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RESUMEN

El presente trabajo de investigacion, tuvo como objetivo describir el microsistema
familiar de tres cuidadores familiares de pacientes diagnosticados con Demencia Tipo
Alzheimer, desde la Teoria Ecologica de Urie Bronfenbrenner. Para alcanzar este
planteamiento, el estudio se realiz6 a partir del analisis de los tres componentes que
configuran el concepto de microsistema: Relaciones Interpersonales, Actividad Molar y
Roles. Estas categorias, estuvieron encauzadas por la experiencia de cuidado, tema

implicito en éste abordaje investigativo.

En cuanto al método, el enfoque de esta investigacion es cualitativo y el tipo de estudio
es estudio de caso. Los participantes fueron tres cuidadores familiares que asisten a los
pacientes en sus residencias. Como instrumento para la recoleccién de la informacion, se
utilizo la entrevista semiestructurada, y como técnica de analisis se implementaron el

familiograma y anélisis de contenido.

Los resultados mostraron que, las relaciones interpersonales entre los miembros del
microsistema familiar presentaron alteraciones en la etapa inicial de la experiencia de
cuidado, sin embargo, actualmente hay cierto grado de adaptacion a ella. Sobre las
actividades molares del cuidador, ellas estan sujetas a las demandas del paciente,
aspecto que, de acuerdo a los otros roles que desempefia en ese entorno, ha alterado las
relaciones sostenidas con los demas familiares; y por ultimo los roles, estos cuidadores
aun conservan en su entorno los mismos que han desempefiado en él. Cabe notar que el
de cuidador estd motivado por un compromiso moral relacionado a los vinculos
familiares con el paciente. La situacion ha llegado a impactar bio-psico-socialmente

estos cuidadores, cuestion digna de analisis.

Palabras clave: Microsistema, Cuidador familiar, Demencia tipo Alzheimer.
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INTRODUCCION

El presente estudio abordado desde la Psicologia Social, refiere a la descripcion
de los microsistemas familiares de tres cuidadores familiares de pacientes en situacion
de dependencia, quienes padecen demencia tipo Alzheimer (DTA), analizada desde la
perspectiva de Urie Bronfenbrenner (1987). Con el proposito de indagar y llegar a la
comprension de éste fendmeno, el presente trabajo se estructura mediante nueve
apartados los cuales, en un inicio, circunscriben las bases que constituyen el marco de

referencia que conduce esta experiencia investigativa.

Dicho estudio, fundamentalmente se centra en indagar cobmo es el microsistema
familiar de los cuidadores participantes en éste. El interés por llevar a cabo ésta
investigacion desde el concepto de microsistema, deviene de la necesidad de conocer los
entornos familiares de los cuidadores, con el proposito de hacer un aporte desde la
disciplina psicologica al marco de comprension de este tipo de poblacién, con miras a
que la concepcion de éste sea abordada de una manera més amplia e integral. Este
analisis a su vez, permite ir identificando aquellas demandas que surgen en estos
individuos, esto ultimo aunque no hace parte de los objetivos investigativos consignados
en el presente trabajo, posibilita dar la pauta para iniciar otros estudios relacionados al
tema, aspecto que trascenderia al enfoque de intervenciones multidisciplinares dirigidas

a esta poblacion de cuidadores, a fin de la mejora de su calidad de vida.

Ahora bien, la base conceptual que estructura esta investigacién corresponde a la
propuesta de Urie Bronfenbrenner (1987) titulada ‘“La Ecologia del Desarrollo
Humano™, en la cual el autor plantea un modelo explicativo del desarrollo en el contexto
en el que se produce llamado Modelo Ecologico. A partir de éste, se analizan los
distintos entornos de interaccion o ambientes, los cuales estan compuestos por una serie
de estructuras concéntricas denominadas micro-, meso-, €xo- y macro sistemas, estas a
su vez poseen caracteristicas y condiciones propias que afectan el desarrollo de los

individuos.
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Este estudio, solo aborda la nocion de Microsistema presentada por el autor
referido, puesto que concede la posibilidad de indagar el entorno inmediato donde se
presenta el cuidado del paciente con DTA, a través de los elementos que lo configuran:
Relaciones interpersonales, interpretadas como condicion béasica de las interacciones
entre determinados entornos o sistemas, establecidas a partir de estructuras como las
diadas; Actividades molares, las cuales son concebidas como conductas progresivas que
se desarrollan en un momento propio, tienen un principio y un fin, y poseen una
intencion concreta para quienes hacen parte del entorno, y los Roles, que refieren al
conjunto de actividades y relaciones esperados de una persona que esta ocupando cierta
posicion en la sociedad, “y las que se esperan de los demas, en relacion con aquella.”
(Bronfenbrenner, 1987, p. 107). Asi pues, estos componentes del concepto, constituyen
las categorias con las cuales se trazan los objetivos de la presente investigacion, a partir

del analisis de cada una de ellas.

Otro concepto relacionado en este trabajo investigativo, es Demencia tipo
Alzheimer (DTA), el cual refiere a aquella enfermedad neurodegenerativa de carécter
progresivo, que causa a largo plazo un estado tal de dependencia en el paciente que hace
necesaria la asistencia continua por parte de un otro, quien por lo general es un familiar.
Dado que esta situacion hace parte de la realidad de muchos hogares, surge el interés por
realizar el presente estudio, pues ésta patologia no sélo impacta al paciente sino también
a los miembros de su microsistema familiar, principalmente a quien se hace cargo de sus

demandas, quien tiene el rol de cuidador.

A partir de lo anterior, esta investigacion en cuanto a método se planted desde el
enfoque cualitativo puesto que permite un acercamiento al fendmeno investigado, y el
tipo de estudio corresponde al estudio de caso. El instrumento utilizado para la
recoleccion de la informacion fue la entrevista semiestructurada, y como técnica de
analisis se implementaron el familiograma y el andlisis de contenido en cada caso. En
ella participaron tres cuidadores familiares del municipio de Palmira, los cuales

cumplian con los requerimientos establecidos en los criterios de inclusion.
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En este orden de ideas, una vez llevadas a cabo las entrevistas, se obtuvo el
compendio de informacion como insumo que permitiera realizar los diferentes analisis.
Cabe aclarar, que la realidad de la que aqui se habla, detalla Unica y exclusivamente la
particularidad de los casos estudiados, no siendo posible con ello aspirar a algun tipo de
validez externa que generalice la comprension sobre la realidad de otros cuidadores

ajenos a la investigacion.

Los resultados mas notorios conducen, en primer lugar, a que las relaciones
interpersonales entre los miembros del microsistema familiar presentan alteraciones en
la etapa inicial de la experiencia de cuidado, no obstante en la actualidad, se ha
presentado cierto grado de adaptacion a ella. En cuanto a las actividades molares del
cuidador, éstas dependen de las demandas del paciente, lo cual ha incidido de acuerdo a
los otros roles que desempefia en ese entorno, en la alteracion de las relaciones entre los
miembros; y finalmente respecto a los roles, estos cuidadores ain conservan en su
entorno los mismos que han venido desempefiando en el microsistema en épocas
anteriores. Otra cuestion relacionada con el rol de cuidador, apunta a que esta motivado
por un compromiso moral relacionado a los vinculos familiares con el paciente, de alli a

que las actividades de cuidado sean enmarcadas desde la afectividad.

Uno de los hallazgos mas representativos en esta investigacion, refiere a que
para el cuidador asumir los cuidados de un paciente con DTA implica repercusiones en
la salud, dado que los roles establecidos dentro del microsistema, tienden a debilitarse
en tanto a las actividades y relaciones asociados a ellos, procurando en él sensaciones
relacionadas a la falta de acompafiamiento, cansancio, entre otras, aspectos que
comprometen las dimensiones bio-psico-sociales del cuidador, elementos coligados a la
definicion de salud propuesta por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 1946).
Cuestidn pues digna de atencion desde las distintas instancias sociales, instituciones y
disciplinas, particularmente desde la Psicologia.
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A continuacion, el lector tendra acceso a la totalidad de apartados que
estructuran esta investigacion, donde se desarrollan los casos que configuran los
resultados, posteriormente el analisis de ellos, y finalmente, la discusion, conclusiones y
recomendaciones, donde se proponen temas que podrian ser tomados en la cuenta para
futuras investigaciones.
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1. CONTEXTO Y PROBLEMATICA

Situaciones de cronicidad o dependencia como resultado del padecimiento de
una enfermedad, suponen repercusiones en las dimensiones psicosociales en instancias
personales, familiares y sociales, tanto en pacientes como en quienes le rodean, éstos
escenarios se hacen cada vez mas presentes en la realidad social. Teniendo en cuenta las
implicaciones de circunstancias como ésta, es de considerar la importancia que toman en
ella la figura de quien asume el rol del cuidador, puesto que invita a hacer un andlisis de
la situacion desde una perspectiva distinta a la que tradicionalmente se ha venido

estudiando, es decir desde la mirada del enfermo.

Respecto a esta tradicion referida, y considerando la influencia de la definicién
del concepto salud propuesto por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS,1946) en
la que apunta a que “Es el estado de absoluto bienestar fisico, mental y social”, han
surgido diversas investigaciones desde el ambito de las ciencias de la salud,
principalmente en el campo de geriatria y enfermeria, las cuales han apuntado que en
momentos en los que irrumpen las enfermedades crénicas en la vida de un individuo se
presenta un gran impacto, tanto para él como para su sistema social proximo, la familia,
puesto que las dinamicas en la cotidianidad de quien la padece se ven altamente
alteradas, tales estudios guardan relacion con aquellos realizados en contexto
colombiano por Diaz (2002) Como perciben los cuidadores la situaciéon cronica de
enfermedad de un nifio; Pinto (2002) EI cuidador familiar del paciente con enfermedad
cronica; y Sanchez (2002) Habilidad de cuidado de los cuidadores de personas en

situacion de enfermedad crénica.

A este punto, es pertinente hacer mencion de trabajos de corte psicoldgico
relacionados con el tema de las enfermedades crdnicas en este mismo contexto, como
los de Vinaccia y Orozco (2005) y Vinaccia, Quiceno, Zapata, Obesso, y Quintero
(2006), los cuales estan enfocados al estudio de la calidad de vida del paciente con
enfermedad cronica, se hace necesario plantear algunas reflexiones que inviten a

considerar las razones por las cuales existe una tendencia en investigacion a estudiar el
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impacto de la enfermedad en la vida de quien la padece, sin que se profundice desde la
Psicologia la repercusion que ello tiene en la vida de los cuidadores. Siendo esto una
pregunta inicial, y teniendo en cuenta el importante papel que los familiares desempefian
en el acompafamiento al curso de la enfermedad, se espera contribuir -desde una
perspectiva psicosocial que logre reconocer la particularidad de cada caso- al
conocimiento de aquella realidad que puede ser contada Unicamente desde el relato de
quien lo vive. Por ello, este estudio recoge en su pesquisa bibliografica, investigaciones
realizadas desde otros campos disciplinarios y cientificos, buscando encontrar aportes

que contribuyan a dicho fin, ésta sera referida en el marco conceptual.

Ahora, para llevar a cabo esta investigacion, se plantea realizar un analisis de la
situacion del cuidador familiar a partir del concepto de microsistema propuesto por
Bronfenbrenner (1987) en la Teoria Ecoldgica, desde donde es posible realizar un
amplio abordaje a partir de los aspectos que lo configuran, es decir las actividades
molares, las relaciones interpersonales y los roles, tales aspectos brindan la posibilidad
de poder inferir acerca de la experiencia como cuidadores en su entorno social proximo,

la familia, y sus posibles impactos.

Esta situacion cobra valor dado que de acuerdo a cifras estadisticas que seran
referidas en lineas posteriores, indican que actualmente la poblacién mundial con
enfermedades cronicas como la Demencia Tipo Alzheimer (DTA) va en ascenso, por
consiguiente el nimero de cuidadores aumenta, éstos ultimos presentando mdltiples
afecciones entre ellas cuadros de estrés, que si bien no son catalogados como patologias
propiamente dichas, llaman la atencion de los proyectos en prevencién de la enfermedad
y promocion de la salud en la Psicologia Social. De acuerdo a lo anterior, podria decirse
que el impacto y alcance de investigaciones que reconozcan la necesidad de indagar
sobre cdmo estd configurado del entorno préximo de interaccién del cuidador pueden
Ilegar contribuir a la posterior implementacion o direccionamiento de propuestas de gran

impacto que cobijen a los cuidadores.
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Con este panorama expuesto y retomando de forma particular lo desarrollado en
el parrafo anterior, cabe hacer mencion de los datos reportados institucionalmente sobre
la situacion de discapacidad a nivel mundial, considerando que es una enfermedad
cronica a futuro que conducird a una situaciéon como la mencionada, asi, Pinto (2009)
sustenta que el Banco Interamericano de Desarrollo (BID, s.f.) reporto que la limitacion
permanente ha aumentado no solo en Estados Unidos sino en paises como los
latinoamericanos; y en Colombia segun registros reportados por el DANE del censo
Ilevado a cabo en 2005, el 6,5% de hombres y el 6,1% de las mujeres poseen algun tipo
de limitacion permanente. En consecuencia, teniendo en cuenta que a la fecha han
transcurrido cinco afios desde el Gltimo censo, y dada la prevalencia de enfermedades
como el Alzheimer en paises en via de desarrollo como el colombiano, donde los
diagndsticos de la enfermedad aln se reducen a demencia senil, se puede estimar que el
porcentaje se ha incrementado e igualmente la poblacion que asume su cuidado, razén

por la cual es pertinente continuar desarrollando més investigaciones que los involucre.

La demencia tipo Alzheimer debido a su naturaleza degenerativa, demanda
cuidados y atenciones especificas en tanto a alimentacion, suministro de medicamentos,
aseo, entre otros, segun sea la etapa en la que se encuentre. En estudios realizados por
Poveda (2007) y Espin (2009) respecto a las patologias cronicas, afirman que estas
situaciones perturban de manera profunda tanto la calidad de vida del afectado como la
de su familia, en especial la del cuidador primario, pues este padecimiento en el paciente
supone trastornos de tipo conductual y mental durante periodos prolongados, lo cual
conlleva al cuidador a enfrentarse ante multiples situaciones que pueden generar en él
alteraciones tanto de orden fisico y psicolégico que, de igual manera, repercuten en su

dimensidn social, para efectos de esta investigacion, en el microsistema familia.

Ahora bien, hacerse cargo del cuidado de un familiar con enfermedad crénica, en
este caso con Demencia Tipo Alzheimer (DTA), representa asumir un rol que implica
cambios y repercusiones en su propia persona, y en los miembros de su microsistema en
tanto al impacto que pueda generar la presencia del paciente en el entorno familiar. Los

cambios particularmente en el cuidador pueden ser evidenciados en las nuevas practicas
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y formas de interaccion que se generan con quien es asistido por él, al igual en la manera

de relacionarse con los miembros de su microsistema familiar.

En consecuencia, obedeciendo a las demandas del contexto debido a la necesidad
de indagar sobre fendmenos sociales como éste por las razones referidas a lo largo de
este apartado, y las que serdn mencionadas en la justificacion, esta tematica resulta de
interés y merecedora de analisis, por lo tanto, se propone como pregunta rectora de esta
investigacion: ;Como es el microsistema familiar de tres cuidadores familiares de
pacientes diagnosticados con demencia tipo Alzheimer en situacion de cronicidad, desde

la Teoria Ecologica de Urie Bronfenbrenner?
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2. JUSTIFICACION

Es el incremento en la expectativa de vida en Colombia y en el mundo, lo que ha
generado la necesidad de profundizar en el conocimiento de las enfermedades frecuentes
en los adultos mayores. En un estudio realizado por Cortés (2006) citado por Pinto
(2008), el 2% de la poblacion colombiana es mayor de 80 afios, el 9% es mayor de 60
anos, y la esperanza de vida ha aumentado a 71 afios, teniendo en cuenta que hacia el
afio de 1.905 era de 35 afios.

En este sentido, es preciso mencionar que es en este ciclo del desarrollo en el que
aparecen multiples padecimientos, entre ellos las enfermedades cronicas, las cuales
gracias a los numerosos avances de la medicina moderna han logrado prolongarlas, sin
embargo progresivamente llevan al individuo a un estado de dependencia segun la
evolucion o etapa en la que se encuentre. Asi pues, una de las patologias clasificadas
dentro de la categoria de desordenes neuropsiquiatricos por la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS, 2006), la demencia tipo Alzheimer, constituye la causa mas comun de

demencia, ademas, en ascenso a nivel global.

En relacién a lo anterior, estas cifras a nivel mundial segun el informe publicado
por la organizacion Alzheimer’s Disease International (ADI, 2009), calculd que en
2010, el 57,7 % de los casos de demencia ocurriria en paises de ingresos bajos y medios,
y esta proporcion se incrementara al 70,5 % en 2050. Igualmente, indicd que los paises
de bajos ingresos donde la demencia se considera por algunos como una situacion
comun en el envejecimiento, se hace oportuno promover una mayor concientizacion

acerca de este padecimiento.

Ahora bien, Gustavo (2007) sefiala en su articulo que aproximadamente un 6%
de la poblacién mundial mayor de 65 afios padece este tipo de demencia, debido a esto,
los diferentes sistemas gubernamentales han tenido que reevaluar las politicas en la
forma en que las personas reciben atencion en salud; igualmente, se ha empezado a tener

en cuenta las repercusiones que tiene este padecimiento a nivel social, pues incide tanto
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en la familia como en la comunidad, motivo por el cual algunos han llegado a
considerarlo como un problema dado el deterioro progresivo en el funcionamiento
intelectual y motriz del paciente, conllevandolo a limitantes para agenciar su propia

vida.

Dentro del contexto colombiano en cuanto a datos estadisticos, se encontré que
un grupo de investigadores de la Clinica Mayo realizaron un estudio en las principales
ciudades del pais (como se cita en ““Descubrimientos sobre alzheimer plantean gran
polémica”, 2009) el cual brind6 resultados que apuntan a que alrededor del 3% de la
poblacion mayor de 65 afios y aproximadamente el 25% de personas mayores de 80

afnos padecen DTA.

Teniendo en cuenta lo anterior, y debido al impacto que genera el padecimiento
de una enfermedad cronica degenerativa como la DTA no sélo en el paciente sino en su
entorno social proximo, en su familia, en su cuidador, y atendiendo las mencionadas
estadisticas, éste fendmeno y sus implicaciones tienden a largo plazo a presentarse con
mayor frecuencia, por lo tanto, es preciso desde la Psicologia Social llevar a cabo
acercamientos hacia esta realidad, dado que esta disciplina posee los fundamentos
tedricos y metodoldgicos necesarios con los cuales se pueden brindar multiples aportes,
implementando programas de intervencion encaminados tanto a la sensibilizacién frente
al cuidado de familiares con enfermedades crénicas y sus implicaciones a nivel
personal, familiar y social, como a la promocién de habitos saludables y prevencion de
la enfermedad, esto Gltimo con el objetivo de devolver la responsabilidad hacia cada
persona, propiciando espacios para la reflexion al respecto en escenarios educativos,

grupos comunitarios, entre otros.

Es necesario mencionar que el interés de llevar a cabo esta investigacion desde
esta disciplina, a partir del concepto microsistema que hace parte de la propuesta tedrica
de Bronfenbrenner (1987), radica principalmente en que al analizar el entorno del
cuidador familiar del paciente con DTA desde los componentes basicos: las actividades

molares, roles y relaciones interpersonales, se pueden obtener datos concretos, desde la
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particularidad de los casos, sobre cdmo es ese entorno y cOmo se presenta la experiencia
de cuidado dentro de este contexto, permitiendo hacer inferencias sobre el impacto de tal
vivencia en las distintas dimensiones bio- psico- sociales de quien cuida, aspecto que
brindaria un marco de comprensién mas amplio e integral del cuidador familiar, desde
donde se pueden enfocar intervenciones multidisciplinares dirigidas a esta poblacion a

fin de la mejora de la calidad de vida.

Es oportuno entonces que desde el campo de la Psicologia Social se promuevan
este tipo de estudios, a manera de tener un acercamiento a esta realidad, dado que
Colombia, segun un informe del Banco Mundial (citado en “Liste des pays répartis par
catégorie selon la liste de la Banque Mondiale™, 2011) es calificado como pais en via de
desarrollo categoria Il, y aunque en las instancias legales haya un conocimiento del
fendmeno, aun falta desarrollar politicas que beneficien a esta poblacion, los cuidadores,
y es dentro de este escenario de planteamiento de dichas politicas o estrategias para
afrontar esta problematica donde se puede llevar a cabo un trabajo, un plan de accién
multidisciplinar a nivel investigativo y de aplicacion para asi realizar los aportes
necesarios en funcion de crear condiciones, personales y sociales, que favorezcan el

bienestar de la sociedad.

A nivel de Palmira, aunque no se cuenta con una cifra concreta del numero de
personas que padecen enfermedades cronicas degenerativas, el estudio realizado por
Sarasti (2009), brinda informacion sobre el perfil epidemiolégico municipal. Dicho
perfil indica, que en el Hospital San Vicente de Padl, institucion que presta la atencion
en salud a la comunidad palmirana, segin estadisticas reveladas por el DANE
correspondientes al censo de 2005, méas del 50% de quienes recurren a consulta
corresponde a poblacion de bajos recursos econdémicos, no afiliada a ninguna Entidad
Prestadora de Servicios en Salud de tipo contributivo o subsidiado, sin capacidad de
pago y donde se presentan tasas elevadas en primer lugar de enfermedades infecto
contagiosas, seguidas por las enfermedades cronicas degenerativas. Asi, a manera de
ofrecer un estudio que permita sentar un antecedente contextual e igualmente que sea un

aporte para futuras indagaciones en el tema, se propone llevar a cabo esta investigacion,
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para a su vez ampliar este panorama y desde alli poder pensarse futuras propuestas de

intervencion dirigidas a este tipo de poblacion.
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3. OBJETIVOS

Con el proposito de dar respuesta a la probleméatica planteada en esta

investigacion, se trazan los siguientes objetivos.

3.1. Objetivo General

Describir el microsistema familiar de tres cuidadores familiares de pacientes

diagnosticados con demencia tipo Alzheimer en situacion de cronicidad, desde la Teoria

Ecoldgica de Urie Bronfenbrenner.

3.2. Objetivos Especificos

e Explorar las relaciones interpersonales del cuidador en el microsistema familia.

e Conocer las actividades molares del cuidador en el microsistema familia.

e Analizar los roles del cuidador en el microsistema familia.
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4. MARCO CONCEPTUAL

La presente investigacion se realiz6 a partir de la revision conceptual de las
siguientes tematicas: Microsistema; Enfermedad cronica degenerativa; Demencia tipo
Alzheimer y Cuidador familiar. Ahora bien, tales conceptos permitiran darle una
secuencia a este estudio. Cabe mencionar, que este apartado contiene la revision
realizada sobre investigaciones y estudios anteriores llevados a cabo en relacién con el

tema aqui abordado.

Antes de hacer alusion a estos importantes conceptos y antecedentes, se ofrecera
al lector una corta resefia sobre lo que contiene la Teoria Ecoldgica y su importancia en

la Psicologia Social.

Teoria Ecologica

Esta propuesta teorica fue publicada por Urie Bronfenbrenner en 1979, bajo el
titulo ““La Ecologia del Desarrollo Humano, donde basicamente presenta un modelo
explicativo del desarrollo en el contexto en el que se produce llamado Modelo
Ecoldgico. En dicho modelo, el autor plantea que la interaccién que se produce entre el
sujeto y sus contextos, incide en todas las etapas del ciclo vital, de ahi su importancia en
el Psicologia Social. Cabe aclarar que esta teoria tiene sus bases en investigaciones
anteriores a la fecha inicial de publicacion, no obstante, afios después fue reelaborada y
publicada posteriormente en 1987, y sera con base a esta Ultima que se hara referencia
en el presente trabajo.

