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INTRODUCCION

La Enfermedad de Alzheimer esta asociada al adulto mayor ya que es en ésta
poblacion donde mas prevalece, viéndose como una enfermedad que afecta el
desarrollo de las actividades diarias de quien la padezca. Esta enfermedad es el
tipo de demencia que mas prevalece en el envejecimiento de una persona donde
se ven afectadas directamente las neuronas del cerebro que intervienen con el
lenguaje, el pensamiento y la memoria. La ciencia ha venido estudiando durante
muchos afios la causa y la posible cura de esta enfermedad y a pesar de que
cientificamente se ha aprendido mucho mas sobre esta, no hay una causa clara
del por que se presenta y de este mismo modo no se conoce una cura para la
enfermedad. No se puede curar, pero se puede tratar en especial algunos efectos
secundarios que se presentan por esta enfermedad como la depresion y la
ansiedad, los cuales son tratados con medicamentos formulados y administrados

cuidadosamente.

En esta enfermedad la presencia de una persona cuidadora se ha vuelto algo
indispensable y de mucha ayuda, para darle una calidad de vida al paciente. En la
literatura encontramos informacién sobre las actividades que desarrollan estos
cuidadores, sobre su perfil y sobre quienes son los directamente responsables del
paciente, qué deben hacer y como deben tratar a la persona con Alzheimer. Los
familiares cuidadores en su gran mayoria por el grado de consanguinidad, que
tienen con el paciente, se hacen responsables de todo el cuidado que requiere con
todas las implicaciones que esto conlleva. Ser cuidador de un paciente con
Alzheimer implica ofrecerle un cuidado estricto y atento a todas las necesidades
de éste, con la disposicion de tiempo y de animo, lo que implica una persona que

se dedique a brindar esta atencion firmemente.
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Con la intencidon de describir las experiencias de los familiares cuidadores, se
desarrollé un estudio cualitativo descriptivo, y con la ayuda de dos instrumentos; el
primero, enfocado a la caracterizacion sociodemogréafica y el segundo, una
entrevista a profundidad, donde se busco la narracion de los participantes sobres
las vivencias que tuvieron al ofrecer cuidado a sus familiares. La entrevista fue
realizada en el momento en que el familiar asi lo dispuso con el consentimiento

informado, comprendido y aceptado.

Para la presentaciéon y analisis de los datos recolectados, la informacién se
organizé mediante dos grandes tematicas: Caracteristicas sociodemogréficas y
Vivencias que mas se le dificultaron y que menos se le dificultaron al realizar en el
cuidado a su familiar, los sentimientos que tuvieron durante el tiempo de cuidado;
al finalizar también se obtuvieron algunas sugerencias que pudieran enriquecer la

experiencia descrita por ellas.

Una vez recolectada la informacion se encontr6 que para la mayoria de
cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer, esta enfermedad ha sido muy
dificil de manejar y entender; en un comienzo, por la falta de conocimientos sobre
la misma, haciendo énfasis en que es necesario buscar ayuda e informacién para
poder ofrecer un cuidado pertinente en esta enfermedad. Los sentimientos mas
comunes de los cuidadores, fueron los de angustia y tristeza, debido a la
incertidumbre que los agobia, por el deterioro progresivo que va presentando el
paciente con la enfermedad de Alzheimer. La mayoria de la poblacion
entrevistada hizo énfasis en el apoyo o la importancia que tuvo su religion durante

todo este proceso.
Los familiares cuidadores, a pesar de los sentimientos de tristeza, descubrieron

gue la experiencia de cuidar a su familiar con esta enfermedad les habia dado una

“razon” en la vida para ayudar a las personas que lo necesitan y que no se
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arrepienten de haber entregado tanto de su vida para hacer la de sus familiares
una vida digna y feliz. Las acciones que mas se les dificultaron fueron tales como
aprender a no contradecir a su familiar y las necesidades basicas del diario vivir de

cualquier persona como es el bafio, vestirse y alimentarse.

La bibliografia encontrada sobre esta enfermedad es numerosa, asi como la de
los cuidadores, pero las experiencias que cada una de estas persona ha “sufrido”,
y vivido durante este tiempo, es dificil plasmarla o encontrarla ilustrada, de
manera que el lector se pueda llegar a imaginar lo que realmente envuelve el

hecho de dedicarle una gran parte de la vida a cuidar a estos pacientes.
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1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

A partir de la revision documental de publicaciones realizadas, sobre el cuidado al

paciente con Alzheimer, se planted la siguiente pregunta:

¢, Cuales son las experiencias de los familiares cuidadores de pacientes con la
enfermedad de Alzheimer que han asistido a la Asociacion de Alzheimer en
Bogota, 1° Semestre de 20107

La Enfermedad del Alzheimer fue descrita por primera vez en 1906 por Alois
Alzheimer y es una enfermedad neurodegenerativa que afecta las capacidades
cognitivas y la conducta de quien la padece, sus sintomas mas comunes son

pérdida de la memoria a corto plazo y desorientacion.

Afecta al paciente, por que la enfermedad impide la realizaciéon de actividades que
la mayoria de la gente desarrolla, desde actividades ludicas, hasta tener un
empleo. Su ciclo vital de vida se ve afectado en la etapa de Integridad del yo
frente a desesperacién donde se pretende disfrutar la vida desde la vejez,
contemplando los logros obtenidos y desarrollando asi la integridad sin pensar en
que la vida fue totalmente asertiva. Si la vida se ve como algo infructifero sentiran
culpas por lo errores que se cometieron en el pasado y una frustracion por no
haber alcanzado las metas propuestas, lo cual aparece acompafado de

desesperacion y depresion.

En este orden de ideas, la sociedad se ve afectada, en la medida en que el
paciente y su cuidador dejan de ser econOmicamente productivos para la
sociedad; adicionalmente, la riqueza cultural también se ve perjudicada, debido a

gue la vida de estas personas se interrumpe, al no desarrollose socialmente.
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Debido a la magnitud de esta enfermedad, es que se considera a los familiares de
personas con Alzheimer una poblacién de gran tamafio y de quienes se puede
analizar todas las experiencias a las que estan expuestos, desde el momento en
gue se diagnostica a un pariente con dicha enfermedad. Al ser la familia el nicleo
de la sociedad, se debe cuidar y mantener, sin dejar de lado las implicaciones que

trae el cuidado de un pariente con Alzheimer.

1.1 Definicion de Términos

1.1.1 Experiencias: Para esta investigacion, las experiencias seran definidas,
como las vivencias de los familiares, al encargarse del cuidado cotidiano del
paciente con enfermedad de Alzheimer. Se operacionalizan y se indagan, a partir
de las vivencias de cuidado que afectan el diario vivir y la cotidianidad de los
cuidadores familiares y a partir de los sentimientos que experimentan los

cuidadores.

1.1.2 Familiares Cuidadores: Para esta investigacion los familiares cuidadores,
seran definidos como las personas que tienen un grado de consanguinidad y
conviven con el paciente, a quien le ofrecen cuidado, y han participado en el
cuidado de este minimo durante un afio. Son personas que han buscado apoyo en
la Asociacion de Alzheimer para asi obtener mas informacién y guia sobre el

manejo de esta enfermedad.
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1.1.3 Paciente con enfermedad de Alzheimer: Para esta investigacion la
persona que tiene un diagnostico de Enfermedad de Alzheimer y que por lo tanto
padece un trastorno neurodegenerativo progresivo con caracteristicas clinicas y

patoldgicas distintas.
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JUSTIFICACION

El Alzheimer, una enfermedad presente desde hace un siglo, se considera una
enfermedad neurodegenerativa donde se ve un deterioro cognoscitivo y unos
trastornos conductuales. Se caracteriza por la perdida de la memoria progresiva y
afecta las partes del cerebro que controlan el pensamiento, la memoria y el
lenguaje, debido a una muerte de las neuronas y zonas del cerebro que se
atrofian. Aproximadamente un paciente cuando empieza a presentar signos de

Alzheimer puede durar entre 10y 12 afios.

“Los sintomas de la enfermedad como una entidad nosologica definida fue
identificada por Emil Kraepelin”,* “mientras que la neuropatologia caracteristica fue
observada por primera vez por Alois Alzheimer en  1906".2
De esta manera el descubrimiento de la enfermedad fue labor de ambos
psiquiatras, quienes trabajaban en el mismo laboratorio. Debido a la importancia
que le daba a la neuropatologia Kraepelin decidié en honor de su compafiero

nombrarla como la enfermedad de Alzheimer.

Es Probable que no haya una sola causa, sino varios factores que afectan a cada
persona de forma diferente. La edad es el factor de riesgo mas conocido. El
namero de personas que sufren de esta enfermedad se duplica cada 5 afios entre

las personas mayores de 65 afios de edad. *

! E. Kraepelin. Psychiatrie: Ein Lehrbuch fiir Studierende und Arzte. II. Band (Barth Verlag, Leipzig, 1910)

% A. Alzheimer. Allg. Z. Psychiatr. 64,146 (1907)

® Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos. Guia de la Enfermedad de Alzheimer. ¢, Existe
ayuda para las personas que cuidan a los enfermos? Publicacion de NIH N° 01-4013S Mayo de 2006, Pag. 3.
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La Enfermedad de Alzheimer compromete al 5% de los ancianos de mas de 65
afios y al 20% cuando la edad supera los 80 afios. Se la considera una
enfermedad estrechamente ligada a la vejez, menos del 10% ocurre en personas
menores de 65 afios. En la poblacion general tendria una prevalencia del 1 al 2 %.
La incidencia es de 123 casos nuevos en 100.000 personas por afio. Se estima
gue la prevalencia de la Enfermedad de Alzheimer se dobla cada 5 afios después
de los 65 afios, un 25% a los 85 afios y después de los 90 afios el porcentaje
aumenta a 40%.* Las cifras mencionadas denotan claramente la magnitud del
problema que la Salud Publica enfrenta en la actualidad y tendra que enfrentar en
el futuro cercano. “La cantidad de sufrimiento por parte de los enfermos, familiares
y cuidadores es considerable y econémicamente alarmante”.” En la siguiente tabla
se podra ver la magnitud de esta enfermedad en el mundo, la tabla nos muestra el
rango de edades que va desde los 65 hasta los 90 afios, donde se ve que al

aumentar los afios la enfermedad se ve mas presente.

Tabla N° 1: Tasas de incidencia de la EA después de los 65 afios de

edad®
Edad Incidencia (nuevos casos) por cada mil personas-edad
65-69 3
70-74 6
75-79 9

“ Dra. Lorena Dos Santos, Prof. Dr. Pedro R. Torales. Enfermedad de Alzheimer- Parte I. Revista de Posgrado de la
Cétedra Vla Medicina N&deg; 108 -Septiembre/2001.

® Dra. Lorena Dos Santos, Prof. Dr. Pedro R. Torales. Enfermedad de Alzheimer- Parte |. Revista de Posgrado de la
Cétedra Vla Medicina N&deg; 108 -Septiembre/2001.
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80-84 23
85-89 40
90— 69

® Fuente: Bermejo-Pareja F, Benito-Le6n J, Vega S, Medrano MJ, Roman GC
(January 2008). «Incidence and subtypes of dementia in three elderly populations
of central Spain». J. Neurol. Sci. 264(1-2): pp. 63-72.

Actualmente, segun un informe de la Organizacion Mundial de la Salud, al
2001 existian unos 37 millones de personas en el mundo con demencia y
la Enfermedad de Alzheimer es la responsable de la mayoria de los
casos. Aproximadamente el 5% de los hombres y un 6% de las mujeres
de mas de 60 afios de edad padecen la enfermedad. Con el
envejecimiento de las poblaciones se prevé que esta cifra aumentara

rapidamente en los préximos 20 afios.’

Colombia no es un pais ajeno a esta enfermedad, la poblacién adulta mayor,
siempre ha hecho parte importante de los paises, sean desarrollados o en via de
desarrollo; segun el DANE en el Censo General del 2005 “el 6,31% de la
poblacion colombiana en el 2005 tiene 65 y mas afios, de los cuales el 2,86% son

"8 En Colombia de

hombres y el restante 3,45% (para completar el 6,31%) mujeres
este 6. 31% de poblacion adulta se han dado cifras 40. 1% de pacientes con

enfermedad de Alzheimer, “lo cual hace pensar en las repercusiones que existiran

® Bermejo-Pareja F, Benito-Leon J, Vega S, Medrano MJ, Roman GC (January 2008). «Incidence and subtypes of dementia
in three elderly populations of central Spain». J. Neurol. Sci. 264(1-2): pp. 63-72.

" Ana Dominguez Castro, José M2 Lopez. Alzheimer, la enfermedad del olvido. Revista espafiola de Economia de la Salud.
Jun 2002.

8 DANE, Departamento Administrativo Nacional de Estadistica. Poblacion Adulta Mayor. Censo general 2005, Pag. 6.

21



en el sistema respecto a la productividad”.’ El costo y la economia del sistema de

salud se ven afectados por esta clase de enfermedades que son de tiempo
prolongado y afectan al nucleo familiar, por ende a toda una sociedad, que no se
encuentra preparada para afrontarla y donde se conocen cifras muy parciales del
problema. Se veran presentes costos directos, que se emplearan desde el
momento en que se diagnostica la enfermedad y otros costos indirectos, como lo
son un déficit en la produccion del trabajo por parte del enfermo, incapacidad de
estudio y de seguir realizando las actividades cotidianas de este, asi como
deterioro en la economia familiar para implementar nuevas actividades y

tratamientos en beneficio del paciente.

El Alzheimer, es la enfermedad con mayor prevalencia en la etapa
geriatrica, respecto a los trastornos cognoscitivos que el anciano puede
presentar. Mundialmente es una probleméatica que se ve presente en la
Salud Publica, que esta aun latente y se seguira presenciando en un
futuro. “Es el tercer problema de salud en el hemisferio occidental® y
es la tercera enfermedad en cuanto a costos sociales y econémicos,
siendo asi, la cuarta causa de muerte en los paises de industria como lo

es Estados Unidos.?

Los antecedentes familiares son otro factor de riesgo. Los cientificos

creen que la genética puede jugar un papel importante en muchos de

® SANCHEZ MEDINA, Guillermo. GOMEZ RESTREPO, Carlos. Una Puerta Hacia la Paz. Bogota D.C: Kimpres Ltd, Octubre
del 2005, P4g. 64.

' Dra. Alina Maria Gonzalez Moro, Red Cubana de Gerontologia y Geriatria - Epidemiologia. Ciudad de La Habana, Cuba.

" Dra. Alina Maria Gonzalez Moro, Red Cubana de Gerontologia y Geriatria - Epidemiologia. Ciudad de La Habana, Cuba.

22



los casos de Alzheimer. Por ejemplo, la enfermedad de Alzheimer de
aparicion temprana, una rara forma de la enfermedad que generalmente
se manifiesta entre los 30 y 60 afios de edad, es de caracter hereditario.
El tipo mas frecuente de Alzheimer es el de la aparicion tardia. Se
presenta mas adelante en la vida y en la mayoria de familias no se
observa un patrén hereditario obvio. Sin embargo, varios factores de
riesgo genético pueden interactuar el uno con el otro y con factores no
genéticos para causar la enfermedad. El Unico factor de riesgo genético
identificado hasta ahora para la enfermedad de Alzheimer de aparicion
tardia, es un gen que produce una forma de proteina llamada
apolipoproteina E (ApoE). Todas las personas tienen ApoE, la cual
ayuda a transportar el colesterol en la sangre. Solamente cerca de un
15 %de personas tienen la forma de esta proteina que aumenta el
riesgo de contraer la enfermedad. Es probable que haya otros genes
gue también pueden aumentar el riesgo de desarrollar esta enfermedad
o de proteger a las personas contra la misma, pero todavia no han sido

descubiertos.*?

“El desarrollo de la enfermedad, que puede prolongarse durante afos, donde se
ven presentes estos problemas en diferentes etapas, hara que el familiar ofrezca
el cuidado requerido en un proceso de cambio constante desacuerdo con la etapa
por la que este cursando el paciente”.* Uno de los mayores problemas que hay en
estos pacientes es la inactividad, lo que tiene solucion; en los ambitos
hospitalarios es mas arduo obtener inactividad en los paciente, pero cuando el

paciente esta en su hogar puede tener momentos mas largos sin hacer nada y

2 CLAUDIO, Enfermedades Dolencias Adulto Mayor. ¢ Qué causa la enfermedad de Alzheimer?, Diciembre de 2009.

B FURTMAYR — SCHUH, Annelies. La Enfermedad de Alzheimer. Saber, Prevenir, Tratar vivir con la enfermedad, Cap: La
enfermedad de Alzheimer reclama siempre dos victimas. Herder,1995, Pag. 117
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esto permitira que presente conductas agresivas, 0 acreciente su estado de
ansiedad que puede llevarlo a aumentar sus intentos de huida de la casa. Por
esta razon se aconseja a los parientes mantener al enfermo en actividades que le
gusten y ludicas en donde se mantenga distraido constantemente, actividades
como bailar, caminar, juegos de mesa con minima dificultad, etc. que mantendran
ocupado al paciente y no daran paso a reacciones inesperadas. Otra ventaja que
produce el tener al paciente en una actividad constante se vera en las horas de la
noche ya que las personas con Alzheimer tiene un cambio en su horario; en el dia
duermen mas de lo normal y en la noche se despiertan a distintas horas, el
mantener al paciente ocupado permitirA que este en las horas de la noche se
sienta mas cansado y descansé mejor. Ademas para el paciente con enfermedad
de Alzheimer es mas complicado llegar a las horas de la noche ya que su
habitacion va a estar oscura y para este sera un lugar tenebroso. “Para una
persona sana el despertarse en las noches en su habitacibn no tiene ningun
problema, reconoce inmediatamente la habitacién y sabe ubicar los objetos que
hacen parte de ella; pero para las personas con este enfermedad el despertarse a
horas de la noche no es tan sencillo, no reconocen el lugar en el que se
encuentran y les es dificil ubicar los objetos que se encuentran en esta, seria
necesario una lampara cerca a la cama para que puede prender en el momento de
despertarse. Muchas de estas situaciones tienen que vivir el paciente de

Alzheimer y sus familiares”.**

El alto grado de dependencia de un paciente por parte de su cuidador genera en
éstos, sintomas como, estrés, cansancio, insomnio, irritabilidad, propension a la
toma de tranquilizantes, estado de animo bajo, disminucion del numero de

actividades y relaciones externas a la familia, llevando a las instituciones de Salud

¥ FURTMAYR — SCHUH, Annelies. La Enfermedad de Alzheimer. Saber, Prevenir, Tratar vivir con la enfermedad, Cap: La
enfermedad de Alzheimer reclama siempre dos victimas; Jaque a la inactividad. Herder,1995
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a enfocarse y tratar, no solo la enfermedad del paciente si no la de los familiares
cuidadores. Hay que dejar muy claras las diferencias en cuanto a la atencion que
le presta el cuidador profesional del cuidador informal. El familiar cuidador, no
dispone de un horario que le permita “desconectarse” de las tareas de atencion al
enfermo. Se diria que tiene todo el tiempo a disposicion de esté. Muchas veces no
puede compartir la responsabilidad con otras personas, debido a que esta tarea se
le atribuye al familiar con mas tiempo disponible. El vinculo emocional constituye
una motivacion para asistir a su familiar y al mismo tiempo crea una relacion mas
cercana entre cuidador y paciente. A diferencia de la relacion del cuidador
profesional y el enfermo de Alzheimer, que no se encuentra ligada a un

sentimiento filial, pero que no debe impedir que el cuidado sea Optimo.

Los profesionales de enfermeria ofrecen un aporte muy importante para optimizar
el cuidado de estos pacientes, sin dejar de lado que el cuidado del profesional de
enfermeria es de una manera indirecta con los pacientes de Alzheimer cuando el
familiar se ha responsabilizado de esta tarea. Enfermeria debe proporciona
informacién respecto a la enfermedad y los cuidados hacia el enfermo, ayuda a la
familia a tener una mejor comprension de la enfermedad, esta es la principal
herramienta que los parientes tendran para en un comienzo dar cuidado; favorecer
la expresidon de sus sentimientos sobre la relacion, estimular la recuperacion de la

propia vida personal, laboral y relacional del cuidador.®

Seria indispensable que los profesionales de enfermeria tengan un marcado
interés por conocer las experiencias de los cuidadores primarios (Familiares) de
los pacientes con Enfermedad de Alzheimer teniendo en cuenta el contexto social,

cultural, econdmico, religioso, moral y ético y haciendo énfasis a las experiencias

15 ALBERCA SERRANO, Roman; LOPEZ-POUSA , S. Enfermedad de Alzheimer y otras Demencias. Integracion de la
familia en el proceso terapéutico de la demencia. Medica Panamericana, Junio 2000, Capitulo 9, Pg 133-, 134.
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de cada una de las familias que tiene un paciente con esta enfermedad. Ademas
identificar los sentimientos que puede tener un cuidador familiar desde el momento

en que se diagnostica la enfermedad.

En el transcurso de la carrera, la formacion se ha orientado hacia el cuidado de
personas en diferentes edades y etapas de sus vidas, en ambitos tanto clinicos
como comunitarios, prestando especial atencion a las necesidades de las
poblaciones mas vulnerables, como lo son los nifios y los ancianos. Dicha
formacion, sensibiliza al estudiante con relacion a la importancia que se le debe
dar a la poblacion adulta, considerando que el aprendizaje, se ha incrementado

significativamente en las Ultimas décadas.

De acuerdo con datos del DANE'® y de la ACADEMIA NACIONAL DE
MEDICINAY, la poblacién de adultos mayores del pais, corresponde al 6,31% de
los colombianos, de los cuales el 40. 1% padecen Alzheimer, de modo que
requieren atencion por parte de sus cuidadores la mayor parte del tiempo, porque

presentan un marcado déficit en su patrén de autocuidado®.

Es necesario, conocer las experiencias de los cuidadores, particularmente con
relacion a las dificultades que han tenido a lo largo del tiempo de cuidado y lo que
han aprendido durante este proceso. Asi mismo, es importante conocer sus
expectativas frente al grado de beneficio que su cuidado puede aportar al paciente
y frente a las herramientas que ofrecen las instituciones publicas y privadas para

favorecer el cuidado adecuado de los pacientes.

