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Introduccion

El acelerado incremento del porcentaje de enfermedades crdnicas no trasmisibles como la
enfermedad de Alzheimer, esta relacionado directamente con el progresivo envejecimiento, la
vejez y el cambio de la pirdmide poblacional, estimando que para el 2030 estas enfermedades,
seran responsables del 75 por ciento de las muertes en el mundo. (Ministerio de Salud y

Proteccién Social 2012)

Chackiel (2000) expresa que, “en las sociedades actuales hay dos hechos que llaman la
atencidn en torno al tema del envejecimiento: las personas viven en promedio mas afios que
antes y hay un importante crecimiento en el nimero de personas en edades avanzadas. Estos dos
aspectos constituyen conceptos diferentes aunque relacionados. El primero es la prolongacion de
la vida de los individuos; el segundo corresponde al envejecimiento de las poblaciones, que

generalmente se expresa en un aumento en la proporcion de personas mayores”. (p.9)

Complementario a lo anterior, autores como Melara y Quijada (2012) exponen que “la
prolongacion de la vida y la presencia de un creciente nimero de ancianos, exige que cada
individuo y la sociedad adopten una nueva perspectiva de vida en donde deben incluirse nuevos

ciclos vitales antes ignorados.”(p.13)

A su vez, Mufioz et al., (2010) en su investigacion, expresan que en Colombia se ha
determinado una prevalencia de 1.8 y 3.4% en grupos de pacientes mayores a 65 y 75 afos
respectivamente, lo que motiva a investigar acerca de las transformaciones que ocurren en esta

etapa y a las posibles patologias que pueden aparecer.
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Al respecto cabe anotar que la enfermedad de Alzheimer, afecta a la persona que la
padece y a su familia, por ello es importante darle una mirada sistémica a esta realidad, para asi
poder identificar las caracteristicas y las dindmicas de las familias en donde uno de sus miembros
tenga esta enfermedad, teniendo en cuenta que esta afeccién trae consigo una incapacidad
permanente, en donde se producen problemas, expresados por (Finkel y colaboradores en 1996)
como ““ signos y sintomas del comportamiento y psicologicos” definidos como las alteraciones
de la percepcion, el contenido del pensamiento, el humor o la conducta.. De modo que, estas
alteraciones afectan el funcionamiento del sistema familiar y sus relaciones al reconocer que “los
sintomas, desde esta perspectiva, hacen parte de un patrén comunicacional, y por tanto una
caracteristica del sistema y no tinicamente del que lo sufre” (Compai et al., 2016 p.3). El todo es
diferente a la suma de sus partes; y a su vez, toda modificacion en el sistema, trae consecuencias

para cada elemento que lo conforma (Bertalanffy, 1968).

Cuidar de un familiar dependiente, implica una alteracion en los roles y las tareas y a su vez le
exige a la familia asumir nuevas responsabilidades econdémicas y una reorganizacion en la vida
familiar cotidiana. Por tanto, cuando a un miembro de la familia se le diagnostica la enfermedad
de Alzheimer, la estructura y las relaciones de la familia se ven modificadas y no siempre de
forma favorable (Algado & Garrigos, 1997). La familia presenta dificultades frente a esta
situacion y necesita ayuda profesional que le sirva de apoyo, les asesore y les brinde la

informacion que les pueda orientar y fortalecer el cuidado del enfermo.

A partir de lo anterior, es importante resaltar que los pacientes diagnosticados con la
enfermedad de Alzheimer, con el tiempo necesitaran apoyo fisico, mental y emocional de sus

nucleos familiares, médicos y apoyo social (Feria, 2006).
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Buscando analizar las caracteristicas y dindmicas de las familias de adultos mayores con
Alzheimer; en la presente investigacion, se visualiza en primer lugar el marco teérico en donde
se estudia a la familia como un sistema, teniendo en cuenta el ciclo vital por el que transitan y las
crisis que deben enfrentar; a su vez, se analizan los aspectos que intervienen en la dinamica
familiar y el papel del cuidador principal y de la familia haciendo énfasis en las relaciones,
conflictos y/o dificultades que emergen a partir del diagndéstico de la enfermedad en uno de sus

integrantes.

Seguido del apartado anterior, se encuentra la metodologia utilizada, en donde se expone
el tipo de estudio cualitativo transversal descriptivo, la poblacion y la muestra a conveniencia,
que esta constituida por cinco familias con un integrante diagnosticado con enfermedad de
Alzhéimer, con quienes se realizaron acercamientos programados para conocer sus vivencias y

para poder caracterizar y analizar su dindmica familiar teniendo en cuenta el enfoque sistémico.

La entrevista semiestructurada es el instrumento elegido, al ser una técnica de investigacion
cualitativa que gracias a su caracter conversacional genera un ambito coloquial que facilita la

comunicacion entre quienes interacttan. (Diaz, C. 2004).

Posteriormente, se presentan los resultados de donde surgieron las categorias de analisis
de la informacién recolectada. Luego, se realiza un contraste de los resultados encontrados con la
teoria y a partir del mismo se realiza la discusion, para finalizar con las conclusiones y las

recomendaciones de la presente investigacion.
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Objetivos
Objetivo General

Analizar las caracteristicas y las dinamicas de las familias de adultos mayores con

Alzhéimer.
Objetivos especificos

e Caracterizar las familias de los adultos mayores con Alzhéimer

e Describir las dindmicas familiares, a través del acercamiento a cinco casos reales de familias

con adultos mayores con Alzheimer.

e ldentificar los patrones de funcionamiento de las familias entrevistadas.
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Marco teorico

La familia como sistema

Las transformaciones demograficas, sociales y culturales que se han ido produciendo de
forma acelerada desde el siglo XX, han afectado de forma directa a la familia, demostrando que
estd condicionada en la sociedad actual, al transformar no solo su composicion, sino también sus

estructuras, dinamicas y las relaciones que en torno a ella se desarrollan (Pachon, 2008).

Segun Minuchin, (1977); Haley, (1995); Onnis, (1990); Salem, (1990); Sanchez y Pérez,
(1990); Watzlawick, (1989), citado por Maganto (2004), “un sistema es un conjunto de objetos,

que se relacionan entre si y de sus atributos”. (p.2)

Al hablar de sistema familiar, La familia es concebida como un conjunto de elementos en
constante interaccion que se encuentran organizados en funcion de un objetivo que se mantiene

en el tiempo (Arcier & Poisson, 2005).

Segun Minuchin (1994) citado por Sinche y Suarez (2006) la familia:

Es un grupo natural que en el curso del tiempo ha elaborado pautas de interaccion; estas
constituyen la estructura familiar, que a su vez rige el funcionamiento de los miembros de la

familia, define su gama de conductas y facilita su interaccion reciproca. (p. 40)

A su vez, Minuchin (2003) define la estructura familiar como “el conjunto invisible de

demandas funcionales que organizan los modos en que interacttan los miembros de una familia”
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(p. 86). Expresa también, que la familia esta conformada por varios subsistemas u holones; el
término holdn significa que es un todo y una parte al mismo tiempo. Este autor, expone que los
subsistemas que se pueden encontrar al interior del sistema familiar son cuatro, el individual que
corresponde a cada miembro, el conyugal constituido por la pareja, el parental referente a padres

e hijos y el fraterno a la relacién entre hermanos.

Por otra parte, Torres Velasquez et al., (2008) expresan que “la familia es un sistema de
interrelacion biopsicosocial que media entre el individuo y la sociedad y se encuentra integrada
por un numero variable de individuos, unidos por vinculos de consanguinidad, union,

matrimonio o adopcion”. (p.32)

Este sistema familiar tiene caracteristicas diferentes a las caracteristicas individuales de
quienes lo integran: el todo es diferente a la suma de sus partes; a su vez, toda modificacion en el
sistema, trae consecuencias para cada elemento que lo conforma al establecer intercambios
permanentes con su ambiente, que determinan su equilibrio, la capacidad reproductiva o la

continuidad. (Bertalanffy, 1968).

Ciclo vital y crisis

Toda familia transita por un ciclo vital familiar definido por Abelleira, Benitez,
Fernandez y Tourifio (2010), como un marco tedrico que concibe a la familia como un conjunto
de personas que viajan juntas en el tiempo y, ademas, permite detallar las tareas y las posibles
dificultades que pueden aparecer en un momento de desarrollo determinado. Por su parte Cheal
(1991), sostiene que la vida familiar atraviesa un ciclo inicial de nacimiento, posterior a él, una

fase de crecimiento y finalmente el declive familiar.
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Asimismo, durante el ciclo vital, ocurren cambios, que alteran la estructura y la dindmica
familiar, estos cambios traen crisis en el momento en que el sistema se siente amenazado debido
a circunstancias normativas o no normativas, que de acuerdo a su frecuencia y a su proporcion,
podrian determinar el futuro familiar a partir de la manera en que se afronta la adversidad.

(Gonzélez y Landero, 2011; Musitu y Cava, 2001; citados por Cabrera y Ferraz, 2011).

D andrea (2009), plantea que las crisis normativas del desarrollo permiten a la familia
alcanzar los objetivos de cada una de las etapas; en cambio, las no normativas pueden traer
sintomas que dificultan el funcionamiento normal de la familia, y por tanto, el transito de una

etapa a otra.

Es asi como las crisis normativas, son aquellas que hacen parte del desarrollo normal del
sistema, mientras que las no normativas son situaciones inesperadas, que se presentan debido al
diagnostico de una enfermedad grave, como la enfermedad de Alzheimer, un accidente o el

fallecimiento de un integrante de la familia (Baltes 1983;Buil y Diez, 1999).

Continuando con este panorama, es importante resaltar, que las crisis por si solas no
tienen una implicacion negativa, puesto que son acontecimientos naturales que ameritan la
identificacion y el desarrollo de recursos y habilidades con la finalidad de brindar proteccion a la
familia; es decir, las crisis no significan, que se esta condenado a la disfuncionalidad, lo que
significan, es que se requieren cambios y transformaciones en los patrones de funcionamiento
familiar; sin embargo, si dichos cambios no son asumidos, puede fomentarse al interior de la
misma, un estado de estrés que puede dafiar la estructura y la dindmica familiar y en el peor de

los casos, puede traer consigo la ruptura (McCubbin & Patterson, 1983a, 1983b).
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Del mismo modo, si la familia a partir de la crisis, se supera, se adapta y se fortalece
como unidad funcional al hacer uso de sus habilidades y recursos y dando soluciones a las
situaciones estresantes, se podria afirmar, que el sistema posee un alto grado de resiliencia
familiar (Walsh, 1996). La resiliencia, ya sea vista en personas o familias, es un proceso
dindmico y cambiante que se manifiesta frente a ciertas exigencias, mientras que puede no
observarse en otras condiciones 0 momentos (Haz y Kalawasky, 2003). La resiliencia es la
capacidad humana para enfrentar, sobreponerse y ser fortalecido o transformado por experiencias

de adversidad (Cyrulnik, 2003).

Aun cuando una persona le hace frente a una situacion adversa, de riesgo o traumatica, lo
hace buscando normalizar su vida sacando provecho de la experiencia, méas no desarrollando
patologias (Carretero, 2010), y sigue viviendo incluso de una mejor manera, como si la situacion

vivida hubiera desarrollado en ella, recursos antes desconocidos (Jerez, 2009).