Continuando con los fundamentos de la propuesta en mencion, ésta se enfatiza
en analizar los entornos o contextos en los que se produce el desarrollo humano, tales
entornos son denominados por el autor como ambiente ecoldgico, el cual esta
compuesto por una serie de estructuras concéntricas (Bronfenbrenner, 1987, p. 41)
Ilamadas micro-, meso-, exo- y macro sistemas, estos a su vez poseen caracteristicas y

condiciones propias que afectan el desarrollo.
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Ahora bien, dado que a partir del concepto de microsistema es que se enmarcara

esta investigacion, a continuacion se hara la presentacion en el presente marco.

4.1. Microsistema

Segun el autor, el microsistema es el circulo mas préximo a la persona en

desarrollo al cual pertenece. Bronfenbrenner (1987) refiere que éste es entendido como:

Un patron de actividades, roles y relaciones interpersonales que la persona en
desarrollo experimenta en un entorno determinado, con caracteristicas fisicas y

materiales particulares. (p. 41)

Cabe realizar una diferenciacion entre los conceptos entorno y microsistema, el
primero refiere al lugar, al escenario en el cual las personas interactdan (e.g. la familia);
por lo tanto, el microsistema es entendido como aquel nivel del ambiente ecolégico que
esta conformado por aquellas actividades, roles y relaciones interpersonales que se tejen

dentro de ese entorno, que en este caso hace referencia al familiar.

Dada la importancia de elementos contenidos en esta definicion tales como las
actividades, roles y relaciones interpersonales, se precisa ilustrar brevemente cada uno

de ellos debido la pertinencia en esta investigacion.

4.1.1. Actividad molar

Bronfenbrenner (1987) refiere que este concepto esta relacionado con aquellas
conductas progresivas que se desarrollan en un momento propio, tienen un principio y
un fin, y poseen una intencion concreta para quienes hacen parte del entorno, en este
caso, éstas actividades configuran la rutina del cuidador del paciente con demencia tipo

Alzheimer no s6lo en funcion al cuidado, sino las que realiza en otros espacios de
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interaccion con los demas miembros del microsistema. Frente a ello, Bronfenbrenner
(1987) citando a Birenbaum (1930), refiere:

...este momento se produce por la existencia de intencion... el deseo de hacer lo
que se hace, ya sea por si mismo o como medio para conseguir un fin... la
presencia de la intencion crea un motivo para cerrarse, lo que, a su vez, conduce

a la perseveranciay a la resistencia a las interrupciones. (p. 66)

Asi pues esta intencion de realizar las actividades o rutinas, conlleva a asumir un
rol dentro de su entorno préximo, sin embargo antes de traer a colacion este concepto, es

necesario abordar el tema las relaciones interpersonales.

4.1.2. Relaciones interpersonales

Las relaciones o estructuras interpersonales como elemento del microsistema,
poseen un mayor nivel de complejidad. El autor en mencion, segin la definicion 13
expresa al respecto “Se establece una relacién cuando una persona en un entorno presta

atencion a las actividades de otra, o participa en ellas” (Bronfenbrenner, 1987, p.77)

En este sentido, al mencionar que la relacion se supedita a prestar atencién a
otra, supone una relacion bidireccional, la cual desde esta propuesta tedrica constituye
una condicion béasica en las interacciones, pues procura la existencia de la diada,
estructura basica para el desarrollo de las personas que la componen. En sus palabras, el

autor menciona aludiendo a su importancia:

La diada es importante para el desarrollo en dos aspectos. En primer lugar,
constituye un contexto critico para el desarrollo, por si misma. En segundo lugar,
es el componente basico del microsistema, que hace posible la formacion de

estructuras interpersonales mas grandes: triadas, tétradas y demas. (p. 77)
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Asi pues, estas estructuras pueden propiciar el desarrollo, sin embargo pueden
tomar tres diferentes formas funcionales, de observacion, de actividad conjunta y
primarias. Para los intereses de este estudio, se hace énfasis en la diada de actividad

conjunta, la cual se define como:

Aquella en la cual los dos participantes se perciben haciendo algo juntos... Una
diada de actividad conjunta presenta condiciones especialmente favorables, no
solo para aprender durante el transcurso de una actividad comun, sino también
para aumentar la motivacion para llevar a cabo y perfeccionar la actividad

cuando los participantes ya no estén juntos. (pp. 77-78)

Por otro lado, también es pertinente tener en la cuenta la hipétesis 8 que propone
el autor en mencién, pues precisa que “el potencial de desarrollo de la diada original
aumenta en la medida en que cada una de estas diadas externas implica sentimientos
positivos mutuos, y los terceros apoyan las actividades de desarrollo que se realizan en
la diada original” (Bronfenbrenner, 1987, p. 98)

Con lo anterior, se puede evidenciar que si bien la diada propicia aprendizajes,
ésta se presenta por la motivacién de realizar una actividad determinada, también es
posible considerar que ésta en algin momento demanda ser fortalecida, y es lo que
precisamente alude Bronfenbrenner (1987) con la hipotesis 8, en este caso corresponde a
aquellos miembros del microsistema en relacion con la diada original que en esta
investigacion refiere a la de cuidador-paciente. En este orden de ideas, es pertinente
hacer referencia a los sistemas N+2 en tanto a qué son y la influencia que tienen o

pueden llegar a tener con la diada original.

Respecto a los sistemas N+2, se comprende como aquellas estructuras que bien
pueden favorecer o desfavorecer el proceso de desarrollo de los miembros de la diada.
En la teoria, el autor se refiere a ellas como un modelo de sistemas que va mas alla de la
situacion inmediata y que “se le asigna la misma importancia para el desarrollo” (p. 25),

teniendo en la cuenta que estos sistemas N+2 lo conforman triadas, tétradas y estructuras
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interpersonales mas grandes. Bronfenbrenner (1987) apunta que “la diada depende de
forma crucial de la presencia y participacion de terceras personas, si no hay terceros o
desempefian un papel destructivo mas que de apoyo el proceso de desarrollo se
desintegra” (p. 25)

Los mencionados sistemas poseen varias caracteristicas, la primera refiere a que
si bien en la diada se requiere la presencia constante en tiempo y espacio, el patron de
interaccidn con el sistema N+2 puede ser secuencial, lo cual constituye una red social.
La segunda caracteristica responde a que aunque se pueden producir en el mismo
entorno, éstas pueden abarcar sistemas mas amplios, constituyendo de esta manera los

elementos de los meso- y exosistema.

Asi, una vez quedando claro el tema referente a las relaciones interpersonales, es

preciso abordar ahora el tercer elemento del microsistema, el concepto de rol.

4.1.3. Rol

Como se eshozo en parrafos anteriores, ante la intencionalidad de los miembros
diada de realizar actividades, en este caso un familiar que asume los cuidados de un
paciente con demencia, implica un cambio de roles. Estos roles poseen una funcion
importante desde este punto de vista para el desarrollo humano, para ello cabe hacer

mencion de la definicidn del concepto de rol que el mismo autor realiza:

Un rol es un conjunto de actividades y relaciones que se esperan de una persona
que ocupa una posicion determinada en la sociedad, y las que se esperan de los

demas, en relacion con aquella. (Bronfenbrenner, 1987, p. 107)

En este caso, la persona quien se hace cargo del paciente una vez éste es
diagnosticado cambia de rol, de posicionamiento social, no en términos de
estratificacion sino de acuerdo a las actividades y patrones de relacion que se empiezan

a establecer en los diferentes entornos de interaccién. Ya no tendrd soélo las
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responsabilidades asociadas al rol familiar —padre, madre, hijo, etc.- 0 en el entorno
laboral si asi fuese sino que, como se dijo anteriormente, paulatinamente asume el rol de

cuidador afrontando la situacion y procura cumplir con las expectativas coligadas a este.

No obstante, antes de hacer mencion sobre las particularidades de este rol —
cuidador familiar -, es preciso en este punto del marco presentar al lector los conceptos

enfermedad crénica y demencia tipo Alzheimer (DTA).

4.2. Enfermedad Cronica

En la revision tedrica sobre la definicion de enfermedad cronica, fueron
encontradas varias, entre ellas la sugerida por Hayes (2001) citado por Diaz (2002), en
la que hace referencia a “una condicion fisica 0 mental que requiere largos periodos
(mayores a 6 meses) de monitoreo y/o manejo para controlar los sintomas y detener el

curso de la enfermedad”. (p. 228)

Otra de las definiciones halladas es la referida por Vinaccia y Orozco (2005)
quienes en su revision tedrica la definen como “Un trastorno organico funcional que
obliga a una modificacion de estilos de vida de una persona y que tiende a persistir a lo
largo de su vida.” (p. 129)

Por su parte, Montalvo y Florez (2008) en su estudio, aluden al respecto que “Se
refiere a la experiencia de padecer un trastorno organico y funcional que provoca
alteraciones en las funciones y/o estructuras corporales y algun grado de limitacion en la

actividad de la persona.” (p. 182)

En el mismo articulo y citando a Barrera, Pinto y Sanchez (2002), precisan en
que tal situacion puede demandar “Largos periodos de cuidado, tratamiento paliativo y

seguimiento permanente por parte de los profesionales de la salud.” (p. 182)
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Ahora bien, debido a las anteriores definiciones referidas, es pertinente resaltar
lo que institucionalmente estd establecido como caracteristicas de una enfermedad

cronica, al respecto la OMS (2003), hizo mencidn de las siguientes:

a) Debe ser permanente; b) conducir una incapacidad residual; c) es causada por
una alteracion patoldgica no reversible; d) requiere especial entrenamiento del
paciente para su rehabilitacion, y €) puede ser necesario un largo periodo de

seguimiento médico, observacion o cuidado.

En términos generales, dentro de este marco se hara referencia al término de
cronicidad, puesto que apunta a aquellos padecimientos que alteran fisica, psicoldgica y
socialmente a una persona en cualquier momento de su ciclo vital. De este modo, se
puede determinar que la enfermedad aqui tratada reGne todas las anteriores
caracteristicas sugeridas por la OMS (2003), particularmente es en la ultima, la que
refiere al cuidado, en la que se centra todo el marco aqui planteado, sin obviar las
consecuencias que tienen las demés a lo largo del transcurso de ella, tanto para quien

padece la patologia, como para el resto de su entorno, principalmente en el cuidador.

Ahora bien, una vez presentados los conceptos de enfermedad crénica, es preciso
en este punto hacer alusion a la patologia que desde este estudio se aborda, la demencia
tipo Alzheimer, pues hace parte del compendio de los padecimientos créonicos

degenerativos cerebrales, los cuales poseen la caracteristica de ser progresivos.

4.3. Demencia Tipo Alzheimer (DTA)

En cuestiones de salud publica, podria decirse que la demencia como
enfermedad cronica constituye una gran dificultad debido al alto costo que representa a
nivel socioecondémico, segun Vidal et al. citado por Espin (2008) “por lo dificil y tardio
de su diagnostico y por su curso progresivo e invalidante.” (seccion Introduccion Parr.
6)
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Histdricamente, el concepto de demencia ha sido estudiado principalmente desde
las ciencias medicas, sin embargo, segun Berrios (2008) es a partir del siglo XIX con las
investigaciones de Jean—Etienne Esquirol sobre la diferenciacion entre retraso mental y
demencia, el momento en que tal concepcién fuera introducida en el campo de la

psiquiatria.

Con el tiempo, las investigaciones sobre esta patologia se enfatizaron en
conferirle un origen de orden orgéanico, que a su vez tenia un caracter irreversible. Cabe
sefialar que dentro de este campo, los estudios se iniciaron desde dos perspectivas: la
psicoldgica o sindromica referida al deterioro intelectual, y a la médica o anatomoclinica

referida a la irreversibilidad de las lesiones cerebrales.

Ahora bien, desde la perspectiva psicolégica y focalizandolo en el marco
descrito, cuando se habla de procesos de envejecimiento y sus consecuencias, uno de los
temas implicados apunta precisamente hacia la demencia, éste concepto ha sido definido
por Cummings & Benson (1992) citado por Arango, Fernandez y Ardila (2001) como
“un sindrome clinico que se caracteriza por una pérdida adquirida de habilidades
cognoscitivas 'y emocionales de suficiente severidad para interferir con el

funcionamiento social, ocupacional o0 ambos.” (p. 15)

Por lo tanto, es considerado sindromico debido a la gran cantidad de sintomas
que en este padecimiento se presenta. Igualmente, Barlow y Durand (2001) atribuyen
que tal deterioro gradual del funcionamiento del cerebro, afecta “el juicio, la memoria,
el lenguaje y otros procesos cognoscitivos superiores.” (p. 541)

En consecuencia, en esquemas como el DSM-IV muestran que para efectos de su
diagnostico, es necesaria la presencia de un trastorno de memoria y de por lo menos,
otro trastorno cognoscitivo que interfiera en la vida social del afectado. En relacion a las
causas conocidas, se han atribuido al resultado de varias afecciones medicas y al abuso

del alcohol o de sustancias que generan cambios negativos en el funcionamiento
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cognitivo. Cabe hacer referencia nuevamente de los dos autores mencionados en el

parrafo anterior, los cuales apuntan al respecto que:

La demencia tiene muchas causas, entre las que se cuentan condiciones que
dafian al cerebro; como la apoplejia (que destruye vasos sanguineos),
enfermedades infecciosas como la sifilis y el VIH, traumatismos
craneoencefalicos, la ingestion de algunas sustancias téxicas o venenosas y
enfermedades como la de Parkinson, de Huntington y, la causa mas comun de

demencia, la enfermedad de Alzheimer. (Barlow y Durand, 2001, p. 541)

En este orden de ideas, es pertinente abordar brevemente todo lo que refiere a la
enfermedad de Alzheimer o como se ha venido denominando en el desarrollo de este

marco conceptual, Demencia Tipo Alzheimer (DTA).

Dado a su naturaleza progresiva, a inicios del siglo XX el interés por el estudio
de las demencias de este tipo disminuyd, pues se consideraba que ésta no era mas que
forma rara de demencia presenil, inclusive, se lleg6 a considerar que después de los 65
afios la mayoria de personas desarrollaban un sindrome demencial o mejor conocido
como demencia senil. Posteriormente, se llevd a cabo un analisis a profundidad de los
trabajos realizados por Alois Alzheimer en 1907, y se pusieron en evidencia la
prominencia de la enfermedad que lleva su nombre entre las causas de demencia en la

poblacion de ancianos.

Ahora bien, en estudios realizados mas recientemente por Arango et al. (2001)
citando a Ostrosky, Ardila y Rosselli (1999) plasman en su articulo una clasificacién de

las demencias, tal clasificacion la elabora de acuerdo a unos criterios, refiriendo que:

La clasificacién de las demencias dependen del criterio que se utilice, por
ejemplo, la edad de inicio, la etiologia, la patologia subyacente (degenerativa,
vascular o metabolica), los signos neurolégicos que la acompafian o la respuesta

a la terapia. Con base a las caracteristicas clinicas, Joynt y Shoulson las
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clasificaron segun: I. Localizacion a) cortical, b) frontosubcortical, c) Axial; II.

Demencia mixta. (p. 18)

Referente al Alzheimer, el autor la clasifica como demencia cortical dadas las
alteraciones cognoscitivas de la misma, debido a que afectan areas cerebrales de
asociacion que median el lenguaje, percepcién, movimientos especializados, entre otras,
y porque en la etapa temprana de la enfermedad esta sintomatologia se presenta de

manera sutil.

En fases mas tardias, el DTA genera en el paciente discapacidad, por lo tanto
dependencia, puesto que se presenta un deterioro gradual y constante de sus funciones
cognitivas y motrices, asi pues, hace que sea imprescindible el acompafiamiento de otra

persona durante ese proceso, y es quien se ha venido denominando cuidador.

En consecuencia, podria entenderse la dependencia como aquella condicion que
incapacita a una persona quien padece de algun tipo de enfermedad para agenciar
actividades propias que hacen parte de su cotidianidad. Es por ello que se hace necesaria
la atencidn y cuidados de una persona que asuma el rol de cuidador, segln el Proyecto
de Ley propuesto por Pinto en 2009 ante el Senado de la Republica de Colombia, refiere
desde el contexto de la proteccidn social sobre el dependiente lo siguiente:

La atencion y los cuidados que precisan las personas que no pueden realizar por
si mismas las actividades esenciales de la vida cotidiana, como son: bafiarse,
vestirse, movilizarse, comer, en conclusion, actividades de la vida diaria. Esta
pérdida es causada por pérdida de las capacidades fisicas o psiquicas, tiene
necesidad de una asistencia y/o ayuda importante que en la mayoria de los casos

ameritan ser cuidados las 24 horas del dia. (p. 9)

De igual manera, este tema ha sido abordado en el contexto espariol, pues alli se
han adelantado mudltiples indagaciones sobre él, por lo tanto dependencia ha sido

definida segun la Ley 39 de 2006 citada por Pinto (2009) que rige en ese pais como:
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Un estado de caracter permanente de las personas que, por razones derivadas de
la edad, la enfermedad, o la discapacidad, y ligadas a la falta de autonomia,
fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencion de otras personas o
ayudas importantes para realizar actividades basicas de la vida diaria o, en el
caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros

apoyos para su autonomia personal. (p. 10)

A partir de esto, se concluye que la dependencia es causada por la misma
enfermedad, ésta a su vez, posee ciertas caracteristicas que la diferencian de otro tipo de

enfermedades como las de tipo infeccioso, por ejemplo.

En este orden, todo lo anterior guarda relacion con lo comprendido sobre el tema
de la situacion de cronicidad en personas quienes padecen demencia tipo Alzheimer,
puesto que en ella existen todas estas condiciones sugeridas en las diferentes
definiciones, tales como los largos periodos de tiempo de duracién debido a la
naturaleza de la misma, los cuales generan dependencia de acuerdo su evolucion, que
bien pueden ser moderada — a inicios de la enfermedad —, o severa — cuando requiere de
una asistencia las 24 horas-, al igual que las modificaciones en el estilo de vida, habitos,

entre otras.

Ahora bien, es pertinente hacer referencia al concepto de cuidador familiar, pues
este individuo es quien se encarga de asistir al paciente en situacion de dependencia.
Cabe aclarar que aunque esta nocion no hace parte de la Teoria Ecoldgica, éste se
incluye en esta investigacion dado a que es la caracteristica del rol de los participantes

de la investigacion.
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4.4. Cuidador Familiar

En términos generales, por cuidador familiar se conoce a aquella persona quien
de manera permanente presta atencion a otra en situacion de cronicidad o dependencia y
que no recibe por ello remuneracion alguna. En este sentido desde el marco Legislativo,
es preciso hacer mencion del Proyecto de Ley No. 033 de 2009 propuesto por Yolanda

Pinto, Senadora de la Republica de Colombia, en el cual define el concepto como:

“El cuidador familiar a que se refiere esta Ley serd la persona que siendo
cényuge, comparfiero 0 compafiera permanente de la persona dependiente o
teniendo un parentesco hasta quinto grado de consanguinidad, tercero en afinidad
0 primero civil con la misma, demuestre que le presta ayuda permanente para las
actividades de la vida diaria, sin recibir una contraprestacion econémica por su
asistencia y que por su labor de cuidador se ve impedido de desempefiarse

laboralmente”. (p. 1)

En este orden de ideas, el abordaje que se va hacer desde esta perspectiva sobre
el cuidador, sera de aquel familiar encargado de proporcionar diariamente la atencion
necesaria y los cuidados a una persona en situacion de cronicidad o dependiente, sin
remuneracion, pues asume esta responsabilidad para que el paciente con DTA siga
viviendo en comunidad. De manera conjunta, participa en la toma de decisiones,
supervisa y apoya la realizacion de las actividades de la vida diaria para compensar la
disfuncion existente en quien padece la enfermedad. Ahora bien, desde una perspectiva
socioldgica Bazo (1998) relaciona en su estudio el contexto familiar con el cuidado:

La familia es el sistema principal de bienestar... Es la fuente fundamental de
cuidados para las personas de cualquier edad que se encuentran en situacion de
fragilidad. Las personas de la tercera edad con enfermedades cronicas son el

grupo cuyo cuidado ocasiona mayor preocupacion. (p. 49)
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Lo anterior remite a la importancia del entorno familiar en situaciones como la
presentada, aspecto que para muchos cuidadores constituye una de las razones

primordiales para hacerse cargo del paciente, brindar bienestar.

Ahora, es pertinente sefialar que algunas situaciones de cronicidad difieren de
otras, tal es el caso del cuidado en personas con demencia tipo Alzheimer, puesto que
asumir este rol exige cambios en el estilo de vida del cuidador, pues se pueden presentar
limitaciones, tanto a nivel econémico como a nivel social en tanto a relaciones, de alli a
que multiples dimensiones del sujeto se vean alteradas por diferentes circunstancias, ya
sean en el entorno laboral, familiar y hasta personal. De acuerdo a esto Ultimo, Espin
(2009) refiere:

El cuidador presenta una serie de alteraciones fisicas y de salud como son las
quejas somaticas, el dolor cronico del aparato locomotor, la cefalea tensional, la
debilidad y la fatiga cronica, la alteracion del ciclo suefio-vigilia, el deterioro de
la funcion inmune y una mayor predisposicion a la Ulcera péptica y a

enfermedades cardiovasculares entre otras. (seccion de Introduccién, Parr. 10)

De igual manera, aparecen en el cuidador alteraciones psiquicas, para lo cual la
misma autora sefiala “por otra parte, el cuidador puede presentar problemas psiquicos
como depresion, ansiedad, insomnio, y un alta tasa de automedicacion.” (Espin, 2009,
Parr. 11)

De este modo, podria pensarse que estos estados son el resultado de la
disminucion en las actividades sociales y de esparcimiento, puesto que aumentan las
necesidades de tipo econdmico y de dedicacion en cuestiones de tiempo, los cuales son

elementos claves para poder acceder al tipo de actividades anteriormente mencionadas.

Siguiendo este orden, es pertinente entonces considerar que los cuidadores
familiares tienen unas necesidades en funcion del proceso adaptacion a la situacion,

tanto para él como el resto de familiares respecto a los habitos de vida y patrones de
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interaccion que hayan tenido lugar en este entorno, y es a razon de ello que el cuidador
requiere de informacion sobre la enfermedad, sobre cuéales son los cuidados adecuados

en situaciones tanto cotidianas como criticas, entre otras.

De manera conjunta, es preciso realizar una breve descripcion sobre las
repercusiones que tienen situaciones como la definida en las distintas dimensiones del
cuidador, pues desde la aproximacién al concepto de salud, la vision actual para su
comprension es tener en cuenta los aspectos bio-psico-sociales, los cuales son referidos
en la definicion otorgada por la OMS (1946). Asi pues, el cuidador al asumir el rol se ve
afectado en estas tres dimensiones, segun Baumgarten citado por Biurrun (2001) esto se
evidencia, en primer lugar, haciendo referencia al aspecto bioldgico, en “las alteraciones
fisicas, en estos cuidadores se observa un aumento de vulnerabilidad a los problemas
fisicos... hallandose desde sintomas inespecificos coma la astenia, y malestar general,

pasando por otros sintomas como alteraciones del suefio...” (p. 38)

La segunda dimension, corresponde a las alteraciones psicoldgicas manifestadas
en los altos niveles de ansiedad y depresion en los cuidadores primarios. Igualmente,
Biurrun (2001) en su articulo menciona que esta sintomatologia en cuanto a lo

psicoldgico:

Reduce de forma sustancial la calidad de vida de estas personas:
hiperfocalizacion de la atencion y los intereses personales del enfermo, vivencia
intensa de presién del tiempo, baja autoestima que en muchos casos lleva a una
distorsion del propio sentido de la identidad personal, sentimientos de
culpabilidad por no atender o no poder atender convenientemente al familiar,
irritabilidad, preocupacion y temor a heredar la devastadora enfermedad que
ellos conocen tan bien, reacciones de duelo ante las constantes pérdidas que
supone el proceso de enfermedad (pérdida de las caracteristicas premorbidas del
familiar, pérdida de la posibilidad de comunicacion, pérdida del rol dentro de la
familia, pérdida del reconocimiento cuando el enfermo ya no sabe quién es su

cuidador... y finalmente la pérdida definitiva: fallecimiento). (p. 38)



Microsistema familiar de cuidadores familiares pacientes DTA 35

Todo lo anterior, puede representar en algunos cuidadores los impactos a nivel

psiquico una vez asume la atencion del paciente en situacion de cronicidad.

