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1. INTRODUCCION

Partiendo de la idea que todo comunica, en todos los momentos de la vida y que la
interaccion nos permite no solo transmitir mensajes, sino ademas identificarnos e
identificar a los demas dentro de diversos contextos, donde cumplimos un rol
comunicativo, cuando perdemos capacidades para la comunicacion es probable que
estas oportunidades de interaccién y participacion se reduzcan. Las personas con
Enfermedad de Alzheimer (EA) estan inmersas en un contexto nutrido de
interlocutores, que ademas deben promover y adecuar la comunicacién de acuerdo con
sus posibilidades; en esta propuesta se plantea un programa orientado hacia el
cuidador y familiar de la persona con EA, en quien finalmente recae la responsabilidad

de promover, adecuar y garantizar la interaccion comunicativa efectiva.

La evidencia cientifica ha mostrado la influencia de la Enfermedad de Alzheimer, en
las funciones cognitivas, comunicativas y coémo, el avance de la enfermedad, deteriora
la interaccidn entre cuidadores, familiares y las personas que la adquieren. Ademas de
los conocidos signos de deterioro cognitivo y linguistico, las personas con Enfermedad
de Alzheimer y sus pares, experimentan barreras para cumplir propdésitos
comunicativos, relacionadas principalmente con el desconocimiento de los signos y
alteraciones asociadas a la enfermedad y con la imposibilidad de generar estrategias

para enfrentar los constantes cambios de las personas y sus contextos.

En el presente trabajo de investigacion se disefid e implementé un programa de
promociéon de las habilidades comunicativas para la interaccion efectiva, dirigido a un
grupo de cuidadores de personas con Enfermedad de Alzheimer, de tal forma que
promovio Yy facilitd esa diada en la interaccion comunicativa efectiva. EI Programa
Cuido Comunicando se aplicé durante 6 sesiones, con una intensidad de 4 horas en

donde se desarrollaron 4 tematicas centrales que se orientaron desde a las
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necesidades reportadas por cuidadores y las dificultades interactivas y comunicativas

de las personas con Enfermedad de Alzheimer de acuerdo con la evidencia.

Antes y después de la implementacion del programa se caracterizo la interaccion del
cuidador con el auto reporte Estado de la Salud Comunicativa de un grupo de
cuidadores (Rodriguez, Laverde. y Orozco, 2016). El instrumento aporté parte de la
informacion sobre los cambios, beneficios y necesidades del programa sobre la

interaccién comunicativa de la diada cuidador - persona con enfermedad de Alzheimer.
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2. DESCRIPCION GENERAL DEL PROYECTO

2.1 PROBLEMA DE INVESTIGACION

La evidencia cientifica, ha mostrado la influencia de las patologias
neurodegenerativas como la Enfermedad de Alzheimer en las funciones cognitivas,
comunicativas y como el avance de la enfermedad, deteriora la interaccion entre
cuidadores, familiares y personas con dicha patologia. De esta manera ademas de los
signos de deterioro cognitivo y comunicativo - linguistico, las personas con enfermedad
de Alzheimer y sus pares, experimentan barreras para cumplir propésitos
comunicativos, estas barreras se relacionan con el desconocimiento de los signos y
alteraciones asociadas a la enfermedad de Alzheimer, asi como la carencia de

estrategias para enfrentar los constantes cambios de las personas y sus contextos.

Como pregunta de investigacién se planteo:

¢, Qué efecto tiene un programa de promocién de las habilidades comunicativas en la

interaccién efectiva entre cuidadores y personas con enfermedad de Alzheimer?

Preguntas directrices como:

1¢Cual es la percepcion de los cuidadores de personas con enfermedad de

Alzheimer, frente a las estrategias y efectividad de la interaccion comunicativa?

2¢,Cudles son las necesidades comunicativas que considera el cuidador de una

persona con Alzheimer durante la interaccién?

3¢ Qué beneficios reportan los cuidadores frente a su conocimiento y estrategias

comunicativas que aporta un programa de promocion de la interacciébn comunicativa?
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2.2 OBJETIVOS

2.2.1 Objetivo General

Analizar los resultados de la implementacion de un programa de habilidades
comunicativas en la interaccion efectiva entre cuidadores y personas con

enfermedad de Alzheimer.

2.2.2 Objetivos especificos

2.2.2.1 Caracterizar la interaccibn comunicativa que se da entre los

cuidadores y usuarios con enfermedad de Alzheimer.

2.2.2.2 Identificar los factores de riesgo que afecta la interaccion
comunicativa entre cuidadores y usuarios con enfermedad de

Alzheimer.
2.2.2.3 Promover estrategias comunicativas entre cuidadores y usuarios

con enfermedad de Alzheimer a través de actividades de asesoria y

consejeria.

10
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2.3 JUSTIFICACION

El desarrollo de este proyecto investigativo, surge a partir de la necesidad de
implementar un programa que fomente las habilidades comunicativas del cuidador para
la interaccion efectiva entre él y la persona con Enfermedad de Alzheimer, teniendo en
cuenta que la accion y la posibilidad de interactuar recae en el cuidador y que la
capacidad para comunicar es una de las 4reas mas comprometidas en las personas
con EA.

La investigacion sobre comunicacion y lenguaje en personas con Enfermedad de
Alzheimer, se ha dirigido a caracterizar signos linglisticos y comunicativos de deterioro
cognitivo y del lenguaje que afectan directamente la posibilidad de interactuar
efectivamente. En los ultimos afios se ha dado protagonismo a los cuidadores y sus
aportes a mantener la calidad de vida de las personas con Enfermedad de Alzheimer,
esta nueva vision ha permitido identificar como el cuidado se siente y actia en la
interaccion comunicativa con la persona con Enfermedad de Alzheimer. Sin embargo
los aportes de apoyo y consejeria a cuidadores y familiares desde la vision interactiva
son escasos y algunos se han gestado fuera de contextos reales. Este panorama
evidencia la necesidad de generar propuestas que apoyen las relaciones y la
interaccion comunicativa efectiva y que brinden a cuidadores estrategias de interaccion

efectivas con las personas con Enfermedad de Alzheimer.

11
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3. MARCO DE REFERENCIA

3.1 MARCO TEORICO

La comunicacion es un proceso de interaccion que afecta el comportamiento de
cada ser humano que interviene en el acto comunicativo, en donde se dan respuestas
a las sefiales enviadas. Siendo asi un fenbmeno social de interaccion cultural, que
hace parte de la esfera constituyente del ser humano y por ende de su calidad de vida.
En este sentido, el ser humano desde que nace como hombre, ha convivido con la
necesidad de comunicarse, siendo esta la forma mas importante de la interaccion
social (Richards, 1984).

Ademas, se entiende como proceso intersubjetivo, en el que se reconoce que
intervienen personas, formas de relacion de interaccion y el contexto, cada uno con una
funcion claramente definida y diferenciada, que se relaciona entre si, de una manera

dindmica en un tiempo y en un espacio determinado, para cumplir una finalidad.

De acuerdo con (Chandler, 1995) las personas no solo envian informacion a otros de
manera unidireccional, sino que, a través del intercambio de la misma, es cuando se
adquiere verdaderamente el significado; lo que nos da a entender que la interaccion
comunicativa es definida como aquella que se da entre dos o mas personas, que
quieren influenciarse mutuamente, usando un mismo codigo y partiendo de una

igualdad de oportunidades.

De esta manera, se puede decir que la interaccion hace relacion a la dimension
interpersonal, en donde realmente se da la comunicaciébn y su eje o0 nucleo de

fundamentacion es la interacciéon, dada en el fenédmeno de relacion.

12
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Ademas otros autores definen la comunicacion interpersonal como:
e (Titone, 1986), la comunicacion interpersonal es un sistema de dos estructuras,
una superficial emergente, constituida por la voz, la mimica, los gestos, y una
estructura latente profunda, constituida por las relaciones afectivas,

intelectuales, etc.

e (Garcia, 1995) habla de factores que hacen posible la comunicacion
interpersonal: “habilidades verbales, actitudes, conocimientos y sistemas
socioculturales. Se destaca la generosidad del yo, que consiste en tomar
conciencia de lo que puede dar y en discernir el valor de lo importante con
relacion a lo superficial, el valor de lo necesario que no atesora para si aquello

qgue no sea indispensable para el crecimiento personal y social.”

e (Castillo, 1981) afirma que: “la comunicacién interpersonal se desarrolla en el
didlogo y dialogar significa abrir un pasaje a través de los obstaculos que sin

cesar se interponen entre dos o mas personas.”

e (Watzlawick, 1991) plante6 axiomas pragmaticos de la comunicacién humana,
los cuales dicen: a) Es imposible no comunicar, es decir toda conducta
comunica; b) Todo tiene aspecto de contenido y uno racional que clasifica al
anterior; c) Los seres humanos se comunican en forma digital y analégica; d) la
naturaleza de una relacion depende de la puntuacion de la secuencia de hechos,
es decir, la visién de la realidad; f) los seres humanos interactian en forma
simétrica y en forma complementaria, adicionalmente propone comprender los
fendmenos humanos en términos de sistemas, centrandose en el aqui y ahora
de la relacion, es decir, enmarcandola en el contexto dentro de la cual esta tiene

lugar.

13
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A partir de estas conceptualizaciones y segun (Bernal, Pereira, & Rodriguez, 2018 )
en el libro Comunicacion Humana Interpersonal, el modelo sistémico de la
comunicacion se puede ejemplificar de forma mas clara lo que compete a la
comunicacion interpersonal, ya que es en esta donde se juegan las intenciones,
emociones, experiencias, necesidades, afectos, roles, intereses, expectativas y todo lo
gue nos produce, estando frente a otro, siendo esta una dimension que se caracteriza
fundamentalmente por la intersubjetividad, permitiendo que la otra persona tenga un

papel indispensable en la comunicacion.

De esta manera la comunicacion eficaz, permite que las personas puedan no solo
intercambiar informacién, conceptos y saberes, sino que también participar en
contextos predispuestos y adecuados, cumpliendo unos roles e intenciones
comunicativas. Ademas la comunicacion media la calidad de vida de las personas, ya
gue cuando nos comunicamos, podemos acceder a derechos y saberes
permitiéndonos posicionar dentro de una sociedad.

La calidad de vida segun (Smith, Avis, & Assman, 1999) se origina con el fin de
distinguir resultados relevantes en el bienestar subjetivo y satisfaccién con la vida de
cada ser humano. Este término ha tenido varias modificaciones literarias a través del
transcurso del tiempo segun las necesidades que ha expuesto la poblacién, la mas
reciente es dada por la (OMS, 2012), que se refiere a la percepcion que un individuo
tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores
en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus
inquietudes. Se trata de un concepto que esta influido por la salud fisica del sujeto, su
estado psicolégico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su
relacion con su entorno; factores vitales que son importantes para el desarrollo de los
seres humanos en una sociedad, en este sentido la comunicacién juega un papel

protagonico para ofrecer y garantizar nuestra propia calidad de vida y la de las

14
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personas con las que interactuamos, ya que es una esfera constituyente del ser

humano que proporciona bienestar a nivel subjetivo y objetivo.

