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La Familia con un miembro enfermo de Alzheimer

Resumen. Teniendo en cuenta el incremento en el envejecimiento de la poblacion y Prediger,  Silvia  Adriana @
como una de sus consecuencias el aumento también de personas afectadas por la Venencia, Erika ? y Ventre, Silvia
Enfermedad de Alzheimer con la dependencia que esta supone, en el presente é

trabajo de investigacion se planteé como necesario conocer las caracteristicas de la

familia en la que la enfermedad se instala, entendiendo que se verd afectada 4 Facultad de  Psicologia,
directamente y deberd poner en marcha un proceso de reorganizacion que garantice Universidad Nacional de Cérdoba.
una buena calidad de vida para todo el sistema. Si bien la enfermedad tiene
caracteristicas y sintomatologia comln a todos, el modo que impacte en la familia
dependera de dos variables principalmente: de la Historia Familiar y de la Etapa de
la Enfermedad. Afrontar la enfermedad supone para la familia tener que redefinir
roles, modificar expectativas, asumir alteraciones en las relaciones y responder a
situaciones dificiles; el modo de hacerlo dependera de como se ha ido construyendo
ese sistema como tal, de sus modos de vincularse, de sus reglas de funcionamiento,
de sus valores, mitos, sistema de creencias, por lo que cada situacion es Unica y
particular. El abordaje desde la perspectiva sistémica permite establecer estrategias
para atender las necesidades de la familia que fundamentalmente se refieren a
informacion, atencion y contencion que deberia ser proporcionada y garantizada por
el estado como una manera mas de prevencién de la salud mental.
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Abstract. Given the increase in the aging population and one of its consequences
also increase people affected by Alzheimer’s disease along the dependence that this
assume, in the present research it’s been stated as necessary know the characteristics
of the family in which the disease is installed, understanding that will be affected
directly and must implement are organization to ensure a good quality of life for the
entire system. While the disease has features and symptoms common to all, how that
impacts the family mainly depends on two variables: Family History and Disease
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Stage. Facing the disease involves to redefine roles, modify expectations, assuming FEEIEENE
changes in relationships and respond to difficult situations; how to do will depends Enviar correspondencia a:
on how the system has been built as such, as the ways of relating, the operating Prediger, S. A. '

rules, values, myths, belief system, so that each situation is unique and particular. saprediger@gmail.com
The approach from the systemic perspective helps develop strategies to address the

needs of the family that primarily relate to information, care and containment, that

should be provided and guaranteed by the state as another way of preventing mental

health.

1. Introduccion

Numerosas investigaciones informan que en la actualidad, debido a multiples factores, la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias, afectan cada dia a mas personas a nivel mundial. En
referencia a dichas investigaciones, la Cumbre llevada a cabo por el Grupo de los Ocho en Londres
(2013) refleja la preocupacion de Occidente por el avance global del Alzheimer. Basados en informes
gue estiman en 44 millones la cantidad actual de individuos con Alzheimer en el mundo, advirtiendo
sobre la posibilidad que esta cifra aumente a 76 millones en 2030 y a 135 millones en 2050, se fijaron
acuerdos para trabajar al respecto en forma conjunta. A su vez, en este nuevo siglo asistimos a un
crecimiento exponencial del grupo de poblacion de personas mayores de 65 afios y aumento de los
mayores de 80 afios; las enfermedades mentales, los trastornos seniles y preseniles, y las enfermedades

del sistema nervioso, entre las que se encuentra la enfermedad de Alzheimer, son una de las
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principales causas de discapacidad en este grupo de poblacion (Riu, 2005). En este sentido, segun un
informe de CEPAL (2003), Argentina es uno de los tres paises més envejecidos de América Latina
con el 13% de su poblacion compuesta por personas mayores de 60 afios; proceso de envejecimiento
gue no puede ser ignorado como tampoco su impacto tanto presente como futuro ya que enfermedades
como el Alzheimer afectan principalmente a las personas mayores. Estas cifras hacen pensar no solo
en una probleméatica que involucra a la persona enferma, sino también a todo su entorno familiar,
pudiendo incluso producirse una desorganizacion a niveles tanto psicol6gico, fisico y econémico con
distintas implicancias en la calidad de vida de estas personas (Esandi Larramendi & Canga Armayor,
2011).

Como lo expresan Florez Lozano, Florez Villaverde y Rodriguez Suérez (2003) La familia es
la primera fuente de ayuda a las personas mayores con un trastorno de este tipo, y también es el tipo de
ayuda que prefieren las personas de edad avanzada dependientes y sus propias familias. La familia,
por tanto, llena las lagunas del sistema o completa los cuidados y los servicios que proporciona la red
publica de salud, pero, ademas, es la que mas contribuye a mantener la calidad de vida, la seguridad y
el bienestar psicologico y fisico de los ancianos (p.3).

La repercusion de la enfermedad de Alzheimer no solo se limita a la pérdida de independencia
de la persona afectada sino que también afecta a las personas que cuidan del enfermo. En un estudio
llevado a cabo por investigadores de la Escuela de Enfermeria de la Universidad de Navarra,
Pamplona, Espafia, se sefiala que en ese pais el 85% de las personas que asumen el cuidado de un
enfermo de Alzheimer son familiares, de los cuales el 50% son hijos, un 25% conyuges y el 25%
restante otros familiares; y que se debe prestar atencion a toda la unidad familiar, comprendiendo el
rol de sus miembros, los efectos que la enfermedad tiene sobre toda la familia y averiguar sus
necesidades (Esandi Larramendi& Canga Armayor, 2011)

En la actualidad abundan las investigaciones referidas principalmente a los cuidadores de estos
pacientes, el sindrome de Burnout y los efectos negativos que produce esta actividad, dando cuenta
gue los mismos se afectan en el orden fisico, psiquico y socioecondmico, estando expuestos a un
elevado estrés que repercute directamente en su calidad de vida. El cuidado y atencidn constante que
debe prestarse al enfermo a lo largo de todas las fases de la enfermedad, la dependencia progresiva del
enfermo, las conductas disruptivas que presenta, la restriccion de la libertad, el abordaje de nuevas
tareas relacionadas con la enfermedad, todo ello provoca la presencia de sintomas de agotamiento
fisico y emocional. (Boss 2001; Esandi Larramendi & Canga Armayor 2011; Florez Lozano et al
2003; Pefia Casanova 1999).

