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Resumen

Esta tesis aborda el papel que tienen las familias en los procesos de rehabilitacion de las
personas diagnosticadas con alzhéimer atendidos por el Centro Rehabilitar ubicado en la ciudadde
Guadalajara de Buga. El alzhéimer es una enfermedad neurodegenerativa que no solo afecta al

individuo diagnosticado, sino también a su entorno familiar.

El objetivo principal de esta investigacion es analizar como el acompafiamiento familiar
puede influir en los procesos de rehabilitacion, desde una perspectiva del trabajo social,
comprendiendo el paciente diagnosticado desde el ser, no solamente desde la parte clinica o medica
de la enfermedad, sino desde la parte socio emocional y los cambios significativos que trae consigo
este diagnostico, el método de estudio de esta investigacion se dio a través de la triangulacion, ya
que permite el uso de varios métodos tanto cuantitativos como cualitativos, para el estudio de datos
o de un fendmeno. EI método cualitativo, permitié la comprension de fenémenos y datos no
numeéricos; por su parte, con el método cuantitativo se desarrollé desde elenfoque del disefio de
sondeo por el uso de analisis de variables y el procesamiento de datos quearrojo la investigacion.

Palabras clave: Familia, rehabilitacion mental, Alzhéimer, salud- enfermedad,dinamicas

familiares, redes de apoyo familiar e institucional.
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Abstract

This thesis addresses the role of families in the rehabilitation processes of individuals
diagnosed with Alzheimer's disease, who are being cared for at the Rehabilitar Center located in the
city of Guadalajara de Buga. Alzheimer's is a neurodegenerative disease that not only affects the
diagnosed individual but also their family environment. The main objective of this research isto
analyze how family support can influence rehabilitation processes from a social work perspective,
understanding the diagnosed patient as a whole being, not just from the clinical or medical aspect of
the disease, but also from the socio-emotional aspect and the significant changes that come with this
diagnosis. The research methodology employed triangulation, allowing the use of various
quantitative and qualitative methods to study data or a phenomenon. The qualitative method
facilitated the understanding of non-numeric phenomena and data, while the quantitative method
was utilized from a survey design perspective, incorporating variable analysis and data processing

that informed the research findings.

Keywords: Family, mental rehabilitation, Alzheimer's, health-illness, family dynamics,

family and institutional support networks.
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Introduccion

La presente investigacion se centra en la investigacion del papel que tienen las familias en
los procesos de rehabilitacion, tomando como institucion de referencia al centro de rehabilitacion
Rehabilitar, ubicado en la ciudad de Guadalajara de Buga, focalizando el analisisen la poblacion
atendida durante el periodo del afio 2024.

Generalmente la enfermedad del alzhéimer se ha tratado desde las perspectivas clinicas o
médicas, teniendo en cuenta que para muchas personas el diagnostico de esta enfermedad era un
tabu y preferian no sacarlo a la luz, a medida que el concepto del alzhéimer fue evolucionando, asi
mismo se planted la necesidad de abordarse desde diferentes perspectivas, siendo muy importante la
categoria social.

El trabajo social puede generar grandes aportes para esta problematica de caracter publica.
Abordando desde la apropiacion de las familias sobre el proceso de salud enfermedad de los
pacientes, las dinamicas familiares de los mismos y la existencia de redes apoyo familiar e
institucional.

La presente investigacion apunta hacia lograr aportes para la ciudad de Buga y el
enriquecimiento académico para trabajadores sociales, ya que es importante reconocer el papel de

las familias en el proceso de rehabilitacion de pacientes con Alzheimer.
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CAPITULO |
1 Aspectos generales
1.1  Planteamiento del problema

A través del tiempo el concepto de Alzheimer ha tenido un proceso continuo de
transformacion, puesto que ha sido explicado desde diferentes puntos de vista; pasando desde la
comprension clinica de la enfermedad, diagndsticos y tratamiento, hasta indagar sobre el apoyo
psicosocial que debe tener el paciente que padece de alzhéimer y la importancia del
involucramiento familiar.

La historia de la enfermedad de Alzheimer muestra que el maltrato a los pacientes con
demencia fue generalizado en todo el mundo y persistio durante mas de tres siglos. Sélo con el
desarrollo de la medicina de la edad moderna se considero la demencia como una enfermedad, pero,
incluso entonces, conllevaba un grave estigma en la sociedad que aun persiste en la actualidad.

Incluso hoy, fuera de Norteamérica, muchas culturas y razas perciben la demencia 'y
muchos trastornos mentales como un fendmeno espiritual o sobrenatural. Es conocido que las
familias esconden o encadenan a sus familiares con demencia y los mantienen aislados de la
sociedad para esconderse del estigma negativo. Las encuestas indican que, aun hoy, cerca del 25 pr
ciento de las personas con diagndéstico de EA o demencia ocultan su diagnéstico por miedo ala
persecucion o al estigma social. (Olivia, 2022, p. 6)

Partiendo desde la evolucion del concepto de Alzheimer y los avances que consigo ha traido
para la medicina y para las diferentes areas interdisciplinarias podemos ver que la salud mental y el
trabajo social esta muy relacionados, ya que el trabajador social desempefia un papelfundamental en
la promocidn, prevencion y rehabilitacion en los procesos de salud mental, no solo de los individuos

potencialmente afectado, sino; de sus familias y/o cuidadores. Abordando
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desde el bienestar emocional, las barreras y desafios que se vean inmersos en el proceso, encamino
hacia su recuperacion y estabilidad emocional.

Se da prioridad en la investigacion al hacer referencia a la enfermedad mental del alzhéimer
debido a que es la patologia de mayor indice dentro del centro Rehabilitar de la ciudad de
Guadalajara de Buga, asi mismo por la necesidad de reconocer la relevancia que tienen las familias
dentro de los procesos de rehabilitacion al ser abordado desde una perspectiva holistica.

Este tema de investigacion trae consigo aportes para la ciudad de Buga ya que no se
registran centros especializados en atencién psicosocial para pacientes con Alzheimer de caracter
publico, reconociendo que esto es un desafio para la mayoria de las familias.

En el centro de rehabilitacion mental, REHABILITAR ubicado en Buga, donde se realiza
atencion psicosocial y rehabilitacion mental, se evidencid en un periodo de seis meses de
participacion profesional la falta de informacion e involucracion por parte de los familiares y\o
cuidadores en los procesos de rehabilitacion de los usuarios que padecen Alzheimer, por lo que se
plantea el interés por indagar sobre las dindmicas familiares que se llevan después del diagnéstico
alzhéimer, reconociendo el entorno del usuario con alzhéimer y el medio que los rodea,
destacando la importancia del acompafiamiento familiar dentro de los procesos de rehabilitacion
mental en pro de mejorar la calidad de vida tanto del individuo afectado como de su entorno
familiar y social.

1.2 Pregunta problema

¢ Cual es el papel que desempefian las familias en el proceso de rehabilitacion en salud

mental de los pacientes diagnosticados con Alzheimer, atendidos en el centro de Rehabilitacion

Rehabilitar del Municipio de Guadalajara de Buga?
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1.3  Objetivos
1.3.1 Obijetivo general

Identificar el papel que desempafian las familias en el proceso de rehabilitacion en salud
mental de los pacientes diagnosticados con Alzheimer, atendidos en el centro de Rehabilitacion
Rehabilitar del Municipio de Guadalajara de Buga.
1.3.2 Obijetivos especificos

e Interpretar la apropiacion de las familias sobre el proceso salud enfermedad de lospacientes
diagnosticados con Alzheimer, atendidos en el centro de Rehabilitacion Rehabilitar del
Municipio de Guadalajara de Buga.

e Conocer las dinamicas familiares de los pacientes diagnosticados con Alzheimer, atendidos en
el centro de Rehabilitacion Rehabilitar del Municipio de Guadalajara deBuga.

e ldentificar la existencia de redes de apoyo familiar e institucional que poseen los pacientes
diagnosticados con Alzheimer, atendidos en el centro de RehabilitacionRehabilitar del
Municipio de Guadalajara de Buga.

1.4 Justificacion
El Alzheimer se encuentra catalogado por la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS)como
una de las enfermedades mas graves por el gran deterioro produce inicialmente a nivel neuronal; se
ha evidenciado a lo largo del tiempo que la cantidad de pacientes con Alzheimer avanza
significativamente.
La OMS asegura que el Alzheimer es la forma mas comun de demencia y representa
entre un 60% y 70 % de los casos. Se calcula que entre un 5% a 8 % de la poblacion
general de 60 afios 0 mas padece de esta enfermedad. (Organizacion Mundial de la
salud 2023, parr. 2)
Las cifras mencionadas anteriormente son bastantes significativas para tener interés sobrelos

cambios sociales y familiares que se puedan generar al padecer esta enfermedad. Por lo tanto,se
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considera la familia como un grupo social importante al momento de generar apoyo y motivacion
dentro de los procesos de rehabilitacion; de modo que.