“La forma en que nos comunicamos con los demas y con nosotros mismos, en ultima

instancia determina la calidad de nuestras vidas”. (Anthony, 2012)

15
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3.2 MARCO CONCEPTUAL

Existen condiciones del ser humano que pueden modificar las posibilidades de
comunicar efectivamente, desde alteraciones biologicas hasta condiciones del
interlocutor y/o de los contextos donde interactuamos. No necesariamente la condicion
debe estar ligada a una deficiencia fisica, por ejemplo, alguien que no habla un idioma
en donde vive, tiene dificultades para interactuar con otros, intercambiar saberes y por
supuesto acceder y participar en contextos y situaciones, por ejemplo trabajar, estudiar

o socializar.

En el caso de las personas que desarrollan o adquieren deficiencias biologicas que
alteren sus capacidades comunicativas, cognitivas, linguisticas o de habla, las
limitaciones para interactuar con otros a través de diversas modalidades comunicativas,

se hace mas visible, lo que restringe su participaciéon en un contexto.

En estos casos las personas pueden aislarse ante la frustracion de no poder lograr
los propdsitos comunicativos y quienes los rodean pueden tener poca informacion de
como comunicarse efectivamente, o incluso preferir aislar a sus familiares o
interlocutores con deficiencia, al no tener otra alternativa o estrategia. Este panorama
hace que la persona con deficiencia abandone sus labores cotidianas, su trabajo e
incluso prefiere estar institucionalizado que en su propio espacio, para asi no

incomodar a las personas que lo rodean.

De acuerdo con (Hernandez, Malagon, & Rodriguez, 2006) en Colombia la
Enfermedad del Alzheimer (EA) es considerada un problema de salud publica,
representando entre el 50 y 70%, frente a las demas enfermedades de tipo demencia,
siendo asi, la tercera causa de problema en salud y con mayor secuela en las

funciones comunicativas después de la Enfermedad Cerebrovascular y el cancer. Este

16
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panorama invita a aunar esfuerzos desde diferentes perspectivas que permitan
garantizar una atencion integral no solo a las personas con Enfermedad de Alzheimer,
sino también a sus familiares y cuidadores, quienes tienen la responsabilidad de

proveer un ambiente seguro para estas personas.

La (OMS, 2012) ha hecho un llamado para que los paises consideren las demencias
como prioridad de salud puablica, entre otros factores, porque este tipo de
enfermedades en especial la Enfermedad de Alzheimer y la Enfermedad de Parkinson,
es la tercera causa del problema en salud a nivel mundial, incrementando los casos
de abandono en el adulto y atentando contra el bienestar en la vejez y la promocién de
la vida digna.

Se sabe que la Enfermedad de Alzheimer es una patologia neurodegenerativa, la
cual fue definida por (Alzheimer, 1906) como una enfermedad caracterizada por la
disminucién de las funciones intelectuales de la persona, con una consecuente pérdida
de la memoria y deterioro del pensamiento. La persona que sufre de esta enfermedad,
presenta cambios en su personalidad, con tendencia a deprimirse o irritarse, ya no
puede seguir instrucciones, sufre confusion y desorientaciéon en el tiempo y el espacio,
pudiendo incluso llegar a perderse en lugares conocidos para €l. Ademas, la persona
puede presentar alteraciones de juicio, confundir a sus seres queridos y en muchos

casos hasta desconocerse a si mismo.

También (Cummings & Benson, 1992) han explicado que el Alzheimer, es una
deficiencia adquirida y persistente de la funcion intelectual, que afecta al menos tres
aspectos de la actividad mental como lo son el lenguaje, la memoria, habilidades viso-

espaciales, la personalidad y la cognicién.

17
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Tabla 1. Cummings y Benson, dicen que existen caracteristicas clinicas de la EA
gue apuntan al inicio o desarrollo de esta, llamados como estilos moleculares o

bioguimicos divididos en tres.

Ovillos neurofibrilares Placas seniles Degeneracion neurovascular y
pérdida neuronal

Son depositos anormales de | Se ubican en areas de la | Procesos proteicos encargados
proteina intraneural que se van | neurocorteza, el hipocampo vy | del degeneramiento neuronal.
acumulando en un lugar | amigdala, estan conformadas por
especifico. neuritas distroficas que rodean un
nacleo de proteina amiloide.

Tabla 2. Cummings y Benson, dicen que la evolucién de la EA puede identificarse en
estos tres Estadios.

Fase inicial o leve Fase media o moderada Fase final o severa

Los cambios emocionales son | Los procesos cognitivos ya estan | Hay una alteracion severa en
evidentes, por ejemplo, la | mas comprometidos, es decir, su | todas las habilidades cognitivas,
pérdida de interés de | orientacion de tiempo y espacio | ya no reconoce a sus familiares,
actividades de la vida diaria | empieza a tener dificultad y la | objetos, lugares, aunque
(trabajo, familia, reuniones | pérdida de la memoria ya altera | preserva sus emociones frente a
sociales, etc), olvido de hechos | su calidad de vida, necesitando | su cuidadores, se vuelve poco
cotidianos y recientes, sus | asistencia en determinadas | comunicativo, no hay interaccion
procesos de comprension vy | tareas, muestra indiferencia con lo | social, se vuelve agresivo,
expresion del lenguaje alterado | que lo rodea, sus procesos | ansioso, presenta sintomas
son evidentes en sus | motores son cada vez mas lentos | obsesivos y manifiesta
producciones orales. y sus procesos de decodificaciéon | comportamientos sexuales
y codificacion no son acordes con | inapropiados.

las respuestas que emite.

Hoy se conocen tratamientos farmacologicos y terapéuticos que contribuyen a
mejorar la calidad de vida de las personas con Enfermedad de Alzheimer, su seleccion
dependera la deteccion temprana de la enfermedad, las caracteristicas de su evolucion
y la realidad del propio paciente. En los ultimos afios ha surgido un nuevo interés por
tratamiento no farmacologicos desde miradas interdisciplinares que incluyen al
fonoaudidlogo, el fisioterapeuta, el terapeuta ocupacional, el neuropsicélogo, que

aportan a mantener habilidades e independencia en la vida diaria, el apoyo del grupo

18
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familiar o de cuidadores es indispensable para promover habilidades, mantenerlas y

usarlas efectivamente durante el mayor tiempo posible.

Se reconoce que la intervencion fonoaudiologica en personas con Enfermedad de
Alzheimer, debe hacerse basado en: (1) los niveles lingiisticos: fonético, fonolégico,
semantico, morfoldgico, sintactico y pragmatico; (2) la competencia comunicativa en
sus contextos: familiares, laborales, clinicos, etc... teniendo en cuenta la competencia
linglistica, pragmatica, timica, cultural e ideoldgica. (Hernandez, Malagén, &
Rodriguez, 2006)

Ya que las caracteristicas neurodegenerativas de la persona con EA no solo influye
en la capacidad de acceso a las palabras y contenido, sino ademas a la pragmaética de
la comunicacion que se refleja en las limitadas posibilidades de interaccion efectiva con
otros, lo que finalmente los confina al mutismo, dependencia y aislamiento, al punto de
gue su familia no sabe como actuar, ni que hacer, por lo que en la mayoria de los
casos los internan en hogares especializados o si no conlleva a que sus cuidadores o
familiares deban estar cerca, solucionando tareas de la vida diaria, cuya autonomia

empeora con el tiempo de evolucion de la enfermedad.

Segun la (Alianza de Cuidadores Familiares, 2015) el cuidador como es “la persona
gue cuida o presta ayuda a alguien que estd enfermo, es mayor de edad o esta
discapacitado. Normalmente se trata de un familiar cercano, un amigo o un vecino”,

existen diferentes tipos de cuidadores.

Tabla 3. ASCO (2015) clasifica a los tipos de cuidadores de la siguiente manera:

Cuidador residente Cuidador con responsabilidades Cuidador a distancia
compartidas

Es el familiar cercano que | Son familiares que se reparten los | Es el familiar o vecino que vive

19
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convive con la persona, | cuidados de la persona, para asi | cerca de la persona y esta
puede ser el esposo, hijo o | realizar las tareas encargadas o | encargado de las necesidades

hija, en donde asume el rol | mejor posibles. que el presente.
del cuidador primario o
principal.

Sin importar el tipo de cuidador, se debe tener en cuenta, que todos brindan apoyo
emocional, fisico o clinico; dependiendo de las responsabilidades diarias 0 necesidades

gue presente la persona a quien cuida.

El cuidador de personas con EA, se enfrentara a retos mayores, teniendo en cuenta
la gran responsabilidad que recae en él, durante el transcurso de la enfermedad y las

limitaciones progresivas que se ven en la persona a quien cuida.

(Sanchez, Carrillo, Barrera, & Chaparro, 2013), concibe las habilidades del cuidador
bajo un modelo multidimensional en donde asocia la destreza, la capacidad y el
conocimiento que posee para realizar acciones que proporcionen bienestar, alivio y

calidad de vida a la persona a quien cuida.

El cuidador de personas con EA se enfrentara a retos superiores, teniendo en cuenta
la gran responsabilidad que recae en él, durante el transcurso de la enfermedad y las

limitaciones progresivas que se ven en la persona a quien cuida.

(Estado del Arte de la Enfermedad de Alzheimer en Espaia, 2014) afirma que en el
80% de los casos de personas con EA, son las familias quienes asumen desde la casa
los cuidados de estos y el 65% de los familiares que cuidan directamente a las persona

con EA presentan necesidades en el transcurso de su labor, las cuales no son
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atendidas en su mayoria, puesto que es la segunda victima de la enfermedad,
sufriendo cambios importantes a nivel de la salud fisica y/o psiquica, donde son
denominados como “burnout” o “cuidador quemado” y por ello invita a todos los
profesionales de la salud a reflexionar sobre la sobrecarga que presentan, ya que esto
no solo los afecta a ellos sino también labor como cuidador desde una mirada fisica,

psicologica y comunicativa.

(Small, Geldart, & Gutman, Communication between individuals with dementia and
their caregivers during activities of daily living, 2000) Dicen que “la falta de
comunicacion entre la persona con EA y sus cuidadores, por lo general, suscita
conflictos en su relacién, aislamiento social, depresion, estrés y sindrome de burnout”
p41l. He ahi la importancia del rol del cuidador, ya que se convierte no solo en quien
brinda el bienestar fisico de la persona con EA, sino que ademas es en quien recae la
responsabilidad de interactuar efectivamente y tomar decisiones en conjunto que

beneficien a la persona a quien cuida.

De esta manera (Lara & Beltrdn, 2017) plantea unas estrategias comunicativas para
tener en cuenta al momento de dirigirse con la persona con EA, las cuales consisten

en:

Tabla 4. (Lara & Beltran, 2017), estrategias comunicativas para tener en cuenta al
momento de dirigirse con la persona con EA.

ESTRATEGIAS COMUNICATIVAS

1| Hablarle frente a frente para obtener un campo de atencién continuo.