Desde una perspectiva sistémica de familia se da cuenta de la necesidad de llevar a cabo un
proceso de reorganizacion, de reacomodacion de roles y de redistribucion de responsabilidades a partir
de la irrupcion del Alzheimer en el sistema familiar; como asi también la necesidad de implementar

herramientas, desde el sistema de salud, que permitan paliar situaciones criticas que pudieran
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presentarse como una forma més de prevencion general de la salud mental. En la ciudad de Cdrdoba
funciona la Asociacion de lucha contra el mal de Alzheimer (ALMA) la cual es una asociacion civil
sin fines de lucro, integrada por profesionales y familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer
y otros sindromes demenciales cuyo objetivo es mejorar la calidad de vida de los enfermos, familiares,
cuidadores y la comunidad a través de la educacion, la contencion y la comunicacion, difundiendo el
conocimiento sobre la enfermedad trabajando por la elaboracién de politicas publicas al respecto.

El presente trabajo incluye los resultados y conclusiones surgidas de la investigacion llevada a
cabo con el proposito de indagar sobre las caracteristicas que presenta la familia en la que uno de sus
miembros padece Enfermedad de Alzheimer para conocer su dindmica y estructura y el impacto que

dicha enfermedad produce en esa estructura y dinamica.

1.1. Objetivos
Obijetivo General
Describir las caracteristicas de la familia en la que uno de sus miembros presenta la

enfermedad de Alzheimer.

Objetivos Especificos
Conocer la dindmica y estructura de un sistema familiar
Indagar sobre el impacto de la presencia del enfermo en la estructura y dinamica de la familia.
Identificar posibles situaciones de crisis.
Conocer los recursos de afrontamiento utilizados por la familia.

Identificar las necesidades de los miembros de la familia ante esta situacién

2. Metodologia
2.1. Disefio

La presente investigacién es de corte cualitativo exploratorio, y se enfoca a comprender y
profundizar los fendmenos, explorandolos desde la perspectiva de los participantes en un ambiente
natural y en relacion con el contexto (Hernandez Sampieri, Ferndndez Collado, & Baptista Lucio,
2008) y permite mediante el andlisis descriptivo analizar las vivencias y sentimientos de los familiares
del enfermo de Alzheimer. EI método de investigacion que se utilizd es La Teoria Fundamentada
(Grounded Theory en inglés)

La Teoria Fundamentada es un método de investigacion en el que la teoria emerge de los datos
(Glaser& Strauss, 1967), a través de esta metodologia se pueden descubrir aquellos aspectos
relevantes, y por medio de la induccion se genera una teoria explicativa de un determinado fenémeno
estudiado. Glaser (1992) afirma que la Teoria fundamentada es til para investigaciones en campos

que conciernen a temas relacionados con la conducta humana en un grupo o configuracion social
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determinado. Strauss y Corbin (1990) afirman que la Teoria Fundamentada puede favorecer el
desarrollo de respuestas a fendmenos sociales respecto a lo que est& ocurriendo y por qué. El objetivo
de la Teoria Fundamentada es el descubrimiento de una teoria explicativa comprensiva acerca de un
fendmeno particular, en este caso, las vivencias de los familiares que deben convivir con un enfermo
de Alzheimer.

En este método de investigacion se realiza la recoleccion de datos y el anélisis de los mismos
de manera concurrente, los datos determinan los procesos y productos de investigacion y no marcos
tedricos preconcebidos, los procesos analiticos suscitan el descubrimiento y el desarrollo teérico y no

la verificacion de teorias ya conocidas. (Charmaz, 1990).

2.2. Participantes

En relacién a la poblacion de sujetos con los cuales se llevé a cabo el trabajo, la misma estuvo
constituida por sujetos, varones y mujeres, mayores de edad, todos familiares de personas
diagnosticadas con la Enfermedad de Alzheimer, localizadas geograficamente en Coérdoba
(Argentina); no se hicieron cortes por niveles socioeconémicos de antemano, y el tipo de muestreo fue
por saturacion tedrica (Glaser 1978), es decir no se buscd mas informacién relacionada con una
determinada categoria cuando se observo que ya no aportaban datos nuevos o adicionales; ello es el
motivo por lo que no se partié de una cantidad de participantes preestablecida; el tamafio final de la
muestra compuesta por quince entrevistas estuvo determinado por las categorias que se identificaron
durante la investigacion (Coyle, 1997). Debe sefialarse que al momento de proyectar la presente
investigacion se pensd en entrevistar para la recoleccion de datos a familiares de enfermos de
Alzheimer con fecha de diagnéstico no mayor a diez afios ni menor a dos, y ademas que el tiempo de
convivencia en el hogar no supere los ocho afios, ello por haber considerado que la enfermedad no
deberia tener el mismo impacto en los agentes involucrados tomando sintomatologia y tiempo de
convivencia. Esta situacion, al comenzar con el trabajo de campo, no se considerd en primer lugar
porgque se advirti6 que cada caso era una situacién particular y especifica, con efectos también
particulares y especificos mas relacionados con el tipo de vinculo y la historia familiar que con el
tiempo transcurrido y la sintomatologia presentada; por ello la muestra de sujetos con los que se
trabajo incluye distintas circunstancias. Por ejemplo enfermos diagnosticados en fecha proxima a la
entrevista, enfermos aun no diagnosticados especificamente, enfermos que ya han fallecido que nos
muestra todo el ciclo de la enfermedad, enfermos que no conviven con el familiar entrevistado y
enfermos que cursan una etapa avanzada de la enfermedad, lo cual brindé un mayor marco para el

andlisis de datos de la presente investigacion.
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2.3. Instrumentos

La tarea de investigacion conté con el consentimiento informado por escrito por parte de todos
los participantes, a quienes se les explico claramente los motivos y alcances del trabajo, se dejo
constancia que las entrevistas serian grabadas, anénimas y solo se especificarian datos en cuanto a
sexo, edad, parentesco, sin necesidad de proporcionar datos personales referidos a nombre y apellido.
Una vez codificado todo el material recolectado, el mismo seria destruido para garantizar la privacidad
de los participantes. Para la obtenciéon de datos se empledé como técnica la entrevista abierta, semi
estructurada y en profundidad siendo este el instrumento més utilizado en la investigacion cualitativa,
en donde se abordaron en principio las siguientes dimensiones de analisis: experiencias en relacién
con la enfermedad, convivencia familiar, repercusiones en las distintas areas de la vida, emociones;
obteniendo datos en el propio lenguaje de los sujetos acerca de las experiencias que han vivido como

familiares de los enfermos de Alzheimer.

