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RESUMEN

La enfermedad de Alzheimer (EA) es una importante causa de dependencia en
algunos grupos de poblacion, sin discriminacion por edad. Como resultado, la preocupacion
por las familias que cuidan a estas personas ha adquirido importancia a nivel internacional.
Una revision de la literatura indica que la mayoria de las investigaciones dirigidas a la
atencion familiar de personas con enfermedad de Alzheimer se centran en el cuidador
principal, mientras que hay una historia limitada de investigaciones centradas en la unidad y
dindmica familiar. Teniendo presente eso, es necesario entender que hacer frente a la
enfermedad significa que las familias deben redefinir roles, ajustar expectativas, afrontar

cambios en las relaciones y actuar ante situaciones habitualmente dificiles.

Resulta interesante observar las dificultades que enfrentan los familiares a la hora
de cuidar a una persona con la enfermedad de Alzheimer. Por ello, con el fin de reducirlos al
minimo, para que no dejen un impacto tan negativo en los pacientes con EA, este estudio

quiere conocer las principales situaciones y vivencias de las familias y cuidadores principales.

En este trabajo se recogen las vivencias familiares sobre diversas situaciones y se
relacionan con la experiencia familiar de incertidumbre que cada miembro de la familia
experimenta, asi como con determinadas caracteristicas cognitivas y de autonomia de los
pacientes con EA. Es importante reflexionar y aclarar qué cuidados se deben brindar a los
pacientes y a sus cuidadores principales para evitar la marginacion y manipulacion

inadecuada de la vivencia del Diagnostico de Alzheimer en el grupo familiar.
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social, medio familiar.

ABSTRACT

Alzheimer's disease (AD) is an important cause of dependency in some population
groups, without discrimination by age. As a result, concern for the families who care for these
people has gained international importance. A review of the literature indicates that the
majority of research directed at family care for people with Alzheimer's disease focuses on
the primary caregiver, while there is a limited history of research focusing on the family unit
and dynamics. Keeping this in mind, it is necessary to understand that facing the disease
means that families must redefine roles, adjust expectations, face changes in relationships and

act in the face of usually difficult situations.

It is interesting to observe the difficulties that family members face when caring for
a person with Alzheimer's disease. Therefore, in order to reduce them to a minimum, so that
they do not leave such a negative impact on patients with AD, this study wants to know the

main situations and experiences of families and main caregivers.

In this work, family experiences of various situations are collected and related to
the family experience of uncertainty that each family member experiences, as well as to
certain cognitive and autonomous parameters of patients with AD. It is important to reflect
and clarify what care should be provided to patients and their main caregivers to avoid
marginalization and inappropriate manipulation of the experience of the Alzheimer's

Diagnosis in the family group that suffers from it.
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INTRODUCCION

La Salud Mental se ha convertido, en una realidad que viene afectando a muchas
familias en el departamento de Antioquia, en especial en el municipio de Rionegro; por medio
de esta investigacion se ha podido entender la Salud Mental, no como la ausencia de
enfermedades, sino como el equilibrio, de los distintos entornos y ambientes que buscan
desde su esencia, beneficiar al ser humano y a sus familias; A partir de este concepto, se
observa como las familias, con un familiar diagnosticado con alzhéimer, sus entornosy
ambientes entran en crisis, lo que genera desequilibrio, llevando a las familias a niveles de

estrés agudos.

Con la presente investigacion se busco, resaltar la importancia del acompafiamiento
interdisciplinario e integral, que necesitan tanto la persona diagnosticada como su familia, ya
que los cambios y afectaciones, dados por la enfermedad van directamente al nicleo familiar
del paciente, lo que ha permitido entender que el acompafiamiento se hace necesario para él o

ellay ademas para los integrantes de su familia méas cercana.

Es por esto, que el objetivo de la investigacion es comprender la transformaciéon de la
dindmica de la familia, a partir del diagndstico de Alzheimer de unos de sus integrantes, en
tres familias residentes en el municipio de Rionegro Antioquia, donde se encuentran las
diferentes perspectivas de los nucleos familiares y por ende se puede contrastar la vivencia de

estas con la informacidn ya establecida por diferentes autores.

En funcidn de lo anterior es necesario tener presente que la Enfermedad de Alzheimer,
en adelante EA, genera el deterioro cognitivo progresivo de quien la vive, lo que se expresa
en la progresiva discapacidad en la persona. Respecto a ésta, la discapacidad mental en el
mundo es un fendmeno que afecta las distintas comunidades, especialmente al sistema
familiar, ya que la discapacidad desde su esencia genera limitaciones. De acuerdo con la
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Organizacion Mundial de la Salud “la Discapacidad es un término general que abarca las
deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion”. (OMS,
2017). La discapacidad mental asociada al Alzheimer afecta la dinamica relacional de las
familias que tienen un integrante diagnosticado con dicha afectacion, por lo que se hace
necesario generar pautas y estrategias de acompafiamiento, que mitiguen los impactos
negativos que experimenta la familia una vez se conoce el diagndstico, a la vez que se
resalten los recursos propios de la familia, relaciones, comunicacion, recursos humanos, que
permiten trabajar de una manera mas asequible y cémoda frente al diagnostico y los cambios
que se van requiriendo, por eso la educacion a la familia frente a la enfermedad, su
evolucion y las distintas etapas ayudarian para que ésta se anticipe emocional y
operativamente, antes de que ocurran cada uno de los hechos gque vienen de la mano con la

enfermedad y su evolucion.

El estudio requirio una aproximacion cualitativa basada en la fenomenologia
hermenéutica pues esta Ultima trata de develar la experiencia subjetiva de los individuos o
grupos, en este caso el de cada uno de los integrantes de los grupos familiares con los que se
realiza la investigacion, desde la perspectiva individual de cada integrante de la familia, pero
a la vez la vivencia que se tiene como grupo familiar frente al diagnostico determinado del ser
querido; es decir, la fenomenologia hermenéutica busca mostrar la vivencia desde el discurso
que construye cada integrante de la familia segun la experiencia tenida con el familiar que

padece el Alzheimer.

Teniendo en cuenta lo mencionado, se quiere de manera introductoria, mencionar la
importancia del cuidado del cuidador principal, ya que, de todos los miembros de la familia,
dicho cuidador es quien debe realizar mayores cambios en su vida, en su cotidianidad, a partir

del momento en el cual se recibe el diagnostico del familiar, ya que su cuidado se convierte
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en una labor de 24 horas al dia, generando en el cuidador cambios fisicos, emocionales, de

hecho, sentimientos como la frustracion, y estancamiento, aparecen.

Como esta descrito en el estado del arte, investigaciones internacionales y nacionales
han demostrado que, en latinoamérica, la mayoria de los cuidadores son informales,
refiriéndose este término, a personas que no tienen estudio alguno para realizar este cuidado,
no reciben remuneracion, ni tampoco tienen horario establecido de ingreso y de salida, y
menos tiempos establecidos mayormente para descanso, y esto por ser los mas cercanos, al
paciente diagnosticado. En contraste con el cuidador formal quien es aquella persona, que ha
tomado un estudio, que tiene conocimiento tedrico y practico, recibe una remuneracion por el
cuidado Yy tiene horarios establecidos de trabajo y de descanso, lo que permite que pueda

seguir desarrollando su vida, por fuera del cuidado que esta haciendo a un paciente.

Esta investigacion se realizd, para generar la inquietud y posibles herramientas, que
brinden, soluciones y alternativas a las familias que pasan y estan pasando por el diagndstico
de Alzheimer en un ser amado. Ademas de resaltar las afectaciones y cambios drasticos que
la familia debe realizar en su dindmica también se buscé con esta investigacion resaltar los
recursos que la familia tiene, y como el acompafiamiento intersectorial e interdisciplinario
pueden aportar para que dichos recursos se aumenten y se potencialicen aportando asi a la

menor afectacion de la calidad de vida de las familias y del familiar diagnosticado.

El estrés se convierte en el detonante principal de crisis que lleva a las familias a
fragmentarse, siendo esta fragmentacion mas perjudicial que el propio diagndstico de
Alzheimer dado a ese ser querido. Reconocer lo anteriormente mencionado da lugar, en este
proceso de investigacion, a reconocer no solo las problematicas, sino también los recursos

familiares disponibles para reducir el nivel de estrés que surge a raiz del diagndstico de
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Alzheimer en un ser querido. Se analiza como las instituciones publicas y privadas de salud,
cuidado, deportivas, educativas, laborales, religiosas, comunitarias, entre otras del entorno,

pueden contribuir con su conocimiento.

Otro de los apartados que se destaca en esta investigacion es la importancia de aceptar
el concepto de enfermedades neuroldgicas, un concepto relativamente nuevo no solo en
Latinoamérica, sino a nivel mundial. Esta falta de conciencia ha resultado en un retraso en la
implementacion de estrategias no médicas que puedan ayudar a las familias que lidian con
enfermedades como el Alzheimer. Esta enfermedad se ha identificado como limitante e
incapacitante tanto para el paciente diagnosticado como para sus familiares, en muchos casos
debido a la falta de conocimiento basico sobre la misma. El acceso al conocimiento sobre las
etapas de la enfermedad, las posibles afectaciones que la persona diagnosticada puede
experimentar, asi como las herramientas y recursos disponibles para ayudar en el proceso,
pueden contribuir a mantener la dinamica familiar lo menos afectada posible. Ademas, la
existencia de grupos de apoyo Yy la disponibilidad de acompariamiento por parte de
instituciones pablicas y privadas pueden facilitar el dia a dia de las familias, brindando
conocimiento y seguimiento en un proceso que muchas familias suelen enfrentar solas,

generando angustia, temor, y en ocasiones, frustracion y depresion.

No se puede ignorar que el Alzheimer es una de las enfermedades mentales que causa
multiples afectaciones tanto al paciente como a la dindmica familiar. Ademas, es una de las
demencias mas reconocidas por su alta incidencia a nivel mundial sobre la que hasta la fecha
no se ha encontrado una cura, medicamentos o terapias que puedan ralentizar el deterioro, lo
gue conlleva sentimientos de desesperanza desde el momento en que se diagnostica a un ser

querido con esta enfermedad.

Se concluye esta introduccion invitando a equipos y profesionales psicosociales,

interdisciplinarios e intersectoriales a llevar a cabo investigaciones que contribuyan a

13



mejorar la calidad de vida de los pacientes y familias afectadas por el Alzheimer. Se busca

promover recursos humanos, propuestas y otras alternativas que ayuden a que estas familias
puedan continuar con sus proyectos de vida, reconociendo que habrd cambios necesarios
que no tienen por qué ser traumaticos. Por el contrario, estos cambios pueden contribuir

desde el inicio al cuidado del miembro diagnosticado y su familia cercana.

1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA:

La demencia tipo Alzheimer es un trastorno neuroldgico progresivo y degenerativo
que afecta principalmente el pensamiento, la memoria y el comportamiento; su evolucion es
lenta y los dafios que produce, severos. Actualmente la enfermedad no tiene cura: el
tratamiento consiste en aminorar los sintomas y retrasar el proceso degenerativo. Por esto es
importante tener conocimiento frente a cdmo se ha entendido el Alzheimer desde la
investigacion en salud y a la vez como puede ser vivenciado por los diferentes miembros de

la familia que viven con una persona Diagnosticada.

1.1 ANTECEDENTES INVESTIGATIVOS

La discapacidad mental es una realidad que se ha presentado en la humanidad desde
hace mucho tiempo, sin embargo, no se ha reconocido la importancia que tiene esta
enfermedad en la familia y en su entorno, ya que vivenciar la discapacidad limita el actuar de
la familia en si misma; de acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud la Discapacidad
es un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las
restricciones de la participacion. (OMS, 2017). Estas afectaciones no solo limitan al paciente,
sino también a su nucleo familiar, ya que sus dinamicas, roles, conductas, se ven
condicionadas por el diagnostico, y claro esta evolucionara limitando mas al paciente y
obligara a la familia a que los cambios sean a medida de las limitaciones causadas por la

enfermedad.
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Las enfermedades Neuroldgicas, estan creciendo en investigacion en el mundo,
dandole la linea base que esta necesita para entender las afectaciones familiares e individuales
generadas por el Alzheimer y de manera alterna a los demas subsistemas que la integran y a
los sistemas en que esta converge; segin Takeuchi y Guevara, en su estudio
Neuroepidemioldgico Nacional (Epineuro), Afirman “Las enfermedades neuroldgicas se
constituyen en una de las principales causas de muerte e invalidez en todo el mundo y afectan
a todos los grupos etarios. Sin embargo, existe muy poca informacion acerca de su frecuencia
y distribucion en los paises en desarrollo” (Takeuchi, Yuri Y Guevara, Juan. 1999). Esta poca
informacion sumada a la poca informacion que pueden poseer los cuidadores “informales” es
decir la familia, dificulta el cuidado y la toma de las decisiones mas efectivas que contribuya
a la adaptacion a la que el paciente y su familia se enfrentan a partir del diagndstico de la

enfermedad mental, y de las limitaciones de estas.

El impacto de esta enfermedad en las familias esta relacionado directamente con la
etapa en la que se encuentra el paciente y los sintomas asociados a la misma. A medida que la
enfermedad avanza, el sujeto presenta aumento en su dependencia debido al deterioro en sus
funciones cognitivas y fisicas. (Sanchez Méarquez, N. 1., & Bilbao Fuentes, D. B. 2018). El
diagnostico genera cambios en el paciente ya que esta es degenerativa en el tiempo, y de
inmediato enmarca cambios en la dindmica, y acciones en la familia, estas acciones
determinaran el tipo de afrontamiento a este diagnostico y al acompafiamiento no solo del
paciente sino de su cuidador o cuidadora principal, y en los cambios se buscan contemplar los
cambios y posibles alternativas ya que la familia entrara en crisis, entendida esta como el
momento de desequilibrio, momentaneo (es el ideal) mientras hay acomodacién a partir de

los cambios y momentos de tension.

Son los familiares cuidadores los que, de forma mayoritaria, se hacen cargo de la
atencion de estos enfermos con una dedicacién de 24 horas al dia, segin los autores Marta

15



Pérez Perdomo; Margarita Cartaya Poey; Barbara Lucia Olano Montes de Oca, en su estudio
en Cuba, concluyeron “La enfermedad de Alzheimer no solo afecta a la persona que la
padece, sino que también repercute de manera muy importante en la familia. El cuidado de
estos pacientes eleva la morbilidad psicologica y el estrés de los cuidadores principales”
(Montalvo, 2007). Este concepto se da en algunos grupos familiares, especialmente en
aquellas familias que no tienen la posibilidad de cubrir los gastos de un cuidador contratado,
pues las familias que deben cumplir con el rol de cuidador tienen una alta probabilidad de
vivenciar lo abordado por dichos autores ya que la familia siempre sera ese primer sistema

protector en momentos de crisis, como la que se aborda en la presente investigacion.
1.2 ANTECEDENTES TEORICOS

El alzhéimer es de las enfermedades mentales, que mas afectaciones genera a nivel
mundial, segiin Adilla y Cols “La Enfermedad de Alzheimer, es actualmente una de las
demencias mas conocidas, debido a su alta incidencia” (Padilla y cols., 2008). El término
conocido hace referencia a que es de las enfermedades mentales mé&s comunes en padecer en
el mundo, pero el conocimiento en si de la misma es muy poco y no pasa de lo teérico y lo
clinico, necesitandose la transferencia de estas esferas a la esfera familiar, ya que esta
enfermedad se da por etapas, cada una con caracteristicas especificas, que el conocerla

ayudaria a la familia cuidadora en el como abordar el proceso de cuidado y de apoyo.

Hay que interpretar el Alzheimer como una blancura involuntaria o el deseo no
expresado por desconectarse y desaparecer. Pero ¢qué significa blancura? En términos del
autor, este concepto hace referencia a "un estado de ausencia de si, ..., despedirse del propio
yo, provocado por la dificultad de ser uno mismo". (Le Breton 2016, citado en Gémez 2022.

p77)
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Cada etapa se caracteriza por presentar sintomas mas severos en la medida en la cual
avanza, y por tanto generar limitaciones mas incapacitantes y evidentes, la investigacion en
la provincia de Almeria Espafia, de la licenciada en psicologia M.2 del Carmen Martinez
Cortés, explica “El comienzo de la enfermedad, se caracteriza por ser lento y gradual,
dandose sutilmente, cambios en todas las facetas de la vida de la persona, como la vida
laboral, comenzando por las dificultades en el trabajo y su posterior abandono, su vida social
y familiar, puede que en sus primeras fases resulte dificil apreciar los sintomas o puedan
confundirse con los signos habituales del envejecimiento normal o la depresion”. (Martinez
Cortés, 2011), las afectaciones, aunque se dan al principio de forma sutil, se dan en todos los
entornos que la persona diagnosticada influye y es influenciada, siendo la familia la primera
en ser impactada por estos cambios y afectaciones, las cuales trascienden a &mbitos como lo

laboral, comunitario, religioso entre otros.

Aunque el deterioro es gradual e inicia de forma sutil, el diagnéstico afecta
directamente el movimiento sincronizado de la dindmica de la familia del paciente
diagnosticado, Segin Martin-Carrasco y Sanchez-Pascual “El diagnostico supone un alto
impacto para los familiares provocando una situacion de alto estrés fisico y emocional en
ellos.” (Martin-Carrasco, 2009; Sanchez-Pascual, 2001), ya que, en términos psicoldgicos,
esto puede significar un cambio significativo de la vida cotidiana, un cambio o
reacomodacion de roles, sentimientos de tristeza y desconcierto, sentimientos de indefension
por el desconocimiento de la enfermedad, y de sus cuidados, pérdida de la persona con la que
ha compartido su vida, sentimientos de soledad y desamparo, e incomprension. Apareciendo
desde este momento sentimientos de preocupacion y miedo respecto a un futuro incierto de la

evolucion y duracion de la enfermedad.

Las familias al ser informadas sobre el diagndstico de su familiar, acceden a
informacidn relacionada con el deterioro del paciente, mas no de los cambios y deterioros que
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como familia viviran producto de la pérdida de capacidad de respuesta del paciente en el
tiempo respecto a responder por sus tareas de acuerdo al rol que desemperfiaba en el sistema
familiar, como lo dijo el teérico Henderson “Tras el diagnostico de la EA, la familia debe ser
informada que sus consecuencias no solo afectaran al paciente, sino al conjunto del
nucleo familiar, repercutiendo en su calidad de vida; por tanto, los cuidadores y familiares
del enfermo son también victimas de la enfermedad”. (Florez, 1996). Se hace necesario
desde el diagnostico inicial del paciente presentar un diagnéstico familiar, con los aportes que
ese sistema va a necesitar, a medida que la enfermedad avanza; La angustia se da producto de
no tener control ni conocimiento, por eso la mayoria de los cuidadores sufren de ansiedad, y
esta se puede evitar dando a la familia el conocimiento de lo que se vive en las distintas

etapas de evolucion de la enfermedad del alzhéimer.

El estrés aparece junto con la ansiedad, siendo el estrés un detonante de crisis en el
entorno familiar, y se transmite a los entornos de influencia de esta. Respecto al cuidador o
cuidadora principal, las causantes posibles de estrés del o de los cuidadores, segin Crespo y
Lopez, tienen relacion con “que el estrés del cuidador informal principal esta relacionado,
mas que con las caracteristicas de la situacion de cuidado, con la valoracion que él realice de
la misma y con los recursos personales que pone en marcha frente a ella”. (Crespo y Lopez.
2007). Los recursos del entorno familiar, del paciente y del cuidador juega un papel primario,
frente al manejo de los momentos de cambios, de crisis, y de adaptacién que generan
desequilibrio en el entorno, ademas el identificar las estrategias se hace necesario, para
mitigar las situaciones inevitables, pero si manejables, partiendo de buenas estrategias, de la
identificacion y potencializacion de los recursos que en la familia se han construido desde sus

experiencias, historias y entornos.
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Lo anterior conlleva a que un cuidador o cuidadora debe ser clara en la dedicacion,
conocimiento, afecto, responsabilidad, preocupacién, compromiso, tiempo y paciencia, que

se necesita para el cuidado del familiar diagnosticado con Alzheimer.

Rodrigo Sarmiento Suarez, expone que “El Cuidador informal de paciente cronico
deja de lado conductas saludables que permiten un autocuidado suficiente, las cuales pueden
verse disminuidas al aumentar la carga de su labor. Conllevando con ello a soportar la carga y
el estrés que manejan aquellos cuidadores teniendo que entregar parte de sus actividades
diarias para el apoyo de aquel que no puede valerse por si mismo”. (Sarmiento Suarez, 2017)
podemos deducir de forma clara que el degaste de los cuidadores es amplio lo que afecta de

forma directa la dinamica de las familias con familiar diagnosticado con Alzheimer.

Con esto también es importante mencionar a Teresa Maria Bazo cuando indica que un
cuidador informal en mayor medida que en otras sociedades economicamente desarrolladas-
la familia es el sistema principal de bienestar, y a veces casi el Gnico de que disponen ciertos
grupos de familias y de la mano de ella se encuentra Jesus Isabela que refiere que un cuidador
formal «es la persona que realiza la preparacion y formacién profesional, para prestar el
servicio a persona con discapacidad y/o enfermedad, que por la misma no puede depender por

si mismo, en tareas basicas.

El impacto y presién social, no se pueden dejar por fuera del contexto familiar ya que
hacen parte, de los sistemas donde la familia transmite energia y desde estos sistemas recibe
la familia energia, segun la autora Martha Osorio Lambis, en su investigacién, Calidad De
Vida De Los Cuidadores Familiares De Los Pacientes Con Enfermedad De Alzheimer “. El
cuidador llega a convertirse indirectamente en una victima de la enfermedad por la gran
dependencia del enfermo y la sobrecarga en las actividades basicas, esto puede generar
alteraciones fisicas, psicologicas, sociales y espirituales en la persona que realiza las

actividades propias del cuidador.” (Osorio Lambis, M. 2011). La presion interna vivida en el
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sistema familiar se exterioriza y se expresa en los distintos entornos y ambientes donde cada
miembro de la familia y el familiar diagnosticado, impactan (educativo, laboral, comunitario,
religioso, cultural, incluso el de ocio) y estos generan impacto en cada miembro, siendo de

alta fuerza en el cuidado, en el cuidador principal.

El impacto de la enfermedad de Alzheimer sobre la familia del enfermo es un hecho

incuestionable, que esta modulado por multiples factores, entre los que destacan:

La situacion economica familiar. Diversos estudios confirman que la magnitud de la
carga percibida por el cuidador familiar de un paciente con EA depende de su estatus
economico (Biegel, Song y Chakravarthy, 1994; Biegel, Milligan, Putman y Song, 1994).
Este poder adquisitivo demarca la posibilidad de ayuda técnica y profesional en el cuidado y
en el apoyo del cuidador principal, ademés en el poder suplir no solo las necesidades basicas
sino ademas las adicionales a la enfermedad que, aunque se cuente con seguridad social
contributiva, o subsidiada hay gastos derivados que estos no suplen, transporte, alimentacion,

copagos entre otros.

Respecto a la red de apoyo social, Biegel, presenta el término como “Englobando
dentro de este término tanto a los miembros de la familia como a los profesionales de la
salud” (Biegel et al., 1994). Esta red no s0lo tiene que estar presente, sino que el
familiarcuidador debe ser consciente de su presencia y tener acceso directo y rapido a ella, la
red no solo funciona como contencidn en crisis sino que debe ser vista desde su esencia como
ese apoyo al familiar diagnosticado con EA, y al cuidador principal, teniendo en cuenta que
existen redes de apoyo secundarias, como grupos de apoyo publicos y privados que su objeto
social es el apoyo al apoyo desde el cuidado integral del paciente con enfermedad mental, en

este caso EA.
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En términos relacionales, al referir el tipo de relacion conyugal, Cabello afirma que se
hace necesario, fundamental, y prioritario “El apoyo emocional que provee una relacion
afectiva conyugal satisfactoria, se ha revelado como una condicién fundamental para no
sobrepasar los niveles 6ptimos de estrés en mujeres casadas™ (Cabello, 1993) Este aporte esta
dirigido desde la investigacion, donde en la mayoria de los casos en el municipio de Rionegro
la cuidadora principal, de forma informal, es mujer, esposa, hija, sobrina 0 hermana del
familiar diagnosticado, lo que agudiza los vacios emocionales llegando a casos de estrés

generalizado y/o depresion aguda.

El estado de salud de los propios cuidadores implica pensarlo como una cuestion de
atencion constante, donde lo Espiritual, emocional, mental, y fisico, estan en el
acompafiamiento integral e interdisciplinaria, como lo resaltan Pruchno y Resch, “Este es un
importante predictor de sintomatologia depresiva, siendo el Unico significativo entre los
hombres cuidadores de esposas con Alzheimer, y el més potente de los predictores de
depresién entre mujeres (Pruchno y Resch, 1989). En la mayoria de los casos, este proceso se
ha visto descuidado ya que la atencién de la familia nuclear, de las redes de apoyo primaria se
han centrado en el cuidado y en los aspectos de salud del paciente, dejando a un lado el
cuidado de la familia nuclear y de la cuidadora principal y el de la promocion del auto

cuidado.