En las fases méas avanzadas, el acompafiamiento familiar prima para mantener la
dimension emocional en adecuadas condiciones y la racionalidad del afectado comouna
constante conexidn de emociones y sentimientos. Uno de los grandes ejemplos es el
amor, pues permite que el paciente reconozca estas emociones y las convierta en
sensaciones positivas que traigan consigo recuerdos que logren rememorar sensaciones
y situaciones vividas. (Castiblanco et al, 2021, parr. 4)

Al reconocer que la familia es un pilar importante para la rehabilitacion de los usuarios con
alzhéimer surge el interés investigativo de identificar las dinamicas familiares, los procesosde
acompafiamiento y las redes de apoyo que poseen los usuarios que padecen alzhéimer dentrodel
centro Rehabilitar de Guadalajara de Buga. A partir de este reconocimiento, se plantea la
intervencion de trabajo social en el area de intervencidn con familia en centros de rehabilitacion
mental.

Se tiene en cuenta que desde la préactica profesional se identificaron algunos elementos que
motivaron el interés de esta investigacion, debido a la necesidad evidenciada del acompafiamiento
familiar en el centro de rehabilitacién Rehabilitar. Por ello, el interés inicial dela investigacion, es
conocer la manera en que intervienen las familias de las personas con alzhéimer en los procesos de
rehabilitacién, qué caracteristicas de las dindmicas familiares de los pacientes con alzhéimer son
aportes importantes en los procesos de rehabilitacién mental desde la participacion familiar, con el
objeto de enriquecer los conocimientos de los familiares ocuidadores de los pacientes con
Alzheimer, pero asi mismo aportar conocimientos que brinden herramientas para el trabajador
social desempefiado en este campo.

Teniendo en cuenta que en Colombia la mayoria de centros de rehabilitaciébn mental que hay

son privados, se dice que estas patologias por eso son tan dificiles de afrontar para las familias y/o
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cuidadores, porque resultan muy costosos sus tratamientos y no tienen la informacion adecuada
para contribuir desde su relacion como familia al mejoramiento en la calidad de vida de la persona
diagnosticada con una patologia mental; por esta razén se busca dara conocer a los lectores con la
presente investigacion como las dinamicas familiares y el acompafiamiento familiar interfieren
puntualmente en estos procesos Yy obtener resultados positivos en diferentes ambitos familiares de la
rehabilitacion mental.

Tomando como referencia a Garcés, (2010) quien menciona que el trabajo social en lasalud
mental se puede definir de la siguiente forma:
Las expectativas latentes en cuanto a funciones, tareas 0 comportamientos y actitudes
que existen en un grupo de trabajo al respecto de cada uno de sus miembros. Si bien las
actividades desempefiadas por los Trabajadores Sociales en la salud mental son
diferentes de acuerdo con el centro donde prestan sus servicios, la finalidad del
dispositivo y los objetivos del equipo partiendo de una serie de funciones basicas:
funcidn de atencion directa, funcion preventiva y funcion de coordinacion. (p. 340)
De esta forma es deber del trabajador social el poder guiar y orientar a la familia del
paciente con alzhéimer en proceso de rehabilitacidn, para que construyan formas alternas de

relacionamiento dentro del hogar que fortalezcan el proceso de rehabilitacion del paciente.
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CAPITULO I
2 Estrategia metodoldgica

2.1  Tipo de estudio

Esta investigacion fue de caracter descriptivo, realizada por medio de dos herramientas
investigativas como son la entrevista y la encuesta, con la entrevista se buscé analizar qué tanto
conocen las familias sobre el Alzheimer y como son las dinamicas familiares a raiz de este
diagnostico, haciendo énfasis en el contexto del acompafiamiento familiar que brindan a los
usuarios en procesos de rehabilitacién mental, con la encuesta social se indago acerca de las
dindmicas familiares, la estructura familiar, los roles familiares y la forma de resolver conflictos
entre los miembros de la familia. La investigacién se llevé a cabo desde una temporalidad
sincronica la cual permitié conocer el papel actual de las familias en el proceso de rehabilitaciénde
los pacientes sin desconocer que son construcciones de los sujetos en un contexto y tiempo
determinado.
2.2  Disefio y método de estudio

El método de estudio de esta investigacion se dio a través de la triangulacién metodoldgica,
ya que permite el uso de métodos tanto cualitativos como cuantitativos, para el estudio de datos o
de un fenémeno.

Esta investigacion se desarrollé desde el método cualitativocentrandose en la comprensién
de fendmenos y datos importantes no numéricos, permitiendo analizar los comportamientos y
elecciones de las personas. La triangulacion con el método cuantitativo se desarrollé desde el
enfoque del disefio de sondeo por el uso de analisis de variables y el procesamiento de datos.
2.3  Fase 1: Disefio de los instrumentos para la recoleccion de la informacion

La recoleccion de informacion se realizé por medio de dos instrumentos: la entrevista
semiestructurada y encuesta social, los cuales permitieron una mejor comprension de las realidades

sociales, las dindmicas familiares y las redes de apoyo de los pacientes.
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2.3.1 Conversacional: Entrevista semi estructurada

La entrevista semiestructurada busco identificar qué conocimiento clave tenian las familias
de los usuarios diagnosticados con alzhéimer del centro rehabilitar. En ese sentido, se disefiaron
preguntas con el fin de conocer las emociones y reacciones que les genera el diagnostico,
conocimiento general de la enfermedad (principales sintomas y tratamientos) y los recursos en
términos de informacion y acompafiamiento con los que cuenta el grupo familiar de los pacientes.
2.3.2 Encuesta social: Cuestionario

Con la encuesta social se busco analizar datos mas precisos sobre el proceso de
rehabilitacion, desde la perspectiva de los mismos pacientes; por tanto, se llevo a cabo con los
usuarios diagnosticados con alzhéimer. De acuerdo con las caracteristicas de la poblacion
encuestada se emplearon preguntas cerradas, exactas y de facil comprension, con el fin de conocer
las dinamicas familiares, asi como, las redes de apoyo familiar e institucional con las que cuentan
los pacientes.
2.4 Fase Il: Calculo y tamafio de la muestra
2.4.1 Criterio de la seleccion de la muestra cualitativa

La muestra se selecciond en funcion de la representatividad que pudieran tener con la
poblacion por medio de 4 entrevistas semiestructuradas que buscaban analizar qué tanto conocian
las familias acerca del Alzheimer; de estas 4 personas entrevistadas 3 fueron mujeres y 1 sola
persona fue hombre. El criterio de seleccidn para los entrevistados era que fueran familiaresde alguin
usuario diagnosticado con alzhéimer dentro del centro Rehabilitar de Guadalajara de Buga.
2.4.2 Criterio de la seleccion de la muestra cuantitativa

Para la muestra cuantitativa se realizo la encuesta social al universo total de la poblacion
sujeto de estudio, es decir, 14 usuarios que actualmente se encuentran en proceso de rehabilitacion
por alzhéimer en el Centro Rehabilitar; 11 de las personas encuestadas fueron mujeres y 3 fueron

hombres. Aungue se buscaba una imparcialidad en términos de género,no fue posible desarrollarlo
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de esa manera porque el indice de mujeres atendidas es mas alto en cuanto a la afectacion por esta
enfermedad. Teniendo en cuenta que el universo total de la poblacion fue de 14 personas, se utilizo
la siguiente férmula para realizar el sondeo social:

Formula

Tamarfio de Muestra = Z2 * (p) * (1-p) / c2

Donde: « Z = Nivel de confianza (95% 0 99%) +p=.5 «c = Margen de error (.04 =
14) o

Total, de personas encuestadas: 14 personas.
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CAPITULO 111

3 Marco de referencia tedrico conceptual

3.1 Salud mental

El concepto de salud ha cambiado significativamente a lo largo del tiempo. La
conceptualizacién de la OMS en la primera mitad de siglo XX entendia la salud “como
un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no s6lo como laausencia de
afecciones o enfermedades”, lo que permite comprender la salud no solamente desde los
equilibrios bioldgicos, sino como un sistema de valores, como nocion que la gente usa
para interpretar sus relaciones con el orden social. Estos conceptos han evolucionado y
hoy se entiende la salud como un recurso para la viday no el objetivo de la vida, en el
cual, estar sano es “la capacidad para mantener un estado de equilibrio apropiado a la

edad y a las necesidades sociales”. (Vergara, 2007, p. 43)

Desde esta concepcion historica la salud pasa de ser un concepto que solo hace alusion al

bienestar bioldgico, sino que se vincula a la parte social del individuo. En ese sentido, la salud de

una persona ademas de estar cuidada desde el ambito fisico y mental incluye las relaciones sociales,

relacion con el entorno y demas funciones que permiten a una persona gozar de un estado de salud

completo.