2.4. Procedimiento

Con el fin de profundizar la investigacion en el tema, y de captar participantes para la muestra,
el equipo de investigacion comenzd en un primer momento a asistir como observadores participantes
en las reuniones del grupo de apoyo a familiares de la Asociacién de lucha contra el mal de Alzheimer
(ALMA) de Coérdoba, y luego se paso a colaborar en el trabajo con estos grupos. En un segundo paso,
se contactd a los participantes, se concerto la entrevista para un determinado dia, hora y lugar y previo
a su inicio se hizo lectura de los motivos y alcances del trabajo de investigacion entregando una copia
al participante y haciendo firmar el consentimiento informado por escrito; se despejaron todas las
dudas que surgieron en los participantes acerca del alcance de la investigacién, se tomaron los datos de
la familia y se dio comienzo al desarrollo de la entrevista, la cual tuvo una duracion aproximada entre
una hora y hora y media. En los temas abordados desde el formato de una conversacion se puso
especial atencion en que el entrevistador funcionara como facilitador, como alguien que propone
temas que orientan la conversacién y permita que sea el entrevistado quien marque el rumbo de la
misma. Se destaco el escuchar al entrevistado y no hacerlo hablar a través de una teoria. Se procuro la
asistencia del mayor nimero de miembros de la familia para obtener informacion util a los fines de la
induccion de datos que se requieren. Se usé con fidelidad lo expresado por los entrevistados para lo
cual se desgrabaron textualmente las entrevistas para proceder a la codificacion de los datos. A partir
de ello, se crearon categorias de andlisis o codificacion de los datos aportados. Como siguiente paso,
se realiz0 la agrupacion en codigos para lograr un mayor nivel de andlisis conceptual y abstracto.

En cuanto al andlisis de datos se utilizé el software de procesamiento de datos cualitativos
Atlas Ti — Version 6.2, se procedio a la codificacion mediante la seleccion de partes relevantes

elaborando las primeras categorias (cédigos) constituidas por un grupo de frases coincidentes de
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diferentes entrevistados, a partir de ello se procedio a establecer Familias de Codigos para concluir en
Categorias centrales conceptuales.

3. Resultados

Los resultados obtenidos en relacion a las caracteristicas estructurales de las familias
entrevistadas permitieron observar que en la mayoria, el enfermo es una persona mayor de 70 afios y
por lo general es uno de los padres del entrevistado, y méas especificamente la madre, en un 85%
mujeres entre madres y abuelas, s6lo un cényuge y solo un cuidador varon. De los quince
entrevistados, se ha observado que catorce mujeres corresponden al familiar mas comprometido con el
cuidado del enfermo.

En una primera etapa se procedio a la codificacion abierta de los datos o informacion,

se seleccionaron los segmentos mas significativos (Citas) para en un segundo nivel de
reduccidon de los mismos agrupar dichas Citas en conceptos mas globales (Codigos) nombrando cada
codigo en funcion de la interpretacion de lo que estaba pasando en ese momento en particular. Luego,
en un Nivel Conceptual se analizaron los elementos creados, analizando su significado, creando
Familias de Codigos y estableciendo las relaciones que se daban entre todos los codigos incluidos en
cada una de ellas.

A partir del andlisis y de las relaciones establecidas entre las familias de codigos, éstas se
ubicaron en torno a dos categorias centrales que posibilitan establecer las caracteristicas de la familia

con un miembro enfermo de Alzheimer; ellas son la Historia Familiar y la Etapa de la Enfermedad.

4. Conclusiones

Tomando los datos referidos a la estructura de las familias entrevistadas, se infiere que dichos
datos pueden llegar a ser indicadores de los modos de vinculacion establecidos en cada uno de esos
sistemas familiares, con determinados roles a cumplir y, efectuando un cruce con otros datos,
hipotetizar sobre las dindmicas de dichos sistemas. Asi por ejemplo si se toma el sexo del entrevistado
y que por lo general es el cuidador principal del enfermo, constituyendo el 93% de mujeres, se llega a
conjeturar sobre cuestiones relativas a concepciones de género, que en algunos casos se puede tomar
como algo natural y normal pero también el familiar puede experimentarlo como algo impuesto que
hay que hacer por obligacion; una de las entrevistadas manifiesta: ““/...] mi papa siempre dijo que era
Yo quien tenia que cuidarla [...] ”.

En relacion a la enfermedad propiamente dicha se ha observado que en general la dificultad
de realizar un diagndstico certero en las primeras etapas de la enfermedad es planteado como un
estado de incertidumbre que genera demasiada angustia e inseguridad; en la mayoria de los casos
cuando se confirma el diagnostico de la enfermedad ésta ya ha avanzado de tal manera que conecta

con su aspecto progresivo e irreversible. En palabras de una entrevistada: ““/...Jes una dificultad
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generalizada que se demora en darle a la familia el diagnostico, porque evidentemente es dificil, no es
que el médico no lo quiera hacer, pero para la familia es una dificultad méas, si uno no sabe
[...] " También se plantea una diferencia marcada entre quienes son diagnosticados y los que no y sélo
se basan en supuestos o sospechas, lo que impediria la toma de decisiones mas acertadas tanto para la
calidad de vida del enfermo como para la organizacion del sistema familiar.