Finalmente, la tercera dimension refiere a las alteraciones sociales, puesto que el
cuidador por el tiempo de dedicacion al paciente, es probable que tenga mayor
aislamiento social en comparacion con los deméas familiares y menos tiempo libre para
si mismo, aspecto que podria ocasionar consecuencias que trasciendan a otros entornos
como el laboral, en caso de que éste deba hacerlo para el sustento economico, pues
asumir el rol implica de alguna manera encargarse de la demanda economica de la
enfermedad. Los impactos del rol de cuidador en contexto laboral, pueden manifestarse
en el ausentismo, llegadas tarde, dificultades de concentracion, entre otros, los cuales
tienden a incrementar accidentes de trabajo, conflictos laborales e inclusive, la pérdida
del trabajo. Biurrun (2001), agrega “en caso de pérdida del trabajo se produce un
descenso en los ingresos a la vez que un aumento de los gastos asociados a la
enfermedad.” (p. 38)

En este punto, es preciso hacer referencia al concepto de cuidado, éste aunque se
encuentra implicito en esta definicion de la nocion de cuidador familiar, ofrece

elementos constitutivos en el rol de cuidador.

El cuidado en el ciclo vital de los seres humanos ha sido considerado como
propio, inherente a si, pues es desde el mismo momento del nacimiento en el cual se es
recibido, posteriormente en el devenir de su desarrollo, logra cuidar de si mismo y de
aquello que hace parte de su exterior; pues bien, es por esta razon que es importante
reflexionar frente a ello, y particularmente por la relevancia del concepto para la
investigacion. En la literatura revisada, Vasquez (2002) hace la siguiente referencia “los
seres humanos, de diferentes culturas, han sido y siguen cuidando la mayor parte del

tiempo; reciben cuidado desde su nacimiento hasta la muerte.” (p.315)
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Ahora bien, desde la Bioética frente a este concepto Pellegrino (1985) citado por
Torralba (1998) sefiala que el cuidar “se realiza por compasion cuando se atiende, se

asiste, se conserva y se preserva a otro ser que no puede valerse por si mismo.” (p. 32)

Se puede contemplar la idea entonces, que cuidar de alguien invita a velar por el
bienestar de otro, de ser responsables de los procesos de conservacion y del
mantenimiento de los niveles funcionales para facilitarle la integracion al medio, por
ejemplo adaptando ambientes y asistiendo demandas relacionadas con la nutricidn,
higiene, suministro de medicamentos, cambios posturales, entre otras. Tales aspectos
cobran relevancia en el caso de las enfermedades cronicas degenerativas, de las cuales
se hara mencion posteriormente, puesto que éstas requieren de una atencion y cuidados

especiales.

Ahora, un estudio de corte socioldgico realizado en Espafia reportd que existe
una creencia dominante sobre el cuidado de las personas de la tercera edad, la cual
apunta a que es responsabilidad de la familia hacerse cargo de ellos durante el tiempo
que sea posible, y que en caso de que no sea asumido tal cuidado por distintos motivos,
es el Estado quien lo debe hacer. Asi lo refieren Algado, Basterra y Garrigos (1997)

citando a Valero (1995) en su investigacion:

El concepto de obligaciones familiares depende del tipo de solidaridad de los
componentes del grupo familiar y puede considerarse desde un hecho natural e
instintivo, una demostracion afectiva, colaboracion, contraprestacion o principio

moral, hasta un deber impuesto o una obligacién legal. (p. 20)

Por otro lado, desde el area de la salud en Colombia, particularmente en el
campo de la enfermeria, se han realizado conceptualizaciones correspondientes al tema
del cuidado, es asi como Sanchez (2002) alude a que las responsabilidades y las tareas
del cuidado demandan un desarrollo de habilidades requeridas de acuerdo al
padecimiento del paciente y ésta parte de quien las asume. Es importante aclarar que no

toda persona esta en capacidad de asumir el rol de cuidador de un enfermo en situacion
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de cronicidad o dependencia, pues hay quienes no poseen el interés en cuidar de otra por
diversas razones, una de ellas puede ser porque tienen otro tipo de habilidades en las
cuales el cuidado no tiene un valor y podrian no lo considerarlo enriquecedor como
experiencia. Respecto a lo anterior, Sanchez (2002) afiade “la expresion de la habilidad
no depende de capacidades sino de factores de motivacion internos o externos para el

desarrollo de la misma.” (p. 373)

Retomando el estudio de Bazo (1998), él sobre este punto alude:

La accion de cuidar de una persona enferma crénica o con graves discapacidades
no es algo que se produzca al azar. No es cualquier miembro de la familia el que
se dedica a ellos. Unas personas tienen mas probabilidades que otras en serlo. (p.
54)

De acuerdo a esto, puede decirse que aunque haya personas dentro de una familia
con caracteristicas como las enunciadas, ellas podrian, cuando una enfermedad como la
demencia tipo Alzheimer irrumpa en la dinamica familiar, hacer parte del soporte social
que el cuidador principal necesita, pues es finalmente es en éste ultimo en quien recae la

responsabilidad del cuidado del paciente dadas sus demandas.

Por otro lado, culturalmente el cuidado familiar ha sido durante siglos
proporcionado por las mujeres, es decir, tradicionalmente han asumido el rol de
cuidadoras, esto porgue hasta hace unos cuantos afios estuvo relegada sélo a las labores
domésticas, y se pensaba que era a ellas a quienes les correspondia hacerse cargo de
todas las demandas familiares que se presentasen, debido a que disponian del tiempo
suficiente para ocuparse de ello, pues se consideraban libres en términos econémicos,
Bazo (1998) apunta “el género es un factor fundamental, y también el grado de

parentesco.” (p. 54)

Ahora, es pertinente tomar en cuenta varios factores que en funcion del cuidado

han cambiado debido a las nuevas dinamicas globales, que bien se podria decir han
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modificado los modelos de familia que tradicionalmente se han conocido, entre ellos se

menciona:

La disminucion del tamafio familiar, la incorporacion de las mujeres al mundo
laboral, sus niveles mas altos de instruccion, el aumento de los divorcios... los
cambios que todo ello conlleva en los modelos tradicionales de familia en las
sociedades denominadas occidentales, pone en peligro la continuidad de dichos
cuidados. (Bazo, 1998, p. 50)

Segun esto podria decirse, de acuerdo a la situacion actual del contexto nacional,
que para la mujer asumir el rol de cuidador familiar de una persona en situacion de
dependencia puede representar dificultades, pues tal como se hizo mencién en parrafos
anteriores, aparte de estar presta a las demandas del hogar, muchas de ellas responden a
las obligaciones de tipo laboral, debido a que en la nueva dindmica del modelo de
familia, ambos miembros de la pareja que la conforman aportan para el sostén
econdmico de ésta. Igualmente, es pertinente tener en cuenta aquellos nucleos familiares
donde so6lo hay un miembro quien puede asumir el rol de cuidador, en los cuales puede
que se presente mayor dificultad para afrontar una situacion como la referenciada en

este estudio, aunque esto no es determinante.

Hasta este punto, el marco contiene los conceptos necesarios para llevar a cabo
esta investigacion, sin embargo en el ejercicio investigativo se hace fundamental realizar
una pesquisa que dé cuenta de posibles investigaciones que aborden este mismo

fendmeno, o al menos que se acerquen a él.

En el presente estudio se contempla hacer una descripcion de los microsistemas
familiares de tres cuidadores familiares de pacientes con DTA desde la propuesta teorica
de Bronfenbrenner (1987). Como resultado de la revision sobre estudios anteriores, se
han encontrado trabajos relacionados al concepto que enmarca esta investigacion, no

obstante, es importante precisar que la mayoria de los que aqui se consignan refieren al
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marco de comprension sobre el cuidador familiar de pacientes crénicos. A continuacion

se presentan los antecedentes que soportan esta investigacion.

Uno de los estudios encontrados en contexto espafiol desde el marco aqui
referenciado, es una propuesta realizada desde la psicooncologia por Torrico, Santin,
Andrés, Menéndez y Ldpez (2002) en el articulo titulado: “El Modelo Ecologico de
Bronfenbrenner como marco tedrico de la Psicooncologia”, en este, los autores
plantean como opcion para afrontar el tratamiento y el estudio con pacientes
oncologicos el mencionado modelo, esto se debe a que este campo de la disciplina
psicoldgica a ese afio era relativamente nuevo y no contaba con un marco teorico propio.
El aporte a la presente investigacion, esta relacionado con la propuesta que hacen a los
profesionales de dicha disciplina y es, empezar a considerar los mdltiples eventos que
circundan a la enfermedad para poder disefiar programas mas eficaces ante las
reacciones psicoldgicas en esos pacientes, en este caso esto seria alrededor del cuidador

familiar de pacientes con DTA.

Otro antecedente lo constituye el plan estratégico del Centro de Referencia
Estatal de Alzheimer de Salamanca (CRE, 2010), dependiente de un organismo del
Gobierno espafiol denominado IMSERSO que presta servicios sociales complementarios
a personas mayores o en situacion de dependencia. Este plan, pensado exclusivamente
para ser dirigido a pacientes con DTA y sus familiares, contiene varios proyectos de
intervencion entre los que se encuentra el titulado Modelo de Calidad de Vida, disefiado
a partir del esquema de Schalock y Verdugo (2003) basado en la perspectiva ecoldgica,
por lo tanto éste integra los diferentes entornos de interaccion. Como aporte a la
investigacion, en este se menciona que desde el acercamiento a los microsistemas donde
se presenta una experiencia de cuidado, permite identificar aspiraciones, necesidades e
intereses, tanto del paciente como de los familiares, lo cual representa también un

insumo para futuras intervenciones.

Ahora bien, para dar cuenta sobre los antecedentes afines con los temas de

cuidado, cuidador familiar y enfermedad cronica, se realizé una revisién tedrica a nivel
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iberoamericano. Para la consolidacion de esta informacion en el presente documento, se
relacionardn en primer lugar las llevadas a cabo en Espafia, seguidamente por las
realizadas en Latinoamérica y el Caribe, y por ultimo, las que registran en el contexto

nacional.

Uno de los estudios que han aportado informacion para esta investigacion desde
la variable cuidado, es el titulado: El cuidado familiar en las personas ancianas con
enfermedades cronicas: El caso de los pacientes con enfermedad de Alzheimer realizado
por Bazo (1998), desarrollado desde la sociologia con enfoque cualitativo, en el cual una
de sus conclusiones aluden a que por lo general la familia es el sistema que se hace
cargo de parientes que padecen situaciones como esta, resaltando el rol de la mujer
como cuidadora por naturaleza, tal resultado es considerado el aporte mas sobresaliente

de este antecedente.

Igualmente desde sociologia, Algado et al. (1997) en Familia y enfermedad de
Alzheimer. Una perspectiva cualitativa, presentan el articulo que también hace
referencia sobre la importancia de la familia en estas situaciones, cuyos resultados
apuntan principalmente identificar los aspectos que influyen en la decision de aquel
familiar para convertirse en cuidador, prima en ellos el grado de consanguinidad o
simplemente las circunstancias. Otro de los hallazgos remite a los efectos del DTA en el
cuidador, donde se encuentra que éstos dependen de la personalidad, grado de
parentesco e intensidad de horas que le dedique al paciente. El aporte principal a esta

investigacion es de tipo metodolégico.

En cuanto a la variable perfil del cuidador existen estudios, desde el campo de la
geriatria, como el realizado por Gémez-Busto, Ruiz de alegria, Martin, San Jorge y
Letona (1999) Perfil del cuidador, carga familiar y severidad de la demencia en tres
ambitos diferentes: domicilio, centro de dia y residencia de validos, cuyo enfoque fue
de corte cuantitativo, se realizd con el objeto de estudiar el perfil de los cuidadores
ancianos con demencia y las caracteristicas que son referidas en el titulo del estudio.

Como resultado, se revela que la atencion del paciente es brindada por lo general por
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“hijas y esposas”, a su vez esta ocupacion genera una carga familiar la cual repercute en
la vida de los cuidadores. Tales datos resultan importantes aportes para el marco de esta

investigacion.

Por otro lado, el escrito realizado por Poveda (2007) en Aspectos psicosociales
de la enfermedad cronica, desde una mirada propia de la enfermeria, hace énfasis en la
vivencia de la enfermedad, las pérdidas asociadas a esta en las diferentes dimensiones.
En el area personal, el malestar fisico y emocional, pérdida de la independencia, las
respuestas depresivas de negacion o de agresividad; en el area familiar, la pérdida del
equilibrio en este entorno, problemas de comunicacion con los miembros de la familia, y
en la dimension social, cambio de status social por pérdida o cambio del trabajo, cambio
en la utilizacion del tiempo libre, entre otros. Los impactos referidos por esta autora en

dichas instancias representan el principal aporte para el presente trabajo.

El estudio desde el campo de la Psicologia, realizado por Roig, Abengézar y
Serra (1998) titulado La sobrecarga en los cuidadores principales de enfermos de
Alzheimer, desde el enfoque cuantitativo, tuvo como objetivo medir la sobrecarga de
estos cuidadores familiares, dando como resultado que las mujeres mayores de 56 afios
experimentaron mayor sobrecarga, estas cuidan pacientes en la tercera fase de la

patologia. El aporte a la presente investigacién es de tipo conceptual.

Al igual que en contexto esparfiol, las investigaciones en Latinoamérica y el
Caribe iniciaron partiendo del estudio de la enfermedad crénica respecto al paciente y
posteriormente trascendieron al cuidador. En paises como Cuba, en la investigacion
realizada por Espin (2009) titulada “Escuela de cuidadores como programa
psicoeducativo para cuidadores informales de adultos mayores con demencia, desde la
perspectiva psicoldgica, se puede evidenciar el avance que en este pais la tematica ha
tomado, puesto que en ella se propone el disefio, la evaluacion del proceso y la
efectividad de un programa de intervencion psicoeducativo en los cuidadores de este

tipo de enfermedad. Como resultado se obtiene que la demencia es asunto de la familia
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en su totalidad, haciendo un énfasis en que todos tienen en ella un grado de

responsabilidad en el cuidado de quien la padece.

En Colombia, se han llevado a cabo diversos trabajos investigativos sobre la
dindmica cuidador-enfermedad crénica, la mayoria de ellos se circunscriben en
disciplinas de la salud como la neurologia, geriatria, enfermeria, que en el caso de ésta
ultima, han alcanzado un amplio bagaje que facilita el acceso a estos estudios debido la
cantidad de bibliografia existente, entre ellos, los trabajos realizados desde la Facultad
de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia en los que cabe mencionar
Habilidad de cuidado de los cuidadores de personas en situacion de enfermedad
cronica (Sanchez, 2002), El cuidador familiar del paciente con enfermedad crénica
(Pinto, 2002), Cémo perciben los cuidadores la situacion cronica de enfermedad de un
nifio (Diaz, 2002), y otros, los cuales debido a que en los Ultimos cinco afios esta
institucién, con el apoyo de Colciencias, han llevado a que en la escena politica se
piense sobre el tema y se promuevan leyes a beneficio de los cuidadores familiares de
personas dependientes como la planteada por la legislacidn espafiola.

Dentro de este mismo contexto igualmente en el ambito de la enfermeria, se
encontré un articulo llamado Caracteristicas de los cuidadores de personas en situacion
de cronicidad. Cartagena (Colombia) Un estudio comparativo. realizado por Montalvo
y Florez (2008), de corte cuantitativo, en el cual se propone desde esta area conocer la
experiencia y las problematicas experimentadas por los cuidadores en los diferentes
contextos de cuidado, tanto en enfermedades como el Alzheimer, enfermedades
cerebrovasculares y discapacidades en nifios, en comparacion con los cuidadores de
personas con VIH-sida, cuestion altamente importante, pues todas las enfermedades
suponen unos patrones diferentes de cuidado, razon por la cual es de considerar lo
valioso del aporte, pues responde a una mirada diferente de investigacion sobre esta
temética. Los hallazgos encontrados en dicho estudio revelan que las actividades de
cuidado inician una vez es diagnosticada la enfermedad, gran parte de quienes asumen el
rol son cuidadores Unicos y llevan mas de 18 meses en esta actividad, datos importantes

a tener en la cuenta en la presente investigacion.
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Retomando el interés de la tematica cuidador-enfermedad cronica dentro de la
Psicologia, se aprecia que en el contexto colombiano desde hace méas de veinte afios los
estudios que incluyen estos temas han sido abordados desde el campo de la salud
correspondiente a esta disciplina; cabe resaltar que al igual que en todos los paises
mencionados precedentemente, la investigacion aqui ha surgido desde el estudio

enfermedad crénica-paciente, la cual ya fue referida en lineas anteriores.

Ahora bien, la publicacion de Vinaccia (1989) Psicologia de la salud en
Colombia, hace referencia a las lineas de trabajo en las que por aquella época se estaban
desarrollando en esa area, hipertension y enfermedades cronicas como cancer, dolor,
insuficiencia renal, y una nueva area que denomind psicoinmunologia. Posteriormente,
aparecen investigaciones realizadas — desde el enfoque cuantitativo — que incluyen
aspectos como calidad de vida, igualmente desde la dinamica enfermedad crénica-
paciente, entre los que son cabe mencionar Aspectos psicosociales asociados con la
calidad de vida de personas con enfermedad croénica (Vinaccia y Orozco, 2005),
Calidad de vida relacionada con la salud y emociones negativas en el paciente con
diagnostico de enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC) (Vinaccia, Quiceno,
Zapata, Obesso y Quintero, 2006). Al respecto, es pertinente aludir que si bien, estas
investigaciones se enfatizan en la dindmica anteriormente referida, han hecho aportes
tanto de orden tedrico como en aplicacion metodoldgica en contexto colombiano desde

la disciplina psicologica.

A nivel regional, en el Valle del Cauca se encontraron estudios realizados desde
areas como la medicina familiar, campo donde se han adelantado indagaciones
relacionadas con esta tematica, una de ellas es la investigacion realizada por Duefias,
Martinez, Morales, Mufioz, Viafara y Herrera (2006) Sindrome del cuidador de adultos
mayores discapacitados y sus implicaciones psicosociales, estudio llevado a cabo con el
objeto de describir la prevalencia del sindrome en esta poblacion referida, y que
suministré como resultado que en aquellos cuidadores se observé mayor proporcion de

depresion, ansiedad y disfunciones familiares severas en contraste con los no
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cuidadores. Dentro de sus conclusiones identifican que estos cuidadores representan un
grupo vulnerable con necesidades preventivas y terapéuticas. Esta indagacion de corte
cuantitativo y realizado desde las ciencias médicas, configura el estudio mas cercano a

nivel contextual encontrado en la region y que brinda aportes para esta investigacion.

Por otro lado, el programa de intervencion de Pedraza (2005) Demencia,
sobrecarga y extrafiamiento: Programa de Asistencia Familiar - <<PAF>> se realiz6
con el objetivo de intervenir sobre las emociones y sentimientos de las familias de
pacientes con cuadros demenciales o lesiones cerebrales. En éste, se obtuvo resultados
que indican que a partir de la terapia familiar, actividad que hace parte del modulo 4 del
programa, los participantes al tener un acercamiento en tanto a los factores
neuropsicoldgicos, sistémicos, entre otros relacionados con la enfermedad, ademaés a la
expresion y manejo de emociones, sentimientos y actitudes en torno a la misma por
medio del contacto con otras familias y la reconstruccion de la experiencia y dindmica
familiar, refiere el autor, pudieron contribuir a resignificar emociones y sentimientos del

sistema familiar.

Dado que ya se tiene un amplio panorama de antecedentes, y el marco
conceptual aqui referenciado contiene todos aquellos elementos que se consideran
fundamentales para llevar a cabo esta investigacion, puesto que incluyen los constructos
que definen las categorias de analisis que daran cuenta de los objetivos aqui propuestos,

se espera con ello dar respuesta a la problematica aqui planteada.
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5. METODO

Enfoque

La presente investigacion se abordd desde el enfoque cualitativo, el cual segun
Herndndez, Fernandez y Baptista (2003) “a través de descripciones y entrevistas se
intenta “reconstruir” la realidad, tal y como la observan los actores de un sistema social”
ademas, de acuerdo a lo propuesto en este estudio, “busca comprender su fendmeno de
estudio en su ambiente usual (como vive, se comporta y actla la gente; qué piensa;

cuéles son sus actitudes, etcétera)” (p. 6)

En este orden de ideas, ésta investigacion se centr6 en indagar el microsistema
familiar de tres cuidadores familiares de pacientes con DTA, a partir de la descripcién y
el analisis de las relaciones interpersonales, actividades molares y roles de éstos
individuos en el entorno mencionado. Este enfoque permitié profundizar sobre esta
tematica en este estudio, lo cual guarda relacién con las definiciones de Hernandez et al.
(2003), que refieren a que desde esta perspectiva investigativa se busca la comprension

de la realidad social y el analisis cualitativo de los datos.

5.1. Tipo de estudio

El tipo de estudio implementado para llevar a cabo esta investigacion fue el
estudio de caso, puesto que la recoleccion de la informacidn esta orientada tanto por los
objetivos especificos propuestos, los cuales constituyen las categorias de analisis, como

por el marco conceptual contemplado.

El apoyo empirico consignado en los antecedentes, muestran que la temética
aqui tratada ha sido estudiada en mayor proporcion desde la categoria cuidador familiar.
Ahora, teniendo en cuenta lo que representa para la Psicologia Social indagar sobre los
escenarios donde se presentan fendmenos psicosociales como el que implicitamente se

aborda en esta investigacién, experiencia de cuidado, se propone hacer un estudio que
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incluya el concepto de microsistema especificamente familiar -el cual en contraste con
la anteriormente mencionada no cuenta con el mismo bagaje investigativo- aspecto que
permitiré caracterizar el entorno donde el cuidador vivencia esta experiencia en relacion
a todo lo que lo compone. Esto a su vez, representa un aporte desde la disciplina, en

tanto a que brindara elementos que permitiran la profundizacion del fenémeno a futuro.

Por otro lado, el disefio de la investigacion corresponde al no experimental,

puesto que ni se comparan grupos y tampoco hay manipulacion de variables.

5.2. Participantes

Esta investigacion se llevo a cabo con tres cuidadores familiares de pacientes con
Demencia Tipo Alzheimer del municipio de Palmira, los cuales fueron contactados en
centros de médicos y entidades prestadoras de salud entre los meses de abril y
noviembre de 2010. Las entrevistas tuvieron lugar en los sitios de residencia de cada
participante, debido a las dificultades que se les presenta — manifestadas por ellos — para
trasladarse hacia otro lugar a razon de su rol de cuidador, aspecto que precisamente

toma relevancia en el analisis de los casos.

Datos generales Caso No. 1 Caso No. 2 Caso No. 3
Edad 56 afios 63 afios 58 afos
Sexo Femenino Femenino Masculino
Estado civil Casada Casada Separado
Escolaridad Bachiller Primaria Superior
Estrato 3 3 4
Lugar de procedencia Sevilla (V) Palmira (V) Medellin (Ant.)
Lugar de residencia Palmira (V) Palmira (V) Palmira (V)
Vinculo con el paciente Hija Esposa Hijo
Tiempo que lleva como . . .
cuidador 6 afnos 5 anos 5 anos
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Es preciso mencionar que en el apartado de resultados, a cada uno se le otorgd

un nombre con el fin de conservar la reserva de sus identidades.

Criterios de Inclusién

Antes de presentar estos criterios, se aclara que el sexo de la poblacion puede ser
tanto masculino como femenino, pues con esta investigacion se pretende explorar el

fendmeno planteado, por lo cual no se considerd pertinente delimitarlo a un solo sexo.

Ahora bien, los siguientes criterios constituyen los parametros de participacion

para el presente estudio:

v" Que el participante resida en el municipio de Palmira, debido a que con este
estudio se pretende dejar un antecedente contextual del fenémeno a indagar.

v" Que el participante sea el cuidador principal del familiar con demencia tipo
Alzheimer.

v" Que los cuidados se realicen en el sitio de residencia del cuidador.