Por otra parte, la resiliencia es considerada, como un constructo multidimensional de la
personalidad, el cual intenta destacar aquellos aspectos positivos del individuo con el objetivo de
que pueda hacer frente a las adversidades, adquiriendo un funcionamiento éptimo o aumentando
la satisfaccion personal (Contador, Fernandez, Herndndez, Menezes de Lucena, y Ramos, 2006).
Este funcionamiento éptimo que se mantiene en el tiempo, esta conformado por factores
protectores, encargados de promover las conductas resilientes y procedentes de tres posibles

fuentes:

(a) de los atributos personales como inteligencia, autoestima, capacidad para resolver
problemas o competencia social; (b) de los apoyos del sistema familiar, y (c) del apoyo social

derivado de la comunidad (Grotberg, 1995, citado por Contador et al., 2006).
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Asimismo, la resiliencia puede generar efectos relevantes en la calidad de vida de los
cuidadores, como se demostré en el estudio de Fernandez-Lansac et al., (2012), al encontrar que
a mayores niveles de resiliencia, hay menor sobrecarga subjetiva, mayor satisfaccion con el
apoyo social recibido, un menor empleo de estrategias de afrontamiento focalizadas en las
emociones y bajos niveles de depresion y ansiedad. Lo anterior, se puede apoyar en la idea de
Quiceno, Restrepo y Vinaccia (2011) quienes afirman que “la resiliencia, es como una variable
protectora de la salud fisica y mental que promueve factores protectores” (p.35); y con lo
expuesto por Ferreira et al., (2012), quienes mencionan que “los cuidadores mas resilientes

benefician en mayor medida a los adultos mayores cuidados en contexto familiar”. (p.183)

Por su parte, Grotberg (1995) y Rutter (1985) conciben la resiliencia como “un proceso
dindmico en el que influye el ambiente y las caracteristicas del individuo en una relacién
reciproca donde la persona se adapta ante la situacion de estrés” (p.4); ellos se interesaron por
conocer los factores de riesgo y de proteccidn que constituian la resiliencia y la manera en que
estos se interrelacionaban; a su vez, tenian presente que la persona se halla inmersa en un
ambiente familiar, comunitario e incluso cultural que al interactuar entre si, dan paso a la

resiliencia.

Dinamica familiar

Eternod et al., (1999); Garrido, Ortega, Reyes y Torres (2008); Gonzalez (2000); Palacios
y Sanchez (1996) conciben la dindmica familiar como el tejido de relaciones y vinculos que
giran en torno a la colaboracidn, el intercambio, el poder y el conflicto que existe entre los
miembros de la familia y que se dan al interior de ésta, a partir de la distribucion de

responsabilidades propias del hogar, la participacion de cada integrante y la toma de decisiones.
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Complementario a lo anterior, afirma Agudelo (2005) que la dindAmica familiar:

comprende las diversas situaciones de naturaleza psicolégica, bioldgica y social que estan
presentes en las relaciones que se dan entre los miembros que conforman la familia y que les
posibilita el ejercicio de la cotidianidad en todo lo relacionado con la comunicacion, afectividad,

autoridad y crianza de los miembros y subsistemas de la familia (...). (p.9)

Para Alviar et al., (2005); Garcia (2005); Garrido, Ortega, Reyes y Torres (2008), todas
las interacciones que se presentan al interior de la vida doméstica a partir de relaciones de

parentesco y afinidad hacen parte de la dinamica familiar.

Por su parte, Gallego (2011) afirma que la dindmica familiar son los encuentros entre
subjetividades que estan determinados por normas, limites y roles que regulan las relaciones

familiares dando paso a la armoniay a la sana convivencia.

Caracteristicas de la dinamica familiar.

Dentro de la dindmica familiar se encuentran algunas caracteristicas que le son propias y
que ayudan a una mejor comprension de estas interacciones y vinculos familiares. A
continuacion, se describiran de forma breve y se hara alusién a la familia con un miembro con

enfermedad de Alzheimer.

Los Roles. Segun Viveros (2010), los roles también son conocidos como papeles o tareas
que se realizan de manera individual y que son fundamentales dentro de la dindAmica familiar,
puesto que de acuerdo a como sean asumidos, comprendidos y ejercidos dentro del hogar se

veran los efectos en el contexto social.
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Por su parte, la enfermedad de Alzheimer exige a los miembros de la familia renunciar a
ciertas actividades laborales, sociales y personales y a su vez, una redistribucion de los roles que
ya estan establecidos, con la finalidad de poder brindar el mejor cuidado a su familiar enfermo

(Castrillon, 2015).

Salinas, Valero y Cruz (2007) expresan que cuando en una familia, uno de los
integrantes, tiene una enfermedad permanente, las funciones y los roles se multiplican debido a
que se debe organizar el tiempo no solo para el cuidado del paciente, sino del hogar, el trabajo y
el cuidado propio. A su vez, expresan que en la mayoria de los casos estas tareas son asumidas
por la mujer, siendo mas frecuente la conyuge o esposa, seguido por las hijas de los pacientes

(Espin, 2008; Buitrago, Cerquera'y Granados, 2012).

Simbdlicamente, el cuidador principal se personifica en la mujer (que superaen4alala
proporcidn de casos en el rol asumido por los hombres), seguidas por las hijas y, en un

porcentaje minoritario, el conyuge (Crespo et al., 2003).

En este aspecto, Egulguren Garcia y Mateo (2004) exponen que las mujeres no sélo
asumen de forma mayoritaria el papel de cuidadoras principales, sino que también son las que
ayudan a otras mujeres en el cuidado. Asi, vemos como a la hora de buscar ayuda, tanto

remunerada como no remunerada, se busca a una mujer de forma casi inconsciente.

Stiepovich y vaquiro (2010), consideran que:

La mujer asume el cuidado como un compromiso moral, natural, marcado por el afecto,

socialmente a un costo alto, definido como responsabilidad, tarea impuesta, deber sancionable no
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valorada, ni remunerada, hasta el momento en que estos cuidados no son asumidos; mientras que

en el género masculino, el cuidado se da como una opcion (p.11-12).

Asimismo, Paravic, T. et al., (2001) dan un valor especial a la mujer expresando que es
cuidadora por excelencia, siendo ella quien aporta un importante e invalorado rol como agente de
salud y como cuidadora informal para su familia y para la sociedad, siendo la persona que toma

las decisiones relacionadas con el cuidado y quien asume ademas multiplicidad de roles.

Expresion emocional. Desde la Psicologia las emociones son muy importantes, puesto
que actuan de forma directa en la regulacion de la conducta. A partir de lo anterior, las
emociones son uno de los principales centros de atencién para su estudio en la psicologia

cientifica (Ellgring, Fusari y Garcia, 2008).

Bowlby (1990), afirma que el intercambio afectivo, es una de las interacciones mas
importantes en la vida del ser humano, debido a que el sentirse amado, respetado y reconocido
potencia la satisfaccion personal y el desarrollo humano al interior del grupo familiar; asi mismo,
el afecto es clave para comprender la dindmica familiar.

Es por lo anterior que, el procesamiento de las expresiones emocionales es primordial
para la adaptacion psicoldgica y conductual de los seres humanos. Dicho procesamiento, esta
implicado en aspectos funcionales del individuo tan relevantes como el aprendizaje o la toma de
decisiones (Borod, Nachutina & Zgaljardic, 2006).

Por su parte, los modelos tradicionales, consideran que las funciones cognitivas y
emocionales son claramente diferentes. Sin embargo, estudios empiricos realizados, han
disminuido los limites entre ambas, al afirmar que estas pueden proporcionar informacion

relevante sobre posibles marcadores fenotipicos relacionados con algunos desordenes
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psiquiatricos y neuro- psicolégicos como la esquizofrenia o la demencia tipo Alzheimer (Cooper
et al., 2009).

Es por ello que Mejia y Viveros (2013) en su articulo sobre la afectividad, expresan que
todo ser humano es fragil y necesita de la recepcidn, el cuidado y el reconocimiento amoroso de
otros para desarrollarse integralmente; ademas exponen, que no hay otro grupo humano que

supere a la familia en el proceso de brindar esa proteccion.

En relacion con ello, dice Oliveros (2004):

Las emociones actlan inicialmente en la familia, porque en principio este seria el medio
mMAas seguro para practicar la alegria, la rabia, la tristeza, el miedo, el amor etc., en la medida en
que ella proporcione un ambiente protector e intimo, basado en el afecto incondicional entre sus
miembros. Cuando la familia no logra mantener ese clima, fracasa en su funcion de satisfacer las

necesidades emocionales de sus miembros (p. 8).

Vale la pena exponer a Graham (2017) quien en su articulo como ayudar a los pacientes
con Alzheimer a disfrutar la vida, expresa la importancia del trato que se le brinda a una persona
con Alzheimer haciendo especial énfasis en el uso de palabras positivas, en el contacto visual, en
la expresion de la afectividad por medio de la sonrisa y en el contacto fisico al tomar de la mano
o0 al dar un abrazo. A su vez, expone que las personas con Alzheimer, aprecian las relaciones y

renuevan su energia cuando tienen la oportunidad de expresarse y de disfrutar de su entorno.

La comunicacion. La comunicacion ha sido entendida por Gallego (2011), Sanchez y
Valdés (2011) como un aspecto vital en las relaciones familiares ya que estas relaciones, se

encuentran atravesadas por emociones y pensamientos exteriorizados de forma verbal o no
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verbal. La comunicacion implica el respeto por el otro en sus pensamientos, sentimientos y

comportamientos.

Respecto a los enfermos de Alzheimer, la comunicacion se hard menos efectiva de
acuerdo a la evolucién de la enfermedad. El proceso comunicativo, se convertira en un reto en
donde los cuidadores y la familia, se enfrentaran a numerosos problemas a la hora de interactuar
con su familiar, lo que conlleva a un mayor estrés y a su vez, una disminucion de la calidad de

vida de las personas afectadas (Cheng, Hug & Wang, 2011).

Boada y Tarraga (2002) en su libro la memoria esté en los besos, expresan que “eXiste
una pérdida en el nimero de neuronas y la red de intercomunicacion se desgasta, se empobrece y
queda fuera de uso y cobertura, pero sigue conectada”. (p.10) Sumado a lo anterior, exponen
muy a su estilo, la dura tarea de hacerse entender y de entender al otro, puesto que ya hasta el
hilo de una conversacién se pierde y los argumentos frente a algin tema puntual se vuelven

confusos, hasta el punto de perder el interés por aquello que se intenta comunicar.

Complementando lo anterior, Alzheimer’s Association (Updated 2018) publica que:

Los desafios asociados con la comunicacion pueden ser frustrantes. Puede ser util
entender, qué cambios ocurrian conforme pasa el tiempo, para que pueda prepararse y hacer
ajustes. Anticiparse a estos cambios para saber como responder, puede ayudar a toda la familia a

comunicarse con su familiar con mayor efectividad (p.1).

Autoridad, limites y normas. Blanquiceth, Galvan y Lopez (1999) definen la autoridad
como el poder legitimo en la familia. Asi mismo, Maya, Mufioz y Peldez (2009) manifiestan que

la autoridad esta entrelazada con diversas dimensiones que existen al interior de cada familia
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como lo son, los roles, las normas y los limites y que estos a su vez, conforman las dindmicas

familiares internas.