En todos los casos los primeros sintomas manifestados y observados por la familia tienen que
ver con olvidos, repeticiones, pérdida de interés, falta de concentracion, aunque la mayoria hace
referencia a un hecho en el que se toma conciencia sobre la irrupcion del Alzheimer en ese sistema
familiar: “/...] lo del avion nos desconcertd, decia que tenia frio porque el sefior de adelante le abria
la ventanilla [...] . “[...] mi marido andaba siempre por la ciudad, me pregunto por una calle...me
volvio a preguntar, otra vez dio vuelta la calle en contramano, pasaba semdforos en rojo [...] "

En el momento que la Enfermedad de Alzheimer irrumpe en el seno de una familia, ya nada
vuelve a ser igual, sus miembros deben enfrentarse al hecho de redefinir sus roles y algunas veces
modificar sus metas, desarrollar conductas adaptativas que muestren mayor flexibilidad y ello de
acuerdo al curso que va tomando la enfermedad. Las distintas areas de la vida cotidiana se afectan en
mayor 0 menor medida segun la particularidad de cada sistema, cada uno manifiesta de qué manera
han debido organizarse a nivel laboral, social y econémico, advirtiendo que el area de mayor impacto
es la social ya que, y sobre todo aquel familiar con mayor dedicacion en el cuidado renuncia a algunas
actividades por no disponer del tiempo necesario; el aspecto econémico comienza a cobrar mas
importancia al momento de pensar en la institucionalizacion del enfermo. En relacion a este tema se
observé que todos los entrevistados aluden a €l, de una u otra manera, pero indicando una
preocupacion por el posible momento de tener que decidir la internacion del enfermo; desorientacion,
culpa, indecision, negacién, todos aspectos que se reflejan en el discurso: “/...Jmi hermano
averiguaba y yo me quedaba en la vereda llorando [...] ”; “[...] mi mama hasta el dia de hoy no se
perdona haberla internado [...]”; “[...] a mi ni se me cruzo por la cabeza, en mi familia siempre
cuidamos de los viejos [...] 7

Se observo ademas la vivencia de la presencia de la enfermedad en el sistema familiar como
un duelo progresivo, dia a dia se toma conciencia que ese ser querido va dejando de ser quien era,
roles y funciones que deben en algunos casos ser cubiertas por otro miembro de la familia, hay quienes
por momentos esperan que esa persona vuelva a ser quien era, lo cual genera desazon y principalmente
elevados montos de angustia; aquellos que pueden ir siguiendo y entendiendo el proceso de la
enfermedad pueden, a pesar de todo, considerar que esa persona sigue siendo el papa, la mama, el
conyuge: “/...] vos sabés que se va a morir pero seria terriblemente triste pensarlo solo desde ese
sentido...., él es una persona que ha cambiado pero sigue siendo mi papa [...] .

Centrandose en el familiar que brind6 la entrevista, se observaron percepciones y expectativas

respecto a la enfermedad y su desarrollo; todos ellos se conectaron con diversas emociones al
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momento de tomar conciencia de los signos del Alzheimer en sus seres queridos, incluyendo en su

EE Y9

discurso expresiones verbales y no verbales a través de dichos como “senti mucha angustia”, * siento
una pena terrible”, “a veces siento culpa”, “ a veces me da mucha bronca”, “me enoja”, o a través de
acciones como llorar o reir. Asimismo se pudo notar que el estrés de dicha situacion llegaba a generar
reacciones psicosomaticas: “/.../ cada vez que volvia a mi casa me brotaba toda /...] 7, “/...] porque
yo empecé a tener problemas serios de salud, bajé 8 kgrs., y cuando yo caia tenia que venir mi
hermano [...] .

Por otra parte, la dindmica de las familias entrevistadas se vio alterada por la presencia de la
enfermedad, que por circunstancias que hacen a la historia particular de cada familia, hay uno de sus
miembros que asume en mayor medida el cuidado del enfermo resignando mucho de su vida personal:
“[...] justo cuando yo me iba a venir a Cordoba a dedicarme a mis estudios, y se presenta esto [...] ",
“[...] todo eso nos motivo a venirnos a vivir a Cordoba, remodelamos esta casa, mi marido se fue
para lo de su socio [...] ’; muchas veces es dificil involucrar a otros familiares en la tarea de cuidado
pero cuando puede lograrse ésta se ve claramente aliviada y con ello también mejora la calidad de vida
del cuidador: ““/...] mis hijos venian uno cada dia, mi hijo varon era el que lo movia para banarlo
[...]7, “[...] como mi hermano no podia venir a buscarla entonces yo la llevaba y se quedaba en su
casa [...]”’; en algunos casos se generaron conflictos por falta de acuerdos y en otros, oper6 como
elemento unificador de aquellos grupos distanciados por motivos ajenos a la enfermedad: “/...J en
Nnuestro caso es como que nos unio, volvimos a encontrarnos [...J ”.

A partir de esto pueden efectuarse diversas hip6tesis concernientes con cuestiones de género,
mandatos familiares, tipos de vinculos establecidos, modos de funcionamiento de los distintos
subsistemas que componen el sistema familiar, las defensas que cada uno pone en marcha frente a una
situacion de mucho dolor, etc. En casi todas las familias entrevistadas un suceso desorganizante
planted la necesidad de reorganizarse como por ejemplo: Mudarse: “/...] nos tuvim0s que venir a vivir
a Cordoba [...] 7, “[...] alquilamos un dpto. mds grande para vivir todos juntos [...]”’; Desempefiar
nuevos roles: “/...] hacer los tramites, cobrar su jubilacion [...]”, “[...] hacerme cargo de todas las
cosas de la casa [...] ”; Tomar decisiones sobre la persona del enfermo: “/...] tuvimos que sacarle el
auto [...] 7, “[...] yo la reto para que no salga porque se puede caer [...]” Y muchas veces estas
decisiones generaban reacciones en el enfermo que ponen de manifiesto el pesar por afrontar
limitaciones cada dia mas notorias. Ante todo esto la familia debe poner en marcha toda una serie de
acciones para salir del impacto inicial y comenzar a buscar ayuda especifica: “/...] nosotros fuimos a
ALMA apenas vimos el aviso y nunca mas dejamos de ir [...] 7, “[...] yo me compré un libro [...] ",
“[...] yo digo que hay que escucharlo a él [...] . La informacion y contencion recibida les permite
elaborar estrategias que no solo mejoran la calidad de vida del enfermo sino también lograr una buena
y saludable vida a toda la familia alcanzando la reorganizacién necesaria y la solucién a una situacién