Aunqgue no se tiene un censo en Colombia sobre pacientes adultos mayores
identificados con enfermedad mental, si se puede hablar que los hay, que su dependencia
hacia la ayuda de otros es alta, que en el caso de Antioquia el cuidador o cuidadora es
informal o sea un familiar, quien debe hacer cambios drasticos en la dinamica de su vida por
consecuente de la dinamica familiar segin Garcia, Juan David “Los enfermos de Alzheimer
son pacientes dependientes que necesitan mayor asistencia para el desarrollo de sus

actividades cotidianas debido al deterioro cognitivo por esto surge la importancia de tener un
21


https://dspace.tdea.edu.co/browse?type=author&value=Garc%C3%ADa,%20Juan%20David
https://dspace.tdea.edu.co/browse?type=author&value=Garc%C3%ADa,%20Juan%20David

encargado permanente que les ayude a cubrir sus necesidades y generalmente son miembros
de la familia los que asumen el rol de cuidador primario: como consecuencia de la tareas del
cuidado se genera una carga considerable dejando su vida en segundo plano por tal motivo

estan expuestos a desarrollar diferentes alteraciones en la salud mental.” (Garcia, 2021)
1.3 ANTECEDENTES INSTITUCIONALES Y NORMATIVOS

A nivel mundial la OMS y la OPS, aportan y motivan a los distintos paises, desde el
Proyecto de Salud Mental promueve, coordina e implementa actividades de cooperacion
técnica dirigidas a fortalecer las capacidades nacionales para desarrollar politicas, planes,
programas y servicios, contribuyendo a promover la salud mental, reducir la carga que
significan las enfermedades psiquicas, prevenir las discapacidades y desarrollar la
rehabilitacion. Actualmente casi la totalidad de los paises de América Latina y el Caribe estan
recibiendo alguna modalidad de cooperacion técnica en salud mental por parte de la
OPS/OMS, ya sea en proyectos especificos y de manera sistematica o de una forma puntual

ante requerimientos concretos de los gobiernos. (OMS y OPS, 2014.)

En Colombia, la normatividad en salud mental esta regulada principalmente por la Ley
1616 de 2013, la cual establece el marco legal para la promocién, prevencion, diagnostico,

tratamiento, rehabilitacion y seguimiento de las personas con problemas de salud mental.

Ademas, en Antioquia se encuentra la Ley 395 de 1997, la cual regula el Sistema de
Salud Mental del departamento y establece las politicas, estrategias, programas y acciones
necesarias para garantizar el derecho a la salud mental de la poblacién, y la reciente
Ordenanza No. 41 del 30 de diciembre de 2022 - por medio del cual se adopta la politica

publica departamental de salud mental y prevencion de las adicciones 2022-2040."
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En cuanto a la prestacion de servicios de salud mental, en Colombia se cuenta con la
Resolucidn 3047 de 2008, la cual establece los lineamientos técnicos y operativos para la

prestacion de servicios de salud mental en el pais.

Es importante tener en cuenta que la normatividad en salud mental en Colombia y
Antioquia busca garantizar el acceso equitativo, oportuno, integral y de calidad a los servicios
de salud mental, asi como promover la participacion de las personas con problemas de salud
mental y sus familias en el disefio, implementacidn y evaluacion de politicas y programas en

esta materia.

Teniendo en cuenta lo anterior, La ley 2297 de 2023 establece “La presente ley tiene
por objeto establecer medidas efectivas para garantizar el acceso al servicio de cuidador o
asistencia personal de las personas con discapacidad que asi lo requieran, respetando sus
preferencias, de acuerdo a un enfoque de derechos humanos, autonomia y capacidad legal de
las personas con discapacidad. Adicionalmente, disponer medidas de acompafiamiento a las
familias de personas con discapacidad, incentivar su formacion, acceso al empleo,
emprendimiento, generacion de ingresos y atencion en salud, y dictar otras disposiciones.”
(Ley 2297 de 2023, Art 1); Esto le da al cuidador un estatus como tal, donde propende cuidar,
no solo sus necesidades, sino derechos y posibilidades de formacion, que lo lleven a ser una
persona idonea a la hora de cubrir las necesidades de las personas con discapacidad.
Adicional, les da la posibilidad a estas personas de que puedan ser participes de diferentes
programas estatales, con el fin De brindarle, bienestar al familiar con discapacidad (fisica i

mental), como a aquel que acompafia sin remuneracion alguna.
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1.4 ANTECEDENTES CONTEXTUALES

Sin duda uno de los trastornos neuropsiquiatricos que concentra hoy en dia mas
investigacion basica y clinica, mayor preocupacion en familiares y autoridades de salud es la
enfermedad de Alzheimer. Sorprende que este cuadro, descrito formalmente en 1906, haya
permanecido en una suerte de hibernacion cientifica por casi 80 afios para luego despertar
creando un explosivo interés por su esclarecimiento y curacion. Es por esto que se percibe la
necesidad de abordar el diagnostico del Alzheimer y su contexto desde diferentes espacios.
A nivel internacional

La OPS, (Organizacion Panamericana De La Salud), en el informe reporta lo
siguiente, “La demencia es una de las principales causas de discapacidad y dependencia entre
las personas mayores. En todo el mundo, mas de 55 millones de personas viven con
demencia”, Esta cifra nos permite evidenciar la creciente curva que ha tenido el Alzheimer en
la poblacion mundial, donde se puede evidenciar que este diagndstico no solo afecta a una
sola persona, sino que también lo hace con su entorno primario, la familia, donde pone a esta
altima en deuda siempre ya que el recurso se hace poco frente a la problematica.

(Organizacion Panamericana De La Salud, 2020).

El alzhéimer es el tipo de demencia que mas se esta viendo en las américas, siendo
esta una enfermedad que no solo deteriora al paciente, sino que también genera deterioro a su
familia la dindmica relacional interna y externa se ve afectada por cambios inesperados y
desconocidos, “La demencia es un sindrome que provoca el deterioro de la memoria, el
pensamiento, el comportamiento y la capacidad para realizar actividades cotidianas. Las
personas con demencia pueden perderse en lugares familiares, experimentar cambios bruscos
de humor, olvidar palabras sencillas y suftrir un deterioro de la memoria a corto plazo”
(TESTAL, J. F. R., PEDRO, J., & OLGA, E. 2011). El sintoma inicial mas comun de la

demencia es la pérdida parcial de la memoria, lo que genera cambios en el ejercicio del rol o
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roles de la persona diagnosticada, asi como en quien sera su cuidadora o cuidador quien por
lo general es un familiar (informal), quien no tiene conocimiento de la enfermedad, de sus
etapas, y de las pérdidas a partir del deterioro gradual. EI nimero de diagnosticos de
demencia, a nivel internacional es muy amplio y de acuerdo con una investigacion realizada
en Cuba, segtin el investigador Le6n M. “En la Region de las Américas, mas de 10 millones
personas viven con demencia. Las estimaciones muestran que cada 20 afios, se duplicara el
namero de personas con este trastorno. America Latina y el Caribe seran los més afectados,
con un incremento de 3,4 millones de personas con demencias en 2010, a 7,6 millones en
2030 (Ledn M. 2022). La estadistica hace visible la problemética en salud pablica, pero
ademas nos lleva al reto, de generar esas estrategias para apoyar con a la familia con miembro
diagnosticado (a), con alzhéimer, y contribuir en la identificacion y utilizacion de los recursos

propios de la familia.

En el mundo es mayor el nimero de mujeres que son diagnosticadas con alzhéimer,
segun los investigadores Sarmiento, MCO Bajafia “Las mujeres se ven afectadas de forma
desproporcionada. En la Region de las Américas, el 66% de las muertes por Alzheimer y
otras formas de demencia son mujeres” (Sarmiento, MCO Bajafia - E-IDEA 4.0 Revista,
2023). Las familias entrevistadas en el municipio de Rionegro-Antioguia, son 2 hombres los
diagnosticados y una sola mujer, los tres reconocidos por sus respectivas familias cabezas de

hogar.

El alzhéimer es una enfermedad, que genera de manera gradual incapacidad a la
persona miembro diagnosticado, al punto de necesitar acompafiamiento y asistencia
permanente y continua, ya que no puede por si mismo con tareas y necesidades basicas como
el de alimentarse, ir al bafio, entre otras y multiples tareas. Segun las autoras, Monica Aranda
y Alejandro Calabria “La demencia es la primera causa de discapacidad en adultos mayores y

la enfermedad que genera la mayor dependencia, sobrecarga economica y estres psicoldgico
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en el cuidador. Sin embargo, ain no recibe la misma prioridad que otras enfermedades
crénicas no transmisibles, como las enfermedades cardiovasculares y el cancer” (Monica
Aranda _, Alejandro Calabria, 2018). Estas falencias y vacios desde lo institucional refuerzan
la crisis en las familias con miembro diagnosticado con alzhéimer, ya que no solo se da

cambio en él o ella sino claramente en su entorno primario, la familia.

Los estudios e investigaciones a nivel internacional en sus conclusiones identifican
que este tipo de enfermedad mental seguird incrementado a nivel mundial, no siendo
Colombia la excepcion, en este sentido una investigacion realizada en Argentina y Chile
expone que “La prevalencia de demencias en el mundo y su tendencia son razones necesarias
para impulsar politicas gubernamentales de salud. Se estima que alrededor de 35 millones de
personas en el mundo tienen hoy algun tipo de demencia, cifra que se duplica cada 20 afios,
proyectandose en 115 millones al afio en 2050” (Alzhéimer Disease International, 2013).
Estas conclusiones llevan a replantear, a nivel local la falta de politicas publicas que

contribuyan con el apoyo a estas familias.

A nivel nacional

De acuerdo con un estudio de la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad
Icesi de Cali, cerca de 260.000 personas mayores de 60 afios padecen de Alzheimer en
Colombia. Esta cifra es un aproximado, ya que a la fecha no hay informacion actualizada
sobre la frecuencia con la que se genera esta enfermedad (infobae, s.f). El estudio fue liderado
por especialistas e investigadores de la Facultad de Ciencias de la Salud de la universidad en
mencion, y en él explican la importancia del costo del cuidado médico directo e indirecto de

la enfermedad en Colombia.

Como resultado preliminar, la investigacion estimo que para el afio 2005, 216.380
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colombianos mayores de 60 afios tenian algun tipo de demencia y 70% de éstos la
enfermedad del Alzhéimer. Para el afio 2023, se estima que 342.956 personas mayores de 60
afios sufriran de algun tipo de demencia, 258.498 de ellos tendran enfermedad de Alzhéimer

(Acta Neuroldgica Colombiana, 2014).

El estudio también logro demostrar que el costo minimo directo promedio por
paciente/afio por estado de severidad estimado en Colombia es: $1.5 millones (leve), $4
millones (moderado) y $8.5 millones (severo). El costo por paciente del tratamiento total para
los 8 afos, a precios constantes de 2023 seria de $33.3 millones, sin incluir los costos del
cuidador, dadas las alteraciones descritas anteriormente, pues siendo contemplados tendria un

costo de $99 millones de pesos incluyéndolos (Acta Neuroldgica Colombiana, 2014).

Teniendo en cuenta la informacion anterior, se evidencia que es muy poco lo que se
ha realizado, respecto al cuidado y sostenimiento de la vida de la persona diagnosticado con
Alzheimer y de su familia y las opciones del cuidado de la persona diagnosticada en
Colombia se focalizan la mayoria en cuidadores informales, lo que significa familiares al
cuidado del miembro diagnosticado; segin Aparicio, Diaz, Cuéllar, Fernandez, & De Tena,
“El cuidador informal es una persona que provee ayuda no remunerada usualmente en el
contexto domestico, invirtiendo grandes cantidades de tiempo y energia durante meses o
afios, tienen un elevado compromiso por su labor, caracterizada por afecto y atencion sin
limite de horarios, asisten a la persona dependiente en actividades basicas ¢ instrumentales”
(Aparicio, Diaz, Cuéllar, Fernandez, & De Tena, 2008; Lavresky, 2005). La remuneracion
econdmica y prestacional no hace parte del apoyo al cuidador informal, ya que se sobre
entiende que al ser familia no se le debe pagar, dejando a un lado suefios y obligaciones de
esta persona (familiar cuidador o cuidadora), dando entrada a lo que se da a conocer hoy

como el cuidador cansado o quemado.

Este rol suele ser asumido por las mujeres de la familia, lo cual esta cruzado por el
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predominio de practicas patriarcales que en Colombia se han instalado en la cotidianidad de
las familias. Esto genera fuertes cambios a en la dinamica de la familia, en este sentido,
Cerquera expone, “siendo mas frecuente la conyuge o esposa, seguido por las hijas de los
pacientes (Cerquera, Granados, & Buitrago, 2012; Espin, 2008; Losada, Montorio, Cerato,
Ferndndez, & Marquez, 2005). Este cuidado del miembro diagnosticado con alzhéimer, son
realizados por las mujeres en el pais de Colombia e implica en las mujeres cuidadoras
sobrecargas en sus labores y ser abandonadas por los deméas miembros de la familia, quienes

a su manera contintian con sus vidas tratando de no generar cambios visibles.

Se ha evidenciado en Colombia, que del total de cuidados que recibe un adulto
mayor dependiente el 80-88% los recibe exclusivamente de la familia, segun Aparicio el
sostenimiento profesional, para el cuidado del miembro de la familia diagnosticado con
alzhéimer, es muy costoso lo que obliga a las familias a delegar la tarea principal aun familiar
de este (Aparicio et al., 2008). Este tipo de estrategias son las que se han convertido en la
Unica a la mano de las distintas familias del pais, pues se suma a la falta de una economia
estable, la incapacidad del sistema de salud de Colombia para prestar estas ayudas y dar
cumplimiento a ese derecho basicos de suplir las necesidades de la persona diagnosticada y a

su familia.

En Colombia, se ha estudiado al cuidador informal de pacientes con demencia desde
diferentes perspectivas y areas de conocimiento. Desde la enfermeria, en Cartagena, Herrera
estudiaron el soporte social percibido de cuidadores informales, por medio del «Inventario de
soporte social en enfermedad cronica de Hilbert», como resultados encontraron que la
totalidad de los cuidadores tenian una percepcion adecuada de apoyo social, con una media
de 148,97 y una desviacion estandar de 33,94, especialmente apoyo emocional y que
provenia principalmente de la familia. (Herrera et al. 2012), se reconoce el apoyo social,

desde la familia, este concepto ampliado desde la comunidad hacia la familia con miembro
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diagnosticado con alzhéimer aportaria a que esa transformacién sea enfocada a esos cambios

que contribuyan al funcionamiento de la dinamica familiar.

La salud mental se hace fundamental en el cuidado y como estadistica del estado de
la cuidadora o cuidador, En Bucaramanga, segun Cerquera, Pabon “desde el area de
psicologia encontraron que “los cuidadores evaluados por medio del inventario de depresion
estado rasgo IDER presentaban un nivel importante de depresion como estado con una
presencia de 46,2 % y un nivel irrelevante en depresion rasgo con una presencia de 23,1 %,
determinando que una parte representativa de los cuidadores presenta indicadores depresivos,
estado de animo inestable y una visidn negativa de la vida y de si mismo basado en una
etiologia circunstancial, ya que no representa un factor importante en la personalidad de los
mismos”. (Cerquera, Pabon et al. 2012), La salud mental de o la cuidadora se convierte en un
estadio vulnerable, ya que la sobrecarga, la frustracion, y el estancamiento que sienten a nivel

personal afectan directa e inicialmente desde la psiquis de estos.

En Sileria, Toledo se realizo un estudio con la intension de conocer la carga
experimentada por los cuidadores, y familias ademas las repercusiones que este rol representa
sobre su calidad de vida, usando el cuestionario de apoyo social de Duke-UNC, entrevista de
carga del cuidador ZARIT, escala de funcionalidad familiar APGAR, escala de
depresionansiedad de Golberg eadg-18 y cuestionario de salud de Nottingham, los resultados
obtenidos indican que el 66,4 % de los cuidadores presentaba sobrecarga en el test Zarit y
48,1 % reporta que su salud es mala 0 muy mala, indicando una relacion entre la carga y la
percepcion adecuada de salud (Lépez et al., 2009). La sobrecarga sigue siendo llevada por las
familias, haciéndose necesario la intervencion del estado, las instituciones publicas y privadas
en salud, asi como la de la comunidad, en estrategias como rehabilitacion basada en
comunidad y en la creacion de grupos de ayuda mutua y o de apoyo, permitiendo asi espacios

de reflexion y descanso para la familia.
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La falta de conocimiento respecto a la enfermedad en el o la cuidadora principal y
del resto de los miembros de la familia, son generadores de estrés y detonantes de crisis,
seglin Avila-Toscano, Garcia-Cuadrado y Gaitan-Ruiz “en la ciudad de Monteria, realizaron
un estudio correlacional entre habilidades para el cuidado (conocimiento, valor, paciencia) y
depresion con 32 cuidadores y sus familias, con de pacientes con demencia, hallando que
56,3 % obtuvieron un nivel medio y 43,8 % un nivel alto de conocimientos; las
manifestaciones depresivas se encontraron en 46,9 % de los cuidadores, y esta se asocid a
poca formacién educativa y buen nivel de conocimientos”. (Avila-Toscano, Garcia-Cuadrado
y Gaitan-Ruiz, 2010), es entendible que la cifra tan alta de depresidn basada en falta de
conocimiento se da porque la mayoria de los cuidadores son informales, son dados por las
circunstancias y no por haberse preparado para esto, lo que nos permite entender que el
conocimiento se da en la marcha a partir de las experiencias en su mayoria negativas,

causantes esta de posible depresion.

Para concluir, las estimaciones de costo presentadas por el estudio citado en esta
publicacién, demuestran que la enfermedad de Alzheimer tiene y tendra un costo humano y
econdmico elevado para la sociedad colombiana, en la medida que aumente el acceso al
tratamiento, lo que deberia marcar, no una utopia, sino una garantia de acceso, que requerira
toda la atencion por parte de nuestro actual gobierno, puntualizando en la necesaria inclusion
y plena contemplacion de los cuidadores y el impacto que implica su rol frente a la
enfermedad, previniendo el deterioro funcional y potenciando los sistemas de salud que
favorezcan la calidad de vida, prevengan el deterioro y acomparien de manera integral a todos

los agentes implicados en esta “inolvidable realidad” (Arango Pelaez, s,f).

A nivel local

En Antioquia, se han realizado investigaciones sobre el alzheimer ya que son
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muchos los casos registrados, segun Arcos QM, Bravo, “existe un de tipo Alzheimer en el
centro de Antioquia, dicho foco-endémico se presenta con la caracteristica de agregacion
familiar y la agregacion familiar en estos grupos: no, es un hecho no accidental y se
demuestra la' presencia de una fuerte carga 'genética dependiente de un gen mayor autosortico
dominante que explica en un 85% la varianza fenotipica”. (Arcos QM, Bravo, 1992). Los
ingresos de miembros de otras familias incluso de otros territorios han generado la carga

genética del gen mayor.

Antioquia es el departamento en que el alzhéimer, ha afectado a muchos y muchas
pacientes y a sus entornos familiares, solo que 50 afios atrés se registraba como resultado de
brujerias, hasta hace unos 30 afios atras donde los investigadores colombianos, Francisco
Lopera y Lucia Madrigal, “abri6 una puerta para entender lo que estaba sucediendo en los
pueblos de Yarumal, Ituango, Angostura y Belmira. Alli, miles de personas de 25 familias
compartian algo mas que un simple parentesco: tenian una mutacion en el gen de la
presenilina 1, por la cual desarrollan alzhéimer temprano. Con el tiempo, a esta se le llamo la
mutacion paisa” (Ardila, 2018). Esta “mutacion” se empez6 a dar en familias numerosas que
se casaban entre si, dando tramite y prevalencia a este gen, lo que llevo a estar entre los
primeros municipios de Antioquia y Colombia con mas casos de integrantes de una familia

diagnosticados con la enfermedad del Alzhéimer.

Hasta ahora, se han “identificado 25 familiares multigeneracionales que tienen 6.000
herederos, 1.200 son portadores de la mutacion paisa”, de acuerdo con el doctor Lopera. La
denominada presenilina E280A o mutacion paisa fue descubierta hace 30 afios por Lopera,
junto con su equipo, en medio de investigaciones que dieran con la cura para el Alzheimer.
Alli descubrio que existia un patron particular: el gen ocasionaba el desarrollo temprano de la
enfermedad en pacientes menores de 45 afios y asi mismo una muerte anticipada. Fue entonces
cuando descubrieron la mutacion que afecta exclusivamente a un grupo familiar y que, por
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tratarse de un grupo ubicado en una zona aislada, no ha sido alterado el componente genético

(Infobae, 2024).

Ademas, el investigador colombiano determin6 que dicho gen ocasionaba el
desarrollo temprano del Alzheimer en sus portadores, enfermandolo a la edad aproximada de
44 con problemas de memoria, ocasionando demencia a los 49 y acabando con la vida del

paciente a los 60 afos.

En el departamento de Antioquia, por su conformacion familiar amplia, familias con
mas de 5 hijos e hijas, y en municipios como el de Rionegro, donde hay una conformacién de
familias con los mismos miembros, entre si, (primos y primas), segun LDM Ortiz “Antioquia
es un sitio privilegiado y Unico para estudios epidemiol6gico-genéticos de este tipo por la
conformacion familiar de hermandades numerosas.”. Esta conformacion familiar
nuclearextensa permite los estudios, pertinentes frente a la aparicion de la enfermedad, pero

no de los cambios y posibles crisis que en estas familias se dan a partir del diagnostico.

Si bien en Antioquia se ha tenido una alta poblacion que ha permitido generar un
estudio exhaustivo frente al inicio del Alzheimer, es importante resaltar y como se mencion6
anteriormente, uno de los factores que genera una alta probabilidad de que este Diagndstico
surja, es la relacion entre familiares, hecho que esté activo en el municipio de Rionegro, sin
embargo y en la actualidad no se tiene un dato estadistico concreto que permita validar el
porcentaje de personas afectadas, pues no todos los pacientes diagnosticados del municipio de
Rionegro son nacidos alli, sino que muchos vienen de otros municipios, lo que no posibilita
generar a profundidad un estudio familiar y correlacionar este hecho con el diagnostico del

Alzheimer.

Finalmente, en la actualidad el departamento presenta cifras que siguen creciendo,

dando veracidad al nombramiento de afios atras de la OMS Y OPS, que las enfermedades
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mentales, entre ellas la demencia van en incremento y en el caso del Alzheimer, seran cifras
cada vez mas altas de personas con este padecimiento, segun el docente e investigador Nicole
Rubinstein Angel, “Segtin la OMS, entre el 60 y el 70% de los casos de demencia se tratan de
Alzheimer. EI numero de casos estad incrementando rapidamente y, a menos que se encuentre
una cura, seguira aumentando. Aunque los doctores Lopera y Madrigal y su equipo ain no
hayan alcanzado una conclusion satisfactoria en su investigacion, los avances que han
logrado han subido la esperanza de los afectados por Alzheimer en Yarumal y en todo el

mundo”. (Nicole Rubinstein Angel, 2015).
1.5 FORMULACION DEL PROBLEMA Y DE LA PREGUNTA.

A partir de lo anteriormente planteado, el presente estudio se orienta segun la
siguiente pregunta investigativa: ¢ Como se da la transformacion de la dindmica familiar a
partir del diagnostico de alzhéimer de un miembro en la historia de vida de 3 familias

residentes en el municipio de Rionegro — Antioquia?
OBJETIVOS
Objetivo General

Comprender la transformacién de la dindmica de la familia, a partir del diagnostico
de Alzheimer de unos de sus integrantes, en tres familias residentes en el municipio de

Rionegro Antioquia.

Objetivos Especificos

Identificar la transformacion de la dinamica de la familia, a partir del diagndstico de

Alzheimer de unos de sus integrantes, en tres familias residentes en el municipio de Rionegro.

Describir la transformaciéon de la dinamica relacional de la familia, a partir del
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diagndstico de Alzheimer de unos de sus integrantes, en tres familias residentes en el

municipio de Rionegro.

Analizar la transformacion la dindamica de la familia, a partir del diagndstico de
Alzheimer de unos de sus integrantes, en tres familias residentes en el municipio de

Rionegro.
JUSTIFICACION

Esta investigacion busca comprender, identificar, analizar y describir la
transformacion de las dindmicas familiares en las experiencias de la familia, a partir del

diagnostico de Alzheimer de unos de sus integrantes, en el municipio de Rionegro Antioquia.

Teniendo en cuenta esto, se identifican las diferentes situaciones familiares y
sociales gque enfrenta las familias de personas diagnosticadas con Alzheimer en el municipio
de Rionegro Antioquia, se busca identificar aquellas situaciones por las que atraviesan
algunas familias, a partir de los cambios que, desde el diagndstico, se da en la dinamica
familiar, que en algunos casos los deja en estado de vulnerabilidad por el desconocimiento
que tienen frente al manejo de las situaciones que se pueden presentar al interior de las

familias desde los diversos niveles relacionales.

Por medio de esta investigacion se reconocieron las transformaciones negativas y
positivas, por las que atraviesan las familias que tienen un miembro diagnosticado con
Alzheimer del municipio de Rionegro Antioquia, con el fin de que los miembros de las tres
familias que participan en la investigacion, busquen herramientas en los diferentes grupos
sociales e institucionales que les permita brindar una adecuada calidad de vida a su ser
querido diagnosticado y a la del cuidador principal, es decir, que cada familia busque los
medios adecuados para poder resignificar el lugar que ocupa el familiar diagnosticado tanto

en su nucleo conviviente como en la sociedad
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Como proyeccidn y posterior a la investigacion, se busca brindar un
acompafiamiento a las 3 familias donde se les dara a conocer los diferentes programas que
tiene la alcaldia del municipio de Rionegro para que asi puedan acceder a los programas de
subsidios y de acceso a vivienda de interés social; adicional se quiere acompafiar a las
familias en la busqueda de aquellos programas que tienen las EPS, y entidades publicas
donde se brinden espacios que aporten al cuidado no solo del familiar diagnosticado sino
también el de su nucleo familiar, posibilitando un acompafiamiento integral donde se generen
espacios de aprendizaje donde el enfoque se centre en el cuidado del cuidador y el manejo de

la sintomatologia de la persona con diagndstico de Alzheimer.