Arias y Viveros (2006) sostienen que los limites de una familia pueden ser claros,

difusos, aglutinados o desligados. A continuacion se exponen de forma sencilla:

Limites claros. Permiten una diferenciacion de los componentes y funciones de cada
miembro de la familia. Limites difusos. Existen cuando la familia carece de la practica de la
palabra y la escucha. Limites desligados. Ponen en evidencia cierta indiferencia y poco deseo de
proteccion entre los miembros de la familia. Limites aglutinados. Se dan cuando los miembros

han establecido pocos pardmetros de diferenciacion entre si (p.32).

La familia en la enfermedad de Alzheimer

El papel de la familia es de suma importancia para el bienestar de la persona con
diagnostico de Alzheimer, siendo indispensable la modificacion de los roles, con el fin de asumir

las nuevas responsabilidades dentro del sistema familiar.

A partir de estas modificaciones, emociones como el miedo, la tristeza, la confusion, la
impotencia, entre otras, se manifiestan en el entorno mas proximo del enfermo y es ahi donde es
pertinente reorganizar el cuidado y redistribuir las funciones en quienes integran el nicleo, con el

unico fin de brindar al enfermo una adecuada atencion y la dedicacidn que necesita.

Moreno (2008) plantea que:

El conflicto familiar sucede motivado por los desacuerdos en la distribucion de
responsabilidades, en los recursos econdmicos existentes para llevar a cabo la atencion necesaria,

la falta de tiempo y la necesidad de realizacion de sus ocupaciones en cada uno de los
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integrantes. De este modo el conflicto surge entre la satisfaccidn de las necesidades del enfermo
y las familiares, el descuido del plano social y la necesidad de actividad laboral en cada uno de

sus miembros (p.4).

Complementando lo anterior, Valero (1995), expresa un concepto importante en este tema de la

distribucidn de responsabilidades o como ella lo denominé obligaciones familiares:

El concepto de obligaciones familiares depende del tipo de solidaridad de los componentes del
grupo familiar y puede considerarse desde un hecho natural e instintivo, una demostracion
afectiva de colaboracién, contraprestacion o principio moral, hasta un deber impuesto o una

obligacion legal (p.20).

Algado et al., (1997) afirmaban la importancia de resaltar el papel de la familia como
soporte de sus familiares ancianos y enfermos, a partir el deseo de que estos permanezcan el
mayor tiempo posible en su entorno familiar. A su vez, estos autores expresan que la enfermedad
de Alzheimer, trae consecuencias tanto para el que la padece y su principal cuidador, como para
toda la familia. Estas consecuencias giran principalmente en torno a las relaciones
intrafamiliares, las cuales pueden deteriorarse y afectarse de forma negativa, en muchos casos
debido al desequilibrio en la distribucion del cuidado entre los integrantes de la familia, a partir
de la dependencia del familiar, provocando resentimientos en quien dedica la mayor parte del
tiempo y asume el rol de cuidador principal, y en otros casos fortalecerse, dando paso a la

entrega generosa, el apoyo mutuo y al acompafiamiento permanente y desinteresado.

A su vez, Mateos et al., (2000) y Arranz y Molinuevo (2012) expresan que la
responsabilidad suele recaer, de manera principal, sobre los familiares que se encuentran al

interior del hogar. Sin embargo, como lo indica Espin (2008), no todos los miembros de la
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familia cercana al paciente asumen dicha responsabilidad en el momento de brindar los cuidados

necesarios.

Es aqui donde se empieza a hablar de cuidador principal, quien segun la adaptacion
realizada por el Proyecto Know Alzheimer- Respuestas concretas a preguntas reales a partir de la

Sociedad Espafiola de Geriatrica y Gerontologia, SEGG (2017) es:

La persona que asume la responsabilidad en la atencidn, apoyo y cuidados diarios de
cualquier tipo de persona enferma. Es quien ademas le acompafia la mayor parte del tiempo y
quien, aparte del enfermo, sufre un mayor peligro de agresion sobre su salud, convirtiéndose en

sujeto de alto riesgo (p.33).

También, Buitrago, Cerquera y Granados (2012), mencionan que “algunos rasgos
principales que identifican a un cuidador pueden ser la sobrecarga fisica y emocional y la
responsabilidad absoluta sobre la persona enferma en todo lo relacionado con su medicacion y

atencion general” (p.242).

Por eso la sobrecarga puede definirse “como el resultado de combinaciones emocionales,
fisicas y sociales relacionadas con trabajo, que generan un estado psicoldgico a consecuencia de

cuidar una persona enferma” (Cerquera et al., 2016, p.241)

Esta sobrecarga estd relacionada directamente con la conformacion del entorno y del
nucleo familiar. Si dentro de la familia existiera una adecuada comunicacion en cuanto a la
reparticion de las tareas concernientes al cuidado del que lo necesite, en este caso de las personas
con demencia tipo Alzheimer, se podria asegurar que el peso del cuidado no recaeria Unicamente

sobre el cuidador, sino que al contrario, se daria paso al trabajo en conjunto, en donde la
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responsabilidad es asumida por toda la familia. (Abeng6zar, Roig y Serra, 1998; Jumisko, Lexell

& Soderberg, 2007; Hayachi, Kurihara, McLellan, Shiel & Watanabe, 2001).

En muchas familias recae el cuidado sobre un familiar, para Freedman, Soldo & Wolf
(1997), la colaboracién dentro de las familias no es la adecuada y esperada, puesto que, en
muchas ocasiones, es el cuidador principal quien asume todo el cuidado y el compromiso y que
éste es atribuido principalmente a la mujer; quienes representan el 84% de las personas

cuidadoras, frente al 16% que representan los hombres (IMSERSO, 2008).

Asimismo, Cerquera, Pabén y Uribe (2012) en los resultados de su articulo Nivel de
depresion experimentada por una muestra de cuidadores informales de pacientes con demencia tipo
Alzheimer, exponen que “en la poblacién estudiada se encontrd una prevalencia de mujeres
cuidadoras con un 82.7% sobre la cantidad de hombres cuidadores con 17.3%, con un total de la

muestra de 52 sujetos, 43 mujeres y 9 hombres” (p. 374).

Davila, Gonzales y Rivera (2011), expresan que la tarea de convertirse en cuidador
suscita sentimientos conflictivos, debido a que los intereses propios y las dolencias pasan a un
segundo plano en el momento en que se asume el reto de cuidar a otra persona, olvidando en
algunos casos lo esencial que es mantener la homedstasis entre la atencion de quien se esta

cuidando y la conservacion del bienestar, la salud y la vida del cuidador.

En la mayoria de las ocasiones, quien se convierte en el cuidador principal, es quien se
encarga de ayudar al paciente en la realizacion de las actividades que ya no puede hacer por si
solo, convirtiéndolo en el proveedor de los cuidados basicos que necesita dentro y fuera del

hogar (Aguilar, Garcia, Islas y Ramos 2006).
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Cuando se cuida desinteresadamente a alguien que lo necesita sin ser profesionales de la
salud, se empieza a ser parte de un grupo de personas que brindan apoyo informal y es distinto al

cuidado y servicio que prestan los profesionales el cual es denominado apoyo formal.

El apoyo informal expresado por Diaz, Garcia, Martinez y Rodriguez (2014) en la Guia para

Personas Cuidadoras segun el Modelo de Atencion Integral y Centrada en la Persona es:

El apoyo prestado principalmente por parientes, amigos/as 0 vecinos/as, caracterizado
por existir afectividad en el cuidar, y por realizar el cuidado no de manera ocasional, sino
mediante un compromiso de cierta permanencia o duracion. Se trata de una prestacién no
remunerada, aunque en ocasiones puedan existir gratificaciones o compensaciones por la labor

realizada (p.14-15).

Con base en lo anterior, es importante respetar y aceptar que habra familiares que
preferirdn no cuidar porque “la voluntariedad es esencial para lograr cuidados de calidad,
establecer una buena relacién de ayuda y experimentar bienestar con la funcion de cuidar”
(p.18). Lo anterior puede traer “carga familiar”, definida por George & Gwyter (1986) como
“El conjunto de los problemas fisicos, psicoldgicos o emocionales, sociales y financieros que se
le plantean a los miembros de una familia que deben cuidar a un familiar que sufre Alzheimer.”

(Know Alzheimer p.37).

Por su parte Brodaty, Peisah, & Quadrio (2006) tratan los conflictos familiares que
aparecen debido a la actitud y los comportamientos adoptados por los familiares respecto al
cuidado. Es ahi donde la familia debe modificar las metas a corto y a largo plazo, adoptando una
actitud practicay flexible, que les permita aprender a detectar y a resolver los problemas

presentes en la vida y durante el desarrollo de la enfermedad (Garcia y Rodriguez, 2005).
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Por su parte, la literatura acerca de quienes brindan apoyo informal, es decir, los
cuidadores informales, nos muestra una constante en cuanto a que son las mujeres quienes
asumen este papel, siendo en su mayoria, amas de casa, hijas o esposas de la persona que
requiere de su cuidado (Alonso, Garrido, Diaz, Casquero y Riera, 2004; Cerquera, Pabon y
Uribe, 2012; Espin, 2008;), con edades que superan los 40 afios (Cartaya, Olano y Pérez 2012), y
aun con edades cercanas a los 60 o 65 afios (Blanco y Roca 2007). Esto nos deja claro “la

feminizacion del cuidado de paciente con EA” (Cerquera y Galvis 2014, p.149-167).

Ademas de la redistribucion de obligaciones, de la importancia del cuidador principal y
de los cuidadores familiares, es indispensable que dentro de la familia, exista el interés por
cuidar y fortalecer dia a dia las relaciones y los vinculos entre quienes la conforman, esto puede
lograrse a través del contacto y la buena disposicidn y al transmitir muestras reiterativas de
afecto, de atencion y de consejo entre quienes han asumido el papel de cuidadores principales y

familiares (Diaz, Garcia, Martinez y Rodriguez 2014).

Es importante reconocer por tanto, que el cuidador y la familia necesitaran herramientas
de afrontamiento, que permitan mantener una adecuada calidad de vida en todo el sistema 'y
especialmente en el enfermo. En este aspecto se visualiza poca asistencia de parte de
profesionales idoneos, quienes ejercerian apoyo, asesoria y acompafiamiento familiar, al facilitar
la informacidn necesaria para el cuidado de su pariente enfermo y para la comprension de la

sintomatologia propia de cada etapa de la enfermedad.

Las investigaciones sobre la Enfermedad de Alzheimer se han centrado mayoritariamente
en la enfermedad, el paciente y el cuidador, siendo menos estudiada cuantitativamente y

cualitativamente la influencia que ejerce la enfermedad sobre la estructura y la dindmica familiar
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(Darnaud, 2006), es ahi donde nace el interés por ahondar acerca de dichas dinamicas con el fin
de conocer las diferentes formas de reorganizacién familiar entorno a una persona con este

diagnostico.
Metodologia

Tipo de estudio
Estudio cualitativo transversal descriptivo con disefio narrativo, en donde los
participantes exponen sus puntos de vista a partir de sus experiencias de vida. Silverman (2003)

expresa que este disefio, se apoya en el analisis conversacional y sigue una linea que busca:
a) identificar secuencias de la conversacion
b) examinar como los hablantes asumen roles o identidades a lo largo del relato
C) centrarse en emergentes particulares del relato
d) trabajar en retrospectiva para trazar la trayectoria

Por su parte, Denzin & Lincoln (2011) exponen que esta perspectiva de investigacion
surgié a partir del interés y necesidad de otras maneras de comprender y contar el
comportamiento humano, pues, permite rescatar los valores de la subjetividad y re-valorar la
practica de hablar y narrar cdmo una manera de comprender el significado que otorgamos a

nuestra forma de percibir el mundo.