por demas estresante
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A partir de todo lo que se pudo contemplar es que se concluye que la aparicion de la
Enfermedad de Alzheimer en el grupo implica que toda la familia padece esta dolencia en mayor o
menor medida, tanto los que colaboran y se involucran como los que niegan y se alejan. En el primer
caso, estos brindan su tiempo y esfuerzo, los segundos sufren la angustia, el miedo y la incertidumbre.
Es decir que la Enfermedad de Alzheimer es una “Enfermedad Familiar”.

Precedentemente a la aparicion de la enfermedad, cada grupo funciona, dependiendo de sus
caracteristicas particulares, su entramado relacional, de “patrones de interaccion” y estos forman el
contexto donde se inscribe la enfermedad (Watzlawik 1974). Por lo tanto en una familia aglutinada se
tenderd a sobredimensionar el problema, mientras que una familia desligada reaccionard de otra
manera. También la posicién que el enfermo ocupa en la familia y los vinculos previos, las alianzas, la
jerarquia dentro del grupo, modularan el efecto de la enfermedad en sus miembros. Todo esto sumado
a que el proceso de esta enfermedad también es particular de cada paciente, hace a la necesidad de
abordarla desde distintos angulos. En esta investigacion se brind6 prevalencia al abordaje psicol6gico
y desde una perspectiva sistémica donde distintos contextos se interrelacionan: el individuo, la familia
y la comunidad donde esta se inserta, influyen y son influidos mutuamente. Fundado en las entrevistas
llevadas a cabo se ha advertido que para hablar de las caracteristicas de la familia con un miembro
enfermo de Alzheimer debe tenerse en cuenta siempre tanto la historia de dicha familia como la etapa
de la enfermedad por la que se esta atravesando, ambas variables son determinantes para el modo de
funcionar de ese sistema familiar.

Desde la mirada multidimensional que aporta la Teoria de la Complejidad, no habria una
realidad Unica y universal, existen tantas realidades como modos de vivir surgen en cada ser, asi es
como los sistemas complejos como las familias, no se encuentran dentro de los confines de una sola
disciplina tradicional, sino que para su estudio y entendimiento requieren del aporte de varias
disciplinas. (Jutoran 1994)

Con respecto a la “historia familiar” se observaron diferencias segun el grado de parentesco
existente con el enfermo, no es igual la vivencia y la experiencia segin sea el padre, la madre o el
conyuge el enfermo; influye también todo el sistema de creencias que marcé los modos de vincularse
y tomar decisiones en ese grupo. Cuando se habla de “Historia de una Familia” se referencia al modo
en que se ha ido construyendo ese sistema como tal, con sus modos de relacionarse, formas
determinadas de desempefiar los roles establecidos, con reglas que rigen su funcionamiento, todo lo
cual hace a ese sistema Unico y particular. Ese sistema de creencias que incluye valores, mitos,
normas, mandatos, representaciones sociales, da sustento a todas sus verdades y maneras de abordar
cada situacion de vida. Cada una de las familias entrevistadas dio cuenta del modo en que impacto6 la
presencia de la enfermedad en ellas y como pudieron abordarla dejando entrever las marcas de sus
historias, estas nos muestran, frente a una misma situacion, caminos muy diferentes. Una de las

mujeres entrevistadas dice: “/...] ahi estd la cosa, de como se construyé la vida hasta ese momento,
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nosotros la habiamos construido con mucho intercambio, apoyo mutuo [...]” Otra: “[...] y mis hijos
se organizaron, venian una vez cada uno y mi hijo varén era el que lo bafiaba, lo movia, también me
ayudaron mucho mis hermanos [...]” Estas familias tuvieron la oportunidad de reorganizarse en base
al apoyo de todos. Contrariamente a ello, otra de las personas entrevistadas nos dice: “/...] siempre fue
jodida, controladora, son resentimientos que van quedando y dan ganas de cobrarselos [...] " “[...]
me seca la cabeza oirla decir siempre lo mismo [...]” O también: “/...] estoy tratando de ubicarme
que es mi madre y la tengo que cuidar porque mi relacién con ella nunca fue buena, siempre
discutimos, siempre peleamos [...]”

Lo expresado anteriormente, hecha luz sobre la enfermedad en si y sus caracteristicas, el
estado del enfermo y los modos de vincularse que facilitaron u obstaculizaron, segln el caso, la
posibilidad de mantener una buena calidad de vida tanto para el enfermo como para toda la familia.
Ante una situacion estresante el sistema familiar podra reaccionar con mayor o menor flexibilidad
encontrando mecanismos de afrontamiento que resultaran algunos efectivos para el grupo y otros
menos, la significacién que den a la enfermedad influira en el estilo de afrontamiento. Acordando con
Minuchin (1994) las familias con vinculos facilitadores pudieron dar una respuesta grupal
caracterizada por conciliacion de ideas, acuerdos, decisiones conjuntas, utilizando sus recursos de
manera adaptativa logrando la solucién de aquellas situaciones conflictivas que se hubiesen
presentado. Por el contrario, aquellas de vinculos obstaculizadores se caracterizan por la incapacidad
de reajustarse ante la presencia de la enfermedad y la inmovilidad al cambio, con respuestas
inadecuadas y tension creciente, tal es el caso de uno de los entrevistados que para cuidar a su madre
enferma se ha mudado a casa de ella, dejando la suya, viviendo separado de su esposa, sin lograr
coordinar con sus hermanos una decisién favorable a todos; esto puede llegar a ocasionar crisis de
magnitud variable que de no elaborarse dejan a la familia estancada y repitiendo las mismas respuestas
inadecuadas. De este modo, se produce lo que Pittman (1995) define como Crisis de Desvalimiento,
que ocurren en las familias en las que uno de sus miembros es disfuncional y dependiente, este
miembro requiere del cuidado de otros miembros de la familia provocando una modificacion en su
funcionamiento. La enfermedad opera como “tensiéon”, como esa fuerza que irrumpe en el sistema y
tiende a distorsionarlo; esta tension es especifica de cada sistema, lo que puede ser tensionante para
unos puede no serlo para otros. Pero una crisis no tiene connotacion negativa ni su presencia indica
que la familia se dirija a un modelo disfuncional, sino que demanda cambios en su patrones de
funcionamiento que impliquen crecimiento y desarrollo, de lo contrario cuando no se puede hacer uso
delas habilidades, capacidades y recursos que demanda la situacion de enfermedad, crece la tension,
todo el sistema familiar queda estancado y sufriendo.