® DANE, Departamento Administrativo Nacional de Estadistica. Poblacion Adulta Mayor. Censo general 2005.

SANCHEZ MEDINA, Guillermo. GOMEZ RESTREPO, Carlos. Una Puerta Hacia la Paz. Bogota D.C: Kimpres Ltd, Octubre
del 2005.

8 CONCEPTOS DE ENFERMERIA EN LA PRACTICA. Dorotea Orem. Barcelona : Edic. Cientificas y Técnicas, D.L. 1993
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En esta medida, la presente investigacion, contribuira al marco conceptual que se
requiere para la estructuracion de estrategias institucionales que garanticen el
optimo cuidado de los pacientes que padecen Alzheimer, no solo por parte de sus

familias, sino también en lo relativo a los profesionales del area de la salud.

El apoyo de la Asociacion de Alzheimer para esta investigacion es de fundamental
importancia ya que con la base de datos de familiares que tienen a su cuidado un
paciente con dicha enfermedad servird de gran apoyo para la aplicacién de los
instrumentos. “La Asociacidon de Alzheimer tiene filiales en todo el pais que
ofrecen programas educativos y grupos de apoyo para las personas encargadas
de la atencion de estos pacientes y para los familiares de las personas que sufren

de la enfermedad.”*®

B Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos. Guia de la Enfermedad de Alzheimer. ¢, Existe
ayuda para las personas que cuidan a los enfermos? Publicacion de NIH N° 01-4013S Mayo de 2006, Pag. 17.
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3. OBJETIVOS

3.1 General

3.1.1 Describir las experiencias de los familiares cuidadores de pacientes con la
enfermedad de Alzheimer que han asistido a la Asociacion de Alzheimer en

Bogota.

3.2 Especificos

3.2.1 Describir las caracteristicas socio demograficas de los familiares cuidadores
de los pacientes con enfermedad de Alzheimer que han asistido a la Asociacion

de Alzheimer.

3.2.2 Identificar las experiencias como vivencias de los cuidadores familiares que
afectan su diario vivir y su cotidianidad en el proceso de cuidar de su familiar

enfermo.

3.2.3 Describir las experiencias como sentimientos de los cuidadores familiares en

el proceso del cuidado del paciente con la enfermedad de Alzheimer.
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4. PROPOSITO

Contribuir con la linea de Investigacion de la Facultad de Enfermeria sobre el
cuidado de Salud a pacientes con enfermedades Crénicas — Pacientes con

Alzheimer.

Evidenciar a los lectores las experiencias de un familiar que cuida a un
paciente con la enfermedad de Alzheimer y asi crear conciencia, de la

vulnerabilidad a la que esta poblacion se expone.
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5 MARCO TEORICO

El siguiente marco tedrico se conforma de 2 partes: para comenzar se describira la
enfermedad de Alzheimer presentando la historia de la enfermedad, su
descubrimiento, fisiopatogenia, signos y sintomas y algunos datos estadisticos de
la enfermedad. La segunda parte se enfocara en los cuidadores familiares de los
pacientes con Alzheimer, los desafios y vivencias diarias a las que se deben

enfrentar.

La enfermedad de Alzheimer es un trastorno neurolégico degenerativo y
progresivo que provoca muerte neuronal (elemento constituido por la célula
nerviosa y sus prolongaciones, considerado como la unidad histolégica vy
fisiol6gica del sistema nervioso). Un cerebro normal alberga alrededor de 100.000
millones de neuronas: éstas células generan sefiales eléctricas y quimicas que
pasan de neurona a neurona, sefiales que son las que nos hacen pensar, recordar
y sentir. Unas sustancias quimicas, conocidas como neurotransmisores
(sustancias quimicas que intervienen en la transmision nerviosa), hacen posible
gue estas sefales fluyan entre las innumerables neuronas. Cuando mueren
suficientes neuronas el nivel de neurotransmisores en el cerebro desciende, y la

transmision de sefiales queda progresivamente interferida.

Por lo general, la Enfermedad de Alzheimer comienza paulatinamente y sus
primeros sintomas pueden atribuirse a la vejez o al olvido comuan. Sin embargo, “a
medida en que avanza la enfermedad, se van deteriorando las capacidades
cognitivas, entre ellas la capacidad para tomar decisiones y llevar a cabo las
tareas cotidianas, y pueden surgir modificaciones de la personalidad, asi como

conductas problematicas. En sus etapas avanzadas, la Enfermedad de Alzheimer
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conduce a la demencia y finalmente a la muerte”.?® “Su prevalencia se duplica

cada 5 afos después de los 65 afios, constituye del 50 al 60 % de los sindromes

demenciales en estudios posmorten”.?

Fue descrita por primera vez en el afio 1906 por el psiquiatra y neuropatélogo
aleman Alois Alzheimer (1864-1915) en una mujer de 51 afios, cuyos primeros
sintomas fueron unos fuertes sentimientos de celos hacia su esposo,
desorientacion, dificultades para leer y escribir y una progresiva pérdida de
memoria. Cuando fallecid esta paciente, Alzheimer pudo estudiar su cerebro y
describir la atrofia cerebral, las placas formadas por una sustancia peculiar y los
manojos retorcidos de fibrillas nerviosas localizados en el interior de las neuronas,
las cuales, disminuian exageradamente ocupandose ese espacio con tejido
desorganizado que no funcionaba como neuronas. En el afio 1910, el psiquiatra
Emil Kraepelin, profesor de Psiquiatria en Heidelberg, aplicd, en su famoso texto
de Psiquiatria, el nombre de enfermedad de Alzheimer a una forma especial de

demencia pre-senil que se iniciaba en edades mas jovenes.?

Hoy en dia, la unica forma definitiva de diagnostico es determinar si hay placas y
ovillos o acumulaciones en el tejido cerebral. Sin embargo, para observar el tejido
cerebral los médicos deben esperar generalmente a que se haga una autopsia, el
cual es un examen del cuerpo que se realiza después de que muere la persona.
Por esta razén, los médicos solo pueden hacer un diagnostico “posible” o

“probable” de la enfermedad mientras la persona esta viva.

% ROMANO, Martin. NISSEN, Maria. DEL HUERTO, Noelia. PARQUET,Carlos. Enfermedad de Alzheimer. Revista de
posgrado de la Via Catedra de medicina N° 175 Noviembre de 2007. Pag. 1

' LIBRE, Juan. GUERRA, Milagros. Enfermedad de Alzheimer. Situacion Actual y estrategias terapéuticas. Revista Cubana
Med 1999,Vol 38, Pag. 1

%2 PERA, Cristobal. “Cuando la mirada, ausente, ya no reconoce a los suyos”. Triacastela, 2006.
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En centros especializados, los médicos pueden diagnosticar
acertadamente la enfermedad hasta en un 90% de las veces. Los
médicos utilizan varios instrumentos para hacer un diagnostico probable

de la enfermedad de Alzheimer. Entre estos se encuentran:

o Preguntas sobre la salud general de la persona, problemas médicos
previos y su capacidad para llevar a cabo las actividades diarias,

o Pruebas de memoria, resolucion de problemas, atencidn, conteo y
lenguaje,

o Examenes meédicos, como pruebas de sangre, orina o liquido

cefalorraquideo y Gammagrafias cerebrales.

Algunas veces, estas pruebas pueden ayudarle al medico a encontrar
otras causas posibles de los sintomas que tiene la persona. Por
ejemplo, situaciones como problemas de la tiroides, reacciones a los
medicamentos, depresion, tumores cerebrales y enfermedades de los
vasos sanguineos pueden causar sintomas parecidos a la enfermedad

de Alzheimer.?®

5.1 Epidemiologia de la Enfermedad de Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer es la demencia mas frecuente en la poblacién
anciana, abarcando aproximadamente un 50 al 60% de las demencias. Se

calculan 22 millones de personas en el mundo que la padecen y se estima que en

2 Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos. Guia de la Enfermedad de Alzheimer. ¢, Existe
ayuda para las personas que cuidan a los enfermos? Publicacion de NIH N° 01-4013S Mayo de 2006, Pag. 5-6.
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tres décadas habr& el doble. Segun la Asociacién de Alzheimer Internacional, la
enfermedad puede comenzar a una edad tan temprana como los 50 afios y no
tiene cura conocida aun. En Estados Unidos, entre el 1 y el 6% de las personas
mayores de 65 afios padecen la enfermedad. El 10% de personas mayores de 70
aflos y el 20 a 40% de quienes tienen mas de 85 afios tienen amnesia

clinicamente identificable.

La repercusién de esta enfermedad como lo refiere MORENO? es tal, que se
calcula entre 18 y 22.000.000 de personas, afectadas en el nivel mundial, con una
prevalencia media entre el 3 y el 15 % y una incidencia anual entre 0,3 y 0,7 %.
Constituye la tercera enfermedad en costos sociales y econdmicos superada sélo
por la cardiopatia isquémica y el cancer, y es la cuarta causa de muerte en los
paises industrializados.?® “En Estados Unidos la padecen 4.000.000 de personas,
su costo anual es de, aproximadamente, 125 billones de délares.”® “Estos datos,
conjuntamente con la pérdida de la productividad ocupacional en los casos de
inicio temprano y su costo humano, han enfocado las estrategias actuales en el
diagndstico precoz y en la busqueda de predictores de la enfermedad, que

permitan el abordaje terapéutico.”?’

* MORENO, Angel. Cuando la Luna Desdibuja y llora. Mitos y Realidades sobre la enfermedad de Alzheimer. Archidona
(Mélaga) Espafia. Abril de 2008.

% Dra. Alina Maria Gonzalez Moro, Red Cubana de Gerontologia y Geriatria - Epidemiologia. Ciudad de La Habana, Cuba.

% Barry R. Alezheimer Disease. En: Comprehensive review of geriatric psychiatry. New York: J American Association for
Geriatric Psychiatry, 1996:401-58.

" LIBRE, Juan. GUERRA, Milagros. Enfermedad de Alzheimer. Situacién Actual y estrategias terapéuticas. Revista Cubana
Med 1999,Vol 38, Pag. 1
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5. 2 Etiopatogenia

Para entender la naturaleza de la enfermedad, alcanzar un diagndstico y
tratamiento efectivo es esencial conocer la etiopatogenia, en este caso de la
Enfermedad de Alzheimer, la cual es bastante compleja, pues para ello se deben
tener claras las bases bioldgicas responsables de la muerte prematura de las

neuronas.

Todas las células del organismo estan sujetas a un programa genético
gue regula su génesis, diferenciacion, especializacion y muerte.
Algunas células viven minutos, horas, dias, meses o afos, dependiendo
de su funcion y del momento madurativo del individuo. Las neuronas
son células altamente diferenciadas que no se dividen y duran tanto
como el ser vivo al que pertenecen. En el caso de la EA, las neuronas
sufren un proceso de destruccion gradual que empieza probablemente
en el momento en el que el cerebro deja de madurar alrededor de los
25-30 afios. De modo que pasan entre 30 y 40 afios desde que se inicia

el deterioro neuronal hasta que se manifiesta la enfermedad. %

La etiologia en si misma es desconocida. Sin embargo, de acuerdo a la edad de

aparicion de los sintomas se clasifica en:

* Enfermedad de Alzheimer de inicio precoz, si el comienzo es ante de

los 65 afios.

8 CACABELOS, Ramon. Enfermedad de Alzheimer Presente Terapéutico y Retos Futuros. Revista colombiana de
psiquiatria, vol. XXX, numero 003. Bogota,Colombia, Julio/Septiembre 2001, pp.215-238. Pag. 224
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» Enfermedad de Alzheimer de inicio tardio, si comienza después de los
65 afos. A su vez estas dos formas se clasifican en dos subtipos:
o Familiar, si hay historia familiar.

o Esporadica, si no hay antecedentes familiares.*

Estudios prospectivos de 22 afios en la cohorte Framigham revelaron
gue, con pruebas psicométricas, es posible detectar la fase preclinica
de la Enfermedad de Alzheimer con 10 afios de antelacion. Con
pruebas de neuroimagen funcional se pueden detectar disfunciones
minimas en la poblacién a riesgo aproximadamente 20 a 30 afios antes
de que se manifiesten los primeros sintomas; y con procedimientos
diagndsticos moleculares se puede identificar el sector poblacional con

alto riesgo de desarrollar demencia degenerativa.*

Aunque existen muchas dudas acerca de la causalidad de la enfermedad,
actualmente se entiende su etiopatogenia como una “cascada de eventos en
cadena o circunstancias biolégicas interactuantes cuyo determinante final es la

muerte de las neuronas”.®!

Dichos eventos patogénicos se clasifican de la siguiente forma:

2 ROMANO, Martin. NISSEN, Maria. DEL HUERTO, Noelia. PARQUET,Carlos. Enfermedad de Alzheimer. Revista de
posgrado de la Via Céatedra de medicina N° 175 Noviembre de 2007. Pag. 10-11

30 CACABELOS, Ramon. Enfermedad de Alzheimer Presente Terapéutico y Retos Futuros. Revista colombiana de
psiquiatria, vol. XXX, numero 003.Bogota,Colombia, Julio/Septiembre 2001. pp.215-238. Pag. 224

3t CACABELOS, Ramon. Enfermedad de Alzheimer Presente Terapéutico y Retos Futuros. Revista colombiana de
psiquiatria, vol. XXX, numero 003.Bogota,Colombia, Julio/Septiembre 2001. pp.215-238. P4g. 224
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1. Eventos patogénicos primarios:

Factores genéticos mutacionales
b. susceptibilidad genética y asociaciones alélicas y/o genotipicas de
riesgo

c. Apoptosis neuronal.

2. Eventos patogénicos secundarios:

a. Deposicion de proteina b-amiloide (PBA) en placas seniles y vasos
sanguineos cerebrales (angiopatia amiloidea)

b. Alteraciones en el citoesqueleto neuronal en forma de ovillos
neurofibrilares como consecuencia de la hiperfosforilacion de
proteinas tau.

c. Pérdida de contactos sinapticos y desarborizacion dendritica.

3. Factores patogénicos terciarios:

a. Alteracion de los sistemas de neurotransmision colinérgica,
Fracaso de los mecanismos troficos para el mantenimiento de la
supervivencia neuronal.

c. Disfunciones neuroinmunes, con activacion de mecanismos
microgliales

d. Reacciones neuroinflamatorias en las placas seniles y areas de

lesién neuronal.
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4. Eventos patogénicos cuaternarios:

Reacciones excitotdxicas mediadas por glutamato
Alteraciones en la homeostasis del calcio idnico
Formacién de radicales libres y peroxidacion lipidica de membranas

Disfunciones mecanicas en la hemodinamica cerebral

® 2 0 T 9

Disregulacion de los mecanismos vasoendoteliales y alteraciones

cerebrovasculares *2

En torno al 10% de los casos la enfermedad es hereditaria con una
transmisién autosémica dominante. Los estudios iniciales de ligamiento
genético demostraron que el gen de la enfermedad de Alzheimer se
localiza en el brazo largo del cromosoma 21. Este hecho es de gran
interés porque desde hace afos se sabe que los pacientes con trisomia
21 (sindrome de Down) desarrollan con gran frecuencia el cuadro de la
enfermedad, y porque el gen de la proteina precursora de amiloide
(PPA) cerebral se localiza también en el cromosoma 21. Se han
descrito mutaciones puntuales de la PPA en varias familias con
enfermedad de Alzheimer. En la mayoria de las familias con la forma
presenil, hay un ligamiento a los marcadores del brazo largo del
cromosoma 14. En estas la edad de inicio de los sintomas se situa en la
guinta década de la vida, mientras que en aquellas con una mutacién de
la PPA, el inicio ocurre en la sexta década. La mutacién en el

cromosoma 14 parece originar un fenotipo mas grave que el causado

¥CACABELOS, Ramon. Enfermedad de Alzheimer Presente Terapéutico y Retos Futuros. Revista colombiana de
psiquiatria, vol. XXX, numero 003.Bogota,Colombia, Julio/Septiembre 2001. pp.215-238. Pag. 224-226
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por la mutacién de la PPA. La demostracion de mutaciones puntuales
en la PPA y de otros defectos genéticos en la regulacion de esta
proteina refuerzan la hipotesis patogénica segun la cual la anomalia
cerebral se debe al depésito de amiloide que ejerceria su
neurotoxicidad por una doble via: originando degeneracion neuronal
(toxicidad directa) o modificando la homeostasia del calcio neuronal a

través del metabolismo del &cido glutamico (toxicidad indirecta). *
Los factores de riesgo para esta enfermedad pueden ser, entre otros:

* Presion arterial alta por mucho tiempo.

* Antecedentes de traumatismo craneal.

* Niveles altos de homocisteina (un quimico corporal que contribuye a
enfermedades crénicas como la cardiopatia, la depresion y
posiblemente la enfermedad de Alzheimer)

» Pertenecer al género femenino; debido a que las mujeres generalmente
viven mas que los hombres, tienen mayor probabilidad de desarrollar

esta enfermedad.

e Que exista un historial médico de demencia o de sindrome de Down en

la familia.

s ROMANO, Martin. NISSEN, Maria. DEL HUERTO, Noelia. PARQUET,Carlos. Enfermedad de Alzheimer. Revista de
posgrado de la Via Céatedra de medicina N° 175 Noviembre de 2007. Pag. 10-11
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* Anatomia Patologica. Hay una estrecha correlacién entre el grado de
demencia y la densidad de placas seniles y de neuronas con

degeneracion neurofibrilar.

« ElI tejido cerebral muestra "nudos neurofibrilares" (fragmentos
enrollados de proteina dentro de las neuronas que las obstruyen),
"placas neuriticas" (aglomeraciones anormales de células nerviosas
muertas y que estan muriendo, otras células cerebrales y proteina) y
"placas seniles" (areas donde se han acumulado productos de neuronas
muertas alrededor de proteinas). Aunque estos cambios ocurren en
cierto grado en todos los cerebros con la edad, se presentan mucho

mas en los cerebros de las personas con enfermedad de Alzheimer. **

Las lesiones descritas por Alzheimer en los pacientes que padecen esta

enfermedad son las siguientes:

a. Placas: Constituidas por la acumulacién de la proteina beta-amiloide,
que se deposita entre las neuronas antes de que comience la
degeneracién que conduce a la muerte celular. Aunque la causa Ultima
de la muerte de las neuronas en la enfermedad de Alzheimer no se
conoce, se sospecha que la proteina beta-amiloide es la culpable. Tres
mutaciones en los genes que expresan la proteina precursora del
amiloide (APP) y en las proteinas presenilina 1 (PS1) y presenilina 2

(PS2) pueden causar un pequefio numero de formas precoces de la

34 ROMANO, Martin. NISSEN, Maria. DEL HUERTO, Noelia. PARQUET,Carlos. Enfermedad de Alzheimer. Revista de
posgrado de la Via Céatedra de medicina N° 175 Noviembre de 2007. Pag. 10-11
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enfermedad de Alzheimer. Estas mutaciones dan como resultado la
produccion de las caracteristicas placas formadas por acumulacion de
la sustancia amiloide. De todas formas, estas tres mutaciones no son
responsables mas que del 10% de los casos de enfermedad de

Alzheimer.

b. Haces retorcidos de neurofibrillas: La estructura que soporta las
neuronas cerebrales depende del normal funcionamiento de una
proteina llamada tau. En las personas con enfermedad de Alzheimer,
los haces de la proteina tau sufren alteraciones que hacen que éstos
haces se encuentren retorcidos. Se piensa que esta alteracion es la

causa de la muerte de las neuronas.

c. Respuesta inflamatoria: Se ha observado inflamacién en los cerebros
de algunas personas con enfermedad de Alzheimer. Es posible que
unas células cerebrales cuya mision es defensiva (las microglias)
puedan interpretar como cuerpos extrafios a las placas de sustancia

amiloide y tratar de destruirlas mediante una reaccién inflamatoria.®

5.3 Cuadro Clinico

El Alzheimer pasa por diferentes fases. La enfermedad se puede dividir en tres

etapas:

® PERA, Cristobal. Alzheimer. Causas y Lesiones, Enero de 2010.
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a. Inicial: Presenta una sintomatologia ligera o leve, el enfermo mantiene su

autonomia y solo necesita supervision cuando se trata de tareas complejas.

b. Intermedia: con sintomas de gravedad moderada, el enfermo depende de

un cuidador para realizar las tareas cotidianas.

c. Terminal: Estado avanzado y terminal de la enfermedad, el enfermo es

completamente dependiente.

Los sintomas mas comunes de la enfermedad son alteraciones del
estado de animo y de la conducta, pérdida de memoria, dificultades de
orientacion, problemas del lenguaje y alteraciones cognitivas. La
pérdida de memoria llega hasta el no reconocimiento de familiares o el
olvido de habilidades normales para el individuo. Otros sintomas son
cambios en el comportamiento como arrebatos de violencia. En las
fases finales se deteriora la musculatura y la movilidad, pudiendo

presentarse incontinencia de esfinteres.*

Las alteraciones neuropsicoldgicas que se hacen presentes de forma mas

comun en la enfermedad de Alzheimer son:

a. Memoria: Deterioro en la memoria reciente, remota, inmediata, verbal,
visual, episédica y semantica.®’ Al comienzo, la enfermedad de
Alzheimer se caracteriza por episodios de pérdida de memoria, en

especial de acontecimientos recientes o de simples direcciones. Pero lo

* ROMANO, Martin. NISSEN, Maria. DEL HUERTO, Noelia. PARQUET,Carlos. Enfermedad de Alzheimer. Revista de
posgrado de la Via Catedra de medicina N° 175 Noviembre de 2007. Pag. 10
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gue comienzan siendo episodios leves se repiten con mas frecuencia y
empeoran: el paciente repite cosas cuando habla y olvida
conversaciones recientes y citas. Tampoco recuerda los nombres de los

miembros de su familia y de los objetos que utiliza a diario.

b. Afasia: Deterioro en funciones de comprensiéon, denominacion, fluencia
y lectoescritura.® La persona que inicia una enfermedad de Alzheimer
comienza a tener dificultades al hacer sus cuentas, hasta llegar a tener

problemas en el reconocimiento de los nimeros.

c. Apraxia: Tipo constructiva, apraxia del vestirse, apraxia ideomotora e

1.>® Durante una conversacion comienzan a ser frecuentes sus

ideaciona
dificultades para encontrar la palabra apropiada. La lectura y la escritura

son progresivamente afectadas.

d. Agnosia: Alteracion perceptiva y espacial. Este perfil neuropsicolégico
recibe el nombre de Triple A o Triada afasia-apraxiaagnosia.*’ El
paciente con enfermedad de Alzheimer va perdiendo el sentido del
tiempo y de las fechas, por lo que se encuentra perdido en el ambiente
familiar. Lo que es mas grave, puede salir de casa desorientado y
caminar sin rumbo, sin saber como regresar. La resolucion de los
problemas cotidianos de la vida en una casa se hace dificil o imposible.