(\

Que el paciente haya sido diagnosticado con demencia tipo Alzheimer.
v" Que el paciente de quien se encargue el cuidador se encuentre en estado de
dependencia.

Aspectos éticos

Desde el momento en que se establecié el contacto con las personas, se les
manifesto la finalidad de la entrevista, ante lo cual se obtuvo consentimiento de los
participantes y total disposicion en hacer parte del estudio, igualmente se les informo

sobre la reserva de sus identidades.
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5.3. Categorias de analisis

A continuacidn se presentan las categorias de analisis que fueron definidas para

llevar a cabo este estudio.

Categoria Descriptor
Condicion bésica de las Estructura béasica del
interacciones entre microsistema conformada por dos
Relaciones determinados entornos personas dentro de un entorno

interpersonales

0 sistemas, establecidas
a partir de estructuras

como las diadas.

Subcategoria

Diada

quienes comparten actividades.

Actividad Molar

Conducta progresiva que se desarrolla en un momento propio, tienen un

principio y un fin, y poseen una intencion concreta para quienes hacen parte

del entorno.

Roles

“Conjunto de actividades y relaciones que se esperan de una persona que

ocupa una posicién determinada en la sociedad, y las que se esperan de los

demas, en relacion con aquella.” (Bronfenbrenner, 1987, p. 107)

5.4. Técnica de recoleccion de informacién

Como técnica para la recolecciéon de la informacion en esta investigacion, se

utilizé la entrevista semiestructurada. Este instrumento inicialmente aborda los datos

generales de los tres participantes, y posteriormente, se plantea las preguntas de acuerdo

a las categorias de analisis. Cabe mencionar que dada la particularidad de los casos las

preguntas estan sujetas a cambios en el momento de la entrevista®.

1 Anexo modelo del instrumento
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5.5. Técnica de analisis de informacion

Para efectos de organizacion de la informacion en el presente estudio, se
implementaron como técnicas: el andlisis de contenido y el familiograma, éste tltimo se
escoge puesto que segun Jiménez, Torres y Sanchez (2006), constituye “un recurso que
aporta la Psicologia” (p. 144), el cual permite visualizar, a partir de la grafica, la

estructura familiar en tanto a namero de miembros y las relaciones entre si, roles, etc.

Insumos

v' Registro audio
v" Entrevistas transcritas
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6. RESULTADOS

Con el propésito de abordar la tematica central de esta investigacion, describir el
microsistema familiar de cada uno de los cuidadores familiares participantes en este
estudio, a partir del analisis de los componentes basicos de éste -actividades molares,
relaciones interpersonales y roles-, a continuacion se ofrecera al lector los resultados y el

analisis de acuerdo a la informacién obtenida a través de los instrumentos utilizados.
6.1. ANALISIS CASO “ANA”
Contextualizacién

A continuacion se presentard el familiograma, el cual brindara una base con el
fin de ubicar en el entorno familiar donde se presenta este primer caso. Este se realiza

con la informacion proporcionada por el entrevistado.

Familiograma No. 1

Paciente con
) Derr ncia
Tipo Alzhgimer

‘ .HithramatrimoiS _— é é é l é

Ana-
cuidagora

|
T

Convenciones:

Hombre [ ]

Mujer O Fallecida @

*Las figuras de color verde corresponden a los miembros quienes conforman el microsistema actual

Ahora bien al observar este grafico, se comprende que la familia de base de Ana
esta constituida por cinco personas — papa, mama y tres hijos, un varén y dos mujeres —,
los dos hijos mayores no viven en la actualidad en esta vivienda puesto que han
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conformado sus hogares independientemente, por lo tanto, en este momento el espacio

fisico de este microsistema solo lo habitan el padre, la madre y la hija menor.

En relacion a lo anterior, es pertinente traer a colacion el concepto de
microsistema propuesto por Bronfenbrenner (1987), el cual lo define como “Un patron
de actividades, roles y relaciones interpersonales que la persona en desarrollo
experimenta en un entorno determinado, con caracteristicas fisicas y materiales
particulares” (p. 41), pues a partir de esta conceptualizacion se llevard a cabo la
descripcion y andlisis de la primera parte del presente caso, puesto que permitird hacer

abordaje detallado del contexto donde éste se desarrolla.

De acuerdo a la observacién que se realizé al entorno fisico de la vivienda con
autorizacion previa por parte de Ana, puede decirse que se encuentra en condiciones
habitables. Es amplio e iluminado, estd amoblada y cuenta con espacio suficiente como
para movilizar al paciente en su silla de ruedas, sobre todo para trasladarlo hacia un
patio donde manifiesta ella es de gusto del paciente, dado que ““alla hay muchas maticas
y como a mi mama le gustaban tanto pues a él le gusta mirarlas”. La estructura fisica
consta de tres niveles totalmente independientes, la cuidadora y su grupo familiar
habitan en el segundo nivel, al respecto sefiala que en ocasiones esto le representa un
obstaculo, puesto que “es dificil bajarlo a él por esas gradas cuando hay que llevarlo al
medico, toca que vengan a ayudarme, esto es lo Gnico malo de esta casa™. Con relacion
a la ubicacion, Ana expresa sentirse muy tranquila en el sector que vive, la casa es
alquilada y manifiesta que su esposo es quien responde por ello, viven hace ya varios

anos en ella.

Ahora, con el proposito de hacer un acercamiento a los hechos que dieron cuenta
sobre como se presentd en sus inicios la experiencia de cuidado para Ana, fue
importante hacer un abordaje detallado sobre aspectos como el tipo de vinculo con el
paciente, ademas indagar si éste antes del diagndstico hacia parte del microsistema

familiar, entre otros.
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Segun la informacion brindada por Ana, se conoce que el vinculo que une a la
cuidadora con el paciente corresponde a la diada padre (enfermo)- hija (cuidadora). En
este caso, el diagndstico por demencia tipo Alzheimer fue otorgado hace
aproximadamente seis afios; debido a ello, es incluido en esta dindmica familiar
diferente para él, dado que tiempo atras hacia parte de un entorno familiar distinto,
segun Ana “Vivia con un hermano y la esposa”, por lo tanto es el padre de la cuidadora
quien llega a ocupar un lugar y un espacio dentro de este hogar que ha constituido su
hija. Cabe notar que durante un tiempo después del diagnostico, el paciente vivid unos
meses en casa de “un hijo que él tiene por fuera” argumentando ella porque nunca habia
vivido con él, sin embargo una vez fue agudizandose la sintomatologia — episodios de

agresividad y pérdida del control de esfinteres— fue llevado nuevamente a su casa.

Teniendo en cuenta lo anterior, ante la pregunta sobre las razones que tuvo para
encargarse de los cuidados del paciente Ana manifiesta “Asumi los cuidados porque él
es mi padre, pero qué dificil es [...] me hice cargo de mi padre porque yo soy la Gnica
mujer”, de igual manera alude que en ocasiones tal situacion representa el foco de

discusiones o problemas con su esposo.

“a veces se me complica la situacion con mi esposo, a €l a veces le da rabia
porque se siente desatendido [...] pero por ejemplo la vez que decidi llevarlo al
ancianato el mismo me dijo que no me lo llevara, que alla lo iban sedar, pienso
gue mas que todo es porque mis hermanos como no viven aqui pues él siente que

me dejaron toda la carga a mi y creo que esa es la rabia que él tiene™.

En este sentido, podria decirse que las razones o motivaciones que tuvo Ana
apuntan a lo que varias investigaciones refieren. En esta oportunidad retomando a Bazo
(1998) “El género es un factor fundamental, y también el grado de parentesco”, lo cual
hace que esta decision no se presente de manera casual puesto que existe una tendencia
mas elevada en unas personas que otras, y no es cualquier miembro de la familia quien
lo asume, pues en este caso quien se hace cargo de los cuidados del paciente es la hija,

Unica mujer entre cinco hermanos quienes a su vez no residen en éste municipio. Cabe
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aclarar que la esposa del paciente, que en casos como este generalmente es quien asume

el rol de cuidador, fallecio unos afios antes de ser diagnosticado.

Por otro lado, en cuanto a los antecedentes familiares de la enfermedad, Ana
afirma que se han presentado casos de demencia tipo Alzheimer en la familia por parte
de su padre, “Si, dos hermanos de él también lo tienen™, podria decirse que debido a
esta circunstancia, ademas de la experiencia en si misma durante estos seis afios es que

posee cierto conocimiento sobre la sintomatologia de la enfermedad.

Dado que ya se cuenta con una caracterizacion del entorno en donde se presenta
la experiencia de cuidado para Ana, ahora es preciso realizar la descripcion y el analisis

de los componentes que configuran el microsistema familiar de este primer caso.

6.1.1. Sobre las Relaciones Interpersonales de Ana

Durante la entrevista, el abordaje de esta categoria se llevo a cabo a partir de las
relaciones de las diadas de interaccion de este entorno de acuerdo a su rol, es decir

cuidadora-paciente, cuidadora-esposo y cuidadora-hija.

Ana, respecto a la relacion entre ella y el paciente, manifiesta que antes del
diagnostico era “buena, lo normal de padre a hija, dialogabamos, orabamos cuando lo
visitaba en la casa de mi hermano, nos reiamos de anécdotas” igualmente, al referirse a

su percepcion sobre la relacion con su padre en la actualidad, alude:

“Pues a ratos normal y en otros momentos un caos porque empieza a maldecir,
a gritar y a decirme cosas que me ponen mal, para mi esto es muy triste y
doloroso pero ¢qué se va a hacer? hay que seguir hasta que nuestro sefior
Jesucristo disponga...”

A partir de lo anterior, se puede inferir que aunque se presentan cuadros de

agresividad en el paciente dado que estos episodios hacen parte de la sintomatologia de
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la enfermedad, los cuales son calificados por la cuidadora como cadticos, aun
prevalecen para ella sus creencias religiosas, puesto que en su relato hay relacion entre
las actividades que hacian parte de la relacion antes del diagndstico ““ordbamos cuando
lo visitaba en la casa de mi hermano...””, y lo que logra apreciar del estado actual del

paciente.

En cuanto a la relacion entre la diada cuidadora — esposo, fue descrita por la

entrevistada de la siguiente manera:

“Pues que le digo ummm, él ha tenido su genio y todo, ha sido dificil adaptarse
a la situacion, al principio de la enfermedad de mi papé él me reclamaba mucho
y pues la relacion con el ha sido normal, como todas las parejas que a veces se

tienen problemas y otras no, lo importante es saberlos llevar...”

De este modo, el relato realizado por la cuidadora deja entrever que ha existido
una relacién que califica estar entre lo normal de las relaciones de pareja; de igual
forma, alude como una cualidad particular de la personalidad de su esposo el caracter
“su genio”, manifestando que ha habido un proceso de adaptacion por su parte debido a
la situacion familiar que actualmente se presenta en el entorno familiar, es decir,
sobrellevar todos los pormenores que representa el cuidado de un paciente de Alzheimer
en condicion de dependencia y lo que puede, de manera directa o indirecta, influir en la

relacién de pareja. Posteriormente, la cuidadora hace referencia de otras caracteristicas:

““ahora pues él sabe que yo estoy es completamente pendiente de la enfermedad
de mi padre, yo mientras pueda lo atenderé teniéndole la comida y la ropa lista,
pero pues yo no puedo descuidar a mi papa, yo ahora duermo en la misma
habitacion con mi papa porque como ya ha pasado, se ha levantado y se ha

caido, entonces pues eso fue una de las cosas que mas le molesto™

El contenido del anterior comentario es de considerar, puesto que ella menciona

una situacion que causod, podria decirse, algun tipo de conflicto en la relacién con su
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esposo, debido a su disposicion o actitud frente al cuidado del paciente, pues manifiesta
que solo mientras pueda seguird ofreciéndole las atenciones domésticas que sean
necesarias, sin embargo prevalece la atencion a su padre al punto de no compartir el

mismo espacio conyugal, cuestion que ha suscitado molestia en el conyuge.

Ahora, respecto a la relacion de la diada cuidadora — hija, Ana manifiesta lo

siguiente:

““siempre ha sido buena, ella es la menor y pues siempre he estado pendiente de
ella, ella me dice que me he vuelto muy malgeniada que no se me puede ni
hablar, lo mismo me dicen mis otros hijos, pero pues ¢qué hago?, a veces la
situacion es desesperante... lo Unico que queda es pedirle a Dios paciencia... en
general la relacion con mi hija ha sido buena... cuando ella estd aqui me
colabora por ahi con el aseo de la casa o con el almuerzo, ella es muy

juiciosa...”

De acuerdo a lo anterior, se puede inferir que la relacion entre esta diada se
presenta dentro del marco de la cordialidad, sin embargo Ana menciona que tanto esta
hija como los demas le perciben irritable, estado que justifica debido al ejercicio del rol,
lo que considera en ocasiones “desesperante”, expresion que deja entrever cierto grado
de afectacion a nivel emocional, al igual que en frases como “para mi esto es muy triste
y doloroso [...] me siento enferma, agotada, mal humorada... eso lo estresa mucho a
uno” en esta Ultima ademas de hacer manifiesto el impacto en el nivel mencionado
también incluye el biolégico. Retomando la relacion con la hija, cabe mencionar que
hay momentos en los que ésta le colabora a Ana con algunas de las actividades molares
que configuran su rol de ama de casa, posiblemente esto se presente cuando por

cuestiones asociadas al rol de cuidadora le impidan realizarlas.

En términos generales desde el relato de Ana, se encuentra que ella califica como
“buenas” las relaciones interpersonales que sostiene con cada uno de los miembros del

microsistema familia. No obstante, refiere a que en cuanto estos miembros tuvieron
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conocimiento sobre el diagndstico de Alzheimer de su padre, y las implicaciones que
esta situacion contrae, tales como darle un lugar dentro del espacio fisico de la vivienda
y las responsabilidades que se esperaria asumiera como cuidadora, se gener0 cierta
incomodidad principalmente por parte de su esposo, debido a la asignacion del rol
unicamente bajo la responsabilidad de Ana, sin embargo con el transcurso del tiempo se
ha dado lugar a un proceso de adaptacion, cuestion que ha logrado ser reconocida por

ella, respecto a esto manifiesta:

““al principio mi papa con el baston lo persiguid porque decia que él, mi esposo,
era el demonio y yo sé que a él pues no le gustaba que yo me hiciera cargo de mi
papa, eso peleabamos mucho que porque él decia que entonces porque mis
hermanos no colaboraban también, pero eso fue calmandose poco a poco
mientras nos adaptabamos a la situacion, y pues ahora ya cambio de actitud y
no volvimos a discutir como antes por eso, él me ha dicho que le da tristeza ver

a mi papa en esa situaciéon”

Igualmente, Ana alude que su esposo no estuvo de acuerdo con la decision de
Ilevarlo a un centro asistencial para ancianos “me dijo que no me lo llevara, que alla lo
iban sedar...”, lo cual deja entrever un grado de compasién y preocupacion por el
bienestar del enfermo. Asi pues, podria inferirse que Ana al reconocer que su esposo se
ha adaptado a la situacion, debido a actitudes como las mencionadas, le ha otorgado a
ello una valoracion, cuestion que ha influido en la dindmica relacional de esta diada,
aspecto que posiblemente repercuta en minimizar el impacto negativo en las

dimensiones bio- psicolégicas de la cuidadora.
6.1.2. Sobre las Actividades Molares de Ana
La dindmica de las actividades molares de Ana, se presentan de acuerdo al tipo

de rol que lleve a cabo en un momento en particular ya sea como madre, esposa,

cuidadora, comerciante, etc. En primera instancia, se hara alusion a las actividades
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propias de la diada cuidador-paciente, y posteriormente a aquellas que incluyan al resto

de miembros del microsistema familiar en el rol de ama de casa.

En este orden de ideas, ante la pregunta sobre las actividades molares en funcion

al cuidado del paciente, Ana refiere:

“a las siete y media o a las ocho... ya esta despierto... lo bafio, lo visto, le doy
el desayuno y le doy los medicamentos... a mi papé le doy el almuerzo a las doce
y media...... en la tarde... miro a ver si necesita que le cambie el pafial, por lo
general lo cambio cuatro veces al diay le aplico crema en la espalda porque ha
empezado a salirle escaras... le hablo a mi padre porque es importante seguirles
hablando para que no se sientan solos... la comida a las cinco de la tarde, es
que él toda la vida ha comido a esa hora... por ahi a las siete le doy el
medicamento que le tenga que dar, lo cambio y se queda dormidito... ese es un
dia normal, dependiendo de como esté mi papa... (Como actividades especificas
Ana menciona) yo rezo con él, le hablo sobre cosas que sé que le gustaban,
consegui libros de los que leia 'y yo le leo... a veces me pregunta por mis hijos,
por mis hermanos y hablamos... pero ya casi no porque él casi ya no habla, se le
dificulta, por eso opto por hablarle para que sienta que estoy ahi

acompafandolo”

Basicamente con este relato se infiere que Ana posee un itinerario, ademas se
evidencia que las actividades molares de la diada cuidador-paciente estan sujetas al
cuidado, éstas consisten en aseo, alimentacion, suministro de medicamentos y estar
atenta a otro tipo de demandas como subirlo a la silla de ruedas, trasladarlo de la
habitacion a las areas sociales de la vivienda ““depende de como esté él ese dia de salud
lo sentamos en la silla de ruedas y lo llevan a la sala a que vea television...”, brindarle
atencion si en la noche lo requiere o surge alguna necesidad y hablarle para que se sienta

acompariado.
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En la parte final de la anterior verbalizacidn, se dejan entrever algunos de los
ofrecimientos que la cuidadora brinda al paciente para conservar el lazo afectivo que los
une. Sin embargo, el rol del paciente dadas las caracteristicas de la enfermedad no es
activo en si mismo, Ana no manifesté directamente que hubiese un grado de oposicion
de éste frente a las actividades de cuidado, esto posiblemente debido a que se encuentra
en una fase avanzada de la enfermedad, en la que se presentan alteraciones severas tanto
en la capacidad motriz —rigidez de miembros inferiores y superiores—, como en la
capacidad cognitiva —para posicionarse como interlocutor—. Asi, tales particularidades
en el cuidado, podria suponerse que para Ana es importante dirigir su trato con respeto,
ofreciéndole un ambiente afectivo que estructura y da sentido a las acciones puntuales
que realiza en el ejercicio de su rol, por ejemplo el hecho de seguir hablandole aunque

sepa que no encontrara una devolucion o interlocucion por parte del paciente.

Ahora, en cuanto a las actividades molares que corresponden a los deberes
asumidos por Ana desde los demas roles que personifica en el microsistema familiar
como ama de casa, madre y esposa, los cuales involucran a los demas miembros de este

entorno, ella manifiesta:

“yo me levanto a las cinco y media por ahi, preparo el café, me bafo, luego
preparo el desayuno para A. mi esposo para despacharlo, luego si mi hija tiene
clase ese dia pues también la despacho, cosa de que a las siete y media o a las
ocho yo ya esté desocupada de ellos para estar pendiente de mi papa... luego
pues me siento en mi escritorio a mirar qué pedidos tengo de mi trabajo, a donde
debo ir a cobrar el ratico que pueda esa tarde, hago unas llamadas, pongo a
hacer el almuerzo a eso de las diez y media... mientras estoy haciendo una cosa
estoy pendiente de la otra... mi esposo es muy raro de que venga a almorzar y mi
hija pues es a veces que también viene, ella va llegando a las dos de la tarde o
ya por la noche... y yo almuerzo a la una o una y media... en la tarde salgo

siquiera dos horas... me voy por ahi a las tres o tres y media...”
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De lo anterior se puede decir que la rutina de Ana se encuentra predeterminada
de acuerdo a las demandas del paciente en calidad de rol de cuidadora, sin embargo
conserva las actividades relacionadas con las labores del hogar que basicamente se
resumen en la preparacion de alimentos. Analizando detenidamente el contenido de esta
respuesta, se logran evidenciar dos particularidades, la primera remite a que la cuidadora
menciona un rol que es desempefiado en un entorno distinto al familiar, sobre ello se
hara referencia en lineas posteriores; y la segunda tiene que ver con los espacios de
encuentro de los miembros del microsistema en actividades que propicien el dialogo, el
esparcimiento, entre otras, conforme a las horas de llegada mencionadas tanto de su

esposo como de su hija. Respecto a ello Ana expresa:

““el Unico espacio en que mi esposo y mi hija nos medio reunimos por ahi es
cuando vemos television, ver una pelicula o algo asi porque ya ni nos sentamos
a comer juntos por los horarios en que llegan ellos a la casa... a veces cuando
invitan a mi esposo a algun baile pues busco a ver quién me cuida a mi papa,

pero eso es muy poco... pero si hacemos algo”

Al respecto puede decirse que si se presentan ciertas actividades, sin embargo
son de un nivel de interaccion reducido, ademas, puede evidenciarse que practicas
familiares tradicionales como reunirse a compartir los alimentos, segun lo expresado por
Ana, en estos momentos no se esta presentando. Asi, estas situaciones dilucidan que
entre los miembros del microsistema hay escases de actividades que propicien espacios

de interaccidn, en donde la escucha y el didlogo tengan un lugar.

De acuerdo con todo lo anteriormente referido, se puede decir que las
actividades molares de Ana en funcion de las relaciones y roles desempefiados dentro
del microsistema familia, estan supeditadas a las demandas del paciente, a razén de ello
en una parte de la entrevista, alude lo siguiente concluyendo una respuesta respecto a su
rutina diaria “ese es un dia normal, dependiendo de como esté mi papa porque si no hay
que salir con él para urgencias al hospital y la cosa es diferente... se va el dia en el

hospital”. Lo anterior muestra que tal rutina puede verse alterada debido a las
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vicisitudes de la enfermedad, lo cual procura cambios que podrian incidir de manera

directa o indirecta en el resto de sus roles.

6.1.3. Sobre lo esperado socialmente en Ana: Roles

Ahora bien, aunque ya se ha hecho mencion de los roles en los anteriores
apartados, se hace necesario en este momento precisarlos, dado que éstos de alguna
manera inciden en los diferentes escenarios de interaccion, en este caso a nivel de
microsistema familiar. De acuerdo a sus verbalizaciones, se tiene conocimiento de que
ella aparte de ser hija del paciente, a su vez es quien esta a cargo de su cuidado,

igualmente en su microsistema coexisten los roles de esposa y madre.

Sobre los roles de Ana como esposa y madre, podria decirse en cuanto al
primero, que al haberse hecho cargo de los cuidados del paciente, inicialmente surgieron
dificultades con el esposo, las cuales paulatinamente en la medida en que hubo una
adaptacion a la situacion, logro estabilizarse la dinamica relacional entre esta diada. En
cuanto al segundo, el rol de madre, aunque no fue mucha la informacion obtenida al
respecto, se pudo inferir de acuerdo a la apreciacién de la relacion que llevan Ana e hija
“ha sido buena...” y a las actividades molares mencionadas, que si bien son bésicas
puesto que se limitan al cuidado en tanto al suministro de alimentos, conservan la

naturaleza de lo que tradicionalmente se conoce a nivel cultural como materno.

Otro aspecto que fue identificado en el apartado de actividades es que, fuera de
este microsistema ejerce el rol de comerciante de productos de belleza, que bajo
conceptualizaciones legales tiene la denominacion de trabajo independiente de tipo
informal, en el cual efectda una serie de actividades en funcion de dar cumplimiento a
sus propios objetivos trazados, puesto que de alli obtiene el dinero para suplir las
necesidades del paciente. Esta ocupacion también se ha visto de alguna manera afectada,
dado que segun su propio discurso “para mi la prioridad es atender a mi padre...” por

lo tanto, y dadas las multiples demandas por parte del paciente, solo dedica a su trabajo
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dos horas diarias aproximadamente siempre y cuando consiga quien cuide de su padre

durante este tiempo, quien por lo general es algin familiar.

