividades basicas de la vida diaria a sus abuelos con Alzheimer son: Comer
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(44,8%), vestirse (20.7%), aseo (31,0%), paseo (37,9%), y en menor porcentaje
(3,4%), levantarle, bafarlo e ir al bafio. Respecto a la ayuda en las actividades
instrumentales, las mas mencionadas fueron: tareas de la casa (48,3%),
preparacion de la comida (34,5%), hacer la compra (27,6%), ayuda en el uso
del teléfono (27,6%), en la toma de la medicacion (20,7%), y en el manejo del
dinero (13,8%).

Estos autores no hacen referencia a si los nietos perciben el cuidado en sentido
positivo 0 negativo aunque Szinovacz® sefiala que en los adolescentes la
ayuda en el cuidado de una persona enferma propicia cambios tanto positivos
como negativos.

En el estudio cualitativo sobre cuidadores de Algado et al."

algunos de los
participantes expresan que es posible encontrar algo positivo en el cuidado.
Una de las hijas entrevistadas demostraba una gran capacidad de extraer
consecuencias positivas de la adversidad al expresar sus sentimientos:
"El cuidar a una persona enferma te ensefia muchisimas cosas, muchisimas
cosas sobre la vida, muchisimas cosas sobre el dolor, te pone a prueba. Uno
piensa que no es capaz de hacer muchas cosas y es capaz de hacer cualquier
cosa”.

Beach’®, que ha realizado estudios sobre las experiencias de cuidado de nietos
adolescentes de abuelos con Alzheimer afirma que estos joévenes estan
implicados en las tareas de cuidado de sus abuelos, tanto en las instrumentales
como en las basicas. Y afirma que participar en el cuidado puede tener efectos
positivos en las relaciones entre hermanos (incremento de actividades
compartidas), con las personas mayores (mayor empatia), con la madre
(vinculaciéon afectiva) y con los amigos (mantenimiento de amistades).
Conclusiones que podrian extenderse a los resultados del presente teniendo en
cuenta que la poblacion estudiada es de menor edad.

También podriamos atribuir este cuidado a las estrategias de afrontamiento
gue manejan los nifios para modificar los aspectos problematicos del ambiente

y aprender y enriquecerse con la situacion'?.

6.4. Cambios en la dedicacion de los padres.
En la evoluciéon de la familia, en el ciclo de paternidad/maternidad, cuando los

hijos son pequenos la dedicacién a su cuidado es una parte muy importante y
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las obligaciones parentales estan claramente definidas. Pero cuando en un
hogar convive una persona dependiente, como en el caso de los nifios y nifias
estudiados, este ciclo coincide con las necesidades crecientes de atencion y

cuidado también hacia esa persona con EA.

Preocupacion de los padres

Los padres participantes en el estudio manifestaron un gran sentimiento de
culpa debido a que la dedicacion al cuidado del abuelo repercuta en una menor
atencion a sus hijos, que por edad aun no son autonomos completamente. Esta
preocupacion se daba especialmente las madres ya que eran las cuidadoras de
ambos. Manifestaron sentirse muy mal por no llegar a realizar todas las tareas
con el nivel de exigencia que ellas desearian. Les conllevaba en ocasiones un
alto nivel de estrés las demandas a que se ven sometidas: el cuidado tanto de
su familia (marido e hijos) como de su madre o padre enfermo, ademas
muchas de ellas seguian con su actividad laboral a la que también debian
satisfacer. Estas madres eran una representacion de la poblacion que Bover,

en su tesis doctoral*

describe como en quien recaen los diversos
requerimientos de cuidado, que él determina como opresivos y que producen
un impacto negativo sobre la salud y el bienestar de las mujeres de mediana
edad.

Los nietos no lo perciben como problema

La preocupacién de los progenitores contrasta con la poca preocupacion e
interés por este tema que tenian los nifos. En las entrevistas so6lo surgio

cuando se les pregunto directamente por esta cuestion:

“si, mi madre le cuida, pero yo como soy grande ya lo entiendo y también
ayudo a cuidarle” (7 afios, nieto, no convive).

“hombre, en cierta manera si que es diferente de antes, pero yo entiendo que
lo necesita, antes vivia sola y ahora ha de vivir con nosotros...” (10 afos, nieto,
convive).

“si han de dedicar muchas mas horas, hacen turnos con mis tios porque
siempre tienen que estar alguien. Pero yo lo entiendo y me organizo y mis
padres hablan conmigo cuando lo necesito y estan ahi siempre “(13 afos,

nieta, no convive).
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“Mi madre le cuida, pero yo ya me se distraer solo y cuidarme. No me sabe mal
que cuiden al abuelo, pero si que estan mas preocupados” (10 afos, nieto,
convive).

“a mi me gusta que mis papas y yo le cuidemos” (9 afios nieta, convive).

La mayoria de los nietos identificaron que sus padres eran los cuidadores de
sus abuelos y que esto era una actividad a la que dedicaban mucho tiempo
pero no manifestaron ninguna preocupacién por una posible menor dedicacion
a su cuidado. Algunos narraron que no habian notado ningun cambio. Otros si
sefalaron que habian percibido alteraciones pero explicaron que lo entendian y
no les preocupaba. Los nifios, segiin Garcia Soto y Gofi®®, a partir de los 6
afios son capaces de adaptarse a las situaciones problematicas de la familia,
por lo que también pueden comprender la importancia de cuidar una persona
enferma y conocen que sus abuelos tienen la enfermedad de Alzheimer.
En general este tema no les preocupaba en absoluto ya que su interés por él
fue nulo y no hablaron de una posible dejacion de atencion por parte de sus

padres a causa de cuidar al abuelo de forma espontanea.

6.5. La relacion nieto-abuelo enfermo de Alzheimer

Los cambios que ha experimentado nuestra sociedad y la escasez de servicios
publicos dirigidos a las familias ha provocado que muchos abuelos se vean
muy implicados en la crianza de los nietos siendo para ellos una figura clave de
su educacion emocional .

Aunque exista diversa literatura sobre cual es el papel que representan los
abuelos en la vida de sus nietos, estos son tan diversos, que como afirman
Nussbaum y Bettini'** se podria decir que el suyo es un “rol sin rol”, puesto que
no esta regido por normas u obligaciones concretas como lo es el de los padres

si no movido por el amor y la generosidad.

Se mantiene la relacioén y la satisfaccién con la misma

La mayoria de los nietos del presente estudio han sido cuidados, algunos hasta
fechas muy recientes, por los abuelos que ahora padecen EA. Los nietos
entrevistados seguian teniendo contacto habitual con sus abuelos y se

mostraban satisfechos de mantenerla. Aunque percibian que la manera de
118



relacionarse habia cambiado los nifios y nifias manifestaban que, a pesar del
comportamiento diferente que veian en los abuelos, ellos guardaban los
recuerdos anteriores a la enfermedad y mostraban su satisfaccién de poder
continuar realizando actividades juntos, aunque estas fueran diferentes a las
que hacian cuando estaban sanos. Como se ha sefialado anteriormente, no
todos los cambios relacionados con la EA percibidos por los nietos eran
valorados de forma negativa, tampoco los que representaban una forma
diferente de relacionarse.