Aumenta la dificultad para hacer cosas que requieren una cierta

* ROMANO, Martin. NISSEN, Maria. DEL HUERTO, Noelia. PARQUET,Carlos. Enfermedad de Alzheimer. Revista de
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planificacion y tomar una decisién. Las tareas rutinarias de la casa
como cocinar, por ejemplo, se hacen cada vez mas dificiles cuando la
enfermedad progresa. Aparecen cambios de humor y de caracter que le
conducen a un aislamiento familiar y social y a un estado de depresion.
También es frecuente un estado de permanente inquietud o

intranquilidad, que puede transformarse en ansiedad y agresividad.

No todos los sintomas se dan desde una etapa temprana, sino que van
apareciendo conforme avanza la enfermedad y su curso varia de una persona a
otra. La supervivencia media, una vez diagnosticada la enfermedad, es de 8 afios,

aunque algunos pueden vivir hasta 20 afios.

5.4 Diagndstico

El diagnéstico de esta enfermedad consiste en los hallazgos clinicos. Se debe

obtener una evaluacion fisica, psiquiatrica y neurolégica completa:

* Examen médico detallado

» Pruebas neuropsicoldgicas.

* Pruebas de sangre completas.
» Electrocardiograma

» Electroencefalograma.

e Tomografia computarizada
La unica forma de confirmar un diagnostico de Enfermedad de Alzheimer es

examinando el tejido cerebral, que se hace postmortem. El diagndstico diferencial

se establece teniendo en cuenta:
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» Depresion

* Toma de medicamentos

» Demencia vascular

« Enfermedad de Parkinson y atrofias multisistémicas
» Enfermedad con cuerpos de Lewy

» Demencia frontotemporal o demencia con cuerpos argirofilos

5.5 Evolucién y Prondstico

El prondstico es desalentador, como se ha mencionado anteriormente, depende
de cada persona, sin embargo, el trastorno generalmente progresa en forma
permanente. EsS comuUn que se presente incapacidad total y la muerte
normalmente sucede en un lapso de 15 afos, por lo general, a causa de una

infeccidn o una insuficiencia de otros sistemas corporales.

5.6 Tratamiento

e Farmacoldgico:

Se ha probado la eficacia de farmacos anticolinesterasicos que tienen una accion
inhibidora de la colinesterasa, la enzima encargada de descomponer la
acetilcolina, el neurotransmisor que falta en el Alzheimer y que incide

sustancialmente en la memoria y otras funciones cognitivas. Con todo esto se ha
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mejorado el comportamiento del enfermo en cuanto a la apatia, la iniciativa y la
capacidad funcional y las alucinaciones, mejorando su calidad de vida. El primer
farmaco anticolinesterasico comercializado fue la tacrina, hoy no empleada por su
hepatotoxicidad. Existen 3 farmacos disponibles: donepezilo, rivastigmina vy

galantamina.

Presentan un perfil de eficacia similar con parecidos efectos secundarios:

alteraciones gastrointestinales, anorexia y trastornos del ritmo cardiaco.

La memantina tiene indicacién en estadios moderados y severos de la enfermedad
de Alzheimer. Su mecanismo de accion se basa en antagonizar los receptores

NMDA (N-metil-D-aspartato) glutaminérgicos.

El tratamiento se basa sobre todo tratar de mejorar la calidad de vida del enfermo

y retrasar el progreso de la enfermedad mediante farmacos anticolinesterasicos.*

No existe cura para la enfermedad de Alzheimer. Los objetivos del tratamiento

son:

e Disminuir el progreso de la enfermedad.

¢ Manejar los problemas de comportamiento.

e Manejo de la confusion y la agitacion.

¢ Modificar el ambiente del hogar.

¢ Apoyar a los miembros de la familia y otras personas que brindan cuidados.
e Ciertas vitaminas ayudan al mantenimiento de las funciones cognitivas en

estos pacientes como vitaminas B12, B6, Acido félico.

4 ROMANO, Martin. NISSEN, Maria. DEL HUERTO, Noelia. PARQUET,Carlos. Enfermedad de Alzheimer. Revista de
posgrado de la Via Catedra de medicina N° 175 Noviembre de 2007. Pag. 11
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No Farmacologico:

No existe un tratamiento causal para la EA; tedricamente, la principal
aproximacion dirigida al manejo de la EA deberia ser la intervencion
sobre los factores de riesgo modificables, tales como el trauma de
craneo, el nivel de educacion, exposicion a toxinas, etc. Sin embargo,
gueda mucho por investigar en el futuro en esta area del conocimiento,
por ejemplo, no es posible por obvias razones intervenir sobre los
factores de riesgo no modificables, tales como los factores genéticos. Al
no disponer de un tratamiento causal, la investigacion farmacoldgico ha
dirigido sus esfuerzos a buscar una sustancia que mejore los sintomas
de laEA . *

Tipos de Tratamiento no Farmacoldgico

o Musicoterapia.

o Fisioterapia.

. Psicomotricidad.

o Cuidados Basicos.

e  Terapia Ocupacional

o Otros tratamientos : laborterapia, terapia con animales.

La Psicoestimulacion cognitiva es la disciplina mas usada como tratamiento

no farmacologico en la enfermedad de Alzheimer. Se basa en un conjunto de

2 pacheco G, Palacios-Esquivel R, Moss DE. Cholinesterase inhibitors proposed for treating dementia in Alzheimer's
disease: selectivity toward human brain acetylcholinesterase compared with butyrylcholinesterase. J Pharmacol Exp Ther
1995;274:767-770.
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disciplinas terapéuticas que pretenden ejercitar y reforzar aquellas
capacidades cognitivas que todavia preserva el enfermo, sin pretender
recuperar las que ya estan perdidas. Los objetivos de esta son: Relentizar el
aumento de la dependencia de los enfermos manteniendo las capacidades
cognitivas. Mantener la independencia de los enfermos en las actividades de
la vida diaria. Favorecer la interaccion de los enfermos con los cuidadores y
las relaciones sociales. Disminuir la frecuencia de los trastornos del
comportamiento de los enfermos. Aumentar el tiempo de permanencia de los
enfermos en el hogar. Disminuir la sobrecarga de los cuidadores. Favorecer

su autoestima.*®

5.7La Enfermedad de Alzheimer y la Familia

La institucién familiar esta condicionada en la sociedad actual y lo estara, aun
mas, si cabe, en la sociedad del futuro, por las transformaciones demograficas que
se han ido produciendo a lo largo de lo que va de siglo. Tanto la composicién y
estructura de la familia, como su dinamica y sus relaciones internas y externas, se
han visto afectadas por los procesos de cambio, dibujando un nuevo modelo de
organizacion familiar propio de los paises mas industrializados. La familia es una
de las instituciones que mejor refleja los cambios que se producen en el
comportamiento de la sociedad. Esos cambios externos, o exdgenos, a la familia,
no sélo generan cambios internos a la misma, sino que a su vez repercuten de
nuevo en la marcha de la sociedad. Muchos han sido los cambios de caracter

demogréfico que con el paso del tiempo, han influido en la institucion familiar.

“*3 Fundacién Alzheimer Espafia. Tratamiento no farmacoldgico en la Enfermedad de Alzheimer.
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En primer lugar, la reduccién de la fecundidad, relacionada de alguna forma con la
incorporacion de la mujer a la poblacion activa y con el deseo de mantener un
nivel de vida aceptable, ha reducido también el tamafio familiar pues el numero de
hijos es cada vez menor. En segundo lugar, el aumento de la esperanza de vida
hace posible que una pareja, de no producirse una ruptura sentimental,
permanezca unida hasta los afios cercanos a la muerte. Si ademas, la pareja goza
de buena salud, es cada vez mas frecuente que vivan en su propio hogar y no en
el hogar de sus hijos. Este hecho también contribuye a reducir el tamafio familiar y
junto con el anterior ha dado lugar al paso desde una familia extensa en la que
convivian varias generaciones, a una familia nuclear de cada vez menor tamafio.
Si a todo ello le afiadimos la vida en la ciudad, en pisos de tamafio reducido, los
horarios y las prisas, los deseos de independencia y libertad de todos los
miembros de la familia, o los cambios en los papeles tradicionales del hombre y de
la mujer, tenemos ante nosotros una institucién que no solo ha visto reducido su
tamafio sino también y muy importante, un institucion que ha modificado su

dinamica interna y su estructura familiar.

La incorporacién en este tipo de familia nuclear, de una persona, bien sea un
enfermo bien sea un anciano, que por distintas circunstancias no pueda vivir
independientemente, va a modificar las relaciones familiares y no siempre de un
modo favorable. Mientras esa persona desempefie algun papel y mantenga su
autonomia, las relaciones familiares puede que se desarrollen sin dificultad. Los
problemas aparecen cuando esa persona se convierte en un ser dependiente que
necesita ciertos cuidados. En estos casos, cuidar a un enfermo o a un anciano
supone una carga econémica, una reorganizacion de la vida cotidiana familiar y en
algunos casos un cambio de papeles entre padres e hijos de dificil asuncion por

ambos.*

44 SALGADO, Maria Teresa. BASTERRA, Angel. GARRIGOS, J. Ignacio. Familia y enfermedad de Alzheimer.
Una perspectiva cualitativa, Servicio de Publicaciones de la Universidad de Murcia Murcia (Espafia)
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Como muchas enfermedades en la actualidad la “carga” que debe llevar la familia
al cuidar estos pacientes se hace mayor y se ve mas presente, pero de esta
misma forma la falta de conocimientos y el miedo a enfrentar una situacion para la
gue no se sienten preparados, hace que muchas veces busquen delegar estas
actividades de cuidado en quienes consideran personas capacitadas, como los

son los profesionales de Salud.

La mayoria de las veces, los conyuges y otros miembros de la familia se encargan
de la atencion diaria de las personas con la enfermedad de Alzheimer. A medida
gue empeora la enfermedad, las personas necesitan cada vez mas cuidados. Esto
puede ser dificil para las personas encargadas de la atencion y puede afectar su

salud mental y fisica, su vida familiar, su trabajo y sus finanzas.*

Las personas que le ofrecen cuidado a un familiar se les hace dificil tener una
organizacion de su propia vida, la rutina diaria, la organizacion en su trabajo, el
tiempo libre ya no serd el mismo desde el momento que se tenga que ofrecer
cuidado a una persona y mas a una que necesite tanta atencién como lo son los
pacientes con Alzheimer. Uno de los problemas que sufren lo parientes de estos
pacientes es el no saber y comprender la conducta del paciente lo que dara paso
a problemas de comunicacion y de un bueno manejo con este. Los parientes se
ven envueltos en un mar de dudas y preguntas, la mayoria de familiares con estos
pacientes no conocen nada de la enfermedad que padece el paciente, lo que

causara un mayor abismo entre el cuidado y el trato a ofrecer.*®

+ Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos. Guia de la Enfermedad de Alzheimer. ¢, Existe
ayuda para las personas que cuidan a los enfermos? Publicacion de NIH N° 01-4013S Mayo de 2006, Pag. 17.

“ FURTMAYR — SCHUH, Annelies. La Enfermedad de Alzheimer. Saber, Prevenir, Tratar vivir con la enfermedad, Cap: La
enfermedad de Alzheimer reclama siempre dos victimas. Herder,1995.
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5.8 Efectos de la Enfermedad de Alzheimer en el Cuidador en el Aspecto

Familiar

Actualmente estamos asistiendo a un desequilibrio entre las demandas
sanitarias generadas por la creciente patologia psicogeriatrica, en
particular la demencia, y los recursos disponibles. Esta situacion
contribuye en gran medida a que la mayor parte de los ancianos
enfermos psiquicos sean atendidos en sus casas, de modo que se
produce una mayor implicacion de las familias en su cuidado. Surge asi
el concepto de «sobrecarga» del cuidador informal, que hace referencia
de forma general a los efectos de los cuidados sobre los familiares.
Grad et al distinguieron entre carga «objetiva» 0 cambios
comportamentales y de autonomia del paciente, con los problemas
practicos que llevan consigo, y la carga «subjetiva» o reaccion

emocional del cuidador.*’

El proceso de cuidar a un anciano con demencia en su domicilio es
complejo, genera un estrés cronico y afecta en mayor o menor medida a
la salud fisica y mental de los cuidadores. En este proceso son multiples
los factores que intervienen, por lo que existe una gran variabilidad en la
capacidad de los cuidadores para hacer frente a la situacién. Pearlin et
al hipotetizaron un sistema que engloba de forma esquemaética las
relaciones entre los factores de base (caracteristicas socioeconémicas,
historia del cuidador), los estresores primarios (deterioro cognitivo y

funcional, problemas conductuales, sobrecarga y deprivacion relacional

4 ARTASO, B. GONI, A. BIURRUN, A. Cuidados informales en la demencia: prediccion de sobrecarga en cuidadoras
familiares. Psiquiatra. Centro de Salud Mental IIB. Pamplona. Navarra. Espafia. 2003
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del cuidador) y secundarios (tension intrapsiquica y tension en el papel),
mediadores (estrategias de afrontamiento, apoyo social) y los niveles de
estrés. Hooker et al propusieron la inclusion de la personalidad como

mediador.*®

La familia es la primera fuente de ayuda a las personas mayores con algun
trastorn6 organico, como es el caso de la enfermedad de Alzheimer, y también es
el tipo de ayuda que prefieren las personas dependientes de edad avanzada. La
familia, por tanto, llena la lagunas del sistema o completa los cuidados y los
servicios que proporciona la red publica de salud, pero es también la que mas
contribuye a mantener la calidad de vida, la seguridad y el bienestar psicologico y
fisico de los ancianos. No obstante, la dedicacion que en ocasiones se torna
exclusiva hacia el paciente hace que a mediano o largo plazo el cuidador se
convierta en un paciente “oculto” que necesitara de la atencién de quienes viven
en su entorno o de los profesionales para que pueda afrontar satisfactoriamente

tal problematica.

Sin desconocer que los sentimientos como tristeza, culpa, verglenza,
soledad, rabia-ira, desesperacion son muy complejos e individuales, y
que algunos se experimentan mas intensamente a lo largo de la
evolucion de la enfermedad, que vulneran y posiblemente llevan a

cambiar roles y actitudes frente a un familiar afectado.

e Tristeza: Esta es una respuesta natural para alguien que ha
experimentado una perdida. Se sufre al ver que el ser querido "ya no es
lo que era”, y hace parte del duelo que significa presenciar el deterioro

gradual de alguien a quien amamos.

4 -
8 ARTASO, B. GONI, A. BIURRUN, A. Cuidados informales en la demencia: prediccién de sobrecarga en cuidadoras

familiares. Psiquiatra. Centro de Salud Mental IIB. Pamplona. Navarra. Espafia. 2003
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Culpa: Es muy comun experimentar sentimientos de culpabilidad
debido al comportamiento de la persona afectada, por reaccionar contra
ella, por perder los estribos, recriminarla por no querer o no poder
continuar con esta responsabilidad y por pensar en ocasiones en
internarlo en un hogar geriatrico o en un hogar de paso. Cuando
hacemos otra actividad diferente a la de cuidarlo, como por ejemplo: Ir a
una reunién social, asistir a cine, compartir con amigos, aparece
también este sentimiento que nos censura inmediatamente el derecho
gue tenemos como seres humanos de disfrutar de nuestro espacio
individual. Sentimos también culpa cuando nos vemos forzados a tomar

decisiones por alguien que antes tomaba las propias.

Verglenza: Durante el proceso de la enfermedad, es muy normal
sentir verguenza, por el hecho de tener a nuestro ser querido afectado
con una enfermedad demencial como la de Alzheimer. Nuestros vecinos
y amigos cercanos concluyen inexorablemente que nuestro familiar esta
loco, pues no entienden sus comportamientos inapropiados y extrafos,
ni muchas de las conductas inesperadas en publico ocasionadas por
esta enfermedad. Esto nos lleva al aislamiento y a un sentimiento de
vergienza social. El hecho de explicar a nuestros vecinos y amigos
acerca de la enfermedad de Alzheimer, hara entender facilmente por
parte de estos el comportamiento y las conductas de la persona
afectada y a la vez constituirse en un apoyo efectivo, al aportar
soluciones para el desenvolvimiento de la vida diaria de nuestro ser

guerido enfermo.

Soledad: Adicionalmente al sentimiento de vergienza, viene el de la
soledad. Pensamos que la situacion por la cual atravesamos solamente

nos ocurre a nosotros. En la mayoria de los casos no compartimos el
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cuidado de nuestro familiar enfermo porque creemos que nadie lo va a

cuidar como nosotros lo cuidamos.

o Rabia- Ira: Es comun y natural que sintamos rabia cuando nos
enfrentamos al hecho de tener un familiar afectado por la enfermedad
de Alzheimer. En algin momento sentimos rabia contra el medico que
lo atendid y diagnostico al enfermo, por no entender su situacion, sus
conductas, actitudes, y comportamientos, o porque de un momento a
otro nos vimos enfrentados al cambio de toles de nuestra vida. Rabia
contra Dios, contra el mundo. Nos volvemos vulnerables
emocionalmente y nos sentimos frustrados al no encontrar respuestas

satisfactorias ante los retos que nos plantea la enfermedad.

o Desesperacién: No es extrafio que nos sintamos impotentes y
desmoralizados antes una enfermedad larga, irreversible vy
degenerativa, frente a la que sentimos que ni nosotros ni los mismos

profesionales de la salud podemos hacer mucho.*

Fases de Adaptacion: La nueva situacion varia de una familia a otra,

no obstante, se puede presentar una seri de fases de adaptacion.
o Fase 1: Negacion o falta de conciencia del problema

o Fase 2: Busqueda de informacion y surgimiento de sentimientos

dificiles

Fase 3: Reorganizacion

Fase 4: Resolucion®

9 El cuidador y el Enfermo de Alzheimer. La familia y el Diagnostico. Alzheimer grupo de accién familiar. Bogota.D.C

g cuidador y el Enfermo de Alzheimer. La familia y el Diagnostico. Alzheimer grupo de accion familiar. Bogota.D.C
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5.8 Perfil de los Cuidadores Familiares con Enfermedad de Alzheimer

Esta enfermedad no solo afecta a la persona con demencia, sino también a las
personas que estan a su alrededor. Los cuidadores principales, miembros de la
familia y amigos pueden sentirse profundamente impactados por el progreso de la
enfermedad en esta persona tan cercana y querida. Ademas, la literatura hasta
ahora revisada afirma que el familiar quien se encuentra a cargo del cuidado de
este tipo de pacientes, estd propenso a padecer en mayor o menor medida de
problemas tanto fisicos como mentales, pues no solo tiene que prestar el cuidado
diario al enfermo, sino ademas manejar tanto la pérdida de las facultades
mentales como los problemas de conducta. Estos efectos negativos hacen que el
cuidador disminuya en su efectividad en la satisfaccion de las necesidades del
enfermo y de sus propias necesidades, manifestando asi depresion, angustia,
estrés y aislamiento social, ira, frustracion e irritabilidad, “los cuales pueden ser
reprimidos por el familiar debido a cuestiones culturales y/o familiares,
transformandose este sentimiento la mayoria de las veces en ansiedad, conductas
autodestructivas como comer y beber en exceso, sintomas fisicos o padecimientos
psicosomaticos. lgualmente, la labor de cuidado entrafia para el familiar una serie
de costos econdmicos, repercusiones en su salud fisica, y en las relaciones
interpersonales, limitaciones en el tiempo para si mismo y en el area laboral,
aislamiento social, etc. que traen como consecuencia sentimientos negativos y

malestar subjetivo definido en la literatura como “carga del cuidador” .

El rol que cumple el cuidador dentro de la familia, la relacién particular
establecida con la persona afectada, si vive o no con él (ella), asi como,
las actividades de cuidado realizadas segun el tipo de evolucion y la

fase de la enfermedad del paciente, tienen sus repercusiones en los

' VALERO.C, Lilia C. Evaluacién Psicolégica en Familiares Encargados del Cuidado del Enfermo con Demencia tipo
Alzheimer.
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diversos tipos de problemas que pueda presentar el familiar. Por otro
lado, el apoyo informal proporcionado por los miembros del grupo
familiar y amigos disminuye el estrés y la depresidon que puedan
hacerse presentes en los cuidadores. Igualmente, el apoyo formal
ofrecido por los servicios sociales de la comunidad provee al familiar

cierto alivio en su ardua labor como cuidador.®?

En Bogoté existen redes que apoyan a los familiares que tiene un paciente con el
Enfermedad de Alzheimer entre esas se encuentra la Fundacion Accién Familiar
Alzheimer Colombia esta ofrece actividades, productos y recursos externos para
los cuidadores y los enfermos, se les realizan actividades como estas: Talleres
informativos, Asesoria y orientacion familiar, Jornadas de actualizacion, Charlas
formativas, Grupos de apoyo, Talleres de memoria, Curso de capacitacion para
cuidadores, Programa de respiro para el cuidador. También se cuenta con el
apoyo de la Asociacion de Alzheimer, Grupos de investigacion sobre demencias
en la Universidad Nacional y La Clinica de la Memoria en el Hospital San Ignacio

entre otras.

