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INTRODUCCION

Ante los cambios que se han venido generando en los Ultimos afios, es
necesario contar con nuevos conocimientos que nos permitan identificar las
caracteristicas actuales que presenta la sociedad, por ello, es necesario
tomar en cuenta aquellos elementos vinculados directamente con las familias

gue la conforman, como lo es la salud, su estructura y dindmica familiar.

En la actualidad hablar de salud es referirnos a un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no simplemente a la ausencia de
afecciones o enfermedades. En tal sentido debemos mencionar que la
medicina hoy en dia ha avanzado a pasos agigantados para combatir las
enfermedades, sin embargo, aun se siguen planteando una serie de retos
que estan lejos de haber sido resueltos, tan es asi que pese al aumento de la
esperanza de vida, se ha incrementado también la presencia de
enfermedades dependientes de la edad, particularmente las que afectan al
cerebro como los accidentes vasculares cerebrales y las demencias, es
decir, “afecciones cerebrales progresivas y degenerativas que afectan la

memoria, el pensamiento y la conducta.” *

Dentro de las demencias encontramos la de tipo Alzheimer, el cual es “un
desorden progresivo de las funciones intelectuales superiores tales como la

memoria, el lenguaje y otras habilidades cognitivas”® y pese a que

! Kantor Daniel. Enfermedad de Alzheimer. Enciclopedia médica. Mayo 16 de 2006. Para
mayor referencia consulte la pagina web:
http://nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/00760.htm

? Secretaria de Desarrollo Social del Gobierno del Distrito Federal. Asociacién Mexicana de
Alzheimer y Enfermedades Similares, A.C. (AMAES). La Enfermedad de Alzheimer.
Recomendaciones para un cuidado de calidad. Manual de Atencion. Edita la Direccion
General de Equidad y Desarrollo Social del GDF. Septiembre 1999. Pag. 9
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comunmente es atribuida a los adultos mayores, puede presentarse a partir

de los 30 y hasta los 65 afios.

Este tipo de enfermedad que por la edad de aparicion es denominada de
Inicio Temprano y dado que se manifiesta en una etapa productiva y de
pleno desarrollo del sujeto, genera consecuencias que impactan de manera

contundente en la dindmica familiar.

Por tal motivo, radica la importancia de realizar estudios que nos permitan
conocer como trabajadores sociales, hasta que grado la presencia de una
enfermedad tiene implicaciones a nivel familiar y social, debido a que por la
gran responsabilidad que genera, la familia se ve sometida a una fuerte
presion que muchas veces repercute en sus probleméticas y su posible
desintegracion.

Asi pues, la presente investigacion tuvo el objetivo de identificar las
caracteristicas de la dinamica familiar en los casos de pacientes con la
enfermedad de Alzheimer de Inicio Temprano atendidos en el Instituto
Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez” en los afos
del 2000 al 2006.

Desarrollando en un primer capitulo todo lo referente a las demencias,
desde sus antecedentes, su conceptualizacion y su respectiva clasificacion,
de donde se liga a un segundo capitulo donde se elaboran las
especificaciones y elementos propios referentes a la enfermedad que en esta
investigacion se ve involucrada, es decir, el Alzheimer. Lo anterior cobra

importancia por el hecho de que los procesos de dicha enfermedad son tan
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complejos que demandan una especificacion de todos y cada uno de sus

componentes.

La dindmica familiar contemplando sus elementos y componentes es lo
que se desarrolla en un tercer capitulo del presente trabajo con el fin de
establecer una adecuada relacién entre las familias participantes en el

estudio.

Para la segunda parte se precisa el trabajo metodologico que sirvié de
guia para la realizacion del estudio, lo que representa la adopcién de
procedimientos especificos que permitieron articular I6gicamente los diversos

elementos presentes en esta investigacion.

El analisis que representa la tercera parte, contempla la necesidad de dar
respuesta a las distintas cuestiones planteadas en la investigacion a la par

gue permite interpretar los diversos elementos presentes en ella.

En la cuarta parte de esta investigacion se plantea un programa de
educacién para la salud que representa un esfuerzo para dar respuesta a la
problematica especifica estudiada, esperando que aporte elementos

sustanciales para la intervencion y practica social.

Por todos los elementos que contempla la presente tesis es necesario
mencionar que ésta refleja la riqueza de un trabajo de investigacion
cualitativa que reune desde la recoleccion de datos, hasta el analisis de la
problematica y sus posibles alternativas de intervencion, asi como también
pretende interesar a los investigadores sociales a realizar estudios que

reflejen la realidad e importancia social desde diferentes perspectivas.
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PRIMERA PARTE
ANTECEDENTES

El padecimiento de Alzheimer es motivo de una gran preocupacion
mundial pues representa una de las principales causas de deterioro mental y

mortalidad en la poblacion de edad avanzada.

Esta al igual que “las enfermedades cronico-degenerativas, del sistema
nervioso como Parkinson, y esclerosis lateral amiotrofica, aumentan debido
al incremento en la esperanza de vida de la poblacion, pues en la actualidad
las mujeres tienen una sobrevida mayor de 75 afios y los hombres de 73

afios.” 3

‘Aunque la prevalencia real de la enfermedad de Alzheimer (EA) es
desconocida, se estima que afecta a mas de 25 millones de personas en

todo el mundo™

y en el caso de México “la prevalencia de la enfermedad de
Alzheimer aumenta con la edad, de 5 a 10% entre los 60 y 65 afios, y de 40

a 45% entre 85 y 90 afios.”

“El mal de Alzheimer se ha convertido en un problema creciente de salud

en nuestro pais: de los 20 millones de enfermos que hay en el mundo, 360

® Grupo Elsevier (Doyma, Masson, DoymaFarma). Dia mundial del Alzheimer: Cien afios
desde la descripcion de la enfermedad. Septiembre 21 de 2006. Para mayor referencia

consulte la pagina web: http://db.doyma.es/cgi-
?in/wdbcgi.exe/doyma/press.plantilla?ident=46189
idem

® Comunicado de prensa de la Secretaria de Salud. Aumento de Enfermedades

Neurolégicas en Adultos Mayores. Comunicado no. 539. Septiembre 22 de 2006. Referencia
web: http://www.salud.gob.mx/ssa_app/noticias/datos/2006-09-22_2492.html
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mil son mexicanos y se espera que para 2025 en el pais se rebase el millon

de pacientes, segun cifras de la Secretaria de Salud.” °

Historicamente el término enfermedad de Alzheimer se aplicé a la
demencia progresiva que se desarrollaba en la edad media de vida, antes de
la etapa senil. Por el contrario se denominaba demencia senil a la que
aparecia en las etapas avanzadas de la vida. Con el tiempo se fue
demostrando que ambos procesos eran el mismo, independientemente de la
edad de aparicion, principalmente porque se detecta pérdida de memoria,

desorientacion, alucinaciones y finalmente la muerte.

Para 1970 este tipo de demencia se reconoce como un problema social
debido a cambios en los patrones familiares, con un hito importante en el afio
1987 por la identificacion de anomalias en el cromosoma, relacionada con la

enfermedad.

El primer caso de esta demencia fue descrito en el aflo de 1906 por el
médico aleman Alois Alzheimer, quien centrd su atencién en una mujer de 51
afios de edad llamada Augusta en quien las facultades mentales fueron
deteriorandose progresivamente. Habia mostrado “celos progresivos”
seguidos de una pérdida de memoria acompafada de alucinaciones,
desorientacion temporo-espacial, paranoia, trastornos de la conducta y un
grave trastorno del lenguaje. Esta paciente falleceria a los 55 afios de edad
debido a una herida infectada que aparecié por estar inmaovil durante mucho

tiempo en la cama y por una infeccion pulmonar.

® Viayra Mariana. Dofia Mireya no reconoce ni a su propia hija; es uno de los 360 mil casos
de Alzheimer en México. La Crénica. Seccion Salud. Lunes 6 de Diciembre de 2004.
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Al realizar la autopsia de su cerebro descubri6 dos tipos de anomalias:

a) Placas, esferas extraneuronales constituidas por un material anomalo
que contenia terminaciones de neuronas degeneradas. Estas placas,
llamadas seniles, se sitlan en las regiones cerebrales relacionadas

con la memoria (hipotalamo) y el pensamiento (corteza cerebral).
b) Ovillos neurofibrilares en el interior de las propias neuronas.

Es a partir de este estudio cuando el Doctor Alzheimer la define
médicamente como “una pérdida profunda de memoria, de funcionamiento
intelectual y de la capacidad para atender necesidades sociales y
corporales”. Con estos descubrimientos y desde entonces se decidié llamar a

la nueva patologia Enfermedad de Alzheimer en honor a su descubridor.

El segundo caso fue descrito por el Dr. Alzheimer en 1911, fecha en la
que también aparece una revision publicada por Solomon Carter Fuller, un
americano que habia rotado durante unos afios con Alzheimer en Alemania.
La revision incluyé a 13 enfermos con demencia con una edad media de 50

afios y con una duracién media de la enfermedad de 7 afios.

Para comprobar y dar una mayor explicacion sobre esta patologia a
finales de la década de los 90 los casos de los dos primeros pacientes del Dr.
Alzheimer fueron estudiados por un grupo de investigadores alemanes, que

habrian de comprobar la presencia de lesiones cerebrales ya mencionadas

" El término fue utilizado por primera vez por Kraepelin en la octava edicién del Manual de
Psiquiatria en 1910. Lo que anteriormente se pensaba que era una enfermedad rara
posteriormente se demostrd que era la causa mas frecuente de demencia.
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por el Dr. Alzheimer; y es a partir de este periodo cuando empiezan a surgir

diversas teorias que pretenden explicar la aparicion de esta enfermedad.

Algunos autores sefialan que podria haber causas toxicas que provoque
la degeneracion de las neuronas y se acumulen proteinas en el cerebro y
otros piensan que puede ser una infeccion la que produce las alteraciones

neurofibrilares y la muerte neuronal.

Otra posible causa de este padecimiento es la genética, bien por herencia
familiar o bien por mutaciones que aparecen en individuos sin antecedentes

de esta enfermedad.

Los traumatismos, las reacciones autoimunes (el organismo no reconoce
células propias y las ataca) también han sido consideradas como posibles

desencadenantes.

Ninguna de las teorias que hasta el momento intentan explicar la
aparicion de esta enfermedad excluye por completo a las otras, sin embargo

no existe una que se considere como definitiva.

Posteriormente a los descubrimientos y las grandes dimensiones de esta
enfermedad se han llevado a cabo diversos estudios que han intentado dar
respuesta a este tipo de demencia, tal es el caso de la genética molecular,

gue desde 1993, continla aportando datos de gran interés.

< Determinacion de los alelos de la Apolipoproteina E como factor de
riesgo para desarrollar enfermedad de Alzheimer en poblacién

mexicana y deteccion de mutaciones en el gen de la presenilina 1 en
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familias con Enfermedad de Alzheimer con herencia autosémica

dominante. (Departamento de Neurogenética del INNN).

Estudio de los mecanismos moleculares postraducionales de las
proteinas involucradas en los procesos de envejecimiento normal y en
los casos patoldgicos como son la Enfermedad de Alzheimer, las
enfermedades causadas por Priones y en otras demencias. Estos
procesos se estudiaron desde el punto de vista del cambio
conformacional de las proteinas y como éstos contribuyen a la
fisiopatogénesis de los padecimientos neurodegenerativos. La
prioridad de este estudio radico en la busqueda de nuevos métodos de
diagnéstico molecular temprano de la enfermedad de Alzheimer y de
otras demencias. Para tal efecto se utilizan diferentes métodos que
incluyen el analisis bioquimico, molecular, neuropatolégico y de
microscopia electronica y confocal. (Laboratorio de Enfermedades

Neurodegenerativas en el INNN).

Estudio de los procesos de dafo oxidativo neuronal en diversos
modelos neurotdxicos que cursan por eventos excitatorios. Estudios
neuroquimicos y conductuales, sus aplicaciones han servido para
caracterizar patrones de dafio neuronal y alternativas terapéuticas
experimentales en modelos experimentales de las enfermedades de
Huntington y Alzheimer, entre otros. (Laboratorio de Aminoacidos
Excitadores 2005 en el INNN).
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< Estudio de Glicosilacion anormal de las proteinas amiloidogénicas tau

y amiloide-b en la Enfermedad de Alzheimer.®

< Estudio de marcadores bioldgicos en la enfermedad de Alzheimer de

Inicio Temprano.®

< Presentacion de Casos Enfermedad de Alzheimer - Aproximacion a la
Fisiopatogenia y Presentacién de un Caso de Inicio Temprano con la
Mutacion E280A. *°

< Caracteristicas clinicas de una familia con enfermedad de Alzheimer
de inicio temprano asociada a una mutacion (M139T) en el gen de la
presenilina 1.

< Investigadores del Erasmus Medical Center, de Rotterdam (Holanda)
consideran que se han acercado a una prueba de sangre para la
detecciébn precoz de la enfermedad de Alzheimer. Segun han
publicado en “Lancet Neurology”, el aumento en los niveles en la
sangre de formas especificas de las proteinas beta amiloideas, las

moléculas anormales que se encuentran en los cerebros de los

® Zenteno Galindo Arturo Edgar. Departamento de Bioquimica. Programa de Apoyo y
Fomento a la Investigaciéon Estudiantil. Facultad de Medicina de la UNAM. México. 2001

°A. San Miguel, M.J. Rodriguez-Barbero, R. San Miguel, N. Alonso, B. Calvo, FJ Martin-Gil.
Laboratorio de Analisis Clinicos. Hospital Universitario Rio Hortega. Valladolid Espafia. Para
mayor referencia consulte la pagina web: http://biomed.uninet.edu/2006/n1/sanmiguel-a.html
1% Correlacion Clinicopatolégica y Genética. Volumen 15, Nimero 3 de la Revista de la
Asociacion  Colombiana. Para mayor referencia consulte la pagina web:
http://med.javeriana.edu.co/publi/vniversitas/serial/v42n3/0034%20Alzheimer.PDF

12002, vol. 118, n°18, pp. 698-700 [3 page(s) (article)]. Doyma, Barcelona, Espafia (1943).
Para mayor referencia consulte http://cat.inist.fr/?aModele=afficheN&cpsidt=13663267
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pacientes de enfermedad de Alzheimer, se asociaron con un aumento

en la incidencia de la dolencia y otras formas de demencia. *

< En México “una de las aportaciones del Centro de Investigacion y
Estudios Avanzados (Cinvestav) al estudio de esta enfermedad es un
modelo molecular que explica los primeros cambios que sufre la
proteina Tau (principal implicada en la degeneracion celular), que

mantiene la estabilidad y comunicacién entre las neuronas.” **

En el campo de lo social también es importante la investigacién ya que
esta misteriosa degeneracion cerebral lleva a quienes la padecen al
aislamiento y a la introspeccion; una investigacion dificil, con muchos frentes
y resultados que hay que conocer, explorar y divulgar; sin embargo, desde el
punto de vista social, en conjunto, no se han efectuado todavia muchos
estudios, aunque si algunas de tipo psicolégico, y los que hay no son
suficientes sobre las repercusiones de esta enfermedad en las familias y en

los cuidadores de los enfermos de Alzheimer.
Al respecto solo se pueden sefialar:
< Fundacion Caixa en Galicia, Caja de Madrid, y la Caixa, en Cataluia

Espafia, que dedica un esfuerzo importante para realizar estudios,

editar publicaciones, promover encuentros, jornadas, cursos

12 Grupo Elsevier (Doyma, Masson, DoymaFarma). La enfermedad de Alzheimer podria
detectarse precozmente con una prueba sanguinea. Julio 12 de 2006. 08:29 hrs. Para
mayor referencia consulte la pagina web: http://db.doyma.es/cgi-
bin/wdbcgi.exe/doyma/press.plantilla?ident=45303

¥ Viayra Mariana. Mexicanos aclaran cambios neurdlgicos del Alzheimer. La Crénica.
Seccion Salud. Lunes 6 de Diciembre de 2004.

10
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interdisciplinares y programas de atencion al enfermo de Alzheimery a

sus familiares y cuidadores.

< Por parte del Departamento de Sociologia y Ciencia Politica y de la
Administracion, de la Facultad de Sociologia y Ciencia Politica y de la
Administracion, de la Facultad de Sociologia de la Universidad de la
Corufia y otro del Instituto Gerontolégico Gallego, de Santiago de
Compostela, Espafia, realizaron un estudio entre familiares y
cuidadores de personas aquejadas del mal de Alzheimer con el
objetivo de conocer, aspectos sobre el estado real de la salud del
propio enfermo, la incidencia y repercusiones que esta enfermedad

tiene y origina en los familiares.

< En Antioquia, Colombia se estudiaron las condiciones objetivas de
pacientes y sus familias, incluidas sus condiciones socioecondmicas.
Hacia el enunciado de dilemas éticos sobre la enfermedad de

Alzheimer precoz.**

< En el Il Congreso Internacional de Neuropsicologia en Internet se
estudié la presencia de sintomatologia depresiva como factor que
influye en el rendimiento neuropsicologico de pacientes
diagnosticados de demencia tipo Alzheimer de inicio tardio esporadica

(DTAIT) en tareas de atencion/ concentracion, memoria, lenguaje,

% Garcia Antonio, Lopera Francisco, Madrigal Lucia, Ossa Jorge. Para mayor referencia
consulte la pagina web:
http://medicina.udea.edu.co/Publicaciones/iatreia/\Vol16%20N02%20-Jun%202003/Art.7.pdf

11
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funciones visoespaciales, visuoperceptivas Yy visuoconstructivas,

velocidad psicomotora, formacién de conceptos y razonamiento. *

% Prevalencia de las Demencias con Enfasis en la Enfermedad de
Alzheimer en la Poblacion Comunitaria de Santa Fé de Bogota:
Estudio Piloto Republica de Colombia. Ministerio de Salud Secretaria
Distrital de Salud de Santa Fe de Bogota. *°

<+ René Gonzalez Pérez de la Universidad de las Américas en Puebla
México, llevd a cabo un estudio sobre los aspectos sociales y las

relaciones familiares que se presentan en la vejez. *’

Con las multiples investigaciones efectuadas en los diferentes campos de
la ciencia se ha permitido construir y estructurar sistemas teoricos y
metodoldgicos que permiten delimitar y realizar analisis aun mas especificos
de las problematicas y fendmenos que en materia de salud se refiere, por lo
que resulta de importancia tener una visibn mas completa de los elementos
y caracteristicas propios de los padecimientos mentales que afectan a la

poblacién, especificamente de las demencias.

15 Para mayor referencia consulte la pagina web:

http://www.serviciodc.com/congreso/congress/pass/conferences/Sanchez-Rodriguez.pdf

'® Instituto Nacional de Salud. Diciembre de 2000. Para mayor referencia consulte:
http://www.fepafem.org.ve/investigaciones/pdf/Alzheimer.pdf

o Para mayor referencia consulte la pagina web:
http://books.google.com/books?Ir=&hl=es&id=v6HDggUoE6gC&dqg=alzheimer+de+inicio+tem
prano&pg=PA190&Ipg=PA190&sig=-VYLDVhLHQ27N_-
9b8GrxxYfySo&q=alzheimer+de+inicio+temprano

12
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CAPITULO |
LAS DEMENCIAS Y SUS DIFERENTES MANIFESTACIONES

= 1.1 COMPORTAMIENTO DEMOGRAFICO

“La poblacién nacional ha experimentado recientemente la desaceleracion
del ritmo de crecimiento demografico. No obstante su volumen ha crecido y
seguira haciéndolo al menos durante las proximas tres décadas. Ello resulta
en gran medida, del impulso al crecimiento que esta implicito en la propia
estructura por edades, ademas de que con una edad media de poco mas de
27.6 afos y 28.6 millones de mujeres en edad reproductiva (de 15 a 49 afos)

en 2003, México tiene un enorme potencial reproductivo.”

Como todos sabemos, “la salud, como derecho fundamental del ser
humano, constituye uno de los pilares que determinan el bienestar de la
poblacién; dentro de los logros mas sobresalientes de México en las ultimas
décadas destacan el incremento de la esperanza de vida de la poblacion,
pasando de 35.9 afios (34.9 afios para hombres y 36.9 para mujeres) en
1930 a 74.9 (72.4 y 77.4 respectivamente) en 2003. Este incremento ha sido
mas notorio para la poblacion femenina, ya que este indicador aumenté mas

de 40 afios en siete décadas.” *°

En el ultimo siglo, los avances tecnoldgicos en las mejoras salud publica y
medicina preventiva han ayudado a la gente a vivir mas tiempo, sin embargo
a medida que mas personas llegan a edades avanzadas, las demencias

pueden presentarse con una mayor incidencia.

'® Programa de Accién de la Conferencia Internacional sobre la Poblacion y el Desarrollo.
Informe. Consejo Nacional de Poblacion. México 2004. Pag. 27-28
19 [dem. Pag. 60
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La demencia “es un deterioro psiquico debido a una afeccion organica del
cerebro producida de forma global y progresiva, suficiente para interferir en
sus actividades sociolaborales.”® En la actualidad su prevalencia “se duplica
cada cinco afios en paises desarrollados cuyos pacientes oscilan entre 65 y
94 afios. Va desde 1.4% en la poblacion de 65 a 69 afios a 38.6 entre los

sujetos de 90 a 94 afios.”*

= 1.2 DEFINICION DE DEMENCIA

La demencia no es mas que una disminuciébn progresiva de las
capacidades cognitivas tales como la memoria, el lenguaje y las funciones
ejecutivas, al igual que las sociales, por lo que afectan el funcionamiento
cotidiano. Es el resultado de procesos anormales en el cerebro no de la
edad. De hecho la demencia es un sindrome, es decir, una serie de signos y

sintomas que se manifiestan juntos.

Algunas tipos son producto de condiciones neurol6gicas o médicas
especificas y pueden ser tratables. Tan es asi que hoy en dia “existen
aproximadamente 60 enfermedades que pueden producir demencia; entre el

50 y 60% de todas se deben a la enfermedad de Alzheimer.” %2

% Grupo de Estudio de Neurologia de la Conducta y Demencias. Guia en demencias.
Conceptos, criterios y recomendaciones para el estudio del paciente con demencia.
Sociedad Espafiola de Neurologia. Editorial Masson. Espafia, 2003. Pag. 3

2 Arango Lasprilla Juan Carlos. Fernandez Guinea Sara. Ardila Alfredo. Las demencias,
aspectos clinicos, neuropsicoldgicos y tratamiento. Editorial EIl Manual Moderno. Volumen II.
México, 2003. Pag. 31

%2 Velasquez-Pérez Leora, Alondo-Vilatela Ma. Elisa, Rodriguez-Aguedelo Yaneth, Guerrero-
Camacho Jorge, Yescas-Gomez Petra, Martinez-Martinez José. Evaluacion del deterioro
cognoscitivo y demencias en la poblacion atendida en el INNNN-MVS. Archivos de
Neurociencias. Volumen 6. Suplemento 2001.
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+ Signos y Sintomas

Con frecuencia es dificil reconocer los signos y sintomas tempranos de la
demencia, ya que varian de un individuo a otro, dependiendo de la genética,
el estilo de vida, las bases culturales y las experiencias personales de vida.

Algunas de las caracteristicas mas comunes incluyen:

« Pérdida grave de la memoria

« Confusion

« Incapacidad de formular pensamientos abstractos

« Dificultad para concentrarse

« Dificultad para llevar a cabo tareas rutinarias o complejas
« Cambios de personalidad

« Comportamiento paranoide o extrafio

Algunos padecimientos producen signos y sintomas que pueden
confundirse con la demencia. Una de estas enfermedades es la depresién,?®
la cual afecta la manera en como el paciente piensa, siente, come, duerme y
actia. En ocasiones, la depresion se da en conjunto con la demencia, en
tales casos el deterioro de emociones e intelecto puede ser mas extremo.

Otro padecimiento que puede confundirse con la demencia es el delirio,?*

pero hay diferencias importantes. El delirio es de forma abrupta, esto es,

2 El término puede describir un estado de animo bajo temporal, derivado de un mal dia o u
mal sentimiento. Petersen Ronald. Guia de la Clinica Mayo. Sobre la Enfermedad de
Alzheimer. Rochester. Minnesota. 2002.

2 Estado de confusion mental, habla desordenada y conciencia nebulosa.
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cuando alguien presenta de repente desorientacion, agitacion, pérdida de la

conciencia o alucinaciones. ?°

= 1.3 CLASIFICACION DE LAS DEMENCIAS

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), lleva a cabo la siguiente
clasificacion de los trastornos mentales entre los cuales podemos encontrar a

la demencia.

< Demencia en la Enfermedad de Alzheimer

El Alzheimer “es una enfermedad degenerativa cerebral primaria. Puede
comenzar en la edad madura o incluso antes (enfermedad de Alzheimer de
inicio presenil), pero la incidencia es mayor hacia el final de la vida

(enfermedad de Alzheimer de inicio senil).” %°

Tabla 1

Enfermedad de Alzheimer

Demencia en la enfermedad de Alzheimer de Inicio Precoz

En casos con inicio antes de los 65 afios es posible tener antecedentes familiares
de una demencia similar, el curso y el deterioro es mas rapido y con marcadas
alteraciones de las funciones corticales superiores. En la mayoria de los casos se
presentan, en periodos relativamente precoces de la evolucion, afasias, agrafia,
alexia o apraxias.

> Alguien con demencia también puede desarrollar delirio, ademéas ya sea que ocurran
solos o en combinacién con la demencia, ambos, depresiéon y delirio, son problemas
tratables.

%% Dr. Marlani I. Luis. Clasificacién de los Trastornos Mentales acorde a los criterios de la
Organizacion Mundial de la Salud. Demencias. Eufemia.com. Revista electronica de Salud
Mental. Para mayor referencia consulte la pagina web: http://www.eutimia.com/cie10/
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Demencia en la enfermedad de Alzheimer de Inicio Tardio

En los casos de inicio tardio, el curso tiende a ser mas lento y a caracterizarse por
un deterioro mas global de las funciones corticales superiores. Tiene lugar después
de los 65 afos, normalmente hacia finales de los 70 e incluso mas tarde, cuyo curso
progresa lentamente y en la que normalmente el rasgo mas prominente es el
deterioro de la memoria.

Demencia en la enfermedad de Alzheimer Atipica o Mixta

Demencia tipo Alzheimer asociada con demencia vascular.

» Demencia Vascular

o,

“La demencia vascular (antes llamada demencia arteriosclerética) incluye
a la demencia multi-infarto. Lo mas caracteristico es que hay antecedentes
de ictus (término latino que significa golpe o ataque subito) transitorios, con

breves trastornos de conciencia y paresias o pérdidas de visién fugaces.” %’

Tabla 2

Demencia Vascular

Demencia Vascular de Inicio Agudo

Se desarrolla por lo general de un modo rapido tras una serie de ictus debidos a
trombosis vasculares, embolias o hemorragias. En casos raros, la causa puede ser
un Unico infarto de gran tamafio.

Demencia Multi-infarto

Tiene un inicio méas gradual que la forma aguda, normalmente precedido de varios
episodios isquémicos menores que producen un numero creciente de infartos del
parénquima cerebral.