Adicional, la investigacidn genera un conocimiento inicial, donde permitira
descubrir las pautas de comportamiento de los diferentes miembros de la familia con el
pariente diagnosticado, al igual que la reconfiguracién de roles que se debe tener para generar
una acomodacion en torno al diagndéstico y asi permitir una vivencia individual y positiva, es
decir sin sobrecargas, frente al cuidado y acompariamiento. Si bien se identifican situaciones
que pueden desbordar los conocimientos que ya ha construido cada familia, se pueden

encontrar, también alternativas de afrontamiento a la realidad por la que se atraviesa.

Teniendo en cuenta esto, se buscara generar grupos de apoyo con otras familias
donde se tenga un integrante diagnosticado con Alzheimer, para poder asi acompariar en el
afrontamiento de la situacion emergente, lo que les permitira transitar los estadios del
Alzheimer con un acompafiamiento adecuado y por ende con menos traumatismos que
aquellos que no han tenido el conocimiento, pero que son estos mismos los que permiten que

se realice esta investigacion.
2. REFERENTE TEORICO

Para comenzar a hablar acerca de las transformaciones de la dindmica familiar a
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partir del diagnostico de Alzheimer de alguno de sus integrantes, es necesario tener claro lo
que se entiende como familia pues es esta la que influye de manera contundente en la realidad
de la persona Diagnosticada y por ende en la capacidad de afrontar dicha realidad desde el

sistema relacional con cada uno de los integrantes de la familia y de estos entre si.

Algunos autores, describen a la familia como un grupo psicosocial especifico que
involucra a un paciente y uno o mas miembros, tanto nifios como adultos, que comparten un
compromiso mutuo de cuidarse y apoyarse entre si en diferentes aspectos de la vida, como
emocional y fisicamente. Este grupo se nutre y se fortalece compartiendo recursos, como
tiempo, espacio y dinero, segiin Gabriel Smilkstein (Creador del APGAR Familiar) “Grupo
psicosocial conformado por el paciente y una o mas personas, nifios y adultos, en los cuales
hay un compromiso entre los miembros de cuidarse unos a otros y nutrirse emocional y
fisicamente compartiendo recursos como tiempo, espacio y dinero” (Smilkstein, G. 1984. The
physician and family function assessment. Family Systems Medicine, 23, 263.). El autor
busca desde este concepto fortalecer y mejorar la calidad de las relaciones y el
funcionamiento de estos grupos psicosociales, permitiendo a los miembros compartir recursos

y apoyarse mutuamente en aspectos emocionales y fisicos.

La familia es considerada un grupo de personas que comparten vinculos de
convivencia, consanguinidad, parentesco y afecto. Es un componente de la sociedad y se
encuentra condicionada tanto por el sistema econémico como por la situacién historico-social
y cultural en la cual se desarrolla, de manera que, al insertarse en la estructura de clases de la

sociedad, refleja el grado de desarrollo de esta (Louro, 2002).

Otros autores conceptualizan la familia a partir de 5 elementos esenciales, a saber:
la vinculacion de personas por lazos estables, la intersatisfaccion mutua de necesidades de
diversa indole, la reproduccion biolégica, la reproduccion de la cultura y la reproduccion de

la sociedad, dirigida a la adaptacién a esta (Clavijo, 2002). En este caso se ubica a la familia
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como intermediaria natural entre el macrosistema social y el microsistema que constituye la
persona. El concepto que surge de los elementos citados contiene una concepcion sistémica 'y
ecologica de la familia. Resultan evidentes elementos comunes a todos, tales como la
consideracidn del caracter sistémico de esta institucion, su lugar intermedio entre la sociedad
y el individuo (estructural y funcional), asi como su condicion de sistema abierto (Acevedo y

vidal 2019)

Para lograr una mejor comprension del concepto de familia es necesario recurrir a la
definicion del término sistema. VVon Bertalanffy, exponente de la teoria general de los
sistemas, define como tal “al conjunto de elementos en una integracion dialéctica, donde cada
uno cumple una funcion respecto al todo; sin embargo, el todo no es reductible a la suma de

sus partes, es diferente a cada una de las partes que lo componen” (Suarez, 2006)

La teoria general de los sistemas establece para cada uno las caracteristicas
siguientes: existen dentro de sistemas, son abiertos y sus funciones dependen de su estructura.
(Watzlawick, 1995). El enfoque sistémico considera que cada miembro de la familia
interactta con los demas y se influyen mutuamente. A consecuencia, todo cambio en uno de
los miembros repercutira sobre todo el sistema y provocara cambios en busca de mantener el
status o equilibrio que existia. Al respecto, Jackson denomina a este fendmeno como
homeostasis familiar, al observar que las familias de pacientes que mejoraban sufrian

repercusiones sicosomaticas. (Pino y Chaves, 2017)

En el enfoque sistémico, la familia se ve como mas que la suma de sus miembros
individuales. Los miembros de la familia influyen y son influenciados por los demas, y las
relaciones entre ellos pueden tener un impacto en el comportamiento y el bienestar de cada
persona. La dindmica familiar sistémica aborda como las relaciones, roles, expectativas y
comportamientos se establecen y mantienen dentro del grupo, y como estos pueden cambiar a

lo largo del tiempo. Este enfoque también considera como las dindmicas familiares pueden

37



ser influenciadas por factores externos, como la cultura, la sociedad y los eventos especificos.
La terapia familiar sistémica busca entender y mejorar la dinamica familiar mediante la
exploracion de estos patrones de interaccion, la mejora de la comunicacion y el
establecimiento de nuevas normas y limites. El objetivo es promover un ambiente méas

saludable y funcional dentro de la familia (Ortiz Granja, 2008) .

Siguiendo lo mencionado, se evidencia que la familia de la persona diagnosticada
le permite a éste desenvolverse de una manera personal y adicional a esto genera que, cada
uno de los integrantes fomenten una manera de vincularse con el ser querido diagnosticado,
donde se establece la red primaria de apoyo para esta persona que va perdiendo su capacidad

de enfrentarse a la cotidianidad de manera habitual.

Por lo que se hace cada vez méas contundente, la idea de que las condiciones socio
ambientales y familiares, influyen de manera directa en la receptividad del paciente a que la
enfermedad avance de una manera mas lenta o en que se dé el deterioro anticipado del
mismo; de este modo, Castiblanco et al. (2021), identifica en su articulo “Influencia de las
redes de apoyo social en la evolucion de la enfermedad de Alzheimer” que “en pacientes con
Alzheimer avanzado el acompafiamiento familiar ralentiza la evolucién de esta enfermedad
siendo este un factor fundamental, de modo que el paciente que no cuenta con una red de
apoyo es susceptible a involucionar prontamente” (p.6). Desde el mismo diagnostico, resulta
crucial identificar y activar todas las vias que permitan convivir e iniciar relaciones e
interacciones con las diversas redes de apoyo. Esto incluye tanto las redes primarias, como la
familia nuclear, asi como la posibilidad de conectar con familias de origen, vecinos, amigos y
allegados al paciente. Asimismo, es importante considerar las redes secundarias, como las
instituciones cuyo proposito es brindar servicios de acompafiamiento, tal como el
Departamento administrativo para la Prosperidad Social (DPS) y otros programas de las

secretarias de salud a nivel municipal y departamental. Estas relaciones contribuyen a
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desacelerar el deterioro del paciente y, por supuesto, a apoyar al cuidador o cuidadora en su

labor.

En este sentido es importante tener claro lo que implica la dindmica familiar dentro
del grupo que, de una u otra manera, alberga a la persona diagnosticada y con la que, a raiz de
este diagnostico, se generan cambios contundentes desde la asimilacion de roles hasta la

forma en la que cada uno de los integrantes se relaciona con el otro.

Sabiendo esto, es importante entender que la dindmica familiar sistémica se
refiere a la forma en que los miembros de una familia se relacionan, comunican e interactdan
entre si, considerando a la familia como un sistema complejo en lugar de un conjunto de
individuos independientes. Este enfoque sistémico proviene de la teoria de sistemas y la
psicologia del desarrollo y se centra en la comprension de las interacciones y patrones de
comportamiento dentro del grupo familiar (Taylor R: Family Medicine. Principales and

Practice,2003).

Segun Taylor en family medicine. Principales and practice se refiere a la
descripcion de caracteristicas y aspectos relevantes dentro de un grupo familiar, enfocandose
en diversos elementos que influyen en la dinamica y estructura de la familia, como por
ejemplo lo es la familia; “los aspectos relacionados a la composicion y grado de parentesco
de los miembros del grupo familiar; las relaciones entre ellos, incluidos su nivel de
integracién o disociacion, proximidad o rechazo; sus roles, limites e interacciones; los
subgrupos constituidos al interior del grupo familiar, asi como las funciones intrinsecas a la
familia”. (Taylor R. 2003). Segln este autor, la descripcion proporcionada aborda diversos
aspectos clave que se encuentran dentro de la comprension de la dindmica familiar sistémica.
Estos aspectos incluyen: Composicion y grado de parentesco: Se refiere a la estructura de la
familia en términos de quiénes forman parte del grupo y cémo estan relacionados entre si.

Esto incluye padres, hijos, abuelos, tios, primos, etc. Relaciones entre miembros: Se centra en
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cémo los miembros de la familia se relacionan y como estas relaciones pueden variar en
funcidn del nivel de integracion o disociacion, proximidad o rechazo. La integracion implica
un sentido de pertenencia y conexion, mientras que la disociacion puede indicar una falta de
vinculo o distancia entre los miembros. Roles, limites e interacciones: Cada miembro de una
familia desempefia un papel especifico y tiene ciertos limites en términos de
responsabilidades y expectativas. La dinamica familiar se ve afectada por como se asignan y
cumplen estos roles, asi como por las interacciones y comunicacion entre los miembros.
Subgrupos dentro de la familia: A veces, los miembros de una familia se agrupan en
subgrupos, como parejas, amigos cercanos o incluso coaliciones que se oponen a otros
miembros. Estos sub-grupos pueden influir en la dindmica familiar y afectar las relaciones
entre los miembros. Funciones intrinsecas a la familia: La dindmica familiar también se ve
influenciada por las funciones que desempefia la familia en su conjunto. Estas funciones
pueden ser adaptativas o maladaptativas y pueden incluir, por ejemplo, mantener la
estabilidad emocional de un miembro, transmitir valores o protegerse de ciertas experiencias

o emociones dificiles.

Se entiende que la dinamica familiar sistémica abarca una variedad de aspectos que
influyen en las relaciones, roles y comportamientos dentro de un grupo familiar. Estos
aspectos se relacionan con la composicion, parentesco, relaciones, roles, limites, sub-grupos y

funciones dentro del contexto familiar.

Es importante entender que se pueden generar distorsiones en el relacionamiento
entre los miembros de la familia y, por ende, cambian las circunstancias en el entorno familiar
en que la persona con Alzheimer esta inmersa, pues durante los estadios de la enfermedad, los
cambios son contundentes y las familias deben transformar sus dindmicas para poder
adaptarse a la de su pariente diagnosticado, por lo tanto, como afirma Leiva et al. (2016): No

obstante, es importante mencionar que los cambios en la estructura familiar, también estan
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condicionados a los antecedentes de cohesion familiar, entendiendo los hallazgos que hacen
Sanchez y Marquez, (2018) en su trabajo “Dinamica familiar de los pacientes con Alzheimer
antes y despues de la enfermedad en el municipio de

Barrancabermeja”, estos mencionan que: las relaciones entre los miembros de la familia que
existen antes del diagnostico de la enfermedad permiten prever los cambios relacionales a
nivel de cohesion y adaptabilidad en el sistema familiar (Olson, 2011;

Camacho et al, 2009; Alvarez, 2011; Diaz et al, 2016; Falc3o et al, 2016; Losada et al, 2017).
Ante la EA, Losada et al (2017) manifiestan que “no es lo mismo que una demencia aparezca
en una familia cohesionada que en una familia en la que existen conflictos histéricos, o en la
que algunos miembros ya padecen alguna problematica psicologica”. (p.14). Las distintas
reacciones y resultados que puedan aparecer en las familias a partir del diagnéstico y la
evolucion de la enfermedad parten se condicionan también, del tipo de relacion familiar, el
tipo de reacciones y respuestas en las que estas se viven; no es lo mismo en una familia donde
las relaciones son estables y muy buena la comunicacion a una familia que desde antes del

diagnostico ya se viven desde los distintos conflictos que se pueden dar desde la cotidianidad.

Comprendiendo lo mencionado hasta el momento, se hace fundamental hacer
énfasis en la importancia que tiene intervenir a la familia para brindarles herramientas que le
posibiliten fomentar las vinculaciones y disminuir los distanciamientos entre los mismos
integrantes en medio de los cambios generados a partir del diagndstico, puesto que como lo
afirman Marques et al. (2022): La uniony el apoyo de la familia durante la convivencia y el
cuidado (...) son necesarios, ya que la convivencia (...) en esta condicion a veces es
permeada por situaciones agotadoras. Sin embargo, pueden minimizarse a través de una
mayor distribucion de atribuciones entre los miembros de la familia, evitando la
concentracion de responsabilidades en una sola persona. (p.8). Se destaca la importancia de

intervenir en la familia para proporcionarles herramientas que les permitan fortalecer los
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vinculos y reducir las distancias entre los miembros de la familia, especialmente después de
recibir un diagndstico de enfermedad cronica. Esta intervencion es fundamental debido a los
cambios que se producen en la dindmica familiar como resultado del diagnostico. Al
intervenir en la familia, se busca brindarles recursos y estrategias para adaptarse a los
cambios y desafios que surgen a raiz de la enfermedad. Esto puede incluir proporcionar
informacidn sobre la enfermedad, ensefiar habilidades de comunicacion efectiva, promover la
empatia y comprension entre los miembros de la familia, y ofrecer apoyo emocional y

psicoldgico.

La intervencion familiar tiene como objetivo principal fortalecer los lazos
familiares y promover un ambiente de apoyo y comprension mutua. Al hacerlo, se busca
mejorar la calidad de vida tanto del paciente como de los miembros de la familia, al tiempo
que se reduce el estrés y la carga emocional asociada con la enfermedad. En resumen, la
intervencion familiar es esencial para brindar a las familias las herramientas necesarias para
enfrentar los desafios que surgen a raiz de un diagndstico de enfermedad cronica, y asi

fomentar la unién y reducir las distancias entre los miembros de la familia.

De este modo, es importante cuestionarse lo que es vivir la enfermedad del
Alzheimer, partiendo precisamente desde aquel paciente al que, de forma repentina, le cambia
la vida, las rutinas, los sentires y las formas de relacionarse, pues de algin modo para Le
Bretdn (2016) como se cité en Gémez (2022): EI Alzheimer es una blancura involuntaria o el
deseo no expresado por desconectarse y desaparecer. Pero ¢qué significa blancura? En
términos del autor, este concepto hace referencia a "un estado de ausencia de si, ..., despedirse
del propio yo, provocado por la dificultad de ser uno mismo". (p. 77). Segun el autor el estado
en el que el paciente esta en blanco es aquel estado donde ya no tiene decision ni control, en
si se ha desconectado de si mismo quedando a la deriva del cuidado de quien tiene a su

alrededor y se puede notar ausencia de si mismo en estos estadios del Alzheimer.
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Lo que, de cierta manera, permite entender que las transformaciones del individuo
apuntan a un vacio de si mismo, a un olvido de lo que fue y a un genuino vivir que cambia de
forma contundente la personalidad y conducta del individuo diagnosticado, por lo que
Rodriguez (2014) afirma que “los enfermos de Alzheimer pasan por diversas alteraciones de
personalidad, aun asi, no es posible definir un patron estandar para esas alteraciones. La
personalidad parece cambiar conforme la personalidad inicial del enfermo, asi el trazo
alterado en determinada fase de la enfermedad es diferente para cada mayor”. (p.184). No hay
un patron transversal que nos permita identificar el comportamiento sea repetitivo en cada
uno de los pacientes lo que si se puede identificar son comportamientos a partir del estadio o
evolucion en el que se encuentre la enfermedad del o de la paciente desde el diagnéstico no
obstante, aungue la enfermedad puede desencadenarse de una forma distinta en cada paciente,
lo que si es notorio es que cada uno de los individuos, pasa de ser una persona que es capaz
de valerse por si misma, a depender del cuidado de otra persona, es asi que Ballesteros (2008)
afirma que: “Otros rasgos de personalidad que interactiian y repercuten en el estado fisico y
psiquico del propio paciente, son las expectativas y retribuciones, en especial las de
contingencia y autoeficacia. La expectativa de autoeficacia es la creencia de una persona, de
que un comportamiento determinado les conducird a unos resultados”. Si el cuidador y el
paciente no coinciden en la conducta a seguir se producird, siguiendo las teorias psicologicas
sobre la etiologia y mantenimiento de la depresién, una situacion estresante que puede
conducir a desarrollar un episodio depresivo en el paciente; estos factores interacttan, y
disponen la actitud del paciente hacia el CP. (p.29). Lo que anteriormente nombrabamos, este
autor lo vuelve a traer al escenario, quizés las conductas en cada paciente son y pueden ser
distintas, lo que si vamos a encontrar en similitud, es que cada ser humano pasa de ser

independiente a dependiente, y si no hay un conocimiento y/ o posibilidad, de discernir o
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comprender la necesidad que esta tratando de expresar el paciente o la paciente, generara

frustracion y depresion en ambas partes paciente y cuidadora.

Es importante evidenciar otro punto de vista acerca de la adaptacién familiar en
una situacién de diagndstico de Alzheimer, que, aunque trae consigo cambios en las
conductas y formas de reconstruir las rutinas, su funcionalidad dependera en mayor parte, de
la cohesion y vinculacién que haya existido antes del dictamen. De igual forma, Losada
(2017) anade a esto que: si bien, las demencias tienen un innegable componente organico que
genera alteraciones cognitivas y funcionales evidentes, existen maltiples factores ambientales
que pueden contribuir a incrementar la problematica asociada a las demencias o, en el mejor
de los casos, a amortiguar su impacto y favorecer una mejor calidad de vida de las personas
que la padecen reduciendo incluso el ritmo de deterioro cognitivo y funcional. (p.7). Hasta la
actualidad las distintas investigaciones han demostrado que la enfermedad del Alzheimer se
ha dado desde lo genético y no desde las distintas influencias de los factores ambientales, lo
que si hay que reconocer es que los factores ambientales en donde se desenvuelve el paciente
y su familia aportaran a la mitigacion de los impactos generados desde el diagndstico hasta la

evolucion de la enfermedad o por el contrario contribuiran de forma negativa al

aceleramiento del deterioro, no solo cognitivo y fisico del paciente, sino ademas en el

relacional con los demas integrantes del nacleo familiar.

Por otro lado, cuando se realiza un acercamiento al diagnostico, partiendo de un
cuidado informado, es probable que el proceso de la enfermedad, no se vuelva un asunto
completamente agotador para la familia y el cuidador principal, el cual se entiende como:
Aquella persona que pertenece al sistema de apoyo informal del paciente: familia o amigos.
Asume la responsabilidad de las principales tareas del cuidado con las limitaciones que ello
supone, es percibido por el resto del entorno como el responsable y su actividad no es

remunerada. (Igado, 2021). Las redes de apoyo se convierten en espacios donde el cuidador o
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cuidadora principal puede tomar un descanso y recargar nuevas energias. Ademas, son
lugares donde pueden abordar situaciones que podrian llevarlos a la frustracién cuando no
cuentan con el apoyo de la familia o un equipo interdisciplinario que comprenda su
experiencia. Estas redes también representan un apoyo fundamental en una tarea de cuidado

tan exigente y dependiente.

Un concepto que es importante reconocer desde un inicio para determinar la forma
en como se compone el cuidador dentro de sus dindmicas alrededor del diagnostico
entendiendo que: Si el cuidador tiene recursos adecuados y buenos mecanismos de
adaptacion, la situacién de cuidar al familiar no tiene por qué ser necesariamente una
experiencia frustrante y hasta pueden llegar a experimentar ciertos aspectos gratificantes.
Cuidar puede incrementar al cuidador la capacidad de afrontar los retos, sentirse mas atil y
conseguir mas acercamiento en las relaciones, llenas de sentido, calidez y placer. (Mejia,
2018). El potencializar los recursos del o de la cuidadora, aportan al cuidado, no solo del ser
amado diagnosticado, sino el cuidado de si mismo, enmarcando el auto cuidado, como

prioridad de los cambios que se deben dar desde el diagndstico.

Aun reconociendo dicha situacion, es preciso mencionar que este no es el caso de
la mayoria de las familias, sino que, por el contrario, el diagnostico y los cuidados hacia el
paciente, acarrean una serie de conductas, transformaciones en la personalidad y en las
formas de asumir la realidad por parte del cuidador principal. Afiadiendo a esto que, de cierto
modo, segun Maldonado (2017): En un estudio realizado por el Departamento de Ciencias
Sociales de la Universidad de Alicante entre 20 familias de enfermos de Alzheimer, se puso
de manifiesto que en la mayoria de los casos la decision de convertirse en cuidador sobrevino
impuesta por las circunstancias, sin que mediara un proceso deliberado de toma de decision.
(p.29). Sin embargo, esta no es la realidad de la mayoria de las familias en Colombia que

conviven con un familiar diagnosticado con Alzheimer. Debido a la situacion econdmicay a
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los vacios en el acompafiamiento y cuidado por parte del Estado y otras instituciones, el
apoyo al cuidador se convierte en una ausencia significativa en estas familias. Como
resultado, los cuidadores informales se encuentran cada vez mas aislados, ya que carecen de
conocimientos tedricos y practicos sobre la enfermedad y el cuidado, asi como de respaldo

por parte de redes primarias y secundarias.

Realidad que representa un factor comun de quienes comienzan a asumir dicha
responsabilidad de una manera sobre entendida sin asimilar los cambios y emociones que se
generan a partir inicamente del mismo diagnostico y de la generacién de su ser querido,
entendiendo ademas que: La familia continda siendo el pilar fundamental en el cuidado de
los dependientes de EA. Esto se explica por la tradicion familiar y el concepto negativo de la
institucionalizacion. No obstante, cuidadores mas jovenes muestran mayor apertura hacia las
Residencias, evidenciando una posible confrontacion actual entre dos mentalidades. (Diaz,
2022, p.186). En Antioquia, el tradicionalismo sigue siendo una fuerza importante que valora
y respalda el papel fundamental de las familias en el cuidado de los pacientes diagnosticados
con Alzheimer. En algunos casos, se considera de manera negativa la institucionalizacion de
estos pacientes, ya que se cree que es necesario que sean atendidos de manera parcial o
imparcial. Esta perspectiva permite que los cuidadores principales tengan tiempo para invertir

en sus propias vidas como seres humanos e individuos.

Lo que, de alguna manera, expone como desde el mismo entorno familiar y
protector, se comienzan a asumir cargas que parten desde esa necesidad de ayuda, que se
desconoce de donde mas obtenerla, comprendiendo ademas que: Aproximadamente un 70%
de los cuidadores son mayores, y frecuentemente son esposas e hijas que sufren la soledad y

la angustia vital; un auténtico melodrama con poder aniquilador de su equilibrio psiquico.

El resultado de toda esta experiencia de convivencia con la EA suele ser una
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resignada desolacion, la impotencia, la insatisfaccion, un acto de locura y abyeccion. Esta
carga fisica y psicologica, ante la destruccion de un ser querido, indica sin eufemismos el
grave problema psicoldgico de estas cuidadoras que, en muchos casos, tratan incluso de ser
perfeccionistas. Pero, de cualquier forma, las cuidadoras habrén de pagar un peaje de
trastornos conductuales y de la personalidad enhebrados, a su vez, con los propios sintomas
del enfermo. (Lozano et al., 2003, p.179). El parrafo describe la experiencia de convivir con
la enfermedad de Alzheimer como una situacion que conlleva desolacion, impotencia,
insatisfaccion y sentimientos de locura y abyeccién. Se menciona que las cuidadoras suelen
cargar con una gran carga fisica y psicolégica debido a la destruccion de un ser querido, lo
que indica un grave problema psicologico. Ademas, se destaca que muchas cuidadoras tratan
de ser perfeccionistas en su trabajo. Sin embargo, se menciona que, de cualquier manera, las
cuidadoras experimentaran trastornos conductuales y de personalidad, que se entrelazan con
los propios sintomas del enfermo. Esta resalta los desafios emocionales y psicologicos que

enfrentan las cuidadoras de pacientes con Alzheimer.

Por lo que, de cierta manera, por parte de los cuidadores principales, este cuidado
no se asume de manera consciente y con espacios de tramite y asimilacién, lo que lleva a que
no se reconozcan las implicaciones fisicas, mentales y el cuidado integral de si mismos antes

de brindéarselo al paciente diagnosticado.

Afadiendo a esto, que aspectos como la comunicacion, los limites, las emociones,
reglas y las funciones que anteriormente se desempefiaban de manera concertada o adaptada
por la rutina, toman un giro contundente que comienza a alterar la estructura familiar y las
formas de resolver los conflictos, puesto que estos, comienzan a transformarse en pro de los
comportamientos necesarios para atender al paciente diagnosticado, y de buscar una manera

agil de afrontar la incertidumbre y lo desconocido.