2 VALERO.C, Lilia C. Evaluacién Psicolégica en Familiares Encargados del Cuidado del Enfermo con Demencia tipo
Alzheimer.
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6. DISENO METODOLOGICO

6.1 Tipo de Estudio

Para la elaboracion de este trabajo el disefio utilizado consistié en un estudio
cualitativo descriptivo, el cual pretende identificar las vivencias y sentimientos de
los familiares que tienen un paciente con Alzheimer, utilizando los procedimientos
de la investigacion cualitativa y la recoleccién, presentacion y analisis de la

informacion.

6.2 Poblacién y Muestra

La muestra fue por conveniencia 5 personas contactadas en el segundo semestre
del 2010 a través de la Asociacion quienes permitieron la realizacion de las

entrevistas con el consentimiento de estas.

Los criterios de inclusion que se tuvieron en cuenta para la seleccion de la

muestra fueron:

e Familiares de Pacientes con Enfermedad de Alzheimer.
e Familiares que ofrezcan atencion y cuidado a sus parientes con la
enfermedad durante por lo menos un afio.

¢ Que aceptaron participar voluntariamente.
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6.3 Instrumento

Los instrumentos utilizados fueron 1° caracteristicas sociodemograficos y 2°
entrevista a profundidad donde se indago por las experiencias y sentimientos que
los familiares cuidadores experimentaron durante el cuidado de el paciente con

Alzheimer.

6.4 Proceso para larecolecciéon de la informacion

Para el proceso de recoleccién de la informaciéon se siguieron los siguientes
pasos. Se solicito autorizacion en la Asociacion de Alzheimer con su presidenta
para tener un acercamiento a la poblacién. Se contacto a los familiares cuidadores
a quienes se les solicito su autorizacidén para realizar la entrevista correspondiente
al estudio y con quienes se coordino una cita en su domicilio para la realizacion de

estas.

Los datos seran presentados de forma narrativa.
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7. CONSIDERACIONES ETICAS

La finalidad de este estudio es narrar las vivencias y sentimientos de los familiares
de pacientes con la enfermedad de Alzheimer, dada la naturaleza cualitativa del
trabajo de investigacion se tuvo en cuenta el respeto hacia las opiniones
expresadas por cada participante, se garantizd la proteccién de su identidad y se
obtuvo la autorizacién para el uso de la informacidon recolectada con fines
netamente académicos, por tal motivo, se solicitara la participacion de estas
personas, teniendo en cuenta que su experiencia es vital para desarrollar los

objetivos del estudio.
Esta informacion sera confidencial y no significara ningun riesgo, es decir el

nombre del participante no sera revelado y su participacion sera voluntaria y podra

retirarse en el momento en que lo desee.
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8. ANALISIS Y PRESENTACION DE RESULTADOS

Los resultados se presentan de dos maneras: por medio de una tabla que

comprende las caracteristicas socio demograficas de los familiares cuidadores y

las experiencias sobre el cuidado que realizaron con el paciente de Alzheimer

utilizando las descripciones y narrativas de las participantes.

8.1 Caracteristicas socio demograficas:

Tabla N° 2 Caracteristicas Socio Demogréficas

_ Tiempo
_ .. | Estado | Nivel
Entrevistas Sexo Edad | Ocupacion o Hijos _ de
Civil Educativo )
Cuidado
_ _ Unién _ )
N° 1 Femenino 26 | Estudiante ) 0 Universidad 3 afos
Libre
_ Trabajador o
Ne 2 Femenino 62 _ Soltera 0 Especializacion | 15 afios
a Social
Presidenta
_ Asociacion o
N° 3 Femenino 67 q Casada| 2 Técnico 10 afios
e
Alzheimer
N° 4 Femenino 69 Hogar Casada| 4 Secundaria 7 afios
_ Pensionad _ _ )
N° 5 Femenino 72 Viuda 4 Universidad 10 afios
a
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Los resultados mas predominantes en las caracteristicas Sociodemogréaficas como
podemos verlo en la tabla anterior son los siguientes; el rango de edad de los
participantes se encontrg entre los 26 y 72 afos; el estado civil que prevalecio fue
el de Casado con un porcentaje del 40%, los estados de Soltera, Unién Libre y
Viuda tuvieron un porcentaje respectivo del 20%; un 60 % de los encuestados
tienen hijos y el 40% restante no tienen; en el Nivel de Educacién se encontré que
el 40% de las entrevistadas alcanzaron nivel educativo universitario, un 20%
alcanzo un nivel educativo de especializacion, el otro 20% tienes nivel educativo
técnico y el 20 % solo hasta el bachillerato; en cuanto al tiempo de cuidado un
40% cuido a su familiar durante 10 afios, un 20% los cuido durante 15 afios, otro

20% 3 afios y el 20% restante durante 2 afios.

8.2 Entrevista a Profundidad

A continuacion se presenta una sintesis de cada entrevista que se realizo a cada
una de las 5 familiares, donde se identificaran a las entrevistadas con los nimeros
correspondientes de la Tabla 2 para asi proteger su privacidad, haciendo énfasis
en los aspectos relacionados con los objetivos especificos de la investigacion. El
orden en que se desarrolla la sintesis es de acuerdo a las preguntas realizadas en

la entrevista:

¢ Que acciones realizo para el cuidado de su familiar?

e Que sentimientos ha tenido en el transcurso de este tiempo ofreciéndole

cuidado a su familiar?
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¢ Que experiencias ha tenido cuidando a su familiar?

e Con gque ayudas ha contado o cuenta durante este tiempo para dar cuidado

a su familiar?

e Que consejo le da a los familiares que hasta ahora estan empezando a

cuidar un paciente con esta enfermedad?

Sintesis Entrevista N° 1

Son muchas las cosas que N°3 aprendié durante esta experiencia, ver a una
persona llena de vida, totalmente dependiente de otra, llamese cuidador o familiar,
es una experiencia muy fuerte. Enterarse de que el padre tenia la enfermedad de
Alzheimer, sobre la cual no conocian ni siquiera el nombre, ni un tratamiento
adecuado y sin la posibilidad de obtener informacion clara acerca de la misma, fue
algo muy complicado a lo cual tuvo que enfrentarse. Con el tiempo N°3 se fue
informando sobre la enfermedad, pero a pesar de que ya habia leido algunos
libros acerca de la sintomatologia y del progreso de la enfermedad, creia que
algunos de estos sintomas no le iba a suceder a su padre, como por ejemplo que
era imposible que él con solo dos hijas las pudiera olvidar, pero cuando esto
efectivamente ocurrid, fue uno de los sucesos mas duros que tuvo que vivir. El
robo de dinero o la incontinencia, fueron otras de las situaciones a las cuales
también se enfrento, las cuales desarrollaron su paciencia y su don de servicio
incondicional; tratar de ponerse en los zapatos de ellos es un aspecto
fundamental en el proceso: que piensan, que quieren, probar sus alimentos,
teniendo mucho cuidado de no herir sus sentimientos, respetando su dignidad

hasta que se tengan que ir, todo esto sin importar el dinero o las cosas materiales,
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gue aunque son necesarias, no son indispensables para brindarle ayuda a los que

padecen de esta enfermedad.

El bafio de su padre era algo complicado, por el hecho de que a quien tenia que
bafar era a su papa, quien fue siempre tan respetuoso con eso. Saber que él no
recordaba o no se daba cuanta de quien era la persona que lo bafiaba creaba un
poco de tranquilidad en esta situacion, ya que si hubiera estado totalmente

consiente de lo que sucedia, no lo habria permitido con tanta facilidad.

La Asociacion fue de gran ayuda en este proceso, ya que en muchos casos las
personas que comienzan a cuidar del paciente de Alzheimer, dejan sus trabajos,
sus familias y sus vidas sociales a un lado, para luego darse cuenta a través de la
Asociacion que el cuidador tiene derecho a tener su propio espacio. Asi mismo, la
Asociacion le recomendé a las familias a tener al paciente lo mejor posible para

gue después no se tenga ningun sentimiento de culpa.

Finalmente N°3 resalto especialmente, tener actitudes carifiosas con los enfermos
de Alzheimer, tales como consentirlos, mimarlos y no llevarles la contraria, porque
ellos se encuentran en un “mundo” que es el que ellos viven realmente, lo creeny

es en el cual se desarrollan.

Sintesis Entrevista N° 2

N°4 enfatizo mucho sobre la independencia de su hermana, una persona
independiente, soltera, sin hijos y dedicada plenamente a sus estudios y trabajo, lo
gue en un principio causo una mayor dificultad cuando se entero que sufria la
enfermedad de Alzheimer, este momento le causo mucha tristeza e incertidumbre.

El cuidado y la atencion que se proporciono siempre fue con las limitaciones que

62



paciente planteo, no permiti6 que nadie la cuidara en su propio apartamento, no
quiso salir del apartamento a otro lugar ni a un hogar geriatrico. EI manejo del
dinero fue una de las primeras complicaciones con la que empezo6 a manifestar su
enfermedad, la botaba o la gastaba y no se sabia en que, se le hacian préstamos
constantes que también eran causa de discusiones, lo que llevaba a Silvia a tener
mucha paciencia para manejar la situacién de tal forma que no se le llevara la

contraria para no agravar las cosas.

El procesos de tener a un familiar con esta enfermedad es doloroso asi lo
manifestd N°4, viendo el deterioro constante del paciente y la impotencia que esto
causa en sus familiares, también se desarrollan sentimientos de dolor, angustia,
tristeza considerando que estos son los mas fuertes y mas cuando el paciente no
permite, no recibe la ayuda que le quieren dar. La falta de conocimiento la impulso
a leer libros sobre la enfermedad, considerando que de esta forma iba a ser
mucho mas facil enfrentar la situacion, teniendo una mayor comprension a lo cual
se iba enfrentar en el transcurso de los proximos afios con la enfermedad de su
hermana; siendo asi la Unica persona que podia responder por ella y por su

cuidado.

Enfatizo en el dolor tan grande que se siente al ver deteriorarse a un ser querido
de esa forma y que a pesar del tiempo este sentimiento no se va, ya que pierden
la memoria hasta el punto de desconocer a su propia familia y esto es algo muy
duro para cualquier familiar, también las actitudes y acciones de nifios que van
adoptando con el tiempo. Aunque el deterioro a sido mas cognitivo que motriz, ya
gue aun realiza las actividades diarias como son el bafo, vestirse y comer, claro
presentando algunas complicaciones al realizarlas, pero aun tiene esta
independencia.
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Finalmente N°4 tiene un sentimiento de tranquilidad por haber cumplido la tarea
que Dios les puso en su vida con todo el amor que han podido ofrecerle a su
hermana, sin enfrentarse con el enfermo, asi no causar estados de agresividad y
rivalidad, por eso aconseja a todas las familias que se encuentran pasando por
este proceso que crean en Dios que es la mejor guia que pueden tener en esos
momentos y buscar otras ayudas externas ya que la economia en algunos casos

no es la suficiente para darles el cuidado esperado.

Sintesis Entrevista N° 3

Al principio lo mas dificil es entender la enfermedad, la falta de informacion, que
expresa N°2 sobre los comportamientos que tuvo su mama, la desconfianza y
agresividad que en un principio eran tan frecuentes, debido a que pensaba que se
le robaban las cosas o muchas veces el manejo del dinero causaban
complicaciones por perdidas monetarias bastante altas, sabiendo que no era culpa
de su mama que eso sucediera ya que con estos signos se fue dando cuenta que
algo le sucedia. En un comienzo fue dificil por la falta de recursos para que
alguien mas le ayudara y mas por el hecho de que su mama tampoco permitia que
alguien mas le ayudara, lo que creaba un ambiente absorbente y controlador, esto
llevo a N°2 a desconectarse del mundo, dejo de trabajar para poder dedicarse a la
casa, consagrarse a su mama y hermano que se encontraban enfermos, lo que la

motivo a tomar unos cursos de cuidados en pacientes cronicos.

Para N°2 esta etapa de su vida fue su razoén para seguir viviendo, una motivacion
para dar lo mejor de si misma a la gente que amaba y para ayudar a todas las
personas que estuvieran en su situacion, ayudando a la Asociacion, realizando
terapias de apoyo, una gran variedad de cosas para realizar. EconGmicamente la

situacion mejoro cuando le dieron su pensién, con esta pudo pagarle a enfermeras
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para el cuidado, le pagaba terapias y esto en un momento determinado le ayudo a

poder salir de nuevo de su casa a realizar otras actividades con sus amistades.

Las ayudas mas importantes que recibié fueron de parte de la Asociacion que le
ofrecié mucha informacion sobre la enfermedad, el Seguro Social que le ofrecieron
cuidados en casa para su mama, entonces los médicos iban a verla, le enviaban
los medicamentos necesarios. Llevo a la mama a terapias en el Hospital San

Ignacio en la Clinica de la memoria opinando que fueron de gran ayuda.

En la parte afectiva expreso su vital importancia, empezando desde el hecho de
gue nunca quiso sacarla de la casa, llevarla a otro lugar a que la cuidaran, para
N°2 era mejor tenerla cerca y ofrecerle el cuidado en su hogar, de esta forma su
mama iba a sentirse mucho mejor, supervisar la alimentacién adecuada, el arreglo
de la ropa, la higiene y controlar cuando se podia sacar de la casa. El apoyo de
los hermanos fue indispensable, aunque no estuvieron ahi presentes todo el
tiempo le ayudaron tanto econémicamente como emocionalmente, tuvieron una
buena coordinacion para que la “carga” no la llevara solo ella y asi no ser perdiera

la unién familiar que tanto se necesita en estas situaciones.

El aseo personal fue un aspecto que en un principio tuvo sus inconvenientes ya
gue la mama no permitia que nadie entrara al bafio, ni que la miraran, esto es un
drama por que va en contra de la privacidad de la persona, pero con el tiempo se
pudo manejar esta situacion y mas aun cuando se empezaron a dar ciertas
situaciones donde el aseo no era el adecuado. También con la alimentacion se
dieron cambios, debido a que habia cosas que no le gustaba comer, entonces
para ofrecerle un mejor atencién se compraba la comida mas comoda y adecuada

para darle.
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Para finalizar N°2 habla sobre la importancia de tener tranquilidad para aceptar
todo lo que venia con la enfermedad, tener un acercamiento a Dios que es un gran
apoyo en estos momentos, buscar informacion sobre la sintomatologia de la
enfermedad para asi entender la dimension de las cosas y actuar adecuadamente.
La ayuda por parte de las Asociaciones es muy importante ya que hacen que el
cuidador no se sienta solo, gracias a las terapias de apoyo que realizan. Hay que
hacer participe a la familia de todo este proceso, actuar como equipo aunque sea
una persona no mas la que se encargue del mayor cuidado, los demas miembros

de la familia son de vital importancia.

Sintesis Entrevista N° 4

El tener un familiar con esta enfermedad es muy duro, aun mas duro cuando es la
persona con la que se decide compartir el resto de su vida, N°5 quien tuvo que
dedicarle su tiempo y atencién a su esposo desde el momento que supieron que
estaba padeciendo de la enfermedad de Alzheimer; como parte de los primeros
signos estaba la perdida de las cosas, objetos como las llaves del auto, la plata,
los papeles y él pensaba que se los robaban cuando salia de la casa. Cuando se
enteraron que tenia esta enfermedad fue desconcertante para N°5, no sabia
realmente como iba a manejar esa situacién por que su esposo era una persona
muy terca e independiente, lo primero que fue dificil de llevar fue el hecho de que
se retirara de trabajar ya que llevaba mas de 40 afos trabajando. Los
conocimientos que tenia sobre la enfermedad eran basicos pero no sabia la serie
de implicaciones que tenia que enfrentar al cuidarlo, las acciones que mas
complicaciones le dieron fueron la de vestirlo y alimentarlo, por que no se dejaba
ayudar ni asesorar para esto. Busco apoyo en la Asociacion para obtener mas
informacién y asi compartir sus experiencias con personas que estuvieran

pasando lo mismo en las terapias grupales que halla se realizaban.
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NO°5 habla del amor tan grande que le tenia a su esposo y la paciencia que Dios le
dio para enfrentar todos los retos que fue pasando, el apoyo de sus hijos también
fue de gran importancia ya que ellos cuando los visitaban le ayudaban muchos
con actividades ludicas a distraerlos a los dos de toda la situacién que estaban
enfrentando. Recalcando el valor que tiene la union familiar para manejar estos
casos, que no se le puede dejar toda la carga a un solo familiar y menos a uno
gue también se encuentra en su etapa mas vulnerable. Durante este tiempo
descubri6 que era mas facil comunicarse con su esposo por medio de los
sentidos, del carifio, del afecto; ya que al principio discutia mucho con el, lo
contradecia en cualquier idea irracional que el tuviera por que no sabia que esto

empeoraria el estado animico del paciente.

Las facilidades econdmicas que tenian le permitieron tener ayuda de enfermeras,
participar en cursos donde capacitan y apoyan a los familiares para el buen
cuidado tanto de su pariente como de ellos mismo, lo complicado en esta situacion
era que su esposo no acepto facilmente que otras personas le ayudaran con
cosas como el aseo personal, la alimentacion, actividades Iudicas y de mas, pero
con el tiempo se fue acoplando a la presencia de personas externas a su familia
en su hogar y que le colaboraran. En los ultimos momentos lo méas delicado para
N°5 fue ver que su esposo ya no recordaba a ningiin miembro de la familia, esto
tanto en ella como en sus hijos un desconsuelo dificil de manejar, sentimientos de

tristeza y impotencia los abordaron durante los ultimos meses de la enfermedad.

Al finalizar aporta el valor que tuvo para ella contar con su familia en esta
situacion tan dificil y que Dios siempre fue una gran guia para llevar a cavo con
cabalidad cada accion en Pro de su esposo, también el apoyo que le brindo la
Asociacion del Alzheimer y que es necesario buscar redes de apoyos grupales en
donde se pueda contactar con mas cuidadores para asi compartir esta clase de

experiencias y ayudar a gente que lo necesite.
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Sintesis Entrevista N° 5

Esta enfermedad es muy dificil de manejar, cuando se es joven y no se sabe el
manejo adecuado con un paciente que se encuentra en la edad Adulta es mucho
mas dificil de llevar, esto es lo que le sucedié a N°1 cuando cuido de su abuelo en
los ultimos afios en que padecié la enfermedad. Cuando le ofrecié sus cuidados el
deterioro era mucho mayor, tanto mental como fisico, las actividades que realizo y
que le produjeron muchas complicaciones fueron las de vestirlo y asearlo, ya que
se enojaba bastante por que ella lo tuviera que ayudar y ella esto le causo mucha
tristeza de saber que a pesar de que eso hace parte de la ayuda que se le ofrece,
el familiar lo siente como una violacion a su privacidad. Las constantes
alucinaciones y recuerdos que tenia de cuando era nifio, hacia que N°1 tuviera
gue tener mucha imaginacion para poder manejarlo y no contradecirlo, se contacto
con varias amigas enfermeras quienes le ayudaron dandole informacién sobre la
enfermedad, lo que no se le dificulto jaméas en conseguir, incluso a veces obtenia

mas de la necesatria.

Ver a un familiar en esta situacién siempre va a causar un gran dolor e impotencia,
expresando que el sentimiento que mas la marco durante este tiempo fue el de
frustracion, por que aunque sabia que hacia lo adecuado con su abuelo y lo
correcto para quienes lo cuidaban, también notaba la impotencia de este para
poder expresar sus sentimientos y pensamientos frente a lo que sucedia a su
alrededor. Siempre intento ponerse en los zapatos de el, para asi no forzar una
accion o actividad que su abuelo no quisiera realizar, las creencias de el la
ayudaron a acercarse mas a Dios durante este tiempo, llevandolo a la iglesia y

leyéndole la biblia, una actividad que le gustaba mucho, le daba tranquilidad.
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Los apoyos que ella busco fueron con la Asociacioén y con la Universidad Nacional,
donde le aportaron mucho las actividades grupales que realizaban para los
pacientes y familiares, se sintid6 muy sola durante este proceso por que su familia
aislo a su abuelo para casi todas las actividades y como ella era la encargada de
el cuidado pues la aislaban a ella, trato de compartir las actividades Iudicas que
realizaba con sus amistades con su abuelo para que asi el también tuviera una
forma de distraerse y salir un poco de la rutina de estar en la casa. Con mucho
carifio y entusiasmo se fue acostumbrando a tratarlo como un nifio consentido al
gue se le daba mucho amor y atencion, de lo cual ella se siente muy orgullosa, por
gue sabe que esta fue una de las mejores formas de tratarlo, sabia que lograba

hacerlo sentir tranquilo y feliz.

Al finalizar N°1 comenta que es muy importante capacitar en especial a las
personas jovenes que tiene que encargarse del cuidado de un adulto, ya que
muchas veces por la diferencia de edad es mucho mas dificli de manejar.
Resaltando que si se hubiera contado con el apoyo familiar todo hubiera sido mas
facil y llevadero, pensando mas en el bienestar del paciente que en el de cada

quien.

Andlisis y Resultados

Teniendo en cuenta las experiencias contadas y retomando el marco tedrico, los
trastornos de conducta mas comunes en los familiares de las 5 personas
entrevistadas entre cada uno de estos se ven muy presentes el extravio fuera de
la casa, vivencias delirantes, conductas agresivas y estados de angustia, lo que se
expresan como signos que daban lugar a que algo esta sucediendo y como seal
de alarma para la enfermedad. También se puede apoyar el hecho de que en la

bibliografia se encuentra mucha informacion sobre los familiares que tienen que
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adquirir el cuidado de su familiar por diferentes motivos, en este estudio se ve que
en un 100% de las personas entrevistadas fueron mujeres las que brindaron este

cuidado.