Celdran et al® también reflejan en su estudio que la relacién de los nietos con
sus abuelos se mantiene a pesar de enfermedad y que siguen manteniendo
lazos de cercania que les producen satisfaccion.

Por el contrario Creasy y Jarvis™* en 1989 sefialan en su trabajo la disminucion
de la satisfaccion de los nietos al relacionarse con el abuelo enfermo, ademas
de sentir por €l un menor afecto.

Otra conclusién a la que llegan Celdran et al es que no hay diferencias en la
frecuencia de contacto, la cercania emocional y la satisfaccién con la relacion
entre nietos y abuelos comparando a los nietos adolescentes de abuelos sin
demencia con el mismo tipo de poblacidbn pero cuyos abuelos padecian
demencia. Estos autores sefialan que la frecuencia en el contacto, las
actividades que realizan juntos abuelos y nietos y la relacibn emocional
disminuyen cuando el abuelo esta institucionalizado.

En esta tesis han sido excluidos los nietos cuyo abuelo vive en una residencia,
a diferencia de la mayoria de estudios publicados sobre el tema, esta diferencia
podria explicar las discrepancias en los resultados.

Garcia Soto y Goﬁisg, como se ha dicho anteriormente, destacan entre sus
conclusiones que desde los 6 afos, los nifios muestran una capacidad
suficiente para adaptarse al problema y disfrutar de la relacion, por lo que a

pesar de los problemas, es posible mantener una relacién satisfactoria.

Recuerdos de antes de la enfermedad
Los nietos expresaron de forma positiva los recuerdos que tenian del abuelo
antes de padecer la enfermedad como su caracter, las actividades que hacian

juntos e incluso que habian sido cuidados en muchas ocasiones por estos
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abuelos.
Manifestaron recuerdos que les evocan el cuidado que habian recibido de ellos

y emociones positivas:

‘me iba a buscar al cole, jugabamos y era muy divertido” (11afos, nieto, no
convive).

“antes era muy alegre, divertida. “ (7 afios, nieta, no convive).

“antes me explicaba historias de cuando ella era pequefia, me daba consejos
de las amigas, me ensefiaba cosas, como comer bien por si un dia tuviese una

comida de compromiso” (13 afos, nieta, no convive).

Es importante destacar las contradiccion entre las preocupaciones de los
padres y la percepcion expresada por los nifios y nifias, puesto que mientras
algunos padres manifestaron una gran preocupacion por la posibilidad de que
los unicos recuerdos que les quedaran a sus hijos de sus abuelos fueran solo
los de la etapa de la enfermedad, los nietos relataron numerosos recuerdos de
su abuelo antes de padecer dicha enfermedad.

También Celdran® encuentra el mismo tipo de recuerdos en los nietos de su
investigacidon que hacen referencia a unos abuelos activos y participativos.
Estos recuerdos son los que proporcionan a los nietos una imagen positiva de
su abuelo enfermo.

Orel y Dupuy” hacen referencia a que recordar la buena imagen del abuelo y
la agradable relacién que tuvieron con él antes de enfermar, es una estrategia
que desarrollan los nietos para afrontar la situacién familiar de cuidado
constante de la persona con EA.

Cambio de roles

Los nietos explicaron que la enfermedad ha generado un cambio en los
papeles que representaban ambos. A partir del momento en que se dieron
cuenta de las caracteristicas de la enfermedad ellos se consideraron los
cuidadores y protectores de su abuelo, en oposicion a afos anteriores cuando
eran sus abuelos quienes les proporcionaban apoyo y cuidado, de hecho la
edad que tienen los nifios y nifias estudiados les facilita recordar la atencion de

sus abuelos respecto a ellos:
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“bueno, yo desde que mi abuelo esta enfermo le he cogido mucho carifio, mas
que antes, no sé... Si porque lo veo tan parecido a un nifio pequefio, incluso
hace cosas de nifio pequefio y claro, pues... lo tengo que cuidar” (12 anos,
nieta, no convive).

“es muy generosa mi abuela y nos cuidaba, pero siempre tienes aquella cosa
que tiene esa enfermedad que ahora no la puedes forzar al maximo” (10 afos,
nieto, convive).

“antes el me ayudaba a hacer los deberes, y ahora como va a un centro que le
ponen deberes y no se aclara, le ayudo, se lo explico o se lo hago yo” (9 afos,
nieta, convive).

“ayudo a cuidarlo, a levantarlo le cojo del brazo para caminar... el me habia

cuidado de pequefio y también me cogia del brazo” (9 afios, nieto, no convive).

Los nietos eran conscientes que, debido a la EA, son ellos quienes velaban
por sus abuelos mientras que antes habian sido cuidados por ellos, como se
ha reflejado anteriormente (ver apartado 6.3. Cambio de roles, los nietos cuidan
a los abuelos). Probablemente debido a que percibian al abuelo en una
situacion de mayor vulnerabilidad o desproteccién los nietos asumian un rol de
proteccion, de ayuda y suplencia de las carencias que su abuelo presentaba

con la evolucion de la enfermedad.

Cambio en las actividades que realizan juntos

Las actividades que habitualmente comparten los abuelos sanos y sus nietos
ha sido objeto de estudio por parte de numerosos autores aunque la mayoria
de los estudios hacen referencia a nietos adolescentes o jovenes. Las
actividades que se comparten es uno de los factores que predicen la calidad de
la relacion intergeneracional, segin Pinazo®.

Los participantes del estudio explicaron las actividades que realizaban con sus
abuelos antes de contraer la enfermedad y las contrastaban con las que
compartian en el momento del estudio. Expresaron que habian sucedido
cambios tanto en los juegos, porque el abuelo habia tenido dificultades en
algunos de ellos, como en sus conversaciones, puesto que antes hablaban de
mas cosas y mas complejas y con la enfermedad, solo podian hacerlo sobre

menos temas mas sencillos:
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‘jugamos al domino, que le gusta” (7 afos, nieto, no convive).

‘hablamos mientras desayunamos, porque ella va a un centro de dia y yo al
colegio. Y también en la cena y le gusta” (12 anos, nieto, convive).

“antes podrias tener una conservacion mas o menos encadenada de palabras y
cosas, pero ahora, solo puedes decirle haz tal o cual, cosas sencillas...” (13
anos, nieta, no convive).

“cuando jugamos a las cartas con ella se enfada, y ahora jugamos al parchis, a
las cartas no, mejor que no, porque dice que le hacemos trampas, que la
estamos manipulando, y... mejor dejar las cartas, y al parchis si porque le
decimos, no yaya que son 2 y le hago contar...” (13 afios, nieto, convive).
“ahora hablo porque ya no puedo jugar con él, me explica cosas del centro que

va y me gusta hablar con él... y a él también les gusta” (9 afios, nieta, convive).

