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Resumen

Huntington es una enfermedad neurodegenerativa y progresiva del sistema nervioso central,
enfermedad que no tiene cura, hay medicinas y terapias que ayudan a controlar algunos
sintomas. En este trabajo investigativo se indagaron los efectos de la enfermedad de Huntington
en la dindmica familiar y como esta infiere en las dimensiones personales y familiares de los
parientes primarios. Para la siguiente indagacion se realiz6 desde el enfoque fenomenoldgico,
la entrevista a profundidad se utiliz6 como técnica de recoleccion de informacion con el fin de
explorar y comprender la vivencia de cada integrante de la familia, la cual esta conformada por
tres mujeres, la esposa y las dos hijas del pariente diagnosticado. Por medio de esta
investigacion se permitio identificar los aspectos sociales, personales y econdmicos gque se han
dado en la familia a lo largo de la enfermedad. Con base a los resultados, se indica que existe
una transformacion significativa en la dinamica familiar, que las personas que conviven con él,
asumen Yy le atribuyen significados relevantes aprendidos por lo que les ha tocado vivir con la
situacién de su pariente. En esta indagacion se propone gue las familias deben buscar apoyo en
los servicios propuestos por el gobierno, centros de salud, universidades y profesionales, para
que de una manera adecuada conozcan herramientas que faciliten y reduzcan el impacto de los

efectos de la enfermedad en los cuidadores.

Palabras claves: Dindmica familiar, Transformaciones familiares, Enfermedad de

Huntington.



Abstract

Huntington's disease is a neurodegenerative and progressive disease of the Central nervous
system, in this investigative work the effects of Huntington's disease are investigated in family
dynamics, as this infers in the personal dimensions and Relatives of the primary relatives, this
inquiry is done from the phenomenological approach, the open interview was used as a
technique of collection of information in order to explore and understand the experience of
each member of the family, which is Made up of three women, the wife and two daughters of
the patient, through this research was allowed to identify the social, personal and economic
transformations that have been given throughout the disease. The results indicate that there is
a significant transformation in the family dynamics, which they assume and attribute relevant
meanings learned by what they have lived with the situation of their relative. In this inquiry, it
is proposed that families should seek support in the services proposed by the government,
health centers, universities and professionals, so that they know in an adequate way tools that

facilitate and reduce the impact of the effects of the disease on caregivers.

Key Words: Family dynamics, Family transformations, Huntington's disease.



indice
Introduccion
Antecedentes Investigativos
Planteamiento del Problema
Objetivos
Obijetivo General
Tipologia familiar
Dinamica familiar
Otra de las definiciones de dindmica familiar
Diagndstico Huntington:
Marco Legal
Ley sobre la familia en Colombia.
Ley Salud Mental. 1616 de 2013
Metodologia
Disefio cualitativo
Fenomenoldgico
Recoleccidon de datos.
Poblacién
Consideraciones éticas y confidencialidad
Presentacion de resultados

Variables funcionales

16

20

20

21

24

25

28

30

30

31

33

33

33

34

35

36

38

38



Comunicacion:

Relaciones emocionales:

Areas de conflictos:

Area de la salud:

Referencias

38

38

38

38

62



Introduccion

La presente investigacion tiene como principal objetivo identificar los efectos de la
enfermedad de Huntington en la dindmica familiar, con el fin de acercarse a la experiencia. Por
lo cual es necesario hacer un analisis en los distintos discursos de las personas involucradas,
con el propdsito de conocer sus realidades y tener presente a la familia como grupo primordial
en las esferas sociales y personales del ser humano y como este cumple un papel fundamental
en las situaciones dificiles de una persona diagnosticada con una enfermedad mental, sin

embargo, brindando la posibilidad de poder ayudar apoyar, guiar y cuidar.

Existen algunos casos donde las familias no se responsabilizan y hacen a parte de su nucleo
familiar a esta persona, y en caso contrario, es la familia quien es la encargada de cuidar, y
gestionar todo para el bienestar de su pariente y el de su familia. En lo que es posible observar
en esta investigacion, es como las familias apartes de cumplir con unas labores basicas en
cuanto a su familiar enfermo, también son participe de las transformaciones que se generan por
esta situacion en sus vidas, tanto en los aspectos sociales, personales, profesionales y entre

otros.

Por lo que en esta investigacion se identificara los diferentes factores que surgen de una
enfermedad hereditaria como lo es la enfermedad de Huntington, el cual cuenta con un dato
curioso, y es que es denominada como una de las enfermedades raras, ya que es un conjunto
de sintomas y signos que afectan a un nimero limite de personas en el mundo; tomando en

cuenta esto, las familias que tienen un familiar diagnosticado con Huntington, deben de



emprender un viaje de aprendizajes de conceptos, cuidados, y razones que eran indiferentes

antes de presenciar los sintomas en su pariente.

Antecedentes Investigativos

Las dindmicas familiares son un tema de gran interés para la psicologia, ya que permiten
indagar y conocer por aquellos aspectos especificos y particulares de los diferentes procesos
que se dan al interior de las familias. Estas dindmicas que se ven afectadas por diferentes
situaciones que se rodean en una familia con un pariente diagnosticado con una enfermedad
mental, y que las cuales generan cambios cualitativos que comienzan a hacerse visibles después

de un cuidadoso ejercicio de observacion hasta llegar ha determinado diagnadstico.

Dentro de los diferentes trabajos que han abordado el tema de las dindmicas familiares,
resulta importante traer a colacion agquellos que exponen los cambios en la dindmica familiar

en consecuencia de una afectacion fisica o psicoldgica.

Inicialmente se resalta la integracion de la familia en el contexto de la rehabilitacion de una
persona alcohdlica y el papel que esta asume en el proceso aun teniendo en cuenta que la
persona que esta diagnosticada, es quien tiene la mayor responsabilidad en su tratamiento, tal
como lo indica Santi (2006) en su trabajo de Alcoholismo: integracién familia - paciente desde
la terapia ocupacional, donde aborda que la familia como institucion evolutiva tiene el rol de
transmision de la cultura y de las funciones que como grupo primario enfoca a los integrantes,
entendiendo asi, que existen diferentes tipos de familia y que tienen un sentido cultural

independientes y particulares, y sus aportes permiten administrar procesos psiquicos, en la



adaptacion a la sociedad, habilidades y estrategias para la supervivencias como integrantes de
una sociedad, por ende, ¢quién mas qué la familia para ser el apoyo en procesos de
rehabilitacion, y de recuperacion?, por lo cual se debe de tener en cuenta a la familia en todos
los procesos que una persona diagnosticada con una enfermedad mental.

En el entorno familiar en donde uno de sus integrantes es diagnosticado con una enfermedad
mental, se generan una serie de impactos en diferentes aspectos como lo social y o econémico,
y en factores como los psicosociales, familiares y afectivos, tal como lo refieren Salinas,
Chavez, y Maldonado, (2007) en su trabajo “El Impacto social y las modificaciones en la
dinamica familiar del cuidador primario del paciente con esquizofrenia”; el objetivo de esta
tesis es el acercamiento a las familias, y méas concretamente a los cuidadores principales, de
pacientes con esquizofrenia para conocer parte de su realidad, en esta investigacion en la cual
resulta relevante abordar las dindmicas familiares, ya que permiten conocer su funcionalidad
comprendiendo las modificaciones que se dan sobre las cargas y responsabilidades frente a
temas como la economia, la cual se ve afectada por la adquisicion de medicamentos de alto
valor y la asistencia a citas e intervenciones, lo que genera unos costos adicionales dentro de la
canasta familiar, los cuales no estaban presupuestados para asumir partiendo de la idea de que
las familia no prevén el hecho de que un familiar pueda sufrir de una enfermedad de este tipo.
En cuanto a los aspectos psicosociales se evidencia la falta de informacion sobre la enfermedad
que padece la persona, asuntos como: la definicion de qué es lo que pasa y como se puede
proceder después del diagnostico. Como resultado de esta investigacion, se deja la puerta
abierta para indagar cuales han sido las maneras en que las familias han logrado sobrellevar las
nuevas responsabilidades que ha traido consigo el diagnéstico del paciente.

Por otra parte, en las familias se generan estrategias o herramientas mediante las cuales se
pueden fortalecer los lazos de comunicacion, las habilidades de Resiliencia y lograr disminuir

los riesgos sociales que se tienen en las dindmicas familiares. Al respecto, Gonzélez y



Landazabal, (2010) en su investigacion Resiliencia como herramienta de proteccion familiar,
dejan esclarecidas las funcionalidades y las modificaciones que se tienen desde el momento en
que se otorgan las responsabilidades antes, durante y después del diagnostico. Se tiene presente
que la familia es el lado més cercano que la persona tiene sin importar su ubicacion geogréafica
o su afectividad teniendo presente que la Resiliencia, en este caso familiar, se refiere a las
caracteristicas y dimensiones que ayudan a resistir ante el cambio y adaptarse a las situaciones
gue generan crisis, con la base del bienestar familiar que se obtiene como tal en las familias.
Asimismo, se debe de comprender las situaciones que pasa en cada una de las familias
colombianas que tienen un pariente diagnosticado con una enfermedad mental y que estan
viviendo una situacion que genera un cambio en la manera en como viven como familia, y
teniendo presente que son un grupo fundamental para el bienestar de la persona diagnosticado,
y no sesgando la situacion ni generando una discriminacion, sino estar en la busqueda de un
posible apoyo para las personas en dicha situacién, y en la aclaracion de que cada una de las
familias tienen necesidades diferentes y singulares a la de los demas.

Respecto a lo anterior y bajo la misma linea, en Resiliencia familiar y de autoria de
Hernandez Martinez (2011), hace énfasis en sentimientos como la tristeza, la culpa, la
frustracion y el estrés; los cuales son sentimientos que son de posible aparicién en las familias
con un integrante diagnosticado con un trastorno mental y estos sentimientos hacen parte de
los cambios que se otorgan a las responsabilidades y los roles que asumen las familias en los
momentos de fortalecer las circunstancias adversas que se presentan, y las cuales es posible
convertir en una fortaleza y habilidad para la familia, en la capacidad de sobresalir de dichas

situaciones adversas y capaz de reintegrarse a las infortunios vistos en la familia.

Es evidente entonces que las practicas y la delegacién del cuidado de las personas enfermas,

se configuran en cargas emocionales, fisicas y economicas que son acarreadas por cada familia,



tal como lo mencionan Hernando y Builes (2013) en su trabajo investigativo Las condiciones
del cuidado en familias antioquefias con un miembro con trastorno afectivo bipolar, uno de los
principales aportes de este articulo es la relevancia de los cambios en las dinamicas familiares,
donde se pretende expresar el aumento de la tension, lo cual eleva el riesgo de que los miembros
de la familia puedan desarrollar problemas psicologicos, familiares y de pareja y generando
asi, problemas en lo somatico, donde este afecta y aumenta principalmente el estrés, la
ansiedad, la estima baja y la depresion. Este articulo induce a pensar si el género femenino
tiene mas habilidades en el cuidado de los enfermos, o pertenece a un aspecto de cultura,
habitos y/o costumbres, ya que la persona encargada del cuidado de las personas con un
diagnostico y quien vela por el bienestar de este, en su gran mayoria son las esposas, la madre,

la hermana e hijas.

Igual que en lo anterior mencionado es importante resaltar que el enfoque Gestéltico
introduce a la familia en los procesos teratologicos del individuo, brindando una mirada
positiva en los procesos de crisis y duelo por los cuales la persona en algin momento pasara o
sera parte de un proceso con un ser querido; al respecto, el autor Dominguez (2014) en su
trabajo Enfoque filosofico Gestalt de la tanatologia; visualiza la tanatologia desde el Enfoque
Gestaltico, abordando todo lo relacionado con el fendmeno de la muerte en el ser humano: la
pérdida, el sufrimiento psicoldgico, las relaciones significativas del enfermo, el dolor fisico,
las voluntades anticipadas, los aspectos legales, la observancia del trato humanitario que ha de
brindarse al paciente moribundo y el apoyo en el acompafiamiento para él y su cuidador, ya
que la pérdida la sufren ambos. En la existencia de un trastorno, se adquieren experiencias
dolorosas y de sufrimiento que son planteadas por la vida y por la situacion ardua que la familia
pasa, dificultando las posibilidades de herramientas y de medios para salir de las situaciones

que esta pasando la familia, sin embargo, tanto en las familias como en las personas, una de las



maneras para resolver las preguntas, las dudas, y las represiones de estos momentos complejos
como lo indica el autor corresponde al “Darse Cuenta” de la situacion y de como se siente la
familia en este momento con lo que ha pasado en la familia, y haciendo énfasis en lo que como
propia familia debe de hacer, para que esto no genere un mayor malestar.

Teniendo en cuenta los razonamientos que se han venido realizando se entiende al hombre
desde la terapia Gestalt como un ser existencial que vive y siente en el aqui y ahora, Granados
(2015) en El enfoque gestaltico en tres consultantes del servicio de psicologia en la comisaria
de familia de San José de Miranda, el ser humano, pasa por diferentes etapas en la vida, las
cuales las relaciones interpersonales y las relaciones que la propia familia establece, se ve
enmarcadas por dicho proceso. EI hombre como un ser dindmico puede transformarse a si
mismo en cuanto al contexto y la situacién por la que esta pasando, por ejemplo, la situacion
de una enfermedad. Y asi, surge una reflexion con el animo de entender desde la
responsabilidad de cada ser humano, el gobierno y las entidades departamentales y
municipales, ¢qué hacen cada uno de estos actores para la concientizacidén, promocién y

prevencion de las enfermedades mentales?