2| Utilizar un lenguaje sencillo, claro y de interés de la persona con EA.

3| Emplear frases cortas con el fin de no aburrirlo.

4 | Hablar despacio y claramente para garantizar que la persona entienda el mensaje.

5| Usar un tono de voz apropiado para cada situacién, ya que promueve la empatia en la
comunicacion.
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6 | Eliminar ruidos de fondo, ya que esto afectara el momento de intercambio comunicativo.

7| Motivar y ayudar a la persona cuidada a expresarse y asi mantener la comunicacién el mayor
tiempo posible.

8| No hablar de la persona que cuida como si no estuviera presente, siempre se debe tener en cuenta
gue es un ser humano que pese a su dificultad neurodegenerativa siente y razona, por lo cual debe
ser tratada con dignidad y respeto.

9| Recurrir a la comunicacion no verbal como la mirada, expresiones faciales y movimientos
corporales ya que esto puede ayudarle a comprender el mensaje dado.

Lo mas importante de aplicar esas estrategias comunicativas, es hacerlo bajo un
marco de respeto y conciencia por el estado en el que se encuentra la persona a quien
cuida, siempre partiendo de un interés mutuo, de carifio y confianza, siendo estos los
pilares la comunicacion que favorece la interaccion efectiva entre el cuidador y la

persona con EA.

“Para comunicarse de manera efectiva, debemos darnos cuenta que todos somos
diferentes en la forma en que percibimos el mundo y usar este conocimiento como guia

para nuestra comunicacion con los demas” (Anthony, 2012)
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4. MARCO METODOLOGICO

4.1 TIPO DE ESTUDIO

El estudio es de tipo descriptivo, ya que se registraran los cambios observados
mediante la aplicacion de un instrumento de auto reporte, sobre la salud comunicativa
de los cuidadores (Rodriguez, Laverde y Orozco, 2016) antes y después de la
aplicacién del programa “Cuido Comunicando” lo que permitira realizar un analisis

comparativo de la interaccion entre cuidador y persona con enfermedad de Alzheimer.
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4.2 POBLACION

La aplicacién del Programa Cuido Comunicando, se realizd en la Fundacién Accion
Familiar Alzheimer Colombia con 6 cuidadores de personas con Enfermedad de
Alzheimer, siendo estos los usuarios de intervencion directa y las personas con
Enfermedad de Alzhéimer, los usuarios de intervencion indirecta. No se tuvo en cuenta
la fase o estadio en el que se encontraba la persona con EA, ya que se fundamenta en
entrenamiento de cuidadores para el desarrollo de habilidades comunicativas y la
implementacion de estrategias o técnicas para la interaccién con las personas que

cuidan.
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4.3 PROCEDIMIENTOS

Este proyecto se desarroll6 en 5 fases, para realizar el cronograma, se organizé la

informacion a través del diagrama de Gantt:

DIAGRAMA DE GANTT

IMPLEMENTACION DE UN PROGRAMA DE PROMOCION DE
HABILIDADES COMUNICATIVAS PARA CUIDADORES DE PERSONAS

PROYECTO CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER
INICIO Primer semestre del afio 2017, trabajo de grado 1
FIN Primer semestre del afio 2018, trabajo de grado 2

INTEGRANTES Tatiana Andrea Suéarez Rojas

DIRIGIDO POR LOS | Johanna Rodriguez, trabajo de grado 1
DOCENTES Gloria Rodriguez, trabajo de grado 2

Tabla 5. Diagrama de Gantt.

feb- | mar- | abr- | may- | jun- | feb- | mar-| abr- | may- | jun-

FASE MES 17 | 17 | 17 17 17 | 18 | 18 | 18 18 18

1. Determinar bases
conceptuales y enfoques
tedricos, que sustente el

programa “cuido
comunicando” de promocion
de las habilidades

comunicativas para la
interaccion efectiva desde el
papel de los cuidadores de
personas con enfermedad
de Alzheimer.

2. Disefio del programa
basado en el enfoque
seleccionado.

3. Valoracién de constructo
y contenido del programa
por evaluadores expertos,
que permitirda identificar
cambios o0 ajustes del
material.

4, Implementacion  del
programa, incluyendo la
aplicacion inicial y posterior
del instrumento de auto
reporte.

5. Andlisis de datos
obtenidos, la elaboracién de
productos y entrega de
informe final.
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FASE 1: En esta primera fase, se buscO teorias y conceptos que explican la
comunicacion, interaccion comunicativa, calidad de vida, Enfermedad de Alzheimer y
cuidador, para asi determinar las bases conceptuales que incluiria el disefio el disefio
del programa.

Es importante destacar que en esta primera fase se determiné la comunicacion es
fendmeno social complejo y como proceso es necesario mirarla desde una perspectiva
en la cual se integran las dimensiones intrapersonal, interpersonal y sociocultural para
asi brindarle calidad de vida a la personas. Asumiendo al hombre como un ser social
por naturaleza y la comunicacibn como un comportamiento y como un sistema de

relaciones sociales existentes y de la estructura de unos sistemas sociales.

De igual forma para la construccion del programa se tuvo en cuenta, la encuesta de
auto reporte (Estado de la Salud Comunicativa de un grupo de cuidadores - Rodriguez,

Laverde. y Orozco, 2016).

FASE 2: En la segunda fase, se disefié el programa con 3 variables a partir de los
referentes conceptuales mencionados anteriormente; donde se busca promover las

habilidades comunicativas entre el cuidador y la persona con EA.

Las variables se tomaron del estado de la salud comunicativa de un grupo de
cuidadores (Rodriguez, Laverde. y Orozco, 2016) y se distribuyeron en 4 modulos, 4
tematicas y 5 momentos cada una.

Los modulos son:

Percepcion del proceso comunicativo

Estrategias comunicativas del cuidador

Descifrar estrategias comunicativas de la persona a quien cuida
Cierre del programa
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FASE 3: En esta fase, se realizo la validacion del programa por 3 pares expertos, se
tuvo en cuenta, que fueran profesionales de fonoaudiologia y enfermeria que tuvieran
conocimiento o especializacion y abordaje en el area comunicacion, Enfermedad de

Alzheimer, calidad de vida, cuidador — cuidado.

La validacién la realizaron a través de una rejilla de evaluacion con el fin de
determinar la pertinencia de las actividades con el objetivo del programa, la
coherencia de las actividades propuestas con la teméatica planteada y la extension del

programa con el objetivo de este.

FASE 4: En la cuarta fase, se aplico el programa con 6 cuidadores de personas con
Enfermedad de Alzheimer en las instalaciones de la Fundacion Accion Familiar de
Alzheimer Colombia (AFACOL); durante 6 sesiones con una duracion cada una de 4
horas.

Para el desarrollo del programa, se le pidi6 a los cuidadores que diligenciaran la
encuesta de auto reporte (Estado de la Salud Comunicativa de un grupo de cuidadores

- Rodriguez, Laverde. y Orozco, 2016) antes y después de la aplicacion de este.
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4.4 TECNICAS PARA LA RECOLECCION DE LA INFORMACION

Para el disefio del programa Cuido Comunicando, se tuvo en cuenta los modulos

del auto reporte o encuesta (Estado de la Salud Comunicativa de un grupo de

cuidadores - Rodriguez, Laverde. y Orozco, 2016), Este instrumento aport6 parte de la

informacion sobre los cambios, beneficios y necesidades del programa sobre la

interaccion comunicativa de la diada cuidador - persona con Enfermedad de Alzheimer.

Posterior al disefio del programa, se generé una rejilla de evaluacion para los

pares expertos sobre la pertinencia, coherencia y extensién del Programa Cuido

Comunicando; esta rejilla de evaluacion consté de 4 criterios, los cuales se pueden

evidenciar en la siguiente (tabla 6)

Tabla 6. Rejilla de evaluacion para jueces expertos.

relacién con la teméatica
planteada.

algunos criterios

CATEGORIA CALIFICACION INDICADOR

PERTINENCIA: 1. no cumple con| Los mddulos y tematicas no responden al objetivo del
los criterios programa.

Si cada uno de los

modulos y tematicas | 2. cumple con| Algunos mddulos y tematicas cumplen con el objetivo

responden al objetivo | algunos criterios del programa.

del programa.
3. cumple con| Todos los mddulos y tematicas responden al objetivo
todos los criterios. | del programa.

COHERENCIA: 1. no cumple con| Las actividades propuestas no tienen relaciéon con la
los criterios tematica planteada.

Si las actividades

propuestas tienen| 2. cumple con| Algunas de las actividades propuestas tienen relacién

con la tematica planteada.

3. cumple con
todos los criterios.

Todas las actividades propuestas tienen relaciéon con
la tematica.

EXTENSION DEL
PROGRAMA:
Si la extension del

programa y de cada
sesién es pertinente con

1. no cumple con
los criterios

La extension del programa y de cada sesion, no son
pertinentes para el cumplimiento del objetivo

2. cumple con
algunos criterios

La extensién del programa es pertinente para el
cumplimiento del objetivo, pero las sesiones no o
viceversa
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el objetivo del programa.

3. cumple con| La extension del programa y de cada sesién, no son
todos los criterios. | pertinentes para el cumplimiento del objetivo.

OBSERVACIONES:

Escriba otros aspectos que usted considere necesarios que se deban tener
en cuenta para el desarrollo del programa.

Para la implementacion del Programa Cuido Comunicando que se desarrolla

durante 6 sesiones con una intensidad de 4 horas cada una, a los cuidadores de

personas con Enfermedad de Alzheimer, se usa una evaluacion preliminar y posterior a

la aplicacion del programa, la cual se denomina estado de la Salud Comunicativa de un

grupo de cuidadores (Rodriguez, Laverde. y Orozco, 2016). Ver Anexo 1

Al finalizar la aplicacion del programa, se les pide a los cuidadores que diligencien

una encuesta de satisfaccion, la cual contiene 5 items de evaluacion, 3 con escalas de

calificacion de 1 a 4 y dos con respuesta de si o no. Ver Anexo 2
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4.5 TECNICAS PARA EL ANALISIS DE LA INFORMACION

Después del envio de la rejilla de evaluacion a jueces expertos, se unifico las
respuestas y se hizo un andlisis con el indice de acuerdos para determinar su

confiabilidad, realizando los ajustes pertinentes al programa.

En cuanto al andlisis de la evaluacion preliminar y posterior, se unific y tabul6 la
informacion dada por los 6 cuidadores, en donde se tuvo en cuenta los avances y
beneficios que trajo la aplicacidon del programa; su informacion es recolectada de forma

cualitativa.