En las familias investigadas se pudo visualizar la presencia de crisis junto con la enfermedad,
algunas pudiendo desarrollar estrategias que promovieron un desarrollo saludable para todos, otras

guedaron estancadas en patrones que profundizaron los conflictos ya existentes complicando cada dia
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mas su convivencia, y otras se volvieron a reunir dada la irrupcion de la enfermedad en el sistema,
aquellos miembros separados por situaciones conflictivas, pudieron resolverlas y aunarse en las
decisiones a tomar; esto muestra una vez mas el lugar que ocupa la historia familiar en la trama de la
enfermedad y como en su mayoria se debe hablar de cada familia, de cada enfermo, de cada modo de
afrontamiento.

La historia de una familia incluye también el tipo de vinculo que une al enfermo con el resto
de la familia; al tratarse de los padres (tanto madre como padre) genera en los hijos sentimientos
ambivalentes, por un lado la angustia por lo que vive ese ser querido y por otro el temor y desconcierto
al invertirse los roles en el sistema, el pasar a cuidar a quien cuidaba, el hacerse cargo de tareas y
responsabilidades que siempre fueron de los padres, desorienta en un primer momento; a medida que
avanza la enfermedad debe salirse de este desconcierto para poder tomar las decisiones. El tener que
bafiar a un padre por ejemplo o dar de comer en la boca, ayudar a caminar, generan sensaciones por
demas infrecuentes que pueden requerir de un apoyo profesional para su elaboracion. Cuando las
relaciones entre los hijos y el enfermo no han sido satisfactorias es posible que el hijo “pase la cuenta”
y tenga actitudes de maltrato hacia el progenitor. Cuando son los hijos los que asumen el cuidado de
uno de los padres enfermo de Alzheimer, la tarea recae mas en la mujer, ello a pesar de contar la
familia también con hijos varones, éstos por lo general no pueden hacerse cargo por distintas
circunstancias, negacion en algunos casos, imposibilidad de asumir la enfermedad en otros, decidir
colaborar desde otro lugar como el econémico, todo lo cual permite hipotetizar sobre la influencia de
mandatos de género tan arraigados ain en el contexto cultural donde se desenvuelven las familias
entrevistadas. Si bien en la sociedad actual la creencia tradicional que era la mujer la que por
obligacion debia encargarse del cuidado de nifios y ancianos se desvanece, y que las obligaciones
familiares dependeran del grado de solidaridad entre los miembros del sistema, siguen siendo las
mujeres quienes mayormente asumen dicha tarea ya sea por considerarlas como un hecho natural,
como una demostracion de afecto, por colaboracion, por principio moral o hasta como un deber
impuesto o una obligacion legal. En los casos investigados la mayoria son mujeres de mediana edad,
algunas madres, también esposas 0 hermanas, trabajadoras fuera de su hogar, que tienen que
compaginar los cuidados con otras tareas de responsabilidad, lo que las vuelve vulnerables en su
estado de salud fisica y psiquica. En el caso que el enfermo sea el conyuge se genera angustia ante la
enfermedad de la persona que ha compartido su vida durante afios; en el caso investigado el conyuge
sano participo activamente de su cuidado permaneciendo més unidos que antes; la relacion pasa a
centrarse exclusivamente en el cuidado, y pareciera que sin cuestiones de pareja, de intimidad. En el
caso de los nietos, se ha podido observar que es un vinculo que se mantiene més inalterable y en el que
no juegan las historias que se tejen entre padres e hijos, por lo que se puede ver mas naturalidad, mas

afecto, mas carifio, y no tanta responsabilidad en el cuidado.
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En cuanto a la etapa en que se encuentra la enfermedad si bien la evolucion en cada caso se
presenta de manera particular se han detectado tendencias comunes que llevan a hablar de tres etapas
diferenciadas. En la primera etapa en la que los primeros indicios suelen ser los olvidos, la pérdida de
memoria, cambios de humor, cambios de conductas, se aprecian fundamentalmente la incertidumbre,
la duda, el temor a la enfermedad en todo el grupo, lo que en algunos casos lleva a una crisis a nivel
familiar, ya que ante estos cambios los familiares deben comenzar a asumir modificaciones en los
roles y reorganizar su vida cotidiana. En esta etapa también se observa la busqueda de informacion por
parte de los miembros mas involucrados; la desinformacién que tienen respecto a la enfermedad
produce altos grados de ansiedad, se presenta incertidumbre ante el diagndstico y expectativas
respecto a la evolucion de la enfermedad, acerca de su cura o mejoria. Escuchamos: “/...J entonces yo
necesitaba saber el nombre de la enfermedad, fui sola al médico y le dije vengo a visitarlo hace como
dos asios y nunca me dijo el nombre de la enfermedad [...]” Este déficit de informacion hace que
muchas veces el acceso del paciente a un diagnéstico o tratamiento sea en una etapa avanzada de la
enfermedad donde la aparicién de los primeros sintomas data de entre 2 a 5 afios. Si bien el
tratamiento médico de las demencias no es curativo, sino paliativo de los sintomas, un tratamiento
integral en fases tempranas ayuda a aprender a manejar los sintomas conductuales y reduce la angustia
y la desestructuracion familiar que estos ocasionan. “/...J como conozco el nombre de la enfermedad
hace poco, fui a ALMA esa misma tarde y me di cuenta de un monton de cosas [...]” Una de las
caracteristicas en esta etapa es que el paciente presenta una mezcla de momentos de lucidez y
momentos de desconexion, y esto da lugar a malos entendidos que pueden ir desde el pensar en una
intencionalidad en los olvidos, que el enfermo esta “tomando el pelo” a los familiares, o alentar una
esperanza de mejoria cuando estan ldcidos. En algunos casos se presentan conflictos familiares ya que
no es la misma percepcion ante los sintomas la que tiene el familiar que convive con el enfermo o que
estd mas tiempo con él, que el que lo ve mas esporadicamente. “/...] cuando hablaban por teléfono
todo bien, barbaro, te dicen pero si se la escucha barbaro; si, se la escucha barbaro, pero.... [...] ”.