Por lo tanto, planteados los fendmenos que se dan en la familia como eje central de esta
investigacion, debe tenerse en cuenta el “acompafiamiento” como palabra clave y que a su vez
es esencial en quienes padecen enfermedades tanto fisioldgicas como psicoldgicos, es de esta
manera como lo sefialan Cardona, Zuleta, Londofio, Ramirez, y Viveros (2012) en su
exploracion Acompafiamiento familiar durante el tratamiento de pacientes con diagndstico de
enfermedad mental ya que desde las terapias psicolégicas deberian brindarse herramientas
necesarias para el proceso por el que pasan las familias de los diagnosticados con una
enfermedad mental, debido a que en esta se inician unos cambios significativos en los

sentimientos y pensamientos de culpabilidad, transformando este obsticulo hacia una



posibilidad de cambio y de motivacion. Otra tarea relevante en el proceso terapeutico es la
aceptacion de la familia, ya que esta es uno de los primeros pasos para gozar de un beneficioso
acompafiamiento.

Del mismo modo por la misma linea de trabajos que abordan la temética de las dinamicas
familiares, resulta pertinente nombrar la investigacion en autoria de Arab, Alvarez, Herskovic,
y Matamala (2017) en Psiquiatria de enlace en nifios y adolescentes. Manejo del paciente y su
familia en unidades pediéatricas de alta complejidad, en el cual se aborda la importancia de los
grupos de apoyo en cuanto a la ayuda que se les puede brindar a las familias y a las personas
diagnosticadas, teniendo en cuenta los diferentes contextos en que la persona esta inmersa.
Estos grupos bien pueden ser espirituales, sociales, emocionales o familiares y se caracterizan
por brindar un entorno de apoyo para la persona diagnosticada, logrando que se evidencie un
avance para la obtencidn de logros en la comunicacion asertiva con la familia y sus cercanos.
Teniendo presente que esta investigacion se hace a partir de la informacion recopilada en una
entrevista realizada a una familia con un pariente diagnosticado con una enfermedad mental,
en el municipio de Bello, Antioquia, ya que lo que se pretende conocer es de qué manera se
esta contribuyendo para el fortalecimiento de estos grupos de apoyo, y se deja en duda si existen
0 no estos grupos, a su vez surge la idea de elaborar proyectos grupales para las personas
diagnosticas y sus familias en conjunto.

A demas por otro lado desde la psiquiatria el texto de Comunicacion en familias que
acompafian a pacientes en la clinica psiquiatrica “Nuestra Sefiora del Sagrado Corazon” de la
autoria de: Viveros, Londofio, y Ramirez (2017), en donde se realiza la investigacion a partir
del abordaje de las dindmicas familiares desde la manera en como las relaciones son
establecidas por sus integrantes y se parte de la premisa de que este es el grupo con mas
influencia en el comportamiento de las personas, por ende, es importante conocer y escuchar

los parentescos de las personas diagnosticadas, ya que por medio de una escucha activa se



puede configurar una posible disminucion de esfuerzos para lograr los indicadores que
subyacen en un proceso terapéutico a través de la comunicacion, las normas, las relaciones
afectivas, los limites, los roles y el uso del tiempo libre. Ademas, en este trabajo se postula la
posibilidad de pensar si esta influencia es el soporte o el desequilibrio del proceso de
recuperacion de un paciente diagnosticado, ya que el grupo principal presenta un apoyo a esta
persona en el proceso. También se puede dar el caso en que la familia no le brinde un soporte
a quien se encuentre en dicha situacién, generando una exclusion del integrante en cuestion de
las actividades o roles que tiene dentro de la casa, y a su vez de los que la familia tiene consigo

Ahora bien, en referencia al tema de interés se encuentran investigaciones como la de
Martin, Obando, y Sarmiento (2017), en La adherencia familiar en el trastorno mental grave,
donde se logra evidenciar, la manera en como las familias deben responsabilizarse y hacerse
cargo en el cuidado y la ayuda del pariente para el enfrentamiento de las multiples situaciones
que implican una sobrecarga para la familia en cuanto al malestar y el sufrimiento que se derive
producto del diagndstico. Asi pues, esta investigacion genera la posibilidad de saber qué es lo
que une a la familia con el integrante diagnosticado, y qué es lo que hace que esta familia
persista y busque el bienestar de la persona y de la familia en general, sin dejar atras la
adherencia existente. Teniendo presente, que el apoyo que brindan las familias ante estas
situaciones de adversidad, son de una manera insistente en la basqueda del bienestar, tanto
familiar, como social del individuo, para que el entorno sea una red de apoyo y no un generador
de malestar.

Asi pues, para afrontar las diferentes enfermedades mentales existentes, puede existir un
apoyo familiar para estas personas, ya que la familia cumple un papel fundamental al ser el
apoyo mas fuerte para estas personas en pro de su recuperacion y para emprender su proceso
terapéutico. En la investigacion de los autores Pérez, Barroso, Redondo, Tobajas, y Cordon

(2018), titulada como: Necesidades del alumnado con diabetes tipo 1 en Extremadura:



percepcion de las familias, donde se evidencia en como los padres modifican los aspectos
relevantes que llevaban en su diario vivir como lo es el empleo, la vida social, el estudio y los
planes para un futuro, el cual se da durante y después del diagndstico como tal, y que se percibe
un cambio en estos aspectos.

El hecho de que exista un elevado indice (90.8%) de familias que no acudieron a un proceso
psicoldgico, no lo vieron necesario y/o no tenian el recurso econdmico para poder sustentar el
proceso, con esto se puede llegar a concluir que existe una desventaja en no conocer mas sobre
el punto de vista que el profesional en psicologia le puede brindar a la familia y como tal al
pariente diagnosticado, teniendo que el profesional le puede brindar un apoyo fundamental.
Como tal, la familia al tener un apoyo de un profesional en psicologia mejora procesos como
la Resiliencia, el fortalecimiento en el trabajo en equipo (desde la familia), fortalecer los
aspectos familiares y psicosociales que estan alrededor de la familia, y la constante escucha de
la familia y al pariente de lo que en este momento los agueja con la situacion que como tal
estan viviendo como familia y lograr asi, brindar estrategias de afrontamiento a las diferentes

circunstancias del diario vivir.



Planteamiento del Problema

La familia es el primer escenario en donde el individuo se enfrenta de manera grupal ante la
sociedad, siendo esta la base fundamental para el desarrollo de la personalidad de manera
integral, una cultura arraigada desde el nucleo familiar y unos aprendizajes que seran puestos
en préctica en la cotidianidad de cada sujeto; y ademas, a la familia se le atribuyen diferentes
significados los cuales varian y se configuran a partir del contexto socio-cultural en especifico

en el cual se han edificado.

De esta manera, culturalmente se constituye el significado de la familia como ese grupo
integro desde el cual se brinda apoyo y acompafiamiento en ambitos tan cotidianos como la
salud, la academia, lo laboral y lo sentimental, etc., experimentando facetas tanto positivas
como negativas que acontecen en el transcurrir de la vida del sujeto en sociedad. En esta
propuesta de investigacion, se pretende profundizar en los efectos de la enfermedad de
Huntington en la familia. En el desarrollo de algunas investigaciones se evidencia la directa
relacion que se da entre la familia y los diferentes contextos que correspondientes a la salud

fisica y mental, teniendo en cuenta las implicaciones del contexto socio-cultural.

La familia, al ser una base social fundamental conduce al individuo a vincularse a las
dindmicas que implican la comunicacién, las normas, las relaciones afectivas, los limites, los
roles y el tiempo libre de cada una de sus integrantes. A partir de lo anterior, se puede
mencionar el trabajo de Viveros, Londofio, y Ramirez (2017): Comunicacién en familias que
acompafian a pacientes en la clinica psiquiatrica, Nuestra sefiora del Sagrado Corazén, que
permite considerar como las familias pueden llegar a ser el soporte o el desequilibrio en medio

de las circunstancias adyacentes de los procesos de recuperacion y de custodia del individuo



diagnosticado. Por ello, esta propuesta de investigacion parte del analisis de dicha situacion,
radicada en como la enfermedad mental influye en las dindmicas familiares.

Tomado en cuenta, Salinas, Chavez y Maldonado (2007), en su trabajo EI Impacto social y
las modificaciones en la dinamica familiar del cuidador primario del paciente con
esquizofrenia, toman en consideracion los efectos que tienen los grupos sociales (espirituales,
familiares, institucionales, publicos, culturales) en la intervencion de los procesos que se llevan

a cabo para la posible recuperacion o la busqueda del bienestar del individuo y la familia.

Desde otra perspectiva las entidades publicas y privadas de la ciudad de Medellin, como
principales entes gubernamentales qué programas, proyectos o actividades se han ejecutado
para la prevencién y el manejo de la enfermedad mental, siendo este un actor participe y activo
en el marco de las dindmicas familiares, donde las familias recurren en ocasiones para solicitar

apoyo o adelantar gestiones en materia de salud.

Ahora, con base en las anteriores consideraciones, se hacen evidentes las transformaciones
al interior de la familia, por lo cual, este estudio aborda los cambios que surgen en las familiares
los cuales son de valiosa importancia para comprender el contexto en el que se desarrollan y
donde estas permutaciones se ven reflejadas en rutinas diarias como en la alimentacién, las
actividades familiares, la asignacion de roles, los cambios en los planes, los suefios, las
prioridades y el estilo emocional en el que enfrentan el diario vivir, como se menciona en el
articulo de Grau y Espada (2012) en su labor de: Percepciones de los padres de nifios enfermos
de cancer sobre los cambios en las relaciones familiares, aqui se realiza una revision tedrica,
en el cual se enuncia una marcada transformacién que siempre muestran dichas investigaciones

y que plantean el interrogante por como se da este cambio en la pareja, como recae la vida



sexual, los suefios y la carga emocional cuando el cuidador del paciente es su pareja

sentimental.

En consonancia a lo anterior, se hallaron investigaciones que reconocen la marcada
transformacion de las dindmicas familiares después del diagnostico (por cualquier tipo de
enfermedad) en alguno de sus parientes; estas investigaciones apuntan a cuestionar el papel
que cumplen las politicas publicas y privadas en el manejo de los cambios de estas familias. Se
puede pensar que comprender las dinamicas familiares estd mas alla de simples
cuestionamientos a las acciones de estas entidades gubernamentales, debido a que la familia
como célula de la sociedad, puede determinar la génesis de muchas transformaciones sociales
significativas en el individuo y que se han reflejado en diferentes familias a lo largo de

multiples generaciones.

Existe una alta probabilidad de que las familias experimenten cambios significativos en su
cotidianidad cuando uno de sus miembros es diagnosticado con algun trastorno mental, ya que
diversas de las investigaciones que se encargan de indagar en esta problematica, se han
caracterizado por entablar unas lecturas descriptivas de este fendmeno; sin embargo, hay
aspectos que quiza no se alcanzan a abordar por lo complejo y amplio que puede resultar esta
problematica, por lo que surge la necesidad de elaborar trabajos pertinentes con la demandas
investigativas que ahonden en la légica que afecta, por ejemplo, las dindmicas familiares con

un pariente diagnosticado con enfermedad mental en una familia colombiana.

En efecto, para el desarrollo de esta investigacion resalta como aspecto caracteristico el
hecho de que actualmente existen pocas investigaciones sobre el tema especifico de las

dindmicas familiares y los efectos de las transformaciones luego de que un integrante del ntcleo



familiar es diagnosticado con alguna enfermedad mental; producto del rastreo en fuentes de
confiabilidad académica tales como Google Academico, Scielo, Redalyc, Dialnet y las
diferentes Bases de Datos que se encuentran a disposicion de los estudiantes de UNIMINUTO
en el Sitio Web de la Universidad, se evidencia bibliografia disponible desde una mirada
médica, frente al ya mencionado tema de investigacion. Por ende, esta investigacion resulta
pertinente a nivel local y nacional ya que se aborda especificamente desde area salud mental,
principalmente desde la psicologia. Se pretende crear la necesidad de conocer una nueva optica
desde la academia frente al tema brindado, permitiendo abordar a las familias como ese motor

de transformaciones sociales.

El interés radica en promover que el lector tenga presente los diferentes efectos que pueden
surgir en el momento en que se experimenta algun tipo de afeccidn en las familias. Asi pues, a
partir de este interés, surge la siguiente pregunta de investigacion: ;Qué efectos experimentan

las familias a partir del diagnostico de Demencia por Enfermedad de Huntington?



Objetivos

Objetivo General

Determinar los efectos del diagnostico de enfermedad mental (demencia por enfermedad de
Huntington) en un hogar del municipio de Bello.

Obijetivos Especificos

Describir los principales efectos que se dan en la dindmica a lo largo de los afios en un grupo
familiar que posee un integrante diagnosticado con demencia por enfermedad de Huntington.

Analizar los sentidos atribuidos a los efectos de la enfermedad de Huntington en un grupo
familiar.

Categorizar los efectos de la enfermedad de Huntington en la dinamica familiar.



Marco Tedrico

Teniendo en cuenta que la investigacion se dirige a los efectos que evocan de la presencia
del diagndstico de demencia por enfermedad de Huntington en una familia como ente principal
de la sociedad, se considera que las categorias pertinentes de este son: la tipologia familiar,
definicion de dindmica familiar y para dicha investigacion el diagndstico por enfermedad de

Huntington. Y en el marco legal, la ley que cubre la salud a los colombianos.

El desarrollo de dichas categorias, ponen la base y la lupa para el proceso investigativo del
Trabajo de Grado realizado por estudiantes de Psicologia, en la Corporacion Universitaria

Minuto de Dios, brindando la posibilidad de adquirir diversos aprendizajes frente a este tema.