Ahora, retomando nuevamente las actividades de Ana en su rol de cuidadora,
podria inferirse que para ella, tales actividades y los cuidados proferidos se encuentran
mediados permanentemente por la doble condicion que representa en la diada, desde su
rol tanto de hija, como de cuidadora. Esto quiere decir, que el afecto construido por el
lazo de consanguineidad y, sobre todo de filialidad, constituye un elemento de
motivacion de vital importancia en la experiencia de cuidado, dado que influye
directamente en como asume el segundo rol (cuidadora), aspecto que logra
materializarse en el tipo de ofrecimientos que dispone para el paciente (padre) en la
dinamica relacional de la diada.

Asimismo, de acuerdo a otro de los aspectos asociados a la mencionada doble
condicion de la cuidadora en la diada, podria inferirse que la posicion manifestada por
Ana hacia la sintomatologia del paciente todavia no es significada como una enfermedad
en si misma, en este caso para ella la dimension afectiva cobra un valor de primacia
sobre la comprension racional del desarrollo de la enfermedad, puesto que ella supone
qgue los cambios abruptos en los estados de conciencia, animo y actitudes no son
atribuidos a la enfermedad, sino a la persona en su condicion de padre y no de paciente,
dando como resultado la afectacion en ella de su propio animo y disposicién o, en dado
caso, una disminucion de importancia a la sintomatologia y episodios de agresividad
presentados en el paciente. Lo anterior se puede evidenciar a partir de la siguiente
verbalizacion ““se pone muy agresivo a ratos... y eso lo estresa mucho a uno [...]
empieza a maldecir, a gritar y a decirme cosas que me ponen mal, para mi esto es muy

triste y doloroso...”.

Como se dijo en apartados anteriores, asumir el rol de cuidadora para Ana le ha
procurado afrontar diversas situaciones que han impactado en las dimensiones bio-
psico- sociales “vivo muy alcanzada de suefio, me siento enferma, agotada, mal

humorada [...] he tenido inconvenientes para dormir [...] Fisicamente agotada”, no
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obstante podria suponerse que se mantiene al frente de éste, con el proposito de cumplir
con las expectativas que genera esta ocupacion ante los otros “me han dicho que es de
admirar lo que yo hago por él, porque a pesar de ser esto tan dificil yo lo hago con

mucho amor, le tengo mucha compasién...”

Hasta aqui se presentan los resultados respecto al caso del primer participante del
estudio. Tal como se pudo apreciar, éste da cuenta tanto de la descripcion y analisis de
cada uno de las categorias trazadas de acuerdo a los objetivos establecidos, como de la
experiencia de cuidado dado que esta se encuentra implicita en la tematica abordada en

esta investigacion.
6.2. ANALISIS DEL CASO “BERTHA”
Contextualizacion

Con el propésito de ubicar el entorno familiar de Bertha, la segunda cuidadora
entrevistada, se presentara el siguiente familiograma el cual proporcionara informacion

acerca del contexto en el cual se desarrolla este caso.

Familiograma No. 2

o & o

ot ety

I 2
T...I..+

Convenciones:

Hombre []  Fallecido ﬁ

Mujer

*Las figuras de color verde corresponden a los miembros quienes conforman el microsistema actual
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Como puede apreciarse, este grafico ilustra que la familia de base consta de
cinco personas, papa, mama, tres hijos de los cuales el mayor fallecio y la siguiente vive
en el extranjero. Actualmente, el microsistema en el que se presenta este caso lo

constituyen los esposos, la hija menor con su respectiva hija y la suegra de la cuidadora.

En relacion a lo anterior, es pertinente traer a colacion el concepto de
microsistema propuesto por Bronfenbrenner (1987), el cual lo define como “Un patrén
de actividades, roles y relaciones interpersonales que la persona en desarrollo
experimenta en un entorno determinado, con caracteristicas fisicas y materiales
particulares” (p. 41), pues a partir de esta tesis se llevara a cabo la descripcion y analisis
de la primera parte del presente caso, puesto que permitird hacer abordaje detallado del
contexto donde éste se desarrolla.

Durante la observacion realizada al entorno fisico de la vivienda de Bertha, se
puede decir que esta en éptimas condiciones para ser habitada, es de un solo nivel, es
iluminada y consta de un antejardin, sala, comedor, alcobas y demas. Igualmente, tiene
amplios espacios por donde puede ser trasladado el paciente de un sitio a otro cuando asi
sea necesario. Con respecto a la ubicacion del inmueble, ella expresa que siempre han
vivido en ese sector “en San Cayetano...desde que nos casamos hace 40 afios”, lo cual
podria considerarse como una ventaja durante uno de los episodios de amnesia del
paciente, pues en una de esas ocasiones €l solo recordaba el nombre del barrio, y al
Ilegar alli, algunas personas que lo conocian lo llevaron a su casa, en sus palabras relata

lo sucedido:

“lleg0 un tiempo en que se perdid... cuando €l llegd lo trajeron y él me dijo mija
se me borr¢ totalmente el cassette y yo quedé asi y cuando volvi a recuperar un
poquito cogi un taxi y le dije que me llevaran a San Cayetano y como me

conocen por alla pues entonces ahi mismo me trajeron a la casa...”

Por otro lado, a manera de realizar una aproximacion hacia los inicios de la

experiencia de Bertha, es pertinente hacer un abordaje sobre los aspectos que
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determinaron la asuncion de su rol como cuidadora, es decir a los detalles previos al

diagnostico, por ejemplo el tipo de vinculo con el paciente, entre otros.

En relacion a ello, Bertha expresa que la persona en situacion de cronicidad que
recibe sus cuidados es su esposo, a quien “hace cinco afios le detectaron la
enfermedad...”, en aquella época segun sus palabras, el entorno familiar estaba
conformado por ““...I1a hija y mi nieto, y la suegra, pero pues mi nieto ya no vive aqui”’,
ahora este entorno estd compuesto tanto por la pareja de esposos, por la hija menor y su
respectiva hija, e igualmente la madre del paciente quien a su vez también se encuentra
enferma y a cargo de la entrevistada, al respecto sefiala: “ella vive con nosotros hace
muchos afios... estd muy viejita y yo también la cuido... pero da menos qué hacer que
mi esposo...”, aspecto a tener en cuenta para el analisis de las relaciones entre los
miembros, puesto que tras esta situacion, se presentan particularidades dentro de las

dinamicas diarias en este microsistema familiar.

Asimismo, es importante hacer mencion de otra particularidad ya mencionada en
este caso, su hija menor en la actualidad hace parte del entorno familiar de Bertha y
sobre ello manifiesta ““ahora pues se esta quedando una hija que se quedd hace poco sin
trabajo y tiene una nifia de un afiito™, situacion que también ha influido en la dinamica

relacional en este microsistema.

Ahora, en cuanto a las razones que tuvo la cuidadora para hacerse cargo de los

cuidados del paciente, alude que:

““es una persona que ha convivido tanto tiempo con uno y entonces uno tiene
pues que estar ahi... por ser €l mi esposo y todo, ¢no? eso para mi es muy
grande, yo siempre he querido pues estar siempre con él [...] yo soy la mujer de
él y mi deber es encargarme de él”.

De acuerdo a lo anterior, podria decirse que el argumento de Bertha para asumir

este rol esta determinado por su vinculo afectivo con el paciente, pues es la persona con
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quien ha convivido durante la mayor parte de su vida, anudado a un principio moral en
tanto al compromiso adquirido una vez contrajeron nupcias. Al respecto, es pertinente
traer a colacion lo referido por Algado et al. citando a Valero (1995) sobre el concepto
de obligaciones familiares, en el cual se hace mencion sobre varios aspectos

relacionados con la interpretacion:

[...] Depende del tipo de solidaridad de los componentes del grupo familiar y
puede considerarse desde un hecho natural e instintivo, una demostracion
afectiva, colaboracion, contraprestacion o principio moral, hasta un deber

impuesto o una obligacion legal. (p. 20)

Asi desde esta perspectiva, se infiere que lo anteriormente mencionado contiene
aquellos factores motivacionales que han sido determinantes para que Bertha se hiciera
cargo del cuidado del paciente, cuyas habilidades podrian estar dependiendo de ellos

mismos.

Seguidamente, cabe hacer mencion de los antecedentes familiares del paciente
en torno a la Demencia Tipo Alzheimer (DTA), en donde segun el discurso de la
cuidadora, hay varios aspectos notorios que harian suponer que patologias relacionadas
a esta afectacion hacen parte de la historia familiar de su esposo. El primero estd
relacionado con la demencia que padece la madre del paciente “...ella si ya tiene como
esa demencia...pero ya por lo viejita™, Bertha atribuye a la edad el estado en el que se
encuentra su suegra y por ello explica que si padece de una demencia; el otro aspecto
tiene que ver con el padecimiento de este tipo de patologia en dos parientes en segundo
grado de consanguinidad del paciente, ante la pregunta sobre si habian historiales de
Demencia Tipo Alzheimer dijo “Si, dos primos que sufrieron de esa enfermedad™, con
lo anterior deja al manifiesto que posiblemente haya un amplio historial hereditario de

demencia.

Asi pues, en la medida en que va transcurriendo el tiempo y la sintomatologia se

hace mas severa, el ritmo de vida de Bertha cambia, aspecto que tiene incidencia en las
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dimensiones bio-psico-sociales de ésta. A continuacion, se presentaran las descripciones
y analisis de cada categoria configuradas a partir de los objetivos especificos trazados,

con el fin de dar cuenta sobre estos elementos en el microsistema familia.

6.2.1. Sobre las relaciones interpersonales de Bertha

Sobre este aspecto, se realizara la descripcion y posterior andlisis a partir de las
relaciones diadicas que se establecen dentro del microsistema familiar de Bertha, el cual
permitird luego brindar un panorama mas amplio en cuanto a las relaciones
interpersonales del entorno mencionado, éste se presentara segun la siguiente secuencia:

cuidadora-paciente, cuidadora-hija y cuidadora-suegra.

La cuidadora expresa que la relacion entre ella y el paciente antes del
diagnostico era “muy buena, aun cuando no haya sido asi yo no lo hubiera dejado solo
en esta situacion... él fue muy bueno conmigo...”, respecto a los espacios de interaccion

Bertha menciona:

“siempre saliamos juntos...veiamos television juntos, venia en el taxi y me
llevaba de paseo, ibamos a mercar, saliamos a caminar por la mafiana y cuando
llegdbamos y él no tenia que trabajar me ayudaba a barrer o a trapear, limpiar,
me hacia mucho mandado, me traia todo lo que yo necesitaba, inclusive cuando

ya estaba diagnosticado...”

De acuerdo a esta repuesta, podria decirse que antes de que el deterioro cognitivo
y motriz causado por la enfermedad en el paciente hiciera presencia en la cotidianidad
de esta diada, la relacion entre ellos era apreciada por Bertha con un grado superior de
interactividad entre ambos en contraste con la dindmica actual, frente a la pregunta sobre

cdémo es ésta hoy en dia, menciono:

“Pues hoy en dia es dificil, solo soy yo la que siento que hago algo... yo cuando

él se puso tan malito pues ya no conversaba, yo lo ponia ahi a ver television...
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cuando le hablo él me contesta enredado, ya no se le entiende lo que habla [...]

yo lo extrafio y quisiera que él fuera como era antes, yo lo quiero mucho...”

Aunqgue los ofrecimientos para el paciente en funcién de su bienestar estan
presentes en la dindmica relacional de esta diada, posiblemente motivados por la carga
afectiva que hubo y permanece actualmente, de igual forma, se podria suponer que los
cambios comportamentales del paciente (esposo) procuraron en Bertha cierta dificultad
al inicio de la transicion del rol de esposa a cuidadora, los cuales llegaron a afectarla
emocionalmente pues manifiesta que ella “antes... lloraba mucho...” posiblemente
relacionado con el anhelo de “que él fuera como era antes...”, lo cual en su momento
pudo interpretarse como una manera expresar una suerte de duelo ante la pérdida de
aquello que era su esposo. Lo anterior guarda relacion con lo planteado Biurrun (2001)
en su articulo, cuando hace referencia a cierta sintomatologia en la esfera psicologica del

cuidador familiar de pacientes con demencia tipo Alzheimer:

[...] reacciones de duelo ante las constantes pérdidas que supone el proceso de
enfermedad pérdida de las caracteristicas premarbidas del familiar, pérdida de la
posibilidad de comunicacion, pérdida del rol dentro de la familia, pérdida del

reconocimiento cuando el enfermo ya no sabe quién es su cuidador... (p. 36)

Asi, se puede identificar que la relacion cuidadora-paciente conserva la carga

emocional que una vez tuvo lugar en el entorno familiar.

Respecto a las relacion diadica entre Bertha — hija hubo dificultades durante la
entrevista para indagar sobre como se presentaban, sin embargo, retomando la
informacidn global de la entrevista se podria inferir que debido a la circunstancia
econdmica por la que atraviesa su hija ella retorn6 a su casa, lugar en donde su madre
vivencia su rol de cuidadora con el paciente, y a partir de ello se han generado conflictos
que han incidido en esta relacion madre e hija, situacion que se tomara en cuenta en

apartados posteriores.
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En cuanto a la dinamica relacional entre Bertha y su suegra, podria decirse que
ésta se limita a los ofrecimientos de cuidado que alli en ese microsistema le brinda. Cabe
sefialar que expresiones acerca de las condiciones previas de la relacién entre ellas no
surgieron en su discurso, solo hizo mencion ““ella vive con nosotros hace muchos
anos...” lo cual podria indicar que hay unos patrones de relacion establecidos pero de

los cuales no hizo alusién.

De manera general, de acuerdo a lo mencionado por Bertha en cuanto a las
relaciones interpersonales en el microsistema familia, podria inferirse que éstas son de
una baja intensidad dado que, como se menciono en la contextualizacion del caso, en su
entorno viven dos pacientes con demencia en quienes de cierta forma no va a encontrar
devoluciones propiamente dichas ante los ofrecimientos y actividades, ademas la
relacién con su hija, conforme a lo observado en el transcurso de la entrevista se
evidencio que la actitud de la cuidadora frente a estas preguntas le procuraban cierta
resistencia expresada en gestos faciales, igualmente, en algunos momentos hubo llanto,

cuestion que serd retomada en lineas posteriores.

6.2.2. Sobre las actividades molares de Bertha

La dindmica de las actividades de Bertha se presentan de acuerdo al tipo de rol
que lleve a cabo en un momento en particular ya sea como madre, cuidadora, etc. En
primera instancia, se hard alusion a las actividades propias de la diada cuidador-
paciente, y posteriormente a aquellas que incluyan al resto de miembros del

microsistema familiar.

De acuerdo a lo mencionado por la cuidadora sobre las actividades molares con
el paciente, se puede decir que ellas estan supeditadas a las demandas de éste ultimo, en
sus palabras manifiesta:

“le doy de comer, lo visto, le doy los remedios, estoy pendiente de si necesita

moverse, de cambiarlo porque el ya usa pafal [...] yo me levanto lo bafio, lo
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visto, le doy el desayuno por ahi a las 8 de la mafiana, luego me pongo a hacer
el almuerzo, se lo doy, luego duerme... y la comida a las 5 o 6, le doy el remedio

que le tengo que dar y lo acuesto [...] a veces leo el periddico [...] le hablo...”

Lo anterior supone que dado a la fase de cronicidad en la que se encuentra el
paciente, existe una limitacion total para tomar iniciativas autbnomas, es decir no es
activo en si mismo debido a la situacion de dependencia causada por las alteraciones
severas en su capacidad tanto motriz como cognitiva, y la correspondiente afeccion a

nivel de memoria, secuelas propias de la Demencia Tipo Alzheimer.

De acuerdo a esto, se puede inferir que este podria ser el motivo por el cual la
cuidadora, en esta parte de la entrevista, basicamente fundamente su discurso en los
ofrecimientos de cuidado, dejando entrever que ella es quien propicia y es activa en las
pautas cuidador-paciente. Cabe mencionar que tales cuidados estan direccionados a
conservar el bienestar del paciente, estas pautas consisten en alimentacion, aseo,
suministro de medicamentos, entre otras. Es pertinente referir que Bertha en tanto se le
pregunta sobre las actividades cotidianas, establece un paralelo entre las dinAmicas con
el paciente de los inicios de la enfermedad y con el paciente actual, en relacion a lo

ultimo expresa:

*“...ahora eso es que ha cambiado, se la pasa como en otra parte, porque antes
unos dias estaba bien y otros no, y pues era mas dificil saber qué iba a hacer yo
ese dia, él a veces lloraba, entonces yo me sentaba y trataba de tranquilizarlo y
me atrasaba el horario de hacer la comida, de atender la casa y mi
suegra...aunque si aun se pone mal estoy mas pendiente, antes también me
tocaba estar pendiente de las necesidades de él, pues él ya lo iba haciendo por
ahi en cualquier parte, el bafio de él era un problema porque no le gustaba, se
ponia bravo, aunque todavia se enoja, él se pone muy agresivo conmigo, trata de
cémo golpearme porque no me conoce (llora)... algunas veces me siento sola

con todo esto”



Microsistema familiar de cuidadores familiares pacientes DTA 70

Segun esto, podria decirse conforme a este contraste realizado por Bertha entre la
etapa inicial de cuidado y la actual, que durante la primera hubo dificultades en el
manejo de las rutinas por razones como ella misma expresa “unos dias estaba bien y
otros no...”, lo cual incidia de manera directa en todas las actividades cotidianas de
acuerdo a sus roles “me atrasaba el horario de hacer la comida, de atender la casa 'y mi

suegra...””, sin embargo, ahora la dindmica puede suponerse es mas predecible y

constante dado al avanzado estado de salud del paciente.

Por otro lado, es de notar que para Bertha es importante dirigir su trato hacia el
paciente con respeto, brindandole un ambiente afectivo que otorga un sentido a las
acciones puntuales que realiza en el ejercicio de su rol, en relacién con ello Bertha
manifiesta sus razones ““yo a mi esposo lo quiero mucho [...] yo sé que él debe estar es

aqui conmigo [...] yo siempre he querido pues estar siempre con él...”.

En cuanto al grado de oposicién del paciente hacia las actividades de cuidado
ofrecidas por ella, comenta que puntualmente es notorio en una en particular ““pues yo
tengo que bafiarlo aunque a él no le gusta, le da rabia que lo bafie, a ellos con esa
enfermedad les da rabia que los bafien...”” aunque no verbalizé la forma en la que el
paciente se resiste a esta rutina, el lenguaje corporal de Bertha mientras daba la
respuesta pretendia, de alguna manera, hacer saber como se presentaba, ella extendid los
brazos y mostraba rigidez en los movimientos que hizo, cuestion que partiendo desde
esta interpretacion, guarda relacion con una de las caracteristicas de la enfermedad en

tanto a la pérdida del movimiento en extremidades superiores e inferiores.

En cuanto a las actividades de Bertha con los deméas miembros del microsistema
familiar, es pertinente resaltar una particularidad en el caso de esta cuidadora, la cual
tiene que ver con algunas actividades de cuidado que ofrece a su suegra también
enferma, pero este rol no es asumido en su totalidad por ella, pues comenta que cuenta
con el apoyo de un familiar para ocuparse de las demandas de esta segunda paciente, en
sus palabras: ““la esposa de mi sobrino que a veces viene y me ayuda [...] yo le estoy

muy agradecida por ayudarme con mi suegra para yo poder atender en todo a M.P.”
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Con lo anterior, queda claro que quien se encarga principalmente de los cuidados de su

suegra es la esposa del sobrino.

Durante la entrevista, Bertha no refirid categéricamente horarios respecto a las
actividades que incluyen a los otros miembros del microsistema, no obstante, es
relevante tener en cuenta que todo su itinerario esta supeditado a las demandas del
paciente, las cuales modifican de alguna manera el curso de aquellas relacionadas con
los otros roles, la siguiente verbalizacién da cuenta de ello: “yo me sentaba y trataba de
tranquilizarlo y me atrasaba el horario de hacer la comida, de atender la casa y mi
suegra”, tal respuesta deja vislumbrar que de alguna manera tanto actividades y roles
estan sujetos a tal rutina, estos roles se ven estan relacionados también con el cuidado

tanto para su hija, nieta y suegra.

Ahora, sobre las actividades molares de Bertha con los demas miembros de este
entorno, solo se precisara en la diada cuidadora-hija, debido a que si bien su suegra hace
parte del microsistema, por su condicion de dependiente no son muchas interacciones
entre ellas como tal. En este sentido, Bertha ante la pregunta que sugeria la respuesta en

cuanto a las interacciones con su hija, expresa lo siguiente:

“Nada, ella sale con su marido y su nifia y pues yo me quedo aqui... ella esta
joven y le gustan sus bailes y yo la entiendo, cuando sale yo me quedo con la
nifia, pues cuando eso yo le doy la pasta y las gotas temprano a M.P. para que
se duerma y yo poder estar tranquila, pero noo, ellos conmigo no comparten

nada’

Al respecto, se infiere que las actividades definidas entre la cuidadora y su hija
son de un nivel de interaccion reducido; asimismo, se evidencia que en la entrevista
Bertha no hace alusién alguna de practicas tradicionales familiares tales como compartir
los alimentos o dialogar en algin momento del dia. Asi, tal situacion deja entrever que
son escasos los espacios de escucha entre esta diada, lo cual podria decirse esta

relacionado con los patrones de relacion familiares.
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Es preciso retomar en esta parte del analisis, aquella resistencia mencionada en
el apartado de relaciones interpersonales, que fue manifestada por parte de Bertha
durante la entrevista en tanto se intentaba indagar sobre la relacion y las actividades
molares entre la diada madre e hija. Segln lo observado en el transcurso de este espacio,
se evidencio que la actitud de Bertha frente a estas preguntas le procuraban cierta
ansiedad expresada en gestos faciales y movimientos corporales, igualmente, en algunos
momentos hubo llanto y manifestd evitar hablar de una situacion relacionada con este
aspecto ““no hablo mas...”, motivo por el cual se podria suponer existe cierta carga
emocional, posiblemente a falta de tales espacios de dialogo con este inico miembro del
microsistema familiar, el cual le procuraria liberar tensiones residuales de su
cotidianidad como cuidadora, podria pensarse entonces que una expresion relacionada a
ello es ““algunas veces me siento sola con todo esto...”, expresién que deja entrever

nuevamente un impacto a nivel psicoldgico de esta experiencia.

6.2.3. Sobre lo esperado socialmente en Bertha: Roles

En esta parte del analisis, se hace necesario precisar sobre aquellos roles de la
cuidadora. De acuerdo a lo manifestado por Bertha, se tiene conocimiento de que ella es
la esposa del paciente y es quien esta a cargo de su cuidado, igualmente cuida a su
suegra aungue en menor grado de intensidad en comparacion con su esposo, puesto que
cuenta con el apoyo de X., una familiar suya que colabora con los cuidados de ésta
ultima. Entonces, se precisa que en su microsistema coexisten los roles de ama de casa y

cuidadora tanto como esposa, madre, abuela y nuera.

Respecto al rol de madre se podria inferir que aun conserva los cuidados basicos
para con su hija —a nivel nutriz—, aunque no fueron explicitos en la entrevista, algunas
verbalizaciones relacionadas con sus actividades sugerian esto “me pongo a hacer el
almuerzo... hacer la comida, de atender la casa”, de igual manera, Bertha le colabora
en ocasiones con el cuidado de su pequefia hija (nieta) “ella esta joven y le gustan sus

bailes y yo la entiendo, cuando sale yo me quedo con la nifia...”.
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En cuanto al rol de cuidadora del paciente con DTA, se deduce que éste se
configura a partir de la carga emocional que aun perdura en esta relacion y que a razon
de ello Bertha le ofrece los cuidados necesarios para su bienestar, no obstante debido
quizés a la dificultad que tuvo inicialmente en la transicion de esposa a cuidadora, ain
no ha logrado comprender que los episodios de agresividad hacen parte de la
sintomatologia de la enfermedad que padece el paciente. Asi, se puede decir que ella
atribuye tales episodios a la figura del esposo y no al paciente como manifestacion
sintomatica de la patologia en si misma y que estos van dirigidos a ella ““él se pone muy
agresivo conmigo, trata de como golpearme porque no me conoce (llora)”, con ello

nuevamente que develada la afectacion a nivel emocional.