Demencia Vascular Subcortical

Generalmente la corteza cerebral estd indemne, lo cual contrasta con el cuadro
clinico, que puede parecerse mucho al de una demencia de la enfermedad de
Alzheimer. Pueden existir antecedentes de hipertension arterial y de focos de
destruccidon isquémica en las zonas profundas de la sustancia blanca de los

" idem

17



Diana Olmedo Lopez
Mara Vdzquez Lopez

hemisferios cerebrales.

Demencia Vascular Mixta, Cortical y Subcortical

Con componentes mixtos, cortical y subcortical.

<+ Demencia en enfermedades clasificadas en otro lugar

Se clasifican aqui los casos de demencia debidos a una etiologia distinta
de la enfermedad de Alzheimer o de la enfermedad vascular. Pueden
comenzar en cualquier periodo de la vida, aunque raramente en la edad

avanzada.

Tabla 3

Enfermedades clasificadas en otro lugar®

Demencia en la enfermedad de Pick

Es una demencia progresiva de comienzo en la edad media de la vida (entre los 50
y los 60 afios de edad), caracterizada por cambios precoces y lentamente
progresivos del caracter y por alteraciones del comportamiento, que evolucionan
hacia un deterioro de la inteligencia, de la memoria y del lenguaje, acompafnado de
apatia, de euforia y, en ocasiones, de sintomas o signos extrapiramidales.

Demencia en la enfermedad de Creutzfeldt-Jakob

Es una demencia progresiva con multitud de sintomas y signos neurolégicos debida
a alteraciones neuropatolégicas especificas (encefalopatia espongiforme
subaguda), cuya supuesta etiologia es un agente transmisible. El inicio tiene lugar
normalmente hacia la mitad o el final de la vida, por lo general en torno a los 50
afios, pero puede presentarse en cualquier momento de la edad adulta. El curso es
subagudo y lleva a la muerte en uno a dos afios.

Demencia en la enfermedad de Huntington

Forma parte de una degeneracion masiva del tejido cerebral. Es trasmitida por un
anico gen dominante y los sintomas surgen por lo general hacia la tercera o cuarta

2 bid
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década de la vida; éstos pueden ser depresion, ansiedad o sintomas paranoides
acompafnados de cambios de la personalidad. La incidencia en ambos sexos es
probablemente la misma. La evolucion es lentamente progresiva, llevando a la
muerte normalmente al cabo de 10 a 15 afios.

Demencia en la enfermedad de Parkinson

Demencia que aparece en el curso de una clara enfermedad de Parkinson (en
especial en sus formas mas graves). No se han demostrado rasgos clinicos que
permitan distinguirla de otras demencias.

Demencia en la infeccién por VIH

Trastorno caracterizado por déficits cognoscitivos que satisfacen las pautas para el
diagnostico de demencia, en ausencia de una enfermedad concomitante u otro
trastorno que pudiera explicar los hallazgos distintos de una infeccion por VIH.
Presenta quejas de fallos de memoria, enlentecimiento, déficits de concentracién y
dificultades para la lectura y la resolucién de problemas. Son frecuentes la apatia,
reduccién de la espontaneidad y retraimiento social.

= 1.4 ELEMENTOS PARA SU DIAGNOSTICO

La demencia es un conjunto de sintomas que deterioran el razonamiento
y afectan las actividades de la vida diaria®® y llega a ser producida por
diversas causas, asi pues, “cualquier condicién neuroldgica que conlleve a
un dafio cerebral amplio puede generar en demencia, de ahi que existan
muchos tipo de demencia y que su clasificacion y evolucién varien

»30

dependiendo de su causa, por tanto, la importancia de realizar un

diagndstico temprano de demencia “ofrece al paciente opciones de

tratamiento y a la familia orientacién para su manejo.”*

¥ Cuando se presenta una demencia, se observan cambios de personalidad, del animo y de
la conducta.

% Arango. op. cit. Pag. 91

 |dem

19



Diana Olmedo Lopez
Mara Vdzquez Lopez

La pérdida de la memoria llega a ser el primer sintoma,; el paciente olvida
los eventos mas recientes pero conserva los mas remotos, lo que se traduce
en una desorientacion. También se deterioran otras funciones intelectuales,
cambios de tipo afectivo y se tiende a presentar una inestabilidad emocional

0 una depresion o euforia permanentes.

Tabla 4
Pasos en el Diagndstico de una Demencia. *

Cambios cognoscitivos y comportamentales del paciente

Impacto en el funcionamiento individual y social

Entrevista clinica

Evaluacion
a. Neuropsicolégica b. Neuropsicolbgica y psiquiatrica
c. Otros examenes clinicos

Diagnostico de Demencia

6. Etiologia

P wbdPRE

o

Tabla 5
Criterios SEN (Sociedad Espafiola de Neurologia)

para el diagnéstico de la Demencia *

l. Alteraciones de al menos dos de las siguientes areas cognitivas:
a) Atencion / Concentracion
b) Lenguaje
c) Gnosias
d) Memoria
e) Praxias
f) Funciones visoespaciales
g) Funciones ejecutivas
h) Conducta

%2 bid
* |bidem. Pag. 5
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Il.  Estas alteraciones deben ser:
a) Adquiridas, con deterioro de las capacidades previas del paciente
comprobando a través de un informador fiable o mediante
evaluaciones sucesivas.

b) Objetivadas en la exploracion neuropsicoldgica.
c) Persistentes durante semanas 0 meses y constatadas en el paciente
con nivel de conciencia normal.

[ll. Estas alteraciones son de intensidad suficiente como para interferir en las
actividades habituales del sujeto, incluyendo las ocupacionales y sociales.

IV. Las alteraciones cursan sin trastorno del nivel de conciencia hasta fases
terminales, aunque pueden ocurrir perturbaciones transitorias intercurrentes.

Nota: El tipo de demencia y su evolucién se determinan mediante la ayuda de otros
examenes clinicos y radiolégicos.

Como podemos ver, el diagnéstico se realiza utilizando una evaluacion
clinica cognoscitivo-comportamental, seguida de estudios clinicos para

descartar otros padecimientos.

Todas estas evaluaciones permiten detectar cambios como:

< Alteracion en la memoria.

< Disminucién para reconocer caras (prosopagnosia) o lugares
(topoagnosia).

+ Alteraciones en el lenguaje.

< Trastornos Neuropsiquiatricos y Neurolégicos.

<+ Afectacion para realizar secuencias de movimientos o de

movimientos que impliquen el uso de objetos (apraxia).
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o

®,
o

0
0

Alteraciones de las funciones ejecutivas.

Evaluacion Neuropsicoldgica

El objetivo de llevar a cabo esta evaluaciéon es el de “determinar la

presencia de cambios cognoscitivos y comportamentales en individuos en

quienes se sospecha algun tipo de alteracion o disfuncién cerebral. Estos

cambios comportamentales se definen y cuantifican mediante la observacion

clinica, asi como la utilizacién de instrumentos especializados de medicion.

Este tipo de evaluacion puede incluir pruebas que determinan el nivel de

funcionamiento en las siguientes areas:

» 34

a) Funcionamiento Cognoscitivo General: Dado que la demencia se

b)

caracteriza por la presencia de varios defectos cognoscitivos, es
importante utilizar una prueba inicial de tamizaje que ayude a
confirmar la existencia de un defecto global en la funcién cognoscitiva.
Para ello se puede usar una minibateria neuropsicolégica que le
ofrezca al clinico la oportunidad de obtener un perfil de la funcién
cognoscitiva y determinar cuales areas merecen ser evaluadas con

mas profundidad.

Memoria: La finalidad de las pruebas de memoria es la de determinar
defectos especificos dentro del proceso de memoria. Se deben incluir
pruebas que evallen la capacidad de registro de la informacion, el
almacenamiento y la habilidad de recobro, esto debido a que el

paciente con Alzheimer presenta problemas serios en el

% {dem. Pag. 36-39
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d)

almacenamiento de nueva informacion. Igualmente es importante
evaluar la memoria remota preguntando al paciente acerca de hechos

gue ocurrieron muchos afos atras.

Lenguaje: La alteraciéon en el lenguaje més frecuente en demencia es
la dificultad para producir nombres de personas y objetos, se evalla
pidiéndole al paciente que diga nombres de objetos reales u
esquematizados. Esta prueba proporciona claves semanticas
(descripcién de la funcion del objeto) o claves fonoldgicas (la primera
silaba de la palabra). En pacientes con Alzheimer, el enfermo puede

presentar tanto alteraciones lingulisticas como perceptuales.

Habilidades Visoespaciales y Visomotoras: La evaluacién de
habilidades visoespaciales determina la capacidad para el analisis de
informacion visual. Esta capacidad se puede alterar en casos de
demencia. Se ha reconocido la presencia de dos tipos de analisis
visual:

+ El reconocimiento de lo que se esta viendo

+ La posicion y localizacion de lo que se ve

Las lesiones en las areas de asociacion occipitotemporales producen
alteraciones en el reconocimiento visual (agnosia visual) de objetos o
en el reconocimiento de las caras, en tanto que la disfuncion de las
areas de asociacion occipitoparietales altera la percepcion de las

distancias y de la profundidad.

Otra destreza que se considera de importancia en el examen de las

habilidades visoperceptuales es la habilidad construccional. Es decir,
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la habilidad que el paciente tiene para copiar disefios, dibujar y

ensamblar partes dentro de un todo.

e) Funciones Ejecutivas: Este término se utiliza en la evaluacién
neuropsicoldgica para designar una serie de funciones cognoscitivas
que implican atencion, concentracion, selectividad de los estimulos,
capacidad de abstraccion, planeacion, flexibilidad conceptual y

autocontrol.

+ Evaluacion Neuropsiquiétrica

Esta evaluacion permite identificar otros sintomas comportamentales

como apatia, depresion, agitacion, alucinaciones e ideas delirantes.

Ahora bien, para que un paciente pueda ser diagnosticado con una
demencia, es necesario que las dificultades cognoscitivas o los cambios
comportamentales sean lo suficientemente serios como para alterar su
funcionamiento social y laboral. Asimismo, es necesario incluir dentro de la
evaluacion, una escala funcional que ayude no sélo a determinar la
severidad de la demencia sino también el impacto que ésta ha tenido en las

actividades de la vida diaria del paciente.
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Tabla 6

Cambios Cognoscitivos y Comportamentales del Paciente.

COGNOSCITIVOS

COMPORTAMENTALES

= Disminucién de la capacidad para
adquirir nueva informacién (amnesia
anterégrada).

= Pérdida de memoria previamente
formada (amnesia retrégrada).

= Incapacidad para nombrar personas o
cosas.

= Comprension del lenguaje oral o
escrito puede alterarse.

= Alteraciones en la habilidad para
abstraer, organizar, anticipar, iniciar,
detener 'y controlar  conductas
complejas.

Retardo Mental.
Trastornos Bipolares.
Esquizofrenia.

Depresion.

Enfermedad de Alzheimer.
Enfermedad de Parkinson.
Evento cerebral vascular.

Por lo anterior, para ser mas precisos y tener una visibn aun mas

completa de los alcances y limitaciones que lleva consigo algin tipo de

demencia, se requiere conocer y considerar todos los elementos y factores

propios de estos padecimientos, especificamente de la demencia de tipo

Alzheimer con el fin de interrelacionar y vincular los diversos fendbmenos y

variables que se manejan en la presente investigacion.

25



Diana Olmedo Lopez
Mara Vdzquez Lopez

CAPITULO Il
CARACTERISTICAS DE LA ENFERMEDAD DEL ALZHEIMER

En la actualidad se estan realizando diversas investigaciones que
pretenden mejorar la calidad de vida de los enfermos y sus familiares, asi
como también se estan disefiando modelos de intervencion que tienen
como objetivo descubrir los diversos tipos de trastornos con los cuales en

determinado momento nos enfrentamos.

Si bien es cierto, el progresivo envejecimiento de la poblacion nos permite
disfrutar durante mas tiempo de la compafiia de nuestros familiares, también
lo es que se desarrollan enfermedades relacionadas no siempre con la edad,

por eso se hacen mas dificiles sus efectos.

Es verdad que con la vejez el hombre se vuelve fragil y vulnerable porque
estd expuesto a cambios relacionados por factores hereditarios, fisicos,
psicolégicos y del medio ambiente, sin embargo, esto no es determinante a la

generacion de trastornos o demencias.

El término demencia “se utiliza para designar un conjunto de sintomas
originados por diferentes enfermedades. Implica un deterioro global de las
funciones mentales y su rasgo caracteristico es la pérdida de memoria

reciente.” *°

De manera general podemos hablar de dos tipos de demencia:

% Feria Ochoa Marcela I. Alzheimer. Una experiencia humana. Editorial JUS. S A de CV.
México DF 1998. Pag. 24
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« De Inicio Temprano: se presenta en personas con una edad que oscila

entre los 30 hasta los 65 arfios.

« De Inicio Tardio: el cual se presenta en personas mayores de 65 afos.

Ambos tipos son trascendentales ya que tienen implicaciones en la salud
y en la familia, sin embargo en la presente investigacién nos centraremos en

la demencia presenil de tipo Alzheimer.

En el pasado esta enfermedad se consideraba como una forma de
demencia senil y era relacionada con factores de tipo vascular, no obstante
en la actualidad diversos estudios han demostrado que puede llegar a
presentarse en personas de hasta 30 afios de edad. Asi es que hoy “existen
aproximadamente 60 enfermedades que producen demencia; entre el 50 y

60% de todas se deben a la Enfermedad de Alzheimer.” 3¢

Pese a la edad de aparicion de este tipo de demencia, no existe una
diferenciacion entre una y otra ya que la sintomatologia y el deterioro

cognitivo que presentan los enfermos son las mismas.

“‘La persona que padece esta enfermedad puede experimentar o sentir
confusion, desorientacion en el tiempo y en el espacio, cambios en la
personalidad y conducta, alteraciones en el juicio, dificultad para encontrar la

palabra adecuada, terminar ideas o pensamientos y para seguir instrucciones

*Velasquez Lopez. et. al. op. cit. Pag. 12
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y finalmente incapacita a quien la padece a cuidar de si mismo, perdiendo

poco a poco su autonomia.” ¥’

= 2.1 SENALES DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Tabla 7

Sefiales tempranas de la Enfermedad de Alzheimer %

MEMORIA Y CONCENTRACION

ESTADO DE ANIMO Y
COMPORTAMIENTO

Lapsos menores y periodicos de la
memoria u olvido de parte de una
experiencia.

Lapsos ocasionales de la atenciéon o
lapsos de la atencion y la
concentracion.

Extravio de objetos importantes.
Confusién acerca de cémo cumplir
tareas sencillas.

Dificultad con problemas aritméticos
sencillos.

Dificultad para tomar decisiones
corrientes.

Confusion acerca del mes o la
estacion.

Tristeza temporal o ansiedad con
base a una causa apropiada y
especifica.

Intereses cambiantes.
Comportamiento cada vez mas
cauteloso.

Cambios impredecibles del estado
de animo.

Pérdida creciente de los intereses
externos.

Depresion, ira o confusion en
proceso de cambio.

Negacion de los sintomas.

¥ Guillé Martinez Paz. Comprender el Alzheimer. Cuidadores. Editorial Generialiatad
Valenciano en coordinacion con la Direccion General para la Salud Publica. Valencia 2002.

Péag. 15
% The American Journal of Alzheimer's Care and Related Disorders & Research, Nov/Dec
1989. Para mayor referencia consulte la pagina web:

http://geosalud.com/alzheimer/alzheimer2.htm
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Tabla 8
Sefiales posteriores de la Enfermedad de Alzheimer®
LENGUAJE MOVIMIENTO/ COORDINACION

e Aptitudes no deterioradas del « Aumento en la precaucion motriz.
idioma. « Mayor lentitud para reaccionar.

« Dificultad para completar oraciones « Deterioro visible del movimiento o la
0 encontrar las palabras coordinacion, incluyendo lentitud en los
adecuadas. movimientos, paso vacilante y una

= Reduccion en la conversaciony / o reduccion en el sentido del equilibrio.
conversacion irrelevante.

Se puede entender mejor este padecimiento en el contexto de tres etapas
de desarrollo caracterizadas por un progresivo empeoramiento en la

sintomatologia que presentan los enfermos.
= 2.2 ETAPAS DE LA ENFERMEDAD
< Inicial

En esta etapa la “sintomatologia es leve, el paciente puede valerse para
las actividades basicas, aunque precise apoyo puesto que ocasionalmente

se le olvidan algunas cosas, 0 puede perderse etcétera. Es en este periodo
cuando debe hacerse el diagnéstico.” *°

3 fdem

" Todo sobre el Alzheimer. Para mayor referencia consulte la pagina web:
http://www.neuropharma.es/media/monograficos/alzheimer/espanol/index.html
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Tabla 9
Etapa Inicial
LENGUAJE Y GESTOS Y ACTIVIDADES
MEMORIA | COMPORTAMIENTO .
COMPRENSION | MOVIMIENTOS | COTIDIANAS
La pérdida
de la
i Se enfada cuando se Tiene problema
memoria
pasa fla cuenta que pierde :Zra;z;?irar En esta fase no Es capaz de
inadvertida. | €l control de lo que le Mezpcla idea.s sin | se presentan realizarlas sin
Olvida sus | rodea. . ) P demasiados
. relacion directa y | sintomas.
citasy el | presenta ansiedad y | sijizq frases problemas.
nombre de | se frustra faciimente mas cortas
las
personas.

0
o

Intermedia. Sintomas con gravedad moderada.

En esta fase “son frecuentes las alucinaciones (los pacientes ven objetos

gue no estan en la habitacion: animales, personas conocidas etc.) y los

delirios (en ocasiones se asustan de su propia imagen en el espejo), ademas

las alteraciones cognitivas son muy obvias y ya no existen dudas sobre su

diagnéstico. El paciente es incapaz de trabajar, se pierde y se muestra

confuso con facilidad, necesitando una supervision diaria. Las formas

sociales y el comportamiento de rutina, las conversaciones superficiales

pueden conservarse y s6lo cuando se interroga al enfermo de forma dirigida

se pueden conocer sus dificultades.

‘1 idem

»n 41
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Tabla 10
Etapa Intermedia
MEMORIA | coMPORTAMIENTO LENGUAJE Y GESTOS Y ACTIVIDADES
COMPRENSION | MOVIMIENTOS | COTIDIANAS
Suele alterarse,
sobre todo la Pierde el Presenta

Se torna agresivo,
siente miedos y tiene

capacidad de

equilibrio y se

confusion, se

Reciente L comprender lo cae viste mal y se
o alucinaciones. . . .
disminuida Deambula gue les decimos | continuamente. | pierde en
. y la de dar Necesita ayuda | trayectos
continuamente. .
nombre a los para deambular | habituales.
objetos.

K3
o

Avanzada o Terminal

En ésta etapa “el paciente es dependiente para todas las tareas béasicas.

Pierden el contacto con el medio exterior y no pueden comunicarse ni

responder a los estimulos externos.

Se

aumentan

los

riesgos

«42

de

complicaciones

por

infecciones,

deshidratacion, heridas por la inmovilizacion, desnutricion etc. De hecho la
causa final de la muerte suele estar relacionada con alguna de estas

complicaciones.

2 fbid
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Tabla 11
Etapa Terminal
LENGUAJE Y GESTOS Y ACTIVIDADES

MEMORIA | COMPORTAMIENTO .

COMPRENSION | MOVIMIENTOS | COTIDIANAS
No Camina de
reconoce | A veces tiene forma errante y
asu comportamientos sin sentido Esta en cama
conyuge, desinhibidos, No controla sus | todo el tiempo
hijos, etc. | agresivos o pasivos; | Balbucea. gestos y le y debe ser
Conserva | llora, gritay se agitay cuesta trabajo | alimentado por
la no comprende una tragar. sonda.
memoria | explicacion. No controla
emocionall eSﬁntereS.

Las caracteristicas mencionadas anteriormente nos permiten entender lo

gue implica esta enfermedad, pero cabe hacer mencion que cada una de las

etapas puede variar de persona a persona, por lo que pueden presentarse en

orden o no.

A fin de entender con mas claridad esta enfermedad a continuacion se

sefalaran aquellos factores de riesgo y proteccién que estan presentes en

ella.
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» 2.3 FACTORES DE RIESGO #®

Los factores de riesgo son todos aquellos elementos que incrementan las
posibilidades de que una enfermad o un evento se presente, de tal forma que
dentro de la enfermedad de Alzheimer podemos considerar como factores de

riesgo:

1. Historia Familiar y Factores Genéticos: No es comun que la demencia
ocurra en personas menores de 60 afios, y en caso de ser asi, se puede
llegar a pensar claramente que se trata de una enfermedad hereditaria

(Alzheimer Familiar).

2. Edad: La demencia puede ocurrir a cualquier edad pero no es comun que
se presente antes de los 60 afios, ya que la probabilidad aumenta con el
paso de la edad y ocurre en aproximadamente el 1% de las personas

entre los 65-69 afos, y en un 24% en los que tienen 85 afios o mas.

3. Sexo: La mayoria de las investigaciones no muestran diferencias entre
hombres y mujeres en cuanto a la prevalencia total. Sin embargo, algunos
estudios muestran que las mujeres tienen una mayor posibilidad de
padecer Alzheimer con respecto a los hombres, teniendo en cuenta que

las mujeres viven mas tiempo.

4. Educacién: Muchos estudios sefialan que el Alzheimer es menos
frecuente en personas con mayor nivel educativo, sin embargo, los

investigadores aun no estan del todo seguros sobre los motivos de esto.

%3 Alzheimer’s Disease International. Factores de Riesgo en la Demencia. Hoja informativa

No. 9. Octubre de 2000. P4g. 1 - 2
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Por ejemplo, se desconoce si es la educacion un factor contundente
relacionado a la misma, como pueden ser la inteligencia natural o los

ingresos de la familia.

Apoplejia y Enfermedad Vascular: La demencia se desarrolla en
aproximadamente un tercio de las personas que sobreviven los tres

meses posteriores a un accidente cerebrovascular.

La diferencia entre el Alzheimer y la demencia vascular es poco clara,
dado que muchas personas que desarrollan demencia después de un
accidente cardiovascular parecen desarrollar Alzheimer. De igual forma las
personas que padecen enfermedades que afectan la circulacion (presién
alta, diabetes y enfermedades coronarias) tienen un riesgo superior al

normal de desarrollar la enfermedad.

Dafios a la cabeza: * Algunos estudios determinaron que existian dafios
a la cabeza, entre dos y tres veces mas de lo esperado, en personas con

Alzheimer.*®

Medicacién Anti Inflamatoria y Terapia Hormonal de Reemplazo
(THR): Varios estudios han sugerido que las personas que toman
medicamentos anti inflamatorios, para tratar alguna dolencia, como por
ejemplo la artritis, corren menor riesgo de desarrollar Alzheimer. Ademas,
algunos estudios han sugerido que las mujeres que reciben una terapia

de reemplazo hormonal, después de la menopausia, tienen menos

** Se entiende por dafios a la cabeza cualquier golpe que haga perder la conciencia durante
al menos 15 minutos.

* Las personas que practican boxeo corren el riesgo de desarrollar un tipo de demencia en
particular, que se cree se debe a los repetidos golpes recibidos en la cabeza.
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probabilidades de desarrollar Alzheimer. Estos medicamentos
posiblemente inhiban el progreso de los procesos de Alzheimer, pero
también pueden llegar a actuar en la reduccion del riesgo de un mayor

dafio vascular para el cerebro.

A pesar de haberse logrado un sustancial progreso en la identificacion de
los posibles factores de riesgo en la demencia, queda aun un largo camino
por recorrer. Muchos de los factores mencionados anteriormente siguen

siendo objeto de investigacion.

= 2.4 FACTORES DE PROTECCION

Los factores de proteccion “son aquellas variables que tienen asociaciéon
inversa con la presencia o desarrollo de la demencia, Alzheimer o deterioro
cognitivo. Los siguientes factores han sido referidos en diferentes estudios

como de proteccion:” %

1. Estimulacion Ambiental, Socializacién: “El Dr. Shaine al estudiar a un
grupo de personas entre los 20 y 95 afios, descubrié que la declinacion
intelectual varia ampliamente dependiendo de que las personas
mantengan su mente activa o permitan que la inactividad y la falta de
estimulacidon conviertan sus mentes en poco menos que inservibles. Estos
hallazgos sugieren que el entrenamiento mental ayuda de tres maneras:

aumentan la capacidad intelectual, mantienen el funcionamiento mental y

“® Arango. et. al. op. cit. P4g. 36-39
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puede revertir los trastornos en la memoria y la pérdida de otras funciones
del cerebro.”’

De igual manera, Shaine encontré que las actitudes flexibles, un estilo de
vida comprometido y la ausencia de disolucion familiar son importantes

para mantener la capacidad cognitiva.

2. Educacion. Reserva Cognitiva Cerebral: Este concepto hace referencia
a la influencia que ejercen experiencias tales como los afios de
escolaridad y el tipo de ocupacién en el desempefio de un individuo. Asi,
los sujetos con mayor reserva procesarian las tareas de una manera mas
eficaz que aquellos con una reserva menor. Esto llevé a la suposicion de
gue la escolaridad o factores equivalentes proveerian al individuo de una
cierta capacidad de reserva cognitiva que amortiguaria los efectos
perjudiciales de ciertas enfermedades o disfunciones cerebrales.

3. Testosterona: La testosterona en concentraciones fisioldégicas en cultivos
de neuronas humanas inducidas a la apdptosis determina
neuroproteccion a través de un receptor androgénico. Estos datos
sugeririan la posibilidad de que los andrégenos tuvieran valor terapéutico

contra Alzheimer en varones.

47 3. Poletti Enrique. El cerebro se adapta a las necesidades... si las tiene. Publicado en La
Tercera no es la Vencida. Portal de la Tercera Edad. Diciembre 30 de 2001. Para mayor
referencia consulte la pagina web:
http://www.portaltercera.com.ar/sections.php?op=viewarticle&artid=23
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» 2.5 FACTORES PRONOSTICOS

‘La supervivencia general de los pacientes con Alzheimer tiene un
promedio de 10.3 afos, pero el rango va desde los pocos meses hasta 21
aflos. Cuando se mide el nivel de progresién, es necesario tomar en
consideracion un namero de variables que incluyen factores epidemioldgicos
como la edad, y la educacion, y los clinicos, como los trastornos

conductuales y del lenguaje.” *®

1. Factores Epidemiolégicos:

a. Edad: El inicio temprano de los sintomas ha sido correlacionado por
algunos autores con una progresion mas rapida y una mas corta

supervivencia.

b. Sexo: No se encontraron diferencias en cuanto al sexo, salvo que el
indice de mujeres que la padecen es mayor que el de los hombres

debido a que la mujer vive mas tiempo.

c. Educaciéon: Se encontré6 que los sujetos con mayor grado de
escolaridad evolucionaban mas rapido una vez que comenzaban las

manifestaciones clinicas del Alzheimer.

8 Arango. et. al. Op. cit. Pag. 39 - 40
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2. Factores Clinicos

a. Severidad Inicial de la Demencia: esta relacionada con la
supervivencia; a mayor compromiso cognitivo y funcional inicial, mas

rapida es la evolucion

b. Deterioro Verbal: los pacientes con compromiso verbal severo en
estadios iniciales tendrian peor prondstico y mas rapida evolucion, lo
cual sugiere que la funcién del lenguaje es una buena medida de

evoluciéon de la enfermedad.

c. Conductas Agresivas: la presencia de agresividad y otros cambios

conductuales precoces predicen una evolucidon mas rapida.