Tipologia familiar

Ahora, la unidad familiar es mas que una estructura formada por un grupo de personas, las
cuales pueden ser parentescos tanto de sangre o por estipulaciones legales; esta unidad tiene un
trasfondo ya que se considera como grupo primario del ser humano y se logra caracterizar por
su vivir y compartir juntos un espacio — tiempo. Por lo cual se despliegan diferentes roles,
deberes y derechos dentro de su esfera privada, el hogar. Existen unos lazos principales en las
familias, uno de ellos el tema genético, otro es el tema fisico (el cual es hereditario) y el Gltimo
es la afinidad y vinculos que se dan con otros, es decir, el conyuge como se menciona en la

Ministerio de Salud Proteccion Social en la encuesta nacional (2015)

Por otra parte, las familias estan atravesadas por un aspecto significativo como la cultura, la

sociedad, la religion, la economia y la época. El concepto de familia, no tiene una sola



definicion que se pueda comprender de manera general para todas las personas, es decir, en el
momento en gque se menciona el concepto de familia, se puede comprender tal como: un hogar
conformado por mama, papa, hermanos, hermanas y mascota; o entender familia como: un
hogar conformado por abuela, nieto, padre y hermano, y las diferentes maneras en la cual se
puede conformar una familia, asi se logra comprender los tipos de familia que se dan en
Colombia, segun la Encuesta Nacional de Demografia y Salud (2015). Las familias brindan la
clasificacion en unipersonales, nucleares, extensas y compuestas.

Existen factores que inciden en el cambio de las tipologias familiares, como las
constituyentes de convivencia, el vinculo de unos con otros y los factores externos que influyen
en la tipologia familiar, donde se presentan el desempleo, la pobreza, la violencia fisica y
psicoldgica, los desplazamientos forzados, las emigraciones y la globalizacién; en efecto de
estos factores hace pertinente que las tipologias vayan evolucionando y se estructure de
diferentes maneras. Asi, la familia a lo largo de la historia ha estado cumpliendo un papel
destacado en la sociedad, siendo este el primer grupo en el cual el individuo se incumbe con la
realidad social, haciendo un desarrollo en los individuos frente al deber de proteccion y valores

culturales, facilitando la socializacion.

Adicionalmente, para las Naciones Unidas a modo mas técnico y humano basado en el
derecho, el concepto de familia radica en que “es el elemento natural y fundamental de la
sociedad y tiene derecho a la proteccion de la sociedad y del Estado.” (Organizacion de las
Naciones Unidas, 1948) lo cual si se quiere asociar al tema de interés, entra en relacién ya que
con precintos como el de las Naciones Unidas se busca que los Estados acompafien
integralmente a las familias que acarrean consigo dificultades de diferente indole velando
siempre por el bienestar del nicleo como tal, independiente de cdmo este se encuentre formado,

y uno de esos factores que se deben mantener salvaguardados para velar por el bienestar



integral de las familias, es atender el factor psicosocial y dinamico-familiar, el cual se puede
ver claramente afectado a partir del diagnéstico de una enfermedad mental en uno de los

integrantes del nucleo familiar cercano.

Por otro lado, basada y apoyada en la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), Carmen
Clemente define a la familia como: El grupo primario de pertenencia de los individuos. En su
concepcién mas conocida estd constituida por la pareja y su descendencia. Sin embargo, el
proceso historico y social muestra diferentes estructuras familiares que hacen dificil una
definicion de ella. Ello indica que la familia esta ligada a los procesos de transformacion.
(Clemente, 2009)

La importancia aqui radica en entender y socializar que la familia es ese primer y mejor
lugar para que el individuo se sienta querido y apoyado al momento de ser diagnosticado con
una enfermedad que evidentemente transformara no sélo sus dindmicas sino las del nicleo en
general como alude Cardona, Zuleta, Londofio, Ramirez, y Viveros (2012). y no solo su familia,
sino sus padres en especifico quienes son una constante en la vida de cualquier individuo, deben
ser ese centro primario de atencion siendo a su vez la atencidn brindada al integrante uno de
los factores que mas influyen en el futuro para el afrontamiento de esa alteracion a lo largo del

proceso del tratamiento de la enfermedad mental.

Ahora bien, desde una perspectiva netamente psicolédgica la familia es concebida como: Un
sistema con identidad propia, que incluye a varias generaciones, cuya principal funcién
psicoldgica consiste en la trasmisién de un legado; una idea digna, positiva y diferenciada de
quienes somos nosotros. Estos legados familiares en ocasiones son dafiados por diferentes

acontecimientos (tanto internos como externos) y esto influye en las diferentes maneras que



tienen estos sistemas a la hora de relacionarse entre sus miembros y con el resto del mundo.
(Psicblogos en Madrid EU, 2012)

En una misma linea de investigacion, desde MediSur y en una nueva version de su revista,
al respecto de la familia se menciona que:

La familia es la mas antigua de las instituciones sociales humanas, es el grado primario de
adscripcion. Es un sistema abierto, es decir un conjunto de elementos ligados entre si por reglas
de comportamiento y por funciones dindmicas en constante interaccion interna y con el
exterior. La familia es una institucion formada por sistemas individuales que interactian y que
constituyen a su vez un sistema abierto. Esta formada por individuos, es también parte del
sistema social y responde a su cultura, tradiciones, desarrollo econémico, convicciones,

concepciones ético-morales, politicas y religiosas. (Gonzalez, 2017)

Dinamica familiar

Conforme a los antecedentes, se puede evidenciar el vacio que existe en las investigaciones
frente a los efectos en las dinamicas las familiares cuando un integrante de la familia es
diagnosticado con una enfermedad mental. Teniendo presente que las investigaciones que
abordan las dindmicas familiares han sido principalmente abordadas desde la perspectiva de la
medicina general. A continuacion, se argumenta la idea central de algunos estudios que se

relacionan con la presente investigacion y sus principales temas de interés.

Como se ha mencionado anteriormente, el estudio de las dindmicas familiares es relevante
para poder entender el funcionamiento de cada familia, y asi poder determinar una manera
adecuada para llevar a cabo la intervencion en las familias que tienen un integrante

diagnosticado. Ahora bien, una de las definiciones de dinamica familiar es: “son los diversos



elementos conceptuales que nos ayudan a comprender mejor los componentes, funciones,
interacciones e interrelaciones al interior de la familia” (Sinche & Sudrez Bustamante, 2006),
dando a entender que es aquello que dentro de la familia existe y que es un componente que

ayuda a actuar de una u otra manera en el ndcleo familiar como tal.

En esta investigacion, se realiza una definicion del concepto de dindmica familiar desde las
situaciones y los roles que provienen desde el interior de la familia, para que, de esta manera,
se facilitan las relaciones entre cada uno de los integrantes del nucleo, es decir, como desde la
familia se puede establecer unos roles y mandatos para que la dindmica familiar funcione y

brinde un apoyo y una estabilidad en cuanto al nacleo familiar y su dindmica.

Otra de las definiciones de dindmica familiar

El tejido de relaciones y vinculos atravesados por la colaboracion, intercambio, poder y
conflicto que se genera entre los miembros de la familia— padre, madre e hijos— al interior de
esta, de acuerdo a la distribucion de responsabilidades en el hogar, la participacién y la toma
de decisiones. (Gallego Henao, 2011), Por medio de esta definicidn, se puede interpretar como
en las familias se dan las diferentes subjetividades, dada por las normas, leyes, roles y los
limites que se establecen en cada familia; teniendo presente que no todas las familias tienen la
misma manera de visualizar las situaciones que se presentan en la cotidianidad, en este caso, el
afrontar un diagnoéstico de una enfermedad mental. Las familias, tienen situaciones que van
ligadas a la historia de manera individual y grupal, lo que genera diferentes posturas y
perspectivas, las cuales hacen que en situaciones adversas se dé la posibilidad de asumir

funciones, que permiten la aclaracion de dichas situaciones.



Con base en este sentido, es que se plantea el interés de analizar como el diagnostico de una
enfermedad mental en uno de los integrantes del ndcleo, transforma, y genera una serie de
efectos, en torno a las multiples dindmicas que conforman el entorno familiar. Asi pues, se
busca entender, con base en referencias como la anteriormente citada, esos efectos en ambitos
como la economia familiar, el concepto religioso, las interacciones entre individuos, las
practicas culturales y entre otros afines que hacen parte de ese conjunto de elementos que
conforman las dindmicas familiares, que en estos casos Se someten a una abrupta

transformacion.

Asi, las caracteristicas familiares se perciben direccionadas a cada variable, ya que con este
se ve diferenciada una familia de la otra; como se puede observar en las diferentes tipologias

familiares. Tal como lo menciona Rojas (2005)

Dentro de las variables se destaca en primer lugar la clase econémica de la familia. Muchos
autores plantean que las de ventajas econémicas y sociales tienen efectos adversos sobre el
desarrollo cognitivo y socioemocional de los integrantes de la familia. (Rojas Bohorquéz ,

2005)

A demas Quintero (2007), define la familia como grupo primario que se caracteriza porque
sus miembros estan unidos por vinculos sanguineos, juridicos y por alianzas que establecen sus
integrantes, lo que conlleva a crear relaciones de dependencia y solidaridad. Sefiala Quintero
que la familia es “el espacio para la socializacion del individuo, el desarrollo del afecto y la
satisfaccion de necesidades sexuales, sociales, emocionales y econdémicas, y el primer agente

trasmisor de normas, valores, simbolos” (p. 59).



Como lo menciona Gallego (2012)

“La dindmica familiar se puede interpretar como los encuentros entre las subjetividades,
encuentros mediados por una serie de normas, reglas, limites, jerarquias y roles, entre otros,
gue regulan la convivencia y permite que el funcionamiento de la vida familiar se desarrolle
arménicamente. Para ello, es indispensable que cada integrante de la familia conozca e
interiorice su rol dentro del nacleo familiar, lo que facilita en gran medida su adaptacion a la

dinamica interna de su grupo” (Gallego Henao , 2012) (p 333)

A partir de lo anterior, se tienen en cuenta los aspectos que menciona Martinez (2015) ya
que hace alusion a, “Las caracteristicas de la familia como variables democraticas, autoritarias,
permisivas, hiper protectoras, sacrificantes e intermitentes” en los cuales se evidencia en las
familias segun las particularidades de norma, roles, el sentido de limites, la comunicacién, las

relaciones afectivas y como tal, el uso del tiempo libre.

La capacidad de adaptacion en una familia con un pariente diagnosticado, toma gran
protagonismo al ser esta el pilar fundamental para que las familias logren reestablecer la
comunicacion y las fortalezas que como nucleo familiar han buscado luego del diagnostico,
por ende, las autoras mencionan que: Asi, se lograra que las familias sean mas eficaces y
capaces de asumir durante un periodo prolongado de tiempo el cuidado responsable de su
familiar, facilitando su adaptacion, reduciendo su vulnerabilidad, potenciando sus recursos y
detectando casos que requieran atencion especializada. (Guevara Benitez & Gonzélez Soto,

2012)

En los efectos de la dindamica familiar con un pariente diagnosticado, es de vital importancia

que se logre una eficacia en el proceso del cuidado de su pariente, al igual que una buena



adaptacion a los efectos que se acarrean producto del proceso de identificacion y de reducir el
decaimiento que se da en la familia, lo que se busca es fomentar la adaptacion y la colaboracion

de la familia en este momento crucial para la dindmica familiar.

Diagnostico Huntington:

La Enfermedad de Huntington o también Illamada Corea de Huntington, se identifica por ser
una enfermedad hereditaria, es decir, un hijo con el padre con dicho diagnostico tiene un alto
porcentaje de heredarlo. También presenta alteraciones fisicas, cognitivas las cuales se van
notando en el transcurso del tiempo, se ve afectada las neuronas, porque degenera la zona de
los ganglios basales del cerebro. Sin embargo, vale aclarar que esta enfermedad no tiene una
cura establecida, aunque existen tratamientos para aplacar los sintomas (psiquiatricos y

cognitivos) que se manifiestan durante el diagndstico. Wikipedia (2019)

Esta investigacion, se centrard en una familia con un integrante que ha sido diagnosticado con
demencia por enfermedad de Huntington, el cual se precisa que “es un sindrome - generalmente
de naturaleza crénica o progresiva caracterizado por el deterioro de la funcién cognitiva; es
decir, la capacidad para procesar el pensamiento mas alla de lo que podria considerarse una
consecuencia del envejecimiento normal. La demencia afecta a la memoria, el pensamiento, la
orientacion, la comprension, el célculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje y el juicio”

Temas de la salud Organizacion Mundial de la Salud, (2017)

En efecto en el Manual Diagnoéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSMIV),

permite la clasificacion de los trastornos mentales y proporciona aclaraciones para llegar a



comprender los sintomas y los signos que conlleva cada trastorno, con el objetivo de
comprender en que consiste el diagndstico por enfermedad de Huntington, se basa en la
definicion que da el DSMIV “Demencia debida a enfermedad de Huntington [294.1] La
caracteristica esencial de la demencia debida a enfermedad de Huntington es la presencia de
una demencia que se estima como un efecto fisiopatoldgico directo del corea de Huntington.
La enfermedad de Huntington es una enfermedad hereditaria progresiva y degenerativa que
afecta las funciones cognoscitivas, las emociones y el movimiento. La enfermedad afecta por
igual a los varones y a las mujeres, y es transmitida por un gen simple autosémico dominante,

localizado en el brazo corto del cromosoma”. (P 154)

Como menciona el manual de diagnostico la tendencia de esta enfermedad es la presencia
en las personas adultas, sin embargo, se han presentado casos en nifios y jovenes. El diagnostico
se demuestra por medio de caracteristicas en el comportamiento y la personalidad, lo cual
tiende a confundirse con otros diagndsticos. En la medida que va aumentando el tiempo va
presentados episodios psicoticos ya que esta enfermedad es degenerativa se va repercutiendo
en la parte cognitiva y motora llevando al paciente ha estado vegetativo. En consecuencia,
como lo indica DSMIV, los hijos de las personas diagnosticadas con enfermedad de
Huntington, tienen un 50 % de posibilidades de padecer la enfermedad. Se dispone de un test
genético capaz de determinar con relativa certeza el grado de riesgo para desarrollar la
enfermedad en un individuo determinado; sin embargo, esta prueba debe ser realizada en
centros con experiencia en el consejo y seguimiento de individuos en riesgo de desarrollar
enfermedad de Huntington la familia tiene un gran riesgo de heredar esta enfermedad siendo

esto un temor con el cual tienen que cargar las generaciones de estos pacientes.