Desde los albores de la humanidad, el ser humano ha hecho esfuerzos de diversa
naturaleza por mantener su salud, y desde la antigiiedad se ha considerado que existen
personas con capacidades para restablecerla, para quienes la mayoria de las
explicaciones acerca de la salud y la enfermedad, se fundamentaban en la existenciade
dioses que curaban y en las virtudes magicas de encantamientos. (Vergara Quintero,

2007, p. 43).

Desde esta perspectiva historica el concepto salud enfermedad esta ligado a los cuidadosy se

entiende que debe haber individuos -o llevado un poco a la realidad del contexto de la
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investigacion- profesionales que se encarguen de curar las enfermedades que padezca una persona,
ya sea de caréacter fisico o bioldgico.

3.2  Rehabilitacion mental en pacientes con Alzhéimer

La rehabilitacion es entendida como un proceso activo que contribuye al cuidado de las
personas en condicién de discapacidad por motivo de enfermedad o lesiones y tiene como objetivo
ya sea lograr el maximo nivel fisico, mental y social o la recuperacion completa de estosaspectos,
en la que se integren las personas en el entorno mas adecuado para ellas.

En ese sentido, la rehabilitacidn es un asunto en el que influyen diversos factores de caracter
contextual y que ayuda a prevenir o restituir el deterioro de la discapacidad. Por ello, este proceso
en pacientes con alzhéimer es muy importante, ya que al ser ésta una enfermedad neurodegenerativa
-dependiendo en la fase que se encuentre el paciente- disminuye la funcionalidad de la persona
tanto de manera fisica como social, siendo este un desafio que debeser abarcado desde diferentes
aspectos, pues como se menciond anteriormente puede prevenir orevertir el deterioro de una
enfermedad.

La rehabilitacion mental busca contribuir al mejoramiento en la calidad de vida de aquellos
que poseen enfermedades mentales, implementando procesos y metodologias que permitan
devolverle funcionalidad e independencia a la persona afectada, para lograr una adaptacion social y
participacion en las relaciones interpersonales. Por lo tanto, podemos decir que la rehabilitacién
mental en pacientes con Alzheimer busca mantener la funcionalidad cognitiva y fisica, asi como
mejorar la calidad de vida; de esta manera, es importante adaptar lasintervenciones a las
necesidades individuales y trabajar en colaboracion con profesionales especializados.

3.3 Familia
Desde su origen, la familia tiene varias funciones que podriamos llamar universales,
tales como: reproduccion, proteccién, la posibilidad de socializar, control social,

determinacion del estatus para el nifio y canalizacion de afectos, entre otras. La forma
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de desemperiar estas funciones variara de acuerdo con la sociedad en la cual seencuentre
el grupo familiar. (Pérez y Reinoza, 2011. Parr. 1).

La familia a traves de los tiempos se ha definido como el principal grupo al que una persona
pertenece, donde aprendemos valores, principios e incluso comportamientos caracteristicos de este
grupo familiar, pero no solamente la familia sirve para formar, también proporciona seguridad,
acompafiamiento, ayuda y apoyo. Es la familia dentro de los procesos derehabilitacion mental un
apoyo primordial, pues son ellos quienes desde el amor, compromiso yapoyo pueden brindar una
evolucion y mejora constante en estos pacientes.

Esta reflexion lleva a comprender que en la dindmica familiar se debe evaluar en forma
constante los problemas existentes dentro de la sociedad con la finalidad de planificar
estrategias y mecanismos que permitan enfrentar los desajustes sociales, mitigar sus
efectos y preparar a los integrantes para formar una sociedad equitativa,integra donde se
busque el bien comun. (Diaz Dumont et al., 2020, p. 4)

Esto permite comprender que la familia ha sido una categoria ampliamente conceptualizada
y su definicion ha evolucionado a través de los tiempos, desde su conformacionhasta los procesos o
dindmicas que se dan dentro de ella. Por lo tanto, como grupo social la familia sirve de apoyo y
brinda bienestar, pues si este principal grupo al que pertenece un individuo no tiene una
conformacién sélida y de relaciones sanas entre si, el desarrollo de los individuos no sera el
adecuado, siendo mucho mas complejas las situaciones de adversidad, como lo menciona Bowen
(1978):

Quien desarroll6 la teoria de los sistemas familiares, enfatiza en la interconexién y la
influencia mutua entre los miembros de la familia, asi como los patrones de
comunicacion y las dinamicas relacionales, destacando la importancia de estas en los

diferentes ambitos de la vida de una persona.
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3.4  Dinamicas familiares

La dinamica familiar hace referencia a aquellas interacciones de los individuos con su
familia, ya sean saludables o no, que influyen en la estructura y relaciones entre los miembrosdel
grupo familiar.

De acuerdo con los amplios y diversos conceptos tenemos que, la dindmica familiares la
movilidad que se da en el clima relacional construido por los miembros de la familia
para interactuar entre ellos y con el contexto externo. En ella, los miembrosson
interdependientes y participan en interacciones, transacciones, sentimientos y pautas de
conducta. (Viveros y Vergara, 2014, p. 10)

Se podria decir que la dinamica familiar abarca las interacciones, roles, emociones y
patrones de comportamiento que se desarrollan dentro de una familia. Es fundamental para
comprender como funcionan las relaciones familiares y como afectan la vida de sus miembros, las
dindmicas familiares pueden verse afectada al atravesar momentos de dificultad y desafio, porello
se debe brindar un acompafiamiento adecuado y enfocado a las necesidades propias o caracteristicas
de un grupo familiar.

3.5  Acompafiamiento familiar
El acompafiamiento familiar se puede definir como un proceso fundamental que se
desarrolla en el contexto de las relaciones familiares y que va de la mano del tipo de
acogida que se realiza, del mensaje transmitido a la familia en relacion con la labor yel
quehacer, y del trabajo con grupos de padres. Esta profundamente relacionado conel

vinculo entre la familia y el profesional o entidad. (Berastegui et al., 2012, p. 12)
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El apoyo familiar definido como proceso psicosocial implica considerar que las formas
en las que éste se de y los significados y valores que se le atribuyan, sélo podran ser
comprendidos a la luz de un contexto socio histérico especifico. Esto significa que el
apoyo familiar, ademas de ser una estrategia individual y relacionalparticular, anclada a
su vez en condiciones bioldgicas, se configura y se transformade maneras especificas,
de acuerdo con las condiciones sociales e historicas presentes. (Ardila Gomez, 2020,
parr.6)

Tomando como referencia los anteriores autores, desde un punto de vista socio historico,
dentro de los procesos de rehabilitacion mental en personas diagnosticadas Alzheimer es necesario
mas que un plan de intervencidn para su recuperacion, se debe brindar una intervencion de forma
amplia e integral siendo siempre agentes socializadores donde se pueda articular a lafamilia de los
pacientes en proceso de rehabilitacion ya que puede influir ya sea de manera positiva o negativa en
el proceso.

3.6  Redes de apoyo familiar

Las redes de apoyo familiar son estructuras sociales que se basan en la ayuda y el apoyo
mutuo de quienes conforman un grupo familiar y se consideran para el bienestar socioemocionale
incluso econémico de las personas, especialmente en los momentos de crisis o adversidad.

Las redes de apoyo familiar y social constituyen una fuente de recursos materiales,
afectivos, psicoldgicos y de servicios, que pueden ponerse en movimiento para hacer
frente a diversas situaciones de riesgo que se presenten en los hogares, como falta de
dinero o empleo, como apoyo en caso de una enfermedad o para el cuidado de nifias,
nifios o personas adultas mayores. Nos referimos a las redes mediante las cuales las
personas crean lazos entre si para brindarse apoyo y no a las extendidas redes virtuales
que cada vez cobran mayor importancia con las tecnologias de la rfmain (Instituto

Nacional de las Mujeres, 2015, p. 15)
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3.7  Redes de apoyo institucional
Se entienden como aquellas conexiones de instituciones sociales que se forman para ofrecer

0 garantizar a las personas, un bienestar o apoyo en diferentes ambitos sociales, emocionales o de
enfermedad, que al trabajar de manera conjunta buscan garantizar una atenciénadecuada hacia las
personas que lo requieren.