= 2.6 DIAGNOSTICO

La enfermedad de Alzheimer solo se diagnostica con certeza “mediante la
demostracion, en el analisis al microscopio del tejido cerebral, de la
presencia de placas y ovillos caracteristicos y eso solo es posible tras la

muerte del paciente.” *°

“La posibilidad de conocer de antemano que una persona desarrolle mal
de Alzheimer se reduce a un numero de pacientes extremadamente
pequefio. Solo es predecible un 0.3 por ciento de todos los casos de esta
enfermedad y es asi porque los sujetos poseen una mutacion concreta en los

cromosomas 21, 14 6 1. Excluyendo a este 0.3 por ciento, los demas casos

9 Microsoft Encarta. Enfermedad de Alzheimer. Microsoft® Encarta® 2006 [DVD]. Microsoft
Corporation. 2005.
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de Alzheimer son esporadicos. Hoy por hoy no existe ninguna prueba que
pueda predecir la enfermedad de Alzheimer antes de la aparicion de los
primeros sintomas e incluso, en algunos casos, no es posible saber con
absoluta seguridad si el paciente tiene Alzheimer hasta que se le realiza una
autopsia tras su fallecimiento.”® No obstante, para que un paciente vivo logre
ser diagnosticado los médicos se basan en otras técnicas para establecer un

diagnéstico probable.

En este sentido se hace necesario en primera instancia, descartar otros
trastornos que puedan provocar la pérdida de memoria, como un accidente
cerebrovascular, una depresion o alcoholismo, de igual manera “puede ser
sometido a dos tipos de evaluacién. Una evaluaciéon neuropsicolégica que
esté centrada en la funcion cognoscitiva y que permita determinar si el
paciente presenta un cuadro demencial y otra neuoropsiquiatrica que

determine los sintomas neuroldgicos y psiquiatricos de la demencia. ”>*

Tabla 12

Evaluacién neuropsicoldgica y neuropsiquiatrica

Esta evaluacion permite determinar la presencia de
Evaluacion cambios cognoscitivos y comportamentales en individuos
Neuropsicolégica en quienes se sospecha algun tipo de alteracion o
disfuncion cerebral.
Con esta evaluacion se logran identificar otros sintomas
comportamentales como apatia, depresion, agitacion,
Neuropsiquiatrica alucinaciones e ideas delirantes.

Evaluacién

%0 Agencias en Madrid. Sélo el 0.3% de los casos de Alzheimer se puede predecir. La
Cronica. Seccion Salud. Viernes 23 de Septiembre de 2005.
°L Arango. et. al. op cit. Pag. 98
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= 2.7 TRATAMIENTO

A la fecha, no se conoce un tratamiento curativo para la enfermedad de
Alzheimer, por lo que el tratamiento esta dirigido a mejorar los sintomas e
intentar ralentizar la evolucién de la enfermedad. No obstante, se estan
llevando a cabo diversos “estudios en donde se utilizan medicamentos que
potencian o mejoran la funcion de la acetilcolina cerebral, el neurotransmisor
que participa en la memoria. Esos farmacos reciben el nombre de inhibidores
de la acetilcolinesterasa y producen efectos modestos, pero claramente
positivos sobre los sintomas. Esos medicamentos pueden beneficiar a los
pacientes en todas las fases de la enfermedad, pero son especialmente

efectivos en la fase intermedia.”?

“Otras investigaciones han demostrado que en el cerebro de esos
pacientes existe un fenémeno inflamatorio, que podria estar relacionado con
la produccién de la proteina precursora amiloide, y lo que se esta haciendo,
es tratar de encontrar farmacos que eviten esa inflamacion, lo que podria

ralentizar o incluso detener el avance de la enfermedad.”?

De igual manera, se pueden mencionar “terapias como la memantina
(Akatinol), que permiten controlar la enfermedad. Una de las ventajas de este
producto es que ademas de detener el deterioro cognitivo, actia tanto en la

etapa inicial como avanzada del Alzheimer.”™*

°2 Microsoft Encarta. op. cit.

>3 [dem

* Méndez Alejandro. Alzheimer: un reto para la ciencia. La Crénica de Hoy. Seccion
Opinién. Sabado 22 de Enero de 2005.
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El estudio de la enfermedad de Alzheimer asi como su posible
tratamiento, permite dar un panorama general de su impacto y sus posibles
manifestaciones en los diferentes ambitos de relacion humana. Por lo que
resulta de importancia considerar y vincular todos y cada uno de los
componentes propios de la enfermedad de Alzheimer, para tener un
conocimiento mas profundo y objetivo de esta problematica en que se

desarrolla una sociedad.

Es asi como en el siguiente capitulo se desarrollan las diferentes variables

propias de la investigacion que ayudan a dar soporte tedrico para la misma.
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CAPITULO Il

DINAMICA FAMILIAR Y ALZHEIMER

El trabajador social no se encuentra al margen de las diferentes
probleméticas que afectan hoy dia a la familia, desempefiandose de manera
activa en la poblacion de distintas investigaciones enfocadas a los
fendbmenos sociales que afectan el desempefio de los individuos en sus
diferentes actividades. El Trabajo Social intenta brindar pues, una explicacion

tanto cualitativa como cuantitativa frente a ellos.

Por la importancia que requiere la investigacion de estas problematicas en
la familia es importante conocer como los sistemas familiares, a través de su
propia estructura y dinAmica ponen en movimiento reglas, rituales, pautas
transaccionales y rutinas pautadas para seleccionar, articular, conversar y

entretejer su encuentro cotidiano.

La familia debe ser el centro de nuestra atencion, para dar cuenta de sus
cualidades como sistema abierto, sujeto a constante cambio debido a la

participacion de sus propios elementos y a la presion del entorno.

Pocas enfermedades afectan tanto a un paciente y a su familia por un
periodo de tiempo tan largo como la Enfermad de Alzheimer. Debemos
considerar que “la salud familiar puede considerarse determinada por la
capacidad de la familia de cumplir funciones, adaptarse a los cambios y

superar las crisis familiares antes las variaciones que pueden sucederse en
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»55

el medio interno y externo™> por ello el Alzheimer “supone un notable cambio

en la dindmica familiar apareciendo en la familia la necesidad de un reajuste

psicoldgico y relacional que equilibre las nuevas demandas.” *°

Debido a que la responsabilidad de la asistencia de los pacientes con
Alzheimer recae por lo general en su conyuge e hijos, la carga adicional que
soportan las familias es considerable y como es de esperarse, esas personas
suelen presentar problemas fisicos y psicoldgicos como resultado de esa
sobrecarga y es que tratar con pacientes con Alzheimer durante todo el
transcurso de la enfermedad es agotador, ya que el impacto emocional es tal
que muchas veces puede requerir de una atencion especializada, tan es asi
que “dentro de las investigaciones sobre las familias de las personas con
demencia se ha hecho hincapié, dentro de las multiples variables que estan
involucradas, las interacciones familiares sobre todo lo que tiene que ver en
dos procesos longitudinales: la crisis del diagnéstico y el estrés subsiguiente

a las fases de atencion al enfermo.” °’

La familia es un sistema dinamico y en ella se da el desarrollo personal y
social de los individuos, dentro del cual se intercambian sentimientos,
emociones, aptitudes, actitudes, reglas, etc., que influyen en su vida psiquica
y en su medio social. Sin embargo, hay que tener en cuenta que los limites
establecidos por los individuos son los que nos permiten mantener una

relacion afectiva y llevar una buena comunicacion.

*®* Minuchin Salvador y Fishman Charles. Técnicas de Terapia Familiar. Editorial Plaza y
Janés. Bogota. 1984. Pag. 93
*® Martinez Rodriguez Teresa y Virseda Heras José Antonio. La problematica de la familia
del enfermo con demencia. Atencién psicolégica a la familia con Alzheimer. 22 Conferencia
Nacional sobre Alzheimer. Bilbao, 31 de julio de 1999. Para mayor referencia consulte la
gégdina web: http://www.infodoctor.org/alzheimer/conferencias/problematica.htm

Idem
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En consecuencia, es importante conocer la dinamica que se lleva a cabo
dentro de la familia y que permite cumplir los papeles que deben desempefiar
sus integrantes, ya que es una red intrinseca de interacciones, donde cada
miembro interioriza e influye en los otros individuos, porque la vida psiquica
no se desarrolla solo en la familia convirtiéndose en un proceso interno, sino
que también se forma con la sociedad en la que se interactia. Dependiendo
de como se de esa interaccion, afectara directamente la dinamica familiar,
qgue es fundamental para las relaciones de la familia, en la cual se inicia el

proceso de socializacion.

En ella se transmite a sus miembros, habitos, valores, destrezas, motivos,
normas y conductas para ser seres productivos a la sociedad, es decir, la
familia le da bases al individuo para establecer relaciones con otros
miembros, puesto que dependiendo de como se efectle este proceso, asi
sera la adaptacion e interaccién que se establezca en la sociedad, ya que
dentro del grupo familiar el individuo desarrolla caracteristicas emotivas y
sociales que configuran su personalidad, la cual contribuiria al fortalecimiento
o la discriminacion de un conjunto de capacidades que si bien son genéticas,

solamente pueden ser relacionadas a través de la sociedad.

El término familia “refiere en su acepcidn mas amplia, a una red de
relaciones extensas y sutiles que las limitadas al circulo del hogar. Por ello
diversos estudios han intentado distinguir entre la familia de residencia y la

de interaccion:

» Familia de Residencia: En ella el criterio de cohabitacion entre
personas esta ligado por los lazos de parentesco
» Familia de Interaccion: Donde la correspondencia no tiene

significaciéon y si la tienen los vinculos y las interacciones que
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mantienen los grupos familiares emparentados entre si 0 no, y

compartiendo o no la misma vivienda” *®

Debemos tener presente que una familia "es un grupo natural, que en el
curso del tiempo ha elaborado pautas de interaccion, las cuales rigen el
funcionamiento de los integrantes los de la familia, sus conductas y facilitan

sus relaciones reciprocas,"®

es ademas “un grupo de personas que
comparten vinculos de convivencia, consanguinidad, parentesco y afecto, y
gue esta condicionado por los valores socioculturales en los cuales se

desarrolla.” ©°

Con todo lo anterior podemos decir, que la dinamica familiar comprende
“aquellos aspectos suscitados en su interior, en donde todos y cada uno de
los miembros estan ligados a los demas por lazos de parentesco, relaciones
de afecto, comunicacion, limites, jerarquias o roles, toma de decisiones,

resolucion de conflictos y las funciones asignadas a sus miembros.” ®

Por ello, para hablar de Dindmica Familiar, hay que tener presente la
cultura, el estrato socioeconémico en el que se vive, el periodo histérico y
otros aspectos como los elementos estructurales y los aspectos

interaccidénales de sus miembros. De esta forma se puede llegar a explicar

*® Tuiran Rodolfo. Familia y sociedad en el México Contemporaneo. Revista: Saber Ver
Colegio de México, Centro de Estudios Demogréficos Desarrollo Urbano. México; Distrito
Federal. México. Afio Rev. 1993. P4g. 33

* Minuchin. op. cit. Pag. 25

60 Cartaya Brito Luis Mauricio y Carballo Fernandez Guadalupe. Dinamica familiar. Instituto
Superior De Ciencias Médicas de la Habana. Facultad “Dr. Salvador Allende”. Ciudad de la
Habana. Cuba 2006. Para mayor referencia consulte la pagina web:
http://www.ilustrados.com/publicaciones/EEUFIAAZpAGdqgyvtlq.php

®> Minuchin. op. cit. P4g. 93
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desde un marco tedrico los principales aspectos comportamentales y los

roles desempefiados por cada individuo del grupo familiar.®

Como sabemos, el hombre es un ser eminentemente social, de ahi que
siempre se ha reunido con sus semejantes con el objetivo de formar grupos
para satisfacer sus necesidades, por tanto encontramos que para que los
individuos logren satisfacer dichas necesidades deben organizarse.

63

Melville Jean Herskovits °° sefiala que dentro de la sociedad hay dos

formas de organizacién social:

1. La que se origina del parentesco, es decir, del “vinculo establecido
por la naturaleza entre personas que descienden unas de otras y
tienen un tronco comun. El vinculo que une los miembros de la familia
es la consanguinidad, que puede ser legitima, segun tenga su base en

el matrimonio, o en uniones carnales fuera de él.” ®

2. La que resulta de la libre asociacion de los individuos a través del
matrimonio. “Dicha unién permite a los grupos entrar en relaciones
con otro grupo de filiacion, y su importancia radica en que éstas
permiten “asegurar la integracion de la familia en el seno del grupo

social.”®®

®2 | a importancia de conocer el desempefio que cada miembro ejecuta dentro de la dinamica
familiar radica en conocer los estatus o posiciones entre ellos, y a su vez, permite la
ejecucion de otros elementos de la dinamica que de igual forma se encuentran actuando en
el sistema familiar y que son de suma importancia para esta.

% Citado por Cobos Gonzalez Rubén, en Introducciéon a las Ciencias Sociales |, Editorial
Porrda, Pag. 150

® Planeta SEDNA. Portal dedicado a la difusién de la historia universal. La familia. El
parentesco. Para mayor referencia consulte la pagina web:
http://www.portalplanetasedna.com.ar/la_cultura09.htm

® Michel Andrée. Sociologia de la familia y del matrimonio. Ediciones peninsula. Barcelona.
1974. Pé&g. 45
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Algo que es importante de mencionar es que este concepto esta
determinado por tres aspectos determinantes para su conformacion: la
filiacion, la alianza y la consanguineidad.

La “afiliacion”® es el reconocimiento de los lazos entre los individuos que
descienden los unos de los otros. Puede ser dada por linea directa (padres y
madres de los padres) Yy la que es dada por linea colateral (primos salidos

de hermanos o parientes con los que se tiene un antepasado comun).

La “alianza se trata de un tipo de matrimonio fuera del grupo social de
origen y que permite entrar en relaciones con otro grupo de filiacion y es
dada dentro de un cuadro juridico-eclesiastico, la institucion se inscribe en el
contexto social, econdmico y cultura”.?’ Asi mismo, dentro de la
cosanguineidad encontramos que “pueden formar parte de dicho grupo
familiar: el conyuge del titular y el pariente de cada miembro de la pareja

hasta el segundo grado indicando la generacién en que aparece”. ®

= 3.1 ELEMENTOS DE LA DINAMICA FAMILIAR
<+ Relaciones afectivas
Con el nacimiento se establece el primer contacto con el mundo y la
familia, quienes brindan afecto, esto le proporciona al individuo confianza y

seguridad dependiendo de coémo se entablen las relaciones y la

comunicacion del sistema.

% Segalen Martine. Antropologia histérica de la familia. México. Abril 2005. Para mayor

referencia consulte la pagina web:
http://www.monografias.com/trabajos/antrofamilia/antrofamilia.shtmi

® [dem

% bid
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< Comunicacion

Se convierte en el principal medio de expresion, es considerada por
Bertalanffy®®, como una conducta. Todas las relaciones que establece el ser
humano son de tipo interpersonal, para lo cual, es necesaria la
comunicacion, porque sin ella no podriamos expresar nuestros sentimientos,
pensamientos o ideas a los diferentes subsistemas o miembros que

conforman el sistema familiar.

Ademas, por medio de ella se establecen los papeles en el sistema

familiar a través de la asignacién de reglas.

< Limites

Las funciones de cada subsistema, estan intimamente relacionadas con
los limites que se constituyen por las reglas que definen quienes participan

en él y de que manera.

La demarcacion de los limites fluctia entre 2 polos: uno como
demarcacién bastante indefinida y difusa, resultando una familia aglutinada y
otros limites rigidos, con una comunicacion dificil entre los miembros,
resultando una familia desligada, por lo tanto, el funcionamiento de la familia

requiere que los limites permitan una relacion de los subsistemas, y a la vez

% | a Teoria General de los Sistemas propuesta por L. Von Bertalanffy sefiala que partiendo
del muy abstracto concepto de sistema, se buscan reglas de valor general aplicables a
cualquier sistema y en cualquier nivel de la realidad. Esta teoria surgié debido a la necesidad
de abordar cientificamente la comprension de los sistemas concretos que forman la realidad,
generalmente complejos y Unicos, resultantes de una historia particular, en lugar de sistemas
abstractos. Para mayor informacion véase en: Colaboradores de Wikipedia. Teoria de
Sistemas [en linea]. Wikipedia, La enciclopedia libre. 2007. para mayor referencia consulte
la pagina web:
http://es.wikipedia.org/w/index.php?title=Teor%C3%ADa_de_sistemas&oldid=7525202
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determinan hasta donde puede llegar un miembro de la familia a actuar o
tomar decisiones con respecto al grupo, que tienden a afectar de manera

positiva 0 negativa.

< Interaccion Familiar

La vida en particular de cada individuo comienza en el seno familiar. Los
subsistemas le hacen saber a sus nuevos integrantes que tienen una serie
de funciones y que "la vida consiste en crecer, mezclarse, cooperar,

compartir y competir con los demas."”

En esta interacciéon de funciones, el individuo aprende su rol ante su grupo
y posteriormente ante la sociedad. Pero es alli exclusivamente en ese nucleo
donde la mayor parte de nosotros ha tenido sus experiencias mas
significativas dentro de algunas de las formas de la compleja unidad social

que llaman familia.

Ninguna familia es igual a otra, en cada una rigen normas o reglas
particulares, implicitas y explicitas que se encargan de organizar las
funciones que llevaran a cabo sus miembros, ese interactuar por medio de
funciones garantiza que el sistema se mantenga estable limitando la

conducta de sus miembros.

< El Rol

El rol es un vinculo que el individuo tiene para comunicarse y enfrentarse

con el mundo, cumpliendo de esta forma con diferentes funciones, deberes y

" ibid
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derechos que han sido introyectados en el nacleo familiar y social durante el
desarrollo biopsicosocial de todo individuo por ello dependiendo del
comportamiento esperado y las normas prescritas por la sociedad, se forma
la base para definir el rol. Estos papeles son de gran importancia para la
comprension del desarrollo a lo largo del ciclo de vida ya que cada uno de
nosotros cambia sistematicamente a partir de la nifiez a la edad adulta, y de

ahi a la vejez.

El estudio del rol es un acto imprescindible para las investigaciones de
caracter social ya que puede determinar un comportamiento esperado en las
personas cuando estas asumen una posicion en las que cumplen normas y

hacen uso de sus deberes y derechos.

Ademas de esto, el rol por si solo tiene ciertas propiedades, como:

1. Una cultura especifica
2. Casi siempre ocurren en pares complementarios

3. Desempefio de muchos papeles

Los papeles cambian dentro de una misma cultura, pero en épocas
diferentes, es decir que el desempefio del rol depende del momento histérico
en gue se encuentra la persona ya que una persona puede ejercer un mismo
rol, pero teniendo en cuenta el tiempo historico que esté viviendo, esos
papeles iran cambiando sistematicamente por la relacion existente entre los
roles, es decir la complementariedad de los mismos es que todo individuo
realiza varios roles al tiempo (de madre, de hijo, de trabajador), distintos pero

complementarios los unos de los otros, lo que genera un conflicto de
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papeles, ya que cambiar de un papel a otro puede causar confusién o

conflicto en el individuo.

El concepto de papel o rol es muy amplio y no puede ser desligado de
otro concepto importante como es estatus, ya que un papel o rol es el
contenido de una posicion o las implicaciones conductuales de ocupar esa

posicion.

Por la posicidon que ocupa un individuo en la sociedad, esta espera ciertos
comportamientos y cualidades para conocer el papel que ejerce en el
sistema social que va desde una escala intermedia (industrias, hospitales, o
cualquier sitio de trabajo), y de escala pequefia (la familia), hasta una escala
mucho mas pequefia e individual, la personalidad. Los papeles se clasifican
en cuatro categorias que cambian sistematicamente en el transcurso de la
vida los papeles familiares, los papeles de trabajo, los papeles de género y
los papeles de edad, sin embargo los cambios que mas pueden visualizarse

son los papeles familiares.

En este proceso de introyeccion, cada individuo se desempefia en
diferentes ambitos e interactuando gradualmente con los demas de esta
forma aprende conductas asociadas a su grupo de origen. Este aprendizaje
de conductas va cambiando en la medida en que el individuo crece, por
consiguiente, en afos ulteriores es necesario aprender nuevos modos de
comportamientos segun los individuos van asumiendo nuevos papeles, al
casarse, al trabajar y en la familia, principal observatorio de estas conductas
0 papeles a asumir, en ella existe una dinamica por medio de la cual cada

miembro desempefia sus roles.
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Todo ser humano cambia con el tiempo segun su género, edad y cultura;
asi también van cambiando y transformandose los roles, debido a que el
hombre esta expuesto e influenciado por las constantes interacciones que
mantiene con el medio social, y por las diferentes y numerosas problematicas

gue enfrenta nuestra sociedad.

= 3.2 SUBSISTEMAS FAMILIARES

Todo sistema familiar estda compuesto por subsistema, donde "cada
subsistema es un todo y una parte al mismo tiempo. Cada subsistema
despliega su energia a favor de su autonomia y su auto conservacién como

un todo, y a su vez, es integrador en su condicién de parte.” *

“El sistema familiar se diferencia y desempena sus funciones a través de
sus subsistemas. Los individuos son subsistemas en el interior de una
familia. Las diadas, como la de marido-mujer, madre-hijo o hermano-
hermana, pueden ser subsistemas formados por generacion, sexo, interés o

funcion.”

Existen pues, “tres subsistemas” " dentro de un grupo familiar:

1. Conyugal: Compuesto por la pareja, unida por el vinculo de afecto

gue les ha hecho formar una familia, es decir una comunidad de metas

"> Minuchin. op. cit. Pag. 14
2 Cibanal Luis. Estructura familiar. Wanadoos. Ultima actualizacién octubre 31 de 2004.
Para mayor referencia consulte la pagina web:
http://perso.wanadoo.es/aniorte_nic/apunt_terap_famil_4.htm

Consejeria de Salud y Servicios Sociales. Programa de Trabajo Social y Apoyo a la
Dinamica y Estructura Familiar. La Intervencion Familiar en los Servicios Sociales
Comunitarios. Edita. Consejeria de Salud y Servicio Social. Rioja 2000. Pag. 98. Para mayor
referencia consulte la pagina web: http://209.85.165.104/search?q=cache:jxx5b-
www.larioja.org/web/centrales/servicios_sociales/publicaciones/pdf/intervencion.pdf
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e intereses. Entre los miembros de la pareja negocian y organizan las
bases de la convivencia y mantienen una actitud de reciprocidad

interna y en relacion con los otros subsistemas.

2. Parental: Se refiere a las mismas personas que forman el sistema
conyugal, pero desde el punto de vista de su rol como padres y con un
vinculo afectivo, ademéas de biolégico (no siempre) con los hijos. Ha

de desarrollar habilidades de socializacion, alimentacion y educativas.

3. Filial: formado por los hijos, puede contemplarse el subsistema
fraterno, formado por esos mismos individuos pero descritos en

funcién de sus relaciones como hermanos.

Podrian darse también otras variantes en funcion del sexo o edad,
especialmente en familias numerosas. La relacion con los padres y entre los
hermanos ayuda al aprendizaje de la negociacion, cooperaciéon y relacion

con figuras de autoridad y entre iguales.

En la medida en que estos subsistemas sepan integrarse, conozcan sus
limitaciones y mantengan una buena comunicacion, podra mantenerse una
dindmica familiar favorable para el desarrollo social y psicolégico de los

miembros que conforman el grupo familiar.

Por la sola existencia de los subsistemas, aparece en estos unos limites
que forman las reglas o normas de participacion de cada miembro o

subsistema en el sistema familiar.

Como ya se menciond, la funcion de los limites reside en proteger la

diferenciacion de cada subsistema: todo subsistema familiar posee funciones
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especificas y plantea demandas particulares a sus miembros y el desarrollo
de las habilidades interpersonales que se logra en ese subsistema es
afirmado en la posibilidad de no interferencia por parte de otros subsistemas.

La estructura de la familia se construye en la repeticion de las pautas
transaccionales que operan a lo largo de su evolucion, lo que permite afirmar
que la estructura familiar no es visible, no observable fenomenologicamente
como tal.”* Dicha estructura de relaciones es mantenida y manifestada a

través de los procesos del sistema familiar.

e Comunicacion: cada familia tiene un modelo Unico de comunicarse lo
gue determina la interaccion de cada uno de sus miembros.

¢ Roles: usados continuamente como proceso para ordenar la
estructura de relaciones dentro de la familia.

+ Normas o reglas: impuestas para garantizar que se viva a la altura de
los roles ya que son la expresion observable de los vaivenes de la

familia y la sociedad.

= 3.3 FUNCIONES DE LA FAMILIA

La familia, es ademas, un grupo que “cumple con diferentes funciones
dentro de las cuales se encuentran la formacion, proteccion y socializacion
de funciones que permiten que el individuo se desarrolle y adquiera
habilidades que ayudan a adaptarse a un escenario socioecondémico

continuamente cambiante.”

* Minuchin. op. cit. Pag. 43 - 44

”® Rojas Ramirez José. Teoria de la dindmica familiar. Caracas. Venezuela. 2005. Para
mayor referencia consulte la pagina web:
http://www.ilustrados.com/publicaciones/EEFVZAylAFfHaiJoxS.php
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1. Funcion Bioldgica: Reproduccion de la especie.

2. Funcién Social: Satisfaccion de necesidades basicas y educacion de
los hijos.
3. Funcién Emocional: Esta implicito un soporte emocional de padres a

hijos y viceversa. Relaciones de confianza.

4. Regulacion de derechos y obligaciones dentro de si misma, las
cuales estaran diferenciadas tanto por sexo como por edad, asi
mismo, ayuda a los hijos a entrar al mercado laboral por medio de la

educacion y de la socializacion.

Existe ademas una transmisidbn de conocimientos y aprendemos los

principios de la solidaridad.

El funcionamiento familiar es importante porque “expresa la forma en que
el sistema familiar, como grupo, es capaz de enfrentar las crisis, valorar la
forma en que se permiten las expresiones de afecto, el crecimiento individual
de sus miembros, y la interaccion entre ellos, sobre la base del respeto, la
autonomia y el espacio del otro.” ® Por esta razén cuando al interior y
exterior de la familia hay cambios tan rapidos que no los puede asimilar,

entonces es susceptible de entrar en conflicto y modificar su dinamica.