De igual forma, se analizd las encuestas de satisfaccion de la aplicacién del
programa mediante la tabulacién de cada uno de los apartados, sus respuestas estan

dadas de forma cuantitativa.
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4.6 CONSIDERACIONES ETICAS

El proyecto fue aprobado en comité focal de investigacion de la Corporacion
Universitaria Iberoamericana, en donde segun el articulo 11 de la resolucién 8430 de
1993 por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para la
investigacion en salud, se considera un proyecto investigativo de riesgo minimo, donde
se prevalece el criterio del respeto a la dignidad y la proteccion de los derechos vy
bienestar de las personas que participaron en dicha investigacion.
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5. ANALISIS DE RESULTADOS

Programa Cuido Comunicando

El programa Cuido Comunicando (PCC), esta dirigido a cuidadores de personas con
EA, interesados en mejorar sus habilidades comunicativas en las interacciones diarias
con la persona a quien cuida. El PCC se ha pensado desde sus habilidades y
necesidades de los cuidadores y personas con EA, de tal forma que promueva y facilite

esa interaccioén efectiva.

El disefio requirié conocer antecedentes de otro tipo de instrumentos o programas y

Su estructura general, que siguieran este enfoque por procesos.

Este tiene una estructura que se proyecta durante 6 sesiones, con el objetivo de
entrenar estrategias especificas de los cuidadores, para favorecer la interaccion con las
personas a quienes cuidan. La intensidad de cada sesion es de 4 horas, en donde se
desarrollan 4 tematicas centrales que apuntan a las necesidades reportadas por
cuidadores y las dificultades interactivas y comunicativas de las personas con

Enfermedad de Alzheimer de acuerdo con la evidencia.

Asi mismo cada sesion presenta 5 momentos para el desarrollo de este:
¢ Inicio — objetivo
e Actividad de sensibilizacion
e Teoria — concepto
e Puesta en accion

e Cierre de sesion y conclusiones

32



IBEROAMERICANA

CORPORACION UNIVERSITARIA
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD

El programa se basé en los modulos del auto reporte o encuesta (Estado de la
Salud Comunicativa de un grupo de cuidadores - Rodriguez, Laverde. y Orozco, 2016),
los cuales son: percepcion del proceso comunicativo, estrategias comunicativas del

cuidador y estrategias comunicativas de la persona a quien cuida.

Este instrumento aportara parte de la informacion sobre los cambios, beneficios y
necesidades del programa sobre la interaccion comunicativa de la diada cuidador -

persona con Enfermedad de Alzheimer.

Tabla 7. Modulos del programa

MODULO

TEMATICA A
DESARROLLAR

DEFINICION

OBJETIVO

1. Percepcion
del proceso
comunicativo

Conocimiento
actitudes

y

Se refiere a la percepcion del
proceso comunicativo que hay entre
el cuidador y la persona con
Enfermedad de Alzheimer, para asi
saber cudles son sus intenciones,
roles comunicativos y sentimientos.

Informar a los cuidadores
acerca de las capacidades y
limitaciones que se pueden

presentar durante la
interaccién y la
comunicacién en personas
con Enfermedad de
Alzheimer.

2. Estrategias
comunicativas
del cuidador

Implementando
estrategias
comunicacion

de

Se refiere al reconocimiento e
implementacion de  estrategias
comunicativas dirigidas hacia el
cuidador, para que la comunicacién
con la persona con Enfermedad de
Alzheimer sea mas efectiva,
partiendo de sus necesidades vy
habilidades: a través de apoyos
visuales, entonaciones
suprasegmentales, cambios en el
ambiente y demas

Proporcionar estrategias a
cuidadores de persona con
Enfermedad de Alzheimer
para el uso de otras formas
de comunicacion diferentes a
la verbalidad.

3. Descifrar
estrategias

Desarrollando

Se refiere a que el cuidador
desarrolle habilidades de interaccion
con la persona a quien cuida, de tal
forma que le facilite comprender el

Desarrollar en cuidadores
habilidades para la
interpretacion de signos o
comportamientos

comunicativas  |habilidades de|mensaje que le estda dando la|comunicativos de las
de la persona a|interpretacién persona con Enfermedad de|personas a quién cuidan.
quien cuida Alzheimer, a partir de un contexto

comunicativo y unos roles en la

interaccion.

_ Taller: entrenando Se rgfiere a que el cuidador pueda Usa'r. estrategias' oy

4. Cierre del . e identificar los momentos de|habilidades comunicativas
programa comunicacion exitosa, a través del|para la interaccién efectiva

comunicando

aprovechamiento de espacios Yy

en diferentes contextos,
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contextos,
sea mas
persona
Alzheimer;
de vida.

para que la interaccion
efectiva entre él y la
con Enfermedad de
brindandoles asi calidad

ambientes y situaciones.

Resultados de la implementacion del Programa Cuido Comunicando

Para obtener los resultados de la implementacién del programa Cuido Comunicando,

se tuvo en cuenta, el andlisis y comparacién de las respuestas de los 6 cuidadores

durante la evaluacién preliminar y posterior a la aplicacién de este.

La encuesta de auto reporte (Estado de la Salud Comunicativa de un grupo de

cuidadores - Rodriguez, Laverde. y Orozco, 2016) se divide en 2 anexos, los cuales se

pueden evidenciar en la (tabla 8).

Tabla 8. Anexos de la encuesta de auto reporte.

Estado de la Salud Comunicativa de un grupo de cuidadores (Rodriguez, Laverde. y Orozco,

2016)
ANEXO A ANEXO B
Encuesta Tiene como objetivo Habilida Tiene como objetivo recolectar datos

Informacién recolectar datos para | des de | para conocer sus habilidades
Sociodemografic | conocer las | comunicaci | comunicativas como cuidador y las de la
a caracteristicas on del | persona a quien cuida.

particulares  de los | cuidador y

cuidadores de las | de la El cuestionario se desarrolla en tres

personas con | persona a | partes.

Enfermedad de | quien se

Alzheimer cuida. 1. Revisa las estrategias

comunicativas que usted usa al
realizar su funcién de cuidador.

2. Revisa las estrategias
comunicativas que wusa la
persona a quien usted cuida.

3. Revisa las percepciones que
usted tiene sobre la
comunicacion.
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De acuerdo a lo anterior, se realizd un consenso sobre ambas percepciones, donde
los resultados son dados de forma cualitativa y se pueden evidenciar de la siguiente

manera.

Evaluacion preliminar anexo A

Informacion demografica y caracteristicas de los cuidadores

Se inscribieron 12 cuidadores al inicio de la aplicacion del programa, de los cuales,
10 podian responder la evaluacion preliminar de acuerdo a los criterios de inclusion;
pero para el andlisis de la informacion solo se tuvo en cuenta las respuestas de 6
cuidadores, quienes fueron los que participaron durante toda la aplicaciéon del

programa.

Las edades de los 6 cuidadores varia entre los 38 y 67 afios, 5 cuidadores son de
género femenino y uno masculino. Los 6 cuidadores son familiares cercanos, en donde
5 son hijos y 1 es nuera. 4 cuidadores tienen una carrera profesional a nivel de
pregrado pero casi no la ejercen, por cumplir el rol de cuidador con su familiar y los

otros 2 han realizado sus estudios hasta bachillerato.
De los 6 cuidadores, 3 presentan enfermedades asociadas al rol de cuidador como

estrés, depresion y ansiedad; en donde el 50% de los participantes reportan que su

estado de salud mental es regular.

35



IBEROAMERICANA

CORPORACION UNIVERSITARIA
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD

Evaluacion preliminar anexo B

A continuacion se exponen los resultados del instrumento que se aplicé antes y
después de la implementacion del programa, especificamente el anexo B, que analiza
1. Las estrategias comunicativas del cuidador.

2. Las estrategias comunicativas de la persona a quien cuida.

3. Percepcién del cuidador sobre el proceso comunicativo de la persona con EA.

Estrategias comunicativas del cuidador

Para el analisis de los resultados del segundo anexo, se enumeraron los cuidadores
de1a6.

En este apartado se indago sobre las estrategias comunicativas que el cuidador usa
con la persona a quien cuida, la encuesta consta de 27 estrategias, en donde los

cuidadores respondieron con la siguiente escala de calificacion:

Tabla 9. Escala de calificacion Anexo B

ESCALA DE CALIFICACION

1 Significa que usted NUNCA emplea esa estrategia

2 Significa que usted POCO emplea esa estrategia porque la estrategia le ayuda poco a establecer
y a mantener la comunicacion con la persona a quien cuida.

3 Significa que usted A VECES emplea esa estrategia porque la estrategia a veces si y a veces no
le ayuda a establecer y a mantener la comunicacion con la persona a quien cuida.

4 El 3 significa que usted SIEMPRE emplea esa estrategia porque la estrategia es muy util para
comunicarse con la persona a quien cuida.

Las estrategias se pueden evidenciar en la tabla 10.
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Tabla 10. Estrategias comunicativas del cuidador

ITEM ESTRATEGIAS COMUNICATIVAS DEL CUIDADOR

1 Espera a que la persona que usted cuida realice acciones y responde a ellas

2 Usted repite una accién cuando se da cuenta que la persona a quien cuida no lo entiende

3 Ayuda a la persona a quien cuida a resolver una situacion cuando usted se da cuenta que ella
no la puede solucionar sola

4 Cambia de actividad o la re-direcciona cuando usted se da cuenta que la persona a quien
cuida no la puede realizar

5 Usted da mas informacién sobre la situacion o sobre la accion para ayudarle a la persona que
cuida a comprenderla

6 Formula preguntas a la persona a quien cuida cuando usted necesita aclarar alguna duda

7 Usted le habla despacio a la persona a quien cuida para que ella entienda mejor

8 Elabora mensajes claros y precisos para que la persona a quien usted cuida los pueda
comprender

9 Usted repite la frase en una forma mas clara para que la persona a quien cuida pueda
comprender la informacion

10 Utiliza frases como “no comprendo” , “no le entiendo” para aclararle a la persona a quien usted
cuida, que debe repetir el mensaje para poder comprenderlo

11 | Anticipa y completa la informacion que le hace falta a la persona a quien usted cuida para
darle a entender que comprendié lo que él o ella le queria decir

12 Sefala los objetos a los que se refiere la persona a quien usted cuida

13 | Analiza toda la informacién (verbal y no verbal) que le da a la persona a quien cuida, la usa
para entender lo que quiere decir, y le da una respuesta

14 | Usted le da opciones de respuesta a la persona a quien cuida para que ella elija lo que quiere
decir

15 Usted hace gestos o movimientos del cuerpo para que la persona a quien cuida le comprenda
el mensaje

16 Usted le sigue hablando a la persona a quien cuida a pesar que haya perdido el interés en la
conversacion

17 Solicita a la persona a quien usted cuida que le repita el mensaje para poder comprenderlo

18 Usted le habla en voz alta a la persona a quien cuida para que le entienda lo que usted dice

19 Finge comprender el mensaje que la persona a quien usted cuida le envia

20 Usted permanece atento a la conversacion que mantiene con la persona a quien cuida
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21 Usted le escribe mensajes a la persona a quien cuida

22 Usted le habla a la persona a quien cuida durante las actividades diarias (alimentacion, bafio,
recreacion)

23 Usted le explica a la persona a quien cuida cada una de las acciones que usted va a realizar
con ella antes de iniciar la accién (darle un medicamento, vestirla, peinarla, bafiarla,
alimentarla, entre otras)

24 | Establece contacto fisico con la persona a quien usted cuida durante una crisis (fisica y/o
emocional) para darle tranquilidad y para que sienta su apoyo

25 Usted saluda a la persona a quien cuida cuando lo ve por primera vez en la mafiana y le
informa que ha iniciado un nuevo dia

26 Usted se despide de la persona a quien cuida al terminar el dia y le informa que es hora de
dormir

27 Usted le da informacion a la persona a quien cuida de lo que pasa a su alrededor

Las estrategias comunicativas que reportaron usar los seis cuidadores fueron

identificadas de acuerdo con su uso: siempre, a veces, poco y nunca.