En la informacion buscada, también se ven presentes las fases de adaptacion por
las que transcurre el familiar durante el proceso de cuidado, de una manera
directa cada una de las personas entrevistadas pasaron por este mismo proceso,
la Fase 1 de Negacion o falta de conciencia del problema; Fase 2 Busqueda de
informacién y surgimiento de sentimientos dificiles; Fase 3 Reorganizacion y Fase

4 Resolucién, donde se ve paso a paso los momentos a los que estan expuestos.

Durante las entrevistas uno de los principales momentos a los cuales los familiares
le dieron una gran importancia y que recuerdan, es el instante en donde se
enteran que su familiar sufre de la enfermedad de Alzheimer, este momento
ademas de crear una gran confusion, les genero muchos interrogantes,
empezando por el desconocimiento de la enfermedad y de como tratarla. Ante

esto las familiares entrevistadas referian:

“el primer impacto de cuando nos dijeron que era la Enfermedad de Alzheimer,
gue ni si quiera sabiamos que existia esa palabra, yo por lo menos no tenia ni idea
que existia ni la palabra, ni la enfermedad absolutamente nada, mi mama menos

mi hermana tampoco, somos dos hijas no mas” N°3
“ella llego un dia y me dijo mija tengo Alzheimer, uno siente que se le viene a uno

el mundo encima por que uno aunque no lo halla sufrido dice esto es terrible, pero

nunca sabe que es tan terrible como cuando lo esta viviendo” N°4
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Dificultades de los cuidadores familiares

En las entrevistas que se realizaron, un 100% de las personas manifestaron que
uno de los primeros signos o por el cual se daban cuenta que algo estaba
sucediendo con el familiar, era por la perdida de dinero lo cual causaba muchos
inconvenientes y disgustos a nivel familiar ya que la primera reacciéon que el
enfermo de Alzheimer tenia era “atacar” a la persona mas cercana a el,
acusandola de robo. Algunas veces los mimos pacientes la guardaban en lugares
gque no recordaban después o simplemente la perdian, lo cual tampoco

recordaban. Las familiares lo refieren asi:

“Todo comenzo por la perdida de $10000 que vine a enterarme después de
muchos afios que mi mama me contd y en ese momento pues tuvieron una pelea
mis papas, por que mi papa le hecho la culpa a mi mama de haberle robado

$10000 y pues ella obviamente se sintié por ese hecho” N°3

“ella pensaba que todo se lo robaban, como teniamos empleadas del servicio
entonces ella pensaba que yo les permitia que se robaran las cosas y era que ella
ponia y guardaba las cosas y se le olvidaba, entonces se le perdian los anteojos,
se le perdian las llaves, se le perdia todo y empez6 en una etapa de desconfianza
gue era espantoso, entonces queria ponerle candado a la nevera que por que la

muchacha se robaba las cosas” N°2

“ella me dijo yo tengo 100 dolares en la billetera y tenia 1 Dolar que fue lo que di
de limosna, entonces fuimos a mirar y no tenia sino 1 ddlar , entonces dio de
limosna 100 dodlares por que ella se confundia en los ceros, cuando nos dimos
cuenta empezo a llorar y angustiada que nos devolviéramos a la iglesia y todo”
N°2
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“Ellos tienen su propia realidad”

En estos pacientes con el tiempo y por el deterioro neuroldgico que van teniendo
se presenta lo que para nosotros llamamos “alucinaciones” aunque en la mente
del enfermo lo que ellos ven hace parte de su realidad. Muchas veces los
familiares por falta de saber que su familiar podria presentar estas alucinaciones,
no entendian y su primera reaccion al escucharlos decir que veian cosas que no
eran reales para quienes no tenian la enfermedad era de enojo y una constante
contradiccion hacia el enfermo de Alzheimer. En estos familiares este signo
aunque se vio presente el haber consultado sobre la enfermedad y entender que
los pacientes con Alzheimer tenian su propia “realidad” les permitié con el tiempo
actuar de la forma mas asertiva posible. Una de las familiares se refirid

especificamente a una anécdota que ella tuvo con su papa:

“me dijo hay que aguacates tan bellos, yo decia hay Dios mio, por que en la finca
de ellos tenian aguacates, mi papa esta pasando por la época donde veia esos
arboles de aguacates y confundir una bola de navidad con un aguacate entonces
todo eso lo hacia reir a uno en el momento, pero después decia uno miércoles mi

papa como esta” N°3

Sentimientos de los cuidadores familiares

Durante las entrevistas realizadas los familiares expresaron muchos de los

sentimientos que tuvieron en todo el proceso de cuidado que ofrecieron a su
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pariente, en el transcurso del cuidado estos sentimientos fueron cambiaron a
desaparecieron, pero también se logro ver que los sentimientos que se desarrollan
depende mucho del contexto en el que se dio la enfermedad, como se desarrollo y
el tiempo que compartieron esta al lado de su familiar. Los sentimientos mas

destacados fueron:

e Dolor.

e Tristeza.

¢ Angustia.

e Confusion.

e Impotencia.

e Respeto por la vida.

e Desconocimiento.

“lo Unico que ellos piden es Amor; y yo de ahi he llamado al Alzheimer la
enfermedad del Amor, cuando a ellos no se les lleva la contraria, cuando ellos se

tiene bien y todo eso no son agresivos” N°3

“Entonces sentimientos de que de dolor, de angustia, de tristeza, esos son los
sentimientos mas fuertes, de impotencia, son los sentimientos mas fuertes que
uno tiene cuando esta con una persona en esa situacion que no se quiere dejar

ayudar.” N°4

“De todos modos el dolor de ver deteriorase un ser queridote esa forma no se
quita, por que en este momento ella ya no recuerda el nombre de mis hijos, no
reconoce mis nietas, estando almorzando en la misma mesa me dice mijita quien

es la vecinita que esta a mi lado” N°4
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“cuando sucedio6 todo esto yo entendi que tenia una mision y asi como cuando yo
era chiquita mi papa y mi mama se habian dedicado a mi y me daban todas las
oportunidades y me dieron todo el estudio que yo quise, cuando yo quise viajar por
todas partes del mundo pues no me daban la plata por que yo ganaba muy buen
dinero, pero me lo permitian yo salia y volteaba e iba a la Cochinchina y volvia 'y
no habia problema, entones yo dije bueno me toco el momento de primero ayudar
a mi papa al buen morir por que le dio un céancer ..... luego segui con mi mama
entonces todo el manejo del Alzheimer y luego con mi hermano que toda la
enfermedad de el también era bien complicada, entonces yo sentia que yo tenia

una razon para vivir unas razones para vivir y bien fuertes” N°2

“Como me dijo a mi el primer neurélogo, es que el Alzheimer es mas cruel con la
familia que con el enfermo y ella pues gracias a Dios cuando le dijeron en la
nacional que no sufria de eso, ella se aferro a eso entonces para ella no tiene
Alzheimer.” N°4

En la literatura es muy comun encontrar que se hable del sentimiento de culpa ya
gue también es uno de los sentimientos que sale a flote en los familiares
cuidadores de pacientes con Alzheimer, pero en esta investigacion con las
personas encuestadas no se presento ningun caso. Con una gran satisfaccion
expresaron sentirse conformes y satisfechos con la labor que hicieron dandole

cuidado a su familiar. De esta forma lo vemos expresado en las siguientes frases:

“pues yo te digo de culpa no tengo ningun remordimiento de culpa a Dios gracias
por que le di todo lo que puede mi papa murié en mis brazos, todo lo que pude se
lo diy eso le recalco yo a las familias, denle vida consiéntalo, ténganlo lo mejor
posible todo eso para que después no vayan a tener sentimientos de culpabilidad

gue eso si me parece terrible” N°3
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“me quedo mucha paz interior, por que pienso que hice lo que debia hacer y pues
a pesar de que ella se murid y se fue, yo no quede con sentimientos ni de culpa y
tan es asi que yo no pude ir al funeral de ella por que nos enfermamos al tiempo al
mi me dio una neumonia y a ella también y nos llevaron a ambas a la clinica ella
estaba en un piso y yo estaba en otro, se muri6 ella 'y a mi se me complico la

neumonia” N°2

Ademas del sentimiento del dolor que es uno de los que principalmente
acompafa a la familia en este proceso, otro que tuvo una gran presencia en ellas
fue el de desconocimiento y fue manifestado desde que se da el diagnostico de la
enfermedad, la falta de informacion sobre esta enfermedad hace que sea aun mas
dificil y traumatico el enfrentamiento de la misma para los familiares ya que son
ellos quienes tiene que enfrentar todos los cambios de el paciente en un
comienzo. De esta forma aqui podran leer algunos de sus comentarios al

respecto:

“a nosotros nos toco bandearnos como pudimos por que no habia ninguna
informacién, los médicos no daban informacién, no la tenian lo Unico que ellos
tenian lista de Hogares geriatricos y no mas, me decian que era una enfermedad
de tener paciencia y que se lo llevara para su casa y que cuando ya no lo pasara
para un hogar geriatrico. Yo llegue a decir pues mi papa ahora con esta
enfermedad de Oligarca por que digame esta enfermedad de que es y ahi empecé

yo a averiguar sobre Alzheimer” N°3

“Aunque yo puede escuchar sobre la enfermedad en algin momento, nunca me

imagine la magnitud de esta, la verdad creo que todos tenemos una simple idea
de lo que aparentemente es la enfermedad, pero nadie sabe a ciencia cierta de
gue se trata hasta que tiene un familiar con esta, el no saber nada o mas bien

sentir que no sabia nada fue lo mas complicado al comienzo” N°5
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“es angustioso y realmente yo por lo menos pensé que eso era muy rapido y
empece a preparar a mi mamay a decirle a mi mama “mama esto es como meses
que le quedan a mi papa y todo eso”, precisamente por la falta de conocimiento de

gue es todo lo contrario es una enfermedad muy larga” N°3

Experiencias de los cuidadores familiares

En esta investigacion es fundamental mirar la parte de las experiencias vividas
por parte de los familiares, aunque no mas el hecho de saber que un familiar tiene
cualquier enfermedad sea esta o cualquier otra es suficiente experiencia, pero el
Alzheimer por se una enfermedad que requiere una atencién y cuidado
permanente permite que sea aun mayor todas las experiencias que la familia o la

gente que los rodea tenga que vivir, tenga que compartir.

“cuando llegue una vez al apartamento de ellos y estaban sentados los dos con mi
papa y mi mama, cuando me vio le dice a mi mama ¢ Quién es esa persona que
llego? Fue muy duro, fue sentir como que mi papa se me estaba yendo, fue y creo
que para todo el mundo es la parte mas dura de saber que ya el papa no lo

reconoce a uno entonces dice uno carambas tenia que llegar esto y llego” N°3
“no te imaginas ver uno al papa sentado llorando sin saber por que y el no puede

ni explicar por que esta llorando por que tiene eso y uno impotente, que no sepa

en ese momento como ahoritica si ya lo se que es consentirlos, mimarlos” N°3
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“Una vez mi nieta estando el desayunando le dije cuidad al abuelo mientras yo
estaba mirando algo en mis cosas, cuando salio corriendo y llorando papa, mi
abuelito si esta enfermo, pero que paso que hizo, mi abuelito esta comiendo como

un marrano esta comiendo con las manos” N°3

“Una cosa que también, tuve una pelea con mi hermana, no le gusto volverse a
poner pijamas, entonces se acostaba con lo mismo del dia, eso fue la primera vez
gue yo lo fui a cambiar entonces se agarro de la ropa y me decia mio mio y me
miraba como feo, entonces le dije papa que te tienes que poner la pijama que te
tienes que acostarte y mi esposo me oyo paliar y me pregunto que es lo que
peleas con tu papa, pues que no se quiere dejar poner la pijamay como lo voy a
dejar acostar vestido; me dijo y que es lo que a leido no te a servido para nada no
te dicen que no se le lleves la contraria déjelo acuéstelo asi y ya mafiana entonces

le pones otro vestido por que ahoritica no se va a dejar quitar nada” N°3

“yo resolvi con mis amigas y con todo mi circulo familiar, mira mi mama tiene esta
enfermedad y tiene estos comportamientos, si ellas las llama las insulta no se
preocupes esa es la enfermedad y no se comuniquen conmigo por teléfono si no

por el computador” N°1

Son muchas las experiencias las que se puede rescatar de estos familiares,
compartieron durante muchos afios con los paciente de Alzheimer y cada dia que
compartian con ellos era un dia de practicas nuevas, aunque estos momentos
sucedieron hace mucho en la vida de estas personas fue facil ver como se

recreaba la emociones que se sintié en cada uno de estos momentos.
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Consejos o recomendaciones de los cuidadores familiares

Hay muchas cosas que existen en libros y mucha informacién por medio de la
Internet, pero a veces mucha de esta informacion no llega a ser lo suficientemente
precisas como lo es la experiencia propia el tener que vivir el dia a dia con el
paciente de Alzheimer permite tener una “sabiduria” propia para poder dar un
buen consejo o recomendacion sobre que es lo que seria suficiente o necesario al
dar un cuidado a su familiar con dicha enfermedad. Las mujeres entrevistadas al
finalizar compartieron estos consejos para que las personas que se encuentran
comenzando este proceso tengan encuentra su experiencia y si les sirve les ayude
a ofrecer un mejor cuidado. De las cosas mas importantes que dijeron fueron las

siguientes.

¢ Informarse.

e Tener fe.

e Ofrecerle todo el Amor.
e Buscar ayuda.

e Unidén Familiar.
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8. CONCLUSIONES

El 100% de los entrevistados fueron mujeres. El rango de edad de las
participantes del estudio se encontré entre los 26 y 72 afos. El estado civil que
predomino entre las entrevistadas fue un 40% de mujeres casadas asi como el

40% de estas alcanzaron un nivel educativo Universitario.

Algunas de las experiencias vividas por los familiares cuidadores de pacientes
con Alzheimer, fueron gratificantes desde el punto de vista personal, ya que
expresaron la satisfaccion que sintieron al haber prestado el cuidado necesario

a su familiar.

Los sentimientos revelados por la mayoria de los cuidadores, como tristeza,
ira, rabia, desesperacién, angustia, los motivaron a solidarizarse con

personas que pasaban por la misma circunstancia.

Una de las dificultades mas notorias a la cual se tuvieron que enfrentar los
familiares cuidadores de pacientes con Alzheimer, fue el hecho de no
contradecir algunas de sus ideas, para evitar conflictos y generar problemas
durante el cuidado. Otra limitacién presente, fue el desconocimiento inicial de
la enfermedad, sus manifestaciones y el manejo que debian proporcionar, el

manejo del aseo personal como la mas complicada de todas.
Durante las entrevistas, los cuidadores manifestaron que tuvieron que sacrificar

gran parte de su tiempo dejando de lado actividades que les permitian

progresar tanto personal como profesionalmente.
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9. RECOMENDACIONES

Fortalecer el apoyo para los familiares cuidadores por parte de las
entidades de salud creando instituciones especializadas en el tratamiento
de la enfermedad de Alzheimer, para que tanto el paciente, como la familia

puedan tener una mejor calidad de vida.

Que la Facultad de Enfermeria de la Pontificia Universidad Javeriana
continde profundizando en este tema, incorporando estudios donde se siga
fortaleciendo la linea de Investigacion del cuidado a pacientes con
enfermedad Crénicas y en conjunto trabajar con el nucleo familiar para
mejor desarrollo de la vida de estos. Permitiendo también que existan

conocimientos globales para otros paises.
EL AMOR TODO LO PUEDE, TODO LO SOPORTA, EL AMOR NUNCA

DEJA DE SER. MANIFESTAR EL VERDADERO AMOR NO ES DARLE A
LA PERSONA LO QUE QUIERE, SI NO LO QUE NECESITA.
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ANEXO A

INSTRUMENTO N°1

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS
1. Sexo: a. Masculino b. Femenino
2. Edad:

3. Ocupacion:

4. Estado Civil: a. Casado(a) b. Separado(a)
c. Divorciado(a) d. Viudo(a)
e. Union Libre f. Otro

5. Tiene Hijos: a.Si b. No
Cuantos:

6. Nivel Educativo: a. Primaria b. Secundaria
c. Universidad d.

Especializacion

e. Otros. Cual?

7. Tiempo de Cuidado :
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ANEXO B

INSTRUMENTO N°2

ENTREVISTA A PROFUNDIDAD

1.

Que acciones realizo para el cuidado de su familiar? Cuales son las que
mas y menos se le dificultaron al realizar?

. Que sentimientos ha tenido en el transcurso de este tiempo ofreciéndole

cuidado a su familiar?

Con gue ayudas ha contado o cuenta durante este tiempo para dar cuidado
a su familiar?

Que experiencias ha tenido cuidando a su familiar? Podria clasificarlas
como positivas 0 negativas algunas de estas?

Que consejo le da a los familiares que hasta ahora estan empezando a
cuidar un paciente con esta enfermedad?
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ANEXO C

ENTREVISTA A PROFUNDIDAD NARRADA

ENTREVISTA N° 1

Que experiencias ha tenido cuidando a su familiar? Podria clasificarlas como

positivas 0 negativas algunas de estas?

“ Es una experiencia que nos aporto mucho, a mi por lo menos me aporto
muchisimo la enfermedad de mi papa, aprende uno tantas cosas a través de el
enfermo y después de haber visto a una persona llena de vida de actividad y verlo
reducido a nada, a una persona que depende totalmente de la otra persona,
lldAmese cuidador o familiar que casi siempre es en el caso que yo he visto a través
de todos los afios en la asociacion en la familia bien sean la esposa en el caso
cuando el es el que tiene Alzheimer o el esposo cuando ella tiene Alzheimer y casi
siempre dentro de los hijos siempre es la mujer la que cuidad al papa o a la mama,;
los hombres, he encontrado algunos casos muy bonitos de hijos que cuidan a su
mama 0 a su papa, pero lo comun y corriente es la mujer. Tengo casos como
pongamos el de la tesorera que es Nancy Duarte la que murié hace tres afios una
profesional bacteriéloga, cerro su laboratorio y todo y se ha dedicado totalmente a
Su papa, pero totalmente ella sale de su casa a las 8.30 am se va para donde ellos
y regresa hasta la noche, de lleno, Consuelo, no la cantidad de gente que a dejado
su vida le ha cambiado completamente su vida por que ha dejado trabajo, hasta su
vida social y todo eso en un principio. Ya después cuando han venido a la
Asociacion, ya uno les hace ver y por la experiencia que uno a tenido de que el
cuidador familiar tiene derecho a la vida y tiene que tener su espacio y todo;
entonces ya empiezan a repatrtir el tiempo pero en la mayor parte la dedican a su
enfermo, en el caso mio mi mama se dedico completamente, ella dejo familia, dejo

todo por estar al pie de mi papa y las experiencias que esto implica, el primer
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impacto de cuando nos dijeron que era la Enfermedad de Alzheimer, que ni si
quiera sabiamos que existia esa palabra, yo por lo menos no tenia ni idea que
existia ni la palabra, ni la enfermedad absolutamente nada, mi mama menos mi
hermana tampoco, somos dos hijas no mas y lo que salia uno diciendo, yo si dije
esa enfermedad, esa palabra tan rara y todo eso que es, que significa y en la
época que le dio a mi papa no habia la informacion que teniamos ahora,
pongamos en la Asociacion que es valiosisima para las familias y todo, y que las
han ayudado muchisimo; a nosotros nos toco bandearnos como pudimos por que
no habia ninguna informacion, los médicos no daban informacion, no la tenian lo
anico que ellos tenian lista de Hogares geriatricos y no mas, me decian que era
una enfermedad de tener paciencia y que se lo llevara para su casa y que cuando
ya no lo pasara para un hogar geriatrico. Yo llegue a decir pues mi papa ahora con
esta enfermedad de Oligarca por que digame esta enfermedad de que es y ahi
empecé yo a averiguar sobre Alzheimer ya todo lo que yo podia, yo soy
decoradora, pues yo soy revistas de decoracion por todos lados y yo cualquier
cosa les decia hay traigame una revista sobre Alzheimer, algo sobre Alzheimer por
gue aqui yo te digo no habia nada, nada, nada y Dios que le ayuda a uno mucho y
como que le da a uno el modo de manejarlo sin ir a que el paciente se siente, por
gue ellos sienten, ellos no pueden expresar pero ellos sienten y sobre todo la parte
sentimental es donde les queda; el a pesar de que a mi ya, ya no pensaba que
era su hija y todo eso, cuando yo lo saludaba y lo tocaba y todo yo sentia que el
sentia también que yo era algo de el pero ya el no sabia quien era yo. Que fue una
de las partes mas duras a pesar de que ya habia leido yo unos libros de que decia
que ellos iban a desconocer completamente a sus hijos a su esposa a toda la
familia amigos todos, yo decia imposible mi papa con dos hijas no mas que nos va
a dejar de conocer yo esa parte no; cuando llegue una vez al apartamento de ellos
y estaban sentados los dos con mi papa y mi mama, cuando me vio le dice a mi
mama ¢,Quién es esa persona que llego? Fue muy duro, fue sentir como que mi

papa se me estaba yendo, fue y creo que para todo el mundo es la parte mas dura
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de saber que ya el papa no lo reconoce a uno entonces dice uno carambas tenia
que llegar esto y llego. Todo comenzd por la perdida de $10000 que vine a
enterarme después de muchos afios que mi mama me conté y en ese momento
pues tuvieron una pelea mis papas, por que mi papa le hecho la culpa a mi mama
de haberle robado $10000 y pues ella obviamente se sintié por ese hecho y pues
mi mama decia que se separaba de mi papa, pero no fue solo por eso si no que el
la habia dejado encerrada en la finca, si lo de la plata es un signo, casi todos
empiezan por eso por que les roban la plata, la esconde y piensan que se las han
robado y le echan la culpa al que este junto de ellos, entonces eso empieza a
tener roces con la familia y problemas, por que si llega un hijo y se le pierde la
plata y le echan la culpa a el pues el empieza a decir que el papa los esta tratando
de ratero, pero cuando la familia ya sabe que eso va a pasar entonces no hay
problema antes lo cojen folcléricamente vez, entonces por eso te digo que la
informacién es mejor dicho lo principal en esta enfermedad, por que ellos que no

pueden decir nada hay que adivinarles todo.

¢, Que sentimientos en el transcurso del cuidado se crearon?