Esto de alguna forma, pone en manifiesto la importancia de valorar las dinamicas
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socio familiares desde la perspectiva sistémica, puesto que, si se trabaja cada uno de esos
componentes, con la finalidad de alcanzar un buen funcionamiento entre cada uno de los
miembros, esto se convertiria en “una variable importante dentro del proceso de cuidado de
un enfermo crénico, que influye tanto en la familia cuidadora como en la persona que recibe
el cuidado” (Escandi y Canga, 2011, p.60). El autor se refiere a una variable importante
dentro del proceso de cuidado de un enfermo crénico, que tiene un impacto tanto en la familia
cuidadora como en la persona que recibe el cuidado. Esta variable puede referirse a diferentes
aspectos, como la calidad del cuidado proporcionado, la relacion entre el cuidador y el
paciente, el nivel de estrés y la carga emocional experimentada por el cuidador, entre otros.
En resumen, el autor destaca que esta variable tiene un papel significativo en el proceso de

cuidado y puede influir en el bienestar tanto del cuidador como del paciente.

Es necesario tener presente, la importancia de que los cuidadores principales,
puedan contar con redes de apoyo que releven su rol en la medida de lo posible, ya que
“cuando se contempla el “relevo profesional”, el cuidador puede recuperar su tiempo libre en
tanto se brindan espacios para fortalecer su individualidad, al reconocerse como un ser
independiente a la diada “paciente-cuidador” (Cerquera et al., 2022, p.13). Esto con la
finalidad de no entrar en una situacion de deterioro, que afecte el estado fisico, mental y
emocional del mismo, comprendiendo que segun Ferrer (2008): En el caso de los cuidadores
de familiares con la enfermedad de Alzheimer, éstos dedican entre 60 y 75 horas semanales a
las responsabilidades del cuidado (Boada et al., 1999; Haley, 1997) y la ayuda que reciben de
cuidadores secundarios es, en muchos casos, escasa. (p.15). se menciona que la ayuda que
reciben de cuidadores secundarios, es decir, de otras personas que podrian apoyar en el
cuidado, suele ser escasa en muchos casos. Esto significa que los cuidadores principales a
menudo se enfrentan a la carga del cuidado sin contar con un apoyo adecuado de otros

miembros de la familia o de la comunidad.
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Esta falta de ayuda adicional puede tener un impacto significativo en la salud fisica
y emocional de los cuidadores, ya que se ven obligados a asumir una gran cantidad de
responsabilidades ya dedicar una cantidad considerable de tiempo y energia al cuidado de su
familiar con Alzheimer. En resumen, los cuidadores de familiares con la enfermedad de
Alzheimer suelen dedicar una cantidad considerable de tiempo a las responsabilidades del
cuidado, ya menudo enfrentan una falta de apoyo por parte de otros cuidadores secundarios.
Es importante reconocer y abordar esta situacion para brindar un mayor apoyo a los

cuidadores y ayudar a sobrellevar la carga del cuidado de manera mas efectiva.

Una realidad que se visualiza en las diferentes dindmicas familiares y que, por lo
tanto, trae consigo reacciones de desespero, frustracion, enojo y molestia, hacia el cuidado del
familiar diagnosticado, pues de alguna manera, “Los cambios conductuales que padecen los
pacientes con EA en fase moderada tienen un impacto en la propia salud de los familiares,

afectando a su confianza y bienestar e incrementando su estrés” (Lizarraga y Vazquez, 2020,

p. 176). Entendiendo que muchas de las emociones y sensaciones generadas en el proceso por
parte del cuidador, no tienen un espacio para ser tramitadas ni tampoco, cuentan con un
desarrollo integral y satisfaccion de sus propias necesidades, las cuales comienzan a pasar a
un segundo plano en el momento de reconocer el cuidado necesario para su familiar con
Alzheimer. De este modo: el proceso de adaptacion a la enfermedad de Alzheimer en el
tiempo genera una situacion de crisis que puede influenciar la estabilidad familiar. Los
profesionales de la salud, (...) deben tener presente el tipo familiar no equilibrado, asi como
su estructura y su dinamica y no centrarse sélo en la diada cuidador/paciente. La informacion,
el aprendizaje de habilidades para afrontar las crisis, el aumento de las competencias
comunicacionales, como capacidad para poder expresar las emociones, asi como promover el
equilibrio y el bienestar familiar son factores importantes en la adaptacion de la familia a la
enfermedad de Alzheimer y que deben tenerse en cuenta. (Alvarez, 2011, p.15). El enunciado
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se refiere a los cambios conductuales que experimentan los pacientes con enfermedad de
Alzheimer (EA) en la fase moderada de la enfermedad. Estos cambios conductuales pueden

incluir agitaciéon, agresividad, irritabilidad, apatia, entre otros.

El enunciado destaca que estos cambios conductuales tienen un impacto en la salud
de los familiares que cuidan a los pacientes con EA. Estos cambios pueden afectar la
confianza y el bienestar de los familiares, ya que pueden resultar dificiles de manejar y
comprender. Los familiares pueden sentirse abrumados, frustrados y estresados al lidiar con
estos cambios conductuales. El estrés generado por los cambios conductuales de los pacientes
con EA puede tener consecuencias negativas en la salud fisica y emocional de los familiares.
Puede afectar su calidad de vida, su capacidad para cuidar adecuadamente al paciente y su
propia salud en general, el autor resalta que los cambios conductuales que experimentan los
pacientes con EA en fase moderada tienen un impacto significativo en la salud y el bienestar
de los familiares que los cuidan. Es importante brindar apoyo y recursos adecuados a los
familiares para ayudarlos a manejar el estrés y cuidar de manera efectiva a sus seres queridos

con EA.

Teniendo en cuenta este planteamiento, se hace menester reconocer la importancia
de las redes de apoyo para el cuidado del cuidador, entendiendo que si el cuidador se
encuentra satisfaciendo sus necesidades y teniendo el apoyo para no desgastarse las 24 horas
al cuidado del paciente, este puede garantizar una mejor atencion y por ende, un deterioro
mas lento en su familiar diagnosticado, debido a que su cuidado estara enfocado en el
estimulo de sus capacidades y no Unicamente en la satisfaccion de las necesidades basicas;
por lo tanto, Antelo (2020) comenta en su tesis “La influencia del apoyo social: una
contribucion para el bienestar de cuidadores de personas con demencia” que: Apoyar a los
cuidadores significa invertir a largo plazo en una reduccién de los costes sociales y sanitarios
que derivan de la sobrecarga percibida. Y, por Gltimo, apoyar a los cuidadores implica
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reconocer la profundidad de las problematicas que inciden en la salud pablica de las
sociedades actuales como primer paso para busqueda de soluciones (p.288). El relevo social y
profesional, se hace necesarios, en el cuidado del paciente, de o de la cuidadora principal y

claro esta de la familia.

Asi mismo, se reconoce la importancia de que la familia, busque redes de apoyo
que les posibiliten sentirse parte de un grupo y que, de alguna manera, sientan que no estan
solos en esta situacion, por lo que hacer parte de grupos de apoyo, podria facilitar el proceso
y brindar herramientas para atender mejor a las necesidades del paciente diagnosticado; por
ende, Alzheimer’s Disease International (2014), comenta que: El grupo de autoayuda (grupo
para cuidadores) puede ser otra fuente de ayuda. El grupo de autoayuda (llamado también de
apoyo mutuo) da la oportunidad a cuidadores de encontrarse, compartir sus problemas y
soluciones y apoyarse el uno al otro. (p.27). Aqui se resalta la importancia de los grupos de
autoayuda como una fuente adicional de ayuda para los cuidadores. Estos grupos brindan a
los cuidadores la oportunidad de reunirse, compartir sus problemas y soluciones, y brindarse
apoyo mutuo. Los grupos de autoayuda, también conocidos como grupos de apoyo mutuo,
ofrecen un espacio seguro y acogedor donde los cuidadores pueden encontrarse con otras
personas que estan pasando por situaciones similares. En este entorno, los cuidadores pueden
compartir sus experiencias, desafios y emociones relacionadas con el cuidado de sus seres

queridos con enfermedad de Alzheimer.

La interaccion con otros cuidadores en el grupo de autoayuda les brinda a los
participantes la oportunidad de sentirse comprendidos y escuchados. Al compartir sus
problemas y soluciones, los cuidadores pueden aprender de las experiencias de los demas y
obtener ideas préacticas para enfrentar los desafios del cuidado. Ademas, el apoyo mutuo en
estos grupos puede ser muy beneficioso para los cuidadores, ya que les brinda un sentido de

comunidad y les ayuda a reducir el estrés y la sensacion de aislamiento. Al contar con el
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apoyo de otros cuidadores, se sienten respaldados y fortalecidos en su rol de cuidadores, los
grupos de autoayuda son una valiosa fuente de ayuda para los cuidadores, ya que les brindan
la oportunidad de encontrarse, compartir sus experiencias y apoyarse mutuamente. Estos

grupos pueden ser un recurso importante para mejorar el bienestar emocional y la capacidad

de afrontamiento de los cuidadores.

Una variable que puede garantizar el cuidado de la salud mental y al mismo
tiempo, fortalecer los vinculos entre cuidador y paciente, pues de alguna manera: el apoyo
social reduce las consecuencias negativas de los acontecimientos estresantes que se producen
en el cuidado de enfermos cronicos, entre ellos la carga, la tension y el malestar emocional
(Vega-Angarita & Gonzalez, 2009; Carretero, Garcés & Rodemas, 2006). Es por ello que la
falta de apoyo social o familiar, segun resultados encontrados en el estudio de Espinozay
Joffre (2012) y Vega-Angarita (2011) puede producir cambios negativos en los niveles de
estrés, en la preocupacion por el nivel fisico y psicolégico, la presion social y el agobio del
cuidador. (Pabon et al., 2014, p.63). Estos estudios han encontrado que la falta de apoyo
puede resultar en cambios negativos en los niveles de estrés de los cuidadores, asi como en su
preocupacion por su bienestar fisico y psicoldgico. Ademas, la presion social y el agobio del

cuidador también pueden aumentar en ausencia de un apoyo adecuado.

Cuando los cuidadores no cuentan con un sistema de apoyo solido, pueden
experimentar un mayor nivel de estrés debido a la carga emocional y fisica que conlleva el
cuidado de un ser querido con enfermedad de Alzheimer. La falta de apoyo social puede
hacer que los cuidadores se sientan solos y abrumados, sin tener a quien recurrir en
momentos de necesidad. Ademas, la preocupacion por el bienestar fisico y psicologico puede
aumentar cuando los cuidadores no reciben el apoyo necesario. El cuidado constante y las
exigencias del cuidador pueden afectar su propia salud y bienestar, lo que puede llevar a

problemas de salud fisica y emocional.
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La presién social también puede ser un factor estresante para los cuidadores, ya
que pueden sentirse juzgados o incomprendidos por su entorno. El agobio del cuidador se
intensifica cuando no se cuenta con el apoyo y la comprension de la familia, amigos o
comunidad, la falta de apoyo social o familiar puede tener un impacto negativo en los
cuidadores, aumentando los niveles de estrés, la preocupacion por el bienestar fisico y
psicoldgico, la presion social y el agobio. Es fundamental brindar a los cuidadores un sistema
de apoyo sélido para ayudarlos a sobrellevar los desafios del cuidado de un ser querido con

enfermedad de Alzheimer.

De igual manera, es una responsabilidad por parte de las instituciones, garantizar,
no solo el acompafiamiento médico del paciente, sino también de sus familiares, buscando de
esta forma, un mejor cuidado desde el hogar para reducir atenciones cortas desde la salud, pero
también, buscando dar atencion a las familias para que se sientan respaldadas desde lo

profesional, es asi que Navarro et al. (2017) afirma que:

Desde las instituciones sanitarias es preciso que se tenga en cuenta las necesidades
de los cuidadores familiares, que abarquen las dimensiones fisicas, psiquicas y sociales. Entre
las demandas de atencion destaca una adecuada informacion desde el inicio de la enfermedad
hasta la etapa final, la orientacion sobre el desarrollo de habilidades para realizar el cuidado
diario del enfermo y el afrontamiento de situaciones complejas, que faciliten la organizacién
de su vida. Se considera que los recursos socio sanitarios estan infrautilizados por parte de los
cuidadores, bien por falta de conocimiento o de asesoramiento y por la dificultad de acceso
(p.82). Es fundamental que las instituciones sanitarias tengan en cuenta las necesidades de los
cuidadores familiares, abarcando las dimensiones fisicas, psiquicas y sociales. Esto implica
brindarles una atencion integral que cubra todas estas areas. Entre las demandas de atencion
de los cuidadores, es importante destacar la necesidad de recibir una informacién adecuada

desde el inicio de la enfermedad hasta la etapa final. Esto les permitira comprender mejor la
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enfermedad y estar preparados para los cambios y desafios que puedan surgir a lo largo del
tiempo. Ademas, es esencial proporcionar orientacion sobre el desarrollo de habilidades para

realizar el cuidado diario del enfermo.

Con esta afirmacion, se pone en manifiesto, la ausencia de conocimiento por parte
de las familias para enterarse de los diferentes recursos a los que pueden acceder en las
instituciones de salud, generando poca utilizacion de la informacion y, por lo tanto, un
desgaste que parte del desconocimiento para reconocer las gestiones que se pueden adelantar

en dichas instancias.

Desde otra perspectiva Montalvo (2007) afirma que: El alto costo de la atencion, el
curso progresivo e invalidante de la enfermedad y la imposibilidad de los servicios
asistenciales de satisfacer estas demandas de atencion, ha obligado a que los familiares de los
pacientes con Alzheimer asuman el rol de cuidadores familiares, como una forma de
disminuir los gastos por la enfermedad. (p.98). El parrafo menciona que el alto costo de la
atencion, el curso progresivo e invalidante de la enfermedad y la incapacidad de los servicios
asistenciales para satisfacer las demandas de atencion han llevado a que los familiares de los
pacientes con Alzheimer asuman el rol de cuidadores familiares. Esto se debe a que asumir

este rol puede ayudar a reducir los gastos asociados con la enfermedad.

La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad costosa de tratar, ya que requiere
de atencion médica especializada, medicamentos y cuidados a largo plazo. Los altos costos de
la atencion pueden ser una carga financiera significativa para las familias afectadas. Ademas,
la enfermedad de Alzheimer es progresiva e invalidante, lo que significa que los pacientes
requieren cada vez mas cuidados y asistencia a medida que la enfermedad avanza. Los
servicios asistenciales a menudo no pueden satisfacer todas las demandas de atencion

necesarias debido a limitaciones de recursos y capacidad.
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Ante esta situacion, los familiares de los pacientes con Alzheimer se ven obligados
a asumir el rol de cuidadores familiares para brindar el cuidado necesario a sus seres
queridos. Esto puede implicar dedicar tiempo, energia y recursos personales para satisfacer
las necesidades del paciente, el alto costo de la atencion, el curso progresivo e invalidante de
la enfermedad y la incapacidad de los servicios asistenciales para satisfacer las demandas de
atencion han llevado a que los familiares de los pacientes con Alzheimer asuman el rol de
cuidadores familiares como una forma de reducir los gastos asociados con la enfermedad.
Esto puede representar una carga adicional para los familiares, tanto emocional como

financiera.

Una realidad que manifiesta la necesidad de realizar un acompafiamiento
psicoeducativo desde las instituciones con la intencion de reducir las cargas familiares en
relacion a la econdémico y enfocarla més a la educacion del acompafiamiento y autocuidado

entre los mismos integrantes de la familia, entendiendo que, como lo menciona Fernandez
(s.f):

La mayoria de las demandas de los cuidadores y familiares ante la necesidad de
prestar mayor atencién al enfermo se centra en solicitar mas recursos econémicos; pero no
siempre la solucion esta en ello, sino que, en gran medida, se encuentra en la buena
organizacion la vida familiar. (p.18). El autor destaca que la mayoria de las demandas de los
cuidadores y familiares de pacientes con Alzheimer se centran en solicitar mas recursos
econdmicos para poder brindar una mayor atencion al enfermo. Sin embargo, el texto sefiala
que la solucion no siempre radica Gnicamente en obtener mas recursos econoémicos, sino que
en gran medida se encuentra en una buena organizacion de la vida familiar. Es comdn que los
cuidadores y familiares sientan la necesidad de contar con mas recursos econémicos para

poder hacer frente a los gastos asociados al cuidado de un paciente con Alzheimer. Estos
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gastos pueden incluir medicamentos, tratamientos, servicios de atencién domiciliaria, entre

otros.

Sin embargo, el parrafo sugiere que la solucion no se limita inicamente a obtener
mAas recursos econdémicos. Una buena organizacion de la vida familiar puede ser igualmente
importante para hacer frente a las demandas del cuidado. Esto implica establecer una
estructura y rutinas adecuadas, distribuir las responsabilidades entre los miembros de la
familia, establecer limites y buscar apoyo externo cuando sea necesario. Una buena
organizacion de la vida familiar puede ayudar a optimizar los recursos disponibles y reducir
el estrés y la carga emocional de los cuidadores. Esto puede incluir la planificacion de
horarios, la comunicacién efectiva entre los miembros de la familia, la busqueda de apoyo en
grupos de autoayuda o en servicios comunitarios, y la implementacion de estrategias de

autocuidado para los cuidadores.

En resumen, aungue es comun que los cuidadores y familiares soliciten mas
recursos econdmicos, el parrafo destaca que la solucién no siempre esta unicamente en ello.
Una buena organizacion de la vida familiar puede ser igualmente importante para hacer frente
a las demandas del cuidado de un paciente con Alzheimer. Esto implica establecer
estructuras, rutinas y limites adecuados, buscar apoyo externo y practicar el autocuidado,
pues de alguna manera, de esta organizacién, depende que se logren gestionar las diferentes
atenciones hospitalarias y al mismo, se reconozcan las redes de apoyo, desde las gestiones

institucionales para garantizar el cuidado del paciente como el bienestar de la familia.
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3. DISENO METODOLOGICO

Esta investigacion se fundamenta en el paradigma Interpretativo, siendo de tipo
cualitativo que permitid dar respuesta a la pregunta investigativa y de la mano de esto al
objetivo que guia la investigacion la cual busca comprender la Transformacion de la dinamica
familiar a partir del Diagndstico de Alzheimer. Para lograr esto se tomo el método de Historia
de vida, por ello cada una de las familias relata sus vivencias con cada una de las personas

diagnosticadas de Alzheimer.

El paradigma Interpretativo es una perspectiva de investigacion cualitativa en las
ciencias sociales, que busca describir y comprender los fendmenos, recogerlos en su contexto
subjetivo y social, ampliar los horizontes més all& del fendmeno mismo para ser capaz de

cubrirlo adecuadamente y su complejidad.

El paradigma interpretativo no persigue el conocimiento verdadero en un sentido
anico o impuesto, sino que aboga por la construccion de un consenso compatible con otras

perspectivas en torno al fendmeno que se desea estudiar (Gonzalez, s.f).

Como se menciond anteriormente, el paradigma interpretativo emerge como:
alternativa al paradigma racionalista, puesto que en las disciplinas de ambito social existen
diferentes problematicas, cuestiones y restricciones que no se pueden explicar ni comprender
en toda su extension desde la metodologia cualitativa. Estos nuevos planteamientos proceden
fundamentalmente de la antropologia, la etnografia, la hermenéutica interpretativa,
(perspectiva tedrica) etc. Varias perspectivas y corrientes han contribuido al desarrollo de esta
nueva era, cuyos presupuestos coinciden en lo que se ha llamado paradigma hermenéutico,

interpretativo -simbdlico o fenomenologico (Martinez, 2013).

Se elige para la presente investigacién el enfoque cualitativo, en tanto se toma de
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las historias de vida de las familias, donde a partir del diagndstico y proceso evolutivo del
Alzheimer se ha visto el cambio de las dinamicas familiares, para Galeano (2004) aborda las
realidades subjetivas e intersubjetivas como objetos legitimos de conocimiento cientifico.
Busca comprender desde la interioridad de los actores sociales las I6gicas de pensamiento que
guian las acciones (P. 18). Es Importante, resaltar la accion de las familias participantes,
asunto que propicia no solo la movilizacion del sistema en razon de generar procesos, de
cambio, adaptacion y de la superacion interna, sino que tiene que considerar otros sistemas,
sub sistemas, ambiente y entornos, que se ven en doble via impactados por el flujo de
energias, y que ademas también permite en gran medida la construccidn de saberes, de
conocimientos, de experiencias vivenciales que permite como investigadores el analisis y la

comprension de la realidad, familiar y social.

El enfoque cualitativo para este caso da valor a las percepciones de los miembros
de las familias con paciente diagnosticados con Alzheimer, considerandolos datos esenciales
para comprender realidades que parten de elementos subjetivos, que dan cuenta no de una
realidad sino de multiples concesiones consensuadas, y de fendmenos subjetivos, que se

evidencian en discursos, expresiones de los sujetos.

Este enfoque aporta a la investigacion, la posibilidad de generar comprensiones de
acontecimientos, que tienen la misma validez que los datos que se expresan en el estado del

arte y que develan la condicion subjetiva de los participantes.

La perspectiva tedrica de la investigacion se fundamenta en la Fenomenologia
hermenéutica, entendiendo que la fenomenologia es una corriente filosofica desarrollada por
Edmund Husserl en la mitad del siglo XX. Segun Patton (citado en Latorre, 1996), este
enfoque esta centrado en cdmo los individuos comprenden los significados de las
experiencias vividas. El enfoque surge como contraposicion al naturalismo, ya que este habia

caido en observar al individuo y erradicar toda intencionalidad e intuicion del observador. De
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la mano de lo anterior Dilthey (citado en Martinez, 2014), principal exponente del método
define la hermenéutica como el proceso que permite revelar los significados de las cosas que
se encuentran en la conciencia de la persona e interpretarlas por medio de la palabra. Postula
también que los textos escritos, las actitudes, acciones y todo tipo de expresion del hombre
nos llevan a descubrir los significados. EI método aplicado en la investigacion es el de
Historia de Vida, es uno de los métodos que se usa en investigaciones para la evaluacion de
algunas caracteristicas de una poblacion. “Al mismo tiempo, las historias de vida conforman
una perspectiva fenomenologica, la cual visualiza la conducta humana, lo que las personas
dicen y hacen, como el producto de la definicion de su mundo” (Cordero, M. C. 2012).
Algunos autores sefialan que la perspectiva fenomenoldgica representa un enfoque medular

en el entramado de la metodologia cualitativa.

Para abordar los principios generales de la esencia, la fenomenologia hermenéutica
explora las realidades vivenciales que son poco comunicables; pero primordiales para
entender la vida psiquica de cada individuo. Por ende, es primordial una sistematica y
detallada descripcién que ponga en reflexion todo prejuicio, de los interactuantes:
investigador y el individuo gue se estudia. En este proceso, es primordial subrayar que el
acceso a estas realidades no observables se consigue por medio de una "comprension
interpretativa". Segun Martinez (2008), ello admitira revelar la estructura subyacente que da
sentido a los actos externos, los que a su vez deben ser considerados en conjunto con la

estructura personal, de cada individuo motivo de estudio.

Los resultados, se dan, se observan y se ven desde las acciones de cada miembro
de la familia, su manera de relacionarse y comunicarse con los demas miembros, sistemas y
sub sistemas, la misma interaccion con los demas, en nuestro caso con el condicionamiento y

cambios que se exige y son necesarios, a la familia con miembro, diagnosticado con
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Alzheimer, segin Ruiz “En ese sentido, la historia de vida, como investigacion cualitativa,
busca descubrir la relacion dialéctica, la negociacién cotidiana entre aspiracion y posibilidad,
entre utopia y realidad, entre creacién y aceptacion; por ello, sus datos provienen de la vida
cotidiana, del sentido comun, de las explicaciones y reconstrucciones que el individuo efectia
para vivir y sobrevivir diariamente” (Ruiz Olabuénaga, 2012). Las familias con miembro,
diagnosticado con Alzheimer, del municipio de Rionegro, han vivido, esa transformacion que
transciende a los otros sistemas, subsistemas, entornos, y ambientes, desde los cambios que se

transmiten en las interacciones dadas dia a dia.

En la investigacion desde la maestria de familia, se hace fundamental este método,
En este caso estas acciones que, a partir del cambio, de la vida cotidiana del miembro
diagnosticado y de su familia. Estas acciones anteriormente mencionadas surgen desde el
diagnostico y evolucion de la enfermedad de Alzheimer, a familiar integrante de un sistema
familiar, cambios que llevan a la transformacion de la dinamica familiar, a partir del

diagnostico de alzhéimer de unos de sus integrantes, en el municipio de Rionegro.

a. Lateoria constituye una reflexion en y desde la praxis, conformando la
realidad de hechos observables y externos, por significados e interpretaciones elaboradas del
propio sujeto, a través de una interaccién con los demas dentro de la globalidad de un
contexto determinado. Se hace énfasis en la comprension de los procesos desde las propias

creencias, valores y reflexiones.

b. Intenta comprender la realidad, considera que el conocimiento no es neutral.
Es relativo a los significados de los sujetos en interaccién mutua y tiene pleno sentido en la
cultura y en las peculiaridades de la cotidianidad del fendmeno educativo. En este sentido,
tiene l6gica remontarnos al pasado para comprender y afrontar mejor el presente (Ricoy,

2006, p. 17).
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c. Describir implica observar sistematicamente el objeto de estudio y catalogar la
informacion que se observa para que pueda ser utilizada y replicada por otros. El objetivo de
este tipo de método es obtener datos precisos que puedan aplicarse en promedios y calculos
estadisticos que reflejen tendencias. Normalmente, este tipo de estudios es el que abre paso
a otros mas profundos y complejos sobre un fenémeno determinado, al ofrecer datos sobre su

formay funcion. (Acero, Angie (s.f.).