Las principales actividades que seguian compartiendo los nietos de nuestro
estudio con sus abuelos eran: conversar, pasear jugar, ver la television,
escuchar musica y leer. Estas actividades son similares a las que menciona
Celdran®: conversar, ver la TV, pasear y mirar fotos, por este orden. Werner y
Lowestein”® compararon las actividades que comparten dos grupos de abuelos
y nietos, en el primero los abuelos padecen algun tipo de demencia y en el
segundo no. Los resultados apuntan que las actividades que realizan ambos
grupos son las mismas aunque no su frecuencia. Estos autores sefalan que
las actividades que realizaban los dos grupos eran similares a las de los demas
estudios, incluido este que se presenta: pasar tiempo junto, hablar, etc.
Algunos expertos destacan la importancia de que los nietos compartan
actividades con sus abuelos enfermos de Alzheimer. La neuropsicologa del
Centro Alzhéimer Fundacion Reina Sofia, Carolina Mendoza lo recomienda
para que los nietos se sientan parte del proceso y para ayudarles a entender la
enfermedad de su abuelo. Esta autora recomienda que los nietos ayuden a los
abuelos en tareas que no impliquen riesgos y sean sencillas y en aquellas que

se puedan hacer con el resto de la familia'?>.

La otra cara del espejo: Reaccion del abuelo al ver al nieto.
Si en algun aspecto los nifios y nifias participantes en esta investigacion

mostraron maxima coincidencia fue en que su abuelo se mostraba contento
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cuando les veia, aun cuando, a veces no recordara su nombre. También
expresaron que cuando los abuelos se relacionaban con ellos les veian mas

animados y que parecian que recuperaban fuerzas:

“que cuando entro no me dice el nombre, no sabe como me llamo,..pero se
pone contento” ( 10 afios, nieta, convive).

“estoy contenta porque cuando me ve, se pone tan contento, le cambia su cara
esta serio o triste y se rie” (9 afnos, nieta, no convive).

“se pone contenta cuando me ve. Y noto que se ‘rebifa” (7 afios, nieta, no

convive).

En algunas de las entrevistas que se realizaron en los domicilios de las familias
el abuelo estaba en el hogar en el momento de realizarla, por o que puede
constatar la veracidad de que estas afirmaciones de los nifios, que ademas
fueron corroboradas por su padres. Estas fueron las ocasiones en las que mas
lamenté no haber previsto la documentacion de la investigacién en video,
porqué en estos aspectos las notas de campo no sustituyen la veracidad de
una imagen.

El contacto de las personas con demencia con las demas personas que no
padecen la enfermedad, incluyendo a sus nietos, les hace sentir felices e
influye en la percepcion que tienen de su calidad de vida™®.

Synder'®

afirma que las personas con demencia pueden seguir disfrutando de
sus vidas y sus relaciones y mantener una cierta calidad de vida y que es el
estigma de la enfermedad y no la enfermedad misma, lo que mina su potencial
para mantener las relaciones con su entorno.

Varios autores coinciden en destacar que las personas con demencia se
sienten mejor y seguras cuando tienen a sus nietos a su lado y reciben su
apoyo ™.

También es basico escuchar la voz de los abuelos con Alzheimer y que son

quienes mejor pueden refrendar la importancia de mantener la relacion con
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sus nietos. Pascual Maragall enfermo de Alzheimer ha declarado: “el
Alzheimer borra la memoria no los sentimientos” y “lucho para que no les
ocurra esto a mis nietos”. Asi mismo en una entrevista habla del carifio de los

nietos cuando la enfermedad ya esta presente. En ella habla con orgullo de sus
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nietos y de como se comunica por email con uno de ellos de 8 afios. Destaca
una frase que este escribid: “abuelo cuando estoy contigo, siento una gran
libertad”.

Richard Taylor psicologo clinico diagnosticado de Alzheimer ha escrito

“Alzheimer visto desde el interior’'*®

un libro en el que habla de la enfermedad
de Alzheimer en primera persona después de 5 afios de enfermedad. En él
explica las preocupaciones y las emociones que esta viviendo. El relato se
inicia con el descubrimiento del diagnostico de la enfermedad y transcurre con
la narracion de la vivencia de sus pérdidas. En varios capitulos habla de su

nieta de 5 afos:

“Es muy dificil vivir en una situacion en la que mi nieta de cinco aros
cree honestamente que soy una de las personas mas inteligentes del
mundo porque era profesor y porque hasta ahora le he respondido todas
sus preguntas. Por otra parte los adultos rara vez me hacen preguntas y
nunca me piden que los ayude con alguna tarea de la casa o el trabajo.
Cuando ofrezco mis no solicitados servicios, lo mas probable es que
respondan con un desinteresado “Gracias pero lo haré yo”. Nunca he
proclamado que lo sé todo, jpero todavia se algunas cosas!”

“No sentimos mas emociones o emociones diferentes que cualquier otro.
Podemos experimentar mas de ellas al mismo tiempo que la mayoria de
la gente. Podemos experimentarlas con toda la intensidad que una
emocion puede tener para un ser humano. No somos especiales o
unicos pero vivimos dentro de un conjunto de circunstancias especiales
que, por fortuna, no todos viven.”

“Todo lo que quiero, todo lo que necesito, todo lo que le pido a los
demas, en especial a quienes me atienden, es que sean mas como )o.
...Solo quiero que traten cada dia de entenderme. Solo quiero que me

amen como yo los amo”.

d http://www.memoro.org/es-es/El-cari%C3%B10-de-los-nietos 1735.html
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Para la mayoria de los nifios estudiados la enfermedad de Alzheimer de sus
abuelos era un aspecto mas en el dia a dia de su vida cotidiana, pues, ademas
de tener un abuelo enfermo, tenian amigos, iban a la escuela, realizaban
actividades extraescolares como los demas nifios de su edad y entorno, para
ellos el Alzheimer no era el centro de su vida. A pesar de ello los resultados de
este trabajo justifican la necesidad de que se hable de la enfermedad y no se
les deje al margen de los cuidados que la familia necesita, puesto que no
hacerlo provoca incertidumbre en los nifilos, preocupacion en los padres y
probablemente tampoco ayuda a los abuelos, aunque este sea un aspecto en

el que se deba profundizar mas.

125






7. LIMITACIONES






7. LIMITACIONES

Las limitaciones de este estudio tienen que ver con varios factores.

Una limitacion podria estar vinculada con el registro de la informacién sélo en
audio y no en video. Esta decision la tomé para proteger la imagen de los
nifios participantes y conseguir una mayor tranquilidad para ellos. Sin embargo,
podrian haberse analizado mas las expresiones no verbales, o sus actitudes
utilizando la grabacion de imagenes. No obstante, para minimizarlo, se
incluyeron estos aspectos en las notas de campo de cada entrevista.

Podria existir unposible sesgo a que los participantes son nifios que mantienen
un contacto frecuente con su abuelo. Estos nifios pueden tener una actitud
mas positiva hacia su abuelo que otros nifios que no han participado. Tal vez la
repercusion de la enfermedad en otros nifios con menor relacién con su abuelo
sea distinta.

Este es un estudio exploratorio por lo que para poder generalizar sus
resultados serian necesarios nuevos estudios, tal vez con otra metodologia. La
escasez de estudios previos hacia necesario un acercamiento al tema.

Asi mismo, seria interesante estudiar la influencia del nivel de sobrecarga de
los padres en la vivencia de los nietos pues existen discrepancias en los
estudios publicados. Ademas de la posible influencia segun la fase de la
enfermedad del abuelo.