En esta instancia, habiendo presentado los resultados de este segundo caso en
concordancia con los objetivos establecidos, es pertinente ahora continuar con el caso

del ultimo participante en esta investigacion.
6.3. ANALISIS CASO “DARIO”
Contextualizacion

A continuacidn se presentara el familiograma como representacion del entorno

familiar en donde se desarrolla el siguiente caso a analizar.

Familiograma No. 3

Paciente con
Demencia Tipo

... Hijps extramatrjmonigles. . Alzpeimer T
A O A A R TP

Dario -
cuidador

Convenciones:

Hombre [ ] Pareja separada  ——Se—
Mujer O Hijos extramatrimoniales
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*Las figuras de color verde corresponden a los miembros quienes conforman el microsistema actual
Se aclara que la informacion aqui representada respecto a los hermanos del entrevistado es hipotética, si bien mencioné la

cantidad no hizo referencia al orden de nacimiento de cada uno, salvo que él es el mayor.

De acuerdo con el anterior esquema, se puede apreciar que el microsistema en el
cual se presenta este caso, estd constituido por Dario y sus dos padres, uno de ellos
diagnosticado con Demencia Tipo Alzheimer (DTA) desde ““Hace aproximadamente
unos ocho afios”; no obstante, se evidencia que este cuidador tuvo un hogar compuesto

por su esposa e hijo quienes actualmente no viven alli.

En este punto, es pertinente traer a colacién el concepto de microsistema
propuesto por Bronfenbrenner (1987), el cual es definido como “Un patron de
actividades, roles y relaciones interpersonales que la persona en desarrollo experimenta
en un entorno determinado, con caracteristicas fisicas y materiales particulares” (p. 41).
A partir de esta aproximacion conceptual, se llevara a cabo la descripcion y andlisis del
presente caso, en el que inicialmente se abordaran aspectos relacionados con el contexto
donde se desarrolla la experiencia de cuidado, ademas de aportar bases para los

siguientes apartados.

Ahora bien, en relaciéon a la observacion que se realizd al entorno fisico de la
vivienda con autorizacion previa por parte de Dario, se puede decir que ésta se
caracteriza por ser amplia y con poca iluminacion. Se aprecia que han sido realizadas
distintas adecuaciones en varias de las habitaciones, sobre todo en la habitacion del
paciente. Respecto a la ubicacion de esta vivienda, Dario expresa sentirse a gusto en el

sector donde vive y comenta que ésta es propia.

Con el propdsito de hacer un acercamiento a los inicios de esta experiencia de
cuidado para Dario, es preciso realizar un abordaje sobre aspectos como el tipo de
vinculo con el paciente, ademas indagar si antes del diagnéstico éste hacia parte del

microsistema familiar.
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Segun la informacion proporcionada por el entrevistado, se conoce que él es hijo
de quien padece DTA. Cabe aclarar que tanto el paciente como su esposa, los padres del
cuidador, llegan a ocupar un espacio en el entorno de Dario. Sus origenes y raices
culturales provienen de Antioquia, aspecto importante a considerar puesto que los
patrones de crianza y el bagaje historico han incidido en la forma en que Dario asume su
rol como cuidador en esta experiencia. Al respecto y sobre las razones que tuvo para

hacerse cargo, Dario expresa:

“El sefior E. es mi padre, vive conmigo hace ya cinco afios larguitos, pero hacia
como tres afios que el doctor le habia diagnosticado la enfermedad de Alzheimer
en Medellin... pues él vivia con mi mama... en la casa donde nos criamos mis
hermanos y yo... pues él es mi papa y le debo mucho de lo que soy, creo que le
puedo brindar un bienestar considerando que un enfermo necesita de mucho
cuidado, mucho gasto también, que la medicina, que las curaciones, llevarlo a
un buen médico [...] yo con mucho agrado me hice cargo del cuidado de ellos y
sobre todo de mi papa porque en este momento soy el que quiza tiene mas
liquidez y tiempo, que es lo que mas cuenta...con mis hermanos hicimos una
reunién cuando se recibio el dictamen del doctor y llegamos a un acuerdo... que

me haria cargo de ambos™

Esta narracion da cuenta de los motivos por los cuales Dario asume el rol de
cuidador, en ella se precisa que la decision de llevar a sus padres a vivir a un contexto
distinto al que pertenecian, una vez se conocié el diagndstico del paciente, fue
consensuada entre los hermanos. Cabe aclarar que la madre de éste cuidador también es
asistida por él, aunque los cuidados que requiere son de menor grado en comparacion
con los del paciente: ““ella vive aqui con nosotros, ella es muy fuerte a pesar de que
tiene una falla cardiaca, también requiere cuidados pero no tan exhaustivos como los

de papa”.

De acuerdo a lo anterior, se puede decir que de los argumentos proporcionados

por Dario para asumir este rol prevalece el vinculo filial y afectivo con el paciente,
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puesto que es su padre, motivacion sujeta a un principio moral “él es mi papay le debo
mucho de lo que soy [...] yo igual tengo una responsabilidad como hijo... los papas son
los papés y hay que quererlos y cuidarlos hasta donde sea necesario”. En este orden de
ideas, es preciso mencionar lo referido por Algado et al. citando a Valero (1995) sobre
el concepto de obligaciones familiares, en el cual se hace mencidén sobre aspectos

relacionados con la anterior interpretacion:

[...] Depende del tipo de solidaridad de los componentes del grupo familiar y
puede considerarse desde un hecho natural e instintivo, una demostracion
afectiva, colaboracion, contraprestacion o principio moral, hasta un deber

impuesto o0 una obligacion legal. (p. 20)

De igual manera, Dario alude otros factores que han sido determinantes para
asumir el rol tales como la situacion econdmica, pues considera un aspecto importante

debido a las demandas del paciente.

En contraste de los casos anteriormente analizados —Caso Ana y Bertha—, se
puede evidenciar que éste posee una particularidad, y es que Dario es el unico
representante de género masculino que ejerce el rol de cuidador en esta investigacion, lo
cual aunque se considere atipico, de alguna manera es coherente con los hallazgos del
estudio realizado por Gomez-Busto et al. (1999), donde aluden que el nUmero de casos
en que los hombres asumen el rol de cuidador esta creciendo, por lo que sugieren “debe
obligarnos a una reflexion sobre los roles estructuralmente establecidos” (p. 146). Cabe
aclarar que la investigacion en referencia, fue realizada en contexto espafiol hace once
afios, no obstante hace pensar en la posibilidad de que ello esté aconteciendo

actualmente en paises como Colombia.

Por otro lado, es pertinente hacer alusion a los antecedentes familiares del
paciente en torno a la DTA. Segun lo expresado por Dario, este tipo de demencia hace
parte del historial clinico familiar, en sus palabras: “Mi abuela tuvo Alzheimer”, esta

informacion deja entrever que en cierta medida, estos antecedentes han dado lugar a que
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él haya adquirido algunos conocimientos respecto a esta patologia, pues esta respuesta
surgid en tanto se le pregunta sobre las nociones que tiene sobre ella, ademas, precisa

otros aspectos relacionados a la adquisicion de tales conocimientos:

“lo poco que conozco acerca de la enfermedad es debido a mi formacion
profesional, soy quimico farmaceuta y son conocimientos mas acerca de
sustancias y procesos quimicos cerebrales... tengo un conocimiento muy
somero, he leido al respecto y sé que es un padecimiento degenerativo muy
complejo que va alterando con el paso del tiempo los movimientos, la capacidad
de pensar, de razonar... los médicos y las enfermeras me han dado indicaciones
sobre cuidados y me hablaron sobre los cambios que deberia enfrentar al
hacerme cargo de mi papa...”

Con lo anterior, podria pensarse que aspectos como el conocimiento adquirido
por la profesion y el acceso a la informacion médica, han contribuido en este cuidador al
desarrollo de cierto nivel de sobre la patologia, lo cual le permite tener una comprension

respecto a las implicaciones y padecimientos de la enfermedad en la vida del paciente.

Sobre las primeras manifestaciones sintomaticas de la enfermedad, Dario refiere

lo siguiente:

“El vivia en ese tiempo con mis dos hermanas menores en Medellin, ellas me
contaron que él empezd a estar muy intranquilo, muy nervioso, se quejaba de
gue tenia muchas pesadillas, mama y ellas pensaban que era estrés generado en

la empresa, que de pronto habian problemas o algo...”

De acuerdo a lo anterior, se evidencia que miembros de la familia extensa de
Dario atribuian en un principio tales sintomas a situaciones generadas en la cotidianidad
laboral del paciente, lo cual pudieron aclararlo una vez el paciente fue llevado a

valoracion médica.
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Asi pues, lo anterior indica que en la medida en que va pasando el tiempo y la
sintomatologia en el paciente se hace mas severa, el ritmo de vida de Dario cambia,
aspecto que tiene incidencia en las dimensiones bio-psico-sociales de este cuidador.
Seguidamente, se presentaran las descripciones y analisis de cada categoria configuradas
a partir de los objetivos especificos trazados, con el fin de dar cuenta sobre estos

elementos en el microsistema familiar.

6.3.1. Sobre las Relaciones Interpersonales de Dario

En primera instancia, se hara referencia a las relaciones interpersonales
establecidas entre Dario y cada uno de los miembros del microsistema familiar, es decir
las diadas cuidador-paciente y cuidador-madre.

El cuidador manifiesta en cuanto a la relacién con el paciente y de los espacios

de interaccidon antes del diagnostico lo siguiente:

“En términos generales buena...hablabamos con muchisima frecuencia, venia a
Palmira y le gustaba, eso si siempre con mama... yo los llevaba a pasear,
hablabamos de politica, no le gusta el futbol... y pues siempre hubo como el
contacto también por lo de la empresa... cuando ocurria algo yo era el primero

en enterarme... mucha confianza ha existido™

Podria decirse que antes de que el deterioro producido por la enfermedad en el
paciente hiciera presencia en la cotidianidad de esta diada, la relacién era considerada
por el cuidador, desde el marco de las actividades molares y dinamicas anteriormente
referidas, con una proporcion superior de interactividad entre ambos distinto a lo que
actualmente se presenta; cuestién que es retomada nuevamente ante la pregunta sobre

coémo es la relacion de ellos hoy en dia, en su verbalizacién aludio:

“hablar de relacion como tal es dificil por como él esta ahora... es de sélo yo

estar pendiente de él y suministrarle lo que sea necesario, sabra Dios que pueda
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estar pasando por su mente [...] son muchas las actividades o rutinas
Ilamémoslo asi que tengo para con él...cuando le hablo en las tardes, el me mira

y me estira el brazo y yo se lo sostengo como para que sienta que estoy alli”

En esta respuesta, Dario deja al manifiesto su apreciacion sobre la relacion con el
paciente en la actualidad, expresa que “es dificil”” posiblemente porque el nivel de
interaccion, referido en el parrafo anterior, es minimo; sin embargo, se vislumbra que
hay una carga afectiva en todos aquellos cuidados que le brinda al paciente, tales como
hablarle aun sin esperar una respuesta por parte de éste, con lo cual se puede inferir que
en estos momentos para Dario nutren el vinculo filial y constituyen un lugar

significativo en su dimension emocional.

Por otro lado, sobre la relacion de la otra diada del microsistema familiar,

cuidador-madre, el entrevistado refiere:

“Buena, siempre ha sido buena, mama me agradece mucho lo que hago por
ellos... es retribuir. Ella mientras estuvo en buenas condiciones de salud nos
atendio a mi y a mis hermanos muy bien, aunque igual nos corregia cuando
haciamos lo que no debiamos o no obedeciamos, ella es una mujer muy valiosa
para todos nosotros [...]Jella ha estado conmigo aqui desde que me los traje y

fue de mucha ayuda al principio...”

Esta respuesta deja entrever que la dinamica relacional se entre estos miembros
se presenta en términos de cordialidad, de respeto, motivado por componentes afectivos
y morales, puesto que para €l hacerse cargo de los cuidados tanto del paciente como de
la madre les otorga un significado a partir de la retribucion, pues una vez estas dos
figuras también cuidaron de él. Otro aspecto que se dilucida en esta parte del discurso,
es que para Dario la presencia de este miembro en su microsistema una vez inicid la
experiencia de cuidado, constituyd una fuente de soporte frente a aquellas actividades

que quizé le representaban dificultad: “fue de mucha ayuda al principio cuando debia
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cambiarle el pafial a papa... siento que mama con sus acciones... con el sélo hecho de

estar aqui, con su compariia me ha ayudado mucho™

En la contextualizacion de este caso, se hizo referencia de que Dario tuvo un
hogar conformado por su esposa y su hijo, aunque ellos actualmente no hagan parte de
este microsistema familiar, es preciso hacer mencion de estas relaciones interpersonales
que tuvieron lugar a inicios de la experiencia de Dario como cuidador, pues refiere a que
al haberse hecho cargo de los cuidados de sus padres, en particular del paciente con
DTA fue una de las motivaciones para que su conyuge decidiera separarse, en sus

palabras manifiesta:

“no llegé nunca a involucrarse mucho en la dinamica de la familia... eso yo
creo que influyd también en que saliera corriendo de esta situacion [...]en ese
tiempo yo estaba atravesando por una situacion familiar complicada con mi
sefiora, ella lueguito se fue para el exterior [...] al afio se fue [...] yo creo que
como ya habian cosas... este fue el motivo que reboz6 la copa y por eso salid
con lo del viaje, dizque para que se le facilitaran las cosas a J. para sus
estudios, él termino el bachillerato hace tres afios y se fue [...] por un lado
Ilegué a sentir abandono por parte de ellos pero por otro creo que ha sido lo
mejor, los extrafio mucho pero a mi sefiora la conozco y no hubiera aguantado

los trasnochos...”

Lo anterior deja entrever que de cierta manera, la separacion de su esposa y el
viaje de su hijo, han procurado en Dario cierto impacto a nivel emocional, puesto que de

alguna forma siente que lo abandonaron en tanto él decide asumir el rol de cuidador.
6.3.2. Sobre las Actividades Molares de Dario
En este apartado, se hara alusion de las actividades molares propias de la diada

cuidador-paciente, y posteriormente a aquellas que incluyan al resto de miembros del

microsistema familiar.
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Respecto a lo mencionado por el cuidador sobre las actividades con el paciente,
se infiere que ellas estan supeditadas a las demandas de éste Gltimo, esto argumentado
en sus palabras:

“yo me levanto temprano 5:30 de la mafana...si esta despierto lo cambio de
posicion...en las noches [...]Jme acuesto pero estoy pendiente de la alarma de las
11y las 3 de la mafiana para cambiar de posicion a papé [...] me levanto dos
veces para moverlo porque a una persona en su condicion le comienzan a salir
ampollas por el calor corporal y el roce con la ropa y demas, por ahi cada dos
horas le estoy aplicando crema para hidratarle la piel... si necesita curaciones
en alguna de sus peladuras pues también se las hago... la dieta de él en estos
momentos es blanda, liquida... se le administra por medio de una sonda nasal
que tiene hace ya varios meses, los medicamentos que necesita son aplicados via
intravenosa por medio de un suero segun las dosificaciones recomendadas por
el médico a las ocho de la mafiana, a las cuatro de la tarde y en la noche tipo

siete y medio u ocho ... lo bafio con agua tibia [...]a las nueve o diez...”

Como se puede evidenciar, las iniciativas autbnomas que desempefia el paciente
son nulas debido a la fase de cronicidad en la que se encuentra, causada por las
alteraciones severas a nivel cognitivo y motriz, secuelas propias de la DTA, por lo tanto
es Dario quien realiza los ofrecimientos, es el miembro activo dentro de las pautas de
interaccion de la diada, todas ellas apuntando permanentemente a la procura de un
bienestar para el paciente, éstas consisten basicamente en aseo, alimentacion,

administracion de medicamentos y cambios posturales.

Dario hace referencia a otro tipo de actividades, que aunque no son propiamente
de asistencia al paciente, involucran un componente emotivo en una blsqueda constante

por fortalecer el vinculo filial:
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“yo le hablo, pero cosas como del pasado y cosas positivas, le hablo de la
empresa, eso si cuando estamos viendo television en lo minimo sintonizo
noticieros, umm si hay algo que mi hermana me decia que a él le gustaba y lo
hago, le pongo en las tardes la luciérnaga, no puede faltar a las cuatro de la

tarde”

Segun esto, podria decirse que los ofrecimientos del cuidador no se limitan a las
dinamicas de asistencia tales como la alimentacion y suministro de medicamentos, sino
que tiene en cuenta actividades que considera significativas y relevantes en la vida del
paciente, todo ello motivado por el sentimiento de filialidad construido: ““él merece
cualquier atencion que pueda brindarle, por eso lo hago”. A razon de ello, se puede
suponer que en Dario prevalece el interés de brindar un ambiente afectivo que otorgue

sentido a las actividades realizadas en el ejercicio de su rol como cuidador.

En cuanto a las rutinas propias, distintas a las asumidas como cuidador, Dario
hace alusion a actividades que de alguna manera no le exigen salir del entorno en el que
vive, cabe sefialar que aunque tiene ocupaciones de tipo laboral, segin su discurso,

puede ocuparse de ellas desde su casa, de acuerdo a ello manifiesta:

“yo me levanto temprano 5:30 de la mafiana y lo primero que hago es ir a ver
cémo amanecieron ellos, me bafio, preparo un café, después de estar vestido voy
al cuarto de ellos... Me distraigo mucho leyendo... sobre todo los domingos,
también hago un poco de ejercicio... aqui tengo una eliptica y una cinta para
caminar, en esos aparatos me ejercito, también me entretengo ocupandome de
las cosas del deposito, en internet... todos los dias Ilamo a la sefiora que tengo
encargada de mi negocio a ver como le fue... son cositas que son distintas de mi
rutina de cuidado a papa pero por ahi a ratos le puedo dedicar a esas

actividades, me distraen mucho”

Con lo anterior, se podria inferir que el patron de actividades de Dario en algln

momento fue adaptado con el propdsito de responder a las demandas de quien padece
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DTA, en la disposicion de asumir el rol de cuidador. Para tener argumentos sobre este
supuesto, es necesario traer a colacion sus rutinas referidas antes de hacerse cargo del

paciente:

“me levantaba, me alistaba y me dirigia al deposito hasta medio dia, almorzaba
y regresaba nuevamente en la tarde... salia tarde de alla y luego llegaba a la
casa escuchaba noticias y me acostaba... normal. Viajaba a Medellin bastante
para estar pendiente de ellos...”

Es asi como se deja entrever que una vez Dario asume este rol, el impacto
también se refleja en entornos como el laboral; sin embargo, teniendo en cuenta el
aspecto que se ha mencionado en parrafos preliminares, que indican que el paciente se
encuentra en situacion de total dependencia, podria suponerse que es esta la razén por la
cual el cuidador justifica su permanencia en el entorno de interaccion inmediato. Este

fragmento de su discurso podria sustentar este supuesto:

“yo me hago cargo desde cambiarle los pafiales y trasnocharme cuando es
necesario hasta de representarlo en los asuntos legales de la empresa puesto que
él en su condicion no puede hacerlo [...] papa necesita mas de mi presencia aqui

para cualquier eventualidad... uno no sabe si sale un momento y suceda algo”

Por otro lado, el cuidador no refiere que se presente algin grado de oposicion
ante las dindmicas de cuidado ofrecidas por él; no obstante, menciona que debido a las
condiciones en las que actualmente se encuentra se presentan dificultades para realizar
actividades como el aseo al paciente, frente a ello dice: “la limpieza de él es
complicada, el suero, la sonda, el peso...”. Lo anterior, podria decirse, guarda relacion
con la evolucion de la enfermedad, puesto que en la medida que avanza se acentla la
rigidez en las extremidades, situacion que puede representar para quien lo cuida una

dificultad para llevar a cabo actividades como la referida.
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Ahora bien, respecto a las actividades molares entre Dario y su madre, éste
expresa: “Vemos television, hablamos de como estan las cosas con papa, de como esta
ella, comemos juntos cuando se puede...””.Tal respuesta deja suponer que entre estos dos
miembros aln se comparten ciertas actividades que hacen parte de las tradiciones
familiares, que proporcionan entretenimiento, satisfaccion y algunas donde se generan

espacios que favorecen el didlogo.

Es pertinente resaltar que aunque la madre de Dario se encuentra viviendo alli y
demanda, al igual que el padre, ciertas atenciones especiales debido al padecimiento de
una condicién cardiovascular, Dario no asume como tal el rol de cuidador, ya que de

ella se encarga una persona dedicada a los oficios de la casa, al respecto manifiesta:

““yo tengo una empleada que se hace cargo la limpieza de la casa, de la ropa de
todos, y de algunos de los cuidados de ella en cuanto a nutricion y medicacion,

porque ella si se bafia sola y no necesita de alguien para eso”

De manera general, se podria decir que aquellas actividades basadas
practicamente en la atencion al paciente —cuidados por parte del Dario y cuidados
brindados por la madre del cuidador— suponen que, de alguna manera, estan
relacionados con patrones de relacion tradicionales de las practicas familiares “rezar,

sentarse al lado de papéa para hablarle... comemos, eso es todo”

6.3.3. Sobre lo esperado socialmente en Dario: Roles

En relacion a este apartado, es necesario precisar sobre aquellos roles de Dario.
De acuerdo a lo manifestado por él, se conoce que se hace cargo de las necesidades
tanto del paciente — padre — como de su madre, aunque las demandas de ella son de
proporcion minima puesto que es atendida por la persona que se encarga de los oficios

de la casa.
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Dentro de su microsistema familiar, Dario también personifica el rol de hijo, ello
intimamente ligado al rol de cuidador. Como se ha mencionado, esta doble condicién
del rol indivisible, se constituye en un aspecto constitutivo de su identidad e influye de
manera directa en como asume el rol en la experiencia de cuidado, siendo ello motivo de

inspiracion en su diario vivir. Al respecto expresa:

““yo me he considerado buen hijo y eso se lo debo a papa, siempre nos respeto y
pues de alguna forma eso se retribuye [...] tengo una responsabilidad como
hijo... los papas son los papas y hay que quererlos y cuidarlos hasta donde sea

necesario”

En esta respuesta se observa que Dario otorga un valor a su rol de hijo-cuidador
y a su vez al rol de su padre, justificando que esta responsabilidad asumida es una
manera de compensar aquellos cuidados que una vez fueron dirigidos hacia él, esta
respuesta proporcionada por Dario permite dimensionar que estd relacionada con las
expectativas que se configuran socialmente alrededor de la relacion hijo - padre, aspecto
que en este caso posiblemente sustentan o soportan las dinamicas que actualmente lleva
a cabo en su rol de cuidador. Esta inferencia, de manera conjunta, incluye el rol para con

su madre.

Otro de los roles mencionados a lo largo de la entrevista es el de empresario, éste
rol aunque supone corresponderia a otro entorno, el laboral, se presenta en estos
momentos en el microsistema familiar, puesto que Dario menciond que dentro de sus
actividades cotidianas esta llamar ““a la sefiora que tengo encargada de mi negocio a ver
como le fue...”. Frente a lo anterior, podria inferirse que los motivos que llevaron a este
cuidador a tomar la decision de ejercer este rol desde su casa estan asociados al rol de
cuidador, pues éste ultimo es su prioridad en estos momentos, en el cual hay implicitas

unas actividades que constituyen la experiencia de cuidado.

Asi pues, en este punto de la investigacion donde se tienen la totalidad de los

resultados, se hace necesario exponer las interrelaciones entre los casos a partir de las
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categorias establecidas en este estudio. Posteriormente, se presentara al lector la

discusion, conclusiones y recomendaciones correspondientes a este.

Interrelaciones de los casos

El estudio por los microsistemas de tres cuidadores familiares de pacientes
diagnosticados con DTA, ha revelado algunos puntos en comuan entre los casos que
permiten acercarse, con mayor precision, a responder la pregunta problema y objetivos

planteados para ésta investigacion.