El caracter cualitativo que caracteriza lo descriptivo, busca profundizar en la
investigacion, planteando disefios abiertos y emergentes desde la globalidad y
contextualizacién. Tanto las conclusiones como la discusion que generan las investigaciones
que comparten la doctrina del paradigma descriptivo estan ligadas fundamentalmente a un
escenario educativo concreto contribuyendo también a comprender, conocer y actuar frente a

otras situaciones. (Ricoy, 2006).

La poblacion con la que se realiza el estudio son 3 familias del municipio de
Rionegro Antioquia con familia diagnosticado con Alzheimer. Las familias con las que se
realiza la investigacion las Ilamaremos: Familia Resiliencia, Familia Valiente y Familia
Confidente (nombres que permiten guardar el nivel de confidencialidad de cada ndcleo de la

familia.

Las Técnicas de recoleccién de informacién fueron: 1) entrevistas individuales en
profundidad donde se recolectan antecedentes y vivencias de cada una de las familias , asi
como la interpretacion que tienen de los cambios a nivel familiar tanto en la dinamica como
en el funcionamiento; 2) La observacion: Donde se busca evidenciar lo expuesto por cada una
de las familias en las diferentes entrevistas, al igual que evaluar el entorno familiar en el que

cada uno de los miembros gira en torno a la persona Diagnosticada con Alzheimer.

La observacion investigativa” Hernandez Sampieri, 2014, P.348 Se hara uso de la
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observacidn tanto en los distintos espacios donde las familias, interacttan con el miembro
diagnosticado, como en la casa, ips, entre otros espacios que este permita. Se entiende que la
observacién no es simplemente ver, sino que se requiere una intencionalidad de esas
trasformaciones o las acciones que llevan a esta, por lo que nos apoyamos, en una ficha de
observacion desde el modelo Hernandez Sampieri, Sampieri 2014, Observacion En la
investigacion cualitativa necesitamos estar entrenados para observar, que es diferente de ver
(lo cual hacemos cotidianamente). Es una cuestion de grado. “La observacion investigativa”
no se limita al sentido de la vista, sino a todos los sentidos. (P Garcia, M. S., Vila, M. C., &

Intriago, M. R. 348, 2023).

Segun Alonso (2023), “la entrevista en profundidad es una técnica para obtener informacion,
mediante una conversacidn profesional con una o varias personas para un estudio analitico de
investigacion o para contribuir en los diagndsticos o tratamientos sociales. La entrevista en
profundidad implica siempre un proceso de comunicacion, en el transcurso del cual, ambos
actores, entrevistador y entrevistado, pueden influirse mutuamente, tanto consciente corno
inconscientemente. La conversacion que se establece es dirigida por el entrevistador con el
proposito de favorecer la produccion de un discurso conversacional, continuo y con una cierta

linea argumental del entrevistado sobre un tema definido en el marco de una investigacion”

(p.386).
4. INFORME DE INVESTIGACION
4.1 RESUMEN.

Este informe describe la historia de cada miembro de la familia y como su
dinamica familiar ha cambiado desde el diagnostico de la enfermedad de Alzheimer. Es
importante entender que, si bien el Alzheimer afecta las dinamicas y roles del entorno

familiar, asi como a aquellas personas que en el dia a dia ven el deterioro marcado de los
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familiares también generar deterioro en ellos, dado que su vida igualmente gira en torno a
esta enfermedad.

Es importante tener claro que las familias con las que se realizo la investigacion
permitieron, desde cada dindmica familiar, ahondar en los cambios marcados por dicho
diagnostico y enmarcar la importancia de un adecuado acompafiamiento, no solo a quien
tiene el Diagnostico, sino a todos los miembros de la familia, que de manera directa afectan
su habitual desarrollo de vida, pues las modificaciones que deben tener son altas con el fin de
poder brindar un acompafiamiento adecuado.

En este sentido, las 3 familias tienen como eje transversal la reconfiguracion de
roles de cada miembro familiar, adicional a esto, estéa la realidad social, econdmica y familiar,
gue permite que cada uno de los grupos de familias con personas con Diagnostico de
Alzheimer, creen vinculos y posturas similares respecto al apoyo que reciben desde las
diferentes institucionalidades estatales y por la necesidad manifiesta de apoyo.

Con el proposito de conservar la confidencialidad de las tres familias participantes,
éstas se nombran con un seudénimo, como sigue: La Familia de valiente, La Familia
confidente, La Familia Resiliencia (Estas dos nombradas a si al ser un grupo de familia quien
se cataloga dentro del calificativo).

Hablar de La familia de valiente es hablar de las experiencias vividas tanto por la
paciente diagnosticada, ya que, desde la crianza de sus hijos, lo hizo sola, distribuyo su
tiempo en el trabajo y al cuidado de sus tres hijos e hija, asi como el cuidador principal y
anico en este caso, su hijo, quien ha hecho un esfuerzo constante por seguir proveyendo su
hogar, acompariando a su madre y recuperandose de situaciones de frustracion, estrés y
depresion que han surgido al encontrarse solo ante los diversos cambios que ha debido

enfrentar en las diferentes actividades en las que participaba como ser humano e individuo.

La familia confidente, es asi Ilamada debido a la capacidad que tuvo la persona que
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recibid el diagndstico de darle la informacién a los demas miembros de la familia frente a los
cambios que iba a tener el ser querido diagnosticado, como de los diferentes cambios que iba
a tener que vivir el grupo familiar, en torno a la asimilacién de los roles, de igual manera por
la cercania y apertura del dialogo que hubo entre cada uno de los integrantes de la familia, no
solo para acoger la informacion ya suministrada, sino como apertura a las diferentes
vivencias personales que cada uno tenia en las diferentes areas de la vida; esto permite que
cada uno sienta al otro, como un confidente y un apoyo emocional. Es importante destacar
que, a raiz de la experiencia del diagndstico, se han ido fortaleciendo los lazos de apoyo y

reciprocidad entre todos los integrantes de la familia.

La Gltima familia se ha caracterizado por su resiliencia, ya que las diversas barreras
surgidas desde el momento del diagndstico hasta la evolucion de la enfermedad han sido
vistas por ellos como una ventana de oportunidades para el crecimiento. A deméas han
experimentado cambios acordes a las limitaciones impuestas por la situacion, pero también el
planear y ejecutar modificaciones que les han permitido mantener su unidad y resaltar el

apoyo mutuo que siempre han compartido. Desde antes de conocer la enfermedad.

La informacidn que se presenta permite describir la experiencia de vida de estas
tres familias y en esta descripcion visibilizar la necesidad de fortalecer el papel que juega el
cuidador en el acompafiamiento de los pacientes con Alzheimer, asi como la necesidad de
identificar los factores sociales, economicos, familiares e institucionales que influyen en la

manera de percibir y de vivir dicho diagndstico.
4.2 METODO.

El estudio requirio una aproximacion cualitativa basado en la fenomenologia
hermenéutica pues esta trata de develar la experiencia subjetiva de los individuos o grupos, en

este caso el de cada uno de los integrantes de los grupos familiares con los que se realiza la
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investigacion, desde la perspectiva individual de cada integrante de la familia, pero a la vez la
vivencia que se tiene como grupo familiar frente al diagndstico determinado del ser querido;
Es decir, la fenomenologia hermenéutica busca mostrar la vivencia desde el discurso que
construye cada integrante de la familia segun la experiencia tenida con el familiar que padece
el Alzheimer. Por esta razon la muestra utilizada incluye tres familias de Rionegro, cada una
con un miembro que padece dicha enfermedad. Para la recoleccion de los datos se aplicé la

entrevista en profundidad.

Esta investigacion se fundamenta en el paradigma Interpretativo, de tipo cualitativo
que permitio dar respuesta a la pregunta investigativa y de la mano de esto al objetivo que
guia la investigacion la cual busca interpretar la Transformacion de la dinamica familiar a
partir del Diagndstico de Alzheimer. Para lograr se utiliz6 como método la Historia de vida,
donde cada una de las familias relatan sus vivencias con cada una de las personas
diagnosticadas de Alzheimer. El paradigma Interpretativo es una perspectiva de investigacion
cualitativa en las ciencias sociales, que busca describir y comprender los fendmenos,
recogerlos en su contexto subjetivo y social, ampliar los horizontes mas alla del fenémeno
mismo para ser capaz de cubrirlo adecuadamente y su complejidad. «Se elige para la presente
investigacion el enfoque cualitativo, en tanto se toma de las historias de vida de las familias,
donde a partir del diagndstico y proceso evolutivo del Alzheimer se ha visto el cambio de las

dindmicas familiares.

Es importante, resaltar la accién de las familias participantes, asunto que propicia
no solo la movilizacion del sistema en razon de generar procesos; de cambio, adaptacion y de
la superacion interna, sino que se consideran otros sistemas, sub sistemas, ambiente y
entornos, que se ven en doble via impactados por el flujo de energias, y que ademas también

permite en gran medida la construccion de saberes, de conocimientos, de experiencias
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vivenciales que permite como investigadores el andlisis y la comprension de la realidad,

familiar y social.

Las familias con miembro, diagnosticado con Alzheimer, del municipio de
Rionegro, han vivido, esa transformacion que transciende a los otros sistemas,
subsistemas, entornos, y ambientes, desde los cambios en las interacciones dadas dia a
dia. Dicha transformacion se da a partir del cambio en la vida cotidiana del miembro
diagnosticado y de su familia desde el diagndstico y evolucion de la enfermedad de

Alzheimer, cambios que llevan a la transformacion de la dindmica familiar.
4.3 RESULTADOS.

La informacidn construida en el transcurso de la investigacion permite en este

aparte del texto presentar el analisis de las experiencias de 3 familias ubicadas en el

municipio de Rionegro Antioquia, quienes proporcionaron datos cualitativos acerca de sus
procesos socio familiares antes y después de que alguno de sus integrantes fuera
diagnosticado con Alzheimer. De este modo, a continuacion se expone el caso de cada una
de las familias asi: La primera familia nombrada como la familia de Valiente, formada por 1
hijo cuidador, 2 hijos mas y su madre como paciente diagnosticada; la segunda familia
referida como la familia Confidente, integrada por 2 hijos, la esposa del hogar y el esposo,
que es el paciente diagnosticado y finalmente la tercera familia denominada como la familia
resiliente, que esta constituida por una hija Unica, la esposa del hogar y el esposo, quien fue

diagnosticado con Alzheimer.

Transitar por la experiencia de cada una de estas familias pretende propiciar la

comprension de éstas, asi como identificar las diferencias y similitudes en sus dinamicas.
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4.3.1 Familia 1: La Familia de Valiente

“El es mi baston, el que me saca a caminar, el

que me conversa, me mueve me lleva y me trae,

el bordon de mi vejez”.

El término de valiente se atribuye a las experiencias vividas tanto por la paciente
diagnosticada, ya que, desde la crianza de sus hijos, lo hizo sola, distribuy6 su tiempo en el
trabajo y en el dedicar tiempo al cuidado de sus tres hijos e hija, asi como el cuidador
principal y unico en este caso, su hijo. Este ultimo en calidad de cuidador principal ha hecho
un esfuerzo constante por seguir proveyendo en su hogar, acompafando a su madre y
recuperandose de situaciones de frustracion, estrés y depresion que han surgido al encontrarse
solo ante los diversos cambios que ha debido enfrentar en las diferentes actividades en las que

participaba como ser humano e individuo.

Es importante mencionar que la familia de Valiente es una familia monoparental de
4 hijos, en donde 1 de ellos (Baston de su vejez) cumple el rol de cuidador y 3 de ellos han
sido ausentes en el proceso de cuidado de la madre (Valiente) antes y después del
diagndstico. Valiente, fue quien, durante la crianza de sus hijos, era la cabeza de la familia y
la responsable de cada una de las decisiones acerca de su familia, ya que su pareja, abandond
el hogar cuando sus hijos estaban pequefios. Durante los afios que compartian como familia,
fue posible evidenciar que Valiente, una mujer trabajadora y dispuesta a entregar su vida por
sus hijos, vivia los ultimos afios antes de su diagnostico, con uno de ellos, el cual a medida
que fueron pasando los estadios de la enfermedad, se convirtié en su Unico cuidador,
encontrandose que 3 de ellos, se distanciaron y son ausentes respecto al cuidado de su madre.
Es de aclarar que sus 3 hijos la Ilaman, preguntan por ella, pero no se han vinculado durante
todo este tiempo en las pautas de cuidado de Valiente.
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... La mama nombrada como Valiente de 88 afios, una mujer fuerte y decidida a
trabajar por sus 3 hijos e hija ya que su esposo fue un padre ausente, producto de su encanto
respecto al juego y a estar con otras mujeres distinta a su esposa, lo que motivé en ella la
decision de separarse y vivir solo con sus hijos e hija. Ella una mujer trabajadora de la
empresa de comunicaciones telecom, de donde es pensionada, era una mujer muy alegre y
caritativa, quien se amargd un poco después de la separacion y del maltrato psicologico
vivido con quien era anteriormente su esposo, por lo que dejé de celebrar fiestas populares
como por ejemplo la navidad y esto lo paso a sus hijos, especialmente a quien vive con ellay

es hoy su cuidador, pues no tiene pareja desde hace muchos afios y no celebra la navidad.

El es el baston de la vejez de sumadre en esta situacion de enfermedad, es un
hombre de 54 afios, soltero por hace mas de 30 afios, quien trabajaba en la nacional de
chocolates en el municipio de Rionegro Antioguia, donde gozaba de muchos beneficios
economicos, de salud, cuidado, y ocio, ademas estudiaba derecho en la universidad catélica
de oriente, del mismo municipio, y participaba de forma constante en la iglesia Cristiana
Bautista, donde ejercia y gozaba de un rol de liderazgo el cual desempefiaba con mucho
amor. En esa época contaba con el tiempo, ya que Valiente continuaba autbnoma y siendo
cabeza del hogar, aun cuidaba de su hijo, a quien hoy reconoce como bastén de su vejez ,
Para ese momento de la vida, este hijo encontraba en su madre una cuidadora ya que ésta
mantenia el hogar al dia, salia a pagar cuentas de servicio, iba sola a sus controles médicos o
a reclamar su medicamento, planchaba la ropa de ambos, se valia por si sola y seguia con
pautas de cuidado y era un complemento para su hijo, ya que entre ambos se dividian y

apoyaban para el cumplimiento de las distintas tareas y responsabilidades.

A pesar de lo anteriormente identificado, se reconoce un cambio grande en el
grupo de la familia, pues si bien se tenian unas maneras de actuar ya especificadas e

introyectadas, estos roles se modifican luego del Diagndstico, pues quien en su momento era
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la que tenia el rol de cuidadora debe interrumpir con este papel para que lo asuma su hijoy
viceversa, cambios que, si bien se viven desde el amor y la necesidad, generan rupturas en los

patrones vivenciales de la familia.

Esta historia transcurre en tres movimientos fundamentales en la vida familiar, el
primero el paso de Valiente de ser cuidadora a ser cuidada, el segundo la identificacion de
una nueva forma de vivir en familia, el tercero establecer las fuentes de apoyo familiar. Los

cuales son expuestos a continuacion.

4.3.1.1 Valiente, su paso de ser cuidadora a ser cuidada.

Esta mujer fue una mujer lider para sus hijos pues, desde que estaba casada, se
acostumbro a que su esposo no generara aportes econdmicos para la casa ni tampoco brindaba
soporte emocional a la familia. Valiente siempre fue la proveedora y cuidadora del hogar,

papel que cambio a partir del diagndstico y evolucidon de la enfermedad.

“...mi papa se fue estando nosotros muy pequeiios tomando ella el rol de

educadora de norma, de proveedora...” EFH

Dentro de la necesidad de la familia de Valiente, se han identificado factores que
han sido de una alta influencia en la dinamica actual de madre e hijo, pues esta se fundamenta
en el cambio de roles que tuvieron que vivir ambos, luego del Diagnéstico, pero es
importante resaltar como, a pesar de los cambios que fueron obligatorios, el proceso de

adaptacion de Valiente ha sido algo muy positivo.

Es necesario resaltar que Valiente previo al diagndstico ejercia a plenitud su
autonomia y facilidad de socializacién, gozaba de estar haciendo sus vueltas, de salir a
caminar, de visitar a su familia, grupos. Practicas que se empezaron a verse alteradas por

Sucesos como,

“... empezo a caerse mucho en la calle a tropezarse generandose heridas y
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fracturas muy graves para su edad” EHF1

Inicialmente estos accidentes son interpretados como algo eventual, ligado a falta de atencién

en Valiente, percepcion que fue cambiando, pues,

“...al principio pensaba que era por descuido de ella o de las personas que
dejaban elementos que se convertian en obstaculos peligrosos, pero al este hacerse mas
repetitivo y evidente empezé a generar en mi, la preocupacion y la sospecha, de que algo
estaba sucediendo, por lo que en una de esas hospitalizaciones que tuvo por fractura de
cadera, hablando con la médica, de lo concurrente de estos accidentes empezaron a

hacerle examenes pruebas y evaluaciones neurolégicas” EHF1

Lo anterior fue lo que llevd con el tiempo a recibir el diagnostico, que de marca un

antes y un después de la familia de Valiente.

Si bien es importante tener en cuenta cada uno de los cambios que empez06 a tener
Valiente, también es importante reconocer el antes y el después de cada una de las
experiencias que generaron en ella comportamientos poco habituales para la realidad familiar,

pero que en el desarrollo de su diagndstico si eran “normales”.

Antes del diagndstico, Valiente se caracterizaba por su autonomia, alegria, formas
de socializacién con su familia extensa, rol de jefe de hogar y capacidad de ensefiar a los

demas cuando mas lo necesitaban, en donde bastén de su vejez manifiesta que

“Ella era muy autonoma como licida, optimista, alegre, salia mucho a la calle

a la iglesia, al supermercado, a reclamar su pensién, a visitar a la familia con nosotros

desde el amor...” EFH1

Un asunto que fue cambiando cuando se dio el diagnostico de la enfermedad y se
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disminuyd de manera considerable la capacidad de autovalerse y velar por el bienestar de los
demas, presentandose mas conductas de irritabilidad y ausencia en la posibilidad de

comunicacion asertiva,

“Ella era una mujer muy independiente que se valia por si sola, pero cuando
empez6 a darse cuenta que debia ser cuidada, se empez0 a generar en ella frustracion,
adicional ella referia que ya no podia hacer lo que antes si y esto lo hacia muy

molesta...” EFH1

La irritabilidad generalmente se manifiesta como una respuesta a la frustracion
experimentada al no poder llevar a cabo tareas que anteriormente se realizaban con facilidad.
La dificultad para expresar claramente lo que se desea transmitir en un momento
determinado, de acuerdo con las circunstancias y necesidades presentes, también puede
contribuir a esta sensacion de incomodidad. Es importante tener en cuenta que reconocer
estos factores puede ser el primer paso para abordar la irritabilidad de manera constructiva y

encontrar soluciones efectivas para manejarla.

4.3.1.2. Una nueva forma de vivir en familia.

“En el caso de demencias como la provocada por el Alzheimer, la persona
afectada y quien la cuida interactda y son parte de un sistema familiar que, a partir del
diagnostico, inevitablemente se ve alterado. Los distintos miembros deben aceptar que el ser
querido afectado por la enfermedad, progresivamente, ird experimentando una serie de
cambios, tanto en sus capacidades como en su conducta. En el seno familiar, habra que
asumir nuevas perspectivas y nuevos roles que pueden ir acompafados de sacrificios

econdmicos y personales” (fpmaragall, s.f).

Basandose en la idea anterior es importante resaltar la necesidad de que haya un
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acompafiamiento adecuado desde la conciencia y desde el deseo de brindar siempre lo mejor,
para poder adoptar el papel que baston de su vejez asimilé cuando evidencio el deterioro de

su madre.

Su hijo y cuidador, nombrado Baston de su vejez, reconoce que Valiente, antes
pertenencia a grupos de gerontologia y participaba de encuentros en la iglesia junto a él, que
le posibilitaba socializar y fortalecer sus vinculos, expresando que antes del diagnostico él y

su madre, tenian

EHF1 “Una relaciéon muy buena comprension y armonica independiente y

llevaba la batuta de la casa, hoy soy yo quien lleva la batuta”

por lo que se percibe que dicha realidad se transformé y ahora los procesos de
relacionamiento suelen ser complejos en cuanto a la comprensidn de emociones, situaciones
de irritabilidad y complejidad de asumir los cambios del mismo diagndstico y de las rutinas
por establecer, un asunto que permea de forma directa al cuidador principal, el cual

manifiesta que:

“Se ha perdido mi autonomia, mis espacios de esparcimiento, de descanso, de
reflexion ain mi autocuidado ya que la mala alimentacion y el mal dormir, han
generado en mi un trastorno muy alto de ansiedad y en algunos momentos de depresién
y frustracién por ver que no me puedo mover mas alla del cuidado de mi mama.
(suspiro) No me alimento bien estoy durmiendo poco la ansiedad y el insomnio se han

convertido en continuo de mi vida” EHF1

Un asunto que permite analizar, que, aunque la enfermedad afecta al paciente,
también repercute de manera directa en los cuidadores. El cuidador informal en Colombia es
este familiar que por necesidad y cercania al miembro diagnosticado debe tomar el cuidado

absoluto del mismo, no teniendo remuneracion, y en su mayoria de casos sin espacios de
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descanso que le permitan recargar energia y dedicar tiempo a su autocuidado, lo que en
muchos casos nos permite identificar cuidadores quemados, lo que desde lo psicoterapéutico
se conoce como el “sindrome de la persona cuidadora quemada” la cual se da en quienes
dedican gran parte de su tiempo a cuidar de personas dependientes. (Sandra Martinez Pizarro,
2016, p. 8 (1): 71-7.) La exigencia que ello conlleva puede llevar a quien cuida a un estado
animico de agotamiento, tanto fisico como emocional. Estos sintomas que Baston de su vejez,
describe y dice padecer, se agudizan debido a lo anteriormente mencionado pues sus
hermanos no se han vinculado al cuidado de Valiente, no participan en las distintas

estrategias que Baston de su vejez ha tenido que implementar y cubrir en muchos casos solo.

“La vida del cuidador cambia radicalmente como consecuencia de la demanda de
adaptacion requerida. Su nueva responsabilidad induce una profunda transformacién de su
forma y calidad de vida, ya que nadie est& preparado para vivir 24 horas al dia con una
persona que se deteriora irremediablemente dia a dia, siendo testigo del deterioro inexorable
de un familiar tan querido y con el que se ha compartido la vida. Esta situacién generara muy
probablemente profundas reacciones afectivas y emocionales: tension, ira, tristeza,
culpabilidad. Empieza por el desgaste emocional, fisico y econémico, hasta el punto de que el
cuidador presenta una gran incidencia de trastornos psicoldgicos: estrés, ansiedad, depresion,
etc”. (Sanford, 1980). No es de extrafiar que Olabarria (1995) califique este proceso como el
del “cuidador descuidado”, para describir el sindrome del Burnout que tan frecuentemente

padecen quienes han de realizar tareas asistenciales.

Existen numerosas definiciones de Burnout, todas ellas aplicables a la situacion del
cuidador principal de un enfermo de Alzheimer: "sensacién de fracaso y una existencia
agotada o gastada que resultaba de una sobrecarga por exigencias de energias, recursos
personales o fuerza espiritual del trabajador” (Freudenberger, 1974, p. 160) ; "Una
experiencia general de agotamiento fisico, emocional y actitudinal™ (Pines y Kafry, 1978 ;
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"Un estado de agotamiento fisico, emocional y mental causado por estar implicada la persona
durante largos periodos de tiempo en situaciones que le afectan emocionalmente™ (Pines,
Aronson y Kafry, 1981). "Un sindrome tridimensional caracterizado por agotamiento
emocional, despersonalizacién y reducida realizacion personal” (Maslach y Jackson 1981, p.

3).

Sin embargo y a pesar de que la historia de vida de la familia de Valiente se hace
claro que esta se ha transformado de manera notoria en todos los ambitos, el hijo de valiente
manifiesta que lo que le ayuda a mitigar todo lo que le sucede a €l como cuidador, es

precisamente entender que ha sido un proceso nutrido por el agradecimiento:

“La voluntad tanto de ella como la mia, el agradecimiento de parte mia hacia el
cuidado que ella me dio durante tantos afios me ayuda a esforzarme y a generar

esfuerzo adicional...” EHF1

Ahora, analizando su trayectoria en cuanto al aspecto de la solidaridad interna en la
familia donde se modifican caracteristicas relacionadas con la unidad y cohesion familiar,
antes y después del diagndstico, se hace preciso mencionar que la relacion fraternal se
fracturd de manera significativa desde que se dicto el diagnostico hacia la madre de la
familia, pues de cierto modo, solo uno de los hijos quedé a cargo del cuidado de la paciente y

manifiesta de forma precisa que

“la mayoria de cambios inician de manera interna ya que estoy solo en el
cuidado, por ejemplo, solicitando citas médicas, esto requiere méas de mediodia, y ahi te
estoy hablando de las relaciones dejaron de ir mucho a casa tratando de huirle a la

responsabilidad lo que ha generado demasiados conflictos” EHF1

Hay que resaltar que, si bien el cuidador principal de Valiente es baston de su
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vejez, para este ultimo se generar momentos de conflicto personal, donde debe dejar a un lado
su actuar cotidiano para centrarse en procesos prioritarios de Valiente y si bien ella tiene méas
hijos, ellos no se vinculan ni en el cuidado ni en el acompafiamiento, generando sobrecarga

en el hijo conviviente y una posible claudicacion familiar.