Un tema sobre el que se deberia profundizar mas seria sobre el cuidado que
ofrecen los nietos y su papel de mediador pues es poco reconocido y
estudiado.

Otro aspecto que seria interesante abordar seria estudiar las vivencias de los
abuelos con EA y los aspectos relacionados con la relacion que mantienen con
sus nietos, puesto que esta investigacidon ha aportado indicios de aspectos
podrian ser estudiados.

De todas formas y a pesar de estas limitaciones, el estudio aporta conclusiones

que pueden ayudar a entender un aspecto poco estudiado en nuestro pais.
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8. CONCLUSIONES

A pesar de la creencia que la convivencia con personas con enfermedad del
Alzheimer ocasiona mayoritariamente repercusiones negativas, la mayoria de
nietos y nietas aceptan la enfermedad de sus abuelos y hablan positivamente
de ellos, ya que mantienen los recuerdos de los buenos momentos compartidos

por ambos previos a la enfermedad.

Los nietos y nietas consideran beneficioso mantener la relacion con su abuelo
o abuela enfermos, ya que les siguen queriendo aunque consideran que la
relacion con ellos ha sufrido cambios. Este contacto les facilita el aprendizaje
de valores como el cuidado hacia las personas mayores y el afrontamiento de

las dificultades.

Todos los nietos coinciden en manifestar que ellos también son cuidadores de
sus abuelos, incluso los mas pequefios y manifiestan gran satisfaccion por ello.
Les ayudan tanto en las actividades basicas de la vida diaria como en las
actividades instrumentales. Su cuidado es importante porqué facilita que el

abuelo se mantenga activo socialmente.

Entre los sentimientos positivos que mas referencian los nifios y nifias, en
relacion a sus abuelos destacan: carifio, amor y satisfaccién por ayudar en su

cuidado.

Los sentimientos de tristeza, preocupacion y rabia ante la situacion de
enfermedad del abuelo son los sentimientos negativos mas presentes en los

nietos.
Una repercusion de la enfermedad de Alzheimer en los nifios y nifias que

conviven con una persona que la padece, es la alteracion de su descanso

nocturno debido al trastorno de sueiio del enfermo.
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Los nietos no acostumbran a hablar de su abuelo enfermo con personas que
no conocen la situacién familiar por lo que sélo se sienten cobmodos cuando lo
hacen con otros niflos que comparten las mismas condiciones y con sus

padres.

Todos los nietos y nietas afirman que, a pesar de las limitaciones que la
enfermedad produce en su abuelo, éste se alegra con su presencia. Los nietos
perciben que su presencia es beneficiosa, no sélo para el abuelo sino también

para aliviar las tensiones que la enfermedad provoca en el ambito doméstico.

Los progenitores, especialmente las madres, tienen sentimientos de
culpabilidad porque creen que, debido al cuidado de la persona enferma,
desatienden a sus hijos. Sin embargo los hijos entienden que se priorice el

cuidado del enfermo y no se sienten desatendidos.
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9. IMPLICACIONES PARA LA PRACTICA ASISTENCIAL

Cuando una persona enferma de Alzheimer, habitualmente se tiene presente al
cuidador principal al que se le procura un soporte y consejos de auto cuidado,
asi como hacerle participe de las decisiones y planes de cuidados del enfermo.
No obstante, aunque el cuidado es muchas veces compartido, no es habitual
que se incluya en la atencién de los profesionales de la salud al resto de la
familia.

A los nietos mas pequefios no se les suele tener presente ni para prever las
posibles repercusiones que la enfermedad ocasionara en la relacién con su
abuelo, ni en solicitar su colaboracion en el cuidado.

La inclusién de los nietos en los planes de atencién a la familia y al enfermo es
el primer cambio necesario para poder ayudar tanto a los nietos como a sus
padres y abuelos que comparten la vivencia de la enfermedad.

La falta de informacién o apartar al nieto de su abuelo cuando aparece la
enfermedad no ayuda al nieto y le causa una mayor preocupacion. Informar a
los nietos de la enfermedad de Alzheimer de su abuelo es primordial para
entender qué le ocurre al abuelo y poder mantener la relacién entre ambos.
Conocer la enfermedad es positivo para estos nietos y les supone menor
sufrimiento.

Los profesionales que trabajamos con estos pacientes, tanto en la atencién
primaria de salud como en el hospital, debemos ayudar a los padres,
informandoles sobre la importancia de explicar a los nifios la enfermedad de su
abuelo, que comprendan que, aunque sean pequefos, pueden entender la
enfermedad y sus manifestaciones. Que hablar con ellos les producira menor
sufrimiento y preocupacién que ocultarles la realidad. En la medida que los
nifios y nifias entiendan la enfermedad y los cambios que, por la misma, sufre
el abuelo es mas facil que puedan hablar del tema, expresar sus
preocupaciones y atribuir a la enfermedad y no al abuelo, o a ellos mismos, las
alteraciones que el Alzheimer les provoca. Una forma de mantener las
relaciones de forma satisfactoria es reconocer la ayuda que prestan los nifios a

su abuelo con Alzheimer y alentarles en esta tarea.
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También es importante asesorarles sobre la existencia de los instrumentos
informativos especificos dirigidos a nifios, como cuentos dirigidos a nifios de
diferentes edades o materiales interactivos.

Abrir espacios para compartir con otros nifios en su misma situacion podria
serles de ayuda, esta actividad podria fomentarse desde las asociaciones de
familiares o incluso desde la misma familia o el colegio donde probablemente

existen otros nietos en la misma situacion.
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"Cuando la abuela le regalé su historia, llena de colores y cosida con las
agujas del corazoén, la niiia comprendié que algunas veces la memoria puede
ser tan fragil como los hilos que se lleva el viento... que las experiencias de la
vida se entretejen para formar lo que cada uno es, y que cuando cast todo se

olvida, la mejor medicina son los besos..."

Elena Ferrandiz

Del cuento “Hilos de Colores”
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11. MATERIALES PARA NINOS

11.1. CUENTOS PARA NINOS SOBRE EL ALZHEIMER
1. ‘Al atardecer’

Escrito por Jackeline de Barros, ilustrado por
David Padilla, editado por editorial Mil y un
Cuentos.

En este album la sefiora Luisa se pierde en sus

recuerdos, y lo hace mediante imagenes llenas de
fuerza, preciosas.

2. La abuela necesita besitos

. - Escrito por Ana Bergua (enfermera)ilustrado por
A abuela necesilta besitos
T Carme Sala, editado por Proteus.
K« Ademas de exponer algunas acciones recomendadas

para estimular la memoria, las autoras proponen un

remedio infalible para apaciguar los procesos

degenerativos: amor, ternura y muchos besitos.

3. ‘Mi abuela tiene Alzheimer’

Fin b bkt = Cmae €Dt

Miabuela Egcrito por Verdnique Van de Abeele, ilustrado por

tiene...

Claude K Dubois, editado por Ediciones SM.
Presenta la relacion entre Cristina y su abuela,

cuando esta empieza a olvidar el nombre de la
nifa y a hacer cosas raras, Cristina entiende que aunque no sepa
pronunciar ‘Alzheimer’, su abuela necesita ayuda.
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4. ‘El zorro que perdié la memoria’

Escrito e ilustrado por Martin Baltscheit, editado por
Editorial Léguez.El mismo viejo zorro que transmite la
sabiduria a los mas jovenes, es el que olvida quien

es.