Realmente cuando uno le dicen Alzheimer y todo eso, entonces empieza uno a
buscar y el sentimiento es como de busqueda haber que pasa que tiempo va a
durar el, como es la enfermedad y la impotencia de uno de no tener como te diga
yo, libros cosas donde una pueda saber que es esto, que le va a pasar, es
angustioso y realmente yo por lo menos pensé que eso era muy rapido y empecé
a preparar a mi mama y a decirle a mi mama “ mama esto es como meses que le
quedan a mi papa y todo eso”, precisamente por la falta de conocimiento de que
es todo lo contrario es una enfermedad muy larga, es una enfermedad que cada
dia es una incégnita para uno por que no sabe que va a ser en 5 minutos que va a
ser en media hora, los cambios que ellos tiene, no te imaginas ver uno al papa

sentado llorando sin saber por que y el no puede ni explicar por que esta llorando
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por que tiene eso y uno impotente, que no sepa en ese momento como ahoritica si
ya lo se que es consentirlos, mimarlos, que nunca se les debe llevar la contraria a
ellos por que ellos entran a un mundo que es el que ellos estan viendo realmente y
lo creen y lo viven como de verdad, como nosotros estamos viviendo pues el otro
lado de nuestra vida que es la que tenemos y cuando ya sabe uno que es una
enfermedad irreversible, que no tiene cura, que no hay nada que hacer si no
esperar a que eso siga su curso y a que mi Dios buenamente diga hasta aqui es,
entonces si los primeros meses los primeros afios digo yo de la enfermedad de mi
papa, fueron una encrucijada y el uno decia que le haga esto, que no le haga, que
si le haga que no se que; mi mama fue muy poco amiga de leer o que nos iba
llegando yo le llevaba y ella me decia yo no quiero saber mas de lo que estoy
viviendo y yo le decia mami por favor para que lo puedas ayudar y todo eso. Yo
aun todavia me pregunto a veces, Dios mio yo cometi alguna injusticia con mi
papa légicamente por falta de conocimiento y me cuestiono, por que no le di gusto
en esto, por eso yo en las reuniones insisto mucho en que estan al pie de ellos,
mejor dicho que los disfruten al maximo y sobre todo que les respeten su dignidad;
también hay episodios jocosos que a veces me hacia reir el por que me decia
bueno, “usted no es mi hija, usted dice que es mi hija pero si va a tener problemas
con su papa” por que el penso ya que mi esposo era mi papa, el cambio todo los
roles, todos los parentescos donde el pensaba que mi esposo era mi papa “si va a
tener problemas con su papa yo le firmo un papel y le digo que soy su papa” "pues
claro a mi me dio risa pero al mismo tiempo le da uno tristeza de pensar que la
persona le este diciendo que si quiere firmarle que es su papa siendo su papa, he
son como nifios chiquitos por que ellos van retrocediendo, entonces yo me di
cuenta a través de el que hay etapas de ellos como que las vuelven a vivir de su
vida y ahorita que soy abuela por primera vez y estado pues cuando me la traen
muy cerca de ella, he recordado muchos episodios de mi papa, de como el
actuaba, como lo miraba a uno, como lo abrazaba a uno, mi papa vivié todos estos

mesecitos, ella tiene 8 meses y he recordado muchisimo la enfermedad de
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Alzheimer y lo Unico que ellos piden es Amor; y yo de ahi he llamado al Alzheimer
la enfermedad del Amor, cuando a ellos no se les lleva la contraria, cuando ellos
se tiene bien y todo eso no son agresivos, cuando la gente empieza de que dice si
es de noche y dice que esta brillando el Sol y la gente empieza pero como es que
se le ocurre y los regafian y todo; pues ellos tienen que reaccionar por que el si
esta viendo que es un sol y resulta que es la luna o una lampara o algo asi,
entonces aprendi mucho de el a tener mucha paciencia a valorar la vida, a ayudar
a los demés, mejor dicho yo digo que lo maximo que yo aprendi con mi papa es
ayudar a las personas sin distingo ninguno, a pesar de que en mi casa nos
ensefiaron mucho a que todos éramos iguales pero esto como que reafirmo mas
todas esas ensefianzas de ellos y vivir en funcion no de uno si no de los demas, a
pesar de que las cosas materiales son necesarias y todo eso, pero no
indispensables, que el dinero hace falta pero no es lo principal por que asi mi papa
no siendo rico hubiese tenido la plata del mundo no habia cura no hay cura
todavia, yo decia Reagan presidente de Estados Unidos con la plata del mundo
con el poder del mundo y estaba en las mismas circunstancias de mi papa,
exactamente que todos los enfermos de Alzheimer, entonces eso si me quedo
muy claro a mi y yo, no se yo le doy gracias a Dios que me halla puesto a mi papa
en el camino por que pues ayude a fundar la asociacion y he podido ayudar pues
a mucha gente, hay sentimientos también a veces, pues yo te digo de culpa no
tengo ningun remordimiento de culpa a Dios gracias por que le di todo lo que
puede mi papa murié en mis brazos, todo lo que pude se lo di y eso le recalco yo a
las familias, denle vida consiéntalo, ténganlo lo mejor posible todo eso para que
después no vayan a tener sentimientos de culpabilidad que eso si me parece
terrible, he tenido casos en que di tu le da al papa y el papa fue terrible, mejor
dicho una persona , no mal, si no una persona demasiado fuerte, de esos tipos
gue son muy secos con los hijos y todo duros, entonces me decia los hijos pero
“yo como voy a consentir a mi papa si fue conmigo tan duro” y yo les dije

precisamente yo creo que esa enfermedad se la dio para que ahora ustedes le
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den lo que el no les pudo dar y piensen que es su papa , y mira cambiaron
después fue una familia que lo tenian como un nifio chiquito; por que como tu
sabes que el Alzheimer es el regreso a la nifiez hasta el estado fetal, asi llego mi
papa, entonces le ensefia a uno a cuidar su vida también a saber alimentarse, a
saber que le hace dafo, que no le hace dafio a tenerle pavor te lo digo a la parte
genética de que a uno le vaya a dar y dejarle esa herencia a sus hijos, eso si yo
tuve casos que inclusive decia yo prefiero suicidarme a dejarle a mi hija un caso
de esos, cuando pongamos una pintora era ella tuve a su mama con Alzheimer y
sufrieron mucho por la falta de conocimiento, ya ahoritica a los de ahora les queda
mas facil y mas llevadero por la cantidad de informacion es mucha y nosotros
mantenemos muchisima informacion y ella me decia “ Constanza yo como le voy
dejar a mi hija esa herencia que pase ella por las que yo pase con mi mama, no
eso nunca” pero ahora ya hace dos congresos, ya la parte genética la estaban
haciendo no aun lado del todo , pero si ya pongamos en el caso que yo tuve a mi
Papa y una hermana de el, ya decian que yo tenia un 50% de probabilidad de
tener Alzheimer, entonces ya esa parte genética esta desvaneciéndose un poco y
ya le echan mas culpa a los factores externos, primero que todo estrés y yo si mi
tesis desde que yo empece el estrés, por que a mi papa le empezo el Alzheimer a
raiz de una nieta sobrina mia de 20 afios que murid por cancer en la cabeza para
el eso fue terrible y yo creo que eso lo afecto muchisimo y el no hizo como dicen el
duelo y todo, no lo acepto por eso yo creo que el mismo organismo le hizo el
olvido, es olvidarse completamente de todo y a través de la experiencia con las
familias, casi siempre es que el hijo se separo, que se murid las esposo o el
esposo, hay factores que ellos no puede uno y ahoritiquica pues con esta mano de
estrés que el estrés afecta integro todo, entonces aprende uno a cuidarse y a
cuidar a todo el mundo y a decirle mira has esto, cuidate yo ya en todas partes soy
ojo con la memoria hagan ejercicio con la memoria, tengan activo su cerebro no
dejen que sus espos0s 0 Sus esposas se encierren y casi siempre después de la
jubilaciébn empiezan a aislarse , ya no salen y eso influye muchisimo, desde que
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uno tenga su cerebro activo no se le va a dafar su cerebro por que es el que
maneja todo, mientras uno le este metiendo y metiendo y teniéndolo activo no hay
posibilidades de que le de a uno cualquier tipo de demencia por que pueden haber
otras demencias parecidas al Alzheimer pero que son curables, entonces eso si
me a ayudado muchisimo, en la parte social he conocido gente maravillosa, mira
tengo hombres que les dio Alzheimer a su esposa y la cuidaron pero la cosa mas
increible, yo decia que belleza y yo llamaba por ejemplo uno que vivia en Medellin
y me decia “ hay constantita que pena que en este momento estoy bafiando a mi
mufieca” no la parte humana de la gente como que se les sale y les da una fases
que yo creo que ni ellos mismos se conocian, hermosas y conoce uno mucha
gente, pero mucha, imaginate la gente que yo conozco atreves de la asociacion
gue me han servido como experiencia y como todo, por ejemplo ayer me decia
Consuelo yo quiero ayudar ya la mama murié el afio pasado y me decia
“Constanza yo quiero seguir tu ejemplo, no quiero que se muri6 mi mama y se
acabo Alzheimer” por que hay muchas personas no quieren volver a saber de
Alzheimer y hay muchas que ya se les muri6 y me llaman “hay Constanza yo ya
pase por esas, quiero ayudarte con una charla que si una familia necesita, yo la
acompafa” entonces fijate que la gente va volviendo y le ha servido mucho pues
para uno mismo por que como lo que lleva uno es las obras que hace por los
demas y no por uno mismo, aun enfermo no es para dejarlo que se escare que se
vuelva una nada, no por que hay q respetar su dignidad y su derecho a vivir y
sobre todo el derecho a morir dignamente, esa parte yo la tengo muy clara, yo a
mi papa no le deje conectar ni oxigeno ni nada, dije Dios mio te lo llevas sin que el
sufra y que tenga una calidad de vida por que no estoy de acuerdo con las
personas con los médicos de que ya el paciente no puede comer y lo primero que
le dicen a la familia hay que poner una sonda para comer, entonces la familia dice
hay terrible, entonces le dice hay entonces lo va a dejar morir de hambre, no el ya
de todas maneras ya no va a comer y de hambre no se va a morir, se mueren pero

mueren dignamente por que no es lo mismo que le estén a uno metiendo y que el
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no pueda decir eso me duele eso me mortifica eso no me gusta, que ni si quiera
se lo pueda arrancar por que no tiene movimientos ni nada, por que otra persona
que no le gusta se lo quita, pero ellos no pueden hablar y todo eso, yo digo
ponerse en el caso de ellos y eso era lo que yo también pensaba mi papa yo decia
hay Dios mio si en este momento yo estuviera como mi papa yo quisiera que me
hicieran esto o comer esto por que ya llega un momento en que ellos cuando ya
no quieren determinada comida no pueden decir yo no quiero esto, o decir esto
esta caliente, esto esta frid esto esta sin sal, esto esta demasiado dulce, nada es
lo que uno les de entonces uno debe siempre procurar ponerse en la parte de el,
en el que pensaria y siempre probarle sus alimentos y que estén bien y no darles
asi de primerazo sin saber si les gusta o no y el otro come, por que tiene que
comer, pero tener mucho cuidado en esa parte de los sentimientos de ellos y todo

y respetarles su dignidad hasta que se vayan.

Con que ayudas a contado o cuenta durante este tiempo para dar

cuidado a su familiar?

Mira muy poca, la asociacion casi la hacen cerrar unos médicos de los fundadores
gue estuvieron en esa época, entre eso la neuréloga que estuvo viendo a mi papa,
por que ellos al empezar a llamar a los paciente yo vei la necesidad de que habia
gue ayudarnos entre unos y otro por que solo no podiamos por la falta de
conocimiento y que esto teniamos que buscarlo en algun lado el conocimiento de
como manejar un paciente con Alzheimer, por que todos los que yo me
encontraba ninguno sabia, entonces se empez0 la asociacion y la fundamos con
unos médicos y todos pero los médicos la vieron por la parte de lucrarse, ellos no
vieron la parte de servir a los deméas de ayudar a los demas, como era el fin que
yo buscaba y que buscabamos otras personas, pero muchas de las mismas
personas familiares de paciente que buscaron la parte lucrativa y yo dije no, y

hasta me enviaron carta a la secretaria de salud para cerrar la fundacion y

93



sacarme, y ellos fundar otra pues como yo no renuncio, y pues la gente me decia
“pero como vas a renunciar y dejar en manos de ellos si aqui la Unica que nos esta
ayudando eres tu” y pues yo me fui para la indagatoria y todo a contestar todo eso
y me dijeron que ahi los que tenian que salir eran ellos, pero yo decia como hago
si en los estatutos pusieron de que no se podia sacar a una persona por renuncia
0 por muerte, entonces dijeron reforma de estatutos, y ellos fueron expulsados y
después consegui a otros médicos que son adorables y divinos, que son con los
gue yo trabajo que son Rodrigo Pardo, Humberto Arboleda, Silvio Velazquez que
son humanos, y me han ayudado cantidades y han sido un gran apoyo para la
asociacion, por que yo queria también incluir a los de la Javeriana pero los de la
Javeriana me dijeron que con los de la nacional nada, entonces yo dije hay Dios
mio ya para esas mi papa estaba ya para irse, entonces hable con mi esposo y el
me dijo no pues los que te estan llamando de la nacional y te van a prestar
incondicionalmente que esperas si los otros no quieren pues déjelos y asi fue, y
me ha ido divinamente con ellos yo los llamo a cualquier hora de algun paciente y
ellos me piden mandamelos, o por teléfono me dicen que haga esto o diga esto.
En cuando al gobierno nada comenzando por el gobierno de Virgilio Barco que
murié con Alzheimer nosotros le escribimos una carta a Carolina de Barco y como
si no existiéramos a el inclusive se lo llevaron para Ecuador a pasara sus ultimos
dias antes de morir alli en la santa fe y Huinca nos pararon bolas, se que ahorita
Carolina de Barco esta con Alzheimer, se que también la mama de Ernesto
Samper esta con Alzheimer la abuela de Eduardo Pizano, pero ellos como son
personas pudientes y todo eso entonces le tienen sus enfermeras y todo eso o las
mandan para estados unidos y no les importa el resto del mundo. A Ernesto yo me
lo encontré la otra vez y le dije yo necesito que me ayudes con medio de
comunicacion con tantas cosas, tu no te imaginas la cantidad de gente que hay y
sobre todo la gente de escasos recursos que no tiene acceso a muchas cosas,
cuando yo empecé con la nacional y yo mire la lista y escogi todos los barrios del

sur por que son los mas necesitados. El aporte a nivel gobierno nada, a nivel de
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laboratorios al principio nos ponian condiciones de que vendiéramos la droga en la
asociacion nosotros somos miembros de Alzheimer internacional por que tenemos
que buscar ayuda en otros paises entonces nos asociamos haciendo un gran
esfuerzo, por que eso nos costo 500 ddlares en esa época era arto y somos
miembros de Alzheimer de Iberoamérica ahoritica hay congreso en Sevilla pero
ahoritica no podemos por que yo prefiero lo poco que entra a la asociacion darselo
a la gente. Entonces yo consulte a Alzheimer internacional y ellos me dijeron que
no, no se puede vender droga como asociacion de Alzheimer por que puede tener
efectos colaterales de aqui a mafana le pasa algo a algun paciente por la droga,
quien se la vendi6 la asociacion la demandan y usted es la representante legal

entonces a donde va a dar, entonces me dijeron que no.

2. Que acciones realiza para el cuidado de su familiar? Cuales son las

gue mas y menos se le dificulta al realizar?

Una de las mas complicadas es el bafio por el hecho de tenerlo que bafiar a el que
era mi papa y el que fue siempre tan respetuoso con eso, en el fondo saber que el
no podia recordar me daba la tranquilidad de saber que por lo menos el estaba
tranquilo pero conociéndolo como lo conocia sabia que si fuera consiente de eso
jamas lo hubiera permitido. Una vez mi nieta estando el desayunando le dije cuida
al abuelo mientras yo estaba mirando algo en mis cosas, cuando salio corriendo y
llorando papa, mi abuelito si esta enfermo, pero que paso que hizo, mi abuelito
esta comiendo como un marrano esta comiendo con las manos, le dije te das
cuanta que si esta enfermo; por que tanto trauma por que mi papa era un lord en
la mesa y mi papa el no les permitia el codo, que no sorbieran, con la derecha
eran los modales y mis hijos no es por nada comen, comen como decente y
nosotros lo mismo, ni hablar con la boca llena, todos esos detalles mi papa era
mejor dicho en eso casi enfermo, pero gracias a Dios todos sabemos comer en

una mesa, pero para ellos si fue terrible. Ver que mi papa jugaba con la comia, yo
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lo observaba y ya para uno era y te lo digo sinceramente era fastidioso sentarse
uno a la mesa con el pues por que ya era terrible, entonces yo procuraba servirle a
el antes que a mi esposo cosa de que cuando llegara ya el hubiera comido, por
gue yo decia el no es el hijo el no tiene por que aguantarse que mi papa comay
es fastidioso, sobre todo por lo que uno come bien, entonces yo decia el no tiene
por que aguantarse eso y el me decia “Mija pero por que deja que coma el viejo
solo si a el nunca le gusto” hay mi amor por que el ya come como un marrano ya
mi me da pena contigo a mi me fastidia como Serd a otra persona si yo soy la hija,
no mejor dejemos asi por que no quiero que lo que yo estoy sintiendo lo sientas tu,
es mi papa y yo se que tengo que ayudarle y darle y soportar eso y si esa parte y
la gente también dice hay pero por que comen asi?. A una cosa que yo si le hui
fue a la parte de la incontinencia pero el ya tenia su enfermera entonces no me
toco y te digo que lo hubiera hecho por que era mi papa pero no me toco, pero a
esa parte todos le tememos y yo creo que de cualquier enfermedad o de cualquier
persona. Una cosa que también, tuve una pelea con mi hermana, no le gusto
volverse a poner pijamas, entonces se acostaba con lo mismo del dia, eso fue la
primera vez que yo lo fui a cambiar entonces se agarro de la ropa y me decia mio
mio y me miraba como feo, entonces le dije papa que te tienes que poner la
pijama que te tienes que acostarte y mi esposo me oy0 paliar y me pregunto que
es lo que peleas con tu papa, pues que no se quiere dejar poner la pijama y como
lo voy a dejar acostar vestido; me dijo y que es lo que a leido no te a servido para
nada no te dicen que no se le lleves la contraria déjelo acuéstelo asi y ya mafana
entonces le pones otro vestido por que ahoritica no se va a dejar quitar nada, y al
otro dia llego mi hermana como a las 7.30 de la mafiana acostado vestido y todo,
“oiga Constanza por que no le pone pijama a mi papa como se le ocurre dormir
con la misma ropa del dia” yo le dije hermana no se la quiso quietar no hay que
llevarle la contraria “pero como no le va a quitar la ropa” entonces le dije quitesela
a ver y pues ella se fue y no a ella le fue peor, casi le pega, y ella me dijo “ que

tristeza 6sea que hay que dejarlo dormir vestido” y yo le dije no, para esta noche
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vuelvo y lo cambio pero hay que comprarle sudaderas para que quede mas
comodo el para dormir, pues por que el acostado con saco de pafio, pues no es lo
mas adecuado. Un detalle curioso que me acuerdo para navidad la ultima navidad
gue paso acd, yo armo el arbol aqui y es bastante alto y yo estaba poniendo las
bolas cuando el empieza, el a pesar de que sabia que ya yo no era la hija,
entonces empezo6 y se quedo mirando y yo le dije papi bonito cierto? y me dijo hay
gue aguacates tan bellos, yo decia hay Dios mio, por que en la finca de ellos
tenian aguacates, mi papa esta pasando por la época donde veia esos arboles de
aguacates y confundir una bola de navidad con un aguacate entonces todo eso lo
hacia reir a uno en el momento, pero después decia uno miércoles mi papa como
esta y eso es lo que nos pasa a todos; tu pongamos vienes a un grupo de apoyo
se rie uno, llorar de todo y hay experiencias tan bonitas y hay experiencias tan
duras pero ya toman las cosas en otra forma. Realmente lo que yo te decia le doy
gracias a Dios de que por mi papa se pudo, fue una de las bases para la
asociacion por que yo ya me iba a empezar a meter a cancer de nifios por lo de mi
sobrina, dije yo me voy a poner a ayudar al instituto de cancerologia cuando me
llego esto, dije no es esto por que aqui hay mucha gente que ayuda en el cancer
pero en el Alzheimer nadie, no habia nada, pues ya te digo que los mismos
médicos no y que sea sin animo de lucro. También mi esposo tuvo cancer
gracias a Dios no fue grave que fue de la tiroides, no fue nada grave y a raiz de lo
de mi papa lo que yo les digo cuando vienen todos desesperados que por que a
nosotros esta enfermedad y yo les digo siempre hay una explicacién y yo me la
doy todos los dias de que Dios lo llena a uno de gloria, no te imaginas las
bendiciones que Dios me a dado con lo de mi papa, muchas, muchas un hijo lo
tuve con meningitis y encefalitis hace 5 afios desahuciado de 30 afios me le daban
5 dias de vida o quedaba como un vegetal y hoy en dia pues ya se caso ya tiene
hijas pues es un milagro de Dios; entonces son cosas que uno tiene que darle

gracias a Dios y yo se que han sido bendiciones.
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5 Que consejo le da a todas las personas que hasta ahora estdn empezando

a cuidar un paciente con esta enfermedad?