Los desérdenes de conductas producen altos niveles de angustia, mas aln que la pérdida de
memoria, y es a partir de esta etapa, donde la familia debe poner en marcha un plan de accion que
posibilite acuerdos entre los distintos miembros, sobre qué hacer, como y quien serd el cuidador
principal y como apoyarlo. En algunos miembros de la familia se produce un desconcierto tal ante la
enfermedad que lleva a procesos de negacion de la situacion, al no poder aceptar la péerdida de
facultades en un ser querido se pone en practica un mecanismo de defensa, que evite ese dolor,
llevando en ocasiones al alejamiento de ese miembro de la familia. ““/...] ellos vinieron una sola vez a
visitarla...cuando se fueron me llamaron y me dijeron que ellos no iban a venir nunca mds, el mds
chico dijo que a él le habia hecho muy mal verla asi [...] ”.En otros casos la negacion lleva a la sobre

exigencia, como en el caso del cuidador principal, donde se aboca totalmente al enfermo, negando sus
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propias emociones y necesidades, y poniendo en riesgo su propia salud. “/...J yo voy a hacer todo por
mi madre, hasta donde aguante [...] "

En la segunda etapa la enfermedad ya estd instalada en el marco familiar, y lleva
inexorablemente a una reorganizacion de la estructura y dindmica de la familia, con consecuencias
diversas segun las caracteristicas propias de su historia. Se observé que algunas familias logran la
reorganizacion, actuando como un verdadero equipo, donde todos los miembros brindan su ayuda
desde distintos angulos, segun las necesidades. Es asi como la familia de una de las entrevistadas
demostrd una habilidad ejemplar en adaptarse a esta situacion tan dificil en la que ella y sus cuatro
hijos formaron un equipo para cuidar al enfermo de un modo especial; sin resistirse al cambio que
implico la presencia de la enfermedad en la familia pudieron adaptarse y aprender de ella, la
aceptacion de esta pérdida ambigua les permitié percibir al enfermo todavia presente aun
psicolégicamente. En esta etapa, se hace imprescindible la toma de decisiones para garantizar la
seguridad del enfermo y la busqueda de estrategias para mejorar su calidad de vida, este rol lo ocupa
un miembro de la familia que por lo general es el cuidador principal, aungue no exclusivamente, ya
que se encontraron casos donde otro familiar cumplia esta funcion. “/...] A pesar de no tener el apoyo
total de mi mamd, con mi hermana decidimos que no tenia que manejar mas [...] ”. Hay familias
donde se produce una pérdida de limites en los distintos subsistemas, la jerarquia de los subsistemas
paternos, se ve modificada cuando los hijos son los que tienen que tomar las riendas de la situacion,
este proceso es gradual y conlleva en muchos casos de crisis a resolver ya que trae aparejado un dolor
profundo que debe ser afrontado. La mayoria de los entrevistados hicieron referencia a estar viviendo
como “un duelo anticipado” al ser conscientes que ese ser querido va dejando poco a poco de ser la
persona que era, para convertirse en alguien muchas veces desconocido y ajeno. En la Enfermedad de
Alzheimer es necesario afrontar una “pérdida ambigua” en la que el ser querido esta presente pero su
mente no. Una entrevistada hablé de su dolor y desconcierto cuando se enfrent6 al hecho que su madre
nunca mas pudo reconocerla como hija, situacion que desde el punto de vista psicoldgico requiere de
acompafiamiento para su elaboracién y aceptacion como parte de un proceso de enfermedad, ya que
los que experimentan una pérdida ambigua pueden estar llenos de pensamientos y sentimientos
conflictivos. Como sostiene Pauline Boss (2001), la pérdida ambigua desdibuja los limites claros de
una pareja o familia, se vuelve borroso quien estd adentro y quien no, y se mezclan sentimientos de
rabia, con miedo, confusion, negacion; esta incertidumbre hace que la pérdida ambigua sea demasiado
estresante, y que la familia o uno de sus miembros se congele en esa situacion; se observé a uno de los
entrevistados que, a pesar del transcurso del tiempo, del avance de la enfermedad, ain espera que su
mama vuelva a ser la de antes, alin se pregunta si es que eso no es posible. El no poder entender esto
que les ocurre podria plantear problemas para tomar las decisiones que son necesarias en la vida
cotidiana. El darse cuenta de lo que se ha perdido de ese ser querido permite poder relacionarse con la

parte atn presente. Los familiares muestran lo duro que es ver al familiar enfermo incapaz de hacer las
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cosas que siempre hizo, el no poder comunicarse como siempre lo hicieron, el llegar a decir : “/...] ese
ya no es mi padre o mi madre [...] ”; Pero ordenadas las emociones en ese contexto de ambigledad se
escucha decir a una de las entrevistadas: “/...] ver que cada momento que compartis con él también es
importante, él es una persona que ha cambiado pero sigue siendo mi papd [...] " O también: “/...] ese
esfuerzo de ir hasta ahi y de estar un rato sin ninguna conexion...yo ni me lo pregunto, para mi tiene
que ser, es asi y punto, siempre va a seguir siendo mi mama [...] ”.