La gestion de las redes institucionales es un proceso de aprendizaje, debido a que los

asuntos de gobierno no siguen lineas rectas ni se cifien a guiones prescriptivos. El

disefio y el curso de las politicas publicas son el nlcleo de las redes

intergubernamentales, entendidas como la suma de actores, relaciones, sistemas de

cooperacion y capacidad de implementacién, cuya finalidad es asegurar la coordinacion

y colaboracidn de los diversos 6rdenes de gobierno. La gestion de redesinstitucionales

es, al mismo tiempo, la gestion de las politicas publicas, es decir, de redes de politica,

relacionadas con la accion publica. (Uvalle, 2009, p. 51)

Con estas redes de apoyo se busca comprender con gqué recursos y acciones concretas de
caracter institucionalcuentan los usuarios con alzhéimer y sus familiares, para abordar las diferentes
problematicas que se puedan presentar a raiz del diagndstico en crecimiento, teniendo en cuenta que
esta enfermedad es concebida como un problema de salud publica, que debe tener politicas y
programas gue guien no solo a los diagnosticados sino que también alivianen la carga o desgaste
tanto fisico, como emocional que puede traer para sus familiares o cuidadores.

CAPITULO IV
4 Caracteristicas sociodemograficas de la poblacién
El alzhéimer es una enfermedad que hasta el momento no tiene cura, por el contrario, es
neurodegenerativa y avanza constantemente, para las familias este diagndstico es bastante dificil

de asimilar desde varios ambitos sociales, incluyendo el econémico, es por esto por lo que
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identificar los aspectos sociales y demograficos de la familia permite conocer como afecta sus
dinamicas familiares, las relaciones y los roles dentro de la misma.

4.1  Descripcidn sociodemogréfica y socioeconomica de la poblacion

La descripcion sociodemogréafica y socioecondmica contiene el rango de edades, género,
estado civil, nivel educativo, asi como, aspectos econdmicos y de vivienda de la poblacién sujetode
investigacion.

Los resultados sociodemograficos y socioecondmicos fueron los siguientes:

Grafico 1
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Como se observa en el gréfico anterior, la poblacion participante posee un rango de edad
entre los 74 hasta los 93 afios de edad y ninguno de ellos esta por debajo de los 60 afios; estos datos
son relevantes para la investigacion, ya que la definicion del Alzheimer indica que se tratade una
enfermedad caracterizada por un deterioro neurodegenerativo que se da en edades avanzadas, con
especial énfasis en poblacion mayor de 60 afios; como se pudo observar en losresultados de la
encuesta, no se encontrd ningun paciente con este diagndéstico atendido por elcentro Rehabilitar con

una edad menor a la sefialada anteriormente.
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Grafico 2
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Por medio de la encuesta se pudo identificar que, de las 14 personas encuestadas, 11 (78.6%)
eran mujeres y solo 3 (21,4%) eran hombres; de acuerdo con lo consultado en las diferentes bases
de datos de informacion e independientemente de la raza, las mujeres tienen cerca de dos veces mas
probabilidades de ser afectadas por la enfermedad de Alzheimer que loshombres. Aunque la
informacidn acerca de por qué las mujeres padecen mucho mas de esta enfermedad en relacion con

los hombres no es cientificamente muy precisa.

Se ha demostrado que la hormona femenina estrogeno puede tener efectos protectores
sobre el cerebro en determinadas condiciones; por ello, se ha planteado la hipétesis de
que el estrdgeno protege especificamente el cerebro de las mujeres frente a la S-
nitrosilacion del C3, y que esta proteccidn se pierde cuando los niveles de estrogeno
descienden bruscamente con la menopausia, generando en mujeres de distintos paises
una mayor propension a la enfermedad con el aumento de la edad. (ABC Salud, 2022,

parr. 14)
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Grafico 3
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Respecto al estado civil de la poblacion encuestada, las categorias en las cuales se ubicaron
fueron: “Casado,” “Divorciado,” “Soltero,” y/0 “Viudo”, lo cual permite identificar queel estado
civil con més frecuencia en la poblacién es el viudo (35,7%), seguido de las personas casadas
(21,4%); evidenciandose que en esta etapa avanzada de la edad, para las personas es importante
mantener sus vinculos familiares y ven como necesidad el haber establecido relaciones estables, tal
como se identifica en la encuesta, pues mas del 50% de la poblacion estableci6 una relacion estable
a lo largo de su vida, mientras que solo el 28,6% decidiépermanecer soltera y el 14,3% se encuentra
divorciada.

Gréfico 4
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Se evidencia que el 50% de la poblacion encuestada Unicamente alcanzé el nivel de
“Primaria” como su nivel educativo mas alto, el DANE (Departamento Nacional de Estadistica)
sefiala que en el departamento del Valle del Cauca el 49,3% de un 100% de las personas adultas
mayores reportaron como nivel educativo mas alto alcanzado la primaria y que el 14,2% de la
poblacién adulto mayor no alcanzo6 ningun nivel educativo y el 10,2% de la poblacién logré un
nivel superior educativo (DANE, 2021). Estos datos estadisticos tienen similitud con la encuesta
realizada a los 14 usuarios que padecen de Alzheimer, ya que la mitad de los usuarios encuestados
(50%) solo lograron un nivel educativo de basica primaria y un porcentaje muy minimo del 7,1%
alcanzé un nivel educativo superior o pregrado.

Un nivel educativo inferior a 8 afios de escolaridad se asocié a una mayor incidencia de
enfermedad de Alzheimer y otras demencias, siendo esta relacién mas intensa entre las
mujeres que entre los varones, y entre los sujetos de entre 75 y 84 afios que entre los de
85 afios 0 més. (Prensa: Educacion Y Alzheimer, n.d.)

El nivel educativo tiene influencia en las patologias mentales de las personas, puede
significar un factor protector el contar con un indice mayor de escolaridad, ya que permite utilizar o
desarrollar diferentes habilidades cerebrales.

Grafico 5
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Con los resultados que arrojo la encuesta se evidencid que los usuarios tienen familias

tradicionales o de pocos integrantes, el 42.9% de los encuestados viven con tres personas y el
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14,3% viven con dos personas. Seguida a esta respuesta se encuentran las personas que conviven
con un grupo familiar de 4 y 5 integrantes con un 42,9%. Un dato relevante es que ninguno de los
usuarios vive solo y que la mayoria de los encuestados refiere que uno de los motivos por loscuales
se integraron a los hogares de sus hijos 0 hermanos, fue debido a su situacion de salud.
Gréfico 6
Principal proveedor del hogar
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14 regpuestas

Al indagar sobre el principal proveedor econdmico dentro del hogar, la mayor parte de la
poblacion sefiala que son los hijos con un 64,3%, el 21,4% refiere que son sus esposos/as y el
14,3% indica que son ellos mismos quienes cubren todas sus necesidades econdmicas. Por ser
diagnosticados con Alzheimer la mayoria de los usuarios referian que sus actividades econémicas
eran diferentes, debido a que no podian realizar las que desarrollaban antes de conocer el
diagnostico, razén por la que sus hijos ahora son quienes se encargan de la parteeconémica del
hogar y de sus necesidades.

En especial, la carga y el costo de la enfermedad difiere segun el estado de la
enfermedad. El deterioro de las capacidades funcionales de la vida diaria tiene elmayor
impacto en la calidad de vida y asi como los costos del cuidado de los individuos con
EA sobre la familia, los amigos y el personal de enfermeria. Adicionalmente, los adultos
mayores difieren de los pacientes mas jovenes en quefrecuentemente tienen multiples

condiciones médicas coexistentes. (Prada et al, 2014, parr. 5)
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Es importante reconocer que en etapas avanzadas de alzhéimer los recursos economicosque
requieren tanto el diagnosticado como la familia son mayores, ya que se deben tener un
acompariamiento constante y cuidados en afecciones propias de la salud del paciente.

CAPITULO V
5 Papel que desempefian las familias en el proceso de rehabilitacion en salud mental de
los pacientes diagnosticados con Alzhéimer
5.1  Apropiacion de las familias sobre el proceso de salud mental

En este apartado de la investigacion se encuentra el resultado de la apropiacion que tienenlas
familias respecto al diagnostico del usuario en proceso de rehabilitacion, haciendo énfasis en el
reconocimiento de la enfermedad desde los sintomas médicos y tratamientos requeridos, hasta las
emociones y reacciones que experimentaron al reconocer el diagndéstico de su familiar.