“... no sé, he llamado a reunirnos, pero no ha pasado de una simple reunion

donde los cambios de propuestas no pasan mas alla de eso”. EHF1

Baston de mi vejez refiere con cierta impotencia, el tiempo que se pierde al citar a
sus hermanos, pues si bien asisten y se generan compromisos, estos no dan el paso de apoyar
realmente con lo que Valiente necesita y no solo desde lo econémico, sino desde la necesidad
de fortalecer un vinculo con los hijos y, en medio de su olvido, sentirse tranquila por la

compafiia que tiene.

“La enfermedad desde el diagnostico genera aflicciones en las relaciones

familiares, pero la fragmentacion y desunion familiar afecta mucho mas que el mismo

diagnostico y evolucion de la enfermedad” EHF1

Las relaciones de mama, a sus otros hijos e hija se redujo a una llamada telefonica,
0 una corta visita, lo que se puede entender como una reaccion de rechazo o de no aceptacion
de la enfermedad y de los deterioros que vienen con ella, lo que el no vincularse en las pautas
de cuidado se convierten en una estrategia, de no aceptacion y/o mitigacion del dolor causado

por el diagnéstico y deterioro del ser amado.

Lo que muestra que la complejidad de llevar este proceso sin alternar espacios que
le permitan dispersarse para volver a conectar con el proposito de cuidado hacia su madre

genera transformaciones en el relacionamiento.

El nexo entre los miembros de una familia es tan estrecho que la modificacion de
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uno de sus integrantes provoca modificaciones en los otros y, en consecuencia, en toda la
familia (Herrera PM. Rev Cubana Med Integral 1997; 13 (6): 591-5.). La mayoria de los
estudios acerca del rol familiar en el cuidado de las personas mayores estan enfocados en
evaluar y trabajar con el miembro de la familia sobre el que recae la mayor parte del cuidado,
dando un enfoque individual més que basado en la unidad familiar. Sin embargo,
consideramos que es importante dirigir la atencion a la familia en su totalidad con el fin de
conocer los cambios que pueden ocurrir en ella en el transcurso de la enfermedad (Peisah C.
Int Psychogeriatr 2006; 18 (2): 345-53.). Por ello, un enfoque sistémico de familia nos
llevaria a conocer la estructura y la dinamica familiar y puede servir de origen para la
evaluacion familiar y el desarrollo de intervenciones encaminadas a mantener y restaurar las
habilidades familiares y el manejo de situaciones que puedan afectar al funcionamiento

familiar (Anderson KH. J Fam Nurs 2000; 6: 103-19).

4.3.1.3. Fuentes de apoyo familiar.
La familia de Valiente considera como recurso principal para atender la situacion,

la fe que se tiene en DIOS,

EHF1 “... y sobre todo confianza en DIOS, pues ya ¢l que nos da la fortaleza.”

La fe ha sido descrita como un baston de vida que brinda consuelo y esperanza en
momentos devastadores para la vida familiar. Diversos autores han explorado esta tematica en
sus escritos, destacando la importancia de la fe como fuente de fortaleza en tiempos de

crisis.

Segun el autor Harold Kushner en su libro ""*Cuando a la gente buena le pasan
cosas malas' aborda la cuestion del sufrimiento y la pérdida desde una perspectiva de

fe, explorando como la creencia en un poder superior puede ayudar a las personas a
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encontrar sentido y consuelo en medio de la adversidad”. (Kushner, H. 1981. "Cuando a
la gente buena le pasan cosas malas”. Ediciones B.) Asimismo, la psicdloga clinica y autora
Brené Brown, ella menciona “que la fe puede ser un recurso valioso para enfrentar
situaciones dificiles, permitiendo a las personas aferrarse a la esperanza y encontrar
significado incluso en medio del dolor y la tragedia”. (Brown, B. (2012). Entrevista

personal.)

Si bien es claro que la fe ha sido un sostén fuerte para la familia, es importante
resaltar que Baston de mi Vejez no se ha sentido acompafiado por la Iglesia a la que asistia de
manera activa, es decir, existe un reproche desde el poco interés que se ha tenido por la
madre, donde no ha existido nunca la pregunta frente a su estado actual, frente a las

necesidades manifiestas de acompafiamiento tangible.

Frente a la presencia de otros grupos sociales que puedan ser un apoyo para madre
e hijo, se ve la necesidad de contar con los amigos cercanos, donde son ellos quienes apoyan,
desde sus limitaciones y posibilidades a bastén de mi vejez, tratando no solo de generar
espacios de dispersion, sino que buscan fortalecer la fe y la confianza frente al deterioro
significativo que va teniendo la madre, pero donde se realiza una lectura desde el

agradecimiento y la entrega con amor.

EHF1 “Si bien en algunos momentos me he sentido solo con el acompafiamiento a
mi madre, no puedo negar que la vida y Dios nos han regalado otras personas que nos
han acompafiado, sino que caminan junto a nosotros en la situacién que estamos

atravesando en el momento.”

Adicional, Baston de mi vejez indica al valorar la atencion de la EPS, una tension
respecto al acompafiamiento por parte de esta pues ha sido muy reducido, en tanto los

acompafamientos se limitan a solo atenciones frente a la enfermedad y el deterioro, pero no
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se brinda un acompafiamiento desde el manejo adecuado de Valiente, al igual que desde la

necesidad emocional que él, como cuidador, puede llegar a tener.

Al respecto esta familia manifiesta que, en muchas ocasiones, sienten un abandono

por parte de las instituciones como EPS, asi:

“me parece que es muy importante la eps, pero solo nos da el tratamiento

verifica su presion su corazon la evolucion del diagnostico, no pasan de ahi y nunca han

preguntado en como me he sentido yo como cuidador principal y aunico”. EHF1

El acompariamiento que la familia ha tenido por parte de la EPS no ha sido un
acompafiamiento integral, es decir no se han preocupado por vincular a los familiares de la
persona con Alzheimer, ni se les ha brindado la posibilidad de un acompafiamiento
interdisciplinar, que le permita al cuidador adquirir herramientas frente al manejo de la

sintomatologia del pariente diagnosticado.

“Seria mucho facil si tuviésemos un acompafamiento por personas expertas

gue ayuden a mitigar los impactos causados por los distintos estadios y complicaciones

que vienen con esto afectando la calidad de vida del paciente y de los cuidadores” EHF1

Las redes secundarias, son todas aquellas instituciones que desde su objeto social,
buscan apoyar a las familias y a sus integrantes diagnosticados con alguna patologia,
limitacidn o trastorno mental, en este caso con la necesidad de grupos de apoyo en el cuidado
del cuidador, la IPS de donde son tanto el paciente como el cuidador y su familia como
beneficiarios, las acciones por parte de la secretaria de salud y los distintos programas del

municipio y del departamento, las cuales el bastdn de su vejez menciona,

“No sentir, ni ver cercano, un apoyo que mitigue el impacto negativo causado
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a la dinamica familiar desde el diagnostico de valiente.” EHF1

El vacio institucional en el sistema de salud de Colombia en lo que respecta a la
atencion de enfermedades mentales es un tema complejo y de gran relevancia. Este vacio se
refiere a la falta de recursos, personal especializado, infraestructura adecuada y politicas

concretas para atender de manera efectiva a las personas que padecen trastornos mentales.

En Colombia, a pesar de los avances en la legislacion de salud mental, como la Ley
1616 de 2013 que busca garantizar el acceso a servicios integrales y de calidad en este
ambito, persisten desafios significativos. Por ejemplo, existe una escasez de psiquiatras y
psicdlogos especializados en salud mental, lo que dificulta la atencidn oportuna y adecuada

de las personas que requieren ayuda.

Ademas, las barreras geograficas y econdmicas también limitan el acceso a

servicios de salud mental, especialmente en zonas rurales o de bajos recursos. Esto

contribuye a la estigmatizacién y la invisibilizacion de los problemas de salud mental, asi

como a un tratamiento inadecuado o insuficiente de las personas afectadas.

Segun el Ministerio de Salud de Colombia “Es fundamental que las autoridades
de salud en Colombia generen politicas publicas especificas, asignen presupuesto
adecuado y fortalezcan la formacion de profesionales en el area de salud mental para
poder abordar este vacio institucional de manera integral y brindar una atencion
efectiva a quienes lo necesitan”. (Ministerio de Salud de Colombia. 2021). Vacio

institucional en el sistema de salud colombiano en atencion a enfermedades mentales.)

Si bien se ha hecho un recorrido desde la vivencia de esta familia desde el antes y
el después, es necesario tener en cuenta que, para el hijo y la madre, siempre ha sido
significativa la presencia de Dios en la vida de cada uno de ellos, Para el hijo para no sentirse

en una soledad absoluta y para la madre como reflejo de una vivencia tenida desde su
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conciencia. Si bien la elacion entre ellos como madre e hijo se ha basado en un vinculo fuerte,
no se puede desconocer que no tener un acompafniamiento adecuado, ha llevado a bastén de
mi vejez a sentir el cansancio a flor de piel, pero teniendo claro que a pesar de su agotamiento

la prioridad la tiene su madre, asi como el, en su momento, fue una prioridad para ella.

Y si bien en el momento el bastén de mi Vejez cuestiona la actitud de sus
hermanos frente al acompafiamiento con la madre, él y Valiente entienden que la distancia de
cada uno de los hijos surge de la negacion que tienen a la realidad por la que atraviesa la
madre, de desconexion de la realidad, situacion que ellos fueron normalizando cuando, de

pequefos, vieron que este patrén era normal luego del abandono de su papa.

4.3.2. Familia 2: La Familia Confidente
“cMijo quién es él? ;Usted se acuerda quien es él?
cEl es? ... él es? El papd de todos”.

La familia confidente, es asi llamada debido a que cada uno de sus miembros ha
tenido la oportunidad y participacion en la redistribucion de las tareas, actividades y
responsabilidades, desde el momento en que se dio el diagndstico al ser querido. Es
importante destacar que este Gltimo mencionado, siempre propicio y facilito espacios de
comunicacion y compartir, fortaleciendo asi los lazos de apoyo y reciprocidad entre todos los

integrantes de la familia.

El Papa de la familia de Confidente, profesional de EPM, reconocido por su
carisma y amor hacia su familia, nuclear, y de origen, y hacia todas las personas, comparieros
de trabajo, de estudio, vecinos, entre otras, respecto a quienes siempre buscaba la manera de
aportar y ayudarles; un hombre muy creyente, noble, respetuoso y de un alto carisma social,

tenia muy claro su rol de educador y proveedor, pero esto nunca lo tuvo como excusa, para
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imponer reglas o ideas en su hogar, ya que todos estos espacios, eran facilitados, para ponerlo

en consideracion, inicialmente con su esposa y luego con su hija e hijo.

Su esposa una mujer de 70 afios, creyente, a quien desde su nifiez la creencia en
DIOS le permitié vivir y superar obstaculos vividos, como la pérdida de su mama a temprana
edad, siendo ella muy nifia, el tenerse que ir a vivir a un orfanato, porque su papa adulto
mayor no podia estar al cuidado de sus otras 2 hermanas y 3 hermanos; luego su hermano
mayor la lleva a vivir con él, pero éste muere en el tiempo al contraer una grave enfermedad.
Posteriormente pas6 por un cancer de seno, cuya intervencion le implicd una mastectomia 'y
el tratamiento con quimioterapia y radioterapia, que representd varias pérdidas para ella, su
cabello, y el impacto negativo sobre sus suefios y anhelos en torno a pasar con su esposo, hija
e hijo.

Para hablar de la familia Confidente, es necesario conocer que esta es una familia
que ha vivido més de 30 afios en el municipio de Rionegro-Antioquia, originarios de la
ciudad de Medellin. Es una familia conformada por su hija de 50 afios quien ejerce como
psicologa; se observa que, dentro de sus dindmicas profesionales, no ha contado con una
estabilidad laboral, debido a que ha trabajado en el sector publico con contratos por
prestacion de servicios, una situacion que antes del diagndstico de su padre, no era un tema

tan preocupante debido a que la carga econdémica era dividida entre ella y su progenitor.

La hija mayor es una mujer adulta que ha venido sorteando la dificultades de un
Pueblo que por su tradicion, le es dificil escuchar, comprender y aceptar, a una mujer que se
declara lesbiana, siendo sefialada y estigmatizada por esta condicién, dejando a un lado la
persona tan valiosa, honorable, solidaria, amorosa, carismatica y respetuosa que es ella,
manteniendo el legado tan explicito en ella y su hermano, por su papay su mamé; el trabajo
en el sector publico, ha sido para ella de una plataforma que le ha permitido el crecimiento

personal y profesional muy importante, pero también se convierte en esa zozobra de saber si
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contaran con el apoyo de lider que quede en el poder después de cada eleccion, pues
lamentablemente en estos cargos no es el trabajo, ni lo humano, ni lo profesional, lo que

sefiala la posibilidad de continuar, sino que es el ego de aquel quien esté en el poder.

Por otro lado, su hijo de 42 afios es un trabajador independiente, quien durante el
trayecto familiar ha estado ausente frente a algunos procesos econémicos y de vinculacion
emocional hacia su sistema parental. EI hijo menor, es el resultado de un hijo contemplado,
por su papé, su mama y su hermana mayor, sobreprotegido y secundado en todas las acciones
que buscaban complacer sus necesidades como nifio, y hasta muy adulto. Deportista en su
época, muy alegre, reconocido por ser parecido a su papa mas alla de lo fisico, en la nobleza,
muy dependiente de ellos, lo que en este momento generd conflictos en su vida llevandolo a
tomar decisiones y cambios, ya que su papa no esta en la condicién mental ni fisica para
apoyarlo y su mamay hermana mayor, estan volcadas al cuidado del ser amado, que hoy
necesita toda su atencion ; desde su distancia apoya, pues el no estar presente durante todos
los dias, ha sido una estrategia de él para huir por momentos a esa realidad tan dolorosa,
reconociendo si, que ha venido aprendiendo poco a poco a aceptar lo que se esta viviendo, y a

reconocer que como familia, es mucho mas facil de llevar.

Luego de lo mencionado, es importante mostrar que la familia confidente ha tenido
una manera diferente de vivenciar la enfermedad, pues ha tenido la posibilidad, desde los
diferentes grupos relacionales, contar con el apoyo incondicional de los demas integrantes de
la familia, donde a pesar de la noticia del diagnostico, esta realidad se supera como familia, Y

prima el bienestar del pariente diagnosticado.

4.3.2.1. Confidente, una persona, padre y esposo que se torna diferente, singular.
El padre de la familia y persona con Diagnostico de Alzheimer, pasa a ocupar un
lugar diferente dentro de la familia donde pasa de ser el centro y pilar de la familia quien

cuidaba de todo su grupo familiar a ser el centro, pero en quien se vierten todos los cuidados
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de la familia; Con él se pasa de ser la persona que fortalece y acompafia a cada uno de los
integrantes de su familia a ser acompariado; De ser la persona que toma las decisiones a tener

que acatar las decisiones que los demas toman por su bienestar.

Teniendo en cuenta esto es importante resaltar el cambio que tiene en el rol de
esposo, es decir, la madre de la familia de Confidente, quien asume el rol de cuidadora, ha

sido ama de casa durante la mayor parte de su vida.

El padre de esta familia quien actualmente esta diagnosticado con Alzheimer en
estadio 1V, es un hombre de 77 afios profesional de ingenieria civil, especialista en
construccion en estructuras, pensionado de EPM. Su solidez econdmica, emocional y
familiar, refiere su familia, fue la fuente de tranquilidad para su esposa e hijos, sin embargo,
al momento de desarrollar el diagndstico, el impacto econémico, el liderazgo como padre y el
soporte como pareja se rompen, y entran en fase de desestabilizacién a todo nivel generando
un periodo de casi 3 afios en negacién tanto del diagndstico como de la necesidad de
reorganizacion del sistema familiar para afrontar y reconfigurar los roles; La negacién
permitio que esperaran demasiado tiempo para la redistribucion de tareas y acciones
necesarias para mantener la estabilidad de la misma dindmica familiar, tareas, roles,
decisiones entre otras, lo que arrojé y desencaden6 una cantidad de problemas desde la
relacion e interaccidn entre los miembros, hasta la dificil situacion econdémica por la que

pasaron.

El Papa inicia con repeticion de historias, en un mismo dia, sumado a esto
demostraba dificultad para recordar los nombres de su hija e hijo, ademas dificultad para
conducir, y realizar tareas que por si solo realizaba, lo que llevo a la familia a consultar en el
departamento médico, debido a que no era normal este comportamiento en una persona muy

inteligente, educada, organizada y ecuanime.
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“su autonomia se vio bloqueada, limitada, lo que nos llevo a preguntarnos qué

pasaba” EHF2

“El era muy activo pendiente de todo preocupado por el bienestar de cada

uno, de muy buen vestir, cuidadoso antes de irse para la oficina, muy ordenado, pero se

empezo a descuidar en la presentacion personal, lo que nunca” EHF3

Entendiendo esto, es importante mencionar que antes de que el diagndstico se
conociera y la enfermedad avanzara en el padre de la familia de Confidente, cada uno de los

integrantes del sistema, reconocia que el paciente era

“un ser autonomo, con capacidades para realizar grandes tareas y sencillas,
muy empatico con cada miembro de la familia, afectuoso con sus nietas y nieto, gracioso
y jugueton, espontaneo en el trato y en la expresion afectiva, muy abierto, de mostrarse
tal y como era, de expresar lo que sentia. Un hombre que iluminaba los espacios con su
manera de ser, con su amor, con su carifio como ser humano y como profesional como él
siempre fue esa antorcha de todos”; una realidad que comenzé a cambiar y que fue
deteriorandose al avanzar el diagnostico, en donde el paciente comenzd a mostrarse con

conductas de inquietud y apatia por ciertos lugares y personas.

“A mi padre le costaba mucho quedarse quieto en un solo lugar, es decir,

parte de las actitudes que él tenia era recorrer todos los lugares de la casa de una
manera incansable, pues poco lograba estar sentado y esto generaba agotamiento en

quien lo cuidaba de manera continua” EHF3

Es importante tener en cuenta que una persona que ha sido diagnosticada con
Alzheimer comienza a tener comportamientos poco frecuentes a los habituales, pues como se

menciono, se empieza a perder la conciencia de si mismo, lo que genera que el pariente
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diagnosticado, incluso se vaya convirtiendo poco a poco en un extrafio para sus familiares.
Con confidente, también se vieron cambios en su comportamiento con algunas de sus nietas,
pues con la que habia compartido mas tiempo y con la que habia convivido, empezé a mostrar
cierto patron de rechazo por su estado fisico, haciéndose visible y notorio, un pensamiento

que toda su vida trato de mantener oculto.

“Papa ya no queria ver a su nieta, es decir, si ella llegaba, él se mostraba
molesto con su presencia, pues se dejaba llevar por su apariencia, hecho que lastimaba

no solo a la nieta, sino a los diferentes miembros de la familia” EHF2.

Teniendo en cuenta lo mencionado, se evidencia la necesidad de un
acompafiamiento adecuado y pertinente no solo para el paciente desde la parte de la salud,
sino un acompafamiento para la familia que le permita entender los posibles
comportamientos que va a tener el familiar diagnosticado y estos se puedan vivenciar de una

manera mas consciente y no solo desde la emocion.

4.3.2.2. Una familia que se mueve o se transforma.

Esta familia se caracteriza por valores tradicionales, fe cristiana y roles definidos
desde una estructura patriarcal, considerando que el papel del hombre para este sistema, tiene
mayor relevancia en la toma de decisiones, una situacién que se ha venido reelaborando,
desde que el rol del padre se transformd, debilitandose por la incapacidad de aportar
econdmica y moralmente, por lo que se presenta una modificacion en los roles asumidos por
las mujeres , intentando establecer normas, el manejo de la economia y el cuidado del padre,

ante la aparicion y desarrollo del diagndstico.

“los roles ya que él era proveedor y autoridad cambiaron, pero estos se

distribuyeron entre mis hijos, las relaciones efectivas se deterioraron como esposos, los

hijos hicieron mas al cuidado del papa y de mi en tiempos de descansar.” EEF1
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Teniendo en cuenta el relato anterior es importante profundizar dicha idea, por esto
se retoma a Algado y cols. (Algado MT, Basterra A, Garrig6s I. Ann Psico 1997), quignes
respaldan la idea de que la EA no solo trae consecuencias para el enfermo y el cuidador
principal, sino para toda la familia, ya que muchas veces el cuidador puede sentir que atender
al enfermo le consume mucho tiempo y que tiene abandonado a su pareja, hijos, etc. Peisah y
cols. (Peisah C, Brodaty H, Quadrio C 2006), tratan los conflictos familiares, que pueden
surgir, debidos a la actitud y los comportamientos adoptados por los familiares con respecto
al cuidado. Frecuentemente el desacuerdo, a la hora de prestar el cuidado, el afrontamiento de
la enfermedad, los temas financieros, el futuro incierto del enfermo y la decision de
institucionalizacién son temas que generan conflicto. Luego, el modo en que la familia

maneje y sobrelleve el conflicto afectara en el cuidado.

Evidenciamos que, en esta familia, cada uno de los hijos asumen unos roles
especificos con el fin de poder continuar llevando un patrén de vida algo similar, es decir,
continuar realizando las tareas que llevaba a cabo el Pariente diagnosticado para que la madre

no sufra un cambio drastico que continle afectando su cotidianidad.

“Realizo tareas, que anteriormente realizaba el, ademas cubro a mi mama en
el cuidado de papa, para que ella tenga sus espacios de reflexion y descanso.” EFP2

En este aspecto es importante resaltar como la relacidn entre madre e hija se
conjuga con el fin de poder generar cambios en los roles que deben tener ante el familiar,
pues es en esta medida en la que cada una va a poder realizar y llevar a cabo su plan de vida

personal y adicional, como se indicd, no se tendran alteraciones mayores en los habitos de

vida de las 2.

EEF1: “Como cuidadora principal demasiado las tareas conjuntas ya las hago
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sola a veces con mi hija o mis hijos mis salidas a caminar visitas y grupos de adultos

mayores en los que pertenecia se han perdido demasiado.”

La esposa, al principio de la manifestacion de la sintomatologia, ella refiere que
tenia un grupo al cual iba; sin embargo, ya a la fecha, la esposa del paciente sabe que no puede
realizar muchas cosas con él, pero tiene la certeza que cuenta con los hijos a la hora de que la

acomparfien.

EEF1: “En la familia en suplir los roles de esposo y de papé en las reglas, en

las normas, en la planeacion, en lo financiero.”

Con esto, se da a conocer uno de los roles que juega la hija, en la parte familiar,
pues es ella quien asume de primer mano, ante las que tenia el familiar, pues, tiene el caracter

y temple que se requiere para esto.

EHF3: “Los cambios se dan pues mama pasa a hacer la cabeza de hogar,

aungue mi hermana mayor y mi hermano contribuyen en eso la relacion Es muy

distintas porque hay tristeza e incertidumbre de por medio.”

El hermano y el padre Unicos hombres en este sistema, sufren una fuerte
transformacion en sus roles. El padre, como paciente, se torna reactivo a pesar de su grado de
consciencia, que es bajo, dado el deterioro cognitivo avanzado; percibe desde su
emocionalidad una resistencia a estos roles ahora invertidos, y comienza a ser cada dia mas
impulsivo y hostil con las mujeres que ejercen roles de cuidadoras y a las que refieren les
cuesta tener que tomar el liderazgo generando un proceso interno de adaptacion complejo por
lo que entran en desbalance, es decir unas veces son cuidadoras, empaticas compasivas y en
otros momentos directivas, normativas, reflejandose alli una tension familiar que desborda

por momentos sus capacidades psiquicas.
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“Mas unida hay tristeza distanciamiento en ciertos momentos cada uno
buscamos la manera de vivir el duelo de la pérdida de conciencia de papa y limitaciones

que se van dando a partir de la evolucion de la enfermedad.” EHF3

Es importante que cada uno de los hijos se ha posibilitado tener un espacio donde
se puede permitir manifestar el dolor ante la pérdida de conciencia del padre y por la
inexperiencia del manejo de los demés familiares qua acompafian. En este aspecto, se retoma
la importancia de tener un adecuado acompariamiento, no solo desde la parte de la salud, sino
también desde el dar herramientas que permitan que cada familiar tramite el dolor, de manera
adecuada, y no se den situaciones de conflicto al interior de la familia por no haber una
comunicacion adecuada. Los espacios personales son necesarios y pertinentes, pero también
es importante el espacio que se tiene como familia, donde la red de apoyo principal se

fortalece e impulsa a cada uno de sus integrantes a acompariar desde sus capacidades.

“Para todos cambié ya que con papa en casa sus funciones las dividimos entre

todos y es muy pesado ya que verlo asi nos afecto mucho el animo.” EHF3

Por su parte el hijo quien hasta ahora era distante en lo familiar, comienza a asumir
un rol mucho méas marcado en lo econémico, pero es incapaz de cubrir los compromisos que
su padre cubria cuando laboraba como ingeniero en EPM. Lo que genera una demanda por
parte de estas dos mujeres su madre y hermana que lo desborda generando en ocasiones que
él se ponga del lado de su padre en una postura de indefension por la alta demanda emocional

y financiera de la familia de Confidente, que entra en crisis.

EEF1: “Me siento mal, Me hace falta mi esposo en su manera de ser antes del

dx y de su evolucidn, era un buen compafiero nos sentimos desubicados y tratando entre

todos de suplir las tareas y acciones de é1”, (se denota de tristeza).
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EHF2: “Desubicada, a veces con ganas de tirar la toalla, pero sé que mama se

derrumbaria y papa ya que es dependiente.”