’® Cartaya Brito Luis Mauricio y Carballo Fernandez Guadalupe. Dindmica familiar. op. cit.
http://www.ilustrados.com/publicaciones/EEUFIAAZpAGdgyvtiq.php
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= 3.4 CICLO DE VIDA FAMILIAR

Lauro Estrada Inda’’ describi6 seis fases criticas que encierran momentos

de especial dificultad para la familia:

1. Desprendimiento: Comprende el abandono del hogar paterno y la
salida en busca de un comparfiero fuera de la familia. En dicha

busqueda pueden intervenir dos factores.

a) Una busqueda de cercania o compafiia
b) Una busqueda de fusion. Estado inmaduro en donde no se ha logrado
adquirir una individualidad

El matrimonio ademas cambia la relacidbn que hasta entonces ha sido
entre dos seres, a una mas panoramica y compleja al reunir oficialmente a
dos familias. Entre los principales problemas que se presentan en esta fase

se pueden mencionar:

» Cuando alguno de los conyuges tiene la firme esperanza de que es el
otro quien le solucionara sus problemas personales

= Cuando uno se siente a veces lo suficientemente prepotente para
solucionarle los problemas al otro y en ocasiones hasta piensa que

podra cambiarlo o reformarlo

La idealizacion de la pareja es un factor de importancia ya que esta es
dirigida hacia la persona con quien se formara pareja, aparece en el noviazgo

y es fuente de fuerza para separarse de los padres.

" Estrada Inda Lauro. El Ciclo Vital de la Familia. Editorial Posada, México 1990. Pag. 60
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2. Encuentro: Presupone entre otras cosas haber renunciado ya a las
ganancias emocionales que proporcionan las etapas anteriores de
pretendiente e hijo. Y tener la disponibilidad fisica y emocional para
seguir enfrentando el quehacer de la vida y la formacién de una nueva

familia.

En esta etapa se trata principalmente de lograr dos puntos:

a) Cambiar todos aquellos mecanismos que hasta entonces brindaron
seguridad emocional
b) Integrar un sistema de seguridad emocional interno, que incluya a uno

mismo y al nuevo compafiero

El encuentro con una persona nueva depara grandes sorpresas, ya que
en el establecimiento y estructuracién de un nuevo sistema estriba tanto la
cualidad de la relacién marital como el bienestar familiar futuros. En esta
etapa se lleva a cabo el contrato matrimonial que va a regir la vida psiquica y

emocional e instrumental de la nueva pareja.

Este contrato se refiere a todos aquellos conceptos individuales de
naturaleza consciente 0 inconsciente que pueden ser expresados
verbalmente o en alguna otra forma. Dichos conceptos tienen como tema
principal lo que cada uno piensa acerca de sus obligaciones y deberes
dentro del matrimonio, asi como de los bienes y beneficios que espera recibir
del mismo. El contrato abarca cualquier aspecto imaginable de la vida
conyugal ya sea que se trate de sexo, de metas, de las relaciones con los

demas, de paseos, de poder, de dinero, de los hijos, de los familiares, etc.
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3.

b)

d)

Los Hijos: La llegada de los hijos requiere de espacio fisico y
emocional. Esto plantea la necesidad de estructurar el contrato
matrimonial y las reglas que hasta ese entonces han venido rigiendo a

este matrimonio. Proceso en el que intervienen las siguientes areas:

Area emocional: Es necesario que la pareja adquiera un nuevo
anclaje de relacion emocional con el nifio, y que aparezca la

capacidad de ayudar al compafiero para que lo haga.

Area sexual: En este punto es necesario afirmar la importante
experiencia de realizarse a travées de la reproduccién. Con el
embarazo y las primeras semanas de lactancia se alterardn las
relaciones sexuales, se echaran a andar nuevas funciones como las
del amamantamiento o la simbiética con el nuevo habitante y en gran

escala se excluird el sexo parental (de los conyuges).

La educacion sexual y la planificacion familiar juegan aqui un papel
primordial, ya que es de importancia considerar los aspectos fisicos y
emocionales para saber a cuantas personas puede alojar ese sistema

familiar.

Area econdmica: Responde a las demandas que la sociedad impone

a una familia como casa, vestido, educacion, amistades, recreaciones.

Area del fortalecimiento del yo: En este proceso conviene que cada
integrante de la familia pueda mantener la capacidad de expresar su
individualidad e identidad, protegiéndose mutuamente de no caer en el

problema de utilizar al nifio como un medio para gratificar las propias
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fantasias infantiles de paternidad ni como un complejo patolégico de la

propia identidad.

La Adolescencia: En esta edad se presenta con mayor frecuencia los
problemas emocionales serios, los padres, aun cuando muchas veces
ya se encuentran en la adultez muy a su pesar, se ven obligados
nuevamente a revivir su propia adolescencia. La edad de los abuelos
por lo generar es critica; en cuanto a no poderse mantener por Si

mismos y a que la soledad y la muerte se avecinen.

Dentro de esta fase intervienen cuatro areas:

a)

b)

d)

Area de la identidad: Capacidad de trabajo, fortaleza fisica y moral,

inteligencia, capacidad de tolerar el cambio hacia la madurez.

Area sexual: El organismo de los padres sufre cambios en las
funciones sexuales. Estos fendmenos, si bien cambian nunca
desaparecen y es necesario estar consciente de su presencia. La
madurez en la experiencia sexual es el premio moral de aquellos que

lograron cuidarla adecuadamente.

Area de la economia: En esta etapa se cuenta con mas tiempo y es
posible lograr aquello que en un principio se dejo de lado como
pasatiempos que se interrumpieron, las aficiones que se postergaron,

los viajes que no se hicieron, etc.

Area del fortalecimiento del yo: Se requiere de ayuda y apoyo por
parte del compafiero si se quiere lograr el cambio de roles. Cuando los

hijos se van la pareja adquiere otra dimension en el area social y es
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necesario continuar apoyando las defensas sociales adaptativas con
objeto de seguir funcionado en el seno de la exigencia social, siempre

en transformacion.

5. El Re-encuentro: Esta fase también llamada el “sindrome del nido
vacio” se refiere al aislamiento y la depresion de la pareja, puesto que

a estas alturas sus actividades de crianza han terminado.

Coincide con una etapa individual de suma importancia; el hombre recibe
el impacto de la biologia que declina y ademas se dan cambios sociales y

familiares de la mayor importancia como:

- La necesidad de admitir y hacer lugar a nuevos miembros en la familia.

- El nacimiento de los nietos.

- La muerte de la generacién anterior.

» Lajubilacién.

- La declinacion en las capacidades fisicas.

. Conflicto con nuevas generaciones.

- Problemas econdmicos de los hijos que inician una nueva familia.

» La necesidad de explorar nuevos caminos.

- La necesidad de independizarse de hijos y nietos para otra vez formar

una pareja.

En esta fase del re-encuentro cuando ya se han ido los hijos, ya sea por
gue se casan o porque se da el cambio emocional que produce su
independencia, no queda otra salida que enfrentarse nuevamente con uno

mismo y el compairiero.
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En esta fase intervienen:

a) Area de identidad: Es necesario el apoyo mutuo entre los esposos
para continuar con la busqueda de nuevos estimulos y metas para el
matrimonio.

b) Area de la sexualidad: Debera buscarse un apoyo incondicional a las
dificultades que produce la edad misma.

c) Area de la economia: Serd necesario contar con el apoyo y la
comprension en los arduos cambios de la jubilacién, con la capacidad
de aceptar un manejo de menores responsabilidades tanto en el

trabajo como en el hogar.

d) Area del fortalecimiento del yo: Es de gran importancia la ayuda
entre la pareja para prepararse a la soledad y a los duelos que ello
conlleva. Es necesario estar preparado para manejar adecuadamente

los sentimientos de culpa que aparecen con frecuencia.

Todos estos elementos antes descritos hacen a la etapa del re-encuentro

una de las mas demandantes para la familia.
6. La Vejez: La vejez es una de las etapas mas importante pero que sin
embargo, se han llegado a comprender mejor. Esta etapa se traduce
en un alejamiento del mundo exterior, provocando aprisionamiento,

soledad y el desarrollo de estados depresivos.

El ser adulto mayor también representa:
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a) El deseo de sobrevivir, al aceptarse la propia mortalidad

b) En presencia del nieto y el abuelo, pasado y futuro se funden en el

presente

c) Se da la oportunidad de experimentar una nueva relacién diferente a

la de padre, con los nietos

La vejez resulta ser un papel sumamente importante para lograr redefinir y
reintegrar no solo los propios roles emocionales sino también para ayudad a
apoyar los de los otros familiares. En esta etapa ademas se necesita tener la
habilidad suficiente para aceptar en forma realista, las propias capacidades,
asi como las limitaciones. Igualmente es importante poder cambiar de rol y

aceptar la dependencia cuando esto sea necesario.

= 3.5 TIPOLOGIA FAMILIAR

%+ POR SU PERIODO DE EVOLUCION ™

» Tradicional

Una familia tradicional es “aquella en la que el padre asume el rol

instrumental (proveedor de los medios y de la infraestructura, administrador

general) y es el detentador del poder en ultima instancia, mientras que la

8 Roudinesco Elisabeth. La Familia en Desorden. Edita el Fondo de Cultura Econdémica.
México, 2003. Pag. 19 - 20
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madre asume el rol expresivo y el papel de ama de casa que cuida de los

hijos y administra el hogar.””

En este tipo de familia hay una distribucion particular del poder y de los
roles de sus integrantes. Puede ser considerada también como una unidad
productiva y de solidaridad, basada en el matrimonio y dominada por los

valores.

> Moderna

En esta familia se sanciona a través del matrimonio la reciprocidad de
sentimientos y deseos carnales, ademés se da la divisién del trabajo entre

los conyuges.

+ ESTRUCTURA FAMILIAR

» Familia nuclear

Conformada por dos generaciones, padres e hijos; unidos por lazos de
consanguinidad conviven bajo el mismo techo y por consiguiente, desarrollan
sentimientos mas profundos de afectos, intimidad e identificacion. Es
dindmica en su composicion, evolucionando con los vaivenes de su ciclo vital
y con los cambios socio culturales que la determinan. Su estructura y

funcionamiento la hacen propia de las zonas urbanas. %

" |épez Andrés. Tradicién en las Familias Mexicanas. Revista Amai. Pag. 17-22. Revista
electrénica. Para mayor referencia consulte la pagina web: http://www.amai.org/pdfs/revista-
amai/revista-amai-articulo-20050429_103628.pdf

% Quintero Velasquez Angela Marfa. Trabajo Social y Procesos Familiares. Editorial Lumen
Humanitas. Argentina. 1997. Pag. 19
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» Familia extensa o conjunta

Esta integrada por una pareja con o sin hijos y por otros miembros como
sus parientes consanguineos ascendentes, descendentes y/o colaterales;

recoge varias generaciones que comparten habitacién y funciones. &

» Familia ampliada

Modalidad derivada de la anterior, en tanto permite la presencia de
miembros no consanguineos o convivientes afines tales como vecinos,
colegas, paisanos, compadres, ahijados. Comparten la vivienda vy
eventualmente otras funciones en forma temporal o definitiva; se caracterizan

por estrechos lazos de solidaridad y apoyo mutuo.

<+ OTROS TIPOS DE FAMILIA

» Familia simultanea, superpuesta o reconstituida

Este tipo de familia es la compuesta por una pareja donde uno de ellos o

ambos, vienen de tener otras parejas y de haber disuelto su vinculo marital.®2

» Familias con un solo progenitor (monoparental o uniparental)
Ocurre cuando en los casos de separacion, abandono, divorcio, muerte o

ausencia por motivos forzosos de uno de los padres, el otro se hace cargo de

los hijos y asi conviven. &

81 [dem
% bid. Pag. 20
8 ibidem
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» Hogar o unidad doméstica contra Familia

Este concepto estd centrado en todas las actividades ligadas al

mantenimiento y a la reproduccion social, a la biologica y a la cotidiana.

Dentro de ella “la organizacion se basa en las redes sociales establecidas
entre personas unidad o no por lazos de parentesco que comparten una
misma vivienda y organizan en comun la reproduccion de la vida cotidiana a
partir de un presupuesto comun para la alimentacién, independientemente
que se dividan otros gastos.” 8 Dichas redes domésticas implican relaciones

reciprocas dadas por el desarrollo de las actividades cotidianas.

Para hablar de una unidad doméstica, debemos hacer menciéon de la

presencia de dos criterios fundamentales:

1. Que las personas que la conforman deben residir en la misma
vivienda.
2. Que sus integrantes compartan las comidas principales y atiendan en

comun las necesidades basicas.

Pueden o no incluir vinculos sentimentales de autoridad, de solidaridad,
poder o séOlo presentarse una de ellas, lo imprescindible es la relacion
econdémica de sus componentes. Asi pues, dadas las caracteristicas que
presentan, los asilos, conventos y hospitales pueden ser formas reconocidas

de este tipo de familia. &

8 Oliveira Orladita de, y Salles Vania. Grupos domésticos y reproduccion cotidiana. UNAM-
Colmex-Porria. México DF. 1988. Pag. 11 - 36
% Quintero op. cit. Pag. 22
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En el afios 2005, el Sistema Nacional sobre el Desarrollo Integral de la
Familia, elaboré un estudio sobre la Familia Mexicana y en él sefiala -con
respecto a la unidad familiar- que en nuestro pais, el 59.5% de las familias

conviven en la misma casa tres generaciones (abuelos, padres e hijos).

En cuanto a la solidaridad, esta se ve reflejada en el hecho de que las

mujeres ayudan mas que los hombres en tres de cinco situaciones:

1. La muerte de un pariente
2. Una enfermedad grave

3. Cuando hay problemas econémicos serios

En el caso de accidentes y problemas de trabajo son los hombres los que
mas ayudan. Asi mismo, este estudio sefiala que la familia nuclear en
México estd compuesta por 4.5 miembros en promedio, lo cual nos indica
que las familias las integran el padre, la madre y entre dos y tres hijos en

promedio.

De igual manera, se encontrd6 que el 81% de las familias estan
encabezadas por un hombre y el 19 % por mujeres, lo cual implica que el

modelo de la familia tradicional sigue imperando en nuestro pais.

“Los hijos en 80% viven en el mismo pueblo o ciudad que sus padres,

muestra fehaciente de la cohesion familiar.”8®

El estudio del DIF sefiala que los principales problemas que enfrenta la

familia en México son:

® Rosas Marfa. Muy padres. Reflexiones sobre la familia. EI Universal Gréfico. Especial.
NUmero 26, 592. Miércoles 5 de Abril de 2006. Pag. 41
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1. Violencia familiar, en un 15%
2. Problemas econémicos en un 10%

3. Desintegracion familiar en un 9%

= 3.6 REDES DE AYUDA MUTUA

Por ser la familia la unidad en donde el individuo nace, viven, crecen, se
desarrollan y mueren tiene que visualizarse como una unidad psicosocial en
donde se debe de contemplar el logro de la salud personal de cada uno de
sus componentes y la del grupo como tal, asi pues, cuando hablamos de
salud, se hace referencia a un bienestar integral, contemplando aspectos
bioldgicos, psiquicos y sociales porque “aun en aquellos hogares funcionales

se pueden encontrar tanto factores de riesgo como de proteccion.” &’

Dichos factores no sélo pueden ser de caracter biolégico propiamente ya
que también podemos encontrar “problemas de caracter depresivo o
tensional, asociados al papel obligado por la vida familiar. La condicion
psicolégica, emocional y animica, esta directamente conectada con los

sintomas somaticos y con la satisfaccién y sentimiento de bienestar.”®®

De tal manera, podemos definir a ese bienestar como la satisfaccion o la
tranquilidad de espiritu y como la abundancia de las cosas necesarias para

vivir a gusto. Y es alcanzado con “el flujo de bienes materiales afectivos y de

8 Centro Nacional de Documentacion del DIF. Prediagndstico de la Familia Mexicana.
Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia. México 2005. Pag. 113
% dem. Pag.115
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servicios que recorren las redes de parentesco y amigos, especialmente en

momentos de crisis.” &

En este sentido, las redes de ayuda mutua pueden ser consideradas

como “mecanismos de sobrevivencia en época de crisis” *°

La ayuda mutua es pues, una relacion basada en un principio de
generosidad y solidaridad para satisfacer una necesidad, por ello con formas
concretas de relacién social que incluyen a la familia, a los amigos, a los

vecinos, a los compafieros de trabajo y a grupos formales.

Asi mismo, en la medida que las relaciones sociales son la condiciéon que
permite el acceso a la circulacion de recursos, la estructura de estas
relaciones provee la racionalidad de dichas estrategias. La sobrevivencia,
entonces se trata de una red social, esta establecida en el acceso o

circulacion de recursos.

En cuanto al funcionamiento y tipologia de estas redes encontramos
cuatro categorias en las cuales participan tanto los integrantes de una

familia, como sus vecinos.

8 Centro Nacional de Documentacién del DIF. Diagnostico de la familia mexicana. Encuesta
Nacional sobre la Dinamica de las familias en México. ENDIFAM. Sistema Nacional para el
Desarrollo Integral de la Familia. México 2005. Pag. 40

% Gamboa Mora Nuria y Cordero U Allen. Las redes de ayuda mutua: Mecanismos de
sobrevivencia. Pag. 70 - 71

68



Diana Olmedo Lopez

Mara Vdzquez Lopez
Tabla 13
Tipos de Redes y su Funcionamiento®
REDES

Redes constituidas por varias familias vecinas, unidas por
De Parientes |relaciones de parentesco. Aqui se cruzan las relaciones de
colaboracion con los familiares.

Redes conformadas por dos o mas familias vecinas, que

De Vecinos mantienen relaciones de intercambio sin que existan nexos de
parentesco.

De Familia Formados por un hogar nuclear o extenso al que se agregan una o

Extensa mas personas no emparentadas con el jefe de familia.

Redes compuestas por una familia extensa, integrada por dos o
Mixta tres familias nucleares y una a tres familias nucleares vecinas,
parientes o0 no, emparentadas con esta familia extensa.

Siguiendo con la descripcion de redes, encontramos que existen tres
formas a través de las cuales se efectia la relacién de ayuda mutua dentro
de ellas: el intercambio, la donacién y la cohabitacion.

“El intercambio al igual que la donacion, presenta una dinamica en
permanente cambio, en donde la una como la otra comparten distintos
momentos, en donde los cambios de donacion a intercambio suceden
cuando a una familia que esta recibiendo donaciones de otra, se le presenta
una mejor situacion econdmica y puede devolver los favores recibidos”. °2
Asi encontramos que la reciprocidad varia y el apoyo se mantiene, en tanto

se continuden las circunstancias que le dieron origen: la necesidad.

% jdem. Pag. 74
% ibid. Pag. 76
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Para lograr entender y conocer con mas precision el tipo de relacion entre
las diversas variables de la investigacion fue necesario seguir ciertas reglas
metodoldgicas que permitieron llegar a explicar y describir el objetivo

planteado en la presente investigacion, por lo cual a continuacion se muestra.
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SEGUNDA PARTE

EL PROCEDIMIENTO

= JUSTIFICACION

La familia es el ndcleo basico de la sociedad donde el individuo nace y se
desarrolla, donde encuentra afectos y un soporte tanto emocional como
econOmico y por ser un grupo social, se manifiesta entrelazada por roles y
posiciones que demarcan el comportamiento del individuo, “asi cada
miembro de la familia ejerce diferentes roles o papeles que van cambiando

de acuerdo a su ciclo de vida” *°

La familia es la que se encarga de transmitir conocimientos y valores
como el amor y la solidaridad que se demuestran sobre todo cuando se
presenta una enfermedad; y es que a pesar del indiscutible progreso de la
ciencia y de la tecnologia, las mejoras de la calidad de vida y los avances en
la prevencion, tratamiento y curacion de mudltiples enfermedades, se ha
incrementado la presencia de enfermedades dependientes de la edad,
particularmente las que afectan al cerebro como los accidentes vasculares
cerebrales y las enfermedades neurodegenerativas, especialmente las

demencias.

Tan es asi que “se calcula que en el ano 2025 habra en el mundo 1,235

millones de personas mayores de 60 afos, de los cuales, 34 millones

% Minuchin Salvador y Fishman Charles. Técnicas de Terapia Familiar. Ed. Plaza y Janés.
Bogota. 1984. Pag. 93
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padeceran algun tipo de demencia.”®* En el caso de nuestro pais, se estima
que “2 millones de personas sufren la enfermedad de Alzheimer, patologia

que se ha convertido en la principal causa de demencia en la vejez.”®

La demencia puede ser definida como “una afeccién cerebral progresiva y
degenerativa que afecta la memoria, el pensamiento y la conducta.”®® Asi
mismo se puede sefialar que existen dos tipos de demencia: la demencia
senil y la presenil. Siendo en la primera en donde comunmente se encuentra

el Alzheimer.

El Alzheimer es una enfermedad “degenerativa que implica el deterioro
progresivo de las capacidades intelectuales y cognitivas de la persona y que

"7 y pese a que es considerada como una

genera una gran dependencia
demencia senil, puede presentarse desde los 30 afios, ademas hay que
considerar que el indice de mujeres que la padecen es al menos el doble en
comparacién a los hombres y que su duracion es variable ya que el enfermo
logra durar de uno a veinte afios con la enfermedad, de hecho, la muerte se
debe a otros trastornos como malnutricién, cardiopatias o infecciones

secundarias.

% Harlem Brudtland Gro. Dir. General de la OMS. MD, MPH. Periédico especial. Septiembre
21 de 1998. Primera plana.
% Diario La Frontera. Sufren Alzheimer dos millones de personas en México. México, DF.
Martes, 26 de junio de 2007. Para mayor referencia consulte la péagina web:
http://www.frontera.info/EdicionEnLinea/Notas/VidayEstilo/25062007/248108.aspx
% Kantor, Daniel. Enfermedad de Alzheimer. Enciclopedia médica. Mayo 16 de 2006. Para
mayor referencia consulte la pagina web:
http://nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/00760.htm

Diario La Frontera. et. al. Para mayor referencia consulte la péagina web:
http://www.frontera.info/EdicionEnLinea/Notas/VidayEstilo/25062007/248108.aspx
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Se puede precisar que el Alzheimer no forma parte del proceso normal de
envejecimiento ya que el riesgo de desarrollar la enfermedad depende de
diversos factores:

Antecedentes familiares
Factores de salud
Factores ambientales

P wdh P

Traumatismos craneoencefalicos

Entre las principales caracteristicas de esta enfermedad se encuentran la
afectacion precoz de la memoria, el deterioro multiple progresivo de todas las
funciones superiores como el lenguaje, praxias, gnosias, juicios, ejecucién
etc.; dificultad en la ejecucion de gestos espontaneos y movimientos
corporales; aparicibn de sintomas comportamentales y psiquiatricos;
modificaciones de la personalidad, irritabilidad o depresion; aislamiento de su
entorno familiar; progresiva pérdida de independencia hasta llegar a un
estadio final vegetativo; confusion al realizar las actividades cotidianas;
abandono del cuidado e higiene personal, desorientacion en el tiempo y el
espacio; alteraciones del suefio, incontinencia urinaria y fecal y no reconoce

a familiares, amigos ni objetos conocidos.

Esta enfermedad es devastadora no sélo para los pacientes, sino
también para la familia y aquellas personas que atienden al enfermo ya que
éstas experimentan un sufrimiento y estrés constantes, conforme son

testigos de como la enfermedad avanza.

El hecho de cuidar a una persona que padece esta enfermedad implica un
gran deterioro fisico, aunado a la no asimilacion de los cambios en las

capacidades de los enfermos y a la necesidad de establecer nuevos patrones
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de conducta, provocan que el cuidador primario se convierta en una persona
susceptible de sufrir depresioén y otras enfermedades, sobre todo si aparte
del cuidado, tienen que realizar diversidad de actividades.

La familia por ser el grupo donde el individuo se desarrolla, es la que
recibe el mayor impacto al presentarse esta enfermedad, pues ve alterada su

dinAmica considerablemente.

En este sentido, vamos a entender como dinamica familiar, “aquellos
aspectos suscitados en el interior de la familia, en donde todos y cada uno de
los miembros estan ligados a los demés por lazos de parentesco, relaciones
de afecto, comunicacion, limites, jerarquias o roles, toma de decisiones,

resolucién de conflictos y las funciones asignadas a sus miembros."%

Por ello para hablar de la dinamica familiar, hay que tener presente la
cultura, el estrato socioeconémico en el que viven, el periodo histérico y otros
aspectos como los elementos estructurales y los aspectos interaccionales de

sus miembros.

La familia es considerada una institucion en razén de la formacion que
realiza sobre los individuos que la constituyen, pero ademas es una
importante unidad dentro de la sociedad. Por lo tanto, como trabajadores
sociales, debemos intervenir no sélo en sensibilizar a la familia para que
sean capaces de desarrollar un bienestar psicosocial de sus miembros, sino
también para que procuren por un lado el cuidado y la satisfaccion de
necesidades y por el otro, la creacidon o reconstruccién de un espacio de

intercambio en el cual la familia se de tiempo para convivir y debatir sobre las

% Minuchin, op. cit. Pag. 93
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aspiraciones o necesidades que se generan al interior de ésta pero que se

proyectan a la sociedad.

Por ende, la importancia de estudiar la dinAmica familiar, nos permitira

conocer hasta qué grado la presencia de la Enfermedad de Alzheimer tiene

implicaciones serias a nivel familiar y social, debido a que por los cuidados

que implica, la familia se ve sometida a una fuerte presién que muchas veces

repercute en su desintegracion.

= OBJETIVO GENERAL

<+Describir como se afecta la dinamica familiar cuando se presenta un

diagndstico probable de Alzheimer de Inicio Temprano.

= OBJETIVOS ESPECIFICOS

0,
o

9
”Q

Conocer las caracteristicas de la dinAmica familiar de los pacientes

con la enfermedad de Alzheimer de Inicio Temprano.

Describir las funciones de la familia de los pacientes con la

enfermedad de Alzheimer de Inicio Temprano.

Conocer las caracteristicas sociodemograficas del cuidador del

paciente con la enfermedad de Alzheimer de Inicio Temprano.

Identificar la sobrecarga del cuidador del paciente con la

enfermedad de Alzheimer de Inicio Temprano.
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= HIPOTESIS

Al ser una investigacion cualitativa, se presentan inicialmente unas hipétesis
que serviran de guia para abordar la dinamica familiar y la situacion del

paciente.

<  Hps

» La dinamica familiar y las condiciones psicosociales de los pacientes
diagnosticados con probable Alzheimer, se ven modificadas cuando uno

de los integrantes de la familia presenta Alzheimer de Inicio Temprano.

= METODOLOGIA

Esta investigacion fue un estudio de corte cualitativo y de tipo descriptivo,
participaron en €l cuatro pacientes con probable diagndstico de Alzheimer de
Inicio Temprano, atendidos en el Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez” en los afos 2000 al 2006, que
vivieran en la Zona Metropolitana de la Ciudad de México y hayan accedido a

participar en la investigacion.

Para la obtencion de los datos se disefidé una guia de entrevista

estructurada por las siguientes dimensiones:

« Inicio de la enfermedad, sintomatologia del padecimiento, deterioro
cognitivo y funcional.

« Dinamica y estructura familiar, tipologia familiar, cuidador primario,
redes de apoyo, roles, comunicacion, toma de decisiones, relacion

familia — paciente, limites, afecto y economia familiar.
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De igual manera se utilizaron algunos indicadores de la escala de ZARIT
como la carga del cuidador, salud del cuidador, cuidados, ayuda, atencion y
realizacion de actividades del paciente; de la escala de HAS (depresion y
ansiedad); se utilizaron las técnicas de visita domiciliaria y estudio de caso
para conocer la propia vivencia y experiencia del paciente y su familia, asi
como de su cuidador primario, sus situaciones, sentimientos, evolucion de la

enfermedad, sus percepciones y sus comportamientos.