En la actualidad se ha demostrado que el acompariamiento familiar es un factor esencial
en la evolucion de esta patologia, dado que el paciente cursa por diferentes etapas en las
que debe asumir los cambios que trae esta condicion; si las redes de apoyo del paciente
no saben a lo que se enfrentan, puede aumentar la evolucidn deesta afectacion
neuroldgica. (Castiblanco et al, 2021, parr. 2)

Con relaciéon al conocimiento que tienen las familias sobre los sintomas y el tratamiento de
la enfermedad del alzhéimer, se evidencid que conocen sobre algunos elementos basicos de tipo
médico, pues como referia la sefiora Esmeralda Herrera Madrid “el alzhéimer es una enfermedad
que hace que quien la padece pierda la memoria y cambie algunas conductas” (Sefioral, 2024,
respuesta 1). la sefiora Beatriz Buitrago por su parte agreg6 “hasta donde yo sé es cuestion de
pérdida de memoria y preguntan lo mismo todo el tiempo” (Sefiora 3, 2024, respuesta 1). ambas
familiares desconocian cuales fueron los principales sintomas, pues referian que lo asociaban con

cosas propias de la edad avanzada de sus familiares y no de una enfermedad comotal.



32

Para poder aceptar la enfermedad de Alzheimer, y reducir su impacto en la vida de la
persona cuidadora y en el entorno familiar, es importante conocer qué es el Alzheimer y qué le
sucede a la persona afectada (Fundacion Pasqual Maragall, 2022, parr. 3).

Al contar con informacidn de calidad que permita a los familiares entender mas sobre la
enfermedad y como abordarse desde diferentes ambitos, proporcionara més seguridad y podra
contribuir a la toma de decisiones mas acertadas sobre el tema, conocer los principales sintomasles
permitira tener conocimiento por si en algin momento esta enfermedad pueda repetir en alguno de
sus miembros.

Uno de los puntos esenciales para contribuir a la calidad de vida de quienes tienen este
diagnostico ysus familiares, son los tratamientos o procesos de rehabilitacion, estos tratamientos
buscan retardar el desarrollo de la enfermedad en lo maximo posible, contribuir a la parte emocional
del usuario y la utilidad del mismo, al indagar con las familias si conocian los tratamientos
disponibles para esta enfermedad, se evidenciaron tres posturas similares, la sefiora Liliana Ortiz
Guerrero afirmaba que “fue un momento de desesperacion porque los médicos decian que
hiciéramos actividades encasa como juegos de mesa Yy esas cosas, pero sabiamos que necesitadbamos
de algo més, un amigocercano nos comentd del centro de rehabilitacion donde esta él ahora”
(sefiora 3, 2024, respuesta 3). En este caso se dieron cuenta del proceso que, hacia el centro de
rehabilitacién, por medio de un amigo cercano, no por promocién propia de entidades locales; por
otro lado, la sefiora Esmeralda Herrera Madrid mencionaba que, “yo me enteré de este centro de
rehabilitacién por una amiga que llevaba al hijo a tomar terapias de arte y me comento que veia
también adultos, entonces yo me fui una tarde averiguar” (sefiora 1, 2024, respuesta 3). Asi mismo,
el tratamiento que conocieron fue por interés propio y por una persona cercana que comenté de su
experiencia dentro del centro con la familiar del usuario. El sefior Luis Alfonso Osorio, comentaba

que “nos enteramos de este centro en la desesperacion, comentando con todo el que nos
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encontrabamos para ver si sabian de algo, asi fue, pero no conocimos de mas, habia asilos que

recibian personas con esta enfermedad.

Pero eso no era lo que queriamos” (Sefior 4,2024, repuesta 3). Las posturas de las
respuestas de los familiares respecto a si conocian los tratamientos son similares, pues no fueron
remitidos por ningln centro de salud o red de apoyo institucional, son ellos quienes buscan y se
encargan de la parte de los recursos econémicos ya que, al ser una enfermedad de caracter
evolutivo, debe tratarse con ciertas especificidades.

Uno de los objetivos fundamentales de la rehabilitacion son los pacientes de larga
evolucion, o también denominados con trastornos mentales severos. Estos enfermos son
considerados como mas vulnerables al estrés que otros pacientes, pues presentan
mayores dificultades para afrontar las demandas del medio, presentan un déficit en sus
habilidades y capacidades para manejarse de una forma autbnoma, para interactuar de
forma social con otras personas, por lo que las redes sociales de apoyopor lo general se
limitan solo a su familia, presentando situaciones de aislamiento social. (Rodriguez et
al, 2015, parr. 5)

Al contar con un tratamiento de rehabilitacion, el usuario podra mejorar varias de sus
habilidades incluidas las sociales, emocionales y habilidades basicas de las personas ya que dentro
del centro mantienen interaccion con personasdiferentes a su nacleo familiar.

Respecto a las emociones y reacciones que les generaron el enterarse de este diagnostico,se
evidencid en el total de la poblacion el experimentar emociones de caracter negativo como la
tristeza, impotencia e intranquilidad. La sefiora Beatriz Buitrago sefiald “mi madre es una persona
muy activa en la casa y en actividades que hace con las vecinas, me senti muy triste cuando me di
cuenta de que tenia esta enfermedad, porque ya ella no va a ser igual” (Sefora 3,2024, respuesta 5).
Es importante reconocer la importancia del equilibrio emocional y la salud mental en un momento

de angustia familiar como este.
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El no manejar las emociones de manera adecuada puede llegar a producir problemas de
ansiedad, depresion y estres que pueden causar mayor complicacion en la salud fisica 'y
mental. Es por eso, que se recomienda tomar los tratamientos completos parabuscar
soluciones que busquen estabilizar la salud mental del paciente y los familiares. (Radio
Nacional de Colombia, 2023, parr. 4).

Es por ello, que los familiares expresaban emociones negativas, debido a que esta
enfermedad, aungue no es terminal, es una enfermedad que hasta la actualidad no tiene cura 'y es un
detonante en el tiempo, en algunos pacientes puede avanzar muy rapido o en algunos avanzarmuy
lento, como referia el sefior Luis Alfonso Osorio “yo cuando me di cuenta lo que tenia mi hermana
sentia mucha impotencia, de saber que esa enfermedad no tiene cura y pensar que me laiba ir
consumiendo poco a poco” (Sefior 4, 2024, respuesta 5). Cuando se menciona que una enfermedad
no tiene cura, hay un proceso de adaptabilidad con el paso del tiempo al que se ven sometidos no
solamente el usuario, sino también sus familiares, teniendo en cuenta que es muy probable que al
pasar el tiempo o en la etapa que se diagnostique, el usuario pasara a ser dependiente, la sefiora
Esmeralda Herrera Madrid afirmaba que “Uno siente muchas cosas malas,yo me sentia muy
intranquila y pensaba como seria que tendriamos que acomodarnos para cuidarde ella, todo lo que
senti en ese momento fue malo” (Sefiora 1, 2024, respuesta 5).

Al contar con un miembro dentro de la familia con este diagnostico, las dinamicas
familiares son muy susceptibles a los cambios relevantes en los roles y las tareas, como
la necesidad de asumir nuevas exigencias econémicas y una reorganizacion enla vida
familiar cotidiana. (Castiblanco et al, 2021, parr. 2)

Por lo general el usuario que tiene esta enfermedad, dejara de hacer ciertas actividades que
puedan implicar un peligro para él, debido a la pérdida de su memoria, pues aun en etapa inicial se
aconseja no salir solo a la calle ni a sitios concurridos. Como se evidencio en lo que referian los

familiares las emociones y sentimientos son negativos al momento de conocer un diagnéstico de
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este tipo en uno de sus familiares, es por ello por lo que es muy relevante contarcon redes de apoyo
familiares e institucionales que les permitan expresar sus emociones y adquirir conocimientos para
el manejo de este diagnostico.

5.2  Dinamicas familiares de los pacientes diagnosticados con Alzheimer
En este apartado se encontrara la informacion recolectada acerca de las estructuras y roles
familiares, la forma de relacionarse, comunicarse y resolver los conflictos al interior de los hogares
de los pacientes.
En el siguiente gréafico se pudo identificar una relacion de hijo(a) parental, este se define
como; es aquel miembro de la familia que asume el papel y las funciones de padre o
madre, de forma permanente, lo cual le impide vivir de acuerdo a su posiciény rol que le
corresponde como hijo y miembro del subsistema fraterno. (Montalvo et al, 2013, p. 77)
La toma de decisiones como lo mencionaban los usuarios se podia ver persuadida debidoal
diagnostico, pues tenian algunas limitaciones o restricciones de las que sus familias se encargaban.