5. . ‘En la laguna mas profunda’,

Oscar Collazos

i ha Novela escrita por Oscar Collazos, editado por Siruela y
Norma. Cuenta una historia en la que Alexandra intenta
que su abuela recuerde ensefiandole fotos y contandole

historias.

6. Hilos de Colores
Escrito e ilustrado por Elena Ferrandiz, editado por

oS b coloRES

Elena Ferrandiz

Legua.

Nos adentra, en forma de metafora, en la historia de
una abuela que comienza a escribir su propia historia
para entregarsela a su nieta. Consciente de que tarde o

temprano la enfermedad la sumira en el olvido, teje su

propia vida con hilos de colores que no son mas que los recuerdos -
buenos y malos- que han formado su esencia y que harad que su nieta

conozca y comprenda a quien habita tras esa mirada perdida de nifa.
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7. Alois

Alois €

M. A. Sénchez-Ostiz
fusrackonss M Lssa Sacher O

Escrito por Maria Angeles, Sanchez-Ostiz
Gutiérrez, ilustrado por Maria Luisa Sanchez,
editado por editorial QPEA.

Helga sufre Alzheimer. Es una neurona que

trabaja junto a su hermana gemela Hilda y sus
companeras Astrid e Ingrid en la gran biblioteca
Memory Place, situada en Hipocampo Hills. A través de esta historia,
explica a los nifos el funcionamiento del cerebro y el desarrollo del

Alzheimer asi como la biografia del doctor Alzheimer.

8. jLa abuela se pierde!
Escrito por Marga M. Garriga, ilustrado por Vanessa

Linares, editado por editorial SANOEN.
Esta dirigido a nifios de entre 4 y 9 afios. Se trata del
primer titulo de la coleccion de cuentos educativos

"Sara la pequefa hada", creados con el objetivo de

ayudar a los nifos a entender algunos temas, en este

Edicion Kindle

cuento la protagonista aprendera que es el Alzheimer (disponible para
tablet).

9. Estas en la Luna

——_ — Escrito por Carmen Montalban, ilustrado por Pilar Millan,

Batds o f Buna

i‘:a__-’ p editado por Kalandraka.

ﬁv, = ~_ Baraka es una nifia de doce afios que vive en una jaima
E del desierto con su madre, sus tias y su abuela Bahia.
Pero un dia la abuela Bahia empieza a perder todos los

objetos que le rodean: el fuelle para encender el fuego, las zapatillas
rojas... La enfermedad de Alzheimer comienza a arrancarle sus

recuerdos.
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10.Los despistes del abuelo Pedro

— Escrito por Marta Zafrilla, ilustrado por Miguel Angel
Los despistes del
abuelo Pedro

: Diez , editado por editorial Cuento de Luz.
i‘.ifmmn Nawaiviz

Un cuento que con ternura y sentido del humor, trata
el Alzheimer y

la demencia, desde el carifio y la

comprension como la mejor manera de sobrellevar
esta dolencia. ;Qué mejor apoyo que la ayuda de un nieto travieso a su
querido abuelito?

El steria de |

11.El otofio de mi abuela: Mi abuela tiene Alzheimer.
3 apvels ESCI’ItO por

[

——

Dagmar Mueller, ilustrado por Verena
Ballhaus, editado por La puerta del Libro.

—

Anni, la abuela de Paula, no es del todo como las demas
._u...

abuelas. Porque la abuela Anni esta enferma. Sobre

todo, se nota porque lo olvida todo. Olvida, por ejemplo,
cdmo se hace café o que Paula es su nieta. La abuela Anni tiene la
enfermedad de Alzheimer.

12. Me llamaba Simbad

Escrito por Francisco Castro, ilustrado por Xan Lopez
Dominguez, editado por Tandem ediciones.

El abuelo hace cosas raras. Lo olvida todo. Le cambia el
nombre a todo el mundo, incluso a su nieto Paulo, al que

llama Simbad. Paulo luchara contra la enfermedad del
abuelo con comprensién, complicidad y mucho afecto.
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13. Fem com si fossim

Escrito por Silvia Roncaglia, ilustrado por Alessandar
Cimatoribus, editado por editorial Claret.

Marti y su abuelo Mateu a menudo van a jugar al
parque. El abuelo se ha inventado el juego del
. hacemos como si fuéramos piratas o caballeros,

cocineros 0 magos. Una dia, pero, el abuelo Mateu no

recuerda el camino para volver a casa. Es el principio
de una enfermedad que se llama Alzheimer. Pasa el tiempo y los
recuerdos se van, el abuelo Mateu desgraciadamente, ni tan solo
reconoce quien tiene delante. Le toca a Marti, que ahora ya es mayor,

encontrar una nueva manera de jugar con él.

14. Un amigo entre las estrellas
Escrito e ilustrado por Francesc Infante, editado
por Fundacié La Caixa. Publicacion gratuita.

Narra una historia de ciencia ficcion que ocurre en el

afo 3030, cuando se creia que el Alzheimer se creia

que estaba extinguida.Dirigido a adolescentes entre 11 y 15 afios.
15. El escarabajo del abuelo Quim

L‘C Escrito por Joaquim Carbé, ilustrado por Roser

de Paviau\m - Congevila, editado por Fundacié La  Caixa.

. Publicacion gratuita,

: .........-........ Quimet esta preocupado porque su abuelo ha perdido

T la memoria por culpa de la enfermedad de Alzheimer
y a menudo no se acuerda de el y lo confunde con su padre.

Un dia para ayudarle a recordar el nieto anima al abuelo a ayudarlo a

limpiar un viejo coche, un escarabajo que es una pieza de mueso y que

el abuelo amaba como si fuese de la familia.
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16. L’ultim jocs de mans

Escrito por Joaquim Carbd, ilustrado por Fina Rifa, editado

CURTIM JOC 1 SEANs

por Fundacié La Caixa. Publicacion gratuita.

L£Ee4d .
Un famoso mago no recuerda quien es.

17.La vecina de Miguelito

Escrito por Joaquim Carbd, ilustrado por Maria

Rius, editado por Fundacié “La Caixa”. Publicacion

gratuita.Miguelito tiene una vecina que pierde la
memoria. Un dia se confunde y va a casa del nifio pensando que es la

suya.

18. La fada d’'Alzheimer.

MR TG
 I(hada 1B

' e V!h'h\rr'}

:—ﬂl. gratuita. En el pais de las hadas la Reina con la edad esta

Escrito por Joles Senell, ilustrado por Montse

Tobella, editado por Fundacié “La Caixa”. Publicacion

cambiando .Tiene Alzheimer. Las otras hadas al saberlo creen que

deberian quitarle sus poderes magicos y avisan a la bruja, que

comprende muy bien a la vieja hada y sus problemas.

19. La meva avia es diferent

W8 7 Escrito e ilustrado por Aranega Mercé. editado por
. 7.~ Fundacié “La Caixa”. Publicacién gratuita.