EHF3: “La vida era excelente union familiar, amor, compaiiia, atin lo hay y
se siente, pero lo veo como fracturado, No porque no tengamos interacciones entre
familia, sino porque siempre los buenos momentos estan condicionado por el dolor de la

enfermedad de papa.”

“Hay tristeza, distanciamiento en ciertos momentos, cada uno buscamos la
manera de vivir el duelo de la pérdida de conciencia de papa y limitaciones que se van

dando a partir de la evolucion de la enfermedad.”

Teniendo en cuenta lo relatado hasta este momento, es importante entender que Los
miembros de la familia deben enfrentarse a la enfermedad redefiniendo sus roles y
modificando sus metas a corto y a largo plazo. Deben, por tanto, asumir la alteracion de sus
relaciones con el enfermo, adoptar una actitud préactica, flexible y aprender a detectar y
resolver los problemas segln se presenten en la vida y en el desarrollo de la enfermedad. La
interpretacion personal que los miembros de la familia hacen de la enfermedad, con respecto
a las consecuencias que esta tenga en su familia, sus actividades, su rol social y sus metas,
condiciona la respuesta de la persona ante el cuidado. La familia desarrolla conductas
adaptativas y nuevas relaciones que se establecen entre el enfermo y el resto de los miembros
de la familia, ya sea para modificarlas, para legitimar un cambio de rol o para asumir el rol de

enfermo (Garcia A, Rodriguez JC. Cultura de los Cuidados 2005).

No obstante, se evidencia que durante la trayectoria de vida que llevaba esta
familia, sus dindmicas se basaban principalmente en el compartir familiar, teniendo en cuenta

que la persona diagnosticada de su sistema familiar era quien orientaba la mayoria de las
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veces en aspectos de dificultades, académicos y quien fortalecia los vinculos entre los

mismos miembros de la familia de Confidente, entendiendo que y segun su hija comenta:

“La dinamica familiar se basaba en el respeto y el acompafiamiento en el
ejercicio de las obligaciones, la rutina, el desempefio de las tareas de cada miembro. Se
designaban desde el didlogo y la comunicacion, que iniciaba desde papa. Ademas,
interactudbamos sanamente, generando y propiciando espacios de reflexion y
participacion, donde todos y todas podriamos opinar sin temor alguno o sintiéndonos
cohibidos, por el contrario, sentiamos la confianza desde €l hacia los demas para poder
expresar lo que sentiamos y lo que opinamos e incluso situaciones que parecian
contradictorias a lo que €él hablaba o pensaba esto permitio gozar de espacios muy sanos

mediados por la comunicacion”

Afadiendo a esta dinamica parental descrita, se evidencia que la relacion de pareja
estaba muy fortalecida para la toma de decisiones y existia una comunicacion asertiva para la
resolucién de conflictos, aspectos que, sin duda alguna, se tornaron diferentes con el

diagndstico, donde su esposa manifiesta que

“(suspiro) Como esposa y cuidadora me siento mal, me hace falta mi esposo.
Era un buen compariero. Nos sentiamos, ubicados y tranquilos en los tiempos en el que
él tomaba decisiones y se encontraba bien. Ahora estamos desubicados, tratando entre
todos de suplir las tareas y acciones que el realizaba con autoridad y autonomia.
(Denota tristeza). Anteriormente gozabamos de espacios tranquilos, alegres, aun los
momentos dificiles se podia gozar de tranquilidad pues siempre juntos logramos
encontrar soluciones, yo tenia la oportunidad de hablar con él como esposos y habia

confianza, ahora debo de tocar temas con mis hijos que, aunque son adultos, maduros y
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responsables, no me siento con la misma confianza y comodidad, pues son temas que se

hablan con la cabeza del hogar y pareja”

La dinamica relacional, ha sufrido grandes trasformaciones, evidenciadas
mayormente en la vida cotidiana de cada uno de los integrantes de la familia confidente, ya
que tareas realizadas por el esposo y papa, ya no las hacia él, desde el diagndstico, hasta el

dia de hoy, y tuvieron que ser redistribuidas en su esposa, hija y algunas en su hijo.

EHF2: “Para todos cambid, ya que con papa en casa sus funciones las

dividimos entre todos y es muy pesado ya que verlo asi nos afecté mucho el animo, la
division de las tareas ayuda, pero las mayores tareas las hace mama como cuidadora y

esposa vuelta pago citas y entre mi hermana y yo trato de contribuir”.

Se hace ademas evidente la transformacion de €l hacia su esposa e hijos, hacia su
esposa, cada vez eran menos las expresiones y acciones de Amor y de carifio, sin contar que
pasé de ser cuidador a ser cuidado por su esposa, esto genera en ella, una desestabilizacion
emocional y fisica, en esa transicion de cuidada a cuidadora, y en este caso principal; segun,
Erich Fromm en su obra "El arte de amar" explora la importancia de desarrollar un amor
maduro y profundo en las relaciones intimas, incluyendo las relaciones familiares. En su
obra, destaca la necesidad de un amor desinteresado, basado en el respeto, la responsabilidad,
la consideracidn y la aceptacion incondicional de los demas, elementos fundamentales del
amor agape.” (Erich Fromm, obra "El arte de amar. 1866) El cuidado de un familiar enfermo
desde un amor &gape implica brindar un apoyo incondicional, desinteresado y profundo hacia
esa persona que lo necesita. Se trata de un amor lleno de compasidn, paciencia y sacrificio,
donde el enfoque principal es el bienestar y la comodidad del ser querido que esta enfermo.
Este tipo de cuidado se basa en la generosidad, la entrega total y la empatia hacia el otro,

proporcionando un sostén emocional y fisico constante en medio de las dificultades y desafio.

91



con su hija e hijo, los cambios son igual de notorios, ya que el cuidado por parte del papa de
la familia confidente, ya no estaban presente sin importar el grado de tension causada por las
distintas circunstancias, ya no es papa necesito esto, hoy es ¢ qué puedo hacer por papa? ,
aun la trasformacion se da en la relacion desde el cuestionamiento en doble via, desde el papa
de la familia confidente, ya que desde las afectaciones de la misma enfermedad la perdida de
la memoria conlleva a no reconocer a los seres amados, y desde la esposa, hija e hijo el
pensar el cuerpo es de mi esposo y papé, pero su mirada, acciones y expresiones parecen de

un extrano.

EEF1: “Nuestra relacién era muy buena mi esposo estaba en todo, El era el
centro de todo, El era la autoridad desde el respeto, el amor y las normas claras del
hogar y todos obedecian, saliamos mucho en tiempo, en tiempo de vacaciones
viajdbamos, (hay llanto) por parte de la esposa, todo se hablaba las decisiones y los

cambios, ¢l contaba conmigo con mi hija mayor y con mis dos hijos.” EFP2: “Es cuidar

como un nifo, a quien me cuidaba y protegia a mi.”

EHF3: “El era muy activo pendiente de todo preocupado por el bienestar de

cada uno de muy buen vestir cuidadoso sea deporte antes de irse para la oficina muy
ordenado, él era el proveedor y cabeza de hogar.”

Esta realidad ha llevado a que las decisiones ya no fueran tomadas por el sistema
conyugal, sino que se tuviera presente al sistema filial, en circunstancias que antes podian ser
resueltas entre la esposa del paciente diagnosticado, la cual, de cierto modo, pasa a ser la

cuidadora principal y la que busca suplir las necesidades antes cubiertas por su pareja con

Alzheimer.

“los roles, Ya que ¢l era proveedor y autoridad cambiaron, pero estos se
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distribuyeron entre mis hijos, las relaciones efectivas se deterioraron como esposos, los

hijos hicieron mas al cuidado del papa y de mi en tiempos de descansar.” EEF1

Teniendo en cuenta la informacion suministrada, es importante resaltar 2 asuntos
que se dan, uno el cambio de roles que, como se ha mencionado anteriormente, genera cierta
inconformidad y temor en la familia, pues el padre deja de cumplir su rol de cuidador y pasa a
ser cuidado, donde las relaciones filiales se transforman para poder asi generar espacios de
norma y autoridad ante aquel familiar que ya no tiene claridad de esto; de igual manera la
diada conyugal se desconfigura en su rol, pues la vivencia de esta etapa se desplaza con el fin
de poder brindar un cuidado y acompafiamiento acorde a las necesidades que surgen en la

persona diagnosticada con Alzheimer.

“Los cambios se dan pues mama pasa a ser la cabeza de hogar, aunque mi

hermana mayor la ayuda y contribuyen en eso la relacion es muy super distintas porque

hay tristeza e incertidumbre de por medio” EHF3

Como se menciono anteriormente, el rol en la familia cambia, donde la que
comienza a tomar decisiones es la Esposa y la hija mayor, es decir, la hija comienza a
manejar la parte econémica de la familia, buscando asi establecer un adecuado manejo de este
medio para poder cubrir las necesidades basicas sin dificultades y asi, poder darle a la madre
la tranquilidad de no sentirse sola, donde es la madre de la familia la que comienza a definir
los roles y las pautas de convivencia dentro del hogar, para poder brindar espacios de

tranquilidad en la casa, de la mano de la hija mayor.

“Dividida pero las mayores tareas las hace mama como cuidadora y esposa

vueltas, pago de citas y mi hermana suple muchas tareas y yo trato de contribuir.”

EHF3.

Las actividades basicas, que antes no se solian ver asi, ahora se pueden volver un

93



mundo, cuando quien asume los roles son otras personas que, en el dia a dia no estaban
acostumbradas a ello y menos cuando no hay una educacion especifica para ello; sin embargo
es importante validar, como la familia también se puede volver un apoyo, cuando no se aisla
a los miembros de la familia, sino que por el contrario se busca brindar un apoyo para generar
bienestar a todos los integrantes de la familia y a la vez asumir las responsabilidades que se
tienen como hijos ante el cuidado y acompafiamiento de los padres en momentos de

vulnerabilidad.

Por otro lado, es posible analizar que antes del diagnostico, la familia confidente,

tenian una red de apoyo amplia, sin embargo, ahora su hijo manifiesta que:

“El proceso de la familia lo he sentido dividido por lo que cada uno hemos
buscado aliviar cargas, encontrar respuestas desde lo individual si me entiendes, pero
las mayores tareas las hace mi mama, algunas tareas en conjunto, aunque normalmente
mi mama como esposa, como cuidadora es la que més responsabilidades tiene, vueltas,

pagos, citas, aunque mi hermana apoya y yo también busco ayudar en ocasiones.”

No se pueden desconocer gque los patrones familiares nos han marcado mucho, pero
también es imposible desconocer que la familia se ha unido mucho en torno al
acompafiamiento que se tiene con el pap4, puesto que, desde la gratitud por el
acompafiamiento que un dia tuvo con cada uno de los integrantes de la familia, se reconfigura
el rol de cada uno en pro de generar una Optima calidad de vida como el la brindo cuando

tuvo la posibilidad de hacerlo.

4.3.2.3. Continuar el camino en familia
A pesar de todo lo que se ha vivido como familia luego del conocimiento del

Diagnostico, la esposa de la familia confidente y su hija considera que como recursos tienen

“La fe en Dios, nos ha ayudado mucho el buscar siempre el consuelo desde lo
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sobrenatural ha permitido que vivamos en el dia a dia comprendiendo el para qué de lo
gue estamos viviendo como familia, ademas los lazos como familia han sido
fundamentales en el dia a dia de este proceso, ya que nos han permitido sostenernos en
momentos en los que pensamos tirar la toalla o que vamos a caer por la presion, por el

miedo, o por la angustia”.

Lo que pone en evidencia que los recursos con los que cuentan también se enfocan
en la fe y en la capacidad de resiliencia con la que cuenta la familia confidente, para sobre
Ilevar la situacién y los cambios de rutina; agregando que, desde las instituciones, el
acompafiamiento “Ha sido muy poco, la eps nos da el medicamento y evalia como esta
mi esposo, pero no pasan de ahi, Claro estd agradezco la atencion, pero les hace falta ir
mas alla de mi esposo, hacia las afectaciones que como familia nosotros recibimos, yo
me siento cansada y desorientada en muchos espacios”. Teniendo presente este relato, se
evidencia que, como familia, han tenido que llevar el proceso de una forma muy solitaria,
entendiendo que lo que mas se evidencia, son los seguimientos médicos y no

socioemocionales.

La familia confidente, desde papa y mama4, han basado la familia en la posibilidad
de contar los unos con los otros, se observa que la relacion conyugal es valorada en el
transcurrir del tiempo como muy buena, hecho que se refleja en lo narrado por la esposa; de
igual manera las relaciones filiales y fraternales se han fortalecido en el transcurso de la
vivencia del diagnoéstico y en la reconfiguracién familiar que han experimentado. La
capacidad de sostener las buenas relaciones entre los miembros de la familia ha permitido que
se continden con la labor de acompafiamiento mutuo, donde se reconoce a cada miembro en
su individualidad, desde su participacion en escenarios externos y distintos a la familia,
ademas de contar con una comunicacion directa que, desde la pareja, han influenciado en su

familia, especialmente en sus hijos, lo que ha permitido mitigar los impactos negativos

95



causados desde el diagnostico y que se han venido agudizando desde la evolucién de la

enfermedad.

4.3.3. Familia 3: La Familia Resiliente

“El diagndstico de papda no lo vimos como un problema

sino como una posibilidad de ser mas fuertes”

Esta familia se ha caracterizado por su resiliencia, ya que las diversas barreras
surgidas desde el momento del diagndstico hasta la evolucion de la enfermedad han sido
vistas por ellos como una ventana de oportunidades para el crecimiento. Ademas, han
experimentado cambios acordes a las limitaciones impuestas por la situacién, pero también el
planear y ejecutar modificaciones que les han permitido mantener su unidad y resaltar el

apoyo mutuo que siempre han compartido. Desde antes de conocer la enfermedad.

El papa de esta familia hoy diagnosticado, padece la enfermedad que lo ha venido
incapacitando a sus 74 afios; Antioguefio, de familia muy tradicional y trabajadora, lo que lo
llevo a trabajar desde muy pequefio y no estudiar; después de culminar su bachillerato,
trabajo hasta el diagnostico como independiente, aplicando fumigaciones y control de plagas
en viviendas y comercio, lo que le permitio socializar con muchas personas, grupos y
entidades, lo que se le hacia facil por su manera de ser, agradable y divertida; también generd
muy malos negocios en su vida, lo que dio lugar a la pérdida de su casa, que tenia la familia
tiempo atras. Su esposa e hija, lo describen como un hombre carifioso, responsable y
luchador, que tomd malas decisiones, pero que nunca fueron dadas por vicio alguno o con

una mala intencién.

La mama una mujer que nace en Medellin, pero que viene con ella la historia, de
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una familia judia desplazada por la violencia, de Polonia; hace muchos afios atras su madre
vivio en Medellin, pero su padre judio, la conocio a ella en Polonia. La esposa del
diagnosticado es una mujer tranquila, delicada y dedicada a su hogar ya que las mujeres en su

entorno eran las encargadas de cuidar la casa, la alimentacion, el aseo y estar listas para

cubrir las necesidades como la alimentacion, vestuario, entre otras especialmente para los
hombres de la casa, tradicion que llevo a su hogar ya conformado con su esposo y mas

adelante con su hija.

La hija una mujer caritativa y estudiosa, trabajadora social de la Universidad de
Antioquia especialista en atencién clinica de la Universidad Eafit, trazada por el encuentro de
2 culturas, ya que desde muy joven aprendié e investigo de su familia, tradicional por parte
de mama generando asi un encuentro de 2 culturas, muy distintas y lejanas que le permitieron
enriquecer su vocabulario, su conocimientos y experiencias; muy independiente, ya que desde
pequefia empezo a estudiar y desde muy joven a trabajar de manera dependiente, prestaba
sus servicios psicosociales a empresas, administraciones municipales y a IPS; es sociable y
participativa en los distintos grupos de educacion, trabajo y de ocio, reconocida en estos, por
ser una mujer servicial, proactiva y de alta participacion y contribucion a los distintos

sistemas en los que participa.

A partir del diagndéstico con EA de este padre se inicia un camino que en sus
inicios lo lleva a ubicarse en la quietud de su casa, dados los cambios individuales generados
por el desarrollo de la enfermedad. Y se reconfigura la vida cotidiana de la familia desde la
identificacion de la situacion como una ventana de oportunidad, a la vez que se vislumbran
las relaciones con el entorno desde La amistad y la solidaridad como Red de apoyo familiar,

cambios que se presentan a continuacion.
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4.3.3.1. Hacia la quietud en casa

El esposo y papa inicia con dificultad en salir y socializar con las personas,
cerrando negocios de trabajo, lo que anteriormente hacia con mucha facilidad; la quietud en
casa, fue otro llamado de atencion para la esposa e hija, pues siempre fue un hombre de
mucho movimiento de salir, y proactivo; ademas la dificultad de colocarse y amarrarse los
tenis y zapatos, lo que llevé a consultar al médico de la familia por la IPS Sura, quien después

de analisis, pruebas y exdmenes determinaron el diagndstico de Alzheimer.

“Mi papa ya no es el mismo de antes, de hecho, mi papa ya permanece mucho
tiempo en casa y vemos la dificultad que va teniendo, dia tras dia, de realizar
actividades que antes eran normales y habituales para el como amarrarse los zapatos;
de hecho, cuando debe hacerlo, con cierta nostalgia nos pide el favor de que le

ensefiemos, pues no recuerda como hacerlo”

Al hablar con la hija de la persona diagnosticada, se evidencia cierta nostalgia,
pues ella refiere que ver al padre con los actuales comportamientos, ha sido un momento de
confrontacién personal, donde recuerda lo activo que era su padre desde lo laboral y como
ahora solo se limita a estar en el tiempo, es decir permanecer en un estado de quietud al que

él no estéa acostumbrado.
“Mi padre ya no es el mismo, de hecho, viene presentando situaciones que...”

El cambio que se ha tenido en el rol que siempre desempefio, genera en la esposa

una marcada tristeza donde refiere:

“Mi esposo ya no es el mismo, y para mi ha sido dificil adaptarme a su nueva
dinamica personal, es decir, ya no veo esa persona activa que realizaba actividades todo
el dia, sino que veo como en el dia a dia, pasa el tiempo y el diagnostico va dejando su
marca, no solo en él, sino en nosotras también” EEF3
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En este aspecto es muy importante tener en cuenta que la esposa siempre ha sido
una persona altamente dependiente de la presencia del esposo y el vivir la situacion de su
diagndstico, la ha llevado a jugar un papel diferente, donde no es ella la que busca la
compaiiia, sino que ahora es ella la que debe acompafiar en las actividades basicas de su
esposo; esto genera en ella confrontaciones emocionales permanentes y en este aspecto entra
a intervenir la hija, quien acompafia a ambos padres, especialmente a la madre con el firme
proposito de que tenga espacios de descanso y a la vez de introspeccién que le permitan ir

tramitando poco a poco las emociones emergentes por la situacion actual vivida.

4.3.3.2. Una ventana de oportunidad.

La familia resiliente, esta conformada por una hija Gnica, quien es trabajadora
social y ayuda de manera econémica a sus padres, aunque no vive con ellos en el mismo
hogar; también la compone la esposa de la familia, quien actualmente es la cuidadora
principal, la cual es ama de casa, nacida en Colombia de una familia judia, y el esposo del
hogar quien es el paciente diagnosticado, el cual fue trabajador independiente durante toda su
vida. La familia resiliente, tienen una mascota y se perciben como una familia muy unida a la

cual le gusta compartir e integrarse siempre que puedan.

De este modo, es posible analizar que antes del diagnéstico, su familiar era el
proveedor de la casa, que aparte de asumir este rol, acompafiaba desde el amor, el humory
sus grandes habilidades para desarrollarse como profesional, esposo y padre, por lo que su

hija manifiesta que

“Kl era el administrador de todo el espacio familiar, una persona que siempre
tuvo la disposicion desde el apoyo, carismatico, alegre, tranquilo frente a las relaciones,
pero de mucha accién, de accion de animo. Se comunicaba constantemente desde la

ocurrencia, de las experiencias vividas en el dia a dia desde la risa o desde el enojo”.
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EEF3

Por otro lado, su hija considera que antes del diagnostico

“El tiempo libre era delicioso, de mucho compartir, de salir, de Hablar
mucho en casa, bueno, los espacios para reirnos o contar lo que vimos durante la
semana en cada uno en esos espacios, en el caso mio lo educativo, el de papéa en laboral,
el de mama desde las tareas de la casa y los personales. El enriquecia 'y promovia
demasiado los espacios de participacion y de comunicacion en todo el sentido de la
palabra; también salimos mucho, saliamos a caminar a paseos, a pueblo, a otros lugares
donde nos gustaba ir conocer y tener como mas experiencias como familia que

recordar” EHF3

Teniendo presente esto, se valida como la Enfermedad del Alzheimer, afecta el
grupo familiar, segun el rol que ocupa la persona diagnosticada y como los demas miembros
de la familia, deben reorganizarse, como ya se ha mencionado antes, en torno a las
necesidades de la familia, es decir, como los deméas miembros de la familia, deben ocupar y
cumplir con las funciones que tenia la persona Diagnosticada. Las responsabilidades que, a
medida que fue avanzando la enfermedad, fueron desapareciendo y que fueron sustituidas por
otros miembros de la familia permiten reorganizar la dindmica de cada individuo que

compone la estructura familiar.

“Si bien él era el proveedor de la casa, para mi como hija se torna un poco
complejo suplir todas las necesidades de mi papa y de mi mama, pues él era quien me
apoyaba con esto; De igual manera se me dificulta, porque yo no vivo con ellos y por
ende el sostenimiento de dos casas es un poco dificil. A pesar de esto, lo que hago por mi
papay mi mama lo hago con mucho amor, porque sé el esfuerzo que ellos hicieron

conmigo y mi manera de retribuirles en algo, es apoyando este proceso” EHF3
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Adicional al cambio de los roles que ha tenido que vivir la familia, también es
importante resaltar y validar la relacion que cambia en torno a las actividades que como
pareja tenia el familiar diagnosticado, es decir, ya no esta la posibilidad de compartir
vivencias juntos, sino que la esposa debe reducir sus actividades con el fin de acompafar este

nuevo momento de la vida del esposo.

“Desde las tareas externas, pues continuamos con lo laboral en el caso de mi
hijay en mi caso trato de continuar aun con la relaciones con la iglesia, con el grupo de
adulto mayor, con la gimnasia, con el tiempo mas limitados pero sigo en contacto con
familia externa, seguimos teniendo contactos no como antes donde nos reuniamos a otro
tipo de actividades, pero seguimos en comunicacion, los cambios de vida que modifica la
manera de relacionarnos con los demas entornos, especialmente dénde hay muchas
personas, donde por la tension que se puede generar se debe tener mucho cuidado

frente a la reaccion que él pueda tener” EEF3

Es importante tener en cuenta que no solo se modifica la dindmica familiar interna
por el cambio en los roles, También se modifica la dindmica externa, es decir, ya las
actividades que se realizaban en conjunto, como pareja, ya no se vivencian, haciendo que los
espacios que compartian antes como pareja se vean reducidos solo a la vivencia que se tiene

en casa.

“Uno esta siempre a la defensiva, porque molesta mucho que las personas lo
vean de manera extrafia, compasiva, con lastimas, o con miedo, lo que condiciona
mucho la relaciones que pueda tener uno con el exterior, han cambiado el ya no poder
salir de manera constante y menos relacionarse con los demas, de ir a la iglesia, ya es de

manera mas limitada por la enfermedad, la gimnasia aunque es muy recomendada hay
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gue tener en cuenta las limitaciones, se me hace mucho méas complicado del cuidado de

el en el exterior, que estando en casa, en un lugar seguro” EEF3.

Se percibe en este nucleo familiar como llevan al pariente diagnosticado a vivir
también desde el temor, es decir desde los imaginarios que tiene la gente frente al
diagnostico, pues lo que menos quieren experimentar es el rechazo hacia la persona, que en
un momento fue altamente sociable y que por su Diagnostico olvida este tipo de personalidad

que siempre fue resaltado por quien lo rodeaba.

“Hoy en dia evitamos que mi papé este con mucha gente alrededor por las
reacciones, por los comentarios que puedan realizar pues a veces hablan desde la
ignorancia, desde el miedo, de la angustia, por eso el aislamiento se convierte en una

salida o estrategia de autocuidado” EHF3.

Teniendo en cuenta lo anteriormente mencionado, se evidencia que la familia tiene
una manera evitativa con el padre de la familia, por el temor que se genera ante el poco
conocimiento del Diagnoéstico del Alzheimer, lo que lleva a que no se fortalezcan los lazos
externos, sino que por el contrario se corte con ellos; Esto puede jugar en contra de la familia,
ya que las personas externas a la familia se pueden convertir en un apoyo y en un medio para

generar momentos de distraccion para el familiar con el diagnéstico.

A pesar de la situacion externa que se vive con el padre, la hija habla con cierta
propiedad, pero a la vez con cierta tranquilidad, donde reconoce que los cambios principales,
en el estilo de vida, lo ha tenido que vivenciar la madre méas que ella, pues es la madre la que

comparte el dia a dia con la persona que padece e diagndstico.

“De mi parte el cambio no es mucho sigo trabajando sigo estudiando sigo

teniendo contacto con colegas amigos y amigas y espacios que por fuera del trabajo

utilizo, el cambio real mente es de mi mama y papa” EHF3.
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Frente a la distribucion de los roles en la familia, tanto la hija como la esposa, han
logrado llegar a acuerdos, donde la carga no se asuma de un solo lado, sino que se permite la
vivencia de responsabilidades de manera equitativa, donde cada una tiene la posibilidad, no
solo de realizar sus actividades personales, sino que también se da la posibilidad de participar

de actividades alternas que llevan a que el cuidado sea mas llevadero.