Grafico 7
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Lo planteado anteriormente, se relaciona con las dinamicas familiares, pues el 71,4% dela
poblacién menciona gque son sus hijos quienes toman las decisiones mas importantes dentro el

hogar, evidenciandose una relacion estrecha entre la parte econdmica y la toma de decisionesdentro
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de la familia, pues como refiere la poblacion, en momentos anteriores al diagnéstico del alzhéimer
la autonomia de los pacientes era diferente, es aqui donde se plantea un cambio en las dindmicas
familiares a raiz de la enfermedad. Teniendo en cuenta los resultados obtenidos, se puede afirmar
que los roles y jerarquias al interior de las familias son de caracter tradicional, pues “las funciones
de la familia tradicional son: la procreacion, el cuidado de la prole, la insercion de nuevos
miembros en la sociedad, educacion y aprendizaje del trabajo, mantenimiento econémico de los
nifios y viejos, produccion y adquisicion de bienes, funciones religiosas” (Fuentes, 2002, p. 16).

Al tratarse de familiar mayormente tradicionales, es aqui donde las jerarquias y roles se
hacen presentes conociendo que este tipo de familia se caracteriza por buscar el bienestar integral
de la familia, son los hijos quienes velan por el bienestar econdmico y toman las decisiones
importantes respecto a la vida de sus padres cuando éstos sehacen mayores.

Se evidencio6 que en términos generales la comunicacion que se da dentro de los miembros
de las familias es lo suficientemente amplia, al punto que les permite sentirse comodospara hablar
de diferentes temas, incluso de las dificultades que surgen entre si, ya que el 78,6% de las personas
refiere que si se sienten cémodos al hablar de cualquier dificultad que se les presente y solo un
21,4% manifiesta que no les facil hacerlo, pueden haber diferentes factores que impiden dar a
conocer el diagnostico a las familias, como lo referian algunos de los encuestados como emociones

negativas y temor al cambio de las dindAmicas familiares.



Grafico 8

¢ Se sienten los miembras camaodos al hablar de cualquier dificultad que tengan entre
si?

14 respuestas
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En ese sentido, la comunicacion es un aspecto relevante en la convivencia familiar, ya que
permite a cada uno de los miembros exponer sus ideas, experiencias y los intereses propios. se
podran exponer las inquietudes y asi mismo las dificultades. De manera que, establecer procesos
de comunicacion lo suficientemente fuertes, posibilita que dentro del grupo familiar se expongan
las inquietudes y asi mismo las dificultades en este caso relacionadas no solo con el proceso salud
enfermedad sino con la edad. Por lo tanto, el poder tener la tranquilidad y la certeza de que
contara con apoyo familiar facilita comunicara las familias un diagnéstico como los es el
alzhéimer -teniendo en cuenta los factores que pueden influir en los cambios de la vida del
usuario diagnosticado- les permitira tomar decisiones mas acertadas y traerd un poco de calma al

ser apoyado por sus familiares, tal como seevidencia a continuacion:

37



38
Grafico 9
Cuando canacid su diagndastica jlo comunicd de inmediato a su familia?

14 respuestas
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En términos generales la comunicacion entre los miembros de las familias y la comodidad
para afrontar diferentes dificultades es positiva, ya que el 71,4% de las personasrefiere que,
comunicé de inmediato su diagnostico a la familia y solo el 28.6% refirio lo contrario, pues al
encontrarse en un entorno familiar seguro, comunicar un diagnéstico tan complicado como este fue
lo mas acertado para ellos.

El curso de la enfermedad alzhéimer finaliza en la incapacidad mental y funcional que
concluye con la muerte. Ademas, durante las etapas avanzadas de la enfermedad
consume una gran cantidad de recursos econdmicos y fisicos, afectando las relaciones
personales, familiares y laborales de los cuidadores. (Instituto Mexicano del seguro
social, 2017, p. 8)

Por eso, cuando se comunica de manera inicial el diagnostico a los familiares, al ser la
principal red de apoyo para los usuarios pueden plantear unas mejores o posibles soluciones y

adaptaciones a esta nueva forma de vida, tal como se evidencia en el siguiente gréafico:
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Grafico 10
Después de canacer el diagndstico su familia

14 respuestas

® Conviven mas con usted.
@ Conviven menos con usted
La convivencia es igual

Para el 71,4% de la poblacion encuestada, después de conocer su diagnostico sus familias
convivieron mas con ellos; al ser mas del 50% de la poblacidn quien opine de esta manera, se puede
interpretar como un cambio en sus dindmicas familiares, dado que se deben modificar las
actividades dentro del hogar que estén direccionadas a compartir mas con los usuarios
diagnosticados con alzhéimer.

Las funciones de la familia estan sujetas a variaciones relacionadas con los cambios de
estructura y con la etapa que atraviesa. Las correspondientes a la etapa de los hijos
pequefios son diferentes a las que se ejercen con los hijos adultos o en el hogar de
adultos mayores (Placeres et al, 2011, pérr. 29).

Dentro de los cambios que pueden ocurrir en los grupos familiares, se encuentran aquellos
que tienen que ver con las necesidades propias de cada miembro del hogar. Entendiendoque hay
ciertas etapas o edades especificas que necesitan mayor atencion y cuidados de la familia; al ser
adultos mayores y tener la enfermedad del alzhéimer, necesitan el apoyo de sus familiares para
realizar actividades cotidianas relacionadas con el cuidado de la salud, que les garanticen calidad de
vida optima. Es por ello, que estos cambios anteriormente mencionados, talvez se relacionen con
algunas actividades de las que se encargaban los usuarios dentro de casa, las cuales no pueden
desarrollarse del mismo modo, o simplemente ya no las podran desarrollarméas de acuerdo con el

curso de la enfermedad.
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Grafico 11

A partir de conacer el diagndstica las actividades de la casa fueran l

14 respuestas

@ luuales.
@ Diferentes
Hukieron peguefios cambios

Como se observa, el 50% de la poblacion sefiala que las actividades bésicas de la casa
tuvieron pequefios cambios a partir de su diagndéstico y el otro 50% agrega que las actividades
fueron totalmente diferentes; el encontrarse con que ninguno de los encuestados sefialara que las
actividades de la casa después del diagnostico fueron iguales, indica que debido a este se modifican
las dindmicas familiares del hogar.

Una de las situaciones que puede alterar la dindmica de las familias es la llegada de una
discapacidad, esta situacion trae consigo una serie de cambios tanto para la persona con
discapacidad, como para su nucleo familiar, conlleva a una redistribucion de los roles en
pro del cuidado de esa persona, genera diversos sentimientos y emociones y un
sinnumero de situaciones que pueden fortalecer los vinculos familiares o contribuir para

que se dé un quebrantamiento en sus relaciones. (Osorio y Sanchez, 2020, p. 9)
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Evidenciar que en los hogares de la poblacion las actividades fueron modificadas, en
muchos casos porque temian que les pudiera suceder algo malo o que se olvidaran de cosas
importantes como, por ejemplo: apagar la estufa, cerrar la llave del agua y otros trabajos del hogar
que anteriormente hacian con normalidad; demuestra que las dindmicas familiares se vensometidas
a cambios producto de situaciones que ocurren al interior del hogar y de quienes lo conforman.
5.3  Redes de apoyo familiar e institucional

En esta sesion de la presente investigacion se encuentran los resultados del analisis sobrelas
redes de apoyo familiares e institucionales con las que cuentan los pacientes diagnosticados con
Alzheimer para afrontar su proceso de salud- enfermedad.
5.3.1 Redes de apoyo familiar

Respecto a las redes de apoyo familiar, se evidencid que el 100% de los encuestados refieren
que sus familiares si contribuyen a su cuidado, desde los cuidados basicos como alimentacién,
temas de higiene y salud. Los usuarios indican que sus familiares se esfuerzan porbuscar mejores
tratamientos y mantener al dia sus chequeos médicos y medicamentos, todo esto para retardar lo
mas posible los efectos de la enfermedad.

Gréfico 12

isiente que sus familiares contribuyen a su cuidadao?

14 respuestas
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Lo expuesto anteriormente, muestra lo relevante del rol que ejerce un cuidador, pero mas
importante es si este pertenece a su nacleo familiar.

Generalmente los familiares que deciden internarlos en un asilo u hoy en dia residencias
geriatricas, estudios evidencian que la internacion geriatrica acelera el deterioro,
aumenta el grado de dependencia debido a sentimientos de soledad por encontrarse
separados de su ndcleo familiar, mostrandose apaticos, poco participativos en las
actividades programadas, con mayores factores de riesgo comosedentarismo y
aislamiento. (Red Internacional de Enfermeria, 2018, p. 5)

En el caso de los usuarios con alzhéimer es de vital importancia mantenerse activos, que
cooperen con los procesos de rehabilitacion mental, pues esta sera la Unica forma de retardar un
poco los efectos degenerativos de esta enfermedad; por lo cual, es muy importante que la familiase
vincule en sus procesos Yy esté dispuesta a garantizar el apoyo dentro de la rehabilitacion y brinden
soporte emocional que les permita a los usuarios contar con mayor equilibrio en ese sentido. Al
respecto se observa lo siguiente:

Grafico 13

i Siente que su familia es un apoyo emaocional en €l afrontamiento de su
enfermedad?