Los cuidadores previa participacion en el programa Cuido Comunicando, no

reportaban usar siempre alguna de las estrategias mencionadas (grafica 1). Sin

embargo

las estrategias comunicativas que reportaron usar a veces estaban

relacionadas con los tiempos de espera, el contacto fisico, ajustar las instrucciones y

modelarlas y la mediacion de lenguaje no verbal. Los cuidadores declararon usar poco,

estrategias relacionadas con informacion especifica, cambios de voz, uso del lenguaje

verbal, apoyos externos para la interaccion, y solo sefalaron nunca usar como

estrategia comunicativa fingir comprender el mensaje de la persona a quien cuida

(grafica 1).
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Gréfica 1. Estrategias de comunicacion reportadas por cuidadores ANTES de
participar en el Programa Cuido Comunicando.
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Algunos cuidadores mencionaban que casi no implementaban esas estrategias
comunicativas con las personas con Enfermedad de Alzheimer, debido a su

desconocimiento.

En la evaluacion posterior a la participacion en el Programa Cuido Comunicando, se
analizé la informacion dada a partir de las respuestas de los 6 cuidadores que

participaron en la aplicacion del programa por cada uno de los items.

Después de la participacion en el programa Cuido Comunicando, reportaron usar
siempre catorce estrategias comunicativas, que apoyaban la interaccion y estaban
relacionadas con los contextos comunicativos, modulaciones de voz, el uso de palabras
especificas, la organizacion del discurso y estrategias de apoyo no verbal, ademas de
la mediacion de emociones. Doce estrategias se implementaban a veces y estaban
relacionadas con generar espacios de espera, orientar y apoyar la interaccion para la
solucion de problemas, sucitar preguntas y aclaraciones, usar frases y palabras
especificas, analizar y usar toda la informacion del entorno comunicativo y realizar

39



IBEROAMERICANA

CORPORACION UNIVERSITARIA
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD

ajustes durante y después de la interaccion. Solo una estrategia se uso nunca 0 poco

en la que se usa el codigo escrito para interactuar (grafica 2).

Gréfica 2. Estrategias de comunicacion reportadas por cuidadores DESPUES de
participar en el Programa Cuido Comunicando.
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En los 27 indicadores de estrategias de comunicacion por parte de los cuidadores,
se evidenciaron cambios significativos en el antes y el después de la participacion en el
programa, puntualmente en quince estrategias en las que se reporto el incremento de

su uso durante la interaccion comunicativa cuidador — persona con EA (tabla 10).

Tabla 11. Comparativo de estrategias comunicativas del cuidador

Estrategia Comunicativa Antes del Después del
Programa Programa
2. Repite una accién cuando se da cuenta que la persona a quien A veces Siempre
cuida no lo entiende.
4. Cambia de actividad o la re-direcciona cuando usted se da cuenta A veces Siempre

que la persona a quien cuida no la puede realizar

5. Usted da mas informacién sobre la situacién o sobre la accion para Poco Siempre
ayudarle a la persona que cuida a comprenderla

7. Usted le habla despacio a la persona a quien cuida para que ella A veces Siempre
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entienda mejor

10. Utiliza frases como “no comprendo” , “no le entiendo” para Poco Siempre
aclararle a la persona a quien usted cuida, que debe repetir el
mensaje para poder comprenderlo

11. Anticipa y completa la informacion que le hace falta a la persona a Poco Siempre
quien usted cuida para darle a entender que comprendié lo que él o
ella le queria decir

14. Le da opciones de respuesta a la persona a quien cuida para que Poco Siempre
ella elija lo que quiere decir

15. Usted hace gestos o movimientos del cuerpo para que la persona A veces Siempre
a quien cuida le comprenda el mensaje

19. Finge comprender el mensaje que la persona a quien usted cuida Nunca A veces
le envia
20. Permanece atento a la conversacion que mantiene con la persona Poco Siempre

a quien cuida

22. Le habla a la persona a quien cuida durante las actividades diarias Poco Siempre
(alimentacion, bafio, recreacion)

23. le explica a la persona a quien cuida cada una de las acciones A veces Siempre
que usted va a realizar con ella antes de iniciar la accion (darle un
medicamento, vestirla, peinarla, bafarla, alimentarla, entre otras)

24. Establece contacto fisico con la persona a quien usted cuida A veces Siempre
durante una crisis (fisica y/o emocional) para darle tranquilidad y para
gue sienta su apoyo

25. saluda a la persona a quien cuida cuando lo ve por primera vez en A veces Siempre
la mafiana y le informa que ha iniciado un nuevo dia

26. se despide de la persona a quien cuida al terminar el dia y le Poco Siempre
informa que es hora de dormir

De esta manera todas los indicadores de estrategias de comunicacion usadas por
los cuidadores para interactuar con las personas a quien cuidan, se modificaron
positivamente en diferentes niveles, algunas pasaron de ser usadas nunca 0 poco a ser

usadas en interaccion siempre (grafica 3).
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Grafico 3. Comparativo entre estrategias comunicativas de cuidadores antes y

después de su participacion en el Programa Cuido Comunicando.
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Estrategias comunicativas de la persona a quien cuida

La segunda parte del Anexo B, indaga sobre las estrategias comunicativas que usa
la persona con EA con su cuidador cuando se comunica; la encuesta consta de 18
items, en donde los cuidadores respondieron con la misma escala de calificacion que la

anterior.

Tabla 12. Estrategias comunicativas de la persona a quien se cuida

ITEM ESTRATEGIAS COMUNICATIVAS DE LA PERSONA A QUIEN SE CUIDA

1 La persona a quien cuida usa objetos y establece contacto visual con usted para
comunicar algo sobre los objetos

2 La persona a quien cuida le sonrie mientras usted la mira

3 La persona a quien cuida le da a entender que necesita ayuda

4 La persona a quien usted cuida le da a entender que quiere algo que ella no puede
alcanzar

5 La persona a quien cuida trata de llamar su atencién cuando usted no le pone atencion

6 La persona a quien cuida hace cosas para que usted se ria
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7 La persona a quien cuida le muestra objetos para que usted los vea, sin que ello
signifique que usted deba hacer algo con ellos

8 La persona a quien cuida coge objetos y se los da a usted para que usted realice alguna
accion con ellos

9 La persona a quien cuida busca su mirada cuando usted lo llama por su nombre

10 La persona a quien cuida le responde con un gesto, o con un sonido o con una palabra
cuando usted lo llama por su nombre

11 La persona a quien usted cuida usa palabras con intencién de comunicarse

12 La persona a quien usted cuida usa gestos con intencién de comunicarse

13 La persona a quien cuida le presta atenciéon cuando usted le habla

14 La persona a quien cuida manifiesta diferentes emociones (tristeza, alegria, dolor,
tranquilidad, enojo, malestar)

15 La persona a quien cuida manifiesta diferentes intenciones durante la comunicacion
(responder, preguntar, dar informacion, solicitar una accioén, solicitar objetos)

16 La persona a quien cuida produce sélo sonidos para manifestar diferentes intenciones
comunicativas

17 La persona a quien cuida produce palabras para manifestar diferentes intenciones
comunicativas

18 La persona a quien cuida usa frases para manifestar diferentes intenciones

comunicativas

De acuerdo a la tabla anterior, se analiz6 la informacion dada, a partir de las

respuestas de los 6 cuidadores que participaron en la aplicacion del programa por cada

uno de los 18 items.

Es importante aclarar que las respuestas en este apartado, depende de la fase en

que se encuentre la persona con EA, ya gque no todas las personas mantienen sus

habilidades cognitivo - comunicativo y de la percepcion de los cuidadores frente a las

respuestas de la persona con EA, puesto que en ocasiones las personas a quienes

cuidan si logran dar una intencion comunicativa pero son los cuidadores los que no la

comprenden.
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De los 18 indicadores reportados como estrategias usadas por las personas con EA,
los cuidadores previa participacion en el programa Cuido Comunicando no reportaron
indicadores de estrategias de comunicacidén usadas por que la persona a quién cuida
siempre o algunas veces. Trece estrategias comunicativas fueron reconocidas por los
cuidadores de poco uso por parte de la persona a quien cuida; estas estaban
relacionadas con reconocer contacto visual, manifestar necesidades de formas
diversas, usar estrategias para llamar la atencién del cuidador y el uso de lenguaje no

verbal y otras formas de expresion para interactuar y comunicar emociones

Cinco estrategias se reportaron como nunca evidenciadas en las personas a quien
cuidan durante la interaccion, relacionadas con el uso de objetos, movimientos y

sonidos con intencidon comunicativa (Grafica 4).

Grafica 4. Estrategias comunicativas de las personas a quién cuidan, reportadas
por cuidadores ANTES de participar en el Programa Cuido Comunicando.
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Después de la participacion en el programa Cuido Comunicando, los cuidadores no
evidenciaban aun estrategias de comunicacion usadas siempre por las personas que

cuida. Sin embargo, reportaron doce estrategias identificadas a veces en las personas
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gue cuidan, que tenian relacién con, el uso de objetos externos y cotidianos para
apoyar la comunicacion, identificacion y uso de gestos, contacto visual, o sonidos con

alguna intencién comunicativa.

Seis estrategias de la persona con EA se reportaron de poco uso por los cuidadores,
estaban relacionadas con llamar la atencién, o para ejercer algun efecto comunicativa

en el cuidador, usar objetos colaborativamente y usar frases y palabras (Gréfico 5).

Gréfico 5. Estrategias comunicativas de las personas a quién cuidan reportadas por

cuidadores DESPUES de patrticipar en el Programa Cuido Comunicando.
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En el andlisis comparativo de las encuestas aplicadas antes y después de la
aplicacion del programa Cuido Comunicando, se pudo observar en el segundo
apartado del anexo B, que los cuidadores no evidenciaban las estrategias
comunicativas que realizaban las personas con EA para poder comunicarse con ellos.