El lenguaje fungié como eje ya que a partir de éste se recuperaron los
elementos de importancia que tanto el paciente como el familiar describieron
o indicaron. De igual manera, la observacion permitié identificar aquellos
aspectos de la dindmica familiar que no refirieron las personas participantes

en el estudio acerca de los procesos existentes en la familia.

Al ser un estudio cualitativo, se privilegié la informacién obtenida del
paciente y su cuidador primario, es decir, este tipo de investigacion no redujo
los datos obtenidos a simples términos numéricos cuantificables, sino que
buscoé recuperar el desarrollo y vivencia de lo cotidiano inserto, claro esta en
las condiciones sociales y culturales de cada una de las familias participantes
en el estudio, incluyendo las perspectivas e interpretaciones que éstas tienen

de su situacion.

La entrevista abordo diferentes aspectos relacionados con la salud, la
convivencia, la conflictividad, la situacion economica, la ansiedad, la tension,
etcétera, para entender la dinamica familiar desde la perspectiva del paciente

y su cuidador primario y asi desarticular los significados de sus experiencias.

El analisis de los datos se realizdO mediante los siguientes momentos:
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1.- Reduccidon de Datos. Simplificando y resumiendo los datos obtenidos en
los estudios de caso para seleccionar la informacion que sirviera para el

andlisis y asi poderla manejar.
2.- Separacion de Unidades. Del conjunto global de los datos se
diferenciaron por segmentos y unidades relevantes y significativas de

acuerdo a los siguientes criterios:

a) Tematicos.- Se consideraron unidades en funcién de los temas

abordados dentro de la entrevista.

b) Conversacionales.- Informacién aportada por el cuidador,

responsable legal y el paciente.

c) Sociales: Pacientes diagnosticados con Alzheimer de inicio
temprano atendidos en el INNN.

3.- Identificacion y Clasificacion de unidades
a) Categorizacion.- Se clasificaron conceptualmente, las unidades
cubiertas con un mismo topico: estado fisico y mental, economia,

familia, redes de apoyo y comunicacion.

b) Codificacion.- Se asigno a cada unidad un indicativo (o c6digo)

propio de la categoria en la que se consideroé incluida.
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<+ DIMENSIONES

» Personal:
+ Fisica
« Mental
» Social:
« Familia

« Cuidador primario

+ Redes de apoyo

+ Roles

« Comunicacion

+ Toma de decisiones

« Relacion familia — paciente
s Limites

« Afecto

> Econdmica:

« Nivel socioecondémico

4.- Disposiciéon y Transformacion de Datos.

Se elabor6é una matriz que contenia diferentes tipos de informacion, la
cual fue convertida en fragmentos de textos que permitieron ordenar los
componentes en cuanto a tiempo, funcion de roles desempefiados, relacion
de causa-efecto, agrupamientos conceptuales, etcétera, que nos permitieron,
como trabajadoras sociales, describir de una forma mas acorde a la realidad,
los datos obtenidos y arrojar nuevas lineas de investigacion en el area

sociomédica.
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5.- Obtencién de Resultados y Conclusiones

En éste apartado se explicé y conocié la realidad de los participantes de
este estudio a partir del significado que éstos le atribuyen asi como de su
contexto. Como estrategia se confront6 la informacion obtenida en el marco

tedrico.

POBLACION Y MUESTRA

La muestra fue de cuatro familias de pacientes con probable diagndstico
de Alzheimer de Inicio Temprano, pacientes cuya edad oscila entre 40 a 65
afos de edad y que fueron atendidos en el Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez” durante el periodo del afio 2000 al
2006.

+  CRITERIOS DE INCLUSION

» Pacientes con probable diagnéstico de Alzheimer de inicio temprano.

» Ser atendidos en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
“‘Manuel Velasco Suarez” durante el periodo 2000 al 2006.

» Vivir en la Zona Metropolitana de la Ciudad de México.

» Consentimiento firmado para las entrevistas y visitas domiciliarias.

CONSIDERACIONES ETICAS

» La participacion de los pacientes y sus familias fue de manera voluntaria.

Los datos aportados seran manejados con discrecionalidad y

confidencialidad.
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- Para participar en el estudio los pacientes y sus familias deberan
llenar una hoja de consentimiento informado, donde se explicara el

objetivo del estudio y los diferentes instrumentos que se aplicaran.

Especificados los procesos metodologicos utilizados en esta
investigacién, a continuacion se describen y precisan los resultados arrojados
en ella, sustentados y apoyados en un marco teorico especifico e hipotesis

gue guiaron el estudio.
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TERCERA PARTE

DINAMICA FAMILIAR DE PACIENTES CON ALZHEIMER DE INICIO
TEMPRANO: UN ESTUDIO DE CASOS EN EL INNN

= ANALISIS DE RESULTADOS

En el Laboratorio de Investigacion Sociomédica del Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez’, se llevan a cabo
diversas investigaciones con un enfoque social dentro del area de la salud,
estas investigaciones pretenden identificar las principales causas que
permiten el desarrollo de los diversos trastornos a los que nos enfrentamos
especificamente de caracter neurolégico, pero también es de suma
importancia identificar aquellos factores que afectan a la familia debido a la
presencia de estos padecimientos, ademas de generar propuestas de

intervencion dirigidas a éstas.

La familia representa el nucleo basico de la sociedad donde el individuo
nace y se desarrolla, donde encuentra afectos y un soporte tanto emocional
como econdmico y por ser un grupo social, se encuentra entrelazada por
roles y posiciones que demarcan el comportamiento del individuo, “asi cada
miembro de la familia ejerce diferentes roles o papeles que van cambiando
de acuerdo a su ciclo de vida”.?® En ella se transmiten conocimientos y
valores como el amor y la solidaridad que se demuestran sobre todo cuando

se presenta una enfermedad.

% Minuchin. et al. op. cit. Pag. 93
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A pesar del indiscutible progreso de la ciencia y de la tecnologia, las
mejoras de la calidad de vida y los avances en la prevencion, tratamiento y
curacion de multiples enfermedades, se ha incrementado la presencia de
enfermedades dependientes de la edad, particularmente las que afectan al
cerebro como lo son los accidentes vasculares cerebrales y las
enfermedades neurodegenerativas, especialmente las demencias como el

Alzheimer.

Esta enfermedad presenta tres etapas de desarrollo, las que se identifican

mediante las siguientes caracteristicas:

+ Etapa inicial: La sintomatologia es leve, el paciente puede valerse
para las actividades basicas, aunque precise apoyo puesto que

ocasionalmente se le olvidan algunas cosas, o llega a perderse.

<+ Etapa intermedia: las alucinaciones, los delirios y las alteraciones
cognitivas permiten la elaboracion de un diagndstico mas preciso. El
paciente es incapaz de trabajar, se pierde y se muestra confuso con

facilidad, necesitando una supervision diaria.

+ Etapa Avanzada o Terminal: En esta etapa el paciente es
dependiente para todas las tareas basicas. Pierde el contacto con el
medio exterior y no pueden comunicarse ni responder a los estimulos
externos. Se aumentan los riesgos de complicaciones por infecciones,

deshidratacion, heridas por la inmovilizacién, desnutricion etc.

Las caracteristicas mencionadas anteriormente nos permiten entender un
poco mas lo que implica esta enfermedad y los efectos y consecuencias que

trae consigo en la dinamica familiar entendida esta como los “aspectos
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suscitados en el interior de la familia, en donde todos y cada uno de los
miembros estéan ligados a los demas por lazos de parentesco, relaciones de
afecto, comunicacion, limites, jerarquias o roles, toma de decisiones,

resolucién de conflictos y las funciones asignadas a sus miembros." %

Atendiendo a todos estos elementos presentes en la familia la importancia
de estudiar la dinamica familiar, gira en torno al conocimiento que se desea
obtener sobre el impacto que tiene la Enfermedad de Alzheimer de inicio
temprano al interior de la familia ya que las implicaciones que presenta no
sé6lo tienen que ver con el afecto o la comunicacion sino también en lo social,
econdmico y cultural, y debido a los cuidados que necesita el paciente, la
familia y en especial el cuidador primario, se ven sometidos por un lado a un
grado fuerte de estrés producto de la multiplicidad de las actividades que
tienen que realizar aparte de los cuidados y por el otro, a la depresion debido

a la no asimilacion de los cambios que produce la enfermedad.
< PERFIL SOCIODEMOGRAFICO
» DATOS SOCIODEMOGRAFICOS:
« Edad y sexo del paciente: En tres de los casos, las pacientes son
mujeres, su edad oscilé entre los 41 y los 60 afios, por lo que el

promedio de edad es de 54 afos.

« Escolaridad: Dos de los pacientes tiene estudios de primaria.

1% Minuchin. et al. op. cit. Pag. 93
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« [Estado civil: Dos de los casos son casados, una es viuda y otra mas

es soltera.

» Nivel socioecondémico: Se puede sefalar que los pacientes cuentan
en la mitad de los casos con ingresos inferiores a los tres mil pesos y
en la otra mitad con ingresos de los seis mil y hasta los diez mil pesos
mensuales. Ademas, tres de los casos no cuentan con ningun otro tipo
de ingresos debido a que uno de ellos ha renunciado a su empleo por
los cuidados que el paciente requiere, por lo que al presentarse algun

problema econdémico recurren a préstamos familiares ¢ a tandas.

« Vivienda: La vivienda en la que residen es propia en todos los casos,
cuenta con todos los servicios urbanos necesarios (luz, agua, drenaje)
y los pacientes tienen un espacio propio para dormir
independientemente de que por las noches continden siendo

cuidados.
+ HISTORIA DE LA ENFERMEDAD
» Inicio de la Enfermedad
La primera area del cuestionario permiti6 conocer el Inicio de la
enfermedad. Esta define principalmente las caracteristicas presentes en el
paciente a partir de que le fue diagnosticado el padecimiento.
Asi se puede aprecia que en tres de los casos los paciente tenian

problemas de salud desde hace dos afios y solo en uno de ellos los

familiares lo detectaron cinco anos atras.
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En uno de los casos la enfermedad fue diagnosticada cuando el paciente
tenia 38 afios de edad, en otro mas cuando tenia 48 afios y en dos de ellos
cuando tenian entre 50 y 60 afos.

En tres de los casos se preciso que el avance del padecimiento a partir de

que éste fue diagnosticado tuvo un avance rapido.

En todos los casos los sintomas que se presentaron al inicio de la
enfermedad fueron principalmente confusion sobre el dia, hora o lugar en
gue se encontraban, los problemas para recordar cosas se presentaron en

tres de los casos y solo la mitad lloraba o se sentia triste.

A pesar de estos sintomas los familiares refieren que en el 100% de los
pacientes nunca presentaron alguna enfermedad de tipo vascular, como
presion arterial alta, ataques cardiacos y/o convulsiones. Sin embargo se
detectd que el 50% de los pacientes habian sufrido algun golpe o lesion en la
cabeza y en uno de los casos se presentd un problema con glandula tiroidea
asi como que el 75% acostumbraban tomar bebidas alcohdlicas pero que no

habian requerido ayuda para controlar su manera de beber.

Todos los casos presentaron signos y sintomas aproximadamente un afio
antes de su diagndstico y de acuerdo a la edad de aparicién del Alzheimer
de inicio temprano, la de estos pacientes al inicio de la enfermedad es de 50
afios de edad en promedio, ya que comenzaron a presentarla entre los 38 y

59 afos.

En la evolucion de la enfermedad de los pacientes se detectdé que dos de
ellos sufrieron un accidente que resulté en una lesion en la cabeza,

aproximadamente diez afios antes de su diagndstico, sin embargo, este
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incidente a decir de las cuidadoras no fue considerado como relevante, pese
a que a la fecha del estudio, en el 25% de los casos se siguen presentando

dolores de cabeza constantes.

“La madre nos contaba que cuando tenia 15 afios se cayd de un
caballo y que de ahi le vinieron muchos problemas...que cuando se
cay0 se pego6 en la cabeza y que de ahi ya no se le quitaron los

dolores de cabeza... hasta se fracturé de su cadera y tuvieron que

operarfa...” Sic Caso 4

La sintomatologia que presentaron los cuatro pacientes fueron
principalmente: problemas para recordar cosas, confusioén respecto al dia, la
hora y el lugar donde se encontraban y olvidaban que querian decir a la

mitad de una conversacion.

“Muchas veces sus amigos del trabajo lo tenian que traer a la casa
por que no sabia como llegar y en algunas ocasiones no daba
como llegar a las direcciones que le proporcionaban para hacer

algun trabajo.” Sic Caso 2

“Unas veces me empezaba a platicar de sus papas y cambiaba

para hablarme de sus hijos.” Sic Caso 2

Las conductas mas representativas que los pacientes presentan a raiz de
la evolucion de la enfermedad son que sospechan o desconfian de las
personas que los rodean y por ello las acusan injustamente, hacen cosas

vergonzosas Y llegan a presentar alucinaciones visuales y auditivas.
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“No pues seguido esta como confundida, y antes seguido estaba
irritada hasta nos llegaba a acusar porque pensaba que nosotras le
escondiamos las cosas a propdsito para que no las encontrara... a
veces también nos decia que veia y escuchaba cosas que nadie de

nosotros veia.” Sic Caso 1

Ademas de que la mitad de los casos, por la presencia del padecimiento

presentan depresién y una pérdida de interés por la vida en general.

“A veces se ponia pensativa y se perdia... su mirada era como si se
ausentara, pero se le pasaba rapido... luego le daba por rezar... yo
creo que ya se sentia mal...a veces si llora'y se ve como muy triste

pero se le olvida rapido.” Sic Caso 1

» Evoluciéon de la Enfermedad

La segunda y tercer area que contemplé el cuestionario es la de la
evolucion de la enfermedad. Este apartado permiti6 conocer el grado de
deterioro cognitivo y funcional asi como los cambios fisicos y mentales que

presentan los pacientes.

Dentro de este apartado se detecto que tres de los pacientes presentaron
cambios en sus actividades diarias y su habilidad mental lo que les trajo
como consecuencia problemas como el no poder realizar actividades que
antes hacian como vestirse, bafiarse, comer y desplazarse dentro o fuera de

casa; solo en uno de los casos no sucedio asi.
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Cabe senalar que las dificultades para adaptarse a cambios bruscos en su
rutina diaria y la presencia de pensamientos confusos o atontados son una

constante en todos los pacientes.

En cuanto a los principales comportamientos presentes en los pacientes
debido al padecimiento se precisa que en tres de estos muestran menos
interés, preocupacion o carifio por los demas integrantes de su familia, son
mas irritables, acusan injustamente a la familia, realizan cosas vergonzosas y
presentan alucinaciones visuales y auditivas. En el mismo porcentaje se

presenta que los pacientes sufren depresion y han perdido interés por la vida.

« ACERCA DE LA DINAMICA FAMILIAR

» Tipologia Familiar

La cuarta &rea que contempl6 el cuestionario es la referente a la dinamica
familiar. Esta identifica principalmente las caracteristicas y elementos
presentes en la familia a partir de la presencia del padecimiento en uno de

sus integrantes

En todos los casos se encontrd que los pacientes provienen de familias
nucleares conformadas por dos generaciones (padres e hijos) que conviven

bajo el mismo techo.
El nimero de personas que integran las familias de estudio oscilan entre 2

y 5 integrantes, la edad va de los 8 a los 62 afios y en su mayoria son

mujeres.
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Se aprecia que todas las familias se mantienen informadas acerca del
estado de salud del paciente; pero solamente en dos de ellas existe apoyo
por parte de otro familiar para el cuidado del paciente, esto debido a que

existe cierto rechazo por el padecimiento.

En dos de las familias el principal conflicto que se presenta es la falta de
recursos econémicos para el tratamiento del paciente y en la otra mitad es

debido a la enfermedad de uno de sus integrantes.

Con respecto a la relacion existente entre la familia y el paciente se
precisa que en todos los casos se mantienen una relacion de respeto, no asi
en el cuidado, pues en la misma proporcion solo el cuidador primario
mantiene una mayor cercania al paciente lo que origina que se lleve mejor y

se considere como buena la relacion.

En tres de las familias las responsabilidades del hogar, el cuidado del
paciente, el ejercicio de autoridad, la toma de decisiones y el pago de

servicios son ejercidas por el cuidador primario.

En los casos de estudio se observG que tres de los pacientes
conformaron una familia, actualmente dos de ellos se encuentran en la etapa
del re-encuentro y una mas en la etapa de la adolescencia, en este caso
dada la etapa del ciclo vital de la familia se observa que existe una
modificacion grave ya que los hijos por su corta edad todavia necesitan

cuidados especificos para su adecuado desarrollo.
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» Relacién de la Familia con el Paciente

En los casos estudiados se manifestd el interés por los problemas y
necesidades que el paciente presenta, lo que proporciona seguridad y afecto
a éste y al cuidador primario. Por el contrario, “la familia de interaccion™®* de
los pacientes se ha distanciado debido al comportamiento que el enfermo
tiene o porque se excusan en el hecho de que tienen otras obligaciones y

responsabilidades con la familia que ellos han formado.

“Todas mis hermanas apoyan a mi mama menos una, ella ya se
desafand, ya ni pregunta por mi mama... siempre nos dice que ella
tiene que cuidar a sus hijos y a su esposo y que por eso no tiene
tiempo de ver a mi mama y pues si nos da coraje porque también

es su hija, pero ya no le decimos nada para no pelear...” Sic Caso 1

Esto no quiere decir que el paciente se haya aislado ya que sigue

conviviendo con su familia nuclear dentro o fuera del hogar.

Con relacion al paciente, en la mayoria de los casos recuerda mas a su
familia de referencia (padres y hermanos) y en contadas ocasiones, con la

gue vive actualmente (hijos).

‘Mi mamé se acuerda mucho de Pilar, mi hermana mayor, y del
mayor de sus hijos, tal vez porque fue el primero de sus nietos...”
Sic Caso 1

1% para Rodolfo Tuiran la familia de Interaccion es aquella en la que la correspondencia no

tiene significacion y si la tienen los vinculos y las interacciones que mantienen los grupos
familiares emparentados entre si 0 no, y compartiendo o no la misma vivienda.
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La relacion que tiene la familia con el paciente en la mayoria de los casos
pese a que conviven diariamente en el mismo domicilio tiende a ser distante

ya que cada integrante realiza sus actividades de forma independiente.

En relacion con la familia politica (yerno, nuera, nietos, tios, nietos) se
encontr6 que ésta no apoya en el cuidado del paciente ni de manera
econdmica ni emocional. En uno de los casos, la paciente vive en una unidad
doméstica donde se desarrollan vinculos sentimentales de autoridad y de

solidaridad ya que se encuentra en una orden de religiosas.

La comunicacion en los cuatro casos es adecuada entre el cuidador
primario y el paciente ya que existe alto grado de confianza pues al pasar la
mayoria del tiempo juntos, aprenden lo que les agrada o desagrada de las
actividades que realizan dia a dia, por otro lado también aprenden a
comunicarse, pues debido a los cambios que se presentan en los pacientes
no todos los integrantes de las familias logran entender lo que desea, a lo
que el cuidador primario ya ha encontrado una forma de comunicarse con el
paciente como hacer movimientos con las manos, mirarlo directamente a los

0jos o realizandole alguna caricia.

“Lo unico que siento es que cuando la madre trata de comunicarse
se desespera porque a veces no se le entiende, pero siempre

encuentra la manera de darse a entender.” Sic Caso 4

No obstante, entre los demas integrantes de la familia se detectd una
inadecuada comunicacion que trae consigo distanciamiento, fractura o bien,
gue no todos los integrantes de la familia participen en el cuidado del
paciente volviéndose una comunicacion funcional ya que esta dada por el

simple hecho de convivir en el mismo espacio, y aunque existe un grado de
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respeto y comunicacion también esta limitada o condicionada a la
satisfaccion de una necesidad (elaboracién de alimentos, aseo del hogar,

cuidado de los demas integrantes de la familia).

‘A veces mi hermana pregunta por la salud de mi mama, pero
solamente si me la encuentro en la calle porque aqui a la casa no
viene a verla.” Sic Caso 1
Esto sumado a la informacion insuficiente con la que cuenta la familia
acerca de los efectos o consecuencias de la enfermedad, provoca

intolerancia y violencia hacia el paciente.

<+ EL ROL: DEL JUEGO A LA RESPONSABILIDAD

En todos los casos se encontré que los pacientes provienen de familias
nucleares, cuyo rol deberia ser padre o madre, pero debido al padecimiento
qgue sufren, es asumido por las hijas de los pacientes, y son ellas las que se
encargan del funcionamiento del hogar y del cuidado de los hijos o
hermanos. Estas actividades las hacen independientemente de la edad que
presenten ya que en uno de los casos se detectd que la cuidadora es la hija
menor de la paciente, cuya edad es de 8 afios, quien se convierte no solo en

la cuidadora sino ademas en la compafiera de juegos de su madre.

“Si, mi hija es mi compafiera... cuando mi hija llega de la escuela
nos ponemos a barrer, a hacer la comida, y en la tarde vamos a

comprar chulerias y nos ponemos a jugar.” Sic Caso 2

Esta frase nos da cuenta de la multiplicidad de actividades que la

cuidadora presenta a su muy corta edad y toda esta sobrecarga trae
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consecuencias graves en esta pequefia ya que por la enfermedad la paciente

llega a ser agresiva con la cuidadora tan es asi que:

“En una ocasion mi esposa quien sabe que le dijo a mi nifia que
ella se salio... ya se iba de la casa, asi, con lo que llevaba puesto...
si no es por una de sus primas que me llama a mi trabajo quién

sabe que hubiera pasado.” Sic Caso 2

Por el contrario se encontr6 que los miembros de la familia del sexo
masculino, solo cumplen con el rol de proveedores econémicos del hogar, no
brindan apoyo emocional ni ayudan en el cuidado de la paciente, esto
provoca carencias afectivas e incluso incomprension y violencia hacia el
paciente y hacia la cuidadora:

N, b ®

“Luego nada mas me andan diciendo que soy una pendeja...”; “mi
hijo nada mas estudia, en las mafianas me echa la mano en la
papeleria y en las tardes se va a la escuela... él no cuida a mi
esposa, la que la cuida es mi hija y cuando ella esta en la escuela,

a veces la ve mi mama.” Sic Caso 2

+ SOBRE EL ESTADO EMOCIONAL DE LA FAMILIA

El afecto es de suma importancia ya que si en una familia hay amor y
confianza, el paciente sera mejor atendido y por ende tendra una mejor
calidad de vida; si por el contrario, no hay afecto, los pacientes no tendran un
cuidado adecuado, lo que puede originar que la enfermedad se desarrolle

mas rapido.
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En relacion a esto, se observd que en las familias donde existe una
demostracion constante de afecto hacia el paciente, el padecimiento se

desarrolla de manera lenta, tal es el caso de la familia de “Dulce™

“Mi mama ya lleva como 12 afios con su enfermedad pero hace dos
arios, cuando mi papa se murio, ella se puso mas malita... ahora ya
no quiere ni salir a pasear, nada mas quiere estar en la casa.” Sic

Caso 1

Por el contrario, cuando en la relacién familiar existente intolerancia y
agresion hacia la paciente debido a los cambios que se generan en su
conducta por la enfermedad, pareciera ser que la enfermedad avanza de
manera rapida, tal es el caso de “Dolores” quien a pesar de ser la que lleva
menos tiempo con la enfermedad, se encuentra en una etapa intermedia del
padecimiento, presentdndose un deterioro cognitivo y funcional de

consideracion.

“Luego nada mas me dicen pendeja y tarada por que no hago las

cosas que él me dice, como limpiar la casa.” Sic Caso 3

“Siempre esta como perdida, como que esta pensando en otras
cosas... se pone la ropa al revés o no se pone ropa interior, una
vez hasta dej6é las llaves del gas abiertas, cuando llegué me di
cuenta y rapido fui a la cocina, otra vez ya nos andabamos
incendiando porque dej6 una tortilla en el comal y toda la cocina se

humeé... ” Sic Caso 3

En los casos anteriores, se observa que existen diferencias en cuanto a la
relacion entre los pacientes y sus familiares sin embargo tienen una cosa en

comun, ambas iniciaron con el padecimiento antes de los 50 afios, y en el
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caso de Dulce, ya son 12 afios con la enfermedad por el contrario en el caso

de Dolores que son escasos 3 afos los que tiene con el padecimiento.

En forma general se encontrd que en los cuatro casos el afecto pasa por
etapas positivas y negativas ya que todo esta determinado por el estado de
animo, problematicas presentes en la familia, situaciébn econdmica, etc., lo

gue hace que el afecto se refuerce o en su caso se deje de lado.

“El doctor que nos atendi6é nos dijo que ya no podia hacer nada por
mi mama y nos dijo que le diéramos mucho amor porque ella ya no

iba a mejorar.” Sic Caso 1

En cuanto a la relaciébn que existe entre los integrantes de la familia,
incluyendo al paciente, se puede sefialar que en dos de los casos aunque si
existe demostracion de afecto y carifio, no se precisa una relacion cercana
pues pese a que conviven diariamente en el mismo domicilio tiende a ser
distante ya que cada miembro realiza sus actividades aparte; sin embargo en
dos de los casos la relacién que existente es buena y adecuada ya que se
genera un ambiente de confianza y cordialidad para pedir apoyo en caso de

presentarse algun problema, principalmente de tipo emocional.

Gracias a esta adecuada relacion se puede solicitar apoyo econdémico
aparte del emocional a los demas integrantes de la familia. De esta manera,
se observa que en los casos donde existe una mejor relacién familiar y
preocupacion por la salud del paciente se debe al agradecimiento que

sienten hacia ellos, ya que refieren:

“Cuando fueron jévenes nos apoyaron y ayudaron ahora nos toca a

nosotros apoyarlos en lo que necesitan.” Sic Caso 1y 4
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<+ EL CUIDADOR PRIMARIO Y EL PACIENTE

» Datos Sociodemogréficos

Hablando del cuidador primario se puede sefalar que todas son mujeres
entre los 8 y hasta los 58 afos y el cuidado que brindan es considerado

como una obligacion moral determinada por la cultura.

En tres de los casos la principal ocupacion de las cuidadoras primarias
son la realizacion de las actividades del hogar y solo uno de ellos es

estudiante de primaria.

» Toma de Decisiones

Al interior de la familia se hace necesario que uno de sus integrantes tome
la responsabilidad de elegir aquellos aspectos a favor de todos sus miembros
por lo que en los cuatro casos, en relacion al cuidado del paciente, se precisa
que las decisiones son tomadas por el cuidador primario ya que es él quien
sabe las necesidades que el paciente requiere, sin embargo, en alguno de
los casos existen dificultades para tomarlas ya que se genera un conflicto

personal o incertidumbre en cuanto a si sera lo mejor para el paciente o no.
» Preocupaciones y Conflictos Familiares

En la mayoria de los casos las cuidadoras manifiestan que son buenos los
cuidados brindados pero que pueden hacer mas por el paciente como lo es

darles todo su medicamento o intentar llevarlo a terapias para que logre ser

un poco mas autosuficiente y trate de convivir con otras personas.
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“A mi no me pesa cuidarlo por que es mi esposo Yy yo lo quiero y
ademas para Mario yo soy la unica persona que puede cuidarlo...
nada mas conmigo se siente en confianza... cuando Mario no me
ve 0 me tardo mas tiempo de lo necesario en la calle se pone triste

porque yo no estoy.” Sic Caso 2

En cuanto a la salud de los cuidadores, en dos de los casos se sefialo
gue han sufrido constantes dolores de cabeza provocados por el cuidado del
paciente, ademas de que les es dificil tomar decisiones y disfrutar de sus

actividades diarias. Tres de ellos duermen mal y se asustan facilmente.