14 respuestas
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Esta grafica permite identificar que el 100% de la poblacion considera que sus familiares
contribuyen a su cuidado, de modo que, el apoyo familiar es muy importante en este &mbito de

salud enfermedad, pues la familia es un eje fundamental para que los usuarios que padecen de esta
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enfermedad puedan optimizar sus condiciones de vida y llevar a cabo un mejor proceso de
rehabilitacion, evitando en lo posible un mayor grado de deterioro, como el cognitivo y fisico del
usuario.

La importancia del apoyo de la familia en un adulto mayor es de gran necesidad ya que
ayuda en los aspectos emocionales y afectivos, eso es trascendental ya que es una
necesidad del anciano, no es lo mismo la entrega afectiva de un tercero o desconocido
que de un familiar. Asi mismo el proceso de envejecimiento genera unaserie de
demandas de cuidados y afectos que requieren dedicacion, entrega y en el que la familia
tiene un deber en el cuidado de un adulto mayor sobre todo los hijos, deben aceptarlo
como una responsabilidad moral. (Red Internacional de Enfermeria,2018, p. 4)
Entendiendo a las familias como aquella red de apoyo principal que les proporcionan
seguridad y motivacion para cumplir no solo con su proceso de rehabilitacion sino para que tengan
una vida tranquila, deben vincularse de manera activa en los procesos de rehabilitacion, ya que de
esta forma podran contribuir desde casa y desde la cotidianidad de las relaciones conlos usuarios,
como se observa:

Grafico 14

iConsidera gue su familia se invalucra en su procesao de rehabhilitacion?

14 respuestas
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Al encontrarse que mas de la mitad de la poblacion considera que las familias si se

involucran en sus procesos de rehabilitacion con un 78,6%, los usuarios referian que sus familiasen
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las actividades cotidianas del hogar realizan ejercicios y siguen recomendaciones guiadas por el
centro de rehabilitacion para disminuir su pérdida de memoria, recordar datos basicos de su entorno
familiar; mientras que, solo el 21,6% de los usuarios sefialaron que sus familiares no se
involucraban porque estaban bastante ocupados como para acompafarlos en los ejercicios 0
practicas que ellos hacian dentro del centro de rehabilitacion, sumado a que, en ocasiones los
limitaban en la realizacion de algunas de las actividades que acostumbraban realizar antes de su
diagnostico.

Muchas veces los propios familiares, profesionales o las personas de su entorno cercano
hacemos al enfermo mas dependiente de lo que realmente es.

La persona que de repente es diagnosticada de Alzheimer deja de ser persona para
convertirse en enfermo y muchas veces se deja de tener en cuenta lo que esta persona
quiere, necesita o puede hacer. Las demas personas de su alrededor, movidos por
sentimientos como la pena, ternura o el miedo. (Isidro et al, s.f., p. 28)

Esta situacion pone de manifiesto la necesidad de desarrollar procesos socioeducativos alas
familias de los usuarios para que conozcan de qué forma pueden contribuir al cuidado y los
procesos de rehabilitacion, pues en ocasiones limitan a los pacientes en las actividades que pueden
realizar, generando una mayor dependencia y un menor avance en los procesos de la recuperacion.
Aunque cabe resaltar que segln la etapa del Alzheimer en la que se encuentre el usuario necesitara
de ayuda para realizar actividades basicas o incluso para recordar temas vinculados con su salud,

Ccomo Se muestra a continuacion:
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Grafico 15

;Considera necesario valerse de su familia, amigos y/a vecinos para su tratamiento
al momento de reclamar y administrarse medicamento, como también, para recardar
y asistir a las citas de control?

14 respuestas

Se observa que casi el total de la poblacion (92,9%) manifiesta que si necesitan de alguna
persona diferente a si misma para desarrollar algunas actividades relacionadas con su cuidado, tales
como al olvidar las horas de sus medicinas y en ocasiones confundir los nombres de las pastillas; lo
cual se relaciona con que parte de la poblacion presenta diferentes enfermedades de base, las cuales
requieren tratamientos adicionales a la patologia del Alzheimer. Por otra parte, el7,1% de la
poblacién refirié que no necesita ayuda debido a que se encuentra en una etapa inicialdel

diagnostico y hasta el momento no necesita valerse de alguien mas.

“Puede ocurrir que un anciano se encuentre en situacion de indefension al llegar a latercera
edad si tiene una enfermedad como al Alzheimer y no tienen un entorno familiar que pueda cuidar
de é1” (Red Internacional de Enfermeria, 2018, p. 5).

Es importante que los adultos mayores que padecen de una enfermedad neurodegenerativa
como el alzhéimer, puedan contar con personas gque estén responsabilizadas de sus medicamentos,
chequeos medicos, rehabilitacion y demas procesos esenciales para el usuario, ya que en cualquier
momento pueden olvidar algin medicamento o funcion esencial para su bienestar y salud,

requiriendo de un apoyo adicional. La familia también debe contar con redes de apoyo que les
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permitan alivianar las cargas no solamente emocionales, sino también econémicas. Como se
observa en el siguiente grafico, un diagndstico de este tipo tiene bastante influencia econdmica
debido a todas las dificultades de salud que se puedan ir presentando con eltiempo.

Grafico 16

iLa familia se ha visto afectada econdmicamente al tener un miembro padecient
de Alzheimer?

14 respuestas
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El que un poco mas de la mitad de la poblacion (57,1%) refiera que las familias si se han
visto afectadas econdmicamente, puede estar relacionado como ya se mencioné en momentos
anteriores, con que el paciente con este diagnostico en su mayoria deja sus actividades econémicas
a un lado, ya sea por la pérdida de memoria y salud o porque se dedican a cuidar desu salud,;
situacion que ademas de afectar directamente a la persona, también lo hace con su entorno familiar,
modificando los compromisos o tareas de los familiares a su cuidado.

La demencia es la primera causa de discapacidad en adultos mayores y la enfermedad
que genera la mayor dependencia, sobrecarga econémica y estrés psicolégico en el
cuidador. Sin embargo, atn no recibe la misma prioridad que otrasenfermedades
cronicas no transmisibles, como las enfermedades cardiovasculares yel cancer. (Aranda
y Calabria, 2019, parr. 1)

La enfermedad del alzhéimer genera un mayor gasto a la familia de quienes la padecen, pues
sus necesidades cambian, algunos deben modificar sus dietas, tomar algunos suplementos,chequeos
médicos que puedan necesitar desplazarse a diferentes municipios, tener a alguien quepueda estar al
pendiente en todo momento en etapas avanzadas del alzhéimer, entre otros factores.

5.3.2 Redes de apoyo institucional

Con este elemento de analisis se pudo describir si el paciente ha podido contar con el apoyo
por parte institucional, asi como la capacidad de auto gestion y recursos disponibles paraafrontar su
diagndstico.

Las capacitaciones o eventos educativos son importantes para involucrar a las familias que
tienen algin miembro con este diagndstico en sus casas, pues es necesario conocer diferentespautas
y herramientas que les permitan manejar la situacion en momentos dificiles y tomar decisiones
acertadas cuando lo requieran. En ese sentido, se observa lo siguiente respecto al nivelde

participacién en programas educativos relacionados con el alzhéimer:
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Grafico 17

iHan participado en praogramas educativos o de capacitacian ofrecidos par
instituciones educativas locales, coma escuelas, universidades o centros de
farmacian profesional?

14 respuestas
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En términos generales, la mayor parte de usuarios y familiares no han accedido, o no han
participado de programas educativos que les guien o permitan conocer un poco mas acerca de este
diagndstico,pues el 78,6% refieren que no han participado de ningun tema educativo. Aunque la
vejez es untema importante para la sociedad en general y saber manejar esta enfermedad que cada
vez es mas comun permite mitigar un poco los estigmas frente a ella y ser mas empaéticos en cuanto
al sentir y las necesidades que tienen quienes se ven aguejadas por ella.

En 2013, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la Asociacion Internacional de
Alzheimer (ADI) solicitaron a los gobiernos y a los responsables politicos que
declarasen las demencias como una prioridad de salud publica y desarrollasen e
implementasen Planes Nacionales para las Demencias. La implementacion de un
adecuado sistema de atencion y cuidado debe considerar intervenciones que aspiren aser

intersectoriales, de diferentes grados de complejidad (Aranda y Calabria, 2019, parr. 8)
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Al ser esta enfermedad una prioridad de salud publica, se observa la necesidad de que a
nivel local se desarrollen actividades socioeducativas que permitan comprender como afecta esta
enfermedad, como se puede contribuir al bienestar de las personas diagnosticadas con ella y pautas
para que los familiares o cuidadores puedan hacer una buena labor. Sin embargo, dentro de ese
proceso informativo, se evidencia la necesidad de fortalecer el conocimiento frente a la red de
prestadores de servicio a la que pueden acudir para afrontarla.