Dentro de las estrategias comunicativas de las personas a quién cuidan, utilizadas
para la interaccion efectiva, se evidenciaron cambios particularmente en catorce de

ellas referenciadas en la tabla 12.
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Tabla 13. Comparativo de estrategias comunicativas del cuidador

Estrategia Comunicativa Antes del Después del
Programa Programa
La persona a quien cuida usa objetos y establece contacto visual Nunca A veces

con usted para comunicar algo sobre los objetos

La persona a quien cuida hace cosas para que usted se ria Nunca Poco

La persona a quien cuida le muestra objetos para que usted los vea, Nunca Poco
sin que ello signifique que usted deba hacer algo con ellos

La persona a quien cuida coge objetos y se los da a usted para que Nunca Poco
usted realice alguna accion con ellos

La persona a quien cuida busca su mirada cuando usted lo llama por Poco A veces
su nombre
La persona a quien cuida le responde con un gesto, o con un sonido Poco A veces

0 con una palabra cuando usted lo llama por su nhombre

La persona a quien usted cuida usa palabras con intencion de Poco A veces
comunicarse

La persona a quien usted cuida usa gestos con intencion de Poco A veces
comunicarse

La persona a quien cuida le presta atencion cuando usted le habla Poco A veces

La persona a quien cuida manifiesta diferentes emociones (tristeza, Poco A veces
alegria, dolor, tranquilidad, enojo, malestar)

La persona a quien cuida manifiesta diferentes intenciones durante Poco A veces
la comunicacion (responder, preguntar, dar informacion, solicitar una
accion, solicitar objetos)

La persona a quien cuida produce soélo sonidos para manifestar Nunca Poco
diferentes intenciones comunicativas

La persona a quien cuida produce palabras para manifestar Poco A veces
diferentes intenciones comunicativas

La persona a quien cuida usa frases para manifestar diferentes Poco Poco
intenciones comunicativas

Aungue antes y después de la implementaciéon del programa, los cuidadores no
reconocieron que las personas a quien cuidan, usaran estrategias comunicativas
siempre; algunas de las reportadas inicialmente nunca o poco, cambiaron después de

la implementacién del programa a un rango de uso a veces (grafica 6).
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Gréafica 6. Comparativo entre estrategias comunicativas de la persona ha quien

cuida antes y después de su participacion en el Programa Cuido Comunicando.
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Percepcién general del proceso comunicativo

En este apartado se indagd sobre el proceso comunicativo que se da entre el

cuidador y la persona con Enfermedad de Alzheimer a través de 4 sub items. Su escala

de calificacién es de seleccion multiple.

Tabla 14. Percepcién general del proceso comunicativo.

ITEM

SUB ITEM

Intenciones
comunicativas

Saludar

Dar instrucciones

Despedirse

Solicitar acciones

Dar las gracias

Solicitar informacion
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Dar informacion

Felicitar

Manifestar emociones

Dar explicacion

Cddigo
empleado

Gestos

Movimientos corporales

Sonidos

Silabas

Palabras en forma oral

Escritura

Roles
comunicativos

Usted es la persona que inicia la comunicacion

Usted es la persona que finaliza la comunicacion

La persona a quien cuida es quien inicia la comunicacion

La persona a quien cuida es quien finaliza la comunicacién

Usted es la persona que mantiene la comunicacion

La persona a quien cuida es quien mantiene la comunicacién

Sentimientos
frente a la
comunicacion

¢Como se siente cuando usted trata de entenderle a la persona a
guien cuida lo que ella trata de decirle?

¢, Como se siente cuando la persona a quien cuida no da respuesta a
lo que usted le dice?

¢, Como se siente cuando la persona a quien cuida no usa palabras
para comunicarse?

¢,Como se siente cuando la persona a quien cuida usa gestos y
movimientos corporales para comunicarse?

¢,Como se siente cuando usted trata de entender lo que la persona a
quien cuida quiere que usted haga?

¢,Como se siente cuando la persona a quien cuida no lo mira
mientras usted le habla?
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¢,Como se siente usted cuando le habla a la persona a quien cuida
mientras usted realiza las actividades diarias de cuidado?

¢, Como se siente usted cuando le comparte informacion a la persona
a quien cuida sobre lo que sucede a su alrededor?

Previo a la participacion en el Programa Cuido Comunicando, los cuidadores
reportan Intenciones comunicativas usadas en la interaccion entre ellos y las personas
a quien cuidan principalmente Saludar, dar instrucciones, despedirse, solicitar
acciones, dar las gracias, solicitar informaciéon, dar informacion, felicitar, manifestar
emociones, dar explicaciones; resaltando que la comunicacién es mediada por el

cuidador.

Los cddigos empleados en la interaccibn comunicativa mencionados con mayor
frecuencia por los cuidadores, se refieren al uso de gestos, movimientos corporales y

palabras sencillas, sociales y del contexto de forma oral.

Los roles comunicativos reportados en interaccion antes de la participacion en el
Programa se identificaron con la responsabilidad del cuidador de iniciar y finalizar una
interaccidon, sin embargo también comparten la percepcion que la persona a quien
cuidan puede iniciar la interaccion, pero rara vez la finaliza. Ademas los cuidadores
perciben que son ellos quienes mantienen la conversacion y rara vez la persona a

quién cuida lo hace.

Los sentimiento de estrés y frustracion son los mas comunes en el auto reporte por
los cuidadores, frente a intentos comunicativos fallidos, por el bajo uso de palabras y

las dificultades para identificar intenciones comunicativas, a través de gestos,
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sefialamiento o sonidos, y frente al bajo contacto visual y seguimiento de instrucciones

por parte de la persona a quien cuida.

Los resultados y el analisis comparativo con la segunda evaluacion de la percepcion
general del proceso comunicativo, después de participar en el Programa Cuido
Comunicando evidencia, que en el aparto de percepciones de intencién comunicativa

no existe ningln cambio.

Respecto al uso de cédigos, se incrementa el uso de los referenciados antes del
programa y se implementa el uso de silabas, palabras en forma oral y escritura para
comunicarse. Después de la aplicacion del programa, los cuidadores tienen en cuenta
otras formas de comunicar diferentes a la oralidad y son mas conscientes de los

codigos que emplean las personas a quien cuida cuando se estan comunicando

Después de la participacion en el programa los cuidadores son mas consientes de
los roles comunicativos y su responsabilidad primaria en la interaccion efectiva con la
persona a quien cuidan. De esta manera identifican con méas frecuencia que es el
cuidador quién inicia y finaliza la interaccién, sin embargo con las estrategias
implementadas refieren mas y mejor intencionalidad comunicativa por parte de la
persona a quien cuidan. Esta informacion se relaciona con el reporte que incrementa la
participacion de la persona EA en el inicio de la comunicaciéon, pero no en la
finalizacion. De igual manera identifican la responsabilidad del cuidador en mantener la

conversacion.

En cuanto a percepcion de sentimientos frente a la comunicacién, los cuidadores
reportaron mantener sentimientos de estrés y frustracion, sin embargo se incluyen

prevalecen sentimientos de satisfaccion y sentimientos de bienestar. El incremento de
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posibilidades para identificar intenciones comunicativas que no sélo se limiten a la

verbalidad, sino ademas incluyan gestos, sonidos y contacto visual tendria que ver con

esta percepcion de emociones positivas durante la interaccion.

Las percepciones frente al proceso comunicativo antes y después de la

implementacion del programa cuido comunicando se identifican en la tabla.

Tabla 15. Percepcion frente al proceso comunicativo

aplicacién del programa

antes y después de la

PERCEPCIONES ANTES DEL | DESPUES DEL
PROGRAMA PROGRAMA
Intenciones comunicativas
Saludar Si Si
Despedirse Si Si
Dar las gracias Si Si
Dar informacion Si Si
Dar instrucciones Si Si
Solicitar acciones Si Si
Solicitar informacion Si Si
Felicitar Si Si
Dar explicaciones Si Si
Cdédigo empleado
Gestos Casi nunca Casi siempre
Movimientos corporales Casi siempre Siempre
Sonidos Casi nunca Casi siempre
Silabas Nunca Casi siempre
Palabras en forma oral Casi siempre Siempre

Escritura

Nunca

Casi siempre
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Roles comunicativos

Usted es la persona gue inicia la comunicacion Casi nunca Casi siempre

Usted es la persona que finaliza la comunicacion Casi nunca Siempre

La persona a quien cuida es quien inicia la comunicacion Nunca Casi siempre

La persona a quien cuida es quien finaliza la comunicacion Nunca Casi siempre

Usted es la persona que mantiene la comunicacion Casi siempre Siempre

La persona a quien cuida es quien mantiene la comunicacion Nunca Casi siempre
Sentimientos frente a la comunicacion

¢ Colmo se siente cuando usted trata de entenderle a la persona a | Satisfecho Bien

quien cuida lo que ella trata de decirle?

¢, COmo se siente cuando la persona a quien cuida no da respuesta Frustrado Satisfecho

a lo que usted le dice?

¢, Como se siente cuando la persona a quien cuida no usa palabras Frustrado Bien

para comunicarse?

¢ COmo se siente cuando la persona a quien cuida usa gestos y Bien Muy bien

movimientos corporales para comunicarse?

¢, Colmo se siente cuando usted trata de entender lo que la persona | Satisfecho Muy bien

a quien cuida quiere que usted haga?

¢,Como se siente cuando la persona a quien cuida no lo mira Frustrado Satisfecho

mientras usted le habla?

¢ COmo se siente usted cuando le habla a la persona a quien cuida Bien Muy bien

mientras usted realiza las actividades diarias de cuidado?

¢,Como se siente usted cuando le comparte informacién a la Bien Muy bie

persona a quien cuida sobre lo que sucede a su alrededor?

De acuerdo al analisis de los resultados obtenidos en la primera y segunda
aplicacion de la encuesta de auto reporte, se puede concluir que los sentimientos

cambian de acuerdo a la situacion comunicativa y a la comprension de los procesos

comunicativos de la persona con EA.

Después de la aplicacion del programa, se pudo evidenciar que los cuidadores

refieren que sus sentimientos frente a las diferentes situaciones comunicativas son de
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satisfecho, bien y muy bien; sin embargo hay un cuidador que reporta cansancio frente
a este rol y que en la interaccion comunicativa con la persona a quien cuida se siente

frustrado y estresado en algunas ocasiones.

En este ultimo apartado, se evidencian cambios significativos en la interaccion
comunicativa entre el cuidador y la persona con EA, ya que el cuidador tiene en cuenta
el codigo empleado, las intenciones comunicativas y el rol para generar una interaccion

efectiva con la persona a quien cuida.

Encuestas de satisfaccion

Esta encuesta se realiz0, al finalizar la aplicacién del programa Cuido Comunicando,
donde se les pidi6 a los cuidadores que respondieran las preguntas de acuerdo a la

pertinencia y los procesos aprendidos a partir de la aplicacion de este.

La encuesta consta de 4 apartados, el primero tiene 6 preguntas con una escala de
calificacion de 1 a 4. El segundo tiene respuestas de si y no y una escala de
calificacion de 1 a 4. El tercero es una pregunta con una escala de calificacion de 1 a 4

y el cuarto es de respuesta Unica de si 0 no. ver el anexo 2.

Tabla 16. Escala de calificacién, primer apartado — encuesta de satisfaccion.

Totalmente en desacuerdo 1
En desacuerdo 2

De acuerdo 3
Totalmente de acuerdo 4
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En la pregunta 1 ¢ Las habilidades comunicativas son importantes para la interaccion
efectiva entre cuidadores y personas con Enfermedad de Alzheimer?, los 6 cuidadores

estan totalmente de acuerdo.