Mira yo lo primero que les diria si ya tiene un diagnostico, primero no solo un
diagnostico tiene que ir a donde dos neurélogos que son los que diagnostican el
Alzheimer no psiquiatras por que la enfermedad de Alzheimer no es psiquiatrica es
neuroldgica entonces tener dos diagndésticos, por que hemos tenido sobre todo en
san Ignacio que han diagnosticado Alzheimer y después por a b o ¢ llegan a la
asociacion van a la nacional donde hay un grupo de médicos que hace los
estudios sobre Alzheimer los sabados y han resultado que no es Alzheimer y
buscar ayuda como sea de la asociacion donde sin ningun interés les pueden dar
la ayuda que ellos necesiten siempre buscar ayuda e informacion, por que lo que
yo te digo soldado avisado no muere en guerra, si a ti te dicen tiene que guardar
todo lo que sea que se pueda comer el, por ejemplo yo con un enfermo de
Alzheimer no podria tener un adorno asi por que el se come las pepitas de café
asi, se comen las matas se comen los dentifricos, todo lo que ellos encuentran
entonces hay que tener un cambio en el sistema de vida completamente por que
es gue la falta de memoria lo que tu decias a no se le perdié la memoria y creen
gue perderse la memoria es no saber en donde dejas las llaves el celular, o los
zapatos, pero lo que implica perder la memoria es perder todo, por que llega la
persona a no saber ni quien es, tal vez lo ultimo que pierde es su identidad por
que yo a lo ultimo a mi papa le preguntaba quien era y el me decia Manuel
Baquero Martinez pero ya al final el balbuceaba, no poder uno comer, no poder
uno pensar, no poder uno hacer absolutamente nada sin la ayuda de otra persona
entonces el consejo es informase, para no cometer injusticias ni tener
culpabilidades mas adelante por ignorancia por que yo se que muchas personas y
me paso a mi que pudimos a ver pecado en algunas cosas en el manejo de la
enfermedad de mi papa por ignorancia, pero ya uno hoy en dia ya pongamos

nosotros la asociacion contamos y es lo que mas me preocupa a mi tener
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informacién para la asociacion; entonces lo principal es informarse con libros con
lo que sea sobre el manejo de la persona que tiene Alzheimer saber como

manejar el enfermo y tener mas de dos diagnosticos.

ENTREVISTA N° 2

Stella toda la vida fue una persona muy independiente, soltera no tiene hijos,
nunca le habia rendido cuentas a nadie, ella fue la persona que se dio cuenta que
tenia Alzheimer ella misma, ella es una persona supremamente inteligente que
después de no haber estudiado durante 39 afios vino a bogota valido bachillerato
en 6 meses, esto te lo cuento para que veas la independencia de ella, se presento
a la nacional paso, ya cuando esto tenia mas de 60 afios, hizo historia y se graduo
a los 68 afios de historiadora en la Nacional, entonces una persona con mucho
bagaje intelectual, con una inteligencia altisima, es supremamente dificil de
manejarla, yo no podia ponerle esa carga a mi esposo, entonces ella vivia en su
apartamento que era cerca de aqui, pero era muy dificil, empezé siendo muy dificil
por que por el manejo del dinero, una vez fue al cajero pidié $350000 dio la vuelta
y no los tomo o sacaba la plata y a los ocho dias no tenia ni un peso, entonces
tenia yo que estarle prestando y al mes me decia cuanto le debo y yo le decia y se
ponia bravisima. Entonces fue una etapa muy dificil aunque no fuera en la misma
casa en el mismo apartamento, por que a mi me angustiaba muchisimo por que en
cualquier momento se me salia y eran las 8 de la noche y yo no sabia de ella,
entonces yo vivia pendiente de ella pero desde mi apartamento y estar todos los
dias yendo a ver como esta, a veces llegaba a las 5 de la tarde yo y la encontraba
en pijama sin haber almorzado, entonces fue una etapa muy dificil y por la
independencia de ella mucho mas, por que ella me decia “usted por que me quiere
manejar mi dinero si yo toda la vida he sido responsable yo no he sido una loca”

entonces uno con el paciente de Alzheimer no puede entrar en contradiccion y
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discusiones por que si no agrava la cosa, entonces era permanentemente cosas
asi, como le digo llegaba la plata la desaparecia en 15 dias y al mes que llegaba
la plata y me decia cuanto le debo y yo le decia se ponia furiosa y me decia no me
vuelva a prestar. Stella empezd a notar su problema hace 7 afios larguitos, ella
misma fue donde un neurdlogo, el neurdlogo le mando a hacer 3 terapias de
psiconeurologia y se lo dijeron a ella, ella llego un dia y me dijo mija tengo
Alzheimer, uno siente que se le viene a uno el mundo encima por que uno aunque
no lo halla sufrido dice esto es terrible, pero nunca sabe que es tan terrible como
cuando lo esta viviendo; entonces nosotros nos pusimos en comunicacion, yo
consegui el teléfono de una sefiora que tiene una asociacion nacional de
Alzheimer para apoyar a las familias que tenemos pacientes con Alzheimer, ella
nos comunico con la nacional, en la nacional hay grupos de cientificos por que son
investigadores de la nacional que estan investigando las demencias seniles desde
la genética hacen todo el proceso, yo la estuve llevando durante 9 sabados y el
dictamen que nos dieron ahi que no los dio el Doctor Pardo que es un gran
neurélogo y pues todos sus colaboradores, por que a ella la evaluaron desde
genetista pues hasta la trabajadora social, terapia ocupacional, terapia de
lenguaje, todo; entonces cuando nos dieron el diagnostico inclusive la hicieron
entrar a ella que normalmente no hacen entrar al paciente, el doctor le dijo tu estas
aqui por el nivel de escolaridad que tienes, por la inteligencia que tu tienes por que
tu entiendes lo que te vamos a explicar, tu no tienes la enfermedad todavia, tu
estas como un semaforo en amarillo en peligro, pero el me dijo hagale sacar una
resonancia, se la saque y ella no quiso ir donde el medico, entonces yo me fui con
la resonancia y el Doctor Pardo cuando vio las placas dijo como Stelita actia
como una persona casi casi normal, siendo que deberia estar orinAndose en la
calle, echando a cocinar una media en una olla, guardando las papas con los
sacos Yy ella actia como una practicamente normal; entonces Stella se agarro de
eso y ella asegura que no tiene Alzheimer que su cabeza esta perfecta gracias a

Dios, entonces siguio el proceso del problema que ella vivia sola y no aceptaba ni
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una persona que la acompafara, se le hablaba de un hogar geriatrico y ella decia
yo no me voy a dejar meter en un asilo. Fue un proceso dificil, muy doloroso por
que uno veia el deterioro de ella y que yo me sentia impotente, en ese momento
ese era el sentimiento por un lado un dolor inmenso de ver que una persona que
uno quiere tanto y de ver que una persona tan capaz tan inteligente, se vaya
deteriorando de esa forma aunque ella en ese momento todavia vivia sola,
aungue no viviera muy bien pero vivia sola. Pero me pasaban cosas terribles
como llamarla yo y que no me contestara, llamar al portero fulano Stella y eme
decia no vino un sefior y se la llevo, y yo preguntaba si lo conocian y me decia

gue no, entonces yo no sabia para donde coger.

3. ¢Que sentimientos en el transcurso del cuidado se crearon?

Entonces sentimientos de que de dolor, de angustia, de tristeza, esos son los
sentimientos mas fuertes, de impotencia, son los sentimientos mas fuertes que
uno tiene cuando esta con una persona en esa situacion que no se quiere dejar
ayudar. Después de lo de la nacional yo iba a cuanta conferencia que habia,
charla lo que fuera que hubiera en alguna parte sobre Alzheimer, yo me lei libros
sobre Alzheimer por que yo soy una persona que prefiero enfrentar los problemas
conociéndolos, por que yo necesitaba saber donde estaba parada que me
esperaba, por que yo soy la Unica que puede responder por ella aqui, por que ella
es soltera, no tienes hijos y no estoy si no yo aqui en bogota, yo tengo el apoyo de
mi marido que es incondicional entonces era una cosa terrible y una impotencia

gue uno no hallaba que hacer.

La lleve a un grupo que tiene el cardio infantil que estan atendiendo al adulto
mayor todo el desgaste del adulto mayor y entones yo fui, primero fui sola donde
una doctora con la que hable y le conté el caso de mi hermana y me dijo que la

llevara, halla le hicieron todos los estudios y cuando nos dieron el diagnostico nos
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dijeron que ya estaba en Estadio 2 entonces ella me decia que ella no podia vivir
sola, ellos inclusive mandaron una trabajadora social al apartamento de ella una
nutricionista y una trabajadora social a que miraran el ambiente, a mi me toco
sacarla con mil mentiras para poder estar yo con ellas halla, les sacaron fotos y
todo fue algo muy bien hecho y la doctora me decia ella no puede vivir sola, pero
yo no sabia que hacer por que ella no acepta mi ayuda, entonces bueno yo
pegada a mi Dios por que tengo una fe grafiidisima pidiéndole a mi Dios que por
favor me ayudara que me iluminara que no me dejara dar un paso en falso, una
tarde que llegue a acompafarla entonces me dijo yo veo que no puedo manejar mi
vida, ya ella lo habia analizado, y yo le dije gorda nosotros sabemos que eso es
asi, pero sumerge no quiere aceptar ayuda, entones me dijo y que ayuda puede
ser, por que ella me decia de este apartamento me sacan muerta, entonces si no
quieres salir del apartamento una persona que te acompafie 24 horas me dijo ni
de peligro un policia 24 horas yo no lo acepto, yo te hallo toda la razén el
apartamento es muy pequefio y uno con una persona extrafia permanentemente
me parece que es terrible entonces en eso te hallo toda la razén, entonces yo le
dije un hogar geriatrico, me dijo yo para un acilo no me voy y yo le dije no digas
esa palabra tan peyorativa por que no es un acilo es un hogar geriatrico, hay muy
buenos, que eso es muy costoso, le dije hagamos una cosa me autorizas para ir a
buscar por que tiene que haber de todos los precios, me dijo que si, fui y busque
yo de algunos salia que ya lloraba, pero mi Dios es muy grande y nos llevo a uno
gue es extraordinario que es magnifico, entonces yo llegue y le conté le dije que
habia encontrado un sitio magnifico para ella y me dijo no mijita usted de aqui me
saca muerta, le dije bueno gorda de todas formas yo tengo que volver halla por
que quede de llévale a la sefiora un poema de Gonzalo Arango por que a ella le
gusta mucho, Stella fue intima amiga de Gonzalo, ella fue una lider politica de
izquierdista pero bravisima, entonces me dijo bueno yo voy el dia que vaya a
llevarle el poema yo voy; la lleve miro la casa, dijo la casa muy linda esta muy

limpia, pero yo no me vengo a vivir aqui, entonces sigue la angustia de uno, sigue
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la impotencia tan grande que uno ve que todos los dias el problema es mas
grande que se sale de las manos, gracias a Dios la duefia del hogar me dijo que
ella los lunes sacaba a pasear a las personas del hogar que se podian sacar y
algunos externos, entonces ella queria que Stela empezara a salir, asi fue que ella
duro 8 meses todavia viviendo en su apartamento pero saliendo cada 8 dias con
ellos y les fue cogiendo mucho carifio, eso fue una cosa maravillosa por que ella
conocio a las personas que trabajaban ahi, que Vivian ahi a las duefias, y a ella le
cogen mucho carifio facilmente por que es una persona muy amable, muy culta en
sus modales le cogen muchisimo carifio y muy atenta ella quiere ayudar en todo,
entonces ya llevamos 8 meses en esas, cuando Elza Maria la llevo a un puente a
una finca que ella tiene en Villeta, cuando llego me llama y me dice que esta muy
preocupada por mi hermana, por que esta totalmente desubicada, cuando
estabamos en la finca me dijo lléveme pronto por que Silvia debe estarme
desesperada por gue no me encuentra, ella le dijo pero si estamos en la finca esta
noche nos quedamos aqui, Stella le dijo yo no he traido maletas no traje nada
para quedarme aqui y fueron presentandose cosas que yo veia que el sefior me
mostraba el camino y me decia haga esto; un dia me llamaron de la
administracion del edificio y me dijeron dofia Silvia ustedes tiene una fiesta el mes
entrante de una fiesta familiar aqui en el salébn comunal y yo les dije no,
absolutamente nada, entonces me dijeron por que dofia Stella vino con una carta
firmada por ella y una sefiora que no es amiga de ella que nunca la habiamos
visto y ella dice que es familiar de ustedes y estan pidiendo el salon comunal
prestado y a ella no se le puede prestar por que esta debiendo administracion, yo
senti que se me vino el mundo encima por que yo dije si esta sefiora sin ser amiga
de ella ya se a dado cuenta de la situacion de ella que le puede pasar mas
adelante le haran firmar un pagaret, obviamente el salon no se lo prestaron y la
carta de respuesta que le llevaron que era para Stella llego y se la quito, cuando
yo fui y hable con mi hermana y le dije que por que habia firmado esa carta y ella

me dijo no yo no he firmado nada, yo no conozco a esa sefiora, entonces ya era

103



mayor la angustia de uno de saber el peligro que tenia en el mismo conjunto, pero
yo vi. eso como un campanazo de “abra los 0jos” ella no puede seguir viviendo
sola. Yo insisto la obra de mi Dios es perfecta a los 8 dias me llamo Elza Maria y
me dijo me van a desocupar el sabado una habitaciébn, cuanto vale?
$2°000.000.000 y yo dije eso es mucha plata, pero bueno vamos a ver que
hacemos; llame a uno de mis hijos y le dije, me dijo mire mama nosotros todos
estamos muy angustiados por que la vemos a usted supremamente angustiada
entonces estamos preocupados de que te vayas a enfermar, entonces dile a Elza
Maria que le deje esa habitacion a mi tia, asi se hizo, entonces venia el problema
de cédmo la llevabamos, a mi gracias a Dios me a dado una imaginacion y yo llame
a Elza Maria y le dije la habitacion es para Stella y ella me dijo como la vamos a
traer, le dije ya se el proximo lunes cuando la saquen a pasear mientras ustedes
estan paseando yo le hago el trasteo de sus cosas, por que las habitaciones las
entregan totalmente desocupadas para que la persona lleve todas sus cosas y se
sienta en su ambiente y asi fue, se le organizo integro totalmente su habitacion
halla y estaba tranquila por que yo veia que Dios me habia mostrado paso por
paso lo que tenia que hacer y cuando llego entonces le dieron un abrazo muy
fuerte salieron todos a recibirla, la ventaja era que ella conocia a toda la gente con
la que iba a vivir que era lo que mas me preocupaba a mi, por que es que es un
sentimiento de dolor, miedo de hacer las cosas mal, entonces todos salieron a
recibirla y Elza Maria le dijo que le tenia una sorpresa y le mostré la habitacion mi
hermana dijo “como me quedo de linda, la foto de mi papa, todo lo mid, gracias”
cuando yo supe eso que descanso, por que yo a ella me la lleve sin pedirle
permiso yo inclusive le dije que ese fin de semana me iba de vacaciones por que
cumplia 45 afos de casados. El martes la llame temprano y ella me dijo estoy
feliz, me acaban de traer la comunion y yo siento que el sefior quiere que yo viva
aqui y yo voy a aceptar la voluntad de el, entonces como a los 10 dias yo fui y
estaba contenta, pero unos dias después empezO a reaccionar brava y me

llamaba y me decia que la tenia que sacar de halla por que nadie me habia dado
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autorizacion para llevarla halla, entonces yo le dije mire gorda yo la lleve digamos
engafadita por 15 dias acuérdate que eran nuestras vacaciones y le dije quien
hablo con Elza Maria y le dijo “yo decidi quedarme aqui” y quien arreglo un precio
con ella? Y ella me dijo Yo y yo, entonces la decision fue tuya. Durante ese lapso
de tiempo se logro que ella vendiera el apartamento que tenia por que el
apartamento tenia hipoteca entonces pues tampoco nos servia y pues siendo asi
ella no tenia a donde devolverse, pero poco a poco ella fue acostumbrandose a
vivir ahi. Entonces eso a uno le da mucha tranquilidad. Ya yo estoy tranquila por
que se que no le falta el remedio, no le falta su comida, por que ella no comia, si
yo no llegaba no comia si yo no llegaba no comia y llegaba yo y me decia la
vecina, mi marido se encontrg a Stelita a las 8 de la noche caminando, entonces
esa impotencia paso a ser tranquilidad, por que se que esta muy bien cuidad, tiene
su habitacion independiente con su bafio independiente, viven pendiente de sus
medicamentos, el mas minimo detalle que vean me avisan inmediatamente, hace
un mes tuvo un Sincope, se desmayo de un momento a otro duro como 15 min.
inconsciente nos avisaron, cuando nosotros llegamos ella estaba en una
ambulancia ya con médicos paramédicos, le habian puesto oxigeno, le habian
cogido la vena estaban haciéndole un electro y le habian puesto un monitor en el
corazon, por que ella ya habia tenido un infarto y le hicieron una cirugia de
corazon abierto, segun el medico estuvo 40 segundos muertas; entonces todo eso
le da a uno tranquilidad. De todos modos el dolor de ver deteriorase un ser
gueridote esa forma no se quita, por que en este momento ella ya no recuerda el
nombre de mis hijos, no reconoce mis nietas, estando almorzando en la misma
mesa me dice mijita quien es la vecinita que esta a mi lado, pero por lo menos la
llamo todos los dias y me dice que esta muy contenta. Entonces esa es mi
experiencia. Ella esta bien atendida y por que ella no es consiente de que tiene
esa enfermedad, entonces ella no esta sufriendo por nada a ella no le duele nada.
Como me dijo a mi el primer neurdlogo, es que el Alzheimer es mas cruel con la

familia que con el enfermo y ella pues gracias a Dios cuando le dijeron en la
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nacional que no sufria de eso, ella se aferro a eso entonces para ella no tiene

Alzheimer.

Que acciones realiza para el cuidado de su familiar? Cuales son las que mas

y menos se le dificulta al realizar?

No, ella todavia se bafa, ella todavia se viste, ella tiende su cama aunque no la
debe tender por su problema de su corazén, pero ella lo hace y pues eso hace
parte de su independencia, a mi el doctor me dijo ella va a luchar por su
independencia hasta el ultimo momento de su vida. Por ejemplo a ella se le estaba
olvidando hacerse el shampoo, aunque a ella se lo recuerdan pero a ella se le
olvida, pero son cosas minimas, ella todavia controla esfinteres, ella come, ella

camina, ella es todavia autosuficiente para todas sus cosas.

Con que ayudas a contado o cuenta durante este tiempo para dar cuidado a

su familiar?

Pues ademas de la Asociacién de Alzheimer, la Nacional y el Cardio Infantil la
Doctora Vitoria Eugenia Arango para mi fue de una ayuda extraordinaria, ella me
decia Stella entra al conjunto por un lado y sale por el otro y se te perdio, digamos
gue ella me ayudaba a ver las cosas mas claras, entonces ella me decia que me
admiraba por que he tenido hijos aqui que me dijeron “hasta aqui llegue” mi papa
no se esta dejando ayudar si el no quiere ayuda yo no lo puedo ayudar etc. y pues
yo no me canse, yo insisti hasta lograrlo. Ella estuvo apunto de irse en el
preinfarto y yo feliz, pero la doctora me dijo ojala no hubiera sido asi, y yo le hallo
la razon por que si Dios hubiera dispuesto llevarsela en ese momento pues yo
creo que no puedo decir que tanto le hubiera evitado a ella si no a nosotros, pero
Dios sabe por que lo hace. En estos momentos ella esta divinamente del corazén.

Por que el infarto que tuvo fue violento, la tuvieron 5 dias con la herida abierta.
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Los sentimientos cambian, pero el dolor no, ese es el que no cambia, el
sentimiento de angustia, el sentimiento de impotencia van desapareciendo por que
uno la ve muy bien atendida pero el dolor el dolor no cambiar, siempre le duele a
uno mucho verla por ejemplo sentada ahi y yo aqui y ella me hace gesto de nifio,
me saca la lengua y suelta la carcajada y hace muchas cosas asi de nifios. Yo
digamos tengo también un sentimiento de tranquilidad de conciencia por que
siento que hemos cumplido tanto mi esposo como yo a cabalidad la misién que el
sefior nos ha puesto y cumplirla con amor, por que todos los enfermos necesitan
amor y mucho mas un paciente de Alzheimer. Necesitan un amor pero gigantesco,
ella a penas me oye, me saluda super emocionada y me dice que me quiere
muchisisimo y yo la llamo y siempre es de mucho amor la llamada y cuando estoy
con ella la consiento como una nifia, entonces digamos esas a sido mi experiencia
dolorosa a morir pero tenemos la tranquilidad de cumplir con la mision que Dios

nos ha puesto.

Que consejo le da a todas las personas que hasta ahora estan empezando a

cuidar un paciente con esta enfermedad?

El primero consejo que yo les diria es que se peguen a mi Dios, que uno solo no
puede, yo personalmente no se como hace la gente para andar diciendo que Dios
no existe, yo soy catolica pero para mi es igual de respetable la persona que es de
otro credo, es Cristiana o testigo de Jehova lo que sea eso yo lo respeto, pero uno
tiene que creer en un ser superior que no podemos desconocer que existe,
entonces el primero consejo que doy es ese que se peguen al Dios de su creencia
por que uno solo no puede es imposible que uno pueda con una carga tan
pesada, pero lo que si tengo claro es que Dios nunca le pone a uno una carga

mas pesada de la que uno no pueda resistir. Otra angustia que siente uno , es
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que los medios econdmicos no alcancen para cuidarla, por que légicamente el
hogar es muy bueno pero es costoso, no es caro, es costos por que el servicio es
muy bueno y lo que es bueno vale. Entonces como primero llenarse de Dios, lo
segundo tener muy claro que las “ofensas” que le haga a uno el enfermo, no las
guieres hacer eso hace parte de su enfermedad, yo estuve en una charla del
Doctor Samper en la fundacién y una sefiora comento y pregunto como hago para
que mi mama no me diga ladrona todos los dias, el doctor le dijo no haga nada, no
le crea es que ella no le quiere decir ladrona, ella esta luchando por su
independencia por que ella antes manejaba su plata, ahora tiene que manejarla
usted, entonces ella para luchar por esa independencia le dije ladrona pero no la
quiere ofender, entones usted tiene que dejar que eso le resbale, que se de
cuenta que ella lo que le esta diciendo es por defender su indecencia, entonces
eso hay que tenerlo muy claro que ellos no quieren ofenderlo a uno si no que esta
luchando. Que la mejor forma de llevar al enfermo es darle mucho amor, fuera de
eso no enfrentarse con el, no discutirle nada, no enfrentarse a ellos por que no se
va a sacar nada. No ponerse agresivo con ellos por que eso es lo que uno va a
conseguir de ellos, por ejemplo preguntan 20 veces la misma cosa, no hay que
enojarse con eso, hay que contestarle de diferentes formas toca contestarle, por
gue a ellos se le olvidan que ya se le dijo, entonces no hay que demostrarle que a
uno les fastidia el estado de ellos, entonces uno tiene que llenarse de mucha
paciencia y sabiduria para manejar esas situaciones. Entonces uno tiene que

ingeniarse muchas cosas para no enfrentarse con ellos.