Marco Legal

Ley sobre la familia en Colombia.

En la Constitucion Politica Colombiana (1991), en el capitulo de los derechos sociales
economicos y culturales en Articulo 42, el cual esta dedicado a la familia donde se pretende
definir y aclarar los deberes y derechos que tiene este grupo como nucleo fundamental de la
sociedad.

La familia es el nucleo fundamental de la sociedad. Se constituye por vinculos naturales o
juridicos, por la decision libre de un hombre y una mujer de contraer matrimonio o por la
voluntad responsable de conformar. El Estado y la sociedad garantizan la proteccion integral
de la familia. La ley podra determinar el patrimonio familiar inalienable e inembargable. La
honra, la dignidad y la intimidad de la familia son inviolables. Las relaciones familiares se
basan en la igualdad de derechos y deberes de la pareja y en el respeto reciproco entre todos
sus integrantes. Cualquier forma de violencia en la familia se considera destructiva de su
armonia y unidad, y sera sancionada conforme a la ley. Los hijos habidos en el matrimonio o
fuera de él, adoptados o procreados naturalmente o con asistencia cientifica, tienen iguales
derechos y deberes. La ley reglamentara la progenitura responsable.

La pareja tiene derecho a decidir libre y responsablemente el nimero de sus hijos, y debera
sostenerlos y educarlos mientras sean menores o impedidos. Las formas del matrimonio, la
edad y capacidad para contraerlo, los deberes y derechos de los conyuges, su separacion y la
disolucidn del vinculo, se rigen por la ley civil. Los matrimonios religiosos tendran efectos
civiles en los términos que establezca la ley. Los efectos civiles de todo matrimonio cesaran

por divorcio con arreglo a la ley civil. También tendran efectos civiles las sentencias de nulidad



de los matrimonios religiosos dictadas por las autoridades de la respectiva religion, en los
términos que establezca la ley. La ley determinara lo relativo al estado civil de las personas y

los consiguientes derechos y deberes. (p.22)

La constitucion también nos conduce analizar el papel que debe cumplir “el estado con los
disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos a quienes se prestara la atencion especializada”
(Const., 1991, art. 47), siendo asi un trabajo que responsabiliza al estado con las familias que
tienen un pariente diagnosticado con una enfermedad mental, para poder brindar un bienestar
no solo en lo individual, sino también en lo grupal, en cuestiones familiares y sociales, que sea

realmente incluido y no excluido de lo social.

Ley Salud Mental. 1616 de 2013

Con el fin de acompanfiar estas personas experimentan en enfermedades de orden mental, se
ha creado la Ley 1616 de 2013, la cual tiene como fin promover y promocionar la salud mental
en Colombia, segun cifras de la Encuesta Nacional de Salud Mental (2015), de la Universidad
Javeriana, Colciencias y el Ministerio de Salud, donde se comprometen los componentes de la
salud y enfermedad mental en las diferentes rangos de edades, se analizé que 1 entre 16.200
personas del pais, 10 de cada 100 adultos, entre los 18 a 44 afios y 12 de cada 100 adolescentes
tienen problemas relacionados con enfermedad mental.

A causa de ello es relevante que los programas e instituciones para encargadas de la salud
mental estan respaldas por esta ley, la cual se encargara de ampliar y garantizar el cumplimiento
del derecho a la salud mental tanto en personas enfermas como en las que adn no lo estan; y
segun la Ley 1616, del 2013 en el articulo, que salud mental es: un estado dinamico que se

expresa en la vida cotidiana a través del comportamiento y la interaccion de manera tal que



permite a los sujetos individuales y colectivos desplegar sus recursos emocionales, cognitivos
y mentales para transitar por la vida cotidiana, para trabajar, para establecer relaciones

significativas y para contribuir a la comunidad. (Ley 1616, 2013)

Por consiguiente, en el titulo IV de atencion integral en salud mental, detalla la responsabilidad
que tiene la comunidad y la familia en la salud mental y en el (Ley 1616, 1994, art 10) el cual
indican que los protocolos que se revisan y modifican cada 5 anos debe de “asignar prioridad
al disefio y ejecucion de programas y acciones complementarios de atencion y proteccion a las
personas con trastornos mentales severos y a sus familias”, y asi poder beneficiar a las personas

que estan en dichas condiciones de salud.



Metodologia

Disefo cualitativo

La investigacion de los efectos en la dinamica familiar con un integrante diagnosticado, se
realizara bajo la modalidad de un disefio cualitativo de exploracion donde sus autores y sus
conceptos, brinda herramientas para abordar las realidades de cada uno de los individuos, y
logrando una viable comprension desde las diferentes perspectivas y realidades que se pueden
emprender y una nueva adquisicién de conocimiento. Puntualmente en el marco de la
investigacion, este enfoque cualitativo segun Hernandez y Baptista (2014): "proporciona
profundidad a los datos, dispersion, riqueza interpretativa, contextualizacion del ambiente o
entorno, detalles y experiencias unicas” (p.16) lo cual permite, aportar un punto de vista
comprensivo para lograr un proceso de interaccion con la realidad, basandose en las
construcciones sociales y subjetividad de cada individuo logrando llegar con esto a nuevas

construcciones.

Fenomenoldgico

Bajo este sentido, la investigacion cualitativa abarca diferentes marcos de referencia como
el fenomenoldgico, el constructivismo, el naturalismo y el interpretativismo. Teniendo presente
estos marcos de referencia, esta investigacion se realizara por medio del método
fenomenologico; en el cual su “proposito principal es explorar, describir, y comprender las
experiencias de las personas con respecto a un fendmeno y descubrir los elementos en comun
de tales vivencias “Hernandez y Baptista (2014) (p.493), en ese sentido, se busca comprender
desde la subjetividad del individuo bien sea a partir de su sentimiento, sus recursos 0 sus

vivencias en la cotidiano.



De otro modo, cuando se trabaja desde la singularidad y subjetividad del individuo se conlleva
a rescatar una mirada mas sensible y atenta hacia el tema de investigacion tal como manifiesta
Fetterman (1984) “Desde este posicionamiento el observador intenta entender el fendémeno
social desde la perspectiva de una persona. El objetivo no es pues un frio conocimiento
cientifico, sino un entendimiento del fendmeno” (p. 159), Fetterman, brinda la posibilidad de
comprender una manera en la cual se da a conocer el ser humano desde la perspectiva de cada

una de las personas, haciendo de este un entendimiento del fendmeno pleno.

Asi, Heidegger (1974) precisa que el método fenomenoldgico no solo se da en el acto de
observar lo que se muestra por si mismo, sino poder obtener una profunda observacion a los
actos y en la manera en como se desenvuelve el ser humano en la sociedad, permitiendo una
manera comprensible y asequible para el ser humano. Los efectos de este referente
fenomenoldgico contribuiran a esta investigacion cuyo enfoque en las dindmicas de las familias
cobra una importancia significativa al ser esta una realidad latente, y para la cual este método

servird como lupa para llegar a conclusiones con fines académicos y sociales replicables.

Recoleccién de datos.

Como técnica de recoleccién de datos se emple6 la entrevista a profundidad, la cual se puede
definir desde el enfoque cualitativo como una estrategia en la cual el entrevistador guia el
diadlogo dando el espacio para que el informante se exprese abiertamente, y de esa manera se
rescate la perspectiva vivida en cada experiencia y situaciones tal y como el sujeto la quiera
expresar.

Ahora bien, desde las bases de la entrevista a profundidad, lo que se pretende dar a conocer
en el resultado, es una comunicacion asertiva, donde se da la posibilidad de brindar resultados

significativos a partir de la comunicacion y de la interaccion obtenida por el didlogo entre el



entrevistador y el entrevistado. Por lo cual, Rodriguez, Gil y Garcia (1996) afirman que dentro
de la entrevista a profundidad debe tenerse en cuenta un tema llamado Rapport, el cual esta
inmerso en la empatia, la confianza, y la comunicacion asertiva que hay entre las dos partes
implicadas en la entrevista; como resultado esto permitird que haya méas herramientas a la hora

de analizar la entrevista.

El éxito de este tipo de entrevista consiste en obtener informacion de mayor profundidad que
la que podria conseguirse con preguntas superficiales o muy objetivas. Para ello es necesario
crear un clima de confianza que propicie en el entrevistado expresar lo que realmente siente,

piensa o prefiere sin temer ser cuestionado. (Ribot de Flores, 2007).

De acuerdo con los objetivos de este trabajo, la entrevista a profundidad lleva a indagar por
medio de una conversacion fluida, permitiendo la flexibilidad de hacer preguntas conforme a
la informacidn que va brindando el entrevistado; asi, se lograra abarcar la experiencia de una
forma fenomenoldgica teniendo un acercamiento de una manera amistosa, espontanea,
dindmica y natural, de modo que pueda generar un ambiente de confianza en donde las personas

sientan la seguridad de poder expresar lo que piensan sin restricciones

Poblacion

En esta investigacion, se contara con la participacion de una familia, la cual reside actualmente
en el Municipio de Bello del departamento de Antioguia, su nimero de integrantes es de cuatro
personas (madre, padre e hijas), en donde el padre es aquel quien esta diagnosticado con la

enfermedad de demencia por Huntington, hace aproximadamente 15 afios.



Consideraciones éticas y confidencialidad

Como propuesta para garantizar la privacidad y la integridad de la familia, se tendra en cuenta
las consideraciones éticas pertinentes para la investigacion. Como profesionales de la
psicologia y participes de la Facultad de Ciencias Humanas y Sociales, se tendra una relacion
humana con los participantes. En el aspecto de la confidencialidad, de acuerdo al Ministerio de
la Proteccion Social, ley nimero 1090 de 2006 (septiembre 06), la cual en Titulo Il de
Disposiciones Generales, el principio de confidencialidad se habla de: confidencialidad.

Los psicologos tienen una obligacion bésica respecto a la confidencialidad de la informacion
obtenida de las personas en el desarrollo de su trabajo como psicologos. Revelaran tal
informacidn a los demas solo con el consentimiento de la persona o del representante legal de
la persona, excepto en aquellas circunstancias particulares en que no hacerlo llevaria a un
evidente dafio a la persona u a otros. Los psiclogos informardn a sus usuarios de las
limitaciones legales de la confidencialidad. 6. Bienestar del usuario. Los psic6logos respetaran
la integridad y protegeran el bienestar de las personas y de los grupos con los cuales trabajan.
Cuando se generan conflictos de intereses entre los usuarios y las instituciones que emplean
psicologos, los mismos psicologos deben aclarar la naturaleza y la direccionalidad de su lealtad
y responsabilidad y deben mantener a todas las partes informadas de sus compromisos. Los
psicologos mantendran suficientemente informados a los usuarios tanto del propdésito como de
la naturaleza de las valoraciones, de las intervenciones educativas o de los procedimientos de
entrenamiento y reconoceran la libertad de participacidn que tienen los usuarios, estudiantes o

participantes de una investigacion.

Otro aspecto para considerar es el consentimiento informado, el cual como derecho y deber de

una investigacion se hace pertinente ya que busca expresar las condiciones y los fines de la



investigacion realizando unos acuerdos, limitaciones y objetivos concisos. En los anexos del

trabajo, se encuentra la entrevista realizada por la familia.



Presentacion de resultados

Variables funcionales

Comunicacion:

La comunicacion de ellas es asertiva, hacen evidente una buena comunicacion entre ellas, una
persistente colaboracion y distribucion de las tareas, roles y actitudes que se pueden tener en

una familia.

Relaciones emocionales:

El padre el cual es el enfermo actual es el eje central de la familia, esta se representa como un

grupo unido, en pro de ayudar y cooperar.

Areas de conflictos:

El conflicto principal de esta familia, es el diagnostico del padre.

Area de la salud:

Por parte del padre, Demencia por enfermedad de Huntington.

Para el analisis e interpretacion de los datos cualitativos se escogieron diferentes categorias,
que son: dinamica familia, sentidos de las dinamica familiar y sus transformaciones, donde se
da relevancia a los principales temas planteados en la investigacion: Los efectos en la dinamica
familiar con un integrante diagnosticado con demencia por la enfermedad de Huntington.

En cada categoria se despliegan una serie de subcategorias respondiendo a indicadores

aportados por los distintos informantes y vinculados directamente con los temas principales



seleccionados de antemano, tal como se detallan en la Tabla 2, lo cual permitié manejar,

tabular, categorizar y analizar la informacién recogida en el proceso de aplicacion de la

entrevista a profundidad, asi como el proceso de presentacion de los resultados en funcién de

los objetivos propuestos.

llustracion 2 Categorias -Matriz categorial

Objetivos Categoria

Dinamicas familiares

Subcategoria

Familia
Dinamicas

Efectos en las
dinamicas

Sentido
Atnibucion

Significado de la
enfermedad

Transformaciones

Social
Economica

Individuales

Principales efectos que se dan en las dinamicas familiares a lo largo de los afios en un grupo

familiar que posee un integrante diagnosticado con demencia por enfermedad de Huntington.

El andlisis de resultados, segun las categorias las cuales estan enfocadas en describir los

principales efectos que se dan en las dinamicas familiares a lo largo de los afios en un grupo




familiar el cual posee un integrante diagnosticado con demencia por enfermedad de
Huntington, permite inferir que dentro de tantos de los cambios que pueden surgir de las
situaciones adversas como una enfermedad mental.

Ademas, se debe tener en cuenta el impacto del diagnostico por la enfermedad de
Huntington en las dindmica familiar, en el andlisis de situaciones especificas, se tiene en cuenta
cdmo esta aparece de manera repentina, generando conflictos y dificultades a medida que pasa
el tiempo, siendo una enfermedad degenerativa para el individuo, la cual va empeorando las
condiciones generales del cuerpo y el cerebro poco a poco, es por esto que los sintomas y los

signos no se resaltan, ni se distinguen al instante.