En la pregunta 2, Los 6 cuidadores estan totalmente de acuerdo en cuanto a que la

metodologia implementada por la fonoaudidloga, ya que fue clara y adecuada.

En la pregunta 3, Los 6 cuidadores estan totalmente de acuerdo en que las
estrategias implementadas fueron claras, pertinentes y apropiadas para la interaccion
entre el cuidador y la persona a quien cuida.

En la pregunta 4, 4 de los 6 cuidadores estan totalmente de acuerdo en que han
evidenciado cambios en la interaccién efectiva con la persona a quien cuidan, los otros

2 cuidadores aseguran estar de acuerdo.

En la pregunta 5, 4 de los 6 cuidadores estan totalmente de acuerdo en que hubo un
impacto positivo en las habilidades comunicativas para la interaccion efectiva con la

persona a quien cuidan, los otros 2 dicen estar de acuerdo.

En la pregunta 6, Los 6 cuidadores estan totalmente de acuerdo, en que es
pertinente que se generen programas que ayuden a la interaccion efectiva entre el

cuidador y la persona con EA.

En el segundo apartado se realizé 2 preguntas, una con Unica respuesta de sionoy

otra con la siguiente escala de calificacion:
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Tabla 17. Escala de calificacion, segundo apartado — encuesta de satisfaccion

Muy poco 1
Poco 2
Mucho 3
Demasiado 4

Los 6 cuidadores dicen que sus habilidades comunicativas mejoraron después de la

aplicacién del programa.

Uno de los 6 cuidadores dice que la escala en la que mejord fue poca, tres de ellos

dicen que mejoraron mucho y 2 dicen que mejoraron demasiado.

En el tercer apartado, se realizo la siguiente pregunta ¢Qué tanto usted aplica las
estrategias dadas con la persona a quien cuida?, donde la escala de calificacion fue

igual a la anterior.

Tres de los 6 cuidadores afirman que utilizan mucho las estrategias dadas durante la
aplicacion del programa, los otros 3 cuidadores la utilizan demasiado.

En el cuarto apartado, se realiz6 la siguiente pregunta, ¢ Cuando se enfrenta a una
situacion comunicativa con la persona con Enfermedad de Alzheimer, recuerda de
manera consciente las estrategias dadas y las aplica?. la escala de calificacion fue de

Unica respuesta: si 0 no.

Los 6 cuidadores dicen que recuerdan de manera consciente las estrategias dadas y

las aplican cuando se enfrenta a una situacion comunicativa con la persona con EA
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6. DISCUSION Y CONCLUSIONES

Desde la intervencion terapéutica a personas con Enfermedad de Alzheimer, se ha
realizado un enfoque bioldgico, dejando a un lado la importancia de la interaccién

comunicativa en la diada cuidador y persona con EA.

No se trata de desconocer las causas de origen neurolégico ni su correlacién
bioldgica, al contrario, se sugiere integrar estos datos con las consecuencias y posibles
alternativas de intervencion. Siempre desde las necesidades particulares de los

usuarios y su interaccion dentro de contextos sociales.

De esta manera, el programa le brinda informacion y entrenamiento en estrategias
comunicativas al cuidador y entrenamiento de estas habilidades con las personas a

guien cuida, sin dejar a un lado las actividades cognitivo - comunicativas.

De acuerdo a los resultados de la aplicacién del proyecto, se pudo concluir que es
de gran importancia seguir generando programas que fomenten las habilidades
comunicativas del cuidador para la interaccién efectiva entre él y la persona con
Enfermedad de Alzheimer, ya que la accion y la posibilidad de interactuar recae en el
cuidador y la capacidad para comunicar es una de las areas mas comprometidas en las

personas con esta enfermedad.
Los cuidadores reportan que una de las mayores necesidades que presentan en la
interaccibn comunicativa con la persona a quien cuida, es la falta de estrategias y

formas de comprender los que ellos dicen.

Después de la aplicacion del programa los cuidadores tienen en cuenta modalidades

comunicativas diferentes a la oralidad.
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Los cuidadores refieren que el mejoramiento de sus habilidades comunicativas ha
generado una interaccion efectiva con la persona con EA y asi mismo ha mejorado sus

niveles de estrés, ansiedad y depresion.

Es de gran importancia seguir aplicando este programa con una poblacion de
cuidadores mas grande, en donde se pueda evidenciar mas cambios con la aplicacion

de este.
Los resultados de la aplicacion de este programa también se pueden ver reflejados

en un estudio de caso, donde se pueda hacer un analisis objetivo de las habilidades

comunicativas en la interaccién entre el cuidador y la persona con EA.
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ANEXOS

Anexo 1: Encuesta de auto reporte (Estado de la Salud Comunicativa de un grupo de
cuidadores - Rodriguez, Laverde. y Orozco, 2016), permitio la creacion y evaluacion

del programa Cuido Comunicando.
Anexo 2: Encuestas de satisfaccion, al finalizar la aplicacion del programa, se les pide a
los cuidadores que diligencien una encuesta de satisfaccion, la cual contiene 5 items

de evaluacion, 3 con escalas de calificacién de 1 a 4 y dos con respuesta de si 0 no.

Anexo 3: Programa Cuido Comunicando, en formato Excel.
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Anexo 1

ENCUESTA DE AUTOREPORTE PARA CUIDADORES

Encuesta Informacion Sociodemografica
Respetado cuidador:

La siguiente encuesta tiene como objetivo recolectar datos para conocer las caracteristicas
particulares del grupo de cuidadores de las personas que asisten a la Fundacién
Corpoalegria. Es importante recordar que los datos que usted proporcione seradn usados
sélo con fines investigativos y la informacién personal no sera publicada. Gracias por su
colaboracion.

DATOS DEL CUIDADOR

Edad:
Género: Masculino [ | Femenino [
Lugar de nacimiento: Ciudad/municipio: Departamento
a. Nivel de escolaridad (marque con una X la respuesta):
Ninguno [_] Primaria incompleta [ Primaria completa
] []

Bachillerato incompletd_]  Bachillerato completo
Estudios técnicos ] ¢ Cual?

Estudios tecnolégicos[ ] ¢ Cual?

Pregrado 1 ¢Cual?
Post-grado [_¢ Cual? b.
Ocupacién actual (marque con una X la respuesta):

No trabaja ]

Hogar (Administrador del hogar) L]

Trabajador independiente LeCual?
Trabajador asalariado ] ¢Cual?

c. Estado civil (marque con una X la respuesta):

Soltero(a) [ | Casado(a)[ | Separado(a) [ Unién librel ]
Viudo(a)__| d. Estatus Socioeconémico (Marque con una X la

respuesta):

1 [ 2L ] 3] 4] 5] 6|

INFORMACION SOBRE SU ROL COMO CUIDADOR
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a. ¢Qué relaciéon tiene con la persona que cuida?
b. ¢Qué edad tiene la persona que
cuida?
c. ¢Cual es la enfermedad/el diagnéstico que tiene la persona que cuida?
d. Usted se dedica al cuidado de la persona durante (escriba el nimero correspondiente)
horas, dias, meses
e. Tiempo en dias, meses o afios que lleva cuidando a esa persona:
f. Persona(s) que cubre(n) los gastos de la persona que cuida:
g. ¢Recibe usted algun apoyo de tipo econémico por cuidar a esa persona?: Si 1 Nd_d
En caso de que su respuesta sea positiva ¢ A cuanto equivale ese apoyo?:
Menos de $690.000
De $690.000 a $800.000
De $800.000 a $1.000.000
Mas de $1.000.000
h. ¢Cuenta con otra persona que apoye su labor?: Si [_] NO [ En caso de que su

respuesta sea positiva, ¢Qué relacion tiene esa persona con la persona a quien cuida?

¢ Como es su estado de salud fisica en la actualidad?. Seleccione la respuesta que
usted crea conveniente.

Excelente

Buena

Regular

Mala

Muy mala

Si su respuesta esta entre regular y muy mala responda las siguientes preguntas:

1. ¢Qué enfermedad(es) presenta en la actualidad:

2. ¢ Cree usted que esa enfermedad se debe a su labor como cuidador? ¢, Por qué?

¢ Como es su estado de salud mental en la actualidad?. Seleccione la respuesta que
usted crea conveniente.

Excelente

Buena

Regular

Mala

Muy mala

Si su respuesta esta entre regular y muy mala responda las siguientes preguntas:

1. ¢Qué enfermedad(es) presenta en la actualidad:
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2. ¢Cree usted que esa enfermedad se debe a su labor como cuidador? ¢ Por qué?

iGracias por su valiosa colaboracién!

Cuestionario de Auto-reporte de Habilidades de
comunicacion del cuidador y de la persona a quien se cuida

Respetado cuidador:

La siguiente encuesta tiene como objetivo recolectar datos para conocer sus habilidades
comunicativas como cuidador y las de la persona a quien cuida. Es importante recordar
que los datos que usted proporcione seran usados s6lo con fines investigativos y la
informacion personal no ser& publicada.

El cuestionario se desarrolla en tres partes. La primera revisa las estrategias
comunicativas que usted usa al realizar su funcion de cuidador, la segunda revisa las
estrategias comunicativas que usa la persona a quien usted cuida, y la tercera revisa las
percepciones que usted tiene sobre la comunicacion.

Gracias por su colaboracion.

DATOS DEL CUIDADOR
Edad:

Género: Masculino| | Femenino []
Lugar de nacimiento:
Ciudad/municipio:

Departamento

Edad de la persona a quien cuida

Género de la persona a quien se cuida: Masculino [ | Femenino[]
Enfermedad/Diagndéstico de la persona a quien cuida
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ESTRATEGIAS COMUNICATIVAS DEL CUIDADOR

A continuacién encontrara una serie de enunciados que tienen como obijetivo identificar
las estrategias comunicativas que usted usa con la persona a quien cuida. Para

diligenciar la encuesta tenga en cuenta la escala de 0 a 3. El valor que seleccione da

cuenta de su percepcion frente a la efectividad que tiene cada una de las siguientes
estrategias comunicativas al emplearla con la persona que usted cuida.

1. EI O significa que usted NUNCA emplea esa estrategia
2. El 1 significa que usted POCO emplea esa estrategia porque la estrategia le ayuda poco a
establecer y a mantener la comunicacion con la persona a quien cuida.

cuida.

para comunicarse con la persona a quien cuida.