La tercera etapa en la que la enfermedad se encuentra en un estado avanzado, conduce al
enfermo a una situacion de gran dependencia, al deteriorarse sus funciones y estar desprovistos de su
capacidad de comunicacién con el entorno, demandan una atencion las 24 horas del dia lo que agudiza
profundamente el desgaste de la persona cuidadora. “/...] Incorporamos una seiiora que venia a
dormir con ella, habia noches que estaba todo bien, otras no la aceptaba, a las 3 de la mafiana me
golpeaba la puerta para que se fitese esa mujer [...]” Ante esta situacion, muchas veces se hace
necesario la institucionalizacion del enfermo. En los casos investigados se hallé una resistencia ante
esta perspectiva en los familiares que todavia no estaban en esta etapa critica, demostraron
sentimientos de rechazo, que tienen que ver con mandatos culturales, mitos y prejuicios que relacionan
la internacion con el abandono.

“[...] Cuando la Dra. Dijo: “cuando llegue el momento de institucionalizarlo”, a mi me enojo
mucho porque en ningln momento se me habia pasado por la cabeza, nunca tuve un ejemplo en mi

FE Y

casa ni en mi familia [...]” “[...] hoy no, todavia no...es necesario un tiempo para hacerse a la idea
[...]” En otros casos fue una solucién para toda la familia, que primero se encargé de buscar el lugar
mas adecuado, buscaron que la institucion cubriera las necesidades en atencién correctas, y siguieron
acompafiando al enfermo en forma periddica. “/...J ella estuvo mucho mejor ahi, se sacé de encima
las preocupaciones de la casa y nosotras también, pudimos dedicarnos a acompafiarla, mimarla,

FEENT

cuidarla...yo pude reencontrarme como hija [...]” “[...] que ella pudiera conseguir alli lo que
necesitaba, compaiiia todo el tiempo y rutina [...]” Ademas, en casi todos los casos el aspecto
econdmico fue el predominante ya que en el pais, los gastos de internacion son elevados y la cobertura
por parte de las obras sociales es escasa, las familias deben buscar colaboracién entre todos los
miembros o distintas alternativas que le permitan afrontar este gasto. Como por ejemplo una familia

entrevistada, decidio vender la propiedad de su madre para solventar la internacion.

5. Discusion

Por lo expresado, se ha llegado a detectar como necesidades basicas para esta poblacion en
primera instancia: la informacion, que debe ser brindada por las instituciones, debe ser clara,
expresada en un lenguaje comprensible y con un asesoramiento continuo, como modo de prevencion
secundaria. En segundo lugar la deteccion precoz a través de programas de concientizacion, que

permita iniciar el tratamiento a quienes se encuentran en fases tempranas, y brindar la atencion
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adecuada que evite el avance de la enfermedad el mayor tiempo posible y por Gltimo la necesidad de
que el estado brinde més prestaciones para apoyar a las familias, referidas a ayudas econémicas y
sociales, para poder lograr una comunicacion y un trato efectivo, que redunde en mejorar las
caracteristicas de los vinculos intrafamiliares del sistema. Otro punto relevante a considerar, lo
constituyen las limitaciones halladas en la presente investigacion. Retomando la muestra utilizada para
el estudio, se focaliz6 en sujetos hombres y mujeres mayores de edad con un familiar enfermo de
Alzheimer de la ciudad de Cordoba. Por este motivo, se contemplaron las implicancias que esto
conlleva, es decir, formas y estilos de vida del lugar , asi como también la cultura y costumbres que le
pertenecen , entonces seria una falacia pretender generalizar estos resultados por fuera de los
restricciones geograficas que fueron determinadas al comienzo del trabajo de investigacion. También
se detectd a lo largo de las entrevistas, que las familias no manifestaban grandes inconvenientes
econdémicos en su mayoria, por lo que se estimé que los sujetos convocados para concertar la
entrevista pertenecian a una clase social media/alta. Esto devela las falencias en cuanto al alcance de la
muestra real, dejando entrever que han quedado por afuera las familias mas vulnerables o de escasos
recursos. Otra limitacion a destacar la compone el tiempo, el mismo se recorta en la recoleccién de
datos que tuvo una duracién aproximada de un afio, es decir, no existe en la presente investigacion un
estudio histdrico ni pasado sobre el tema, como asi tampoco proyecciones tedricas ni predictivas de los
resultados alcanzados que puedan ser plausibles de aplicacidon en el futuro. En cuanto a la metodologia
utilizada, se implementd la teoria fundamentada como herramienta de analisis con la que se efectud la
recoleccion de datos por saturacién y luego el desglose de los mismos que, posteriormente, permitié
teorizar sobre ciertas vivencias experimentadas por estos grupos de familiares con un miembro
enfermo. De esta manera se pudo advertir que la muestra inicialmente delimitada, fue modificandose
en funcién del mismo procedimiento con el que opera la extraccion de datos de dicha metodologia.
Esto fue apuntando a descartar las primeras condiciones establecidas en la muestra como ser, el tiempo
transcurrido de diagnostico o que el enfermo fuera conviviente de los familiares entrevistados. Sin
embargo, a pesar de plantearse lo anteriormente dicho como una limitacion, ésta fue ampliamente
salvada por el enriguecimiento fructifero de datos recolectados que fueron de gran utilidad para
responder a los interrogantes planteados al comienzo del trabajo. En referencia a futuras lineas de
investigacion, se puede enunciar que este estudio representa una importante oportunidad para efectuar
la apertura de un abanico de posibilidades de nuevos estudios con perspectivas sobre la familia,
historia familiar, vinculos, crisis, recursos de afrontamiento, asuncion de roles, duelo familiar,
cuidadores, etc., mas all& de la vision atomista de la enfermedad en si misma. De esta manera se logré
un aporte actual, detallando las vivencias cotidianas de los familiares con un miembro enfermo, que
servird para un sinfin de investigaciones que impulsen a la creacion de programas tendientes a mejorar
la calidad de vida del enfermo y de todos los miembros del sistema familiar. Finalizando, se puede

establecer que la familia cumple una labor intensiva con respecto a la enfermedad, poniendo en juego
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constantemente su capacidad de adaptacion, sus recursos de afrontamiento y los que pueden obtener

del entorno.
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