No obstante, los entrevistados comentan que al principio no lograban comprender la magnitud
de la enfermedad, no percibian el trasfondo de los sintomas y signos, es por ello que el cambio
en relacion a la forma como confrontaba la “nueva” condicion fisica del integrante de la familia,
como lo expresa la esposa Maria; P1 “al principio fue muy complicado, ya que me costaba
entender ese comportamiento agresivo conmigo, de pronto cuando tenia problemas en el
trabajo se deprimia muy facil, muy celoso conmigo, decia incoherencias como no quiero ir al
trabajo porque estoy aburrido estresado; en la parte motriz movia las manos como asi, sobre
todo cuando ¢l estaba ofuscado... Desde ahi fue que empecé a notar que cuando tenia un
problema en el trabajo venia a acabar con todo; Cuando yo lo conoci a él yo si vi que él tenia
como sus cositas y yo decia que eso era normal, pero mentiras que si eran como raritas, pero

bueno.”

Los cambios en la familia, se empiezan a percibir, por expresiones disruptivas que no se
alcanzan a procesar adecuadamente, ya que la cotidianidad familiar empieza a experimentar

transformaciones, como lo dice la hija mayor Camila P2: “noté cambios muy bruscos, él era



muy obsesivo, digamos que si él decia tenemos que ir a misa teniamos que ir a misa porque si
no el explotaba, él era agresivo, pero después de que veia lo que hacia se ponia a llorar y
decia y yo por que hice esto, Se alteraba muy facil, era cambiante de un momento a otro y no
sabiamos porque, digamos que se “poseia” digamos asi entre comillas porque en ese momento
él no se controlaba, digamos que pensamos que era por la personalidad de él que él era asi
agresivo, no le veiamos como explicacion, la movicion de las manos y a veces también movia
la cabeza como, asi como de lado, caminaba como con el cuerpo pegado, daba golpes asi, con
la mano cuando tenia rabia” esas transformaciones, se evidencian en la reafirmacion del
diagnosticado en conductas experimentadas con anterioridad, en este caso, practicas de
religiosidad, asi como la expresion de no aceptacion de la enfermedad que empezaba a mostrar
expresiones corporales significativas, las cuales empiezan a ser categorizadas por los familiares

como sintoma de que algo ha cambiado.

Tras lo mencionado, se puede evidenciar que, al comienzo del diagndéstico, los integrantes
de la familia, notaban muchos cambios reflejados en sintomas especificos, que tanto las
personas que lo rodeaban, como él mismo no podian explicar, y facilmente se confunden con
cambios de temperamento o personalidad, o justificaban sus actos por situaciones estresantes

del trabajo.

Dentro de las dindmicas familiares, se puede observar el cambio que se ha ido aconteciendo a
medida del tiempo en el entorno familiar debido a las manifestaciones de la enfermedad de su
pariente, ya que, en el transcurso de los afios, esta familia ha tenido que reasignacion de roles,
en relacion al trabajo y sostenimiento del hogar, ya que se da una transformacion en el
diagnosticado: pasa a ser una persona discapacitada para ejercer cualquier tipo de accion

laboral; el rol de padre y de esposo se va diluyendo poco a poco para ellas, en la medida en



que hay una percepcion de involucion en el ciclo vital del diagnosticado, que ahora es visto
simplemente como una especie de “bebé”, como lo expresa

P1: “al principio si fue muy duro; al principio yo pensé que iba a tirar la toalla, que

no iba a ser capaz, pero a medida del tiempo vi que la enfermedad que tiene no fue

culpa de él, que es una enfermedad hereditaria y me converti en una persona muy

humana. Tuvo sus tiempos de agresividad y todo, pero tenemos que mirar todo lo bueno

que yo vivi con él porque si el empezo6 con agresividad fue por la enfermedad, para mi

fue muy duro de saber que ya no iba a tener un esposo, que esa enfermedad le iba

aumentar y aumentar porque yo a él ya lo considero como un bebé, Yo pienso que al

principio todo fue muy duro mds que todo para mi, para mi fue muy duro”.

Otra de las transformaciones en las dinamicas familiares, es la forma como otros integrantes
del hogar, asumen roles que quizas no habian sido considerados con anticipacion, esos roles se
despliegan en la basqueda de un bienestar familiar, en donde el diagnosticado deja de ser un
sujeto funcional y se le asume como una persona disfuncional, ya que la persona va perdiendo
su autonomia fisioldgica, que le impide asumirse con un estatus asignado desde la
conformacién de dicho hogar, esta persona no puede seguir sosteniéndose en ese rol de padre
y de esposo, como alude P2: “economicamente él era quien sostenia la casa, mi mama era
ama de casa, era pendiente de todo que no nos faltara nada que tuviéramos el mejor estudio,
la mejor comida, y de hecho esta casa la tenemos por él porque él era muy dedicado y

trabajador, un papa amoroso pendiente de su familia, que tuviéramos como éxito”.

Es asi como se despliegan esos cambios en las dinamicas, no solo desde la figura afectiva,
sino desde la econdmica, un claro ejemplo es que todo estos aspectos van cambiando y de ellos

se va apropiando otro integrante, para llevar a cabo las funciones, en este caso asumidos por la



madre, quien llega a cumplir los roles de cuidadora, de ser quien toma las riendas de la familia
y la impulsa hacia adelante en busqueda del bienestar familiar, tal como lo menciona: P2: “mi
mama es la que cumple ese rol de madre y padre”, roles que lo conectan con continuidades
generativas, como lo expresa P1: “algo que tengo claro es que mi hermana es muy parecida a
¢él”, aspecto que de alguna manera también lo expresa Estefania la hija menor (P3) con una
significativa carga emocional, en donde expresa la importancia que ese rol tenia dentro del
hogar: “nadie ha cumplido ese rol, por mas que nosotros trabajemos y sostengamos la casa,
como lo hacia él era unico”. Lo que lleva a pensar que, para cada integrante de la familia, el

proceso de asumir la nueva condicion de este integrante, ha sido un proceso dificil de abordar.

Otros efectos significativos que guardan una estrecha relacion con los temas econémicos y
sociales por los cuales transcurren las familias con un pariente diagnosticado, tiene que ver con
las actitudes asumidas frente a la celebracion de fechas importantes, como menciona P2: “pero
claro que se nota alguna diferencia porque mi papa era el que se encargaba de las fiestas de
todas las parrandas, unir a la familia, una cosa terrible el celebrar un cumplearios de cualquier
familia y todo lo celebraba, Ya después de eso ya bajo todo porgue el que entusiasmaba la

gente”.

Esto confirma que si hay cambios significativos en las dinamicas familiares, ya que las
actitudes de la familia se colocan en funcién de los diferentes cuidados que se le deben prestar
a este familiar que se le concibe como una persona enferma, que ha cambiado
significativamente sus actividades cotidianas, como lo expresa P1: “ah no, con él fue muy bien
porque él antes de tirarse a la cama, lo sacamos mucho paseamos con él, lo poniamos a ver el
partido de Medellin porque él fue muy hincha de Medellin pero después de tirarse a la cama

ya no haciamos paseo por que él ya tiraba el cuerpo pa’ delante”, sin embargo, la celebracion



del cumpleafios es una ocasion para el encuentro familiar a pesar de la enfermedad, como lo

expresa P3: “pero todavia le celebramos el cumplearios en la cama, no falta”.

Una de las transformaciones de las dinamicas familiares, estan en funcién de los cuidados que
se deben tener en funcion de esa persona diagnosticada, aspecto que emerge como novedad en
todos los integrantes de la familia; la paciencia en dichos cuidados, es uno de los aspectos que
caracteriza esas dinamicas que ahora se imponen en el hogar, se justifica como conductas
relacionadas con los sentimientos experimentados hacia esa persona, o tal vez entendida como
la actitud que se impone como hegemonica ante el padecimiento de una enfermedad
desconocida por ese sentimiento denominado por ellos como “amor”, se puede entender como
el sentimiento, la experiencia que aproxima a una forma de asumir una condicién de
discapacidad al interior del grupo familiar, que justifica las acciones que se asumen con esa
persona, mas alla de la obligatoriedad de cuidar al familiar por su afiliacion socio-afectiva,
como lo expresa P2: “de las adversidades, de todo problema usted al principio lo ve muy malo,
porque obviamente usted no lo conoce, es un mundo desconocido entonces uno no sabe a qué
enfrentarse y uno le tiene miedo a cosas asi y mas en una persona gue usted obviamente quiere
pero ya cuando usted va conociendo de eso ya obviamente usted entiende, ya en vez de volverse
como contra ya uno lo ve como algo positivo ya uno valora las cosas, la familia, los momentos
con la familia y demostrarle a las personas en el momento que lo podemos hacer porgque uno
no sabe en qué momento puede pasar un accidente una enfermedad o cualquier cosa entonces

uno debe valorar mucho esos momentos”.

Se debe reconocer que las personas como seres fragiles, que pueden experimentar
repentinamente algun tipo de transformacion en la condicion fisica, por lo que se valoran los

esfuerzos relacionados con el cuidado y el bienestar familiar, aspecto que también es destacado



por P1: “cambios, mas humana yo me considero entender mas a las personas de tenerles mas
amor, esperanza paciencia, yo todo esto lo he entendido por que una personita asi es muy
dificil yo digo uno tiene que tener mucho amor y tolerancia y sabiduria”. Al final, luego de
asimilar todo el proceso, las familias van trabajando en pro de esa Resiliencia, de salir adelante

y buscarle un sentido al por qué de las circunstancias que van aconteciendo.

Otro de los cambios significativos, estan en relacion a la funcionalidad de la vida sexual, los
suefios y la carga emocional cuando el cuidador del paciente es su pareja sentimental, en este
caso siendo el esposo de la cuidadora quien padece la enfermedad, ocurren una serie de cambios
caracteristicos, ya que en este caso la participante, quien es la cuidadora y esposa del enfermo
dejo a un lado sus suefios y su vida social por cuidar y acomparfiar a su esposo, lo cual no ha
sido nada facil, como ella misma lo menciona, y no solo por el hecho de encargarse de él, sino
de amarlo y cuidarlo con la misma dedicacion dia a dia, y entenderlo porque ella en su discurso
menciona P1: como muchas personas, yo podria dejarlo en un lugar cuidandolo, o en un
ancianato, pero nunca va ser lo mismo, ya no estaria vivo”, con lo que ella menciona, se puede
identificar ese amor y el valor de la vida que la esposa tiene hacia €l, haciendo énfasis en que

no lo dejaria a un lado, por mas dificil que sea esa situacion para la familia.

Puesto que el padre era el que tenia la responsabilidad de manejar la economia en el hogar,
a medida de todos los cambios esta responsabilidad queda en manos de la madre, y como
menciona P2: nosotras hemos sido de buenas nosotros tenemos una prima abogada entonces
ella nos colaboro a tutelar, nosotras estuvimos dos afios sin sueldo y ahi fue ella la de la idea
que teniamos que tutelar y todo para que nos dieran las cosas”. En todo el aprieto que la
situacién conlleva, se vieron en la necesidad de acudir a una solucion guiada por lo legal, para

poder obtener ayuda de los entes gubernamentales; lo cual, fue para ellas una manera de estar



mas tranquilas. Sin embargo, mencionan que no es suficiente, pues esta situacion, tiene un
valor més alto de lo que se espera, en cuestion de productos para la limpieza y medicamentos,
afiadiendo también gastos inesperados que pueden surgir con la enfermedad, asi lo menciona
P2: “en ese aspecto estamos con lo de la tutela porque obviamente como un paciente se necesita
de todo porque se gastan muchas cosas entonces se necesitan muchas cosas que son muy

costosas entonces o es tutelar, o es tutelar por mas que uno tenga, ningun sueldo alcanzaria”.

Asi también reconoce y afirma la ayuda significativa de los entes gubernamentales la P3:
“algunas cosas nos han tocado a nosotras por que la EPS le da pariales y paiiitos, pero algunas
veces nos toca a nosotras”, aun asi, parte de la familia mas cercana, ha aportado de manera
econdmica a esta situacion, sin tener un responsabilidad de esto, percibiendo desde un punto
de vista mas de respeto y amor por el familiar, siendo asi como lo recuerda P1: “la familia
ayuda mucho al principio por ejemplo mi familia me da algo mensual yo organizo si para él o

para la comida”.

Para sintetizar las transformaciones que se dieron en esta familia a lo largo de estos afios
han sido de aprendizaje, el cual las ha inmerso en un mundo nuevo, donde les tocd crecer
aprendiendo a cuidar a su familiar, donde todo gira en torno a él, y eso es lo que las lleva a
estar unidas como familia, y a encontrarle un rumbo a cada cosa que hacen, como menciona
P1: “porque obviamente usted no lo conoce es un mundo desconocido entonces uno no sabe a
qué enfrentarse y uno le tiene miedo a cosas asi y mas en una persona que usted obviamente
quiere pero ya cuando usted va conociendo de eso ya obviamente usted entiende , ya en vez de
volverse como contra ya uno lo ve como algo positivo ya uno valora las cosas , la familia, los

momentos con la familia y demostrarle a las personas en el momento que lo podemos hacer



Porque uno no sabe en qué momento puede pasar un accidente una enfermedad o cualquier

cosa entonces uno debe valorar mucho esos momentos” .

Estas situaciones que acarrean cambios drasticos hacen que una familia se restablezca en
principios mas humanaos, los lleva a valorar y a disfrutar las cosas méas pequefias de la vida, y
a encaminar sus proyectos de vida en funcion de los otros, como menciona la esposa cuando
se le pregunta como se ve en el futuro P1: “pues yo, en 5 aiios de pronto no sé Dios hasta

donde me tendrd, a mi me gustaria seguir en esta mision de cuidar enfermitos”.

Los sentidos atribuidos a los efectos en las dindmicas familiares en un grupo familiar que
posee un integrante diagnosticado con demencia por enfermedad de Huntington.