Mi abuela tiene una enfermedad que se llama
Alzheimer y eso hace que sea una abuela diferente a las

demas...
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11.2 .OTROS MATERIALES PARA NINOS:

1. GUIA INTERACTIVA CREA:

El Alzheimer visto desde
el punto de vista de un nifo

: Guia interactiva editada por el Imserso.
(@) ) De wuna manera interactiva y divertida, explica
R - situaciones corrientes que pueden vivir los pequefios y
n se ofrecen consejos para que ellos participen en el
cuidado y atencion de sus seres queridos.

o

La guia esta dividida en cinco apartados. Un breve cuento, ;,Qué le pasa al
abuelo/a?, ; Como puedo ayudarle, Jugando con el abuelo y Asi veo yo a mi
abuelo

Tiene un apartado que resuelve esas preguntas que a los nifios les rondan por
la cabeza cuando entienden qué le pasa al abuelo pero que, en muchas
ocasiones, no se atreven a responder, como “;mi madre tendra alzheimer?",
"¢, se morira el abuelo de esta enfermedad?”, “; tendré alzheimer si paso mucho
tiempo con é1?”...

Por ultimo también propone juegos para la memoria para desarrollar entre
abuelos y nietos y dibujos, pero, sobre todo, propone tener paciencia y asumir
con naturalidad que el abuelo o la abuela se olvide de que es fiesta y no hay
colegio, o que no recuerde donde estan las llaves o que es la hora de comer...
Lo que no olvida en absoluto es saber qué es un abrazo y un beso, ni sentirse
querido.

http://www.crealzheimer.es/crealzheimer 01/documentacion/cuento_interactivo/index.h

tm

2. Lolay Lolo (Nifios y Alzheimer)
de Manjoleteira Desefio

Este proyecto engloba tres partes: Animacion infantil 2D,
Album llustrado en espaniol y gallego con el fin de recaudar
fondos para la lucha contra la enfermedad de Alzheimer.

http://vimeo.com/37236925
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3. Un avo especial”

Un avo especial, es una obra de teatro para explicar a los
nifios la enfermedad de Alzheimer. La obra de teatro se
cre6 a sugerencia de la madre de una nifia que acudia a

uno de los talleres de expresion dramatica que la compafniia
I“ ofrece habitualmente y cuyo abuelo padecia esta dolencia.
"Un avo espeC|aI" no es solo una obra sobre el alzhéimer. Cuenta la relaciéon
entre un abuelo y su nieta desde que ésta nace hasta que tiene doce afos. El
abuelo la arrulla, la cuida, la ensefia canciones, juegos... a veces también se
enfadan. Pero un dia el abuelo empieza a tener despistes y le cambia el
caracter.

4. Avi Ramon

La compainiia Teatre Nu estren6 esta obra que se adentra
en los vinculos afectivos que existen entre los nifios y los
mayores. Avi Ramoén narra la historia, desde el punto de

vista infantil, de un abuelo y su nieta, en un momento en

el que ella esta comenzando a aprender y él, a olvidar.
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o Ponencia: La repercussio de la demencia en els mes petits de la
familia. 5ena Jornada de Demencies. Grup de demencies de la
Societat Catalana de Geriatria i Gerontologia. 16 de mar¢ de 2011.

Academia de Ciencies Mediques de Barcelona.

o Poster: Megido MJ, Ferrer a, Roca M, Megido E, Espinas J, Riu S.
“ Aspectos positivos de la relacion de los nietos con sus
abuelos con Alzheimer”. Congreso Internacional Global

Alzheimer’s Research Summit. Madrid 22-23 septiembre 2011.

o Comunicacion oral : “ Nietos de edad escolar de los enfermos
con Alzheimer, la necesidad de incluirlos en el abordaje
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Congreso Nacional de Alzheimer. San Sebastian 25-27 octubre de
2012.
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13. FINANCIACION






13.FINANCIACION

1. Beca para la capacitacion en investigacion y
realizacion del doctorado en Atencion Primaria
IDIAP Jordi Gol e Institut Catala de la Salud
ICS.

Beca de intensificacion del 25% de jornada laboral

dedicada a la realizacion de la tesis durante 2 anos.

2. Estudio financiado parcialmente por la Ayuda a
proyectos de Investigacion del Colegio Oficial de
Enfermeria de Barcelona 2009/2010 numero de
registro PR-3584-10. Con una dotacién de 5.446

euros.

3. Mencion especial Premio a las mejores
Comunicaciones dotado con 600 euros en el 62
Congreso Nacional de la Asociacion Espafola de
Pediatria que ha tenido lugar en Sevilla del 6 al 8 de
junio de 2013.
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ANEXO 1. ESCALA DE DETERIORO GLOBAL (GDS-FAST)

Estadio Fase clinica Caracteristicas FAST Comentarios

GDS 1. | Normal Ausencia de déficit funcionales objetivos o | No hay deterioro cognitivo subjetivo ni objetivo
Ausencia  de | MEC: 30-35 subjetivos.

déficit

cognitivo

GDS 2. Déficit
cognitivo muy

Normal para su
edad. Olvido

Déficit funcional subjetivo

Quejas de perdida de memoria en ubicacion de objetos, nombres de personas,
citas, etc.

leve MEC: 25-30 No se objetiva déficit en el examen clinico ni en su medio laboral o
situaciones sociales.
Hay pleno conocimiento y valoracion de la sintomatologia.
GDS 3. Déficit | Deterioro Déficit en tareas ocupacionales y sociales | Primeros defectos claros. Manifestacion en una o mas de estas areas:
cognitivo leve | limite complejas y que generalmente lo observan Haberse perdido en un lugar no familiar
MEC: 20-27 familiares y amigos Evidencia de rendimiento laboral pobre

Dificultad para recordar palabras y nombres

tras la lectura retiene escaso material

olvida la ubicacion, pierde o coloca erroneamente objetos de valor

escasa capacidad para recordar a personas nuevas que ha conocido

El déficit de concentracion es evidente para el clinico en una entrevista
exhaustiva.

La negacién como mecanismo de defensa ,0 el desconocimiento de los
defectos, empieza a manifestarse.

Los sintomas se acompaiian de ansiedad leve moderada

GDS 4. Déficit
cognitivo
moderado

Enfermedad de
Alzheimer leve
MEC: 16-23

Déficits observables en tareas complejas
como el control de los aspectos economicos
personales o planificacion de comidas
cuando hay invitados

Defectos manifiestos en:

e olvido de hechos cotidianos o recientes

e  déficit en el recuerdo de su historia personal

e dificultad de concentracidn evidente en operaciones de resta de 7 en 7.
e incapacidad para planificar viajes, finanzas o actividades complejas
Frecuentemente no hay defectos en:

e orientacion en tiempo y persona

e reconocimiento de caras y personas familiares

e capacidad de viajar a lugares conocidos

Labilidad afectiva

Mecanismo de negacion domina el cuadro

GDS 5. Déficit
cognitivo
moderadamen-
te grave

Enfermedad de
Alzheimer
moderada
MEC: 10-19

Decremento de la habilidad en escoger la
ropa adecuada en cada estacion del afio o
segun las ocasiones

Necesita asistencia en determinadas tareas, no en el aseo ni en la comida, pero
si para elegir su ropa

Es incapaz de recordar aspectos importantes de su vida cotidiana (direccion,
teléfono, nombres de familiares)