En este apartado, se ofrece a través del ejercicio de presentacion de resultados,
las diferencias y las similitudes de los casos, desarrollados en profundidad en su
particularidad en cada uno de los andlisis respectivos. La presentacion de resultados por
si sola no implica ninguna relevancia si no se hace una pertinente relacion de las
categorias, y por supuesto, una respectiva reflexion intra e inter sujetos, también muy
importante a nivel contextual desde la disciplina, haciendo hincapié desde la Teoria

Ecoldgica y su incidencia con las investigaciones referidas en los antecedentes.

Siendo asi, y reconociendo que los niveles escogidos para desarrollar el analisis
de la informacion sefialan principalmente los elementos que configuran el Microsistema
familiar, estos son: Relaciones Interpersonales, Actividades Molares y Roles, se
considera necesario mencionar, teniendo en cuenta los hallazgos hasta el momento de la
investigacion, que el tema sobre la experiencia de cuidado esta implicito en éste, por lo
tanto dicho andlisis se realizard a partir de la vivencia actual de los cuidadores
encauzada por las tres categorias mencionadas, las cuales intentan hilar el camino a la

resolucion de la problematica planteada.

En primer lugar, en cuanto a las Relaciones Interpersonales a partir de las diadas
de interaccion que componen los microsistemas familiares de los cuidadores, los tres
casos muestran que quienes atienden al paciente, una vez se hacen cargo, se presentan

dificultades debido a los cambios que consigo trae la experiencia en sus entornos, tales
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dificultades tienen lugar principalmente por el hecho de que los patrones de interaccion
y rutinas se modifican, estos cambios en los casos Ana y Dario estan asociados a la
Ilegada del paciente a ocupar un espacio dentro de este entorno, cuestion que en ambos

repercutid en sus relaciones de pareja.

En cuanto a las diadas conformadas por otros miembros del microsistema
familiar en los casos Ana y Dario, se evidencia que estas relaciones de alguna manera se
encuentran fortalecidas, aspecto que facilita la configuracién del sistema N+2 en
relacién con la diada cuidador-paciente, puesto que ellos — hija en el caso Ana y madre
en el caso Dario — les proporcionan soporte en determinadas actividades de su rutina,
permitiendo asi que estos cuidadores logren percibir, en cierto grado, un
acompafiamiento durante este proceso, lo anterior también incide en la manera en cdmo
se sienten en relacion con su rol, cuestion que tiene repercusiones en sus dimensiones

fisicas y emocionales.

Por su parte en el caso Bertha, las alteraciones en tanto a la relacién
interpersonal entre la diada madre-hija, deja entrever, no estan directamente ligadas a la
enfermedad del paciente y el rol asumido por ella, sino a la forma de relacion que han
constituido en sus dindmicas familiares desde antes del diagnostico, aspecto que a su vez
repercute en cOmo se siente ante esta experiencia a tal punto de percibirse sola en la
misma; no obstante, a falta de un sistema N+2 bien consolidado dentro de este
microsistema familiar, éste logra ser estructurado a partir de un miembro externo pero

con una relacion filial.

Respecto a lo que los cuidadores pueden percibir de sus relaciones con los
pacientes, todos conservan la carga afectiva hacia ese familiar de acuerdo al rol, esto es:
Caso Ana (padre); Caso Bertha (esposo) y Caso Dario (padre). Sin embargo en los tres
casos, estos cuidadores hacen referencia a la dificultad que se les presenta actualmente
debido a la fase de cronicidad en la que los pacientes se encuentran, lo cual les procura
cierta afectacion a nivel emocional, pero de cierta manera, ésta es compensada a traves

de los ofrecimientos en las actividades de cuidado que ellos realizan.
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Todo lo anterior, supone en distintos grados de intensidad, impactos en las
dimensiones bio-psico-sociales de los cuidadores, residuales a la experiencia de cuidado,

los cuales pueden ser minimizados a partir de la presencia del sistema N+2.

En segundo lugar, en cuanto a las Actividades Molares se encuentra de manera
general, que todas aquellas que difieran del rol de cuidador estan supeditadas a las
demandas asistenciales del paciente, aspecto que de alguna manera afecta los demas

roles que el cuidador desempefie.

Ahora bien, es importante en esta parte del analisis mencionar que dado el tipo
de padecimiento que en este estudio se referencia, la DTA, y al estado de cronicidad
debido a las secuelas de la misma como producto del deterioro cognitivo y motriz en el
paciente, no seria apropiado hablar de actividad conjunta entre la diada cuidador-
paciente, dado que de acuerdo a esta definicion es “aquella en la cual los dos
participantes se perciben haciendo algo juntos...” (p. 77), contrario a lo que ocurre en
las otras relaciones diadicas del microsistema familiar, donde si hay un grado de

interactividad.

Se interpreta de manera general que las actividades molares que los cuidadores
ofrecen a los pacientes, las cuales contienen una intencion y una motivacion,
caracteristicas fundamentales en este tipo de actividades, son configuradas a partir de la
carga emocional que existe hacia ese familiar enfermo, esto a manera de nutrir y
afianzar el vinculo filial que los une, igualmente, puede decirse, que estas actividades en
cuanto al tipo y tiempo de dedicacion estan asociadas a un componente moral, idea que

sera desarrollada mas adelante en el apartado de roles.

En relacion a las actividades molares con los deméas miembros del microsistema,
en los casos Ana y Bertha, se presenta que tales actividades se basan en el ofrecimiento
de los alimentos a los integrantes de este entorno, aspecto que deja entrever que el rol de

madre 0 esposa esta intimamente ligado al de cuidado, aunque en menor intensidad en
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contraste al rol de cuidador de un paciente. Esta interpretacion, guarda relacion con lo
contemplado en el estudio de Montalvo y Florez (2008) citando a Barrera (2000), en el
gue expresan que histoéricamente a la mujer como cuidadora “se le ha asignado este
papel, aduciendo condiciones inherentes a su naturaleza que la preparan para cuidar y

ser mas abnegada”.

Sobre los espacios que propician el diadlogo y el esparcimiento, es decir las
actividades conjuntas entre los cuidadores y los familiares del contexto inmediato, se
tiene que en mayor proporcion esto se presenta en el caso Dario, aunque su entorno no
abarque muchos miembros, fue quien mas hizo alusion a estas actividades y donde no
han habido pérdidas significativas de los patrones tradicionales de interaccion, contrario
a lo que ocurre en los casos Ana y Bertha, donde si se han presentado estas pérdidas en

diferentes grados de intensidad.

Asi pues, la importancia de conservar estas actividades conjuntas en los
microsistemas familiares con estos miembros, se debe a que, de alguna manera, pueden
constituir un espacio en el que los cuidadores logren liberar tensiones residuales de la

cotidianidad de su rol.

Por altimo, en relacion a la categoria Rol se presentara un analisis que dé cuenta,
en primera instancia, de las motivaciones que tuvieron estos cuidadores para hacerse
cargo de los pacientes familiares, y en segundo lugar, sobre las implicaciones que ello
ha conllevado en su vida personal en relacion con los roles que ejerce en el

microsistema familia.

Se identificaron en dos de los tres casos, que el genero del cuidador es femenino;
en cuanto a la designacion del rol de cuidador, se puede decir que éste proviene de los
familiares, en donde intervinieron aspectos tales como: la condicion sexual en el caso
Ana por el hecho de ser la Unica mujer entre cinco hermanos, y la disponibilidad de

tiempo y obligaciones correspondientes al vinculo marital en el caso Bertha.
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En relacion al caso Dario, éste fendmeno se comporta de una manera distinta. En
primer lugar, es el Unico cuidador de sexo masculino y, en segundo lugar, la designacién
del rol se realiza con un proceso de concertacion y reflexion entre los miembros de la
familia (hermanos). Asi, éste cuidador decide asumir la responsabilidad del cuidado del
paciente al considerar que con ello puede ofrecer mejores condiciones de vida, teniendo
en cuenta sus posibilidades econdmicas y de atencidn constante. En esto caso, el factor
decisivo lo configuro el reconocimiento de las necesidades particulares del paciente y
las posibilidades de cobertura del cuidador frente a esas demandas, contrario a los
argumentos de los familiares en los casos Ana y Bertha, para quienes las limitaciones
en tiempo y lugar de residencia eran condiciones que influyeron en la decision de no

asumir el rol de cuidador.

Un elemento evidenciado en la totalidad de los casos, es que en tanto el cuidador
asumia el rol y ofrecia asistencia al paciente, el compromiso moral se fortalecia, el cual
es fuente de motivacion para ejercer el rol. Lo anterior, se presenta debido a que
consideran a este “conjunto de actividades y relaciones” (Bronfenbrenner, 1987, p.26)
una obligacion por la cual deben responder, y que de ello depende el dar cumplimiento a

las expectativas generadas alrededor de éste rol en el escenario social.

En relacion a ello, es pertinente traer a colacion lo referido por Algado et al.
citando a Valero (1995) cuando hace alusién sobre el concepto de obligacion familiar, el
cual sustenta todo lo anteriormente mencionado “depende del tipo de solidaridad de los
componentes del grupo familiar y puede considerarse desde un hecho natural e
instintivo, una demostracion afectiva, colaboracion, contraprestacién o principio moral,
hasta un deber impuesto o una obligacion legal” (p. 20). Asi pues, todo ello puede verse

implicito en los tres casos.

De manera general, todo lo anterior quiere decir que los lazos de consanguinidad
primarios (hijos del paciente - Casos Anay Dario) o vinculacién afectiva directa (esposa
del paciente-Caso Bertha), configuran un contexto simbdlico que alienta a los

cuidadores a concebir su rol como un deber moral, tal como se explica en el andlisis de
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los casos. Esta situacion se ve influida por razonamientos, que describen los cuidadores,
como el compromiso adquirido tras reconocer que tambien fueron cuidados y atendidos
por los pacientes en los momentos tempranos de su desarrollo como la infancia (para los
casos Ana y Dario); el sentimiento de amor que se tiene hacia el esposo (caso Bertha) v,
de igual manera, el recuerdo de los momentos compartidos anteriores a la enfermedad
en la totalidad de los casos, agregandose a ello un componente juridico en el caso Dario,
en el que la figura del cuidador simboliza también la representacion legal de los bienes
del padre.

Respecto a los roles de los cuidadores relacionados con los demas familiares del
microsistema, se evidencia que en el caso Bertha coexisten los de madre, abuela y nuera;
por otro lado en los casos Ana y Dario, ademas de los que desempefian en su
microsistema familiar, tienen roles en un entorno distinto al mencionado, el laboral, Ana
como comerciante y Dario como empresario. De alguna manera, debido a que las
actividades alrededor de la asistencia del paciente demanda varias horas en el dia,
aquellas rutinas requeridas para llevar a cabo estos roles en estos dos cuidadores, han
tenido modificaciones en cuanto a tiempo de dedicacion. Cabe mencionar algo que
puede ser considerado como una ventaja, y es que ambos son autbnomos para manejar

horarios.

En este orden de ideas, es preciso en este punto del andlisis hacer referencia de
manera sucinta sobre los impactos que se han presentado a razén de la doble condicién
del rol de los cuidadores ante esta experiencia, los cuales se manifiestan en la dindmica

del microsistema familiar.

Los cuidadores dejaron entrever afectaciones a nivel emocional, principalmente
debido a los cambios provocados por la enfermedad en los pacientes, esto se puede
interpretar a partir de la doble condicion del rol nombrada en el parrafo anterior, pues
éste tiene la caracteristica de ser indivisible, aspecto que argumenta el hecho de que se
mantenga la primacia afectiva hacia el familiar sobre cualquier comprension racional en

cuanto a la sintomatologia que padece el dependiente; es decir, para los cuidadores éste
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ultimo conservara el estatus del rol familiar que le corresponde en cualquiera de los
entornos que hacen parte del “ambiente ecologico” (Bronfenbrenner, 1987, p. 23), esto
es padre (Casos Ana y Dario) y esposo (Caso Bertha), por lo tanto, una demostracién de
ello es cuando surgian los estados de pérdida de la consciencia y agresividad, éstos eran
atribuidos a la figura del familiar (padre, esposo) y no eran explicados como

manifestacion sintomatica propia de la enfermedad.

Asi pues, estas afectaciones emocionales inciden en la dimension fisica y
psicoldgica de los cuidadores, llegando a trascender a la social, cabe aclarar que no con
la misma intensidad dada la particularidad de cada caso. En este sentido, lo anterior deja
en evidencia las repercusiones de esta experiencia en la salud de ellos, puesto que todos
manifestaron dificultades para conciliar el suefio, irritabilidad, agotamiento fisico, lo
cual, se ajusta a lo referido por Biurrun (2001) citando a Baumgarten, donde explica que
dentro de las alteraciones fisicas “...en estos cuidadores se observa un aumento de
vulnerabilidad a los problemas fisicos... hallindose desde sintomas inespecificos coma
la astenia, y malestar general, pasando por otros sintomas como alteraciones del
suefio...” (p. 326).
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7. DISCUSION

La discusion de este trabajo investigativo, se enfoca principalmente desde el
contraste entre los resultados obtenidos y los antecedentes consignados en el marco
conceptual del presente documento. En el curso de este apartado, se planteara en primer
lugar, la experiencia de los cuidadores en relacion a los impactos en su propia vida, y en
segundo lugar, se discutird sobre cémo las secuelas de esta vivencia repercuten en la

dinamica de los microsistemas familiares descritos en esta investigacion.

En contextos como Colombia, como en otros paises, el entorno familiar
configura el escenario de experiencias relacionadas con el cuidado de familiares que
poseen algun tipo de padecimiento, espacio donde la asistencia le procura al paciente
bienestar en aquellos momentos de fragilidad, hallazgos afines se encuentran registrados
en multiples estudios (Bazo, 1998; Montalvo y Flérez, 2008 y Pinto, 2000), no obstante,
segun lo encontrado en esta investigacion, la motivacion del cuidador por procurar
brindar ese bienestar al paciente, y cumplir con las expectativas demandadas por el rol,
ha traido implicaciones a nivel de las relaciones familiares microsistémicas, cuestion

que serd retomada en lineas posteriores.

Los primeros aspectos relacionados con la implicaciones mencionadas, fueron
evidenciados en los tres cuidadores desde el mismo momento en el que se programaron
los encuentros para la entrevista, éstos solo eran otorgados en el entorno donde conviven
con el paciente, puesto que aludieron no disponer del tiempo necesario y referian
dificultad para desplazarse a otro sitio, dado que para los cuidadores el paciente

demanda una asistencia constante.

De esta forma, podria decirse que debido al estado de dependencia total del
paciente y de la necesidad de los cuidadores de estar todo el tiempo en funcién de su
cuidado y compafiia, podria apuntar a que este asunto para la Psicologia, abre varios

caminos. Uno seria pensarse el cuidador en términos de la afectacion durante este
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proceso en sentido positivo o negativo?, el otro camino, podria ser realizar aportes desde
Politicas Publicas alrededor del tema paciente con demencia tipo Alzheimer y su

cuidador. De acuerdo a esto, es pertinente traer a colacion lo referido por Pinto (2009):

La atencion y los cuidados que precisan las personas que no pueden realizar por
si mismas las actividades esenciales de la vida cotidiana, como son: bafarse,
vestirse, movilizarse, comer, en conclusién, actividades de la vida diaria... tienen
necesidad de una asistencia y/o ayuda importante que en la mayoria de los casos

ameritan ser cuidados las 24 horas del dia. (p. 9)

Esta inversion de tiempo caracteriza a las enfermedades crénicas, al respecto la
OMS (2003) como institucion, ha debatido sobre los aspectos que este tipo de patologias
requieren, y que desde esta investigacion se evidencian en tanto los cuidadores asisten a

los pacientes, éstas son las caracteristicas:

a) Debe ser permanente; b) conducir una incapacidad residual; ¢) es causada por
una alteracion patoldgica no reversible; d) requiere especial entrenamiento del
paciente para su rehabilitacion, y e) puede ser necesario un largo periodo de

seguimiento médico, observacion o cuidado.

Asi pues, esta experiencia para el cuidador implica una inversion plena de su
tiempo dirigida a los cuidados del paciente, ademas de una disposicion para realizar
algunos cambios en sus rutinas cotidianas para asumir dicho rol y las actividades
implicitas en él, por tanto, las repercusiones que conlleva la asuncion de los cuidados se
reflejan paulatinamente no sélo en su salud fisica y emocional, sino también en su
dimensién social — Familiar, laboral, etc. —, razon por la cual cabe preguntarse teniendo

en la cuenta el marco de antecedentes de investigacion ¢Por qué desde la Psicologia se

2 Esto serfa pensarse al cuidador como un individuo en capacidad, de acuerdo a la experiencia de

asistencia al paciente con Alzheimer, de potencializar sus habilidades de cuidado, conocimientos y formas
de afrontar y adaptarse a situaciones que requieran realizar cambios drasticos en su propia vida, o por el
contrario, pensarse un individuo que se afecta emocionalmente y en quien no es posible dicho
fortalecimiento.
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ha escatimado poco por proponer intervenciones y hasta estudios con tintes de cambio
representacional de la demencia tipo Alzheimer en el contexto nacional? Este tipo de
propuestas deben ser generadas a partir de la representacion, no sélo de los pacientes
afectados por la enfermedad, sino como cultura sobre la enfermedad, como se viene

constituyendo para el caso de enfermedades como el cancer, por ejemplo.

Tales propuestas podrian dirigirse tanto a los cuidadores de pacientes con esta
afectacion, como también a la poblacion en general, con el propdsito de brindar
informacién sobre enfermedades como la DTA; ademas, pueden plantearse campafias
interdisciplinares con el objetivo de promover habitos saludables para la prevencion de
la enfermedad, sobre todo en aquellas familias que posean antecedentes de la patologia
en mencion. Sin embargo para que esta ultima consideracion tenga una validez, se hace
necesario desde la comunidad cientifica darle continuidad a las investigaciones que

sugieren que en las familias “el cromosoma 12... contiene un nuevo gen de
susceptibilidad para desarrollar la enfermedad...” (Arango, Ferndndez y Ardila, 2001, p.
196), por ello es preciso corroborar hallazgos como el mencionado, pues de esta manera
se podria pensar en nuevas formas de abordar el fendmeno tanto desde las ciencias de la

salud como en las sociales.

Ahora, se pone en discusion el tipo de pérdidas que asumen quienes se instauran
en este rol, conllevando a un duelo con sus caracteristicas comunes como los estados de
profunda tristeza, hasta la depresion. Desde la investigacion de Biurrun (2001), se puede
suponer una serie de caracteristicas de este tipo en quienes prestan la asistencia en la

enfermedad de Alzheimer, tales como:

“Reduce de forma sustancial la calidad de vida de estas personas... baja
autoestima que en muchos casos lleva a una distorsion del propio sentido de la
identidad personal, sentimientos de culpabilidad por no atender o no poder
atender convenientemente al familiar... reacciones de duelo ante las constantes
pérdidas que supone el proceso de enfermedad (pérdida de las caracteristicas

premorbidas del familiar, pérdida de la posibilidad de comunicacion, pérdida del
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rol dentro de la familia, pérdida del reconocimiento cuando el enfermo ya no

sabe quién es su cuidador... y finalmente la pérdida definitiva: fallecimiento)”.
(p. 36)

Esta investigacion referida instiga uno de los principales hallazgos del presente
estudio, el deterioro de la salud del paciente manifestado en la pérdida de “las
caracteristicas premorbidas del familiar” (Biurrun, 2001, p. 36) supone en el cuidador
una afectacién a nivel emocional, pues segln lo encontrado, frente a dichas pérdidas
tienen una reaccion de duelo por ese ser que alguna vez fue y hoy se encuentra en total y
absoluta dependencia. A partir de lo anterior, se puede decir que los cuidadores
mostraron de acuerdo a sus particularidades, afectaciones en las dimensiones bio-psico-
sociales, aspecto que demuestra implicaciones en su propia salud (Algado et al., 1997;
Biurrun, 2001; Espin, 2009). Siendo asi, este resultado guarda relacion con las
conclusiones del estudio de Duefias et al. (2006), puesto que consideran que los
cuidadores familiares de adultos mayores en situacion de dependencia, constituyen un

grupo vulnerable con demandas terapéuticas y preventivas.

Por otro lado, retomando los hallazgos a nivel de microsistema, la tendiente
disminucion de las actividades molares entre el cuidador y sus familiares, dependiendo
de los diferentes motivos que cada miembro tenga, los espacios de dialogo que se
propician entre ellos no son muy frecuentes. Cabe mencionar que dado el tipo de
padecimiento que en este estudio se referencia, la DTA, y al estado de cronicidad del
paciente, no seria apropiado hablar de actividad conjunta entre la diada cuidador-
paciente, dado que de acuerdo a esta definicion es “aquella en la cual los dos
participantes se perciben haciendo algo juntos...” (Bronfenbrenner, 1987, p. 77),
contrario a lo que ocurre en las otras relaciones diadicas del microsistema familiar,

donde si hay un grado de interactividad.
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Respecto a los otros miembros, a inicios de la experiencia de cuidado suelen
presentarse inconvenientes como resultado a la falta de interaccion entre ellos®, por lo
cual las relaciones interpersonales muestran un detrimento, hasta el punto de impactar
la dimension psicoldgica de los cuidadores a partir de percibirse sin acompafiamiento
por parte de sus parientes cercanos. Cabe sefialar que de acuerdo a lo encontrado, el
deterioro de éstas no sélo obedece a la situacion de cuidado, también tienen que ver
algunos conflictos no resueltos entre ellos, que en ocasiones representan el detonante

para la ruptura de la mencionadas relaciones.

En relacion a los hallazgos relacionados con los roles, al cuidador se le adjudica
una condicidon de “una persona mas capacitada que otro familiar o cercano” bien sea por
su condicion de género o por el parentesco, el primer aspecto guarda relacién con el
estudio de Bazo (1998), en el que resalta el rol de la mujer en sociedad como cuidadora
por naturaleza, cuestion que conduce a que en el caso del género femenino ellas
contintan asumiendo aquellos roles que siempre han desempefiado, los cuales estan
intimamente ligados al cuidado de los suyos y del hogar, es decir el rol de ama de casa,
resultado igualmente planteado en la investigacion de Montalvo y Florez (2008). Asi
pues, podria llegar a pensarse que debido a las maltiples actividades molares que el
ejercer estos roles en el microsistema familiar les demanda a estas cuidadoras, sobre
todo aquellas dirigidas a los pacientes, el tiempo libre que les queda para si es minimo,
condicion que paulatinamente puede generar sensacion de cansancio fisico y mental.
Cabe mencionar que en el caso del género masculino, también se presentan este tipo de

impactos, sin embargo en esta investigacion se hicieron mas notorios en las cuidadoras.

Todo lo anterior hace suponer que los roles del cuidador en cierta forma entran
en conflicto, pues para ellos las actividades asociadas a la asistencia del paciente son
prioritarias. En relacion a este hallazgo, es pertinente traer a colacion el estudio de Roig
et. al (1998) citando a Elkus (1989), quien confiere al “conflicto de roles en las hijas -

% En todos los casos, el discurso de los cuidadores dejo entrever que a inicios de esta experiencia los

familiares mostraban cierta falta de interés hacia la situacién que empezaba a vivenciar el cuidador con el
paciente, quiza a manera de evadir las responsabilidades que cada uno tiene en el microsistema familiar.
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tener que cuidar a sus padres, esposos, hijos-... una posible explicacion de los elevados
sintomas depresivos manifestados por éstas”, cuestion que aplica en los casos
presentados en esta investigacion en diferentes grados de intensidad de acuerdo a su

propia vivencia.

Algo que es pertinente reafirmar en esta discusion de acuerdo a los resultados,
concierne al género de quien se hace cargo de los cuidados del paciente, pues en
coherencia con el estudio de Gomez-Busto et al. (1999), éste habitualmente es
desempefiado por el femenino, no obstante se presentan casos en que los hombres
también lo han realizado, situacion que lleva a reconsiderar, de acuerdo a los cambios en
la estructura familiar, la representacion de la mujer como la Unica figura que social y

culturalmente personifica el cuidado, asistencia y amparo.