A través de la informacion que se obtuvo en la entrevista realizada a la familia con un
integrante diagnosticado con una enfermedad mental, frente a lo que han vivido y
experimentado en las situaciones cotidianas, se han aprehendido sentidos y sentimientos que
se le atribuyen a la aparicion del diagnostico, que sugiere la adaptacién de las conductas de los
integrantes de la familia, a ese evento que transforma las dinamicas al interior del hogar,
ademas, se puede anotar que, este evento se vive como algo novedoso, en el sentido de marcar

un antes y un después dentro de las dindmicas familiares.

Asi, gracias a lo que se logré identificar y describir en las diferentes narraciones de los
participantes, lleva a pensar que, son aquellos sentidos y los respectivos significados que se le
han otorgado a esas transformaciones que han experimentado como familia en este proceso,
los que les ha permitido otorgar un conocimiento de la forma en que, esas dinamicas familiares
frente al diagndstico se ven afectadas, en valoraciones positivas 0 negativas, que estos

integrantes hacen de sus vivencias cotidianas.



Para los protagonistas de esta historia, se considera la familia como un grupo primordial de
apoyo Y de base, para el sostenimiento y bienestar frente a las experiencias significativas que
los han marcado; ademas, ellos como grupo familiar, se reivindican como sujetos
transformadores de su propia realidad, en el esfuerzo de construir una realidad como familia, a
partir de reivindicarse frente a esas situaciones, la posibilidad de atribuir sentidos ajustados a
las demas demandas socioculturales que se tienen como grupo familiar. Sin embargo, siguen
siendo esa base social y ese motor motivacional, para continuar como una familia integral y

atribuida a la posibilidad de salir adelante, sin importar su situacion.

Dentro de los sentidos destacados por esta familia, también se puede mencionar, la
capacidad de establecer valores ajustados a la condicion de discapacidad de ese integrante
diagnosticado. En otras palabras, se acude a vivencias en funcién del apoyo, como un elemento
caracteristico dentro de esos vinculos familiares que les permite aprehender la solidaridad
como un valor fundamental para adaptarse a la situacién novedosa, para crecer en el
afirmamiento de esas relaciones vinculares que les permite concebirse como una familia con
Resiliencia frente a las nuevas situaciones que se han de vivir; hay unos sentidos atribuidos a
otros valores como el amor y el respeto, presentes en la familia desde su conformacion, y que

hacen de ella un espacio de construccion social de nuevas significaciones.

Otros sentidos, estan atribuidos en la linea de los sentimientos que emergen de esta nueva
situacién social. Estos sentidos, van en la linea de asumirse como sujetos de transformacién a
nivel de experimentar el cuidado del otro, como una variable que no depende de la
corresponsabilidad frente al diagnostico previo. Dentro de la construccion de sentidos afectivos
que trascienden el trabajo, emerge la culpabilidad, que propicia creencias y preguntas con el

fin de saber el por qué les ocurrio esto a ellos como familia. Pese a que esto ha ocasionado



sufrimiento, vivir momentos dificiles, un sentido de angustia, de miedo en tratamiento de su
pariente y ellas como familia, han logrado sobre saltar el aprendizaje y el significado de

apreciar y valorar a los seres queridos.

Se tiene en cuenta, que este proceso se manifiesta de forma distinta en cada una de las
integrantes de la familia, ya que, cada una cumple un rol diferente en cuanto cuidado del
pariente diagnosticado. Y cada una, tiene una manera y un ritmo diferente de vivir las

situaciones familiares que abarquen este proceso de transformacion.

En el contexto de la investigacion, la P1 quien es la esposa del pariente, y quien es también
la persona que se le asigna el rol de padre, y también es la responsable del cuidado como tal de
la casa y de sus hijas. Su atribucion de responsabilidades es ain mas densa, tanto asi, que en
los primeros momentos en los cuales ella identifico esta situacion de ser la responsable de tantas
cosas en el hogar, se vio perdida y sin fuerzas para continuar, sin embargo, con todas estas
modificaciones en su vivir, logro un sentido de pertenencia por su esposo y sus hijas y también
quien representa la mayor parte de la enfermedad en cuanto a los cuidados y a la
responsabilidad de este. Se puede pensar en la posibilidad de sentirse también enferma como

su familiar.

En pertinencia con lo anterior, se destaca el significado de union y de apoyo que dia a dia
se va concediendo en funcion, tanto de una como de la otra, siendo esto un valor adicional para
la capacidad de mediar y dialogar en la busqueda del bienestar y la resolucion de los conflictos

que se viven como familia.



Para dicho grupo, la dinamica familiar, tiene un sentido de esperanza y de aprendizaje en
donde se ha dado la posibilidad de que estén unidas y se dé el apoyo para cada una y en su
rutina familiar se dividen los trabajos de la casa, estudian, y tienen un negocio familiar el cual
sirve como entrada econdmica, y todas aportan a él, estos comportamientos y compromisos
revelan ese significado de la dinamica familiar que han adoptado desde el diagnéstico de su
pariente.

Categorizar los efectos en las dindmicas familiares que posee un integrante de la familia

diagnosticado con demencia por enfermedad de Huntington.

Nuevos roles y nuevas misiones para la familia

Para dar inicio a la categorizacién de los efectos en las dinamicas familiares, es pertinente
establecer la importancia de la familia y de la asignacién de los roles y deberes que se dan en
el hogar. En el hogar, se da la posibilidad de que cada uno de los participantes tenga un rol y/o

una funcién la cual lo hace participe dentro del nucleo familiar el cual conforma el hogar.

En un primer momento, las dindmicas familiares, no sufrieron significativos cambios, ya
que las mismas se van acomodando a las demandas que los roles van adquiriendo dentro de
las mismas. Estas dindmicas, se regian por los roles que ellos como grupo social adquirieron.
Frente a este diagnostico de una enfermedad desconocida, y ante la incertidumbre generada por
lo anterior, las dindmicas familiares, hacen del conflicto un caldo de cultivos para que se den

transformaciones significativas.

Uno de los efectos en las dinamicas familiares, que se pudo observar e identificar y

posteriormente lograr categorizar, es la adquisicion de nuevos roles obtenidos por la familia,



ya que los roles y las funciones que como hijas y esposa realizaban antes, ya no son las mismas

que estan ejecutando ahora.

En la entrevista realizada a la madre e hijas, se identifica como ellas se han reconocido con
los roles que de una u otra manera han sido establecidos de manera emergente y que han logrado
sobrellevar en situaciones adversas, asi lo menciona P2: “mi mama es la que cumple ese rol de
madre y padre”, esta afirmacion, permite la posibilidad de observar a la madre como ambas
figuras; materna y paterna. Al igual, el aspecto econdmico se ve vio afectado, pues el rol del
padre se basaba en el sostenimiento del hogar y el rol de madre era ser ama de casa; la anterior
afirmacion se sustenta en lo que respecta a P2 quien menciona que: “econémicamente ¢l era
quien sostenia la casa, mi mama era ama de casa, era pendiente de todo, que no nos faltara nada
que tuviéramos el mejor estudio, la mejor comida, y de hecho esta casa la tenemos por él porque
él era muy dedicado y trabajador, un papa amoroso pendiente de su familia, que tuviéramos
como éxito”. Sin embargo, la madre y la hija ahora cumplen esas funciones, de sostener
econdémicamente el hogar, contando con auxilio econdmico del Estado. La transformacion en
las dinamicas familiares esta en funcion que, el rol del “abastecedor”, es asumido por la madre

de manera forzada.

Dicho lo anterior, se logra caracterizar un primer efecto, entendido como la asignacion de
los roles en el hogar, estos se asumen de manera inmediata como estrategias adaptativas a los
cambios que se experimentan ante el diagnostico de enfermedad de quién ejerce el rol de cabeza

de hogar.

Asimismo, se identifica un segundo efecto, que permite la definicion del concepto de

Familia, por el cual se logra una identificacion y el cubrimiento de la necesidad de la funcion



de la familia como tal, en cuanto a la importancia de valorar y aprender de esta en el diario

vivir de cada uno de sus integrantes.

Basado en las diferentes situaciones adversas que la esposa e hijas del paciente han logrado
aprender, superar y asimilar, la principal ha sido el hecho de no quedarse en la enfermedad y
sus efectos, ni en dolores del pasado, sino por el contrario tomar una actitud de Resiliencia
frente a la situacion que por afios han venido afrontando, y que si bien no ha sido facil, de una
u otra manera esta situacion permite unificar a la familia y hacer que se vivan a plenitud esos
momentos que han colaborado y que pueden participar con su pariente, independiente de la
situacién en la que actualmente se encuentra. Con esta mirada positiva a la situacion, evitan
crearse una barrera y a su vez excluirlo a él y excluirse a ellas mismas por lo que sucedi6, y
logrando asi continuar con la celebracion de los cumpleafios y eventos que se pueden celebrar
en familia, es decir, haciendo participe a su pariente, sin ninguna exclusion por su situacion

fisica y mental, y asi genera el rol las conducta en los integrantes de la familia.

Una familia Unida.

Con respecto a la funcién que la familia cumple dentro de las "nuevas situaciones y con base
a ese proceso se crea la manera en como sobresalir y dar una definicion y poder darse cuenta
de lo valioso que son como familia, unidas por una misma razon de ser, asi lo sefiala P2: “uno
lo ve como algo positivo ya uno valora las cosas, la familia, los momentos con la familia y
demostrarle a las personas en el momento que lo podemos hacer porque uno no sabe en qué
momento puede pasar un accidente una enfermedad o cualquier cosa entonces uno debe
valorar mucho esos momentos”. Con esto, se identifica el aprendizaje de valorar esos
momentos del dia a dia, esos instantes que como grupo familiar pueden compartir, a pesar de

las situaciones adversas y no olvidar que siguen siendo una familia.



Percepciones frente a un inesperado diagnostico de enfermedad

Por ende, se logra una categorizacion de un tercer efecto, que se basa en la identificacion de
dicho diagndstico, en el cual se ve como un elemento que la misma familia ha llevado con ellas
como parte fundamental de la historia y de sus vivencias frente a esta situacion. Una de las
principales fuentes de adquisicion de aprendizaje frente al diagnostico, fue la madre, quien
asistio a programas, conferencias y talleres en los cuales se brindaba un explicacion del
diagnostico, y asi pudo formarse mas y aprender a afrontar la realidad que afrontaba, y a su vez

poder replicarle estos aprendizajes a su nucleo familiar en cuestion.

Para la familia, el aprender y conocer sobre el diagnostico, era permitirse abrir su mente a
una nueva manera de entender y de ver a su pariente, visualizar una manera en cémo ellas
podian ayudarlo y no s6lo a él, sino a las personas que estan pasando por una situacién similar,
tanto pacientes como sus familiares. Sin embargo, estas situaciones arduas y complejas
generadas a partir del diagnostico de una enfermedad, en la cual la persona pierde su autonomia
tanto fisica como mental, no se aprenden a afrontar en una sola capacitacion o taller que se
brinde respecto al tema, ese proceso de aprender se da en familia, se aprende a ser un apoyo
para convertir este diagndstico en una posibilidad de vivir y de seguir fortaleciendo cada vez

mas los lazos del grupo familiar.

En esta familia, la Gnica persona que asistio a este tipo de talleres fue la madre, replicando
posteriormente los aprendizajes en el hogar, especificamente a sus hijas con el animo de
hacerlas participes de los aprendizajes que ella adquiere en los centros de salud, el principal
interés de obtener y replicar estos conocimientos, era darles a conocer y a entender a sus hijas

una manera mas adecuada de manejar esta situacion. Ahora que ya saben de este diagnostico,



que lo han vivido de manera confrontante, dicen al respecto: P1: “pues yo, en 5 arios de pronto
no sé Dios hasta donde me tendra, a mi me gustaria seguir en esta mision de cuidar
enfermitos”, con esto, da a entender el amor que en ella surge después de vivir estas situaciones

y lograr ponerse en los zapatos del otro, lograr ser empatica.



Discusion

Durante la realizacion de esta investigacion se ha insistido en el objetivo de estudiar y
determinar los efectos que acarrea la enfermedad de Huntington en una familia, partiendo de
la dinamica familiar, los roles y los significados atribuidos que expresan cada una de las

integrantes de la familia sobre la situacion presentada.

En el andlisis de los resultados, las dinamicas familiares manifiestan cambios significativos
y relevantes como lo es, la transformacién en la dindmica familiar que se va dando a lo largo
de los afios, el cual surge de diferentes situaciones que se dan por afectaciones y con los
aspectos positivos en la dindmica familiar, aspecto que se puede contrastar con investigaciones
afines como el trabajo de Salinas, Chavez, y Maldonado, (2007). EI Impacto social y las
modificaciones en la dindmica familiar del cuidador primario del paciente con esquizofrenia,
en donde se evidencia la carga y la responsabilidad que asumen los integrantes dentro de la
familia, con el fin de rescatar el bienestar del nucleo, e ir mas alla de la obligacién, la
reasignacion de roles y las funciones que son dirigidas, lo cual hace cambiar y modificar las
dindmicas, en este sentido, Sinche & Suarez (2006) en su definicion de dindmica familiar
explican que la conductas de las familias en estas situaciones adversas, se basan en la

modificacion de los roles para la facilitacion de la relacion entre cada uno de los integrantes.

Ahora, se puede anotar que en la revision de los antecedentes investigativos, se encontraron
datos que son relevantes, en la importancia de involucrar a la familia en los procesos
terapéuticos de los enfermos, dando la posibilidad de apaciguar sintomas en los pacientes y de
generar mejoras, tal como lo menciona en Martin, Obando, y Sarmiento (2017), en La

adherencia familiar en el trastorno mental grave; en estos dos trabajos, se logra observar



cémo las familias, tienen el papel mas importante a la hora del bienestar y como lo mencionan
las mujeres cuidadoras, donde afirman que el buen estado de los parientes enfermos, se debe a
los cuidados y apoyos que ellas han brindado constantemente. Este tema ha traido nuevas
definiciones y un valor a la categoria familia, en el cual ellas viven alrededor de un ser que las
necesita y que su bienestar esta en la compafiia y en la atencidn que se les brinda; como expresa
Clemente (2009), la familia como nucleo principal, esta ligada a los procesos de transformacion

propiamente dichos, alrededor del enfermo.