Poblacion y Muestra
La poblacién son familias donde un miembro esté diagnosticado con la enfermedad de

Alzheimer.
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La muestra sera a conveniencia, y sera integrada por cinco familias de adultos mayores
con la enfermedad de Alzheimer, residentes de los Municipios de Bucaramanga y Girén. En la

realizacién de la entrevista, participaran los cuidadores informales y los integrantes mas cercanos

al paciente.
Tabla 1
Datos de los participantes de la entrevista
Sujeto 1 Sujeto 2 Sujeto 3 Sujeto 4 Sujeto 5
Hija -La esposa -Dos sobrinas -La esposa -La esposa
cuidadora -Tres hijas (unade (una deellasesla -Una hija quien es -Una hija quien
informal ellases la cuidadora la cuidadora es la cuidadora
cuidadora informal) informal. informal
informal)
- Una nieta.

Fuente: autoria Propia

Para la eleccidn de la muestra, se tuvo en cuenta los siguientes criterios de inclusion:
> Registro clinico del enfermo de Alzheimer
» Contar con un cuidador informal

» Diligenciamiento del consentimiento informado

A su vez, en la muestra escogida se tuvo en cuenta los siguientes criterios de exclusion:
» La familia no tiene ningn miembro con Alzheimer.

» La familia no desea participar de la Investigacion.

Consideraciones eticas
La presente investigacion, tuvo en cuenta los lineamientos requeridos por la Ley

1090 de 2006, por la cual se reglamenta el ejercicio de la profesion de Psicologia, se
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dicta el cadigo Deontoldgico y Bioético y otras disposiciones generales. (Congreso de la
Republica de Colombia, 2006)

A su vez, se disefié un documento informativo o consentimiento informado en
donde se les explica a los participantes de forma escrita el objetivo de la investigacion,
haciendo especial énfasis en que los resultados seran utilizados solo para fines
académicos, y en donde los mismos seran guardados y expresados de forma andnima. El
diligenciamiento de este documento expresa de forma voluntaria su participacion en la

investigacion.

Instrumento

El instrumento elegido es la entrevista semiestructurada, gracias a su caracter
conversacional que desde el interaccionismo simbolico, genera un &mbito coloquial que facilita
la comunicacion entre quienes interactlan (Diaz, C. 2004). Dicha entrevista esté disefiada desde
el enfoque sistémico a partir de cuatro grandes apartados de preguntas que son: las lineales, las
circulares, las estratégicas y las reflexivas (Tomm, K. 1988) que permitaran conocer la dindmica,

el funcionamiento familiar y las relaciones existentes en el sistema familiar.

La entrevista aplicada consta de dieciséis preguntas estructuradas, orientadas a
identificar: Los roles, la distribucidn del cuidado, la sobrecarga, las relaciones intrafamiliares, la
toma de decisiones, la comunicacidn, la expresion de la afectividad, los valores familiares, las
dificultades, las preocupaciones y las expectativas frente al diagnostico de la enfermedad. (Ver
anexo N°1) y de preguntas espontaneas que dan paso a complementar la informacion

correspondiente al tema de investigacion.
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Alzheimer.
Tabla 2
Ejemplo de preguntas segun el enfoque sistémico
Ejemplo de pregunta Tipo de pregunta

¢Cudles son los nuevos roles que han tenido que redefinirse dentro del Lineal
sistema familiar a partir del diagnostico de la enfermedad de su papa?

¢Cbémo es la reaccion de su familiar ante las muestras de afecto que recibe  Circular
de usted o de otros familiares? ;Coémo se siente usted al brindarlas y al

recibirlas?

¢Qué sienten que ha ocurrido en las relaciones intra-familiares a partir de  Reflexiva
la enfermedad de su familiar? ;Se han deteriorado o fortalecido?

¢Comprende las necesidades que expresa su familiar? Mencione el Estratégica
momento o la etapa de la enfermedad en que logré hacerlo.

Fuente: autoria propia

Procedimiento

El procedimiento a seguir en esta investigacion esta organizada en cinco fases:

Primera fase. Busqueda y revision tedrica. La primera fase consistio en la realizacion
de una revision tedrica a partir de la tematica, con la finalidad de encontrar las bases necesarias
que sustentan y argumentan la presente investigacion. A su vez, la teoria encontrada, ayudara en
la ejecucion de la discusion y el andlisis de los hallazgos encontrados durante la investigacion.

Segunda fase. La identificacion de la muestra. Durante la segunda fase se realizo la
busqueda de cinco familias en donde uno de sus integrantes fuera adulto mayor y estuviera

diagnosticado con la enfermedad de Alzheimer. En esta fase se llevo a cabo el primer
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acercamiento a las familias para dar a conocer los objetivos de la investigacién y conocer su

aprobacién para participar de ella por medio del diligenciamiento del consentimiento informado.

Tercera fase. La aplicacion de la entrevista semiestructurada. Se especifico a quien
se le aplico la entrevista. En esta fase se aplic la entrevista a los cuidadores informales y a los
integrantes del sistema familiar mas proximos al adulto mayor con el diagnostico de la
enfermedad de Alzheimer.

Este instrumento, estaba conformada por dieciséis preguntas que buscaban conocer la
dinamica y las caracteristicas propias de cada familia. Estas preguntas dieron paso a preguntas
complementarias, que permitieron percibir e identificar nuevos aspectos importantes que
posibilitaron el acercamiento a la dinamica de cada familia, detallando en lo trascendente,
descifrando y comprendiendo los gustos, los miedos, las satisfacciones, las angustias, zozobras y
alegrias significativas y relevantes del entrevistado, dando paso a la construccion minuciosa de
la experiencia del otro con relacion a su sistema familiar (Robles 2011).

Cuarta fase. Revision, transcripcion, categorizacion y analisis de la informacion. La
cuarta fase inicié con la revision y transcripcion de los audios obtenidos durante las entrevistas.
Posteriormente, se llevd a cabo la categorizacion por medio del analisis de los aspectos similares
y opuestos de la informacidon obtenida en cada una de las cinco familias, para poder dar paso a la
discusion y a las conclusiones de la investigacion a partir de los hallazgos.

Quinta fase. Divulgacion de los resultados. Esta ultima fase consistié en publicar los

alcances de la investigacion y los logros obtenidos en la misma.
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Resultados

Caracterizacion familiar

Sujeto 1

Familia monoparental constituida por la madre de 90 afios diagnosticada con la
enfermedad de Alzheimer y su hija de 56 afios quien es la cuidadora principal; ella es una mujer
entregada, amorosa, dedicada y paciente en todo lo concerniente al cuidado de su mama quien al
estar en la fase grave, es una paciente dependiente y que se encuentra postrada en cama. Se
observa en la cuidadora un alto nivel de aceptacion de la enfermedad y a su vez gran habilidad y
conocimiento frente a cada cambio, es una persona que se ha interesado al pasar los afios por
saber mas del Alzheimer para asi poder brindar a su progenitora una mejor calidad de vida. La
relacion con los demas hijos es distante; esta distancia aumento6 con el progreso de la enfermedad

de la paciente.

Sujeto 2

Familia extensa constituida por el paciente con el diagnostico de Alzheimer de 91 afios,
su esposa de 86 afios, una de sus hijas de 56 afos quien es la cuidadora informal y una bisnieta
de 15 afios de edad. Es una familia que se caracteriza por la unidad y el apoyo mutuo; esto se
evidencia en el cuidado de su familiar enfermo, puesto que no solo quienes viven con él, se

encargan de sus cuidados sino que los ocho hijos que estan fuera de casa, los nietos y bisnietos,
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han asumido una actitud de servicio desinteresado de acuerdo a sus capacidades y a su
disponibilidad. A su vez, se interesan y estan atentos a la salud de la mama-abuela quien esta
también en edad avanzada y con algunas situaciones de salud que le impiden movilizarse
facilmente y las cuales la afectan emocionalmente. Los vinculos intra-familiares se han

fortalecido a partir del diagnostico y del progreso de la enfermedad.
Sujeto 3

Familia extensa constituida por la madre de 65 afios quien ha asumido el papel de
cuidadora informal, su hija de 29 afios y una tia paterna de 86 afios quien es soltera y tiene la
enfermedad de Alzheimer. Esta familia se caracteriza por la entrega desinteresada hacia el
préjimo. La cuidadora asumid esta responsabilidad en el momento en que su padre le pidio la
colaboracion de hacerse cargo de su hermana; desde entonces ha vivido con ella y con su hija. A
pesar de tener muchas dificultades propias de la etapa inicial del Alzheimer en cuanto a la
comunicacion y los olvidos recurrentes, con el paso del tiempo se ha empezado a comprender
mas cada sintoma o reaccion, brindandole atencion, comprension, buen sentido del humor y

constantes muestras de afecto.
Sujeto 4

Familia nuclear constituida por el padre de 85 afios quien tiene la enfermedad de
Alzheimer, su esposa de 80 afios y su hija de 56 afios quien es la cuidadora informal. Esta
familia se caracteriza por el amor, la ternura y el buen trato entre los integrantes; eso se evidencia
en la manera de hablarse, escucharse, mirarse y ayudarse. Tanto la esposa como la hija, tienen
paciencia, tolerancia y comprensién respecto a los cambios que se han venido presentando con

su familiar. Aunque no ha sido facil, han sabido llevar cada cambio de una manera tranquila,
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desinteresada y respetuosa. Los demas hijos del paciente, estan atentos a lo que necesite no solo
Su papa sino también su mama quien esta también en edad avanzada; ellos apoyan

principalmente a nivel econémico.
Sujeto 5

Familia nuclear conformada por el papa de 87 afios quien tiene el diagnostico de la
enfermedad de Alzheimer, su esposa de 85 afios quien es la cuidadora informal y su hija adoptiva
de 24 afios de edad. Esta familia cuenta con un apoyo constante de la hija mayor quien esta

pendiente de lo que necesitan sus padres y de una persona externa quien se encarga de las labores

de la casa, tales como cocinar, lavar y hacer el aseo de cada dependencia, la mayoria del tiempo

estan acompafados de ella quien se ha ganado el respeto y la confianza de toda la familia.

Se evidencia una cercania y un apoyo permanente entre 10s esposos, ellos se acompafian

en todo momento y realizan juntos todas las actividades del dia a dia. Una de sus hijas expresa

que si alguno llegara a faltar, el otro entraria en un estado de tristeza profunda debido a la

compafiia, al respeto, a la entrega y a la estabilidad emocional construida a través de los afios.