Por otro lado se detectd que las cuidadoras primarias estan interesadas
en tener informaciébn de la enfermedad porque ignoran sus efectos,
consecuencias y el deterioro cognitivo y funcional que estos pueden
presentar.

Todos los cuidadores presentan cierto grado de depresion porque
manifiestan que es dificil ver asi a su paciente y el saber que ya no mejorara
los hace comprender que ya no pueden estar solos y que también ellos

necesitan ayuda.

En todos los casos se sienten permanentemente tensos, nerviosos o
preocupados. En la misma proporcion se observa que en los cuidadores
existe un sentimiento de soledad pues no tienen un apoyo econémico 0

emocional para el cuidado del paciente.
Todos los cuidadores refieren que no seran capaces de cuidar durante

mucho tiempo mas a su paciente, pero al mismo tiempo tres de ellos

manifiestan que no dejarian el cuidado a otra persona.
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Existe en algunas familias un poco de indiferencia en cuanto a los
cuidados por parte de otros integrantes de la familia debido a que se excusan
por sus actividades o trabajos al momento de hacerse cargo del paciente.

Entre los principales conflictos o problemas que aparecen dentro de la
familia es debido a la enfermedad de uno de sus integrantes, pues se
observa que en dos de los casos los familiares no saben como responder
ante los cambios que se generan en su paciente debido a la enfermedad

provocando desesperacion, angustia y dolor:

“Hasta fuimos a un grupo de apoyo para que nos ensefiaran a
cuidar a mi mama y nos ayudé mucho porque ahora sabemos que
lo que esta viviendo es por la enfermedad y ahora sabemos como
ayudarla.” Sic Caso 1

El problema econémico también representa una fuente de conflicto entre
las familias ya que en dos de los casos la familia se siente impotente por no
poder cubrir los gastos que se generan por la enfermedad, ademas de sus
necesidades basicas provocando que la familia abandone el tratamiento del

paciente.

“Mis hijos me ayudan en lo que pueden por que ganan poco dinero
y aunque no me alcanza yo no les pido y yo tengo que estirar el

gasto”. Sic Caso 2
Los cuidadores primarios sufren de una carga y estrés constante, dado

gue aparte de los cuidados que brindan a su familia, realizan actividades del

hogar; dicha sobrecarga repercute en su salud y en el hecho de que por un
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lado sus responsabilidades se vean multiplicadas, y por el otro, que ya no

realizan actividades que antes les gustaban.

“Si, a veces no se qué hacer... tengo que cuidar a mi mama y

5,

también cuidar a mis hijos porque estan chiquitos todavia”; “... y
luego, pues mi mama a veces no se comporta cuando vienen a
verla y me da pena... y a veces pues no puedo evitar molestarme
cuando estoy con ella porque ya depende mucho, mucho de mi... a

veces me siento estresada por eso...” Sic Caso 1

Dicha sobrecarga esta en funcion del paciente debido a que el cuidador
se siente dividido entre cuidar a sus hijos y esposo, y el resto de sus
obligaciones con su familia o trabajo y es que con el avance de la
enfermedad los pacientes se ven limitados a realizar las actividades que con
anterioridad hacian por lo que en el 75% de los casos necesitan ayuda para
realizar cualquier actividad puesto que requieren de supervision constante
para trasladarse de un lugar a otro, para vestirse o cuidar su arreglo
personal, bafiarse, comer, etc.; solo uno de los pacientes puede realizar
todas sus actividades y apoyar en la realizacion de las tareas del cuidador;
éstas incluyen su cuidado personal y todas las tareas referentes al hogar

como limpiar, lavar, cocinar, etc.

“Nos ayuda y hace lo que puede pero también no podemos pedirle
mucho porque ya por su edad hay cosas que no puede hacer, pero
a su manera las hace y nosotras la dejamos para que se sienta

atil.” Sic Caso 4

Con respecto a la percepcion que tienen los cuidadores sobre los

cuidados que se les brindan a los pacientes puede sefalarse que el 75% no
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considera que sea una excesiva carga, aunque el 50% sefiala que en
ocasiones se sienten avergonzados por el comportamiento de sus pacientes
y a la vez se sienten divididos entre el cuidado de éste y el resto de sus

obligaciones, sin embargo podrian hacer mas por él.

Tal es el grado de agobio que en dos de los casos los cuidadores
renunciaron a su trabajo para hacerse cargo de todos los cuidados del

paciente.

“Yo antes trabajaba en las casas haciendo el quehacer, pero
cuando Mario se enfermd, tuve que dejar de trabajar... yo lo cuido
todo el dia... nos bafiamos juntos y luego lo cambio y lo preparo
para que esté listo, le doy su comida y estamos juntos todo el dia...

Si siguiera trabajando, ¢Quién me lo veria?” Sic Caso 2

En dos de los casos los cuidadores refieren que el cuidado no le
representa una excesiva carga, por lo que no dejarian el cuidado a otra

persona.

Las cuidadoras que presentan mayor sobrecarga, encontramos que son
las que han conformado su propia familia o que tienen otras
responsabilidades diferentes a las de su edad, provocando estrés y

depresion.

Asi mismo, estos cuidadores primarios presentan una repercusion seria
en su salud pues presentan dolores de cabeza, insomnio, nerviosismo,
tensién, preocupacion, enfermedades digestivas, que se sientan solos y que

ya no convivan con personas externas a la familia.
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“Hoy ya no nos invitan como antes a las fiestas, por la misma
enfermedad de Mario... a veces me siento sola y me gustaria tener
alguien con quien pudiera platicar o salir a algun lado, es que Mario
ya no puede... a veces viene una vecina a platicar con nosotros, se
queda a comer y hasta a cenar, con ella estamos todas las tardes.”
Sic Caso 2

El cuidador primario manifiesta su temor por el futuro que su paciente
tenga, en el 50% de los casos sefalaron tener miedo incluso por su propio
futuro ya que si ellas enfermaran, no hay quien se haga cargo del paciente o

le brinde un cuidado adecuado.

“El miedo que me da a mi, es que yo enferme porque padezco de
presion alta, y me preocupa quien cuide a Mario pues conmigo se
siente a gusto, me tiene confianza y solo yo le entiendo que me

quiere decir.” Sic Caso 2

El miedo de quedarse solos es otro elemento de preocupacion para el
cuidador, quienes refieren que no sabrian que hacer si su paciente
empeorara 0 bien se sentiria desprotegido en caso de no contar con un

apoyo moral, en el cuidado y compafia.
Se puede sefalar que los pacientes son de clase media y baja, que
cuentan en la mitad de los casos con ingresos inferiores a los $3,000 y en la

otra mitad con ingresos de los $6,000 y hasta los $10,000.

El 50% de los cuidadores han renunciado a su trabajo para encargarse

del cuidado del paciente. Por lo que no cuentan con algun tipo de ingresos
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extras, y asi al presentarse algun problema econémico recurren a préstamos

familiares 6 a tandas.

El 75% de los cuidadores considera que su vida social se ha perjudicado
debido a que dedican mayor tiempo al cuidado de su paciente que a la
realizacion de otras actividades, en la misma proporcion sefialaron que no
tienen el dinero suficiente para hacerse cargo de los gastos del hogar y su

paciente.

+ EL PACIENTE HOY EN DIA. PERCEPCION FAMILIAR

Actualmente todos los pacientes han empeorado en comparacion con el
inicio de la enfermedad, porque presentan un avanzado deterioro cognitivo y
funcional que los han afectado considerablemente, ya no pueden realizar
actividades que cotidianamente hacian como llevar a cabo algin pasatiempo
y adaptarse a cambios en su rutina diaria, esto ha ocasionado que tengan
problemas para desplazarse dentro o fuera de la casa, trabajar, seguir
instrucciones y recordar hechos recientes, no presentdndose mejoria en

ninguno de los casos.

Es de importancia mencionar que dos de los casos ya han abandonado el
tratamiento debido a que los médicos ya no han dado esperanzas en cuanto
al mejoramiento del paciente o bien porque su situacion econémica no les

permite la compra del medicamento.

“Me gustaria seqguir con el tratamiento pero la medicina cuesta muy
cara y no me alcanza para comprarla, apenas si tenemos para los

gastos de la semana.” Sic Caso 2
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En cuanto a la etapa de evolucion de la enfermedad, se detect6 que en
dos de los casos se encuentran en fase terminal debido al deterioro cognitivo
y funcional que presentan; otro paciente puede ser ubicado en la fase
intermedia del padecimiento y el dltimo de ellos se encuentra en la fase inicial

y los problemas o dificultades que presenta son menores.

Una investigacion de caracter social no puede considerarse que llega a su
fin cuando se han presentado los resultados, sino también deben
establecerse las posibles alternativas o sugerencias dirigidas a una
problematica especifica, por lo que resulta de gran importancia establecer
medidas de accidn para actuar ante ellas, especificamente la presencia de la
enfermedad de Alzheimer en algun miembro de la familia, por lo que a

continuacion se presenta un programa dirigido a este fenémeno social.
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PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA SALUD

“CUIDATE Y CUIDALO”

= JUSTIFICACION

Generar conocimientos tedricos y practicos en materia de intervencion
familiar desde una perspectiva social permite llevar la accion del trabajo

social a problematicas y necesidades familiares especificas.

La familia “es la célula social donde el hombre entabla los primeros
vinculos afectivos y de comunicacion interpersonal y a su vez, es la unidad
de iniciacidon social y desarrollo personal, de autorrealizacion, salud y
enfermedad; el &mbito donde se aprende a ser amado y a querer. En pocas
palabras es una especie de centro de intercambio donde los valores que se

movilizan son proteccién, amor y satisfaccién de necesidades primarias.”**?

Es por ello que la familia es considerada como un refugio ante las diversas
problematicas que se presentan a lo largo de la vida, como lo es la presencia
de una enfermedad como el Alzheimer la cual es motivo de preocupacion
mundial ya que representa una de las principales causas de deterioro mental
y mortalidad en la poblacion de edad avanzada y “aunque su prevalencia real
es desconocida, se estima que afecta a mas de 25 millones de personas en

»103

todo el mundo y concretamente en el caso mexicano, a “360 mil,

192 Apodaca Rangel Maria de Lourdes. Violencia Intrafamiliar. México. 1995. P&g. 45

193 [dem
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estimandose que para el afio 2025 en el pais se rebase el millon de

pacientes.”%

En los cuatro casos estudiados en ésta investigacion los responsables de
cuidar al paciente de forma continua son sus hijas quienes ademas de
cuidarlos, se encargan de la compra y elaboracion de alimentos, del cuidado
y educacion de sus propios hijos o hermanos, no contando con apoyo para
afrontar la enfermedad; ademas sus integrantes adquieren nuevos roles -de
hijas a madre o padre-; presentan angustia y ansiedad generadas tras los

cuidados que el paciente requiere.

De igual forma se encontré que las cuidadoras presentan depresion y
estrés constantes debido a la multiplicidad de sus tareas, ademas tienden a

reprimir sentimientos como pena, dolor y temor.

Otro punto importante es el que la familia al no contar con informacién
adecuada del padecimiento se vuelve intolerante y llega incluso a violentar al
paciente. También es importante sefalar que los familiares sienten una
inseguridad permanente al pensar en el futuro no sélo del paciente sino
también de si mismos debido a que consideran que si en determinado
momento enfermaran, no hay otra persona que los cuide, o bien, si al
avanzar mas la enfermedad, ellas estaran en las mismas condiciones para
cuidarlos. Por todo lo anterior resulta dificil que la Dinamica Familiar no se

vea afectada.

Por esta razén surge el interés de llevar a cabo un Programa de

Educacion para Salud dirigido a los familiares de los pacientes con

1% viayra Mariana. Dofia Mireya no reconoce ni a su propia hija; es uno de los 360 mil casos

de Alzheimer en México. La Crénica. Seccion Salud. Lunes 6 de Diciembre de 2004.
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Alzheimer, teniendo como objetivo que el cuidador primario y sus familiares
aprendan como responder ante los diversos cambios que la familia sufre a
raiz de la enfermedad, brindando informacion detallada del padecimiento y
explicando el deterioro que el paciente sufrira y la manera mas adecuada de

afrontarlo.

La realizacién de este programa gira en torno a las familias y se espera
gue permita orientar sus acciones en la atencion y cuidado de sus familiares
con la finalidad de que ambos —paciente y familia- tengan una mejor calidad

de vida.

Se pretende que este programa sea aplicado en las delegaciones del
Distrito Federal: Xochimilco y Alvaro Obregdn y el Municipio de Naucalpan en
el Estado de México dado que es el lugar de residencia de los pacientes

participantes en el estudio

<+ OBJETIVO GENERAL

» Orientar y a la familia acerca de los efectos y consecuencias que trae
consigo la enfermedad de Alzheimer con la finalidad de que ésta, tenga

mejores cuidados con el paciente.
+ OBJETIVOS ESPECIFICOS
» Establecer contacto con especialistas para brindarle a la familia informacion
sobre el padecimiento.

» Crear un vinculo entre los grupos de practica de la Escuela Nacional de
Trabajo Social y del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia MVS.
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» Crear un vinculo entre el INAPAM Estado de México y Centros de Salud del
Distrito Federal en las Delegaciones Alvaro Obregén y Xochimilco, para
aplicar el programa dentro de sus instalaciones.

< METAS

» Realizar 1 sesiobn por semana donde se aborden los temas que se
relacionan con la enfermedad de Alzheimer, sobre las relaciones familiares
y sus sentimientos y emociones.

» Lograr la asistencia de por lo menos 15 personas por sesion.

» Lograr la participacion de 1 a 3 integrantes de la familia del paciente
diagnosticado con Alzheimer.

» Informar y brindar asesoria al 100% de los asistentes sobre los temas
relacionados con la enfermedad de Alzheimer.

» Sensibilizar y fomentar la reflexion en el 100% de los asistentes con el fin
de que puedan afrontar su problematica.

» Lograr la participacion de 2 grupos de practica de la Escuela Nacional de

Trabajo Social.
+ LUGAR
» Centro de Salud de la Delegacion Xochimilco:
= Centro de salud comunitario ubicado en Socrates y Aquiles Serdan.
Colonia Santiago Tepalcatlalpan. Delegacion Xochimilco. Distrito

Federal.

» Casa de retiro de la Orden del Verbo Encarnado y del Santisimo

Sacramento:
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= QOrden ubicada en la calle de Franz Halls #47. Colonia Alfonso XIII.

Delegacion Alvaro Obregén. Distrito Federal.

» Centros de convivencia del INAPAM:
=  Club INAPAM “San Esteban”. Ubicado en Av. San Esteban #34 en el

interior de la parroquia. Naucalpan. Estado de México.

<+ TIEMPO

» Duracion: Del 01 de Julio al 15 de Agosto de 2007 y de acuerdo a las
necesidades, requerimientos y disponibilidad, 1 hora con 30 minutos.

<+ UNIVERSO DE TRABAJO

» Familiares de pacientes diagnosticados con Alzheimer.

« POLITICAS

» La decision de participar implica que los familiares tengan conocimiento
completo del propdsito y beneficios que traera consigo el programa.

» Cualquier duda que surja durante las sesiones sera aclarada por los
responsables de cada sesion.

» La informacion vertida en cada sesion sera manejada de forma confidencial
y nadie que no esté participando en el proyecto tiene acceso a la misma.
No se proporcionara informacion de los participantes a ninguna persona o

institucién que lo solicite sin su previo consentimiento por escrito.
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ESTRATEGIAS

» Realizar el Programa de Educacion para la Salud simultaneamente, en tres

centros de Salud diferentes:

Centro de salud comunitario ubicado en Sécrates y Aquiles Serdan.
Colonia Santiago Tepalcatlalpan. Delegacién Xochimilco. Distrito
Federal.

Orden ubicada en la calle de Franz Halls #47. Colonia Alfonso XIII.
Delegacion Alvaro Obregdn. Distrito Federal.

Club INAPAM “San Esteban”. Ubicado en Av. San Esteban #34 en el
interior de la parroquia. Naucalpan. Estado de México.

» Manejar los siguientes temas:

¢, Qué es el Alzheimer y cudles son sus caracteristicas?

¢,Cudles son los cambios que el paciente presenta y qué cuidados
necesita?

Cémo manejar las problematicas que se generan a raiz del
diagnéstico

Autoestima

Manejo de sentimientos y emociones

Comunicacion asertiva entre los integrantes de la familia

Toma de decisiones

» Trabajar en cada taller, técnicas de relajacidon y manejo de emociones con

el fin de que se motive la participacion de los asistentes.
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» Contactar a los familiares de los pacientes diagnosticados con Alzheimer

atendidos en el INNN MVS via telefonica para invitarlos a participar en el

programa.

» Vincularse con el departamento de Trabajo Social del INNN MVS para

invitar a la poblacion objetivo.

®,
o

RECURSOS POR CENTRO

» Humanos

Diana Olmedo Lopez y Mara Vazquez Lopez, pasantes de la

licenciatura en Trabajo Social. Coordinacién y Supervision del

programa.

Dos grupos de préactica de la Escuela Nacional de Trabajo Social. Se

encargaran de operar el programa.

> Materiales

1 paquete de etiquetas.

1 caja c/ 12 piezas de
marcadores de agua.

1 caja c/ 24 plumones
Porta rotafolios

1 paquete de 500 hojas
blancas

1 cartulina rosa

1 cartulina verde

4 mts., de papel América
25 papel bond

5 revistas

4 tijeras

1 resistol de 500 g

15 sillas

1 mesa

10 hojas de registro
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» Financieros

= Gestionar el material didactico en la Escuela Nacional de Trabajo
Social y en los Centros de Salud.

= Aportaciones econdmicas y en especie de las pasantes de la Lic. en
Trabajo Social, Diana Olmedo Lépez y Mara Vazquez Lépez y de los

Centro en donde ejecutara el programa.

» Institucionales

» |Instituto Nacional de Neurologia Y Neurocirugia MVS.

= Escuela Nacional de Trabajo Social.

= Instituto Nacional de Personas Adultas Mayores.

= Centros de Salud de las Delegaciones Alvaro Obregén y Xochimilco
en el Distrito Federal.

= Centros de convivencia en el Municipio de Naucalpan, Estado de

México.
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PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA SALUD DIRIGIDO A LOS FAMILIARES DE LOS PACIENTES DIAGNOSTICADOS
CON PROBABLE ALZHEIMER DE INICIO TEMPRANO

CARTA DESCRIPTIVA

SESION 1

¢QUE ES EL ALZHEIMER Y CUALES SON SUS CARACTERISTICAS?

OBJETIVO DEL TALLER: Brindar informacion detallada a los familiares de los pacientes de la enfermedad de Alzheimer

ACTIVIDAD TIEMPO TEMA SUBTEMAS METODO MATERIAL
. Los asistentes se anotaran en la .
Registro y ) . . - Etiquetas
N hoja de registro. Asi mismo se les
realizacion de , . . ; - Plumas
10 min. proporcionara una etiqueta para :

gafetes de ue escriban su nombre y asi - Hojas de

identificacion. q . e y registro
poder identificarlos.
Informar en que consistira el - Rotafolio con

Bienvenida _ programa en general Y el objetivo del

' 5 min. especialmente la sesién del dia. programa

Dar a conocer las reglas generales |- Porta
de forma clara y concreta. rotafolios
Se le pedira a uno de los
participantes que tome el extremo
del estambre y que diga su

Técnica “La , . nombre, posteriormente este - Bola de

= 15 min. Integracion. .

telarana”. tendra que pasar el estambre a estambre
otra persona sin dejar de sujetar el
extremo y asi sucesivamente hasta
que haya tocado el turno de todos
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Concentrarse en la respiracién con
el fin de bloquear los pensamientos

Técnica de : o : " negativos, tranquilizar oner la
Y 10 min. Respiracion. Actitud positiva. 9 q yp
relajacion. mente en blanco, y reemplazar el
desorden mental por un dnico
objeto de contemplacion.
- A De Inicio Dar a conocer qué es la
Inicio de la . ,Qué es el
L 5 min. : Temprano enfermedad y cuales son sus
sesion. Alzheimer? . . o
De Inicio Tardio caracteristicas.
. , Brindar informacion detallada sobre
Identificar las ~ Memoria y . ~ :
~ Sefiales de la e los sintomas o sefiales de la Rotafolios
sefales de la . Concentracion e
10 min. enfermedad de g enfermedad, sus caracteristicas y Porta
enfermedad de , Estado de animo y : : ,
. Alzheimer. ; el deterioro que el paciente rotafolios
Alzheimer. comportamiento
presenta. Marcadores
Explicar que pese a la edad de de agua
Ubicar las Inicial aparicion, no existen diferencia Papel bond
. Etapas de la Intermedia entre una y otra ya que la
etapas de la 15 min. ) . ;
enfermedad. Avanzada o sintomatologia y el deterioro
enfermedad. . "
terminal cognitivo que presentan los
enfermos son los mismos.
Historia familiar .
Explicar los elementos que
Factores de Edad . S
Inf b Riego Sexo incrementan las posibilidades de Rotafolios
nformar sobre : L que la enfermad se presente :
los factores 15 min Educacion Marcadores
presentes en la ' Estimulacion Hablar de las variables que se de agua
enfermedad. Factores de Ambiental, asocian con la presencia o Papel bond
Proteccion. Socializacion desarrollo de la enfermedad y del
Educacion deterioro cognitivo.
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Factores
Prondsticos.

Edad

Sexo

Educacion
Severidad Inicial
de la Demencia
Deterioro Verbal
Conductas
Agresivas

Sefalar que la supervivencia que
los pacientes con Alzheimer tienen
es un promedio de 10.3 afios, pero
el rango va desde los pocos meses
hasta 21 afios. Ademas de que es
necesario tomar en consideracion
un namero de variables como la
edad, la educacién y los trastornos
conductuales y del lenguaje.

Cerrar el tema.

10 min.

Diagnostico y
tratamiento.

Evaluacion
neuropsicologica
Evaluacion
neuropsiquiatrica

Presentar que el Alzheimer no se
diagnostica con certeza y que la
posibilidad de conocer si una
persona lo padece corresponde a
un namero de pacientes muy
reducido. No obstante, los médicos
se basan en técnicas para
establecer un diagnéstico probable.
De igual manera expresar que no
se conoce un tratamiento curativo
para la enfermedad, por lo que el
tratamiento esta dirigido a mejorar
los sintomas o ralentizar su
evolucion.

Conclusiones
de la sesion.

5 min.

Se les preguntara a los
participantes si tienen alguna duda,
de ser asi entre todos se resolvera.
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Agradecer la participacion de todo
Agradecimiento el equipo de trabajo e invitarlos a la
alos 10 min. siguiente sesion, explicandoles en
participantes. gue consistird ésta y la importancia
de su asistencia.
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PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA SALUD
“CUIDATE Y CUIDALO”

CARTA DESCRIPTIVA

SESION 2
CAMBIOS QUE SE PRESENTAN EN EL PACIENTE Y LA MANERA DE AFRONTARLOS

(CUIDADOS QUE EL PACIENTE NECESITA)

OBJETIVO DEL TALLER: Brindar elementos acerca de los cuidados que el paciente con Alzheimer necesita a fin de que la
familia pueda tomar decisiones asertivas en su vida cotidiana.

ACTIVIDAD TIEMPO TEMA SUBTEMAS METODO MATERIAL
. Los asistentes se anotaran en la hoja |- Fichas
Registro y . o S
AN de registro. Asi mismo se les bibliogréaficas
realizacion de : : . : |
gafetes de 10 min. proporcionara una ethugta para que - P umas
dentificacion. _escrlb_an su nombre y asi poder - HOJ_as de
identificarlos. registro
- Porta
Informar en que consistird el programa rotafolios
. . . en general y especialmente la sesion - Rotafolios
Bienvenida. 5 min. .
del dia. Dar a conocer las reglas con el
generales de forma clara y concreta. objetivo del
programa
Mostrar qué cuando el paciente - Porta
. . percibe una amenaza o peligro donde rotafolios
Inicio de la : Reacciones :
2 5 min. : » Causas no existe es cuando se presenta una - Marcadores
sesion. agresivas. I )
reaccion agresiva. Por ello la de agua
importancia de saber qué hacer - Rotafolios
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cuando estas reacciones se
presentan.

Sensibilizar a

Sefalar a la familia que éste es un
problema frecuente ya que a menudo

la familia ) . i .
acerca del 10 min Insomnio c,P_or que surge el paciente no duerme o se despierta
) . : el insomnio? varias veces durante la noche,
insomnio en la . ~
perturbando asi el suefio de los
enfermedad. .
demas.
Orientar que Manifestar la importancia de tener
hacer cuando ¢ Por qué existe | cuidado cuando el enfermo cambie de
se presentael | 10 min. | Vagabundeo. el entorno, tratando de evitar que se
vagabundeo en vagabundeo? extravie en su propia casa y para
la enfermedad. prevenir cualquier altercado.
Plantear que
uede hacer la -
pued . . Plantear que puede hacer la familia
familia cuando Incontinencia cuando presenta su paciente
su paciente 5 min. urinaria. cuando presenta su p
incontinencia urinaria o fecal. Plantear
presenta :
: : : opciones.
incontinencia
urinaria o fecal. Porta
Sefalar las rotafolios
medidas de 5 min Organizacién en Sequridad Sefalar los objetos peligrosos y Marcadores
seguridad en el ' el hogar. 9 planear su mejor manejo. de agua
hogar. Rotafolios
Manejar la importancia de que el
: paciente se mantenga activo en
. Comidas o \ . .
: Actividades actividades importantes para €l. Asi se
Cerrar el tema | 10 min. L Tareas ) o
cotidianas L ayuda para que se sienta util y de esta
domesticas

manera contribuir a mantener una
buena calidad de vida.
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Técnica “Flor
de grupo’”.

25 min.

Acuerdo

Formar equipos de 5 o 6 integrantes.
Se le pedir4 a cada uno que anote en
un pétalo, una forma de cuidar al
paciente y cada pétalo sera colocado
para formar una flor. Se elegira a un
representante por equipo para que
explique a los demas qué cuidados
debe tener un pacientey la
importancia de ejecutarlos
correctamente.

Papel
Ameérica para
elaborar los
pétalos
Plumones
Masking tape

Conclusiones
de la sesion.

5 min.

Se les preguntara a los participantes si
tienen alguna duda, de ser asi entre
todos se resolvera.

Agradecimiento
alos
participantes.

10 min.

Agradecer la participacion de todo el
equipo de trabajo e invitarlos a la
siguiente sesion, explicandoles en que
consistira ésta y la importancia de su
asistencia.
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PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA SALUD
“CUIDATE Y CUIDALO”

CARTA DESCRIPTIVA

SESION 3
¢COMO MANEJAR LA PROBLEMATICA QUE SE GENERA EN LA FAMILIA A RAIZ DEL DIAGNOSTICO?