En los resultados arrojados por la entrevista, se refleja que los efectos que menciona la OMS
hace estragos en las diferentes areas de la persona que padece la enfermedad de Huntington,
esta organizacion hace una sintesis de la enfermedad la cual es hereditaria, progresiva y
degenerativa, que afecta las funciones cognoscitivas, las emociones y el movimiento. Lo que
ha significado varios efectos en la familia, no solo en las personas entrevistadas, si no en las
generaciones anteriores y posiblemente las futuras, en la revision de antecedentes se encontrd
que el padre del enfermo también padecio de esta enfermedad , resulta curioso pero la familia
redacta en su discurso que su pariente ha vivido méas tiempo que su progenitor, el cual también
padecio de esta enfermedad, mencionan que posiblemente sea porque la tecnologia y la ciencia
estd mas avanzada, y en los tiempos donde fue diagnosticado el padre del enfermo, se decia
que era Alzheimer, ahora ellos indican sentidos en relacion a que comprenden que la
enfermedad que han padecido, y que al principio no podian entender y hasta llegaban a
confundirla con otros problemas como: trastornos de personalidad, y de conductas, han
entendido que es una enfermedad de las denominada “raras”, y que solo es padecida por una
cantidad pequefia de la poblacién en el mundo, esta enfermedad esta relacionada con el

Alzheimer, demencia, y Parkinson.



Todo este proceso de educacion, ha traido cambios y aprendizajes en sus vidas, debido a
que se reconoce la importancia de asistir a grupos de ayuda, hospitales especializados como
han mencionado otras investigaciones como formula Arab, Alvarez, Herskovic, y Matamala
(2017). El manejo del paciente y su familia en unidades pediatricas de alta complejidad, donde
es evidente el impacto de estar informados sobre la enfermedad que se sufre su pariente con el

fin de asociar sintomas y signos y asi poder prevenir, cuidar adecuadamente.

Ahora, partiendo de la familia como grupo nuclear, el cual se encarga de inculcar la cultura,
las creencias, los aprendizajes y aparte de esto, es el grupo que acompafia al ser humano desde
su nacimiento hasta el dia de la muerte, como es considerado en el marco tedrico puede llegar
a verse afectado directa e indirectamente por las diferentes circunstancias de la vida de cada
uno de sus integrantes, ya que hay un sentido de pertenencia que va moldeando la forma de
establecer vinculos de afiliacion; se percibe que, estos sentidos salen a flote en ocasiones en
que se requiere enfrentar algunos obstaculos de la vida, como la ya mencionada situacién del
diagnostico de una enfermedad, en esta familia se observa como esta atribuye significados
positivos a un suceso tan dificil de enfrentar. De igual manera se tiene en cuenta que no todas
las familias atribuyen los mismos significados como expone respecto, Gonzéalez y Landazabal
(2010) en su investigacion Resiliencia como herramienta de proteccion familiar, este grupo
tiene la habilidad de encontrar esa motivacion en los momentos dificultosos, sin embargo, no
todas las familias lo perciben de igual manera, cada caso se ve la particularidad de cémo
enfrentar estas situaciones, segin esto esta familia ha alcanzado una resiliencia que ha
permitido rescatar un aprendizaje que las motiva cada dia, se sienten agradecidas y motivadas
para poder ayudar en el futuro a otras familias como menciona la esposa del enfermo, todo este

proceso y aprendizaje le ha permitido sentirse mas humana.



Ademas, otro de los efectos que se hallan en esta investigacion y que también se hace
evidente en la teoria y en los antecedentes, es la asignacion de los roles de manera voluntaria y
también de manera forzosa, sin embargo, siendo participe de manera activa en la funcién de

estos.

Como lo menciona: Hernandez (2011) en su trabajo Resiliencia familiar, en la cual hace
énfasis en los sentimientos que surgen en el momento que se dan los cambios y las
transformaciones de las dinamicas familiares, y donde se comparte la reasignacion de los roles
que se estipulan por el bienestar de la familia, es decir, lograr una posible y correcta asignacion
y conseguir que los integrantes de la familia se reintegren y obtengan una adaptacion frente a
los roles y las tareas asignadas de manera natural, y que para la familia ha significado de una u

otra manera, estos cambios debido a las situaciones.

Asi, Grau y Espada (2012), en Percepciones de los padres de nifios enfermos de cancer sobre
los cambios en las relaciones familiares, enuncia una evidente transformacion en los diferentes
ambitos de la familia; los autores mencionan cambios desde la relacion de pareja, hasta las
relaciones sexuales, en los cuales la familia se ha visto afectada y por ende la carga emocional
que este tiene consigo misma. En cuanto a la investigacion, la reasignacion de los roles y las
funciones es un tema que se permite hablar desde la manera en como ellas han logrado retribuir
y tomar las condiciones adversas como una manera de lograr una correcta asignacién de los
roles y del mandato como tal en el hogar. Y también, brinda la posibilidad de identificar esos
roles y funciones que han sido asignados de manera obligada, por diferentes situaciones o
momentos que la familia como tal ha vivido por medio de la enfermedad y del diagnéstico.

Por otro lado, los aspectos sociales y econémicos, también se ven afectados en el entorno

de la familia con un pariente diagnosticado con una enfermedad mental. Salinas, Chavez, y



Maldonado, (2007) en su trabajo EI Impacto social y las modificaciones en la dindmica familiar
del cuidador primario del paciente con esquizofrenia; estos autores, mencionan la importancia
y la existencia de los cambios y las modificaciones que se dan sobre las cargas y las
responsabilidades, que existen en la asignacion de los roles frente a la economia y sin dejar
atras, la relevancia que este tiene en los efectos de las dindmicas familiares con una persona
diagnosticada con una enfermedad mental.

En ese sentido, resulta pertinente para este estudio entender la manera en como el diagnostico
de uno de los integrantes del nucleo familiar a partir del padecimiento de una enfermedad
mental, afecta desde lo externo y hacia lo interno, todo el entramado de la dindmica familiar
que con normalidad se desarrollaban hasta ese momento, y evaluar a su vez, como el sentido
de pertenencia de la familia para con su familiar facilita la atencion a partir de esos primero
vinculos de lealtad, ya que esas experiencias relacionales salen a flote en ocasiones en que se
requiere enfrentar como familia algunos obstaculos de la vida, como la ya mencionada
situacién del diagnostico de un familiar, situacion que también se puede afrontar mediante
nuevos aprendizajes a los cuales conlleva la mencionada situacion.

Las familias con un pariente diagnosticado con una enfermedad mental, necesitan de un
apoyo econdémico y también social, lo cual son relevantes para el bienestar tanto del nucleo
familiar como del pariente diagnosticado. Con relacion a lo que la familia de esta investigacién
relata, el aspecto econdmico es uno de los mas relevantes ya que la adquisicion de
medicamentos, las citas con especialistas, elementos de aseo y diferentes cuestiones que van
apareciendo en el transcurso de la enfermedad, tienen costos elevados y son necesarios para el

tratamiento del pariente.

En efecto, la responsabilidad que los entes gubernamentales tiene con las personas con una

discapacidad mental y sus familias son de vital importancia, ya que estas familias necesitan de



un apoyo econoémico para poder tener un tratamiento digno de la enfermedad que padece. Al
igual, que los aspectos sociales, en el cual se deben de brindar méas apoyo para las familias,

desde explicar el diagnostico hasta la terapia de manera familiar y grupal.

Conclusiones

La familia como el extremo de toda sociedad es indispensable para los logros sociales y
espacialmente los personales de cada integrante que la conforman, siendo ademas la principal
institucién en el orden social con la que el hombre puede contar, debido a las afiliaciones,
sentidos atribuidos, ensefianzas y temas culturales etc., son los integrantes de las familias los
que estan encargado de buscar el bienestar para los otros, ademas en la vida aparecen
situaciones las cuales incurren principalmente en este grupo como lo es el nacimiento de un
nuevo integrante, logros en la escuela, universidad, trabajo, logros deportivos, educativos, etc.
y por otro lado circunstancias no favorables que ninguna familia esta exenta a sufrir: como una
calamidad doméstica, incendios, terremotos, entre otros y de igual manera y lo que en esta
investigacion compensé es la enfermedad de un pariente y que efectos inciden en la dinamica

familiar .

En este trabajo investigativo, se pueden identificar aspectos fundamentales en relacién a los
efectos en la dindmica familiar, que permiten plantear las siguientes conclusiones.

Al determinar los efectos que se hallaron en la familia entrevistada, se encontré que la mayor
consecuencia por la cual tuvo que pasar esta familia es el elevado indice de cambios en el
comportamiento de su pariente, ya que antes del diagnéstico no encontraban las causas de las

conductas agresivas que le tocaba presenciar, esto tenia afectaciones en el ambito familiar, por



tanto, es necesario actuar de una manera responsable frente a sintomas extrafios de los parientes

cercanaos.

Las integrantes de esta familia asumen roles adecuadamente desde la constitucion del hogar
como institucién social: una mujer madre ejerciendo autoridad y guia y las hijas sujetas a
obediencia, empero se ha tenido que re significar el rol que llevaba el enfermo ya no como
padre y esposo, si no como él bebe de la casa que necesita cuidados especiales esto ha traido

mejor actitud frente a la situacion.

Se concluye ademas que, los efectos no solo se dan de forma negativa, esta familia logra
encontrar el significado de la situacion que padecen y logran sacar aprendizajes significativos,
asi como la capacidad de valorar a las personas que tienen a su alrededor, entregar un trato mas
humano a quienes consideran como personas indefensas, amar incondicionalmente a los suyos,

asi como reconocer gue estar unidas es lo que las llenas de motivacion.

Las familias usualmente estan destinadas a enfrentarse a diferentes hechos y circunstancias
gue generan una serie de efectos en los diferentes aspectos sociales, econdémicos, de afiliacion,
emocionales entre otros, estos cambios generan capacidades de adaptacién, y reajustes en la
dindmica familiar, ademas hay que tener en cuenta como toda familia es distinta y tienen

dindmicas diferentes para enfrentar las circunstancias.
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Anexo 7 Entrevista

Objetivos

Categoria

Subcategoria

Preguntas

Describir  los  principales
efectos que se dan en las
dinamicas familiares a lo
largo de los afios en un grupo
familiar que posee un
integrante diagnosticado con
demencia por enfermedad de

Huntington.

Dinamicas

familiares

Familia

Dinamicas

Efectos en las

dinamicas

1. ;.Como se dieron cuenta

del diagnostico?,

R / Digo el afio, yo hace
muchos afios antes de que
le diera el diagnostico el
medico yo ya lo habia visto
diferentes
comportamientos
diferentes a la vida que él
estaba llevando entonces
yo si empecé a observar
por que el hacia eso
el diagnostico se lo dieron
en el 2005 pero yo ya lo
venia notando diferente 3
afios para atras,
2. ¢Cuales fueron los
sintomas y signos que
presenciaron al comienzo

de la enfermedad?




R/

MAMA —comportamiento
agresivo conmigo,
depronto cuando tenia
problemas en el trabajo se
deprimia muy féacil, muy
celoso conmigo, decia
incoherencias como

el trabajo porque estoy
aburrido estresado

Parte motriz movia las
manos como asi sobre todo
cuando él estaba ofuscado
Lo que pasa es que yo
conoci al papa y dije ve
esta moviendo las manos
como las movia el papa,
pero son esas cosas que
uno ni si imagina

Desde ahi fue que empecé
a notar que cuando tenia un
problema en el trabajo
venia acabar con todo
Cuando yo lo conoci a él yo

si vi que €l tenia como sus




cositas y yo decia que eso
era normal, pero mentiras
que, si eran como raritas,
pero bueno yo también me
preguntaba eso es de la
edad de el por qué yo lo
conoci de 18 afios, pero
bueno cuando yo me case y
en el trascurso de los afios
yo si lo vea al normal y sus
carcajaditas, no, pero yo
digo que a él se le vino a
despertar la enfermedad en

el 2000 o 20001

Hija 1- cambios muy bruscos,

El cambio mé&s notorio era la
agresividad de él, el explotaba por
cualquier cosa, por lo que uno le
digiera el explotaba de una manera
Era muy Obsesivo digamos que si
¢l decia “tenemos que ir a misa”
teniamos que ir a misa porque si no

el explotaba




El era agresivo, pero después de
que veia lo que hacia se ponia a
llorar y decia y yo por que hice
esto,

Era mucha agresividad con mi
mama Yy conmigo porque mi
hermana era mas pequefia

Se alteraba muy facil, era
cambiante de un momento a otro y
no sabiamos por que

Y él se preguntaba por qué era asi
su comportamiento

Digamos que se “poseia” digamos
asi entre comillas porque en ese
momento él no se controlaba
Digamos que pensamos que era
por la personalidad de él que él era
asi agresivo no le veiamos como
explicacion

La movicion de las manos y a
veces también movia la cabeza
como, asi como de lado, caminada
como con el cuerpo pegado,

Daba golpes asi, con la mano

cuando tenia rabia,




Otro cambio que vi, le daba rabia
por algo tiraba las cosas, tiraba los
platos lo que hubiera en la mesa

Mama - era muy agresivo
digamos si decia que era blanco era
blanco y si era verde era verde

porque si se le llevaba la corriente

3. En el momento del
diagnostico, ¢qué edad

tenian? Cada uno

Mama 30 afos
Hijal 10afios a mi por eso
me toco mas la enfermedad
de mi papa porque en ese
tiempo mi hermana era
mas pequefia
Hija 2 5afios

4. ;CoOmo esta estructurada la

familia actualmente?