Tabla 3
Datos sociodemograficos de los adultos mayores con la enfermedad de Alzhéimer
Datos Sujeto 1 Sujeto 2 Sujeto 3 Sujeto 4 Sujeto 5
Sexo Femenino Masculino Femenino Masculino Masculino
Lugar de Nacimiento Mogotes Zapatoca Zapatoca Zapatoca Ocamonte
Escolaridad Primaria Primaria Primaria Primaria Primaria
Estado civil Casada Casado Soltera Casado Casado
Profesion u oficio Partera Zapatero Modisteria Zapatero Policia
Numero de hijos 8 hijos 9 hijos Sin hijos 7 hijos 2 hijas adoptivas
Edad actual 90 afios 91 afios 87 afios 85 afios 87 afios
Lugar de residencia Bucaramanga Bucaramanga Bucaramanga Giron Bucaramanga
Fase de la enfermedad Grave Grave Leve Grave Moderada
Cuidador principal Hija Hija Sobrina Hija Esposa
Edad cuidadora 56 56 65 56 85
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Fuente: autoria propia

En latabla 3 se presentan los datos sociodemograficos de los adultos mayores con la
enfermedad de Alzheimer. Por otra parte, a partir del objetivo general de la presente
investigacion el cual buscaba analizar las caracteristicas y las dindmicas de las familias de
adultos mayores con Alzhéimer y gracias al acercamiento realizado a cinco familias quienes
conformaban la muestra, se pudieron extraer doce categorias de analisis, las cuales fueron
primordiales para caracterizar y describir las dindmicas familiares en cada una de ellas e

identificar las diferencias y similitudes existentes.

La extraccion de estas categorias se realizé de la siguiente manera:

e Transcripcion de las respuestas de cada sistema familiar

e Lectura cuidadosa de las entrevistas

e ldentificacidn de aspectos similares y diferentes por cada pregunta
e Anadlisis de la informacion

e Formulacion de las categorias de analisis

Categoria Roles

Se observo que, segun la etapa de evolucién de la enfermedad, los roles se invierten
debido a la dependencia propia de esta afeccion. En los estadios iniciales, la dependencia es mas
de atencion y de compariia mientras que en los estadios moderado y grave, la dependencia se
hace evidente en el momento de la realizacion de las actividades diarias y de cuidado personal.

Esto hace que el rol de padre proveedor o madre cuidadora cambie a hijo dependiente.
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Tres de los adultos mayores escogidos, dependen de su cuidador, “ella ya no mueve las
manitos, ella toca como un bebé. Cuando la bafio, la bafio ahi en la cama y es como cuando
usted bafia un bebé y cuando la voy a secar, también toca dedito por dedito” (sujeto 1), “yo soy
la que lo bafio, le cambio el pafial, le tengo un poco mas de paciencia y en el momento de la

comida, ya sé como darsela, pero en realidad come muy poco” (sujeto 2).
Categoria Organizacion del cuidado y sobrecarga

En cuanto a la organizacion del cuidado, existe una sobrecarga evidente en la persona que
ejerce el papel de cuidador principal; a su vez, esta labor es asumida en su totalidad por mujeres,

ya sean por las esposas, hijas o sobrinas.

Con relacion a las esposas, son mujeres entre los 75 y los 86 afios quienes también tienen
situaciones de salud que les preocupa, “... yo también estoy enferma y ya no soy capaz de lidiarlo
bien” (sujeto 5). Sin embargo, han hecho el papel de comparieras fieles, tanto en la salud como
en la enfermedad, “me preocupa que llegue a faltar mi mama. Creo que él va a entrar en un
estado de més deterioro, porque ahora al verla, se siente muy seguro. El sabe que la ha tenido

toda la vida. Cualquiera de los dos que falte va a ser muy duro para el otro” (sujeto 5).

Las hijas que asumen el papel de cuidadoras estan entre las edades de 55 a 65 afios. Estas
mujeres son solteras y han vivido durante toda la vida con sus progenitores. Ellas han decidido
abandonar sus actividades laborales para dedicarse al cuidado de sus padres y han buscado una
entrada econdémica que puedan desempefiar desde su casa, “yo tuve que renunciar a mi trabajo
porque a mami ya le costaba estar pendiente de papi, desde entonces pusimos una venta de
comidas en donde papi era mi mano derecha, el traia todos los mandados, todos los

supermercados lo conocian, pero con el tiempo empezo a llegar con las compras incompletas”
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(sujeto 4), “me la llevaba a la oficina, para que ella se la pasara caminando en el pasillo, pero
como también se me perdia entonces yo llegué al punto de sentarla en una sillita y le decia:
mama quédese ahi, pero para mi era eso muy dificil, no podia ni trabajar por estar pendiente de
ella. Llegué al punto de tener que retirarme porque ya no pude mas. Desde entonces, todo
cambid en casa, ya la encargada de todo era yo, ella me ayudaba pero cuando a veces se

quedaba sola, se le quemaban las ollas...” (Sujeto 1).

En la muestra de este trabajo, solo hay una sobrina que ha asumido con amor el rol de
cuidadora, aunque no ha sido facil para ella, lo hace con total entrega al reconocer que si no lo
hace ella nadie lo hara puesto que su tia es soltera y no tiene hijos; y ademas de eso, los dos
hermanos que aun viven, estan en etapas mas avanzadas también de esta dura enfermedad de
Alzheimer. Ella cuenta que decidio vivir con la tia porque su papé se lo pidié antes de ser
diagnosticado, “mi papa me pidié que la cuidadora debido a que no ella no pudo vivir con mi
mama, porque peleaban mucho, entonces es como un compromiso adquirido con mi papa que lo

he asumido, aunque no ha sido facil” (Sujeto 3).

Categoria dificultades en el cuidado

Las principales dificultades evidentes en estos hogares, giran en torno a todo lo que tiene
que ver con esfuerzo fisico y al control de las necesidades fisioldgicas, “se nos dificulta el aseo
de él, el hecho de tocarlo le molesta, a su vez, el trasladarlo porque pesa mucho y no camina”
(sujeto 2), “la dificultad actual es que a pesar de que él se bafia solo, nos hemos dado cuenta
que solo se echa agua y jabén y ya, no se saca bien el jabén, y como mama no deja que nadie le
ayude en esa actividad, ella lo hace sola a pesar de que le cuesta hacerlo ’(sujeto 5), “es dificil

gue no avise de sus necesidades, a veces nos deja todo sucio, todo untado, pero bueno él no sabe
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gue eso no se debe hacer y nosotros organizamos y limpiamos con paciencia ’(sujeto 4), “el
estar sola manejandola antes no era un problema porque yo misma me bandeaba con ella...

pero ahora si hay mas dificultades porque esta postrada” (sujeto 1).

Por otro lado, hay dificultad en el hecho de la pérdida de la independencia, una de las
cuidadoras se dedica a servir en la Iglesia y el ver que la tia esta con este diagnostico, le ha
impedido cumplir con su compromiso pastoral o sencillamente ha perdido la paz cuando esta
fuera de casa, “ 4e tenido dificultad para cumplir en la Iglesia debido al cuidado de ella, ella ya
no se puede dejar sola porque se preocupa y se pone a llorar pensando que la dejé y me fui o de
viaje o para una fiesta, y aunque le explico que eso no es asi, ella lo olvida rapidamente.
Cuando me ve llegar le provoca abrazarme y besarme. Sin embargo, cuando estoy en casa pelea

mucho conmigo” (sujeto 3).

Categoria Institucionalizacion

En cuanto al tema de la Institucionalizacion, las familias escogidas expresan que lo
altimo que harian es institucionalizar a su familiar, “no, eso si que no. Se ha hablado que
definitivamente no se va a llevar a ninguna parte. Alla se nos muere mi abuelito en una semana,

se nos muere de pena moral”’ (Sujeto 4).

Otras familias expresan que han pensado en la opcion de guarderia para adultos mayores
y que hasta lo han hecho, pero que la experiencia no ha sido para nada positiva, “en una ocasion
lo llevamos a una guarderia pero al saber como lo trataban dijimos no mas... hay muchos
abuelitos conscientes, pero mi papa no; y a veces cogia las cosas de otros y me le pegaban”
(sujeto 4), “yo pasé la hoja de vida donde Albeiro para que fuera de guarderia, yo ibay la

dejabay al recogerla me decian los mismos compafieros abuelitos que parecia una fiera
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enjaulada, que se desesperaba y que queria era irse. Ella no admitia que le dieran nada, no
comia, entonces no pude. ”(Sujeto 1), “visitamos como a tres hogares y al ver esa realidad dije:

N0 a mi mamd no la someto a esto” (sujeto 1).

Algunas familias han pensado en la opcidn de hacerlo, pero es mas la entrega y el amor
que sienten, que finalmente no lo hacen, “antes de que mi papa fuera diagnosticado, él le pag6
un lugar a mi tia, pero duré como quince dias y apenas pudo se fue y no regreso... si hablamos
de ahorita con la enfermedad, consideramos que al ella ser consciente de algunas cosas, seria

algo terrible, se moriria de pena moral” (sujeto 3).

En general las familias manifiestan que lo mejor seria contar con profesionales de
enfermeria que los pudieran apoyar diariamente, “yo lo que he pensado es contratarle un
enfermero que esté dia y noche aqui y se le paga, pero sacarlo de aqui no” (sujeto 2), “en
realidad lo mejor seria tener apoyo de profesionales y ojala enviados por el seguro, en mi caso,

mi mama necesita ese servicio, sin embargo es poco el apoyo recibido” (sujeto 1).

Categoria toma de decisiones

En dos de las familias escogidas, las decisiones son tomadas Unicamente por la cuidadora
debido a que hay poco apoyo de parte de la familia extensa, “yo decido todo lo que haya que
hacer con mi mama. Yo soy la Unica encargada de todo incluyendo de las decisiones de la casa 'y
de ella” (sujeto 1), y en las tres restantes las decisiones son tomadas en familia, “/as decisiones
aungue principalmente las tomamos entre mi mama y yo, mis hermanos también aportan, nunca
han habido problemas ni discusiones por las decisiones. Ante los desacuerdos, se buscan
soluciones para atender las situaciones que se van presentando con mi papa” (sujeto 2),

“cuando mi hija'y yo vamos a salir por ejemplo de viaje, preguntamos en donde puede quedarse



Caracteristicas y dindmicas de las familias de adultos mayores con enfermedad de
Alzheimer.

y mis hermanos o sobrinos ayudan en esos dias, sin embargo su estadia no es amena puesto que

desde el primer dia pregunta que cuando voy a regresar” (sujeto 3).

Categoria estabilidad econdémica

Respecto a la economia, en todas las familias se cuenta con estabilidad. En dos de los
casos los pacientes tienen su pension, “gracias a Dios, mi papa tiene su pension y su seguro en
donde lo han atendido muy bien proporcionandoles los pariales y el ensure” (Sujeto 2), “él es
pensionado y yo soy la que administro y como no hay gastos extras, eso es mas que
suficiente ’(sujeto 5) y en los casos restantes, siempre han contado con la ayuda de algunos de
sus familiares, “entre unos sobrinos y mi papa, me aportan mensualmente. A su vez, ella tiene
un bono de la alcaldia ” (sujeto 3). A pesar de eso, ellos consideran que falta mas compromiso
de parte de todo el sistema familiar, debido a que también hay una sobrecarga en algunos
miembros, “la situacion con mi mama4, tuve que pasarla a comisaria de familia, de mis siete

hermanos, solo tres colaboran econémicamente y con eso tengo que solventarla” (sujeto 1).

Categoria relaciones intrafamiliares

Por el lado de las relaciones intrafamiliares se pudo visualizar que en algunos casos se
han fortalecido y en otros se han deteriorado, “a mi me parece que siempre hemos sido unidos,
pero claro esta que ahora a raiz de la enfermedad de él, ha sido mas la unién, y no solo por €l
sino también por las limitaciones que yo también tengo” (sujeto 2), “la relaciones han

mejorado, estamos mdas pendientes de él, de ellos” (sujeto 5).