ENTREVISTA 3

Bueno 20 afios conviviendo con la muerte, me retire de mi trabajo para atender a
mi papa que le dio un cancer de pulmén, mi papa murié en el afio 96 y en el 97 le

empezoO el Alzheimer a mi mama ésea hace 15 afios exactamente, nosotros

somos 5 hijos, fuimos perdén , de los cuales mi hermana mayor esta casada y vive
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en Estados Unidos, mi otro hermano esta casado y vive aqui en Colombia, un
hermano pequefio que tenia muri0 hace muchisimos afios y el otro que me
quedaba era el que tenia el retardo mental que era mayor, entonces practicamente

estuve yo al frente con mi hermano y mi mama durante todo este tiempo.

Que acciones realiza para el cuidado de su familiar? Cuales son las que mas

y menos se le dificulta al realizar?

Al principio lo mas dificil fue entender la enfermedad, yo no tenia ni idea, entonces
mi mama asumio un compartimiento agresivo un comportamiento de desconfianza
gue ella pensaba que todo se lo robaban, como teniamos empleadas del servicio
entonces ella pensaba que yo les permitia que se robaran las cosas y era que ella
ponia y guardaba las cosas y se le olvidaba, entonces se le perdian los anteojos,
se le perdian las llaves, se le perdia todo y empez6 en una etapa de desconfianza
gue era espantoso, entonces queria ponerle candado a la nevera que por que la
muchacha se robaba las cosas, venian mis amigas entones les prestaba el bafio y
ella decia que se robaban las toallas, ella no permitia que viniera gente extrafia,
entonces eso para mi fue muy dificil por que yo por mi profesion tenia mucha vida
social y venia mucha gente y pues cuando ella empez6 a no tolerar a la gente
pues no toleraba a mis amigas y entonces si me llamaban por teléfono me negaba
y me aislaba de ese mundo, encima ella acaba de perder a su esposo entonces
ella como que no entendia y me veia a mi como una agresora y encima tenia su
problema de memoria, entonces yo comencé a notar sus comportamientos raros,
de pronto invitabamos a alguien y estdbamos conversando en la mesa y ella
participaba en la conversacion pero con algo que no venia al caso y entonces yo
veia esa angustia de ella por entrar dentro de la normalidad pero al rato se le iba
lo que queria decir, yo en ese momento me acerque a la asociacion y la
Asociacion me facilito mucha informacién, entonces empecé a entender la

enfermedad y hubo un medico de la Asociacién que me ayudo mucho con una
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frase que me dijo “ todo lo anormal en ella es normal” y eso me hizo aterrizar, por
gue yo veia esos comportamientos de ella de desconfianza y de desconfianza
hacia mi, por que al principio eran las otras personas luego era que yo era la que
me robaba las cosas entonces pues yo menos mal yo tengo una actitud muy
positiva y un sentido del humor, entonces yo le dije bueno entonces camina vamos
al CAl tu le dices al policia que yo soy la ladrona, que me lleven al buen pastor tu
vas y me visitas, entonces ella me decia que no le tomara el pelo y cosas asi, pero
era terrible un dia yo salia a hacer alguna diligencia y cuando volvié mi cuarto
estaba absolutamente revolcado pero has de cuenta como cuando se entran los
ladrones y sacan los cajones y botan la ropa y botan las joyas y botan los zapatos
y botan todo, cuando yo llegue y vi eso pues me dio como trastorno y yo dije
después de que me habia el medico eso pues dije yo no me puedo poner brava ni
me puedo poner a paliar con ella, entones lo que le dije fue hay que bueno por que
yo necesitaba arreglar el closet entonces lo voy a arreglar, claro a ella le daba mas
rabia ver que yo no reaccionaba. Pero también me di cuenta en muchos detalles,
en el aflo 97 nosotros viajamos a estados Unidos, entonces ella era que yo llevo
mis ahorros, que yo quiero llevar mi maleta que yo quiero llevar mis cosas,
entonces refundia las llaves de sus cosas y entonces fuimos en navidad fuimos a
la misa de navidad, entonces ella me dijo cuando salgamos de la misa me llevas a
comprar unas cosas que quiero comprar unas cosas, entonces ya habiamos salido
de la misa y le dije cuanta plata tienes y que quieres comprar, entonces ella me
dijo yo tengo 100 délares en la billetera y tenia 1 Dolar que fue lo que di de
limosna, entonces fuimos a mirar y no tenia sino 1 délar , entonces dio de limosna
100 dolares por que ella se confundia en los ceros, cuando nos dimos cuenta
empezo a llorar y angustiada que nos devolviéramos a la iglesia y todo, entonces
yo le dije no madre mira hoy es navidad esa es una donacién para la iglesia eso
es un regalo para los nifios pobres de la iglesia, yo te facilito la plata, yo puedo
sacar de la cuenta que tenemos yo te facilito la plata, pero cosas de esas son

cosas muy graves, es decir cuando eso es costitudinario y se pierden las cosas y
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cosas delicadas, entonces ahi yo empecé a notar que algo no funcionaba, otro dia
saco la pension se fue y compro una casulla para un padre, no es que no pudiera
hacerlo si no que nosotros teniamos otras necesidades y eso era costoso, y ella
decia esa es mi plata y yo quiero ir. A veces le decia a la empleada lléveme que
tengo que hacer tal cosa voy a ir a la pelugueria a arreglarme las ufias, entonces
yo le decia va y la lleva caminando y cuando estén listas yo voy y las recojo, y no
aparecian no llamaban ni nada, y llamo yo a la peluqueria y me dicen no ellas no
han venido y en esa época no habia celular, entonces aparecian a las dos horas y
me decia no es que la sefiora me hizo ir a no se donde y eso era peligrosa por que
en una de esas se podia perder y la empleada como era de un nivel bajito pues no
se atrevia a contradecirla y tampoco entendia que era una enfermedad, entonces
esa parte fue muy dificil por que tu pierdes el control. Otra cosa que yo note muy
dificil de manejar con ella fue que, el hermano menor nuestro murié hace como 50
afos y ella empez6 que donde esta el nifio, el se murié6 cuando tenia 10 afios,
entonces con mi hermana le dijimos que el estaba muerto y ella no lo tenia en
cuenta, y a mi otro hermano lo teniamos en un colegio de educacion especial y
ella era vamos por los nifios, entonces yo decidi seguirle el juego y le decia otras
cosas, por que me canse de darle explicaciones que ella no entendi, entonces ahi
le toca a uno ser muy asertivo y muy paciente, por que es que también lo saca a
uno facilmente a uno de casillas. En otra oportunidad yo tenia una entrevista con
unas personas que me iban a hacer por que yo tuve un problema de cancer en los
senos, entonces estaban haciendo una investigacion entonces iban a tomar un
video y hacer varias cosas para reforzar el estudio que ellos tenian, entonces le
dije mira van a venir unas personas que van a hacer esto y le explique y ella me
dijo no aqui no van a entrar, le dije si ellas van a venir por que yo ya las cite vienen
mas tarde, entonces cuando llegaron ella salio y les pego una vaciada y pues eso
para uno es terrible, y yo le dije no madre tu no puedes actuar asi, entonces me
dijo ahora me va a decir que estoy actuando como loca y yo le dije no pero si uno

se comporta asi la gente si piensa que uno esta mal entonces por favor no, las
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sefioras van a hacer la entrevista y se van y me dijo no se me van ya, esta es mi
casa y yo mando acé y usted se me va a acostar usted es una nifia chiquita, que
YO VOy a sacar estas mujeres de mi casa, imaginate eso era terrible uno ya siendo
un profesional y un adulto, también con la gente, menos mal la gente termina
entendiendo y yo resolvi con mis amigas y con todo mi circulo familiar, mira mi
mama tiene esta enfermedad y tiene estos comportamientos, si ellas las llama las
insulta no se preocupes esa es la enfermedad y no se comuniquen conmigo por
teléfono si no por el computador y ya llegaron los celulares entonces esa
tecnologia no alcanzo a llegar a mi mama y eso fue lo que me permiti6 como
continuar con la vida, pero al mismo tiempo era muy dificil por que yo no tenia los
recursos para que alguien me ayudara y ella no se dejaba ayudar de nadie
solamente de mi persona, entonces era tremendamente absorbente, como mi
papa habia sido tan buen esposo con ella, entones ella queria que yo estuviera
todo el tiempo aqui detras y hagale, como su lazarillo y eso para uno es terrible
por que uno tiene que hacer otras cosas y tiene que no desconectarse del mundo
y pues yo todavia en ese momento estaba trabajando entonces por eso me toco
retirarme, dedicarme a la casa, dedicarme a mi otro hermano por que le daban
ataques epilépticos y todo, entonces por eso tome esos cursos de cuidados de
pacientes crénicos, por que yo tenia que pensar que hago con uno que hago con
el otro, si iba a salir era un problema por que ella no queria que saliera con mis
amigas, entonces me tocaba llamar a mi hermano y mi hermano aunque nos ha
colaborado los hombres nunca entienden con tanta facilidad un problema de
estos, entonces venia y se estaba un ratito pero mi mama lo desesperaba y se iba

rapidito, entonces eso fue como lo mas dificil.

¢, Que sentimientos en el transcurso del cuidado se crearon?

Mira me sucedié algo muy importante, antes de tenerlos yo a ellos y todavia

estaba mi papa, pues yo econdmicamente estaba muy bien y ganaba muy bien y
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tenia la oportunidad de hacer muchas cosas, yo viajaba mucho iba a muchas
partes del mundo y todo, pero yo no era feliz, yo decia tengo todo esto pero no soy
feliz, yo nunca me case, no tuve hijos, pero tu buscas como un espacio en la vida,
cuando sucedi6 todo esto yo entendi que tenia una mision y asi como cuando yo
era chiquita mi papa y mi mama se habian dedicado a mi y me daban todas las
oportunidades y me dieron todo el estudio que yo quise, cuando yo quise viajar por
todas partes del mundo pues no me daban la plata por que yo ganaba muy buen
dinero, pero me lo permitian yo salia y volteaba e iba a la Cochinchina y volvia y
no habia problema, entones to dije bueno me toco el momento de primero ayudar
a mi papa al buen morir por que le dio un cancer y duro 4 meses que fue todo el
proceso de preparacion del viaje sin regreso que el titulo asi su situacion y yo le fui
organizando recibiendo la oficina recibiendo todas las cosas, luego segui con mi
mama entonces todo el manejo del Alzheimer y luego con mi hermano que toda la
enfermedad de el también era bien complicada, entonces yo sentia que yo tenia
una razon para vivir unas razones para vivir y bien fuertes, gracias a Dios me
dieron mi pensidon entonces ya econdmicamente me tranquilice por que uno
manejando una cantidad de gastos y problemas, entonces en el momento que ya
tuve mi pension ya pude contratar enfermeras, ya pude contratar cuidadores, le
puse terapias a mi mama y entonces yo ya volvi como a salir, volvi a relacionarme
con mis amistades, mi mama al principio no permitia la entrada de las enfermeras,
mira la primera enfermera que tuvo fue un desastre por que la nifia era buena,
pero un dia salgo yo y llego y veo a la enfermera escondida debajo de la mesa y
mi mama persiguiéndola con un palo a pegarle por que estaba agresiva y la nifia
toda asustada y yo le dije tu no te puedes dejar asustar de un paciente, tu no
puedes dejar que el paciente te lleve hasta ese extremo y menos merecer debajo
de la mesa yo no te digo que te dejes que te Agreda, pero uno tiene muchos
mecanismos para calmar el paciente, pero bueno ahi de a poquito, pero mi mama
cuando yo no me daba cuenta les jalaba el pelo, les hacia maldades, bueno todo

los que tu quieras por que ellas las veia como unas agresoras y en la época que
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ella se crio las empleadas del servicio para ellas no tenia ningan valor, ellas ni si
quiera le decia las empleadas del servicio si no las criadas y eran despectivos, tal
vez por la forma en que las educaron, y yo le decia no ellas son empleadas ella
merece respeto y hay que ayudarla, entonces esa parte fue bien bien complicada
para que ella entendiera eso, pero entonces a las niflas enfermeras yo fui
dandoles como herramientas y dandoles mucha confianza y mucha fe y al
principio estando muy cerca, para que vieran como la manejaba yo que yo nunca
fui agresiva con ella, pero yo era muy firme, muy precisa en las cosas que habia
gue hacer, entonces esa parte me suavizo mas ya la vida y ya aprendi ya mas de
la enfermedad, entonces yo creo que eso me ayudo ya mucho y por eso ahora
que su murieron todos practicamente queda uno como sin piSO por que pues ya
uno no tiene una razén para vivir, pero entonces lo que yo he optado es por decir,
bueno yo tengo que ayudar a personas que tengan problemas similares, tengo
gue ayudar a la asociacion, yo puedo hacer terapias de apoyo, hay muchas cosas
gue en mi profesion puedo hacer, he tenido problemas de salud por eso no puedo
salir mucho ni estar en contacto con gente que este contaminada o algo asi, pero

yo puedo hacer mucho entones todavia tengo una razon para vivir y en esas ando.

Con que ayudas a contado o cuenta durante este tiempo para dar cuidado a

su familiar?

Bueno la asociacién que me dio la informacion, segunda ayuda el seguro social
gue a mi mama la volvieron por solicitud de una amiga fue un paciente de cuidado
en casa, entones los médicos venian a la casa le mandaba su droga, mi mama
tenia un enfisema pulmonar, le mandaban el oxigeno, eso fue una gran ayuda,
aunque todo el mundo habla mal del seguro yo al contrario opino que me
ayudaron muchisimo. Las terapias, yo pagaba terapias al principio la lleve a la
Javeriana, bueno una cosa que fue muy Util es que en san Ignacio hay una clinica

para la memoria, entonces halla me le hicieron un diagnostico me sugirieron unos
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tipos de terapia, al principio lleve a mi mama pero a ella no les gustaron, hubo una
que le encanto y reacciono muy bien que fue la musico terapia, fue sensacional
entonces habia un grupo y yo llevaba a mi mama a esas sesiones y la
acompafaba, ibamos con la enfermera y participAbamos, luego a mi hermano lo
vincule a esto y luego vincule a mas amistades, y cuando el grupo se acabo por
gue se fueron muriendo los alumnos, entones me traje al profesor aca y aqui daba
las clases, fue muy util, mi mama fue como , es decir lo tuvo todo, tuvo la parte
medica, la parte afectiva, yo nunca quise sacarla de la casa por que ma parecia
que aqui iba a estar mucho mejor y yo podia supervisar tanto las comidas, el
lavado de ropa por que ella perdio el control de esfinteres, podria supervisar
cuando habia que sacarla, hubo un momento en que ella ya no podia salir, ni
caminar, pero entonces todo eso y contestdndote una pregunta que habia
guedado como en el aire es me quedo mucha paz interior, por que pienso que hice
lo que debia hacer y pues a pesar de que ella se murid y se fue, yo no quede con
sentimientos ni de culpa y tan es asi que yo no pude ir al funeral de ella por que
nos enfermamos al tiempo al mi me dio una neumonia y a ella también y nos
llevaron a ambas a la clinica ella estaba en un piso y yo estaba en otro, se murié
ella y a mi se me complico la neumonia y se me volvio pleuresia entonces no yo
no podia salir, mi hermana vino de estados unidos al funeral, mi hermano se hizo
cargo, una gran cosa es que a pesar de que mis hermanos no han estado aqui
fisicamente con ella, cada que mi hermana venia pasaba sus vacaciones, la
llevamos algun sitio, ella econémica me ayudaba con todo el pago de personal y
prestaciones que eso es altisimo, mi hermano el casado aunque no tiene dinero
pues, pero el por ejemplo me colaboraba quedandose con ella o haciéndome los
pagos o las vueltas que yo no podia hacer, entonces en eso hubo muy buena
coordinacion por que no llevas tu el bulto solo, que eso es otra ventaja que uno
tiene que involucrar a la familia y que hay gente de la familia que piensa que si no
esta con el enfermo pues no esta haciendo nada y no es asi, yo tenia la facilidad

por que era soltera y no tenia hijos y mis hermanos no podian estar fisicamente,
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aunque muchas veces yo viaje y ellos vinieron y se quedaron con ella mientras yo

salia de vacaciones o algo.

Que acciones realiza para el cuidado de su familiar? Cuales son las que mas

y menos se le dificulta al realizar?

Primero que todo, mi mama como era de la escuela antigua ella no permitia que
nadie la mirara ni que uno entrara al bafio, pero yo empecé a mirar que ella no se
estaba aseando bien y que de pronto se limpiaba la cola con la toalla de las
manos, no se limpiaba bien los dientes, entonces ella tenia caja de dientes,
entonces la lleve a un sitio a que se las cuadraran, por ahi querian ponerle unos
implantes y yo decia no esta sefiora con esta edad entonces yo dije que no,
entonces le afinamos sus cajas, en esa parte no era facil al principio habian cosas
de comida que a ella no le gustaban, entonces uno termina sacrificandose por el
enfermo, por ejemplo a mi me fascina la carne pero ella odiaba la carne, entonces
gue hagamosle pollito que todo molido, uno cambia la dieta en funcién del
enfermo, al principio pues yo hacia casi todo por eso me encerré en la casa
después de que me retire y tal vez como yo me dedique a hacer toda la actividad
de la casa entonces mi mama se sentia como relegada, algunas cosas yo le
permitia que ella me ayudara, como a lavar las cosa y otra cosas, pero cuando yo
vi que ella no tenia la facilidad fue cuando gracias a Dios las empleadas
entendieron y me ayudaron y bueno a mi me molesta mucho los malos olores y las
cOosas sucias y uno con una persona enferma termina, yo pienso que es como una
madre con el bebe, que si el bebe se le popocio la mama no se molesta por que
es su hijo si es otro de pronto le choca, entonces uno termina aceptando todo por
que es su familiar y yo el razocinio que me hacia era que si yo cuando fui chiquita
debi hacer o tener problemas o haberla causado muchos problemas a ella y ella
con todo el amor lo hizo por mi, por que yo no lo voy a hacer por ella, entonces

es0 me permitid no sentir asco, tener tranquilidad aceptar todo lo que venia por
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que no habia otra opcién, pero al mismo tiempo me ayudo mucho como
acercarme a Dios yo soy una persona muy creyente, no soy fanatica ni nada pero
si tengo mis principios muy solidos, entonces yo entendi que era mi mision que yo
tenia que devolverle a la vida un poquito de todo lo bueno que yo habia recibido,
habia gente que me decia pero por que no la mete en una institucién que por que
me iba a acabar , todo el mundo opina y yo les dije no, yo lo puedo hacer y lo voy
a hacer, el hecho de que no me halla casado no quiere decir que fue por ellos, tal
vez no era el momento, no tenia el pretendiente, pero no es por que mi familia me
lo halla impuesto ni yo me estoy sacrificando en nada, yo simplemente sigo
viviendo pero ayudando a mi familia entonces es parte la gente no la entiende

facil.

Que consejo le da a todas las personas que hasta ahora estan empezando a

cuidar un paciente con esta enfermedad?

El primero consejo es que se informen de todo lo que es la enfermedad, por que
cuando uno entiende la dimension de la enfermedad, es cuando uno puede saber
que puede hacer al respecto, una segunda cosa es que se acerquen a las
asociaciones no solo a esta si no hay otra también de familiares con Alzheimer
gue las asociaciones el hecho de tener terapias de apoyo y grupos hace que el
cuidador no se sienta que esta solo y que el mundo se le volvié caos, por que
todas las enfermedades son terribles de manejar y son graves y todo, a veces las
enfermedades como el cancer y todos estos problemas son como mas explicables
cuando la persona es cuerda, pero en esto que se vuelve una demencia el
paciente hace cosas totalmente inesperadas y si uno no es muy recursivo Si uno
no es muy paciente si uno no es muy agil mentalmente el paciente lo puede sacar
de sus cabales en 5 minutos. Otra cosa es que hay que involucrar a la familia y
hay que decirle a cada uno cual puede ser su aporte y todos los aportes son Uutiles

asi sea la ultima pendeja pero todos son utiles, entonces que esto es un problema
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de todos esto no es de uno solo y que no es que el bobo de la familia al que le
vamos a embodegar el problema y los otros chao y como va y saludes y por
teléfono y pare de contar, si uno tiene la posibilidad lo hace con mucho carifio pero
si requiere el concurso del resto del equipo por que es un problema de todos,
ademas con un atenuante y es que el Alzheimer es un problema hereditario
entones queramoslo o no los parientes vamos a heredar ese problema y si no nos
preparamos y si ho asumimos una buena actitud entonces el problema nos va a
llegar y no vamos a tener como manejarlo, con esto no quiero decir que no nos
vaya a dar el Alzheimer yo ya siento muchas cosas que se me olvidan pero
tampoco me quiero sugestionar y pues que sea lo que Dios quiera, pero mientras
uno tenga su cabeza en el puesto pongala a funcionar, y busque ayuda no se
guede solo, hay muchas ayudas las terapias de apoyo las enfermeras, ahora no
sirve cualquier enfermera, tienen que ser enfermeras primero muy bien
capacitadas, segundo gue entiendan que el manejo con un anciano es distinto al
manejo con un nifilo o con un enfermo. Para el abuelito es un drama que lo
desvista para el bafilo que le quieten su privacidad, pero uno tiene que hacerlo
entonces se necesita una persona con mucho sentido de manejo del adulto mayor
y del mundo del adulto mayor, la musica, las palabras, los rezos. Es clave el tener
uno gente que sepa manejar el problema, por que no todo el mundo, enfermeras
hay muchas pero buenas para ese problema tiene que ser muy asertivas y muy

bien preparadas, entonces yo daria ese consejo asesorarse de buena gente.
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