Finalmente, en cuanto a las actividades y dinamicas relacionales implicitas en la
asuncion el rol, se encuentra que el cuidador posee determinadas caracteristicas que lo
favorecen, es decir, no todos los familiares del paciente cuentan con las capacidades que
podrian ser necesarias para ocuparse de la asistencia del dependiente, por lo tanto, la
designacion de éste rol no es algo casual, puesto que hay miembros que tienen mas
“disposicion de asumirlo” que otros (Sanchez, 2002). De esta manera, se puede decir
gue uno de los motivos primordiales que interviene en la asuncion del rol en los
cuidadores que participaron en esta investigacion fue “el deber ser”, aspecto que hace
parte de la historia de vida de cada cuidador con el familiar en situacion de dependencia,
y por el cual toman la decision de responsabilizarse de éste, tal resultado posee
coherencia con el estudio de Algado, Basterra y Garrigds (1997) citando a Valero (1995)

en el que refieren:

El concepto de obligaciones familiares depende del tipo de solidaridad de los
componentes del grupo familiar y puede considerarse desde un hecho natural e
instintivo, una demostracion afectiva, colaboracion, contraprestacion o principio

moral, hasta un deber impuesto o una obligacion legal. (p. 20)
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8. CONCLUSIONES

La experiencia investigativa que indagd sobre el microsistema familiar de tres
cuidadores familiares de pacientes diagnosticados con demencia tipo Alzheimer (DTA),
desde la perspectiva teorica de Urie Bronfenbrenner (1987), ha permitido comprender
algunos aspectos de la realidad del fenomeno psicosocial implicito, a traves de la
descripcion y el anélisis de cada caso de acuerdo a las categorias que trazaron los

objetivos que enmarcan este estudio.

De acuerdo a la informacion obtenida en esta investigacion y teniendo en la

cuenta lo anteriormente mencionado, se concluye que:

Respecto al objetivo que hace alusion a las Relaciones interpersonales en el
microsistema familiar de los cuidadores, se obtuvo que en ellos se presentaron algunas
alteraciones, las cuales fueron mas evidentes al inicio de la experiencia de cuidado.
Estas situaciones tienen lugar, cuando aun los miembros del microsistema apenas
empiezan a asimilar aquella experiencia en su entorno, la cual incluye cambios en las
rutinas que han configurado los patrones de interaccion en él. Sin embargo, en la medida
en que quienes configuran el entorno familiar se van adaptando a las nuevas dindmicas
de interaccién, empiezan a emerger actividades que suponen un acompafiamiento para el

cuidador en esta vivencia.

En cuanto al objetivo que apunta hacia las Actividades molares en el
microsistema familiar de los cuidadores, se obtienen tres datos, en primer lugar, las
actividades molares entre la diada cuidador-paciente sélo provienen del primero, de los
ofrecimientos que éste brinda al dependiente en funcion de procurarle bienestar dada la
condicion en la que se encuentra, por lo tanto, en esta relacién no es preciso hablar de
actividad conjunta. En segundo lugar, todas las actividades del cuidador estan
supeditadas a las demandas del paciente, de alli a que esta situacion repercuta en las
relaciones con los demas miembros del microsistema; y en tercer lugar, relacionada con

la anterior, es que debido a que los espacios de interaccion y los patrones familiares
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muestran un detrimento, tanto por las actividades y disposicion por parte de cuidadores
y familiares las actividades molares son escasas, esta situacion se presenta en mayor

medida en los casos de las cuidadoras.

En relacion al tercer objetivo, sobre los roles de los cuidadores de pacientes con
DTA en sus microsistemas familiares, se concluye que éstos cuidadores conservan
aquellos que desempefiaban antes del diagnostico del paciente. Cabe notar que como
este concepto contiene los dos elementos referidos en lineas anteriores, actividades
molares y relaciones interpersonales, légicamente los efectos de la experiencia como
cuidador han tenido lugar en este aspecto, presentdndose en algunos conflictos entre los
roles. Es preciso mencionar que aquellos que tienen roles en entornos diferentes al
familiar, también se han afectado a causa de las actividades propias del rol de cuidador.
Otro aspecto relevante por mencionar, es que una de las razones que en que ellos
fundamentan la asuncién de éste, yace en el compromiso moral que tienen con ese

familiar en condicién de dependencia.

Asi pues, la conclusion como resultado de la indagacion sobre el microsistema
familiar de los tres cuidadores que participaron en esta investigacion, es que son
entornos que, a partir de la responsabilidad que asume quien se ocupa de los cuidados
del paciente con demencia tipo Alzheimer, y de la convivencia que la situacion implica,
en éste escenario necesariamente se presentan cambios tanto en sus patrones de relacion
como en la intensidad de las actividades molares (conjuntas), dado que para el cuidador
la asistencia al paciente constituye una actividad prioritaria, llegando a modificar por
completo las rutinas tanto para si, como las que incluyen a los demas miembros
familiares, esto podria indicar que las dindmicas del microsistema familiar estan

atravesadas por la experiencia de cuidado.

Las modificaciones que se presentan en el entorno familiar, de alguna forma
inciden en la manera en como se sienten los cuidadores, quienes en ocasiones dejaron
entrever los impactos en su salud. Se llega a esta conclusion, debido a las alteraciones

manifestadas por los participantes —aunque con diferentes grados de intensidad—, en
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tanto a las relaciones interpersonales que se presentan en el microsistema familiar
(impacto social), esto, junto con las tensiones residuales de la cotidianidad del rol,
procuran en él afectaciones a nivel fisico (impacto biologico) y emocional (impacto
psicoldgico), aspecto pues digno para ser retomado en futuras investigaciones o

programas de intervencion.

Finalmente a manera de reflexién, claramente esta investigacion a partir de la
indagacion de los microsistemas familiares de los cuidadores, a través de las categorias
de analisis, permitio, ademas de ofrecer una vision mas amplia del contexto y los
aspectos implicitos en él, evidenciar que a partir del diagnostico de la enfermedad, las
modificaciones en este entorno en cuanto a las actividades, rutinas, patrones de relacion,
roles, entre otros, constituyen la manera en cémo se vive la pérdida de un ser querido,
que abandona de manera consciente una historia configurada por la subjetividad en la
diada que una vez existio en interaccion, por ejemplo, la historia entre hijo(a)-padre y
esposa-esposo, donde la pérdida de consciencia de si mismo (en el paciente) de una
historia, hace que se diluya este lugar y el familiar pase a ser cuidador.

No hay una retribucion consciente que genere recuerdos, cada cuidador y su
familia nunca volvera a remitirse a ese ser que esta enfermo para seguir intercambiando
experiencias, ahora sera una relacién de atencion y garantes de bienestar hacia el
paciente, el cuidador es quien desde su afecto, le da un valor a este hacer y dificilmente
recibe por parte del enfermo esta retribucion. Esto a la luz de la Psicologia, implica una
atencion Psicosocial de este proceso, donde los duelos atraviesan a familiares, cuidador

Yy paciente.
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9. RECOMENDACIONES

Los analisis de cada caso, los datos obtenidos y la posterior discusion, permiten
sugerir algunas recomendaciones que aporten, como iniciativas a posteriores
investigaciones, y contribuyan a la generacion de conocimiento respecto a los
microsistemas familiares de los cuidadores de pacientes diagnosticados con demencia

tipo Alzheimer.

Si bien este estudio tomo el Alzheimer como un tipo de demencia especifica, la
presente investigacion permitié identificar la importancia que tienen los cuidadores no
solamente en el rol que cumplen al acompafar al paciente en la evolucion de la
patologia, sino, en la manera en que esta experiencia repercute en la vida de quien
asume el rol; impacto que se logra rastrearse en todas las dimensiones: bioldgicas,
psicoldgicas y sociales. De esta manera, es de gran relevancia que se generen iniciativas

de investigacion que contribuyan a:

» Larealizacion de investigaciones que permitan una caracterizacion o diagnéstico
de los aspectos psicosociales que podrian afectarse en el ejercicio del rol de
cuidadores familiares de pacientes en estados de cronicidad. Aunque este tema
ha sido esbozado en estudios que se inscriben en un marco teérico de la salud,
(Poveda, 2007), se hace necesario realizar indagaciones desde una perspectiva
propiamente Psicosocial, puesto que posibilitaria, una vez identificado tales
aspectos, disefiar y poner en marcha programas de intervencion encaminados

hacia la mejora de la calidad de vida de los cuidadores.

» Dado que el alcance de la presente, seria pertinente abarcar una poblacion mayor
a partir de metodologias que permitan conocer la forma en que los cuidadores se
relacionan con sistemas mas contingentes, como el meso- exo- y macrosistema
propuestos en la Teoria Ecoldgica del Desarrollo Humano de Bronfenbrenner
(1987).
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» La elaboracion de investigaciones longitudinales, que permitan medir el impacto
que tienen en las distintas esferas del desarrollo ecologico, tomando como
referente tedrico la propuesta de Bronfenbrenner (1987), el ejercicio del rol de
los cuidadores. Ello permitiria contribuir al direccionamiento de programas de
intervencion dirigidos al acompafiamiento y nivel de atencion a este tipo de
poblacion, procurando mayor nivel de efectividad en el tipo de propuestas a

implementar.

» Se propone como posible aplicacion practica, a manera de lograr que los
impactos en la salud de los cuidadores familiares puedan minimizarse, formular
intervenciones que incluyan a los familiares del cuidador, con el propdsito de
sensibilizar sobre las implicaciones que tiene la experiencia de cuidado en el
entorno familiar. No obstante, lo mas importante es que las dindmicas
relacionales, las cuales suponen actividades molares y conjuntas, se fortalezcan,
puesto que a partir de alli se pueden consolidar con mayor intensidad los
sistemas N+2 en este entorno de interaccion, estructura que podria representar un

soporte inmediato para el cuidador.
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11. ANEXOS

11.1. Modelo del instrumento

Datos generales
Edad
Sexo

Estado civil
Escolaridad

Lugar de procedencia
Lugar de residencia

Parentesco con el paciente

» Relaciones Interpersonales

¢Como es la relacién entre ustedes? (cuidador-paciente)

¢Como es su relacion con...? (Segun los miembros que configuran el microsistema fliar)

> Actividad Molar

¢Como es un dia suyo normalmente?
¢En qué consisten los cuidados que usted le brinda al paciente?
¢En qué momentos del dia comparte con sus familiares?

¢Cuéles son esas actividades que comparten?
> Roles
* Este componente esta intimamente ligado a las dos categorias anteriores, es

decir, se infieren por medio del relato del entrevistado cuales son y si corresponden 0 no

al microsistema de interés, ademas algunas preguntas que se realizan al contextualizar la
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entrevista proporcionan esta informacion, una de ellas corresponde a cuando se pregunta

al cuidador sobre el parentesco con el paciente o quienes viven en ese entorno familiar.

Entrevista caso No. 2: “Bertha”

E: Entrevistador
C: Cuidador

DATOS BASICOS

Sexo: Femenino

Edad: 65

Estrato: 3

Estado civil cuidador: casada
Lugar de procedencia: Palmira
Lugar de residencia: Palmira
Escolaridad: Primaria

Vinculo con el paciente: Esposa

Datos del paciente:

Sexo: Masculino
Edad: 69 afos
Estado Civil: Casado
Procedencia: Palmira

Lugar de residencia: Palmira

E: Buenas tardes sefiora B., como ya le habia comentado a usted la semana pasada,
la entrevista se hara basicamente con fines investigativos ¢esta dispuesta entonces a
conceder la entrevista para tal fin?

C: Si sefiorita, con mucho gusto.



Microsistema familiar de cuidadores familiares pacientes DTA 114

E: ¢ Qué parentesco tiene con el paciente?

C: El es mi esposo.

E: ¢Donde vive actualmente el paciente?
C: Aqui en la casa, aunque hace dos dias €él le pegd a la mama y me toco llevarlo por
unos dias al asilo mientras piense yo qué hacer, porque es una situacion dificil, el lleva

dos dias por alla pero no lo quiero dejar alla.

E: ¢Siempre han vivido aqui?

C: Si, siempre aqui en S. C. conmigo, desde que nos casamos hace 40 afos.

E: ¢Quiénes conforman su familia, con quiénes vive?

C: Aqui vivimos mi esposo, mi suegra y yo, ella vive con nosotros hace muchos afios ya
tiene como esa demencia pero ya por lo viejita, pero da menos que hacer que mi
esposo... y pues ahora se esta quedando una hija que se qued6 hace poco sin trabajo y
tiene una nifia de un afito, pero pues ella ya se va la otra semana porque pues ha habido
problemas... la esposa de mi sobrino que a veces viene y me ayuda pues me dice que mi
hija porqué no me ayuda mas, entonces yo le digo a ella que yo entiendo que ella es
joven y que tiene que salir a divertirse a sus bailes y entonces eso se convirtié en un

problema.

E: ¢Hace cuanto le diagnosticaron la enfermedad a su esposo?
C: Hace unos 5 afios, pero pues de un tiempo para acad como tres afios ya Se puso mas
malito, pero hace cinco afios ya le detectaron la enfermedad, en ese tiempo viviamos con

la hija y mi nieto, y la suegra, pero pues mi nieto ya no vive aqui.

E: Podria comentarme ¢como se dieron cuenta aqui como familia que algo pasaba
con el paciente?
C: Pues porque a él le daba mucho suefio, pues el manejaba un taxi, entonces yo le dije a

la hija pues que €l cuando a veces llevaba alguna carrera el me comentaba que se iba
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para otra direccion y entonces yo le comenté a la hija y ella me dijo ay no, digale a mi
papa que no mas, que qué tal, que no quiero que le pase alguna cosa, que no mas y que
no mas, porque pues se le estan olvidando las cosas y entonces... y mal genio, uy! de un
genio, €l no soportaba ver sobrinitos mios cuando me los traia para aca para la casa, era
bravisimo, bravisimo pero jumm... entonces ya mi hija me dijo Ilévelo mama donde el
médico porque pues uno no sabe, ya entonces lo llevé a Cali donde el neur6logo y
entonces él fue el que me dijo que era Alzheimer, que le estaba comenzando, entonces le
mando la droga y ya pues fue avanzando y avanzando, hasta que llegd un tiempo en que
se perdio, dos veces se me perdid, se fue bravo porque le dije que no se habia afeitado y
entonces me dijo que porque lo iba a afeitar y se enojé... no se le podia decir nada,
entonces se fue y cuando eran las dos y algo y yo qué me iba a imaginar que se habia
perdido, porque él nunca se habia perdido tanto tiempo, y entonces cuando él llegé lo
trajeron y él me dijo mija se me borro totalmente el cassette y yo quedé asi y cuando
volvi a recuperar un poquito cogi un taxi y le dije que me llevaran a San Cayetano y
como me conocen por alla pues entonces ahi mismo me trajeron a la casa, eso me lo
dijo cuando le pregunté qué le habia pasado, pero esa no fue la Unica vez, se perdi6 en el
centro y yo dije no ahora si ya estad mal... y ya pues empez0 a hacer cosas pues que

nunca habia hecho.

E: ¢ Tiene usted conocimiento sobre si existe en la familia de él algiin antecedente
de alguien con Alzheimer?

C: Si, dos primos que sufrieron de esa enfermedad.

E: ¢ En este momento de quién depende el paciente?

C: De mi practicamente porque pues yo tengo que bafarlo aunque a él no le gusta, le da
rabia que lo bafie, a ellos con esa enfermedad les da rabia que los bafien... y es dificil
porque él es muy pesado, le doy de comer, lo visto, le doy los remedios, estoy pendiente
de si necesita moverse, de cambiarlo porque el ya usa pafial, antes era horrible porque él
cogia la materia fecal y untaba las paredes él mismo, y ahora pues como esta con los
medicamentos y la enfermedad esta tan avanzada pues no lo hace, pero yo me encargo

de todo lo que necesite.
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E: ¢ Qué razones tuvo para hacerse cargo de los cuidados del paciente?

C: Pues ya pues cémo le digo... es una persona que ha convivido tanto tiempo con uno
y entonces uno tiene pues que estar ahi, por ser él mi esposo y todo, ¢no? eso para mi es
muy grande, yo siempre he querido pues estar siempre con él, yo sé que él debe estar es

aqui conmigo... yo soy la mujer de €l y me deber es estar con él.

E: ¢Como es ese dia a dia suyo con el paciente, qué actividades tiene?

C: Bueno, yo me levanto, le doy el desayuno por ahi a las 8 de la mafiana, luego me
pongo a hacer el almuerzo, se lo doy luego duerme, a veces leo el periddico pero ya es
dificil hablar con él, no se puede, y la comida a las 5 0 6, le doy el remedio que le tengo
que dar y lo acuesto. Ahora eso ha cambiado, se la pasa como en otra parte, porque antes
unos dias estaba bien y otros no, y pues era mas dificil saber qué iba a hacer yo ese dia,
él a veces lloraba, entonces yo me sentaba y trataba de tranquilizarlo y me atrasaba el
horario de hacer la comida, de atender la casa y mi suegra... aunque si aun se pone mal
estoy mas pendiente, antes también me tocaba estar pendiente de las necesidades de él,
pues él ya lo iba haciendo por ahi en cualquier parte, el bafio de €l era un problema
porque no le gustaba, se ponia bravo, aunque todavia se enoja, él se pone muy agresivo
conmigo, trata de cdmo golpearme porque no me conoce (llora), pero Dios me ayuda a

dar fuerzas, oro mucho por él... algunas veces me siento sola con todo esto.

E: ¢Le ha comentado a alguien sobre como se siente?
C: No, yo no soy muy dada a contar mis cosas... ¢para qué? ;Qué me pueden decir? Si
yo a mi esposo lo quiero mucho y nadie va a poder entender esto que siento, de pronto

alguien que le pase lo mismo, pero esto es muy duro.

E: ¢Podria hablarme sobre su relacion con el paciente, su esposo?

C: La relacién era muy buena, aun cuando no haya sido asi yo no lo hubiera dejado solo
en esta situacion... no hubiera sido capaz de abandonarlo, el fue muy bueno conmigo,
buen padre... siempre saliamos juntos, siempre, inclusive la gente me pregunta cuando

no me ven con él, se aterran de no verme con él... veiamos television juntos, venia en el
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taxi y me llevaba de paseo, ibamos a mercar, saliamos a caminar por la mafana y
cuando llegabamos y el no tenia que trabajar me ayudaba a barrer o a trapear, limpiar,
me hacia mucho mandado me traia todo lo que yo necesitaba... ahora es dificil, solo soy
yo la que siento que hago algo... yo cuando €l se puso tan malito pues ya no conversaba,
yo lo ponia ahi a ver television... él ahora es como un nifio, cuando le hablo él me
contesta enredado, ya no se le entiende lo que habla... como ya le comenté a
determinada hora me levanto y lo atiendo, como que ya mi vida gira alrededor de lo que
a él le pase... la gente me dice que ya tengo que vivirlo asi, que tengo que estar
tranquila y pues yo ahora no estoy como antes que lloraba mucho, ahora pues no duermo
bien pero antes si no dormia nada y no comia por lo estresada que mantenia, ahora pues
ya con la ayuda de Dios me he calmado... uno se va como adaptando y ya porque qué
mas?... ya casi ni sabe quién soy, sélo en muy pocas ocasiones me reconoce, el me dice
mama, me dice: mi mama, llegd mi mama, desde el principio me decia: si, mama, y a la
mama ya le cogio rabia... ya me cogié como mama a mi... cuando él estaba por ahi y la

veia le pegaba coscorrones.

E: Ahora ;Como comparte usted tiempo con su hija, que hacen ustedes como
familia?

C: Nada, ella sale con su marido y su nifia y pues yo me quedo aqui... ella esta joven y
le gustan sus bailes y yo la entiendo, cuando sale yo me quedo con la nifia pues cuando
eso yo le doy la pasta y las gotas temprano a M.P. para que se duermay yo poder estar
tranquila, pero noo, ellos conmigo no comparten nada... a veces hasta pasan los dias sin

ver al papa...

E: ¢Ella a qué se dedica?

C: Pues ella tiene la nifia, ahora esta buscando trabajo, ella ya la semana que viene ya se
va porgue ha habido problemas, porque como le dije ahora la esposa de mi sobrino le
dijo que me colaborara a cuidar del papa y ella no quiere y a X. (la esposa del sobrino)
le da rabia que ella se levante a las 11 de la mafiana y ni a la nifia le ha dado a esa hora

de comer.



Microsistema familiar de cuidadores familiares pacientes DTA 118

E: Podria contarme ¢CAmo es la relacion con su hija?

C: Pues... (La cuidadora hace una pausa larga y pide tiempo, intenta hablar nuevamente
pero con sefas expresa no querer referirse al tema. La entrevista en este momento para 'y
es retomada minutos después por sugerencia de ella) no hablo mas, prefiero hablar de

otra cosa.

E: ¢Usted hace algo para distraerse?

C: Si, mientras X. viene y cuida en la mafiana temprano a M.P. yo muy de vez en
cuando salgo a caminar asi, voy y doy una vuelta al parque y los fines de semana me
toca estar aqui todo el dia cuidando de él, porque ella ya el dia domingo se va para su
casa, ella ya ese dia no me acompafia, pero le estoy muy agradecida por ayudarme con
mi suegra para yo poder atender en todo a M.P.

E: ¢Ha llegado a pensar acerca de como la pueden ver sus familiares ante esta
experiencia, el cuidado del paciente?

C: No, que pobrecita con todo lo que le toca hacer, que me toca hacer muchas cosas, mis
hijas dicen que yo soy una esclava, pero ya, pueden decir, pensar o hasta sentirlo pero
no me lo demuestran mucho... pues ellos dicen a que pobrecito M.P. haberle sucedido
eso, que le toque vivir eso y pobre que pobre yo, pero no mas de ahi no pasa. Ellos
saben que yo lo cuido bien y todo pero ya, pero ellos no se fijan que yo estoy aqui sola
no, ellos viven su vida y yo vivo la mia... y la vamos bien porque me llaman,
conversamos todo pero tampoco cuento todo. Después de que uno tenga salud y crea en
Dios todo esta bien, yo sé que lo que hago cuidando de M.P. es algo muy grande, lo que

piensen los demas viene por afiadidura.

E: ¢Qué puede decir usted de esta vivencia?

C: Muchas cosas, puedo decir que hay cosas positivas para mi... que uno cambia, ya
uno toma las cosas con mas calma, diferente, uno que pensaba que a uno nunca le iba a
suceder nada asi como esto... uno ya debe estar preparado para las cosas, uno antes
pensaba que la vida le pasaba sin pasar de verdad algo, que no se le iba a morir nadie o

que no se iban a enfermar... todas esas cosas lo hacen a uno coger como mas
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experiencia y todo. Y pues la que no es positiva... no pues hasta ahora pues gracias a
Dios todo va bien, pues no faltan los inconvenientes, que yo no pueda salir a ninguna
parte, que me sienta enferma, estar esclavizada como dicen mis hijas, pero pues él sigue
aqui pero... es como si no estuviera pero esta todavia... pasan los dias y yo sé que un
dia ya no va estar, no lo voy a ver... yo lo extrafio y quisiera que €l fuera como era
antes, yo lo quiero mucho, pero pues asi es la vida. Méas adelante ya no estaré viendo por
él... digo yo que pues... él se va a morir pero un dia otra vez nos volveremos a
encontrar y tenerlo a él bien, asi sea que lo vea en un asiento sentado con la misma
enfermedad... yo lo quiero mucho... con mi suegra pues ya esperar a que Dios se
acuerde de ella, a ella le duele una cosa y la otra pero no da mucho que hacer tampoco,

es tranquilita.

E: Bueno sefiora, muchisimas gracias por su atencién

C: No, a usted, con gusto.

Proceso de la organizacion de la informacion

La organizacion de la informacion obtenida, se realizo de la siguiente manera:

1. Transcripcion de entrevistas

2. Disefiar una matriz que permitiera consignar las partes del discurso que dieran cuenta

a la pregunta segun la categoria de analisis

3. Una vez con la informacion en la matriz, se procedio a efectuar los estudios de caso
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