Por el lado del deterioro en las relaciones se encontrd que, “las relaciones se deterioraron

mucho. Me retiré del trabajo, también con ese fin, de que mis hermanos me colaboraran, pero
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recibi lo contrario de parte de ellos, cuando los citaron a comisaria, la psicéloga les dio una
catedra para que reflexionaran pero ellos no, solo los primeros meses estuvieron presentes,
ellos se fueron apartando se fueron apartando a tal punto que la mayoria dicen que para que

Vienen... si ella ni los reconoce” (Sujeto 1).

Categoria valores familiares y significados de la enfermedad

Asimismo, todas las familias expresan que los valores que mas se han reafirmado al
interior del nacleo familiar son la unidn, la paciencia, la aceptacion, el amor, la comprensién, el
acompafiamiento y el apoyo mutuo. Consideran que ante eventos dificiles como estos,
verdaderamente se conoce a la familia y a su vez se solidifican los vinculos afectivos a partir de
los significados que ellos dan a esta enfermedad, siendo esta parte de una crisis, que puede
aparecer en los adultos mayores, “esta enfermedad significa para nosotros aceptar las
dificultades de la vejez, devolviendo con cuidados, paciencia y amor todo el sacrificio y la
generosidad recibida de mi padre” (sujeto 2), “esta situacion es para nosotros una gran
ensenianza, he ido aprendiendo cosas para poder enseriarle a mi papd ”(Sujeto 5), “esto que ha
pasado con mi mama me ha fortalecido en todos los sentidos, en mi vida espiritual ha sido un
aprendizaje unico. Cada dia me enamoro mas de esta labor es que yo me he ido metiendo en el
cuento... para mi esto no es ni cansancio... cosa que me pasaba al principio, cada dia amo mas

lo que hago. ”(Sujeto 1).

Categoria muestras de afecto

Un aspecto de vital importancia en el enfermo de Alzheimer, es el afecto que recibe de
sus familiares y amigos y su respuesta ante estas muestras de carifio. Poco a poco hasta eso se va

deteriorando, hasta el punto de incomodarle que lo estén mimando consintiendo o acariciando, o
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sencillamente porque la enfermedad hace que ellos no comprendan ni respondan a esos
estimulos, “ella corresponde a las muestras de carifio que le damos, a veces hasta sentimos que
va a llorar y agradece a Dios y a nosotras el estar con ella” (sujeto 3), “nosotras somos muy
afectuosas con él, pero a veces nos desconoce. Por ejemplo, a veces nos dice: A mi no me gustan
esos besos” (sujeto 2), “no se manifiesta, ya no responde a esos afectos, sin embargo siento que

le gustan y la ponen tranquila” (Sujeto 1).

Categoria comunicacion

Con relacion a la comunicacion verbal, se evidencia que es cada vez mas limitada y esta
relacionada de forma directa con la etapa de la enfermedad en la que se encuentre la persona. En
las etapas iniciales aln es posible comunicarse fluidamente por medio del lenguaje hablado; sin

embargo, en las etapas moderada y grave es escaso este tipo de comunicacion.

Al tener en la presente investigacion, una muestra variada en cuanto a las tres etapas del
Alzheimer, quien cuida y acompafia a la adulta mayor que estéa en etapa inicial expresa que, “la
comunicacion con ella aunque es fluida, es a veces dura, ella me saca la chispa porque no
obedece, ella me lleva mucho la contraria. A lo mejor no he asimilado bien su situacion al
pensar que lo que hace es por sacarme el genio” (sujeto 3). Por su parte las cuidadoras de
quienes estan en fase moderada, dicen que, “con él es imposible tener una conversacion fluida, a
veces no sabe responder a algunas preguntas que le hacemos o utiliza de forma inadecuada las

palabras” (sujeto 5).

Finalmente, quienes tienen a sus familiares en etapa grave, reconocen que no hay
comunicacion verbal, pero que a pesar de esto logran entender lo que necesita, lo que quieren

expresar, “papi no dice nada, cuando se siente enfermito solo se acerca y me dice jsefiora! Y de
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una comprendemos que algo le pasa, a su vez, el semblante de €l nos dice todo, sus gestos y el
estar inquieto caminando por la casa” (sujeto 4), “no comunica nada... pero ya uno termina

como un bebé entendiéndoles todo. ” (Sujeto 1).

Categoria comprension de las necesidades

La mayoria de las familias, comprenden todas las necesidades que ellos expresan de
forma verbal o no verbal, “no se le reprocha nada de lo que €l hace, sabemos que lo hace sin
intencion” (sujeto 4), “en este momento comprendemos mas por lo que esta pasando, le tenemos
mas paciencia (sujeto 5) ”, “ahora mas que antes, sabemos que sus reacciones son a causa de
su enfermedad ('sujeto 2) ”.Sin embargo, afirman que en la primera etapa no lo hacian o se les
dificultaba, “en este momento comprendo todo lo que esta pasando mi mama; al inicio era dificil
es como pasar por un momento de negacién en donde uno no cree que la mama va a llegar a
deteriorarse tanto. Después poco a poco lo acepta y lo comprende todo. Uno empieza a darse
cuenta y a comprender que no lo hacen por gusto o por sacarnos la chispa sino porque no lo

pueden evitar o controlar.”(Sujeto 1)

Categoria preocupaciones y expectativas

Al hablar con las familias acerca de las preocupaciones y expectativas que tienen respecto
al padecimiento de su familiar, se encontrd que lo que mas les angustia es que el proceso de
deterioro, se dé aceleradamente, “me preocupa que siga perdiendo conocimientos, que se
deteriore rdpido” (Sujeto 5) .Otra preocupacion es el hecho de no querer comer o que presente
una caida, “me preocupa que mi tia se resbale. Una caida a su edad me pareceria fatal” (Sujeto
3); y al hablar de las expectativas familiares se pudo identificar que lo que méas desean es tener el

mayor tiempo posible a su familiar entre ellos; les cuesta concebir la muerte de esa persona que
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ha sido el centro familiar durante ya varios afios. Mas sin embargo, dejan todo en manos de Dios,
“esperar un cambio positivo del nono, yo creo que es dificil, los cambios se ven dia a dia pero
desafortunadamente para mal” (Sujeto 2), “en este momento mi mama esta en la Gltima etapa
del alzhéimer. No es que se vaya a morirse, pero el enfermo de alzhéimer si dura mucho tiempo,
empieza a deteriorarse de tal forma que empieza a encogerse y a perder todos los estimulos.
Solo espero que Dios se acuerde de ella, que Dios tenga misericordia porque no hay nada que

hacer” (Sujeto 1).

Teniendo en cuenta las anteriores categorias de analisis las cuales determinan las
caracteristicas identificadas en cada familia, se puede decir que las dinamicas existentes

presentan similitudes y diferencias.

Se observa que en la presente investigacion, las mujeres en su totalidad, son quienes
asumen el papel de cuidador principal y quienes presentan sobrecarga fisica. Cuatro de ellas
asisten la mayoria del tiempo a su familiar enfermo y tan solo una, ha necesitado distribuir el dia
para ejercer su profesion en horas de la mafiana y posterior a eso, dedicar la jornada de la tarde y
parte de la noche al cuidado de su papa. Es importante exponer que en esta Ultima familia, desde
hace tan solo un mes, se cuenta con el apoyo de enfermeria domiciliaria al ser aprobada por el

médico tratante, lo que ha mitigado la sobrecarga en ella.

Una diferencia importante y que a su vez nos proporciona riqueza investigativa es el

contar en la muestra con cinco pacientes en diferente etapa de la enfermedad.

Tres de ellos en etapa grave, uno en etapa moderada y otro en etapa leve.
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Los sujetos 1,2 y 4, quienes estan en etapa grave son personas que permanecen
postradas, quienes no se comunican y necesitan asistencia permanente. A su vez, se considera
que estas tres familias necesitan apoyo del profesional domiciliario, sin embargo tan solo una
cuenta con este servicio. El sujeto 5, quien se encuentra en etapa moderada a pesar de tener
capacidades para movilizarse y para realizar las actividades cotidianas referentes a su cuidado,
necesita una asesoria y acompafiamiento puesto que actualmente esta presentando mucha
dificultad para bafarse y vestirse y para mantener una comunicacion fluida. Por su parte el
sujeto 3 no tiene dificultades para asearse, vestirse y alimentarse, pero si hay una dificultad muy
acentuada en el proceso comunicativo, puesto que presenta olvidos reiterativos durante el dia,

haciendo que la expresion de sus emociones sea cada vez mas inestable.

Otra de las similitudes relevante en todas las familias, es el hecho de la no
Institucionalizacion de su familiar. Es en este aspecto se observa una dinamica familiar funcional
en cuatro familias, puesto que cada integrante tiene una funcién clave dentro del sistema. Unos
aportan econdmicamente puesto que el tiempo que tienen es limitado, otros gracias a la
flexibilidad de los horarios, por medio de la compafiia y el apoyo presencial y algunos
integrantes brindan los dos tipos de apoyo, el econdmico como el de contribucidn y cooperacion
en el cuidado. De esta manera todos tienen una funcion importante que asumen de forma

responsable y que beneficia la calidad de vida del enfermo y de todo el sistema en general.

Las disfunciones familiares del sujeto 1 son evidentes al ver la que la carga asistencial y
econdmica recae de manera directa en una hija quien ha asumido el rol de cuidadora informal. A

pesar de la existencia de siete hijos mas, tan solo tres aportan econémicamente y de forma
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ocasional y los cuatro restantes, se caracterizan por ser totalmente ausentes. Ellos afirmar que no

tiene sentido visitar a su mama debido a que ella ya no los reconoce.

También se han podido encontrar, similitudes en cuanto al significado que le han
asignado a la enfermedad y a los valores que se han fortalecido. Para las cinco familias, esta
enfermedad es un constante aprender que les ha ensefiado a aceptar la vejez y todos los cambios
que pueden concebirse en esta etapa del ciclo vital, siendo un acto de entrega, de amor, de
sacrificio por quienes lo dieron todo cuando estuvieron conscientes y con una vida laboral y
familiar activa. Ellos expresan que los valores que se han reforzado en sus hogares son la
paciencia, la aceptacion, el amor y la comprension y que estos han sido claves para fortalecer los

lazos afectivos entre los diferentes subsistemas familiares a los cuales pertenecen.
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Discusion
En este espacio de discusion, se tendran en cuenta cuatro aspectos importantes que se

interrelacionan como lo son, la familia vista como un sistema, el ciclo vital y crisis, la dinamica

familiar y el papel de la familia en la enfermedad de Alzheimer.

El ejercicio de contrastar la literatura con los resultados obtenidos en el proceso
investigativo, nos permitira identificar la pertinencia de los objetivos expuestos a partir del

enfoque sistémico y el impacto que puede generar esta investigacion en la poblacion de estudio.