Gréfico 18

iCanace la red de prestadaras del servicia a la que puede acudir para &l
afrontamiento de su enfermedad?

14 respuestas
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Como muestra el grafico, mas de la mitad de los encuestados con un 85,7% resefia que no
conocen a qué red de servicio pueden acudir para el afrontamiento de su enfermedad, referian que
tenian conocimiento del centro de rehabilitacion al que pertenecen en este momento poramistades o
personas cercanas a sus familiares.

Por lo tanto, es importante mantener un equilibrio emocional y mental al ser apoyo familiar
de un usuario con este diagndstico, pues si no se tiene la informacion correcta, se puedever un
deterioro mayor en el paciente. La mayor parte (78,6%) de los usuarios referian sentirse
comprendidos por los profesionales de la salud y solo un 21,4% sefiala lo contrario, como se

observa:
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Grafico 19

:5e ha sentido apovadao/ a y comprandido/a por los prafesionales de salud?

14 respuestas
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Este sentimiento de comprension esta generalizado por parte de los profesionales de la salud,
haciendo més énfasis al centro de rehabilitacion al que pertenecen en este momento, refieren que se
manejan una serie de actividades que les permite expresar emociones, realizar actividades que tal
vez en casa no pueden realizar, ya que en el centro se encuentran guiados por un equipo
interdisciplinario que se encarga tanto de la parte cognitiva, familiar y fisica de los usuarios. Por
otro lado, los usuarios que refieren que no se sienten comprendidos, exponen que han tenido
muchas restricciones a las que no estaban acostumbrados, tales como limitaciones ensu dieta
alimenticia y en algunas actividades basicas debido a la perdida de la memoria.

En este sentido, la relacién empaética constituye un balsamo a estos padeceres. Aun
cuando el paciente haya perdido la capacidad de comunicarse o de memorizar hechos, la
memoria emocional y la comunicacion no verbal suelen estar preservadashasta etapas
tardias del Alzheimer. Este aspecto de la relacion, que pone a pruebael profesionalismo
y humanidad del médico, es un requisito fundamental, a menudodescuidado en el caso
de las demencias (Gonzalez y Ramos, 2016, parr. 15).

Esto pone de manifiesto la necesidad de que por parte del personal de salud se genere una
escucha empatica y activa, disponibilidad para poder comunicar a la persona que padece de esta

enfermedad los diferentes cuidados y demas temas que deba estar enterado el paciente, como
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también, saber identificar cuando cierta informacion es necesaria en algin momento solo
compartirla con la persona encargada del cuidado del paciente.
CAPITULO VI
6 Conclusiones

El alzhéimer es una enfermedad que afecta a quienes la padecen, pero también impacta en
sus familias. A lo largo de la presente investigacion, se ha identificado que el conocimiento que
tienen las familias de los pacientes del centro Rehabilitar de la ciudad de Buga respecto al
diagnostico del alzhéimer es muy poco, haciendo énfasis en la sintomatologia fisica y no en todo
lo que afecta integralmente este diagnostico a quien lo padece, el acompafiamiento familiar y la
apropiacion del diagnostico por parte de las familias juega un papel fundamental en la calidad de
vida de los pacientes y en los procesos de rehabilitacion.

La apropiacion del diagnostico incluye la aceptacion del mismo, la adaptacion a cambios
en las dinamicas familiares, informacion y recursos que favorezcan al apoyo del usuario,
teniendo asi un proceso mas efectivo y una mejor calidad de vida para el usuario y para la
familia, permitiendo tomar decisiones asertivas y ser de apoyo en este proceso de enfermedad, se
identificé que a raiz del diagnostico surgen cambios en las dinamicas familiares y en los roles
familiares, que pasan a ser los hijos quienes toman el papel de autoridad en los asuntos
economicos y toma de decisiones del grupo familiar. De este modo, se evidencid que contar con
redes de apoyo tanto familiares como institucionales es fundamental para las familias y el
usuario diagnosticado ya que en las redes de apoyo institucionales pueden contar con servicios
de salud, grupos de apoyo o recursos especializados que les permite a las familias alivianar las
cargas y contar con una manera mas efectiva para afrontar sus dificultades y adquirir
apropiacionde los conocimientos del diagndstico y sus tratamientos. La combinacion de una

apropiacion adecuada del diagndéstico, contar con una dindmica familiar de caracter adaptativa y
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el uso de lasredes de apoyo, mejora significativamente la calidad de vida de los pacientes y sus
familiares.

El rol del trabajo social a partir de los hallazgos obtenidos con la investigacion realizada con
familias y usuarios que padecen de alzhéimer, permiten reconocer que es fundamental la
intervencion del trabajador social para garantizar un cuidado integral, recalcando la parte
socioeducativa con la finalidad de que las familias y los usuarios conozcan que métodos existen y se
pueden adaptar a sus necesidades como paciente y como familia, conectar a las familias con los
recursos y servicios gque se encuentran disponibles, el apoyo emocional es un factor muy importante
en el cual el trabajador social puede brindar estrategias de afrontamiento para alivianar las cargas, el
empoderamiento familiar para la toma de decisiones, todo lo mencionado anteriormente con la

finalidad de mejorar la calidad de vida del usuario y sus familiares
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Anexos
Guia entrevista semiestructurada
Datos de identificacion general
Nombre completo:
Edad:
Sexo:
Estado civil:
Ocupacion:
Parentesco en relacién con el paciente:
Nivel de escolaridad méximo alcanzado:
Apropiacion de las familias sobre el proceso de salud enfermedad de los pacientes
diagnosticados con Alzhéimer

e ;Qué conocimientos tiene sobre el Alzheimer?

e ;Puede describir los principales sintomas del Alzheimer?

e ;Conoce cuando tuvo su familiar los primeros sintomas

relacionados con laenfermedad?
e Esté familiarizado con los tratamientos disponibles para la enfermedad de

Alzheimer?

e Producto del diagndstico de su familiar ¢Conoce si le han sido
diagnosticado otrasenfermedades de caréacter fisico o emocional?
icuales?
e ;Qué emociones experimento usted cuando conocio el diagndstico de su familiar?

e En ese momento, como familia ¢le brindaron algun tipo de acompafiamiento?



si?

e ;Qué reacciones le genera ahora esa misma situacion a su familia?
e ;Han recibido informacién o educacién sobre como llevar la enfermedad

desde casa ycomo contribuir con el cuidado del enfermo?

Encuesta social

1-

¢Quién toma las decisiones méas importantes de la familia?

e Padre

e Madre
e Hijo (a)
e Oftro

¢Se sienten los miembros comodos al hablar de cualquier dificultad que tenganentre

e No
¢ Cuando conocio su diagnostico lo comunicé de inmediato a su familia?

e Si

e No
Después de conocer el diagnostico su familia.

e Conviven mas con usted

e Conviven menos con usted

e Laconvivencia es igual
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5- ¢Se siente comprendido/a por su familia respecto a su diagndstico de salud?

e Si

e No
6- ¢Suelen resolver los miembros de la familia las dificultades de manera pacifica?

e Si

e No

7- A partir de conocer el diagnostico las actividades de la casa fueron:
e Iguales
e Diferentes

e Hubo pequefios cambios

8- ¢Siente que sus familiares contribuyen a su cuidado?
o Si
e No

9- ¢Siente que su familia es un apoyo emocional en el afrontamiento de suenfermedad?
e Si
e No
10-  ¢Considera que su familia se involucra en su proceso de rehabilitacion?
e Si
e No
11- ¢Considera necesario valerse de su familia, amigos y/o vecinos para su tratamiento
al momento de reclamar y administrarse medicamento, como también, para recordar y asistir a

las citas de control?
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o Sj
e No

12- ;La familia se ha visto afectada econémicamente al tener un miembropadeciendo de

Alzheimer?
e Sj
e No

13-  ¢Han participado en programas educativos o de capacitacion ofrecidos por
instituciones educativas locales, como escuelas, universidades o centros de formacion profesional?

e Si
e No

14- ;Conoce la red de prestadores del servicio a la que puede acudir para el

afrontamiento de su enfermedad?

e Si
e No

15- ;Se ha sentido apoyado/ a'y comprendido/a por los profesionales de salud?
e Si

e No