Mama: estas dos siempre

se han agarrado




Y yo con el también tuve
mis encontrones con el
pero que te digo
Buen esposo
Era buena relacion
Hija2: muy buen papa muy buen
hijo
Hija 1. muy buen papa, siempre
pensaba en la familia entonces a él
como que todo se le metia a la

cabeza como que mi familia

5. ¢Cbémo estaba estructurada
la familia antes del
diagnostico?

6. ¢Qué cambios ha
experimentado la familia
después del diagnostico?

Hija 2 No somos como muy
unidas,

Mama: muy regular, pero yo con
ellas dos u sabe que todos los hijos
son diferentes ya la conozco a ella
y a ella sus genios digo que

tenemos épocas donde somos




unidas y otras que no somos nada
unidas, son mas que todos ellas las
que tienen encontrones

Hija 1 igual la enfermedad de mi
papa, a pesar de todos los
problemas yo digo que si nos
ayudado, nos ayudado a unirnos a
comprendernos, a valorar los
momentos que pudimos tener,
valorar porgue el en este momento
es un nifio y pudimos haber
valorado mucho tiempo con él,
porque él ya es un nifio que
tenemos que cuidar ya no es un
papa un esposo si no que es el nifio,
valorar la familia

Igual a pesar de los problemas que
se han tenido como cualquier la
familia, como estamos alrededor
del eso también no ha ayudado, yo
digo que en este momento el ya
trae paz y nos facilita nos ayuda
estar unidas

Mama -al principio si fue muy

duro al principio yo pensé que iba




a tirar la toalla, que no iba hacer
capaz pero a medida del tiempo vi
que la enfermedad que tiene no fue
culpa de él que es una enfermedad
herid taira y me converti de una
persona muy humana tuvo sus
tiempos de agresividad y todo pero
tenemos que mirar todo lo bueno
que yo vivi con él porque si el
empez6 con agresividad fue por la
enfermedad para mi que soy la
empoza para mi fue muy duro de
saber que ya no iba a tener un
esposo que esa enfermedad le iba
aumentar y aumentar porque yo a
albero ya lo considero como un
bebe
Yo pienso que al principio todo fue
muy duro mas que todo para mi
para mi fue muy duro
Mama: mas bien desunidas
Hija 2 queremos los cosos
puede que en algunas cosas
SOmMos muy unidas, pero en

otro no




Mama: cambios mas humana yo
me considero entender més a las
personas de tenerles mas amor
esperanza paciencia, yo todo esto
lo he entendido por que una
personita asi es muy dificil yo digo
uno tiene que tener mucho amor y
tolerancia y sabiduria

Por ejemplo, el desde que empez6
su enfermedad a pesar de los
probas siempre hemos estado con
él, esta con su familia con sus hijas
conmigo y siempre hemos estado
en la buenas y en las malas

Por ejemplo, yo ahora yo veo esto
como dice Jessica esa paz porque a
pesar de esos lloriqueos ya eso nos

da es como paz




7. ¢Qué roles ha
desempefiado después del

diagnostico?

Mama: mama por ejemplo yo soy
hay es que ya se me acab0 el
sueldo yo sola que busco como
conseguirme algo

Hija 1: por ejemplo, yo soy como
la que ayuda a mi mama, Si i
necesita algo, yo soy como la
mano derecha de mi mama, donde
ella puede descansar

Hija 2: mi ama es la que esta
pendiente de todo

Yo también aporto cuando

tenemos que cuidar a mi papa

8. ¢Qué rol cumplia él en la
familia?

Mama:

Hija 1: econémicamente el que
sostenia la casa mi mama era ama

de casa, era pendiente de todo que




no nos faltara nada que tuviéramos
el mejor estudio, la mejor comida
de hecho esta casa la tenemos por
el por qué él era muy dedicado y
trabajador, papa amoroso
pendiente de sus familias que
tuviéramos como éxito

Hija 2

9. ¢Quién desemperfia ahorael

rol que cumplia él?

Hija De pronto mi mama ay yo
Mama: de pronto Jessica es muy
parecida el

Hija 2 yo pienso que no que es rol

no se ha cumplido

10. En cuanto a lo econémico,
el tratamiento de la
enfermedad, ;como ha

sido?

Hija 1: nosotras hemos

sido de buenas nosotros tenemos




una prima abogada entonces ella
nos colaboro

a tutelar, nosotras
estuvimos dos afios sin sueldo y
ahi fue ella la de la idea que
teniamos que tutelar y todo

para que nos dieran las
cosas

en ese aspecto estamos
con lo de la tutela porque
obviamente como un paciente se
necesita de todo porque se gastan
muchas cosas entonces  se
necesitan muchas cosas que son
muy costosas entonces o es tutelar
0 es tutelar por méas que uno tenga

ningun sueldo alcanzaria

hija 2: algunas cosas nos han
tocado a nosotras por que la es le
da panales paiiitos, pero algunas
veces nos toca a nosotras

mama: la familia ayuda mucho al

principio por ejemplo mi familia




me da algo mensual yo organizo si

para el o para la comida

11. ;Como han vivido las
fechas familiares
(Vacaciones, Navidades,
Dia de la madre, Dia del

Padre, Cumpleafios)

Mama: ah no con él fue muy bien
porque el antes de tirarse cama, lo
sacamos mucho paseamos con él,
le poniamos a ver el partido de
Medellin pro que él fue muy

hincha de Medellin

Después de tirar a la cama ya no
haciamos paseo por ya él se tira el
cuerpo paz delante

Aun ahi todavia se le sigue
celebrando los cumpleafios

Hija 1; es que todo normal pero
claro que se nota alguna diferencia

porque mi papa era el que se




encargaba de las fiestas de todas
las parrandas, una a la familia, una
cosa terrible el celebrada un
cumpleafios de cualquier familia 'y
todo lo celebraba a

Ya después de eso ya bajo todo
porque el que entusiasmaba

Pero si se sigue habiendo

celebraciones

Hija 2: le celebramos los
cumpleafios
12. ;Como se han distribuido

las funciones de la casa?

13. ;Como se han distribuido
el cuidado de él?

14. ;Han asistido a
capacitaciones, grupos de

apoyo, terapia familiar?




Mama: yo si al principio si yo
si estuve en neurociencias
estuve mas de un afo, fui a
todas las

terapias, puras

terapias de la enfermedad,
halla casi todos eran de la
enfermedad de él y de parquin
son
Nos atendian psicélogos,
neurdlogos psiquiatras

Yo le trasmitia la informacion

aélyaellas

Analizar los sentidos
atribuidos a los efectos en las
dindmicas familiares en un
grupo familiar que posee un
integrante diagnosticado con

demencia por enfermedad de

Huntington.

Sentidos de las

dindmicas

familiares

Sentido
Atribucién
Significado de

la enfermedad

15.;Se ha sentido cargado
(Cansado, Estresado,
Ansioso, Enfermo) ?; este

sentir, se lo atribuye al

diagnostico de su familiar

Mama: sobre todo a ella le
toco muy duro con el papa
Hija 1. si no que, al
principio, en es momento

lo veiamos como el




16.

enemigo por que el por qué
tenia que ser tan agresivo,
en ese momento si habia
como rabia, se tenia como
rabia en ese momento eso
ya se libero

¢Ha sentido culpa por la
enfermedad?

Hija 1: claro yo me
preguntaba, tan bueno
tenerlo al aliviado
compartir con el tanto
momento, uno eso si se lo
pregunta, pero ya en este
momento ya aceptamos la
realidad las tres en algun
momento Si nos
preguntamos porque el,
porque obvio uno no quiere
que a nadie le pase esto
Mama: esto es algo
hereditario y él fue el Gnico
de los hermanos que lo

heredo




17. ;Sientes rencor, ira, 0
tristeza por lo que has

vivido?

Hija 1: sentiamos rabia
porque nos
preguntabamos, pero el por
qué tiene que ser tan
agresivo  entonces lo
veiamos como el enemigo,
pero después de que uno
entiende que es por la
enfermedad uno se
pregunta por qué no haber
aprovechado tantos
momentos con él, no haber
sido tan rebelde con él.

A mi hermana, aunque
estaba mas chiquita a ella
también le toco y le toco
vivir todo eso

Mama.: yo si tuve mucho

tiempo depresion donde




me esteba a llorar y
preguntaba yo tan joven el
tan joven, y pasarme todo
esto.

Yo conoci el papa de él y
me acuerdo que el papa de
él se quejaba y lloraba y yo
decia porque yo tan de
malas con esto de los
cuatro tocarle a ele esta
enfermedad, y decia yo no
voy hacer capaz con esta
enfermedad, pero vya
pensaba hay cosas peores
que estas yo tengo que salir
de esto, pero al principio
me dio mucha depresion, y
todavia yo a veces me
canso y me pone triste

verlo llorando

Hija 2: claro a nosotras
también yo me pongo
triaste y me pregunto por

qué le paso esto a el




18. ¢ Qué definicion tienen del
diagnostico de
Huntington?

Mama: es una enfermedad
muy dificil, muy dura

Como me dijo a mi el
psiquiatra es una enfermedad que
tiene tres enfermedades tiene
Demencia, Alzheimer, y Parkinson
y esas tres dan el Huntington

Por ejemplo, muchas
enfermeras y médicos que vienen a
la casa ni siquiera sabe que es, y
nos preguntan

Es una enfermedad delas
raras

Que vienen como de

Espaiia




Hijal: es una enfermedad
que se le dafia el cerebro y hay ya
no hay nada que hacer, porque el
cerebro es el que manda las sefiales
para usted hacer todo y hay ya no
hay nada que hacer

Hija 2:es una enfermedad
de mucha paciencia, muy dura es

de herencia

19. ;Conocian este
diagnostico, antes?
Mama: si por que el papa
de él lo tenia, pero ni quiera
se sabia que se llamaba asi
porque en ese tiempo
creian que era otras cosas,
lamama de él decia que eso
era Parkinson

20. ¢Saben el porque de esta
enfermedad?
Mama: hereditario por que

el papa lo tenia




21.

22.

¢ Ustedes, se han realizado
examenes para descartar

dicha enfermedad?

Hija 1. nosotras no nos
hemos hecho, pero ya nos
explicaron que es mas
propensa en hombres que
en mujeres, pero tenemos
la opcion si tomamos la
decision podemos ir a la
universidad de Antioquia
hacernos el examen

Hija 2: porque por ejemplo
los hermanos del ya se lo
hicieron y se descartd y
unos primos que estan
Espafia ya también se lo
hicieron 'y vya se

descartaron

;,Se puede asignar un
significado positivo a la
experiencia  que  han

vivido?




Hija 2: de las adversidades,
de todo problema usted al
principio lo ve muy malo ,
porque obviamente usted
no lo conoce es un mundo
desconocido entonces uno
no sabe a qué enfrentarse y
uno le tiene miedo a cosas
asi y mas en una persona
que usted obviamente
quiere pero ya cuando
usted va conociendo de eso
ya  obviamente  usted
entiende , ya en vez de
volverse como contra ya
uno lo ve como algo
positivo ya uno valora las
cosas , la familia, los
momentos con la familia 'y
demostrarle a las personas
en el momento que lo
podemos hacer

Porgue uno no sabe en qué
momento puede pasar un

accidente una enfermedad




0 cualquier cosa entonces
uno debe valorar mucho

€S0S momentos

Categorizar los efectos en las
dindmicas familiares que
posee un integrante de la
familia diagnosticado con
demencia por enfermedad de

Huntington.

Transformacio

nes

Social

Econdmica

Individuales

23.

¢Qué cambios han
percibido por medio del
ambito social? (Amigos,
Vecinos, Conocidos)
Frente al diagndstico.

Hija 2: yo pienso que las
personas que ha sido
cercanas a nosotras nos
ayudado por que todos
piensan que fue un
problema muy grande pero
que ya lo hemos sabido
resolver a lo largo del
tiempo, entonces yo creo
que cada amigo, persona
vecina nos ha brindado la

mano

Hija 2: ya en este momento

recibimos es apoyo y comprensién




24. iHan sido discriminadas
por la enfermedad de su
familiar? (Bullying)

Hija 1 Ese aspecto de

rechazo, porque mi papa al

principio cuando estaba

empezando la enfermedad
porque cuando saliamos con él, el
principio caminaba como un
borracho entonces decian que
estaba borracho, la gente lo miraba
como a ese que le pasa, 0 como
cuando hablaba incoherencias,
nosotros y los que lo conociamos
sabiamos que tenia y que era
porque estaba enfermito pero la
gente lo miraba como este que esta
diciendo, mas que todo con los de
afuera, una vez una persona nos
dijo a es que esta borracho pero
mero escandalo que esta haciendo
y como el gritaba y se alteraba, si

no que la gente cuando ve algo




diferente como que se impacta, no
saben como reaccionar
25. ¢Qué transformacion han
percibido en  ustedes
mismas? (¢ Fisicas,
psicoldgicas, emocionales?
Mama: yo si estaba mas
cansada enferma, pero mas
humana.
26.;Cémo se visualizan
dentro de 5 afios, como

familia? Y a nivel personal.

Mama: a la familia si va como la
veo ahora iria mal, pero yo como
luz Dary en 5 afios de pronto nos
dios hasta donde me tendra, pero
yo pienso que si el falleciendo
antes de que yo, a mi me gustaria
seguir en esta misién de cuidar
enfermitos, de pronto salir, pasear
si hay la posibilidad conocer, de
pronto hemos pensado en la
posibilidad de un negocito y

muchas cosas




Hija 1: en 5 afios espero haber
terminado la carrera de veterinaria
y tener mas avanzado e negocio y
de pronto ayudarles mas
econémicamente a las dos, pues
porque lo que yo hago lo hago por
mi y por tener una estabilidad
econdémica, y también porque me
apasiona mucho los animales me
encantan los animales

Hija 2: casar, con hijos, haber
terminado mi estudio tener un
trabajo estable, tener mi casa y
estar siempre con la familia
apoyandolas, asi cada una tome su
rumbo apoyandolas y tener en
cuenta que Si no estd mi papa

estara mi mama y mi hermana