OBJETIVO DEL TALLER: Orientar a la familia acerca de las estrategias que pueden generar para afrontar la probleméatica
gque se presenta en la familia.

TIEMP

ACTIVIDAD 0 TEMA SUBTEMAS METODO MATERIAL
Registro y Los asistentes se anotaran en la hoja de ) Eillglri]gsréficas
realizacion . registro. Asi mismo se les proporcionara una 9

10 min. . . . - Plumones
de gafetes de etiqueta para que escriban su nombre y asi .
. e, ) o - Hojas de
identificacion poder identificarlos. .
registro
- Porta
Informar en que consistira el programa en rotafolios
: : : general y especialmente la sesion del dia. Dar |- Rotafolios
Bienvenida 5 min.
a conocer las reglas generales de forma clara 'y con el
concreta objetivo del
programa
. Hablar sobre es el cuidador primario y plantear |- Porta
- Aparicion de un . . : .
Inicio de la . . » Cuidador la necesidad de elaborar una estrategia de rotafolios
i 10 min. | cuidador : ! . . . ;
sesion o primario cuidados que incluya a varias ayudas - Rotafolios
principal. .
(integrantes). - Marcadores
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Sensibilizar a
los
participantes

Cambio de rol y

+ Rol

Distribucion de responsabilidades para evitar

de agua

acerca del 10 min. | abandono del sobrecarga de trabajo.
cambio de rol proyecto vital.
tras la
enfermedad.
Encontrar
nuevas Sefialar que con esta enfermedad a medida
estrategias . que avance, provoca menos relacion entre el
Modificaciones : i
de de las paciente y sus familiares, y cuando esto
comunicacio | 10 min. relaciones con | * Comunicacién | sucede, puede encerrarse en si mismo,
n entre los los hijos ponerse nervioso y gritar, por ello la
enfermos y ' importancia de encontrar nuevas estrategias
sus para relacionarse.
familiares.
Senalar
robables . ~ - : Portarotafolio
probe Aparicion de Sefalar qué tipo de conflictos pueden aparecer
conflictos : o . . ) Marcadores
5 min. | sentimientos s Conflictos a raiz de los cuidados y la manera de
que surgen . : de agua
negativos. prevenirlos y resolverlos.
tras la Papel bond
enfermedad.
Formar equipos de 7 a 8 integrantes. Se le Cartulina
pedira a cada equipo identifique cuales son las rosa
conductas que los llevan a no cuidar al Cartulina
Técnica paciente y que las anoten en las raices del verde
«) A : Toma de « Acuerdo X :
El Arbol 40 min. Iy arbol. Motivar al grupo para que reconozca Papel
» decisiones ! .
Frondoso”. cuales son las cuidados adecuados que el América para
paciente debe tener y se les pedira que las dibujar un
anoten en las manzanas las cuales a su vez arbol
seran colocadas en la copa del arbol. Fomentar Plumones
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la expresion vivencial de los participantes.

- Masking tape

Conclusiones

Se les preguntara a los participantes si tienen

-, 5 min. alguna duda, de ser asi entre todos se
de la sesion. )
resolvera.
e Agradecer la participacion de todo el equipo de
Agradecimie gradecer 1a p pacion  equip
. trabajo e invitarlos a la siguiente sesion,
nto a los 10 min.

participantes.

explicandoles en que consistira ésta y la
importancia de su asistencia.

122




Diana Olmedo Lopez
Mara Vdzquez Lopez

PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA SALUD
“CUIDATE Y CUIDALO”

CARTA DESCRIPTIVA

SESION 4
AUTOESTIMA

OBJETIVO DEL TALLER: Desarrollar en los participantes, un mayor conocimiento personal que les permita manejar lo mejor
posible, sentimientos negativos que surgen a raiz del cuidado.

ACTIVIDAD TI%MP TEMA SUBTEMAS METODO MATERIAL
Registro y Los asistentes se anotaran en la hoja de - Etiguetas
realizacion : registro. Se les proporcionara una etiqueta para Plumas

10 min. ; . .
de gafetes de gue escriban su nombre y asi poder - Hojas de
identificacion. identificarlos. registro
Informar en que consistira el programa en
, , , general y especialmente la sesion del dia. Dar a
Bienvenida. 5 min.
conocer las reglas generales de forma clara 'y
concreta.
Sefialar que la autoestima es el sentimiento
« Identificar valorativo de nuestro ser, de nuestra manera de |- Rotafolios
nuestro ser, de quienes somos nosotros, del conjunto de |- Marcadores
. cardcter, rasgos corporales, mentales y espirituales que de agua
Inicio de la . : ) .
i 20 min. | Autoestima. fortalezas, configuran nuestra personalidad. Todos
sesion. - S S
debilidades, | tenemos en el interior sentimientos no resueltos,
gustos y aungue no siempre seamos conscientes de
disgustos. estos. Los sentimientos ocultos de dolor suelen
convertirse en enojo, el cual con el tiempo, lo
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volvemos contra nosotros mismos, dando asi
lugar a la depresién. Ademas, la autoestima
depende, también, del ambiente familiar en el
que estemos y los estimulos que este nos
brinda.

Primer Area: Publica (yo sé - los otros saben)

Técnica I < Esta es un area de libre conciencia y voluntaria .
“ Autoconocimie | = Areas de . 2 L - Hojas
La Ventana , -~ interaccién y comunicacion con la que se
15 min. [ ntoy conocimiento 2 co - | Dblancas
de Johari”. L, C pretende buscar la reflexién sobre si mismo, asi
comunicacion. y reflexiéon ; o L - Plumones
como la interaccibn, comunicacion vy
retroalimentacion con los demas.
. Se les preguntara a los participantes si tienen
Conclusiones . .
-, 5 min. alguna duda, de ser asi entre todos se
de la sesion. .
resolvera.
- Agradecer la participacion de todo el equipo de
Agradecimie gradecer fa p pacion d  equIp
. trabajo e invitarlos a la siguiente sesion,
nto a los 10 min.

participantes.

explicAndoles en que consistira ésta y la
importancia de su asistencia.
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PROGRAMA DE’EDUCACIC')[\I PARA LA SALUD
“CUIDATE Y CUIDALO”

CARTA DESCRIPTIVA

SESION 5
MANEJO DE SENTIMIENTOS Y EMOCIONES

OBJETIVO DEL TALLER: Reconocer como influyen nuestros sentimientos y emociones en el comportamiento social que
tenemos y responder a ellos de forma apropiada.

TIEMP

ACTIVIDAD o TEMA SUBTEMAS METODO MATERIAL
Registro y Los asistentes se anotaran en la hoja de - Etiquetas
realizacion , registro. Asi mismo se les proporcionara una - Plumas

10 min. ; . . .
de gafetes de etiqueta para que escriban su nombre y asi - Hojas de
identificacion. poder identificarlos. registro
Informar en que consistira el programa en - Portarotafolio
. . . general y especialmente la sesién del dia. Dar |- Rotafolio con
Bienvenida. 5 min. S
a conocer las reglas generales de forma clara 'y el objetivo
concreta. del programa
+« Manejo - Porta
Ser capaces de reconocer nuestros .
- . adecuado y . . rotafolios
Inicio de la , Sentimientos y . sentimientos y emociones y los de los otros con X
i 15 min. . efectivo de . . o ) - Rotafolios
sesion. emaociones. el fin de lograr el trabajo pacifico y conjunto de
los S - Marcadores
o los individuos
sentimientos. de agua
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Segunda Area: Ciega (yo no sé - los otros

ILeCQ)C&t 15 mi Atutoconoumle * Areas de .o | Saben) drea eventualmente intuida pero no |- EIOJaS
g aJ ﬁn ana min.pntoy congcw_rqen O | completamente consciente y que Plancas
e Johart™. comunicacion. y retiexion involuntariamente compartida con los demas. |~ " 'UMOones

Conclusiones Se les preguntara a los participantes si tienen

- 5 min. alguna duda, de ser asi entre todos se
de la sesion. .

resolvera.

- Agradecer la participacion de todo el equipo de

Agradecimie gradecer fa p pacion d ' equip
. trabajo e invitarlos a la siguiente sesion,

nto a los 10 min.

participantes.

explicAndoles en que consistira ésta y la
importancia de su asistencia.
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PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA SALUD

“CUIDATE Y CUIDALO”

CARTA DESCRIPTIVA
SESION 6

COMUNICACION ASERTIVA ENTRE LOS INTEGRANTES DE LA FAMILIA

OBJETIVO DEL TALLER: Fomentar actitudes de cooperacion entre los integrantes de la familia que les permite superar
problemas comunes, respetando el derecho que tienen todos a ser y pensar de forma diferente.

TIEMP

ACTIVIDAD o TEMA SUBTEMAS METODO MATERIAL
Registro y Los asistentes se anotaran en la hoja de - Etiguetas
realizacion , registro. Asi mismo se les proporcionara una - Plumas

10 min. h . . .
de gafetes de etiqueta para que escriban su nombre y asi - Hojas de
identificacion. poder identificarlos. registro
- Porta
Informar en que consistir4 el programa en rotafolios
. . . general y especialmente la sesién del dia. Dar a |- Rotafolios
Bienvenida. 5 min.
conocer las reglas generales de forma clara 'y con el
concreta. objetivo del
programa
Fomentar la capacidad de percibir las - Porta
Inicio de la . . necesidades y sentimientos, preocupaciones, rotafolios
L 10 min. | Empatia. . 7 : X
sesion. alegrias e inquietudes de los integrantes de la - Rotafolios
familia. - Marcadores
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Manifestar de agua
como la : T
S Manifestar que la comunicacién implica un
comunicacio . . I
n permite conjunto de pensamientos, sentimientos y
: , Comunicacion acciones dirigidas a alcanzar objetivos
una mejor 10 min. . .
L efectiva. personales de forma socialmente aceptable. Se
relacion entre X . )
los relacpna con nuestra capacidad de pedir
) consejo y ayuda a los demas.
integrantes
de la familia.
Motivar las :
relaciones Relaciones Promover comportamientos que favorezcan
. 10 min. | . relaciones positivas con los integrantes de la
familiares interpersonales. .
I familia.
positivas.
Sensibilizar a Preparar a la familia para la solucion de
la familia pequefios o grandes conflictos cotidianos o Porta
sobre la . . derivados de la enfermedad del paciente ya que .
. . Solucién de Tolerancia rotafolios
importancia . los asuntos que no se resuelven pueden ;
10 min. | problemas y Respeto . e Rotafolios
del respeto y : convertirse en una fuente de malestar fisico y
: conflictos. : : - Marcadores
la tolerancia mental o problemas psicosociales adicionales de aqua
en momentos (alcoholismo, etcétera). 9
de crisis.
Formacion de equipos (5 o0 6 personas).

e w - Eleccion del tema a representar. Conversar .
Técnica “El Responsabilid P Hojas de
. : sobre el tema a tratar por parte de cada

Juego de 40 min. | Fraternidad. ad g o papel
” : subgrupo. Presentacion de la actividad.
Roles”. compromiso : o . Plumones
Discusion acerca de los comportamientos
representados.
Técnica Autoconocimien Areas de Tercer Area: Secreta (yo sé - los otros no Hojas
‘LaVentana | 15min. [toy conocimiento y | saben) area conscientemente cerrada a los blancas
de Johari”. comunicacion. reflexion demas. Plumones
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Conclusiones

Se les preguntara a los participantes si tienen

-, 5 min. alguna duda, de ser asi entre todos se
de la sesion. 3
resolvera.
e Agradecer la participacion de todo el equipo de
Agradecimie gradecer fa p pacion d  Squip
. trabajo e invitarlos a la siguiente sesion,
nto a los 10 min.

participantes.

explicandoles en que consistira ésta y la
importancia de su asistencia.
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OBJETIVO DEL TALLER: Manejar constructivamente las decisiones respecto a nuestras vidas y a la de los demas

PROGRAMA DE’EDUCACIC')[\I PARA LA SALUD
“CUIDATE Y CUIDALO”

CARTA DESCRIPTIVA

SESION 7
TOMA DE DECISIONES

ACTIVIDAD TIEOMP TEMA SUBTEMAS METODO MATERIAL
Registro y Los asistentes se anotaran en la hoja de - Etiguetas
realizacion de , registro. Asi mismo se les proporcionara una - Plumas

5 min. h . . .
gafetes de etiqueta para que escriban su nombre y asi - Hojas de
identificacion. poder identificarlos. registro

- Porta
Informar en que consistira el programa en rotafolios
. . , general y especialmente la sesion del dia. Dar a |- Rotafolios
Bienvenida. 5 min.
conocer las reglas generales de forma clara 'y con el
concreta. objetivo del
programa

i Evaluar opiniones y consecuencias que

Inicio de la : Toma de .
L 5 min. o nuestras decisiones pueden tener y evaluar su
sesion. decisiones. iDacto - Porta
- P - . . . rotafolios
Explorar las « Solucion de Explorar las alternativas disponibles y las _ Rotafolios
alternativas . problemas. diferentes consecuencias de nuestras acciones

. ) . Pensamiento S . g - Marcadores

disponibles y 10 min. . u omisiones. Tener una actitud positiva y
creativo. de agua

las diferentes
consecuencias

tolerante nos facilita exponer de manera
adecuada y flexible, las situaciones que se
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de nuestras

presentan en la vida cotidiana.

acciones u
omisiones.
Técnica Autoconocimien Areas de Cuarta y ultima area: subconciente (yo no sé Hojas
“La Ventanade |10 min. [toy conocimiento y | - los otros no saben) area desconocida y/o no blancas
Johari”. comunicacion. reflexion. percibida por uno mismo y los demas. Plumones
Analisis y
reflexion de la Autoconocimien Areas de Buscar la reflexion sobre si mismo asi como la Hojas
Técnica “La 15 min. |toy conocimiento y | interaccion, comunicacién y retroalimentacion Blancas
Ventana de comunicacion. reflexion. con los demas. Plumones
Johari”.
Concentrarse en la respiracion con el fin de
Técnica de bloguear los pensamientos extrafios, tranquilizar
L 5 min. | Respiracion. Relajacién y poner la mente en blanco, y reemplazar el
relajacion. e .
desorden mental por un Unico objeto de
contemplacion.
. Formar dos equipos. Dar las instrucciones para
Fraternidad elaborar un cgllape motivar al grupo arap ue Papel
Tolerancia expresen la ideag uye tienen sotg)jrepla I?amili?:l America
Respeto b que e y Marcadores
. sobre todo, la familia ideal para ellos y sus .
Técnica “La : Compromiso familiares. Fomentar la expresion vivencial de Tijeras
o ” 40 min. | Valores Amor > . Revistas
Familia Ideal”. o .7 los participantes. Exhortar a los asistentes a
familiares. Union - " Crayolas
. expresar que significa para ellos la familia. .
Dialogo . . Hojas
Manifestarles que ella transmite a sus
Acuerdo . L . blancas
miembros, habitos, valores, destrezas, motivos,
Toma de : Plumones
o normas y conductas para ser miembros
decisiones

productivos a la sociedad.
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Se les exhortara a los participantes a manifestar
como se sintieron durante el programa y de qué
manera contribuy6 éste a mejorar su relacion
con el paciente y con los demés integrantes de

la familia.

Se les pedira a los asistentes que manifiesten:
Conclusiones 15 min Dudas y - ¢ Qué aprendieron?
de la sesion. " | comentarios - ¢Qué fue lo que mas les gusto de la

informacion?
- ¢Cuanto sabian de la informacion?
- ¢De qué manera ensefiarian a otros la
informacion?
- ¢, Qué mas pueden hacer por el paciente?
- ¢ De qué manera aplicaron lo aprendido?

Agradecer la participacion de todo el equipo de
trabajo e invitarlos a seguirse informando sobre
los cuidados que tanto ellos como el paciente
necesitan.

Agradecimiento
alos 10 min.
participantes.
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CONCLUSIONES

Una familia es un espacio de interrelacion social donde los sujetos se

sienten protegidos ya que encuentran afecto y las bases para su desarrollo.

De manera general, puede afirmarse que una familia enfrenta el desafio
de la crisis producida por la enfermedad apoyando y estimulando el

crecimiento de sus miembros mientras se adaptan a estos cambios.

La importancia de estudiar la dinamica familiar, gira en torno al
conocimiento que se desea obtener sobre el impacto de la Enfermedad de
Alzheimer de inicio temprano al interior de la familia ya que las implicaciones
que presenta no sélo se relacionan con el afecto o la comunicacion sino

también con lo social, econémico y cultural.

Para llevar a cabo este estudio se utilizé la investigacion cualitativa, la
cual nos permitié6 plantear las condiciones de vida de los pacientes y sus
familias tomando esta informacion de viva voz de los sujetos, privilegiando
sus sentimientos, sus emociones y conflictos mediante las técnicas de la
observacion y la entrevista aplicadas por medio de la visita domiciliaria y una

guia de entrevista.
La presencia de esta enfermedad provoca una modificacion en la
dindmica familiar en torno al rol, el afecto, la comunicacion, y la toma de

decisiones que desempefan los integrantes de la familia.

Con todo lo anterior se ha llegado a las siguientes consideraciones:
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La presencia del Alzheimer de Inicio Temprano provoca una
modificacion grave del ciclo vital de la familia, alterando
fundamentalmente el desarrollo de los miembros conforme la edad de

los hijos.

Se aprecia la enorme carga que tienen las mujeres por hacerse cargo
del cuidado del paciente y de los propios quehaceres domésticos que
serian atribuibles a la madre o padre (pacientes) si estuviera en buen

estado de salud.

Se presenta en estas familias, el hecho de que la mujer es asignada
como cuidador primario y el hombre como el principal proveedor
econdémico. Los hijos asumen el rol parental ya que se encargan del

cuidado y de la satisfaccion de necesidades del paciente.

La inadecuada informacion con la que cuenta la familia acerca de los
efectos o consecuencias de la enfermedad, provoca intolerancia y

violencia hacia el paciente.

Se presentan sentimientos de desproteccion e impotencia, derivados
del desconocimiento de los cambios que originados en el paciente en

torno a la enfermedad.

Los cuidadores tienden a reprimir sentimientos como pena, dolor,
soledad, temor y depresion, asimismo manifiestan que el
comportamiento del paciente frente a familiares o amigos les resulta

Vergonzoso.
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7. Existe una inseguridad permanente al pensar en el futuro no solo del
paciente sino también de si mismo ya que consideran que Si en
determinado momento enfermaran, no hay otra persona que los cuide,
o bien, si al avanzar mas la enfermedad, ellas estaran en las mismas

condiciones para cuidarlos.

También es importante sefialar que para que una familia logre establecer
una dindmica adecuada, debe de llevar a cabo una reestructuracion en
cuanto a los roles que cada integrante tiene dentro de la familia. Esta

reestructuracion gira en torno a las siguientes situaciones:

1. La modificacién del rol de algunos integrantes de la familia a fin de que
todas las funciones sean distribuidas equitativamente entre los diversos

elementos que la componen.

2. Manejo adecuado de sentimientos y emociones que permita el

establecimiento de mejores relaciones familiares.

3. El mantenerse informado sobre los cambios que se van presentando

debido al avance de la enfermedad.

4. EIl fortalecimiento de las redes de apoyo en el proceso de salud

enfermedad que se presenta en la familia.

Con las conclusiones a las que llegamos en esta investigacion no
pretendemos cortar de manera tajante a la realidad sino que damos pie a
nuevas investigaciones que permitan comprender desde diferentes puntos de

vista la problematica objeto de nuestro estudio.
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Por lo que resulta de importancia que los posteriores estudios ayuden a
incrementar los conocimientos que en el area social se han generado hasta

el momento.
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ANEXOS
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ESTUDIO DE CASO 1

Nombre de la paciente: “Dulce”

Sexo: Femenino

Edad: 62 afios

Fecha de nacimiento: 12 de Noviembre de 1944

Lugar de origen: DF

Sujeto sexo femenino, con una edad de 60 afios, con una altura
aproximada de 1.65 mts y un peso aproximado de 70 kg. Vive en Naucalpan
Estado de México. Le diagnosticaron Alzheimer hace 12 afios y dada la edad
de aparicién es considerado de Inicio Temprano ya que aparece cuando la

paciente tenia 48 afos y el desarrollo del padecimiento fue lento.

Comunmente estaba confundida sobre el dia y la hora, olvidaba ademas
donde ponia las cosas, el nombre de familiares y amigos, qué queria decir a
la mitad de una conversacion o no utilizaba palabras correctas; donde se
guardaban algunas cosas, que habia hecho el dia anterior, que hacia o
cuando habia sido la dltima vez que veia a familiares o amigos; ademas

perdio el interés de realizar diversas actividades.

“Ya no le gusta salir a pasear, nada mas quiere estar en la casa.”
Sic Caso 1

Ha disminuido su habilidad mental y presenta dificultades para comer,
trabajar, dormir, conversar, bafarse sola, seguir instrucciones y vestirse
desde hace cerca de tres afos. Estas dificultades las presenta debido a la

misma enfermedad.
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El papel de cuidador principal lo toma una de sus hijas (Bertha), quien
revela que la enfermedad no comenzd con una embolia ni con un derrame
cerebral, ademas seflala que la paciente no presentd convulsiones
epilépticas ni desmayos; tampoco tendia a caerse sin razén aparente y no
tenia incontinencia urinaria. Lo que si present6 fue dificultad para controlar

sSus emociones:

“A veces se ponia pensativa y se perdia... su mirada era como si se
ausentara, pero se le pasaba rapido... luego le daba por rezar... yo

creo que ya se sentia mal.” Sic Caso 1

En relacién a como estan las cosas ahora y al inicio de la enfermedad, la
paciente ha empeorado considerablemente. Actualmente presenta

osteoporosis, para la cual toma calcio. No sufre de presién arterial alta.

Nunca ha sentido debilidad en brazos o piernas; no ha tenido algun
ataque cardiaco; ni problemas con la glandula tiroidea. Cuando era mas
joven tuvo un accidente que resulté una herida grave en la cabeza pero no

hubo repercusiones ni cambi6é su comportamiento.

Presenta dificultades para adaptarse a cambios en su rutina diaria y tiene
un pensamiento atontado la mayoria de las veces, aunque a veces esta

alerta. No tiene periodos de mejoria

“Pues seguido esta como confundida, y antes seguido estaba
irritada hasta nos llegaba a acusar por que pensaba que nosotras
le escondiamos las cosas a propésito para que no las encontrara...
a veces también nos decia que veia y escuchaban cosas que nadie

de nosotros veia.” Sic Caso 1
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Era considerada una bebedora consuetudinaria.

En el dltimo afio la paciente se ha visto deprimida y tendia a llorar sin

embargo estos periodos duraban menos de un dia.

“A veces si llora y se ve como muy triste pero se le olvida rapido.”
Sic Caso 1

En relacién al Gltimo mes la cuidadora refiere que la paciente ha perdido el
interés de vivir.

% Dinamica Familiar:

Son cinco las personas que viven con la paciente en la vivienda: dos de
sus hijas (cuidadora primaria y cuidadora secundaria), el esposo y dos hijos
de una de ellas, y la paciente; todos ellos guardan una buena relacién con la
paciente, la respetan y le dan carifio, sin embargo es su hija Pilar, con quien

la enferma se lleva mejor y se siente mas cercana.

“Mi mama se acuerda mucho de Pilar y del mayor de sus hijos, tal

vez porque fue el primero de sus nietos.” Sic Caso 1

La paciente vive con dos de sus siete hijas. Todas salvo una de ellas,
estan en constante comunicacion con la paciente y apoyan econémicamente

para su cuidado.

“Todas mis hermanas apoyan a mi mama menos una, ella ya se
desafand, ya ni pregunta por mi mama... siempre nos dice que ella

tiene que cuidar a sus hijos y a su esposo y que por eso no tiene
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tiempo de ver a mi mama y pues si nos da coraje porque también

es su hija, pero ya no le decimos nada para no pelear...” Sic Caso 1

La cuidadora manifiesta que a ella le gusta que todos convivan con su
madre, que muestren apoyo y que todas se preocupen por la mama, pero le
molesta que una de sus hermanas no muestre interés por la paciente ni
tenga deseos de apoyar en su cuidado. Esta es la principal causa de
conflicto entre la familia pero considera que teniendo una comunicacion

adecuada con sus familiares pueden resolver cualquier cosa.

Dentro de la vivienda es la cuidadora quien ejerce la autoridad y las
decisiones que toma son respaldadas por toda la familia. Asi pues, las
actividades del hogar y la compra y elaboracién de alimentos son realizadas
por las dos cuidadoras de la paciente y a estas tareas se le suma el cuidado

total de la paciente.

Hablando de la carga de Bertha (la cuidadora principal), encontramos que
ella nunca ha sentido que la paciente demande mas ayuda de la que
realmente necesita pero aun asi en algunas ocasiones cree que no tiene
tiempo para si misma ni para la familia ya que entre el cuidado de la paciente
y el resto de sus obligaciones se siente dividida.

“Si, a veces no se qué hacer... tengo que cuidar a mi mama y
también cuidar a mis hijos porque estan chiquitos todavia.” Sic

Caso 1
Bertha (la cuidadora principal) sefalé que frecuentemente le irrita el

comportamiento de la paciente, también se molesta y estresa por la gran

dependencia de su enferma. Situacién que a veces afecta negativamente la
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relacion con los otros familiares o con los amigos. De igual manera manifesto
que casi siempre se siente abochornada por el comportamiento de la
paciente, de igual manera manifestd que la paciente depende casi en todo
momento de ella y eso la mantiene estresada. Manifiesta que casi siempre la
paciente afecta negativamente la relacién con los integrantes de la familia o
con amigos. Cuando se le cuestiond si sentia miedo por lo que el futuro
representa para la paciente ella respondié que si pero en cuanto a cémo

estara y no si ella moriria pronto.

La cuidadora expresa que por las actividades que realiza no se siente
cansada, no le duele la cabeza y que no tiene poco apetito, o que si le pasa
es que duerme mal y se asusta facilmente, no le tiemblan las manos pero si
se siente nerviosa, preocupada y tensa; no tiene mala digestion; tiene
problemas para pensar con claridad y tomar decisiones; se siente infeliz y
llora mas de lo normal; le es dificil disfrutar de sus actividades diarias y por
€s0 su trabajo es afectado negativamente; no piensa que esta impedida de
jugar un papel util en la vida; ha perdido el interés en las cosas y siente que

es una persona sin valor.

Bertha, la cuidadora, expresa que se siente sola y agobiada por el
cuidado de la paciente ya que hay ocasiones en gue la paciente la molesta y
deprime, al cuestionarle si podria hacer algo para evitarlo, manifestdé que

tener mas paciencia y amar mas a la paciente es lo unico que puede hacer.

“El doctor que nos atendié nos dijo que ya no podia hacer nada por
mi mam@ y nos dijo que le diéramos mucho amor porque ella ya no

iba a mejorar.” Sic Caso 1
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El hecho de estar involucrada tan directamente no ha afectado la salud de
la cuidadora pero si ha impactado de manera negativa en su vida social ya
que por los cuidados que ofrece ya no puede salir, sin embargo a ella le
agrada gue la visiten tanto a ella como a su madre porque le gusta que todos

convivan.