La familia vista como sistema segun Arcier & Poisson (2005) es concebida como un
conjunto de elementos en constante interaccidon que se encuentran organizados en funcién de un
objetivo que se mantiene en el tiempo; y que se encuentran dentro de un ciclo vital definido por
Abelleira, Benitez, Ferndndez y Tourifio (2010) como un marco teérico en donde un grupo de
personas viajan juntas a través de los afios. En concordancia con esto, se logra identificar que las
familias que conforman la muestra de este trabajo, actualmente hacen parte de un sistema cuyo
centro es la enfermedad de uno de sus integrantes, ya sea el esposo, el papa, lamama o la tiay
que han tenido que reorganizarse a partir de dicha enfermedad; para poder hacerle frente a esta
dificultad inesperada que puede aparecer en la Gltima etapa del ciclo vital y que responde al
nombre de crisis no normativa, cuya caracteristica principal es irrumpir en el funcionamiento
familiar; en palabras de Baltes (1983); Buil y Diez, (1999) las crisis no normativas son
situaciones inesperadas que se dan a partir del diagnostico de una enfermedad, a un accidente o

al fallecimiento de un integrante de la familia.

Es importante reconocer que la presencia de este tipo de crisis en las familias escogidas,

han generado diferentes reacciones; es decir, cada familia ha asumido la crisis a partir de sus
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propios recursos, caracteristicas y experiencias familiares. En las familias de los sujetos 2,3, 4 y
5, esta crisis ha fortalecido los lazos afectivos gracias a los cambios a nivel funcional asumidos
dentro del sistema. En estas familias se han logrado identificar habilidades y virtudes que
desconocian gracias al deseo de brindar a su familiar enfermo una adecuada calidad de vida y al
anhelo de salir adelante. Ellos han logrado reforzar su voluntad y las capacidades frente a la
prueba a pesar del proceso dificil que han experimentado; han podido salir adelante y se han
hecho mas fuertes y resilientes. Entendamos resiliencia como la capacidad humana para
enfrentar, sobreponerse y ser fortalecido o transformado por experiencias de adversidad

(Cyrulnik, 2003).

Contrariamente, en la familia del sujeto 1 no ha sido evidente el cambio positivo en los
patrones de interaccion. Al igual que lo expuesto por (McCubbin & Patterson, 1983a, 1983b) la
enfermedad de su mama ha traido estrés y conflictos familiares, ocasionando no solo un dafio en
la estructura y en la dinamica familiar, sino que ha traido una ruptura. Esta ruptura se ha dado
directamente en los subsistemas parental y fraterno segun la clasificacion realizada por Minuchin

(2003).

La palabra dinamica, necesariamente nos invita a pensar en movimiento. Esta palabra no
solo la escuchamos en el area de la fisica sino también en todo lo concerniente a los grupos, en
donde de una u otra manera necesitamos movilizarnos para alcanzar un fin. Ahora bien, si
contextualizamos esta palabra segun el sistema familia, tema central de este proyecto, Gallego
(2011) afirma que la dindmica familiar son los encuentros determinados por normas, limites y
roles que determinan las relaciones familiares y que dan paso a la armonia y a la sana

convivencia. Complementario a esto, Agudelo (2005) expone que la dinamica familiar es el
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conjunto de situaciones biopsicosociales que se dan entre los miembros que conforman la
familia y que posibilitan la comunicacion, la afectividad, la autoridad y la crianza de los

miembros y sus subsistemas.

Los aspectos mencionados por estos dos autores, nos permiten extraer las caracteristicas
que hacen parte de la dinamica familiar, las cuales son, los roles, la comunicacidn, la expresion
de la afectividad y las normas limites y funciones que se espera que existan en todos los hogares

y que se ajusten de acuerdo al ciclo de vida familiar.

Al hablar de los roles que existen en las familias que tienen a uno de sus integrantes en
edad avanzada y con el diagnéstico de Alzheimer, es importante enfatizar en el cambio al
distribuir los mismos; ya no se observa a la madre protectora o al padre proveedor sino que a
pesar de la edad cronoldgica, se observa en ellos a un hijo dependiente que necesita de todos los
cuidados propios de los primeros afios de vida. Esto hace que los roles sean cada vez mayores y
mas dificiles de asumir. En este aspecto Espin (2008) y Buitrago, Cerquera y Granados (2012)
sustentan que cuando en una familia, uno de los integrantes, tienen una enfermedad permanente,
las funciones y los roles se multiplican debido a que se debe organizar el tiempo no solo para el
cuidado del paciente, sino del hogar, el trabajo y el cuidado propio. A su vez, estos autores
expresan que en la gran mayoria estas tareas son asumidas por la mujer. Siendo més frecuente la

cényuge o esposa, seguido de las hijas de los pacientes.

Los anteriores aportes estan en armonia respecto a los resultados del presente trabajo, en
donde en su totalidad las cuidadoras informales son mujeres esposas e hijas y tan solo una es
sobrina; esta corresponde a la cuidadora del sujeto 3, quien a su edad avanzada solo cuenta con

el apoyo de algunas de sus sobrinas paternas al ser una sefiora soltera y sin hijos.
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Al conocer las motivaciones de las cuidadoras respecto al cuidado de su familiar, se logra
identificar que ellas lo asumen con amor y dedicacion al querer corresponder al amor y a la
entrega generosa recibida por su esposo o por su progenitor. Esto también esta en concordancia
con lo expuesto por Stiepovich y Vaquiro (2010) quienes afirman que la mujer asume el cuidado

como un compromiso moral, natural, marcado por el afecto...

Contrario a esto, la cuidadora del sujeto 3 expone que aungue poco a poco se ha ido
comprometiendo mas con la labor asistencial que realiza con su tia, esta labor fue asumida
debido a una peticion realizada por su padre en donde le pedia que se hiciera a cargo de ella

puesto que él no podia hacerlo, a raiz de conflictos con su conyuge.

Al hablar de la expresion emocional es pertinente mencionar el tema de la comunicacion
puesto que de acuerdo a la etapa de la enfermedad en la que se encuentre la persona, se podra
determinar y comprender el equilibrio en el manejo de sus emociones y la fluidez al comunicar

sus ideas principalmente por medio del lenguaje hablado y escrito.

De acuerdo con esto, encontramos que, en los estadios inicial y moderado, las personas
con Alzhéimer, experimentan cambios bruscos a nivel emocional y conductual (Boada y Tarraga
2002). Es normal ver que pasan de la tristeza, a la alegria o al enojo de forma casi inmediata; en
ocasiones también se empiezan a observar preocupados, a causa de la pérdida en la ubicacion
espacio-temporal y a la pérdida paulatina de la memoria. A su vez, es frecuente ver que estos
pacientes empiezan a perder la coherencia al conversar, al argumentar o al transmitir lo que
piensan, “es dificil hacerse entender y entender a los demas” (Boada y Tarraga 2002). Esto se

observa en los sujetos 3 y 5 quienes estan en etapas leve y moderada.
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Para las familias este estadio de la enfermedad es mas dificil debido a sus reacciones

impulsivas que en ocasiones se tornan agresivas.

En los sujetos 1,2 y 4 la comunicacion esta limitada a la comunicacion no verbal puesto
que han perdido todas las capacidades para comunicar por medio de palabras, lo que sienten o
piensan y la expresion de sus emociones también esté practicamente olvidada por ellos; ellos ya

no responden a esos estimulos o0 por o menos su respuesta no es tan clara y evidente.

Si hablamos del intercambio afectivo como factor importante al interior de la dinamica
familiar, encontramos que Bowly (1990) expone que este intercambio es una de las interacciones
mas importantes de la vida del ser humano, debido a que el sentirse amado, respetado y
reconocido potencia la satisfaccidn personal y el desarrollo humano al interior del grupo familiar.
Esto también se identifica en las familias de todos los sujetos que hacen parte de la muestra; las
familias de los pacientes en etapa leve 0 moderada, expresan que su familiar corresponde a esos
afectos y a su vez se tranquiliza gracias al contacto fisico y visual transmitido con amor y
sinceridad. Del mismo modo las familias de los pacientes en etapa grave, expresan que aunque
ellos no responden a estos afectos, si logran ver y sentir en su familiar, un estado de paz y de
reciprocidad o que por lo menos ellos logran identificarlo a partir del semblante de la cara o del

ritmo de la respiracion.

Es pertinente citar a Graham (2017) quien en su articulo Como ayudar a los pacientes
con Alzheimer a disfrutar la vida, expresa la importancia del trato que se le brinda a una persona
con Alzheimer. Ella expresa entre otras cosas, que al tratar a una persona con Alzheimer, es

conveniente evitar el uso de palabras negativas, establecer contacto visual y expresar el afecto
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por medio de la sonrisa, de un apreton de manos o de un abrazo, puesto que eso le ayudara a

sobrellevar mejor su enfermedad y por consiguiente podran gozar de una mejor calidad de vida.

Al hablar de autoridad, necesariamente hay que tener en cuenta los limites y las normas.
Blanquiceth, Galvan y Lépez (1999) definen la autoridad como el poder legitimo en la familia. A
su vez, para Maya, Mufioz y Peldez (2009) la autoridad se encuentra ligada a los limites que se

trazan al interior de cada familia.

A partir de esto y al conocer la clasificacion de los limites realizada por Arias y Viveros
(2006) en donde se habla de limites claros, difusos, desligados y aglutinados, es apropiado
exponer las similitudes entre lo expuesto por estos autores y la realidad que se vive en las

familias escogidas.

Segun los resultados de la investigacion realizada, en los integrantes de las familias de los
sujetos 2,4 y 5 se observan principalmente limites claros; cada integrante de la familia conoce
su funcion y la realiza de forma responsable; es evidente que cada miembro ejerce su labor con
entrega y solidaridad. Mientras que en la familia del sujeto 1 sobresalen los limites desligados al
evidenciarse indiferencia por parte de algunos hijos y en la familia del sujeto 3 también se

observan limites desligados representados en la falta de atencién por parte de sus sobrinos.

El papel de la familia es vital para el bienestar de la persona con el diagnéstico de
Alzheimer. Algado et al., (1997) afirmaban la importancia de resaltar el papel de la familia como
soporte de sus familiares ancianos y enfermos, dado el deseo de que estos permanezcan el mayor
tiempo posible en su entorno familiar. Este aporte coincide con el deseo identificado en el
acercamiento a los sistemas familiares quienes expresan el deseo porque su familiar permanezca

el mayor tiempo entre ellos.
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A pesar de este deseo, en todas las familias en algin momento han existido o existen
conflictos motivados por los desacuerdos, la diferencia esta en el manejo que le han dado a los
mismos. Bien plantea Moreno (2008)...el conflicto surge entre la satisfaccion de las necesidades
del enfermo y las familiares, el descuido del plano social y la necesidad de actividad laboral en
cada uno de sus miembros. En este aspecto, la familia después de identificar un posible conflicto
o desacuerdo, de forma inmediata debe interesarse por buscar estrategias de solucion que sirven

para recobrar la homedstasis del sistema familiar.

Al exponer el tema de la toma de decisiones y la distribucion de funciones, es inevitable
pensar acerca del término sobrecarga en el cuidador. En este aspecto, Buitrago, Cerquera y
Granados (2012) mencionan que “algunos rasgos principales que identifican a un cuidador
pueden ser la sobrecarga fisica y emocional y la responsabilidad absoluta sobre la persona
enferma en todo lo relacionado con su medicacion y atencion general”. (p.242) En este aspecto
encontramos que las cuidadoras de los familiares enfermos que transitan por las etapas moderada
0 grave, presentan una sobrecarga a nivel fisico en el sentido de la dificultad en el traslado o en
todo lo concerniente al aseo e higiene personal. Mientras que en las cuidadoras de pacientes en
etapa leve, la dificultad no es fisica sino emocional, debido a la dependencia percibida entre la

persona enferma y quien hace el papel de cuidadora.