“El tiempo de ocio en ocasiones es compartido y otras veces individual
cuando nos cubrimos con el cuidado, para que se pueda descansar y tener un espacio
libre, de esparcimiento, adicional a esto, en lo deportivo tratamos de salir a caminar
juntos con la mascota; las tareas como pagar servicio, y citas médicas nos las dividimos”

EHF3

Aunque el Alzheimer se convirtié en una situacién que se transformo por las
dificultades que comenzaron a aparecer en el paciente diagnosticado para su movilidad, ellos
siguieron implementando sus salidas para disfrutar de algiin modo, la energia con la que la
persona diagnosticada ain podia compartir, una situacion en la que se ve directamente
involucrada la cuidadora principal, quien de alguna manera, altera su dindmica social, para
realizar y satisfacer las necesidades del paciente, con el fin de darle una adecuada calidad de
vida al familiar diagnosticado y permitirle una vivencia inconsciente de actividades que antes

disfrutaba realizar.

Si bien el grupo familiar giraba en torno a su compartir diario, espacios,
experiencias y situaciones, se busca que, tanto la esposa y la hija de la persona con
Alzheimer, cubran los espacios y tiempos necesarios para que cada uno conserve su nivel de
independencia, es decir, cada una busca tener sus espacios propios que les permitan tener

momentos de distraccion, esto con el fin de no tener un alto nivel de agotamiento y que la
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vida social, antes vivida, no quede en el olvido, pues se reconoce, desde cada una de las

integrantes, la necesidad de continuar con estos espacios en la Individualidad.

4.3.3.3. La amistad y la solidaridad como Red de apoyo familiar
Al indagar acerca de las redes de apoyo e instituciones que pueden apoyar en estas

necesidades familiares, se evidencia que la familia resiliente, considera que han contado con
“El acompafiamiento del grupo de adultos mayores y de gimnasia han sido

fundamentales en este proceso, el acompafiamiento por parte del sacerdote ha sido
también fundamental para sobrellevar este proceso tan dificil; desde lo emocional el
compromiso continuo, el acompafiamiento desde el amor me ha ayudado bastante y

buscar los espacios para continuar con la Vida social y familiar” EEF3

La amistad es un tema ampliamente abordado por diversos autores, ya que se
considera una de las relaciones humanas mas importantes y significativas. Algunos autores
que han escrito sobre la amistad y su importancia, segin Aristoteles: “consideraba que la
amistad es esencial para la felicidad y el bienestar humano. Segun él, la amistad se basa
en la reciprocidad y el mutuo cuidado entre las personas.” Ademas, se debe nombrar a
Montaigne en sus "Ensayos", “destaca la amistad como un lazo que une a las personas a
través del afecto y la confianza mutua.” Y Emmanuel Levinas, filésofo francés que
sostiene “que el vinculo con el otro a través de la amistad es fundamental para el

cuidado de uno mismo y del otro”.

En cuanto al cuidado de un familiar enfermo mental, la amistad puede jugar un
papel crucial. Los amigos pueden brindar apoyo emocional, compafiia y comprension a la
persona que cuida a un familiar enfermo mental. También pueden ayudar a aliviar la carga

emocional y fisica que conlleva el cuidado de un ser querido en estas circunstancias.

En resumen, la amistad es una relacion fundamental en la vida de las personas y
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puede ser de gran ayuda en situaciones dificiles como el cuidado de un familiar enfermo
mental. Los amigos pueden ofrecer un apoyo incondicional y ser un pilar emocional en

momentos complicados.

Lo que los ha llevado a percibir un acompafiamiento emocional que los hace sentir
mas tranquilos en una dinamica que se diferencia a la de los demés. Por otro lado, la familia
resiliente, también manifiesta que no han contado con un acompafiamiento por parte de las

instituciones de salud, expresando que

“aunque si ha existido un buen acompafiamiento médico de EPS, frente a
manejo de sintomas, avance de la enfermedad, que ya existia, pero en si en la
enfermedad hay en los cambios que se genera en la familia, los mios y mi hija, no hay
acompafamiento, seria muy valioso un acompafiamiento para nosotras ayudaria mucho

ya que la soledad también asusta” EEF3

Partiendo de la necesidad que existe de que trasciendan los procedimientos, mas
alla del diagndstico del paciente y se enfoque en las consecuencias sociales que trae la

enfermedad para los integrantes de la familia.

Es importante resaltar que, si bien la familia siempre jugd un papel importante en
cada uno de los momentos del otro, luego del Diagnostico cambia de una manera importante
la perspectiva e importancia en el papel que cada uno tiene en la vida del otro, es decir, se
evidencian relaciones mucho més cercanas y los espacios que antes giraban en torno al
dialogo, hoy en dia giran en torno al acompafiamiento de actividades que le permitan a la
esposa y a la hija también tener espacios personales, sin dejar de lado la necesidad de

distraccion de quien tiene el diagnostico. Teniendo en cuenta esto, la hija refiere

“Hemos sido muy afortunados, pues hemos tenido un acompafiamiento entre
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nosotros como familia, donde sabemos que cada uno tiene unas necesidades especificas y
trata de generar un compartir equilibrado, donde no haya un nivel de sobrecarga ni en
mi mama ni en mi; Adicional, buscamos estos espacios, pues ambas queremos tener los
espacios suficientes y adecuados para poder compartir con mi papé. Sabemos lo valioso
gue es mi papé, que lo que menos queremos es quitarle tiempo y por lo mismo,

buscamos brindarle tiempo de calidad” EHF3.

Durante todo el proceso de transformarse en cuidador, los miembros de la familia
tienen la necesidad de no perder la esencia de la persona que cuidan, de mantenerla viva, tal
como era antes de la enfermedad, buscando en todo momento evitar su sufrimiento con la

esperanza permanente de recuperar, al menos en algin grado, su identidad.

Teniendo en cuenta todas las vivencias que ha tenido la familia, los temores, las
desconfianzas, también han tenido la posibilidad de reconfigurar un papel importante dentro
del contexto en el que se encuentran, es decir, han tenido redes de apoyo que han permitido
fortalecer espacios individuales como familiares que llevan a que la esposa y la hija
fortalezcan los lazos con el familiar diagnosticado, pero a la par los espacios familiares se
siguen teniendo, como estrategia de fortalecimiento; adicional tienen el reto como familia de
superar aquellos imaginarios que han llevado a aislar un poco al familiar y permitirse vivir

desde la realidad implica darle méas espacios de calidad con el otro.
4.4 DISCUSION.

Estar de frente a la realidad de estas 3 familias que conviven con un familiar con
diagnostico de Alzheimer, pone de manifiesto el significado del tiempo, del olvido, al darle
valor a los minutos compartidos con cada uno de los integrantes de la familia, hace la

diferencia enorme entre la capacidad de entender el mundo alterno en el que pueden estar
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inmersos los familiares con Alzheimer y la realidad que confronta para aquellos que cumplen
el rol de acompanar de manera incondicional.

En el proceso de escucha y acompafiamiento de cada una de las familias, se
permite entender desde sus vivencias, la necesidad de ser escuchadas, la necesidad de
comprender las diferentes renuncias que deben vivir, con el fin de poder acompanar de
manera adecuada al familiar diagnosticado con Alzheimer. Teniendo en cuenta esto es
importante entender que EI Alzheimer es una enfermedad devastadora que no solo afecta a la
persona que la padece, sino también a su familia. Esta enfermedad neurodegenerativa, que se
caracteriza por la pérdida progresiva de la memoria y otras capacidades cognitivas, requiere
de una gran cantidad de apoyo y comprensién por parte de los seres queridos. Con lo anterior,
la familia manifiesta la necesidad de reestructurarse como familia donde cada uno de los
integrantes debe reconfigurar sus roles en pro de la necesidad del familiar Diagnosticado y
desde alli, poder brindar calidad de vida al familiar afectado.

Es importante que cada uno de los integrantes de la familia, entienda el papel que
juega dentro de la vida de su familiar Diagnosticado, pues en esta medida, se permitira una
cercania y un disfrute del tiempo y del espacio, no desde la mera responsabilidad, sino del
disfrute de entender que el miembro de la familia que posee Alzheimer sigue siendo una parte
activa de la familia y que por lo mismo merece que se le siga dando un lugar, asi las

funciones de su rol no sean las mismas que tenia antes del Diagndstico.

Teniendo en cuenta la historia de vida de cada familia, es posible analizar que en
cuanto a las transformaciones en la personalidad y conducta del individuo que es
diagnosticado con Alzheimer, se logran identificar principalmente los cambios de humor y
formas de relacionamiento con los demas, observando que los pacientes con Alzheimer
suelen disminuir la capacidad para compartir con sus familiares y allegados, entendiendo que

estos, comienzan a olvidar sus rutinas y vinculos construidos a lo largo de su vida; afiadiendo
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a esto, que las conductas de los individuos diagnosticados, a medida que avanza la
enfermedad, se condicionan principalmente a la dependencia de un cuidador para realizar las

actividades cotidianas que antes podian realizar por si mismos.

No obstante, de acuerdo con los cambios de personalidad relacionados con el rol
que desempefiaba el paciente antes del diagnostico de Alzheimer, es preciso afirmar que,
dichas personas pierden la capacidad de orientar, guiar y acompafiar a sus familiares desde el

rol de autoridad que podian desempefiar anteriormente.

La enfermedad de Alzheimer puede tener un impacto significativo en la dindmica
familiar. Los roles y responsabilidades pueden cambiar, y la relacion entre los miembros de la
familia puede verse afectada. Sin embargo, también puede ser una oportunidad para fortalecer
los lazos familiares y aprender a apreciar las pequefias cosas de la vida. La familia debe
buscar apoyo emocional y compartir sus experiencias con otras familias que atraviesan
situaciones similares. Los grupos de apoyo Yy las organizaciones especializadas en Alzheimer
pueden ser un recurso invaluable para obtener informacién, consejos practicos y apoyo
emocional.

Como se sefialaba, la estructura y la dindmica de la familia se ven alteradas con la
presencia de la enfermedad. La comunicacidn, las relaciones familiares, el rol familiar, el
sentido de pertenencia familiar, el afrontamiento de los conflictos, los valores familiares y el
significado que atribuyen a la enfermedad son aspectos que influyen en el cuidado prestado a
la persona enferma y que se valoran desde un enfoque sistémico de la familia. Este enfoque
considera a la familia como un todo y no meramente como la suma de sus miembros. El buen
funcionamiento familiar es una variable importante dentro del proceso de cuidado de un
enfermo cronico, que influye tanto en la familia cuidadora como en la persona que recibe el
cuidado (Grey M, Knalf K, McCorkle R. 2006), por lo que los profesionales de la salud no

podemos dejar de considerarla. Esta variable se asocia con un buen soporte social, una buena
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adecuacion de los recursos, la habilidad de encontrar un significado positivo a la experiencia
y con menos situaciones estresantes (Kanfl KA, Gilliss CL. 2002). Ante esta realidad, los
profesionales de la salud y, concretamente, los profesionales de Enfermeria necesitan
proporcionar una atencion no sélo al enfermo y el cuidador sino a toda la unidad familiar. Es
preciso conocer la vivencia que tiene la familia de la EA, comprender el rol familiar de sus
miembros, los efectos que la enfermedad tiene sobre toda la familia y averiguar las
necesidades, asi como las preocupaciones familiares. Todo ello proporcionara un método de
evaluacion sistémico para los profesionales sanitarios y facilitara el desarrollo de programas e
intervenciones adecuadas a las necesidades de la familia en su conjunto.

Dentro de las familias que tienen estas personas con Alzheimer, juega un papel
muy importante el hecho de entender quien vive el diagndéstico, pues teniendo claro esto, es lo
que permite entender la reconfiguracion que deben tener los diferentes miembros de la
familia, es decir, si quien padece el Diagnostico es el proveedor principal de la familia, son
los hijos quienes deben asumir este rol con la claridad que implica el asumir, no solo la
economia de la familia, sino la propia libertad personal. De igual manera es importante
validar si quien padece el Diagnostico es la figura femenina o una figura masculina, pues en
el constructo social, suele verse mas vulnerable a la familia donde quien padece el Alzheimer
es una figura masculina.

Es importante tener en cuenta la afectacion que hay en los diferentes niveles
relacionales, es decir, la distancia o acercamiento que puede haber en las relaciones parento
filiales o en las relaciones fraternales, pues la renuncia y necesidad de vinculacion con los
cuidados se hace, desde la necesidad de mantener la vida individual, pero a la vez de
conservar el lugar del familiar diagnosticado. Esto genera, en muchas ocasiones,
enfrentamientos por el cuidado y sintomas de agotamiento en aquellas familias, donde la red

de apoyo es reducida o nula.
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Teniendo presente estas transformaciones, es posible afirmar que la socializacién
de los cuidadores empieza a cambiar de manera drastica cuando su dinamica se enfoca
unicamente en el cuidado del familiar diagnosticado, pues de cierto modo, dejan de lado sus
actividades extracurriculares para prestar cuidado y atencion al familiar con Alzheimer.
Afadiendo a lo referido, que la culpa, es un sentimiento que persiste cuando el cuidador hace

cosas por si mismo y quiza no le estd dando la atencion necesaria al paciente.

Las familias presentan cambios estructurales y funcionales debido al avance de la
enfermedad, la adaptacién al diagndstico, la redistribucién de roles y responsabilidades y la
reorganizacion del sistema familiar. Al respecto, Minuchin (2009), propone una serie de
parametros para identificar el funcionamiento familiar, en atencion a la forma como afrontan
los problemas y dificultades de la vida diaria, asi como la capacidad para generar las
adaptaciones que reclama tanto el desarrollo interno de la familia como los cambios
provocados por la mutacion del contexto social. Entre estos parametros se encuentra los
limites que estan constituidos por las reglas que definen quienes participan y de qué manera
lo hacen en una situacion determinada, su funcion es la de proteger la diferenciacion de los

sistemas y subsistemas en funcionamiento.

Los cambios a nivel externo e interno repercuten en el sistema y funcionamiento
familiar, requiriendo un proceso de adaptacidn, una transformacién constante de las
interacciones y de las reglas familiares capaces de mantener, la continuidad de la familia 'y
permitir el crecimiento de sus miembros. La flexibilidad es necesaria para garantizar el
cambio y el desarrollo en una situacién de crisis como la EA al igual que un ajuste a las
condiciones cambiantes al interior del hogar. Asi mismo, se requiere de la estabilidad para
lograr un espacio familiar interno bien definido con reglas aceptadas que proporcionan a cada
miembro de la familia un marco de orientacién afectivo y cognitivo. Tal como lo establece

Olson, en el Modelo Circumplejo donde refiere que la flexibilidad, cohesion y comunicacion
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son las tres dimensiones que principalmente definen el constructo de funcionamiento familiar

(Olson D, 2011)

Por otro lado, es necesario sefialar que al referirse a las redes de apoyo de las
familias, se reconoce que estas son escasas, por lo que es posible afirmar que aunque en
muchas ocasiones es complejo encontrar espacios de ocio y socializacidn para quienes cuidan
del paciente diagnosticado, se suma a esto, que las gestiones institucionales para solventar la
carga fisica, emocional, econémica, mental y social, son precarias en cuanto a su atencion al
y a los cuidadores, por lo que la mayoria de las familias, deciden poner el deseo de progresar
ante la situacion, en la creencia basada en Dios, o en aquella fe a la que se aferran para
continuar con este proceso de diagnoéstico, viendo esto como un recurso y aquello que les
permite visibilizar otras posibilidades de desarrollo en el mismo entorno en el que se

desenvuelven.

Validando la vivencia del diagnéstico y la creciente poblacion identificada en el
oriente antioquefio, Es importante generar conciencia de la necesidad que tienen las familias
pues no es solo el acompafiamiento desde lo familiar, sino que es la necesidad de abordar la

importancia de la participacion institucional, desde el &mbito publico y privado.

4.5 CONCLUSIONES.

A través de la investigacion desarrollada se realiza un acercamiento a la necesidad
manifiesta que se debe tener en el cuidado familiar de las personas con demencia. No
obstante, La investigacion, nos permite acercarnos a tres familias del municipio de Rionegro
donde evidenciamos una premisa transversal a las 3 familias: “El cuidador principal, pasa a
ser cuidado”. También se ha hecho evidente una limitada trayectoria de investigacion, desde

la parte social, dirigida a conocer cémo influye la Enfermedad de Alzheimer en la unidad
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familiar y en el como la familia responde ante las transformaciones traidas por este
diagnostico. Con la investigacion, se evidencia la importancia de las investigaciones
centradas en la familia como unidad de cuidado, que aumenten el entendimiento de los
cambios en las relaciones familiares durante el transcurso de la enfermedad. Los miembros de
la familia son importantes para apoyar al pariente diagnosticado en la cobertura de sus
necesidades, pero también son esenciales en la reconfiguracion de los roles para evitar la
sobrecarga de un cuidador principal. Por tanto, es un asunto familiar que no puede llevarse a
cabo por un solo miembro de la familia. EI cuidado de la persona con Alzheimer, por

consiguiente, no se separa de la familia, sino que se integra en ella (De la Cuesta, 2005).

Teniendo en cuenta lo mencionado se resaltan las principales conclusiones:

- Cuando un miembro de la familia es diagnosticado con Alzheimer, la noticia
puede ser abrumadora y generar una serie de emociones dificiles de manejar. La familia se
enfrenta a la realidad de que su ser querido experimentara cambios significativos en su
personalidad, comportamiento y capacidad para realizar tareas cotidianas. Es fundamental
que la familia se informe sobre la enfermedad y busque apoyo profesional y emocional para
poder enfrentar los desafios que se presentaran.

- El cuidado de una persona con Alzheimer puede ser agotador fisica y
emocionalmente. A medida que la enfermedad progresa, la persona afectada puede requerir
cada vez mas ayuda en su vida diaria. Los cuidadores familiares deben adaptarse a nuevas
rutinas y aprender a lidiar con los cambios constantes en el comportamiento y la memoria de
su ser querido. Esto puede generar estrés, frustracion y sentimientos de tristeza o pérdida.

- En las tres familias en las que se genera el estudio, se evidencia en el cuidador
principal de cada una de las personas diagnosticas el sindrome de Burnout, pues se van

perdiendo o desplazando los espacios individuales y posterior a esto se va cayendo en una
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rutina, lo que lleva a que el cuidador pierda el rumbo de su vida y por ende el agotamiento se

visibilice, no solo desde lo fisco sino también desde lo emocional y mental.

La comunicacion se convierte en un desafio a medida que la enfermedad
avanza. La persona con Alzheimer puede tener dificultades para expresarse verbalmente o
comprender lo que se le dice. Esto puede generar un distanciamiento en las relaciones
familiares, ya que la comunicacion se vuelve cada vez més limitada. Sin embargo, es
importante recordar que la persona con Alzheimer sigue siendo un miembro valioso de la
familia y que la conexion emocional puede mantenerse a través de gestos de carifio, contacto
fisico y actividades compartidas.

- La planificacion y organizacion también son aspectos importantes a tener en
cuenta. La familia debe anticiparse a las necesidades futuras de la persona con Alzheimer,
como la planificacion de cuidados a largo plazo, la gestidn de finanzas y decisiones legales, y
la busqueda de opciones de atencidn especializada cuando sea necesario. La familia también
debe aprender a establecer limites y cuidar de su propio bienestar, ya que el cuidado de un ser
querido con Alzheimer puede ser abrumador y consumir toda la energia y tiempo disponible.

- A medida que la enfermedad avanza, es comun que la familia se enfrente a la
dificil decision de buscar cuidado fuera del hogar. Los centros de cuidado diurno y las
residencias especializadas pueden proporcionar un entorno seguro y apoyo profesional para la
persona con Alzheimer, al tiempo que brindan a la familia un descanso necesario. Esta
decision no es facil y puede generar sentimientos de culpa o angustia, pero es importante
recordar que buscar ayuda externa no significa abandonar al ser querido, sino garantizar su
seguridad y bienestar.

- El Alzheimer no solo afecta a la persona que lo padece, sino también a su
familia. La enfermedad requiere de una gran cantidad de apoyo, paciencia y comprension por

parte de los seres queridos. Es fundamental que la familia se informe sobre la enfermedad,
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busque apoyo profesional y emocional, y se adapte a los cambios constantes que la
enfermedad implica. A través del amor, la compasion y la colaboracion, la familia puede
enfrentar los desafios del Alzheimer y brindar el mejor cuidado posible a su ser querido.

- Hay algo que es un eje transversal y es la vivencia de la fe, donde cada uno de
los integrantes de la familia vivencian el diagnostico aferrados a la creencia de que, la oracion
y los espacios de compartir con Dios, fortalece cada uno de los espacios en los que, como
seres humanos sienten desfallecer, pues siente que la fe es lo que les permite estar cerca de
Dios y trascender el sentido de la enfermedad del familiar.

- Es caracteristico la participacién de la Institucionalidad, donde se enmarca una
ausencia en el acompafiamiento de las familias diagnosticadas, pues no hay una vinculacién
directa a su realidad, particularmente la EPS, donde solo brinda un acompafiamiento desde la
parte de la salud fisica, sin embargo no hay un acompafiamiento personal, que le permita a la
familia afrontar la situacion y realidad del Diagnostico y donde no se aborda el deterioro que
va a tener el familiar con el transcurrir de los dias.

Todo lo expuesto en la investigacion, permite entender la necesidad de tener una
apertura mayor frente al Diagnostico del Alzheimer y las implicaciones familiares que este
trae consigo; es importante entender la necesidad de una reconfiguracion no solo al interior de
la familia, sino en la sociedad, donde se reconozca la importancia de un acompafiamiento
adecuado a estas familias, pues el nivel de carga emocional que llevan sobre “sus hombros”
con el Diagnostico y con las implicaciones de esta, se convierte en un reto social.

Como se aborda durante la investigacion, la estructura y la dindmica de la familia se
ven alteradas con la presencia de la enfermedad. La comunicacion, las relaciones familiares,
el rol familiar, el sentido de pertenencia familiar, el afrontamiento de los conflictos, los
valores familiares y el significado que atribuyen a la enfermedad son aspectos que influyen en

el cuidado prestado al familiar diagnosticado y que deben ser valorados con un enfoque
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sistémico de la familia. El buen funcionamiento familiar es una variable importante dentro del
proceso de cuidado de una persona con Alzheimer, que influye tanto en la familia cuidadora
como en la persona que recibe el cuidado (Grey, 2006), por lo que es importante que se
continue fortaleciendo la investigacion en este aspecto y no se deje de considerar la necesidad
de un acompafiamiento adecuado a todo el grupo familiar.

Ante la realidad identificada, los profesionales que se desempefian en el area de la
salud necesitan proporcionar una atencién no sélo al enfermo y el cuidador sino a toda la
unidad familiar. Es preciso conocer la vivencia que tiene la familia de la Enfermedad de
Alzheimer, comprender el rol familiar de sus miembros, los efectos que la enfermedad tiene
sobre toda la familia y averiguar las necesidades, asi como las preocupaciones familiares.
Todo ello proporcionara un método de evaluacion sistémico para los profesionales y facilitara
el desarrollo de programas e intervenciones adecuadas a las necesidades de la familia en su
conjunto (Esandi y Canga, 2011)

En este sentido, es importante que se fomente la investigacion a nivel local del
impacto de la enfermedad del Alzheimer en las familias y que se realice un acompafiamiento
adecuado desde las instituciones el Municipio con el fin de poder evitar mas situaciones de
agotamiento al interior de las familias y que por ende se beneficien de recursos locales (desde
los profesionales), para brindar espacios de esparcimiento y fomentar que a partir de la
vivencia, estas familias también sean recursos que acompafien otras familias que recién

inician el caminar con sus familiares diagnosticados por el Alzheimer.
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ANEXOS

ANEXO 1. CONSENTIMIENTOS INFORMADOS
ANEXO 2. ENTREVISTA

ENTREVISTA FAMILIAS CON INTEGRANTE DE LA FAMILIA DX CON
ALZHEIMER

NOMBRE DEL ESTUDIANTE:

NOMBRE DE ENTREVISTADOS:

1. EE: Cémo era antes del diagndstico del Alzheimer la dinamica familiar
relaciones afectivas roles autoridad limites reglas normas uso del tiempo
libre y comunicacion

2. EE: Breve descripcion de la familia actualmente partiendo de la
comparacion de como era antes y después del diagnostico

3. EE: Como era el antes del diagndéstico y de la evolucién de la enfermedad,
como era con la familia.

4. EE: Qué rol desempefiaba el antes del diagnostico

5. EE: quién es el cuidador o cuidadora principal

6. EE: COmo ha cambiado tu rutina diaria como cuidador principal

7. EE: Cémo ha sido el proceso a nivel familiar, frente a tareas externas o
interacciones con los demas entornos y ambientes, (lo religioso, lo
escolar como malo laboral, lo deportivo el ocio)

8. EE: Quérecursos propios (humanos, emocionales, religiosos, culturales,)
estas utilizando o estan utilizando, para mitigar el impacto causado por
el diagndstico y por la evolucion de la misma enfermedad

9. EE: ¢Han recibido, apoyo, acompafiamiento, psi coeducacién, por parte
de la EPS, de algun equipo de Salud municipal, entidades publicas o
privadas, sobre la enfermedad, sobre el cuidado, sobre los cambios que
se dan en la familia desde el diagnostico y la evolucion de la
enfermedad?

Notas aclaratorias:
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