Es frecuente cierta desorientacion en tiempo o en lugar

Dificultad para contar en orden inverso desde 40 de 4 en 4, o desde 20 de 2 en
2

Sabe su nombre y generalmente el de su esposa e hijos

GDS 6. Déficit
cognitivo
grave

Enfermedad de
Alzheimer
moderada-
mente grave
MEC: 0-12

Decremento en la habilidad para vestirse,
bafiarse y lavarse; especificamente, pueden
identificarse 5 subestadios siguientes:

a) disminucion de la habilidad de vestirse
solo

b) disminucion de la habilidad para bafiarse
solo

¢) disminucion de la habilidad para lavarse y
arreglarse solo

d) disminucion de la continencia urinaria
e)disminucion de la continencia fecal

Olvida a veces el nombre de su esposa de quien depende para vivir

Retiene algunos datos del pasado

Desorientacion temporo espacial

Dificultad para contar de 10 en 10 en orden inverso o directo

Puede necesitar asistencia para actividades de la vida diaria

Puede presentar incontinencia

Recuerda su nombre y diferencia los familiares de los desconocidos

Ritmo diurno frecuentemente alterado

Presenta cambios de la personalidad y la afectividad (delirio, sintomas
obsesivos, ansiedad, agitacion o agresividad y abulia cognoscitiva)

GDS 7. Déficit
cognitivo muy
grave

Enfermedad de
Alzheimer
grave

MEC: 0

Pérdida del habla y la capacidad motora
Se especifican 6 subestadios:

a) capacidad de  habla
aproximadamente a 6 palabras
b) capacidad de habla limitada a una tnica
palabra

¢) pérdida de la capacidad para caminar solo
sin ayuda

d) pérdida de la capacidad para sentarse y
levantarse sin ayuda

e) pérdida de la capacidad para sonreir

f) pérdida de la capacidad para mantener la
cabeza erguida

limitada

Perdida progresiva de todas las capacidades verbales
Incontinencia urinaria

Necesidad de asistencia a la higiene personal y alimentacion
Pérdida de funciones psicomotoras como la deambulacion
Con frecuencia se observan signos neurologicos
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ANEXO 2. INDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR

indice de Esfuerzo del Cuidador

Anédtese 1 punto si la respuesta es «si» y 0 puntos si la respuesta es «no». Una
puntuacion total de 7 o mas puntos sefala un elevado nivel de tensiéon

Tiene trastornos del suefio (p. €j., porque se acuesta o levanta por la noche)

El cuidado de su paciente es poco practico (p. €j., porque la ayuda le consume mucho tiempo

y tarda en proporcionarse)

Esta situacién le representa un esfuerzo fisico (p. ej., porque hay que sentarlo o levantarlo de

la silla)

Le supone una restriccién a su vida anterior (p. ej., porque ayudar limita el tiempo libre y no

puede hacer visitas)

Ha habido modificaciones en su familia (p. ej., porque la ayuda ha roto la rutina o no hay
intimidad)

Ha habido cambios en los planes personales (p. €j., se tuvo que rechazar un trabajo o no se

pudo ir de vacaciones)

Ha habido otras exigencias de tiempo (p. €j., por parte de otros miembros de la familia)

Ha habido cambios emocionales (p. €j., a cambio de discusiones)

Algunos comportamientos del paciente le resultan molestos (p. €j., la incontinencia, le cuesta
recordar las cosas, acusa a los demas de quitarles las cosas)

Le duele darse cuenta de lo mucho que ha cambiado comparado a como era antes (p. €j., es

una persona diferente a la de antes)

Ha habido modificaciones en su trabajo (p. €j., a causa de reservarse tiempo para la ayuda)

El enfermo es una carga econémica

La situacion le ha desbordado totalmente (p. ej., por la preocupacion sobre cdmo continuar el

manejo)
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ANEXO 3. ENTREVISTA CON EL CUIDADOR

Caracteristicas del cuidador

Parentesco, grado de convivencia

Calidad de la relacion previa y actual entre paciente y cuidador

Aptitud y actitud para el cuidado

Capacidad de afrontamiento del estrés y de adaptacion al cambio

Autopercepcién del estado de salud

Antecedentes personales de depresion, ansiedad, ingesta de alcohol, farmacos, drogas
Organizaciéon del tiempo: tiempo dedicado al cuidado, tiempo para sus propias
obligaciones familiares y laborales.

Tiempo para actividades de ocio

Situacion laboral y econdmica

Relaciones sociales, valorar aislamiento

Identificar sintomas relacionados con el «sindrome del cuidador»

Sintomas fisicos: astenia, cefaleas, dolor osteomuscular, dispepsia, vértigo, etc.
Sintomas psiquicos: irritabilidad, hipocondria, trastornos adaptativos con ansiedad y/o
depresion, insomnio, «duelo» relacionado

con la pérdida de las facultades del enfermo («mi padre/madre no es lo que era»), o con
sSu muerte

Familia y comunidad

Relaciones, roles, ciclo vital en que se encuentra, disfunciones familiares
Organizacion e implicacion de la familia en el cuidado

Alteraciones de la vida social y familiar

Problemas econémicos y legales

Valoracioén de necesidades

Preguntarle abiertamente: ; qué cree que podria ayudarle?

Servicios sociales y ayudas que conoce o utiliza: ayuda a domicilio, centros de dia

Que conocimiento tiene de: ayudas técnicas, ayudas econdmicas, desgravaciones
fiscales, asociaciones de familiares

Informacién sobre paginas web con contenidos veraces.
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ANEXO 4. ESCALA HOLMES Y RAHE

LA ESCALA DE ESTRES PSICOSOCIAL
(Holmes Y Rahe)

1 |Muerte del conyuge 100
2 [Separacién o divorcio 70
3 | Proceso judicial o problemas legales graves pudiendo terminar en 68
encarcelamiento
4 | Muerte de un familiar cercano 65
5 |Enfermedad o accidente que requiere guardar cama 55
6 |Contraer matrimonio 50
7 | Quedarse sin trabajo 47
8 [Retiro laboral 45
9 | Reconciliacién con el cényuge 45
10 | Enfermedad de un miembro de la familia o mejoria marcada de una 44
enfermedad crénica en un miembro de la familia
11 | Rotura de un noviazgo o relacion similar 42
12 | Embarazo 40
13 | Incorporacion de un nuevo miembro a la familia 39
14 | Muerte de un amigo 38
15 | Cambio brusco de las finanzas familiares (en mds o en menos) 38
16 | Reajuste en la empresa o conflictividad laboral en la empresa en que trabaja 38
17 | Cambio en el tipo de actividad laboral 38
18 | Empréstito o hipoteca de mas de seis mil euros 38
19 | La esposa se queda embarazada 35
20 [ Cambio radical (en mds o en menos) en el nimero de disputas familiares 35
21 | Enamorarse o iniciar una nueva amistad intima y profunda 34
22 | El marido o la esposa pierde su empleo 33
23 [ Mudanza 32
24 [ Cambio de lugar de trabajo 31
25| Accidente o situacién de violencia fisica 30
26 [ Un miembro de la familia deja de vivir en la casa familiar 30
27 | La esposa comienza a dejar de trabajar fuera de casa 29
28 | Peleas o desacuerdos con vecinos o familiares no residentes en la casa familiar |28
(o desaparicion de un estado de conflictividad habitual)
29| Exito personal de gran envergadura 28
30 [ Exdmenes 27
31 [Promocién en el trabajo 27
32| Peleas o desacuerdos con colegas y compaieros de trabajo (o desaparicion de |26
un estado de conflictividad habitual)
33 [Reformas en la casa (importantes) 25
34 | Deterioro notable de la vivienda o del vecindario 25
35 [Cambio en las costumbres personales (de salir, vestir, de estilo de vida, etc.) 24
36 | Cambio importante en las horas o condiciones de trabajo 23
37 [ Cambio en las opiniones religiosas 22
38 [ Cambio en las opiniones politicas 22
39 [ Modificaciones en la vida social (en mds o en menos) aparte de los posibles 20
cambios en las costumbres o hdbitos personales
40 | Cambio en la manera o duracién del suefio 18
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ANEXO 5. GUION ENTREVISTA NIETOS