El 2 significa que usted A VECES emplea esa estrategia porque la estrategia a veces siy a
veces no le ayuda a establecer y a mantener la comunicaciéon con la persona a quien

El 3 significa que usted SIEMPRE emplea esa estrategia porque la estrategia es muy util

item Estrategias comunicativas del cuidador Escala de
calificacion

1 | Esperaa que la persona que usted cuida realice acciones y respondea |0 |1 | 2 | 3
ellas

2 | Usted repite una accién cuando se da cuenta que la persona a quien 0(1]2|3
cuida no lo entiende

3 | Ayuda ala persona a quien cuida a resolver una situacién cuando usted| 0 | 1 | 2 | 3
se da cuenta que ella no la puede solucionar sola

4 | Cambia de actividad o la re-direcciona cuando usted se da cuentaque [0 1|2 |3
la persona a quien cuida no la puede realizar

5 | Usted da mas informacién sobre la situacién o sobre la accién para 0(1]2|3
ayudarle a la persona que cuida a comprenderla

6 | Formula preguntas a la persona a quien cuida cuando usted necesita 0|12 |3
aclarar alguna duda

7 | Usted le habla despacio a la persona a quien cuida para que ella 01|23
entienda mejor

8 | Elabora mensajes claros y precisos para que la persona a quienusted |0 |1 |2 | 3
cuida los pueda comprender

9 | Usted repite la frase en una forma mas clara para que la persona a 0|12 |3
quien cuida pueda comprender la informacion

10 | Utiliza frases como “no comprendo” , “no le entiendo” para aclararlea |0 | 1 | 2 | 3
la persona a quien usted cuida, que debe repetir el mensaje para
poder comprenderlo
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11

Anticipa y completa la informacion que le hace falta a la persona a
quien usted cuida para darle a entender que comprendio lo que él o
ella le queria decir

12

Sefiala los objetos a los que se refiere la persona a quien usted cuida

13

Analiza toda la informacién (verbal y no verbal) que le da a la persona
a quien cuida, la usa para entender lo que quiere decir, y le da una
respuesta

14

Usted le da opciones de respuesta ala persona a quien cuida para que
ella elija lo que quiere decir

15

Usted hace gestos o movimientos del cuerpo para que la persona a
quien cuida le comprenda el mensaje

16

Usted le sigue hablando a la persona a quien cuida a pesar que haya
perdido el interés en la conversacion

17

Solicita a la persona a quien usted cuida que le repita el mensaje para
poder comprenderlo

18

Usted le habla en voz alta a la persona a quien cuida para que le
entienda lo que usted dice

19

Finge comprender el mensaje que la persona a quien usted cuida le
envia

20

Usted permanece atento a la conversacién que mantiene con la
persona a quien cuida

21

Usted le escribe mensajes a la persona a quien cuida

22

Usted le habla a la persona a quien cuida durante las actividades
diarias (alimentacion, bafio, recreacién)

23

Usted le explica a la persona a quien cuida cada una de las acciones
que usted va a realizar con ella antes de iniciar la accién (darle un
medicamento, vestirla, peinarla, bafiarla, alimentarla, entre otras)

24

Establece contacto fisico con la persona a quien usted cuida durante
una crisis (fisica y/o emocional) para darle tranquilidad y para que
sienta su apoyo

25

Usted saluda a la persona a quien cuida cuando lo ve por primera vez
en la mafiana y le informa que ha iniciado un nuevo dia

26

Usted se despide de la persona a quien cuida al terminar el dia y le
informa que es hora de dormir

27

Usted le da informacion a la persona a quien cuida de lo que pasa a su
alrededor
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II. ESTRATEGIAS COMUNICATIVAS DE LA PERSONA A QUIEN CUIDA

A continuacién encontrard una serie de enunciados que tienen como objetivo identificar
las estrategias comunicativas que usa la persona a quien cuida con usted cuando se
comunica. Para diligenciar la encuesta tenga en cuenta la escala de 0 a 3. Cada valor
da cuenta de su percepcién frente a la efectividad que tiene cada una de las siguientes
estrategias comunicativas cuando la persona a quien cuida las usa con usted.

1. El O significa que la persona a quien cuida NUNCA emplea esa estrategia.
2. El 1 significa que la persona a quien cuida POCO emplea esa estrategia.

3. El 2 significa que la persona a quien cuida A VECES emplea esa estrategia.
4. El 3 significa que la persona a quien cuida SIEMPRE emplea esa estrategia.

ftem Estrategias comunicativas de la persona a quien se cuida Escala de
calificacion

1 | La persona a quien cuida usa objetos y establece contacto visual con 0f1(2]|3
usted para comunicar algo sobre los objetos

2 La persona a quien cuida le sonrie mientras usted la mira 0|1

3 | Lapersona a quien cuida le da a entender que necesita ayuda

4 La persona a quien usted cuida le da a entender que quiere algo que 011
ella no puede alcanzar

5 La persona a quien cuida trata de llamar su atencién cuando ustedno |0 |1 | 2 | 3
le pone atencién

6 La persona a quien cuida hace cosas para que usted se ria 01

7 | Lapersona a quien cuida le muestra objetos para que usted los vea, 0
sin que ello signifique que usted deba hacer algo con ellos

8 La persona a quien cuida coge objetos y se los da a usted para que 0j1|2(3
usted realice alguna accién con ellos

9 La persona a quien cuida busca su mirada cuando usted lo llama por 0(1|2|3
su nombre

10 | Lapersona a quien cuida le responde con un gesto, o conun sonidoo [0 | 1| 2 |3
con una palabra cuando usted lo llama por su nombre

11 | Lapersona a quien usted cuida usa palabras con intencién de 0({1|2(3
comunicarse

12 | Lapersona a quien usted cuida usa gestos con intencién de 0(1(2]3
comunicarse

13 | La persona a quien cuida le presta atencion cuando usted le habla

14 | La persona a quien cuida manifiesta diferentes emociones (tristeza,
alegria, dolor, tranquilidad, enojo, malestar)
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15

La persona a quien cuida manifiesta diferentes intenciones durante la
comunicacion (responder, preguntar, dar informacion, solicitar una
accion, solicitar objetos)

16

La persona a quien cuida produce sé6lo sonidos para manifestar
diferentes intenciones comunicativas

17

La persona a quien cuida produce palabras para manifestar diferentes
intenciones comunicativas

18

La persona a quien cuida usa frases para manifestar diferentes
intenciones comunicativas

. PERCEPCION GENERAL DEL PROCESO COMUNICATIVO

A continuacién encontrara una serie de items relacionados con el proceso

comunicativo. Seleccione en cada una la respuesta que mas se aplica a su caso.

1. Intenciones comunicativas

A continuacién usted va a encontrar diferentes intenciones (propdsitos comunicativos).
Marque con una (X) las que se presentan durante la interaccion que se da entre usted y
la persona a quien cuida.

Manifestar emociones Dar explicaciones

Despedirse Solicitar acciones
Dar las gracias Solicitar informacion

Saludar Dar instrucciones

Dar informacion Felicitar

A

Otras (cuéles):

HREEN

2. Codigo empleado

Califique en la siguiente escala la frecuencia con la que se usa cada uno de los
siguientes codigos durante la comunicacion entre usted y la persona a quien cuida.

Cédigo Frecuencia de uso
Gestos Nunca Casi nunca Casi Siempre
siempre
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Movimientos corporales Nunca Casi nunca Casi Siempre
siempre

Sonidos Nunca Casi nunca Casi Siempre
siempre

Silabas Nunca Casi nunca Casi Siempre
siempre

Palabras en forma oral Nunca Casi nunca Casi Siempre
siempre

Escritura Nunca Casi nunca Casi Siempre
siempre

3. Roles comunicativos

Califigue en la siguiente escala la frecuencia con la que se desempefian los siguientes
roles comunicativos.

Roles comunicativos Frecuencia de uso

Usted es la persona que inicia la Nunca Casi Casi Siempre
comunicacion nunca siempre

Usted es la persona que finaliza la Nunca Casi Casi Siempre
comunicacion nunca siempre

La persona a quien cuida es quien Nunca Casi Casi Siempre
inicia la comunicacion nunca siempre

La persona a quien cuida es quien Nunca Casi Casi Siempre
finaliza la comunicacion nunca siempre

Usted es la persona que mantiene la Nunca Casi Casi Siempre
comunicacion nunca siempre

La persona a quien cuida es quien Nunca Casi Casi Siempre
mantiene la comunicacion nunca siempre

4. Sentimientos frente a la comunicacion

Califique en la siguiente escala sus sentimientos que usted experimenta frente a
cada uno de los comportamientos que se presentan. Tenga en cuenta: F
(frustrado), E (estresado), S (satisfecho), B (bien), MB (muy bien)

Comportamientos Sentimientos
¢ Coémo se siente cuando usted trata de entenderle a la F|E|S |B | MB
persona a quien cuida lo que ella trata de decirle?
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¢Como se siente cuando la persona a quien cuida no da
respuesta alo que usted le dice?

MB

¢,Como se siente cuando la persona a quien cuida no usa
palabras para comunicarse?

MB

¢, Como se siente cuando la persona a quien cuida usa gestos
y movimientos corporales para comunicarse?

MB

¢,Como se siente cuando usted trata de entender lo que la
persona a quien cuida quiere que usted haga?

MB

¢, Como se siente cuando la persona a quien cuida no lo mira
mientras usted le habla?

MB

¢Cbmo se siente usted cuando le habla a la persona a quien
cuida mientras usted realiza las actividades diarias de
cuidado?

MB

¢, Como se siente usted cuando le comparte informacién ala
persona a quien cuida sobre lo que sucede a su alrededor?

MB
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ANEXO 2
ENCUESTA DE SATISFACCION

De acuerdo con el proyecto de grado; Implementacién de un programa de promocion de las
habilidades comunicativas para la interaccion efectiva entre cuidadores y personas con
Enfermedad de Alzheimer, le solicito responder la siguiente encuesta, de acuerdo con la
escala presentada.

Totalmente en desacuerdo
En desacuerdo

De acuerdo

Totalmente de acuerdo

PN

PREGUNTAS 1 2 3 4

sLas  habilidades comunicativas  son
importantes para la interaccién efectiva entre
cuidadores y personas con Enfermedad de
Alzheimer?

¢La metodologia implementada por la
fonoaudidloga en formacién, durante la
aplicacion del programa, fue clara vy
adecuada?

¢cLas estrategias implementadas fueron
claras, pertinentes y apropiadas para la
interaccion efectiva entre cuidadores y
personas con Enfermedad de Alzheimer?

.Se ha evidenciado cambios en la
interaccion efectiva entre usted y la persona
a quien cuida?

¢, Hubo un impacto positivo en las habilidades
comunicativas utilizadas para la interacciéon
efectiva entre cuidadores y personas con
Enfermedad de Alzheimer?

¢ Considera pertinente seguir generando
programas que faciliten la interaccién entre
el cuidador y la persona a quien cuida?
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En cuanto a las habilidades comunicativas ¢ usted cree que mejoré?
Si ] No [1

Si su respuesta es (si) marque en la escala qué tanto mejor6
1 muy poco
2 poco
3 mucho
4 demasiado
| 1 | 2 | 3 | 4 |

¢, Qué tanto usted aplica las estrategias dadas con la persona a quien cuida?
[1 [2 3 [4 |

¢,Cuando se enfrenta a una situacion comunicativa con la persona con Enfermedad de
Alzheimer, recuerda de manera consiente las estrategias dadas y las aplica?

Si[] ]
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