Finalmente, es importante exponer a Diaz, Garcia, Martinez y Rodriguez (2014) quienes
manifiestan la importancia del cuidador principal y de los cuidadores familiares, planteando que
es indispensable que dentro de la familia exista el interés por cuidar y fortalecer las relaciones y
los vinculos entre quienes la conforman. A su vez, expresan que esto puede lograrse por medio

del contacto, la buena disposicion vy al transmitir muestras reiterativas de afecto, de atencion y
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de consejo entre quienes han asumido el papel de cuidadores principales y familiares. Lo
anterior se evidencia principalmente en las familias de los sujetos 2, 3,4 y 5, quienes diariamente
mantienen comunicacion ya sea telefénica o presencial con sus hermanos, padres, tios, primos y
abuelos, logrando fortalecer los vinculos. Sin embargo en una de las familias esto se da de forma
esporadica; la cuidadora del sujeto 1 expresa que a pesar de la soledad que experimenta respecto
a sus hermanos la solventa en primer lugar a través del contacto con Dios y también gracias al

apoyo desinteresado y constante que recibe por parte de sus vecinos y amigos.
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Conclusiones

. Respecto al objetivo uno, se logra identificar diferentes tipologias familiares,
como la nuclear, la monoparental y la extensa y las principales caracteristicas que giran en
torno a la entrega generosa, al amor, la dedicacion, la paciencia, el apoyo mutuo, la union y
el respeto a partir de los vinculos existentes entre el adulto mayor con Alzheimer, el cuidador

principal y su familia.

. Se concluye que dentro de la dinamica familiar es importante resaltar la inversion
de los roles y la organizacion del cuidado; debido a que estos aspectos afectan de forma
directa las relaciones intra-familiares trayendo consigo conflictos, tensiones y estresores que

ameritan un proceso de ajuste oportuno.

. El intercambio afectivo, es un factor importante en el momento de ejercer labores
de cuidado. Estos intercambios, fortalecen el bienestar de los enfermos de Alzheimer en
cualquiera de las etapas de la enfermedad al proporcionar satisfaccion personal, tranquilidad

y equilibrio emocional.

. El significado de la enfermedad para las cinco familias se describe como un

proceso de aceptacion, aprendizaje, ensefianza y fortalecimiento personal y espiritual.

. Las diferencias encontradas giran en torno a los cambios y sintomas que aparecen
en cada etapa de la enfermedad principalmente a nivel de dependencia, comunicacion,

lucidez y expresion emocional.

. Las similitudes son primordialmente la inversion de los roles, el papel de la mujer

como cuidadora principal y los significados, las preocupaciones y las expectativas familiares.
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Recomendaciones

Es pertinente la creacion y la implementacion de diversas estrategias de prevencion
desde el &mbito cultural, religioso, deportivo, médico y social, en donde todo adulto mayor con o
sin el diagndstico de la enfermedad de Alzheimer, pueda participar de las mismas con miras de

evitar o relentecer los sintomas de patologias fisioldgicas o mentales.

Proponer programas psicoeducativos en control de emociones, reconocimiento de
sintomas segun la etapa de la enfermedad, factores de riesgo y de proteccién, dirigidos a las

familias afectadas con el diagnostico de un familiar con enfermedad de Alzheimer.

Se recomienda seguir profundizando en la tematica, ampliando la cobertura de muestra,

para contrastar resultados.
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Tablas
Tabla 4
Categorias de Analisis
Categoria Sujeto 1 Sujeto 2 Sujeto 3 Sujeto 4 Sujeto 5
ROLES Hay un deterioro progresivo y un cambio de roles.

ORGANIZACION Sobrecarga en la Hay atencion  Aunque es Sobrecarga en Sobrecarga en la
DEL CUIDADO Y hija. permanente independiente se una hija esposa.
SOBRECARGA profesional de observa una sobrecarga

enfermeria. en cuanto a la atencion

DIFICULTADES EN
EL CUIDADO.

IINSTITUCIONA-
LIZACION Y APOYO
PROFESIONAL

TOMA
DECISIONES

DE

ESTABILIDAD
ECONOMICA

RELACIONES
INTRAFAMILIARES

VALORES
FAMILIARES Y
SIGNIFICADO DE
LA ENFERMEDAD
MUESTRAS DE
AFECTO

en una sobrina.

Expresan que no hay carga emocional pero que si estan presentando carga fisica.

Dificultades en lo Antes del apoyo Pérdida de la
que tiene que ver profesional, existian independencia en la
con esfuerzo fisico.  dificultades de cuidadora principal.

esfuerzo fisico y en
la alimentacion.

Ahora, el
profesional de
enfermeria, realiza

estas actividades sin
ninguna dificultad.

Dificultad en el
control de sus
necesidades
fisioldgicas y en
su ubicacién
espacial.

Dificultades en el
aseo personal y la
dependencia hacia
su cuidadora.

Los cuidadores y familiares expresan que no Institucionalizarian a su familiar puesto que desean permanecer con el
(a), la mayoria del tiempo y a su vez como una muestra de gratuidad frente a lo que ellos fueron cuando estaban sin
este diagnostico. A su vez, consideran que lo mejor seria contar con un apoyo profesional domiciliario.

Principalmente las decisiones las toman los cuidadores principales, junto a los cdnyuges de los diagnosticados. Sin
embargo, se observa una constante en que la familia extensa cumple una funcién de escucha y de opinidn.

Nunca han pasado Espensionadoyasu Hay apoyo econémico

necesidad. Sin  vez, algunos de los de algunos sobrinos y un
embargo, hay poco integrantes de la hermano.

apoyo econémico familia apoyan

por parte de algunos  econémicamente.

hijos.

Lejania. Se ha fortalecido la  Poca atencion.

union familiar.

Todos los
integrantes de la
familia
colaboran.

Buenas
relaciones.
Aunque hay
poco apoyo en el
cuidado

Es pensionado vy
recibe apoyo de sus
familiares.

Han mejorado.
Estan mas
pendientes de él y de
mi.

Unidn paciencia comprension amor, aceptacion, acompafiamiento, tolerancia y el apoyo mutuo. Los principales
significados que le dan a la enfermedad son: Un constante aprender y aceptar la vejez y la enfermedad. Es un acto
de entrega, de amor, de sacrificio y de generosidad para quienes lo dieron todo por nosotros.

No
manifestaciones de
su parte debido a la

embargo a veces le fastidia.

hay Con las demostraciones de afecto se siente mas tranquilo(a) y feliz, corresponde. Sin
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COMUNICACION

EXPECTATIVAS Y
PREOCUPACIONES

COMPRENSION DE
NECESIDADES

etapa avanzada en la
que se encuentra.

No
comunicacion
verbal. Sin embargo
se le entiende lo que
quiere expresar por
medio de sonidos o
movimientos.

hay

Contar  con la
presencia de ella
hasta que Dios lo
permita sin que ella
se deteriore tanto.

No hay
comunicacion
fluida. En ocasiones
expresa sus
necesidades por
medio de groserias o
se irrita mas de lo
normal.

hay

Esperamos que el
avance sea lento
para poder
disfrutarlo mas. Nos
preocupa que no
quiere comer.

En este momento se comprende todo y se
asumo con amor y dedicacion.

Comunicacion agresiva.
A su vez, sabemos que
algo le sucede cuando la
vemos caminando por la
casa diciendo que tiene
tontina.

Se espera que el
progreso de la
enfermedad sea lento. A
Veces Nos preocupa una
caida.

A veces no. No le
consiento lo que dice en
cuanto a la “ tontina” sin
embargo estoy
pendiente

No hay
comunicacion.

A veces se me
acerca 'y me dice
“sefiora” y ya sé

que algo le
sucede.
Sabemos  que
cada vez serd
peor, sin
embargo
tenemos
paciencia y
cuidamos  con
amor y

esperamos que
no se deteriore
muy rapido.

Alzheimer.

No

comunicacion
fluida. Sabemos que
algo le pasa o
necesita cuando lo
observamos caminar
de un lado para otro.

hay

Esperamos que
avance lentamente
la enfermedad. Nos
tenemos el uno al
otro. Por eso me
preocupa a veces
que yo  pueda
fallecer antes que él.

En este momento se comprende todo y
se asumo con amor y dedicacion.

Fuente: autoria propia.
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ANexos
Anexo N°1

Entrevista

1) ¢Cuales son los nuevos roles que han tenido que redefinirse dentro del sistema familiar a
partir del diagnostico de la enfermedad de su papa mama o tia?

2) ¢Como se organiza o distribuye el cuidado de su papa, mama o tia? ¢Esta organizacion ha
traido conflictos familiares?

3) ¢Se ha sentido sobrecargada en su labor como cuidadora? Menciones los sintomas.

4) ¢Que tipo de apoyo podria ayudarle a superar los obstaculos que esta enfrentando para
proveer cuidados a su familiar?

5) ¢Como se concibe el tema econdmico al interior de la familia desde el momento en que
han diagnosticado a su (papa, mama4, abuelo, esposo) con la enfermedad de Alzheimer?
¢Se ha afectado de forma negativa?

6) Ante el futuro incierto de su familiar, ¢han pensado institucionalizarlo? Justifique la
respuesta.

7) ¢Cdémo manejan la toma de decisiones frente a su familiar con enfermedad de Alzheimer
y los posibles desacuerdos familiares ante estas decisiones?

8) ¢Qué sienten que ha ocurrido en las relaciones intra-familiares a partir de la enfermedad
de su familiar? ¢Se han deteriorado o fortalecido?

9) ¢Cudles son los significados que le atribuyen dentro de la familia a la enfermedad de
Alzheimer?

10) ¢Cuales son las expectativas actuales que tienen como familia? Han cambiado a partir de
la enfermedad de Alzheimer?

11) ;Coémo siente que es actualmente la comunicacion con el familiar que padece la
enfermedad de Alzheimer? ;COomo es la reaccion de su familiar ante las muestras de afecto
que recibe de usted o de otros familiares? ;como se siente usted al brindarlas?

12) ;Como expresa las necesidades su familiar?

13) (Comprende las necesidades que expresa su familiar? Mencione el momento o la etapa
de la enfermedad en que logro hacerlo.

14) ¢Cuadles son los valores familiares que mas se han fortalecido a partir de esta enfermedad?

15) ¢Cuales son las mayores dificultades relacionadas con el cuidado de su familiar?

16) ¢Cual ha sido su mayor preocupacion desde que ha asumido el rol del cuidador?
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Anexo N°2
Consentimiento Informado
D T ,identificado con cédula de
ciudadania........................... manifiesto que he recibido la informacion necesaria, de forma

clara y comprensible, sobre el propdsito de la investigacion CARACTERISTICAS Y

DINAMICAS DE LAS FAMILIAS DE ADULTOS MAYORES CON ALZHEIMER.

La informacion expresada en cada encuentro, serd analizada por la psicéloga ERIKA ROCIO
REINA SUAREZ quien es aspirante a optar por el titulo de ESPECIALISTA EN FAMILIA de
la UNIVERSIDAD PONTIFICIA BOLIVARIANA, y sera utilizada solo con fines académicos,
reconociendo que puedo retirarme voluntariamente en cualquier momento del proceso

investigativo.

Por todo lo que se me ha explicado de forma oral y escrita, presto mi conformidad/consentimiento,
y para que quede constancia de ello a continuacién firmo este documento a los dias del mes

de de

FIRMA

C.C.