e ;Como es tu abuelo? Explicame cosas para que lo conozca mejor
e ;Sabes sile pasa alguna cosa?

e Si nombra el Alzheimer ;que sabes del Alzheimer ¢ Quien te lo ha
explicado?

e ;Qué cosas hacéis cuando estais juntos? (¢ cambios?)
e ;Te preocupa algo?
e ;Que tal el cole y las notas? ; duermes bien?

e ;Tus padres son quienes cuidan a tu abuelo/a? ;Te molesta o notas
tienen menos horas para ti? ;como explicamelo un poco?

e ;Tu ayudas a cuidarle?

177



ANEXO 6. GUION ENTREVISTA PADRES

e ;Quien le ha explicado la enfermedad del abuelo? ¢ como y si han
dudado en hacerlo?

e ;Qué actividades comparten con el abuelo?

e ;Han observado alguna repercusién en el nifio por la enfermedad del
abuelo? Suefio, escolaridad, tristeza...

e La dedicacion al cuidado del abuelo ¢4resta horas a la dedicacion al
cuidado del hijo?

e ;Ayudan a cuidar?
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ANEXO 7. CERTIFICADO COMITE ETICA IDIAP

YO
IDIAP

Jordi Gol

INFORME DEL COMITE ETIC D’'INVESTIGACIO CLIiNICA

Gemma Rodriguez Palomar, secretaria del Comite Etic d’ Investigacid Clinica del I'IDIAP Jordi Gol i
Gurina.

CERTIFICA:

Que aquest Comite en la reunié del dia 30 de Juny de 2010, després d'avaluar per peticié de
I'Investigadora Principal Maria Jests Megido, el projecte d‘investigacid (P10/56) titulat: Com

viuen els néts la malaltia d’alzheirmer del seu avi/a? Estudi qualitatiu a l'atencié
primaria.

Considera que respecta els requisits étics de confidencialitat i de bona practica clinica vigents.

Barcelona a 5 de Juliol de 2010.
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ANEXO 8. CONSENTIMIENTO INFORMADO PADRES

Yo, Sefor/a .eeevcieeeene , con DNI ......................,  he sido

\!

informado del estudio de investigacion: * éComo viven los nietos la

enfermedad de Alzheimer de su abuelo/a?

Me han explicado la importancia de entrevistar a mi hijo
[ de..... afos de edad y que se llevara a cabo

una grabacién de la entrevista.

He sido informado que los datos personales mios y de mi hijo/a seran
protegidos e incluidos en un fichero que estard sometido a las

garantias de la ley 15/1999 de 13 de desembre.

Por otro lado M@ JesUs Megido Badia, con DNI 38432518, en calidad
de investigadora principal de este estudio me comprometo a
custodiar los datos que me sean facilitados , asi como a hacer un uso
exclusivo del material registrado para elaborar el anadlisis y las
conclusiones de este estudio, a mantener la confidencialidad asi como

de informar de los resultados.

Otorgo MI CONSENTIMENTO para que mi hijo/a participe en la

entrevista y que sea utilizada per los objetivos del estudio.

Firma padre / madre Firma investigadora

Ma Jesus Megido Badia
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ANEXO 9. CONSENTIMIENTO INFORMADO NIETO/A

YO oo de...... afhos de edad , confirmo que me
han explicado que quieren hacerme una entrevista para hablar de
mi abuelo/a.

Todo lo que explique solo servird para saber mas cosas sobre los
nietos y los abuelos en general pero mi hombre y el de mi abuelo no
saldran en ningun sitio. Y por esto firma también la investigadora .
También me han explicado que me grabaran con una grabadora para

no tener que escribir lo que digo.

Mis padres han sido informados y estan de acuerdo.

Firmo porque SI que quiero participar

Nombre.......ccoevvviiiiinnen. Maria Jesus Megido
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ANEXO 10. BECA IDIAP

\®
IDIAP

JordiGol

Institut Catala
de la Salut

M. Jesuis Megido Badia,

— > () e T e e BT

Ha estat seleccionada per
a gaudir d'una Beca per a
la capacitacio en
investigacio i realitzacio
del doctorat a I’'atencio
primaria de |'IDIAP Jordi
Gol i I'Institut Catala de la
Salut, corresponent a |la
convocatoria 2009.

Concepcid Violan Fors
Gerent

Barcelona, 16 d’abril de 2010
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ANEXO 11. BECA COIB

El Col-legi Oficial d’Infermeria de Barcelona

@ COL-LEGI OFICIAL
B m [ NFERMERIA que
B DE BARCELONA

s ha atorgat a la senyora
Maria Jesus Megido Badia

Investigadora principal del projecte:

Com viuen els néts la malaltia d'alzheirmer del seu avi(a? Estudi qualitatiu a
I'atencio primaria

Ajudes a Projectes de Recerca 2010-2011

!

N
T — —d
Jobep Paris Giménez Mariond Creus i Virgili
Sedretari Presidepta
N v
Barcelona, 26 d’octubre de 2010
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ANEXO 12. PREMIO MEJORES COMUNICACIONES

02 2B ACP
FVILLA

Premio Mencién Especial
Mejores Comunicaciones

Comunicacion Libre presentada en formato oral, de la
seccion: “Atencién Primaria” titulada:

“Las Consecuencias De La Enfermedad De Alzheimer De Sus
Abuelos En Los Nietos De Edad Escolar Segun Sus
Percepciones”

y firmada por los siguiente autores:

Maria Jesus Megido Badia, Isabel Losada Hernandez, Emma
Megido Badia, Montserrat Roca Roger, Assumpta Ferrer Feliu,
Eulalia Cucurella Fabregat

(Institut Catala de la Salut, Barcelona; Tecla Sala, Barcelona;
Universidad de Barcelona, Barcelona; Alzheimer Catalunya,
Barcelona)

durante el 62° Congreso,
celebrado en Sevilla del 6 de junio al 8 de junio de 2013

Sevilla, 8 de junio de 2013. e .
“LL Wy
=
L v Antonio Jurado Ortiz
Serafin Malaga Guerrero Presidente del Comité Cientifico
Presidente de la AEP Ejecutivo de los Congresos de la AEP
N > 4
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