La familia no tiene problemas econdmicos debido a que entre todas las
hermanas cooperan con dinero o con algo que requiera la paciente y el
hecho de que todos estén al pendiente de ella le da la tranquilidad de que
estan haciendo todo lo posible para que esté bien y que en dado caso de que
los $2,500 o $3, 000 que con los que cuentan al mes no les alcancen,

recurren a familiares para que les presten un poco de dinero.

“Hasta fuimos a un grupo de apoyo para que nos ensefaran a
cuidar a mi mama y nos ayudé mucho porque ahora sabemos que
lo que esta viviendo es por la enfermedad y ahora sabemos como

ayudarla.” Sic Caso 1

Bertha manifiesta que a fin de cuidar de la mejor manera a su madre, hace
dos afios que dej6é de trabajar y todas sus hermanas le ayudan porque ella

tiene dos hijos que mantener.

En un futuro no muy lejano la cuidadora se siente insegura en si podra
seguir cuidando a la paciente pero aun asi no esta dispuesta a dejarla al
cuidado de otra persona o de alguna institucidon porque considera que si ella
siendo hija de la paciente se desespera que se puede esperar de un
desconocido.
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Bertha asegura que dej6 de hacer cosas que le gustaban porque la
paciente absorbe mucho de su tiempo y necesita ayuda para realizar la

mayoria de las cosas (vestirse, bafiarse, comer, ir al bafio).

La paciente es viuda, su esposo murio hace tres afos, fecha que coincide

con la intensificaciéon de sus sintomas.

La conducta de la paciente es agresiva la mayoria de las veces, pero aunque
sea asi, la cuidadora sefiala que es bueno que todos convivan con la

paciente.

% Grupos de Referencia.

La paciente vive con dos de sus siete hijas. Todas salvo una de ellas,
estan en constante comunicacion con la paciente y apoyan econémicamente

para su cuidado.

“Todas mis hermanas apoyan a mi mama menos una, ella ya se
desafand, ya ni pregunta por mi mama y pues si nos da coraje
porque también es su hija, pero ya no le decimos nada para no

pelear.” Sic Caso 1

Pese a que toda la carga del cuidado recae en s6lo dos de sus hijas, no
es con ninguna de ellas sino con la mayor (Pilar), con la que la paciente se
siente mas unida, a tal grado que es a la Unica de sus hijas que recuerday a
quien le muestra mas afecto. Pese a esto, la paciente tiene la confianza
suficiente para pedir apoyo a cualquiera de sus hijas y uno de sus hermanos,

quien fue la persona que la ingres6 al INNN-MVS.
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“Un dia mi tio vino por ella y se la llevé y ya no supimos nada hasta
la noche que regresoé y nos dijo que la habia llevado a Neurologia y
que estaba internada... mi tio se preocupa mucho por ella... mi
mama cuando estaba bien nos contaba que ella se hizo cargo de
sus hermanos y que hasta trabajaba para ellos yo creo que mi tio
recuerda eso y quiere agradecerle lo que hizo por ellos.” Sic Caso
1
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ESTUDIO DE CASO 2

Nombre: “Mario”
Edad: 60 afios
Fecha de nacimiento: 28 de Septiembre de 1946

Lugar de origen: México Distrito Federal

Sujeto de sexo masculino, de tez morena y con una altura aproximada de
1.62, un peso aproximado de 55 kilogramos, y complexion delgada. En el
caso de Mario la enfermedad de Alzheimer mostré sus primeros signos a la
edad de cincuenta y siete afilos de manera rapida; entre los principales
problemas que present6 al inicio de la enfermedad fueron, por un lado la
gran complejidad para recordar cosas principalmente el llegar a casa o al

trabajo.

“Muchas veces sus amigos del trabajo lo tenian que traer a la casa
por que no sabia como llegar y en algunas ocasiones no sabia
como llegar a las direcciones que le daban para hacer algin

trabajo.” Sic Caso 2

También olvidaba donde ponia las cosas, la utilidad de las mismas, el
nombre de familiares y amigos, que queria decir a la mitad de una
conversacion. Lo que lo llevaba a no utilizar las palabras correctas y por otro

estaba confundido sobre el dia y la hora y que habia hecho el dia anterior

“Unas veces me empezaba a platicar de sus papas y cambiaba

para hablarme de sus hijos.” Sic Caso 2
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El principal sentimiento que presenta Mario a partir de la aparicion de la
enfermedad es la tristeza pues se muestra decaido y silencioso, aunque

cabe sefialar que esto no es frecuente ni constante.

Su enfermedad de Alzheimer no puede ser relacionada con la presencia
de otros padecimientos ya que Mario nunca manifestd otro tipo de
enfermedades; aunque se precisé que Mario a la edad de 45 afios tuvo un
accidente que resulté en una herida en la cabeza, la cual no repercutié en su

comportamiento o salud fisica.

En la actualidad padece de convulsiones epilépticas y de incontinencia

urinaria.

Con este padecimiento y a lo largo de su evolucién Mario ha presentado
una seria de cambios debido a su deterioro cognitivo, pues sus actividades
diarias y su comportamiento se vieron afectadas y se pueden ver plasmadas
en cuanto a que ya no realiza las mismas cosas que antes le agradaba como
ver la television, conversar con su familia y pasear por las calles o la casa
mostrando desinterés y menos preocupacion y carifio por todas las cosas

relacionadas a su familia.

También ha presentado problema en cuanto a realizar las actividades
dirigidas a satisfacer sus necesidades como comer, desplazarse con facilidad
dentro o fuera de la casa, trabajar y bafarse. Por todo ello Mario presenta
una gran dificultad para realizar cualquier tarea, ademas de que el minimo

cambio en su rutina hace que se confunda.

“Lo unico que hace en la casa es abrir la puerta cuando toca

alguien.” Sic Caso 2
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% Dinamica Familiar:

La familia de Mario se encuentra integrada por cuatro personas: la
esposa, de nombre Alicia, tres hijos de 35, 33 y 20 afios respectivamente y
una hija de 25. La esposa es el cuidador primario del paciente y también se
encarga de hacer frente a las crisis y problematicas que se presentan en

casa.

“Mis hijos solo me ayudan en lo que pueden, por que ellos también
tienen su familia y tienen que ver por ella, yo los entiendo porque

también no ganan mucho dinero.” Sic Caso 2

La hija menor de Mario, es ama de casa y trabaja como empleada

doméstica.

“Mi hija es madre soltera, a veces le cuido a sus hijos, no siempre

por que yo tengo que cuidar a mi esposo.” Sic Caso 2

Todos sus hijos salvo el mayor, colaboran con los ingresos de Mario y
Alicia por ello se puede especificar que ellos representan el sostén
econdémico de sus padres debido a que por la enfermedad de Mario, Alicia

dej6 de trabajar.

“Yo antes trabajaba en las casas haciendo el quehacer, pero
cuando Mario se enfermd, tuve que dejar de trabajar... yo lo cuido
todo el dia... nos bafiamos juntos y luego lo cambio y lo preparo
para que esté listo, le doy su comida y estamos juntos todo el dia...

si siguiera trabajando, ¢Quién me lo veria?” Sic Caso 2
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La relacion familiar existente entre Mario y su esposa es de respeto y
tolerancia, pues Alicia al ser el cuidador primario es la que lleva a cabo todos
las actividades de casa y los cuidados que requiere el paciente realizando
con gusto las tareas referentes su cuidado, pues ella refiere que no le

‘pesan” estas actividades porque es su compafiero:

‘A mi no pesa cuidarlo por que es mi esposo y yo lo quiero y
ademas para Mario su esposa es la Unica persona que puede
cuidarlo y son quien se siente en confianza... cuando Mario no me
ve 0 me tardo mas tiempo de lo necesario en la calle se pone triste

por que yo no estoy.” Sic Caso 2

Ademas que de ella es de quien recibe mayor carifio, le cuenta sus

secretos.

“Siempre me cuenta y me habla mas de sus papdas, que ya

fallecieron y de la cual siente mayor cercania.” Sic Caso 2

En cuanto a la relacién de los hijos con Mario es un poco de indiferencia
pues ellos realizan sus actividades diarias en casa 0 su lugar de trabajo y
aunque de vez en cuando ayudan a Alicia con los cuidados del sefior solo
intervienen en caso de una emergencia o cuando a ella no le es posible

cuidarlo.

La comunicacion generada en el nacleo familiar puede considerarse como
adecuada ya que toda la familia se encuentra informada acerca de la salud
de Mario lo cual les posibilita solucionar las probleméaticas que se presentan

en la familia.
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Las principales problematicas que surgen en la familia son en cuanto a los
pocos ingresos econdémicos dirigidos a cubrir las necesidades basicas como
alimentos, vestido y pago de servicios, asi como los gastos que se generan

por la enfermedad de Mario en cuanto a medicamentos y terapias fisicas.

“Mis hijos me ayudan en lo que pueden por que ganan poco dinero
y aunque no me alcanza yo no les pido y yo tengo que estirar el

gasto.” Sic Caso 2

Otra de las problematicas generadas al interior de la familia es que el
mayor de los hijos es adicto a las drogas lo cual representa una gran
preocupacion para la familia en cuanto a su forma de vida pero lo que les
afecta mas es que no los apoye ni moral ni econdmicamente con la
enfermedad y las necesidades que la familia tiene; ademas que las pocas
veces que los visita provoca discusiones y peleas con los demas integrantes

generando grandes disgustos y tension entre ellos.

“Cuando llega a venir a la casa siempre dice cosas que no y nos
hace enojar, ya mejor no le hacemos caso, pero no viene mucho.”
Sic Caso 2

En cuanto a la carga del cuidador primario puede notarse que en este
caso a Alicia no le representa una gran carga el cuidado de Mario pues
refiere que lleva a cabo las tareas con gusto no representandole problemas
para realizar otras actividades en el hogar, aunque si en cuanto a la
realizacion de actividades como salir a reuniones con amigos 0 a sus citas
medicas y puesto que Mario depende completamente de Alicia, esto dificulta

que ella se aleje de el.
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En relacién a la salud fisica y emocional de Alicia, se detectd que esta
presenta dolores de cabeza, una digestion inadecuada, se asusta facilmente,

se siente nerviosa y tensa con facilidad, y en ocasiones se siente sola.

“Hoy ya no nos invitan como antes a las fiestas, por la misma
enfermedad de Mario... a veces me siento sola y me gustaria tener
alguien con quien pudiera platicar o salir a algun lado porque Mario
ya no puede... a veces viene una sefiora a platicar con nosotros, se
queda a comer y hasta a cenar, con ella estamos todas las tardes.”
Sic Caso 2

Una de las principales preocupaciones de Alicia es en cuanto a la falta de
recursos econdémicos para comprar los medicamentos de Mario, misma
circunstancia que hizo abandonar sus consultas en el INNN, y poderle
proporcionar una terapia de lenguaje lo que la hacen sentir que puede hacer
mas por Mario y le genera una gran inseguridad acerca del futuro del
paciente, ademas también le preocupa que ella en algiin momento enferme y

no pueda cuidarlo mas.

“El miedo que me da a mi, es que yo enferme por que padezco de
presion alta, y me preocupa quien cuide a Mario pues conmigo se
siente a gusto, me tiene confianza y solo yo le entiendo que me

quiere decir.” Sic Caso 2

% Grupos de Referencia.

De las personas que no pertenecen a la familia de Mario la relaciébn mas
cercana que mantiene es con un compadre quien muestra interés en cuanto
a la salud de Mario, visitdndolo esporadicamente, pues sus familiares y

amigos se alejaron en cuanto el presento la enfermedad.
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“Su compadre vive en otro estado de la republica pero de vez en

cuando llama a la casa para preguntar por él.” Sic Caso 2
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ESTUDIO DE CASO 3

Nombre: “Dolores”
Edad: 41
Fecha de nacimiento: 5 de Julio de 1965

Lugar de origen: México DF

Sujeto de sexo femenino, de tez morena y con una altura aproximada de
1.55, un peso aproximado de 50 kilogramos, y complexién delgada. Su
nombre es Dolores en la que la enfermedad de Alzheimer mostré sus
primeros signos a la edad de treinta y ocho afios en forma lenta; entre los
principales problemas con que inicié la enfermedad fueron, por un lado la
gran complejidad para recordar cosas principalmente el llegar a casa, cerrar
las llave del gas, donde ponia las cosas, la utilidad de las cosas, el nombre
de familiares y amigos, que queria decir a la mitad de una conversacion lo
que llevaba a no utilizar las palabras correctas y por otro estaba confundida

sobre el dia y la hora y que habia hecho el dia anterior.

Dolores a partir de la aparicion de la enfermedad, se muestra agresiva y

violenta con su esposo e hijos:

“Ellos me maltratan por que me dicen pendeja y tarada.” Sic Caso 3

Siendo un sentimiento frecuente y constante; aunque también presenta
tristeza, llora y se deprime con facilidad, aunque estos efectos no duraban

mas de un dia.

La presencia de la enfermedad de Alzheimer no puede ser relacionada

con otros padecimientos ya que Dolores siempre manifestd una optima salud.
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Aunque el cuidador primario refiere que la madre y hermana de Dolores

padecieron la misma enfermedad.

“La hermana de mi esposa se perdid, nunca la encontraron y tal

vez ya haya muerto.” Sic Caso 3

Con la presencia de este padecimiento y a lo largo de su evolucion
Dolores ha presentado una seria de cambios debido a su deterioro cognitivo,
pues sus actividades diarias y su comportamiento se vieron afectadas y se
pueden ver plasmadas en cuanto a que Dolores ya no realiza las mismas
cosas gue antes le gustaban tales como realizar el aseo del hogar o cocinar,

muestra menos interés, preocupacion o carifio con los demas.

“Siempre esta como perdida, como que esta pensando en otras
cosas... “; “se pone la ropa al revés o no se pone ropa interior.” Sic

Caso 3

Dolores también ha presentado problema en cuanto a realizar las
actividades dirigidas a satisfacer sus necesidades como comer, desplazarse
con facilidad dentro o fuera de la casa vestirse, bafiarse, seguir instrucciones
y recordar hechos recientes. Por todo ello Dolores presenta una gran
dificultad para realizar cualquier tarea y el minimo cambio en su rutina hace

gue se altere poniéndose violenta o se confunda.

“Siempre que quiere salir tenemos que acompanarla por que se

pierde.” Sic Caso 3
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% Dinamica Familiar:

La familia de Dolores se encuentra integrada por cuatro personas: el
esposo, de nombre Héctor con una edad de 42 afios, el hijo mayor, de
nombre Leonardo con una edad de 15 afios y la hija menor, de nombre

Ariana con una edad de 8 afios.

Héctor, el esposo, es el encargado de sostener a la familia, pues por
medio de un negocio familiar que es una papeleria solventa todos los gastos
familiares y de enfermedad de Dolores, al igual que hace frente a las crisis y
problematicas que se presentan en casa ademas del cuidado parcial de la

paciente.

“Aunque voy a trabajar y estoy todo el dia en la papeleria me hecho
mis vueltas para ver como esta Dolores o a veces mando a mi hijo

para ver como estan ella y mi hija.” Sic Caso 3
La hija menor, Ariana representa el cuidador primario del paciente y
también se encarga de realizar las actividades de la casa tales como la

limpieza y la comida

“Mi hija es la que esta la mayoria del tiempo con Dolores y entre las

dos hacen la comida.” Sic Caso 3

El hijo mayor, Leonardo es estudiante de tercer grado de secundaria pero

también apoya en el negocio familiar fuera de su horario escolar.

"El casi no esta con Dolores por que en las mafianas me ayuda en

la papeleria y en las tardes va a la escuela.” Sic Caso 3
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La relacion familiar existente entre Dolores y su esposo es de intolerancia,
y agresion ya que por los cambios que se generan en la conducta de Dolores
debido a la enfermedad, su esposo la agrede con groserias haciendo alusion
a su inutilidad y falta de responsabilidad ante las diversas actividades de la

casa.

“Me dice pendeja y tarada por que no hago las cosas que él me
dice, como limpiar la casa...y tampoco me deja ver a mi familia,

me quieren visitar y él no los deja” Sic Caso 3

La relacion entre el hijo mayor Leonardo y Dolores es de indiferencia en
algunas ocasiones pues aungue éste apoya esporadicamente a su cuidado,
la mayoria de las veces se encuentra por las mafanas en la papeleria con el
padre y por las tardes asiste a la escuela, aportando una minima ayuda para

el cuidado de su paciente.

Ariana la hija menor, funge como cuidadora primaria y aparte de cocinar y
realizar el aseo, asiste a la escuela y se encarga de los cuidados que
requiere Dolores, convive mas con ella y es a la que de todos los demas
miembros de la familia, le tiene mas confianza, de la que recibe mas carifio y

a quien le cuenta sus.
“Mi nifia es bien linda y carifiosa.” Sic Caso 3
En cuanto a la comunicacion generada en el nudcleo familiar puede
considerarse como inadecuada ya que la familia no sabe con certeza los

efectos y consecuencias del padecimiento cayendo en la intolerancia y en la

falta de comprensién hacia todos los integrantes de la familia.
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Las principales problematica que surgen en la familia es que el cuidador
primario es una nifla de ocho afios quien ya ha presentado dos intentos de
escapar de casa debido a las grandes presiones que genera el cuidado de
Dolores pues cuando la paciente se torna agresiva la nifia no puede

manejarla y busca escapatr.

Otra de las dificultades presentes en el nacleo familiar es que la familia,
principalmente el esposo ignora como tratar a la paciente lo que hace
suponer que le falta informacién en cuanto al padecimiento, generando que
se insulte a Dolores o se le excluya de actividades que pudiera realizar como

ayudar en casa en cuanto a la limpieza del hogar.

En relacion a la carga del cuidador primario puede precisarse gque es muy
importante ya que la responsabilidad asignada a la hija menor representa un
problema para la familia. Con respecto a la salud fisica y emocional de
Ariana se precisa que presenta angustia y miedo ante las conductas

violentas de su mama lo que ha hecho que escape y vague por las calles.

“Una vez que se perdié Ariana la buscamos por las calles y no la
encontrabamos hasta que un vecino la vio y la trajimos a la casa.”
Sic Caso 3

Una de las principales preocupaciones de Héctor esposo de Dolores
corresponde a la falta de una persona que les ayude en el cuidado de
Dolores y la limpieza del hogar, pues al encontrarse la mayoria del tiempo

fuera de casa no puede controlar el cuidado de la casa como de la paciente.

“Estoy pensando en contratar a una persona para que me ayude en

la casa y cuide a mi esposa.” Sic Caso 3
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% Grupos de Referencia.
De las personas que no pertenecen a la familia de Dolores la relacion mas
cercana que mantiene es con la madre de Héctor quien en algunas

ocasiones apoya en la limpieza del hogar y en el cuidado de Dolores.

Los familiares de Dolores viven en otro estado lo que imposibilita que

participen en su cuidado.
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ESTUDIO DE CASO 4

Nombre de la paciente: “Teresa”

Sexo: Femenino

Edad: 62 afios

Fecha de nacimiento: 16 de Octubre de 1944

Sujeto sexo femenino de nombre Teresa y con una edad de 62 afos. Es

religiosa de la orden del Verbo Encarnado y del Santisimo Sacramento.

Debido a que la paciente es religiosa, no tiene parientes en la Ciudad de

México, razon por la cual, la hermana Victoriana es su responsable legal.

“Ella tiene cinco hermanos pero todos viven en provincia, aqui nada
mas tenia una sobrina que de hecho fue la que le dio sus lentes...

ella es optometrista.” Sic Caso 4

La enfermedad de Alzheimer le es diagnosticada hace mas de dos afios,
tiempo en el que notaron que su conducta estaba cambiando. Aunque estos
cambios fueron lentos la paciente no tenia problemas para recordar cosas ni
se deprimia o sentia disminuida su energia o interés por las cosas que
realizaba cotidianamente, tampoco se quejaba de enfermedades fisicas; lo
que si presentaba era confusion sobre donde estaba o la hora y el dia,
ademas de que continuamente manifestaba ver y escuchar cosas que los

demas no veian ni escuchaba.
La paciente nunca tuvo un derrame cerebral o una embolia, tampoco

presentd convulsiones ni desmayos; cuando se paraba no se sentia

insegura, no presentaba dificultades para controlar sus emociones y no tenia
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incontinencia urinaria. Lo que si presentd fueron olvidos ya que no podia
terminar una de sus frases o sustituia palabras, también olvidaba cuando
habia sido la Ultima vez que veia a las personas; por estas razones, la
enfermedad, en comparacion del momento en que inicié y hasta la fecha de

la entrevista (7 de Diciembre de 2006) no ha empeorado mucho.

“Hasta a veces pienso que no tiene esa enfermedad porque ella se

ve bien, esta bien.” Sic Caso 4

Ademas de lo anterior, la paciente ha sentido una repentina debilidad en
el brazo la cual le duré por lo menos de 24 horas. Segun la cuidadora y la
misma paciente, refieren que cuando la paciente tenia 15 afios se cayo6 de un
caballo, situacion que hasta la fecha le ocasionan fuertes dolores de cabeza.

“La madre nos contaba que cuando tenia 15 afios se cayd de un
caballo y que de ahi le vinieron muchos problemas...que al caer se
pegod en la cabeza y que de ahi ya no se le quitaron los dolores de
cabeza... hasta se fracturé de su cadera y tuvieron que operarla...”
Sic Caso 4

En cuanto a la realizacién de sus actividades cotidianas, la paciente trata
de hacerlas lo mejor que puede; la Orden donde la paciente vive es un lugar
de retiro para las madres y hermanas que padecen alguna enfermedad

producto de la edad, asi que la paciente trata de ayudar en su cuidado.

Segun refiere la cuidadora, salvo el lenguaje, la paciente no ha disminuido
su habilidad mental, ya que es capaz de comprender lo que se le dice y
seguir instrucciones. Aun puede bafarse, comer sola, desplazarse dentro de

la casa, vestirse, recordar hechos recientes; lo que ya no hace es hablar
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debido a los problemas de lenguaje que padece, ademas de que presenta
problemas para dormir. Los problemas de lenguaje podrian ser genéticos ya

que su madre y su hermano también presentaron los mismos sintomas.

“Lo unico que tiene son problemas para hablar, ya no se le
entiende pero eso le viene de familia, a su mama le pasé lo mismo

y a uno de sus hermanos también.” Sic Caso 4

Dentro de las actividades que ha dejado de realizar se encuentran el que

ya no puede acompafar a las enfermas al doctor o visitar a vecinos

enfermos.

“Eso era lo que mas le gustaba hacer, ella hasta se proponia para
llevar a las hermanas al doctor pero era bien chistoso, porque la
enfermedad que la madre tenia ella también la padecia y queria

que la medicaran a ella también.” Sic Caso 4

Pese a que no presenta pensamiento confuso o atontado, hay ocasiones

en las que se salia de la Orden y eso era motivo de preocupacion.

“Una vez se sali6 y no sabiamos donde estaba si no es por un
conocido que la acompafi6 de nuevo a la Orden... nos mete buenos

sustos.” Sic Caso 4

En cuanto a las perturbaciones mentales y de comportamiento, la
paciente tiende a desconfiar de las hermanas que estan a su alrededor por
esta razon las acusa injustamente sin embargo la relacion que mantiene con
ellas es buena y la convivencia es continua ademas sefiala que ve y escucha

cosas que nadie mas percibe.
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No presenta depresion aunque si hubo momentos en el Gltimo mes en el
que pareciéo perder el interés en la vida. Duerme bien pero no logra

descansar lo suficiente.

“Siempre la vera riéndose, siempre se rie y esta contenta... nos
ayuda y hace lo que puede pero también no podemos pedirle
mucho porgue ya por su edad hay cosas que no puede hacer, pero
a su manera las hace y nosotras la dejamos para que se sienta
util.” Sic Caso 4

X3

%

Dindmica Familiar:

La paciente tiene cinco hermanos en total pero solo dos de ellos viven en

el Distrito Federal, los otros dos radican en Puebla.

Viliulfo, quien se encuentra en un penal de Tehuantepec, Préspero,
presenta problemas de lenguaje y otros sintomas que a decir de la

cuidadora, son similares a los de padece Teresa y Sotero.

Dado que la paciente hace 40 afios que vive en la Orden no estan cerca
de ella sus hermanos, en su lugar, las compafieras de la Orden han tomado
el lugar de sus familiares y ellas al igual que a las otras hermanas enfermas,
la cuidan y ven por sus intereses. Dado que en esta Orden se encuentran
viviendo varias madres enfermas, cada tres afios una de las hermanas

asume el papel de cuidador legal de ellas.
Hablando de las funciones de socializacion, éstas son llevadas a cabo por

cuatro de las hermanas de la Orden quienes ademas de trabajar para aportar

el dinero suficiente para mantener a las 40 hermanas que habitan en la
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Orden, son las responsables de hacer la limpieza, la comida y de cuidar a las

hermanas que padecen alguna enfermedad.

Debido a que es mucho el trabajo que eso representa, son auxiliadas por

las hermanas que estén en condiciones de apoyarlas.

A decir de la hermana Victoriana, la paciente es capaz de hacer todo por si

misma por eso no cree que necesite de alguien mas.

Por otro lado, la salud de la hermana Victoriana (cuidadora principal) se
ha visto afectada pero segun refiere, no por el cuidado de la paciente sino
por las demas responsabilidades que tiene ya que estar al frente de la Orden
le provoca mucho estrés, dolores de cabeza, mal dormir, sentirse

preocupada y que tenga mala digestion.

“No me siento mal pero si como que me duele la cabeza y me
siento cansada, pero esto no es por cuidar a la madre, es mas bien
por las actividades que tengo que hacer porque aparte debo de

hacerme cargo de la comunidad.” Sic Caso 4

El principal problema que enfrenta la Orden es el econémico (sus ingresos
ascienden entre $3,000 y $6,000 al mes) y eso le preocupa a la hermana
Victoriana ya que siente que esto no le permite atender bien a las enfermas y
la manera en como le hacen frente es pidiendo préstamos a familiares y

amigos para evitarse el pago de intereses.

“Tres de las hermanas salen a trabajar, ellas al igual que yo son

maestras y con lo que ganan nos mantenemos... antes las madres
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enfermas nos ayudaban, ahora que ellas estdn enfermas nos toca

a nosotras.” Sic Caso 4

Pese a esto, sefiala que no dejaria el cuidado de la paciente a otra
persona ya que ella siente fuerte ya que no se siente ni sola ni deprimida y

da gracias porgue su fe le permite salir adelante.

Segun la hermana Victoriana el futuro de la madre Teresa le preocupa un
poco ya que no sabe que tanto avanzara la enfermedad y esto la agobia
porque siente que en el presente ella deberia estar haciendo mas por la

paciente.

“Lo unico que siento es que cuando la madre trata de comunicarse
se desespera porque a veces no se le entiende, pero al menos

siempre encuentra la manera de darse a entender.” Sic Caso 4

% Grupos de Referencia.

No hay contacto con ninguno de sus familiares desde hace un afio
aproximadamente razén por la cual la paciente no recibe ayuda de ninguno

de sus hermanos.

Las hermanas de la Orden se convirtieron en su familia y con todas
mantiene una relacion basada en el respeto y en el carifio. En esta relacion,
la autoridad la ejerce la hermana Victoriana, quien ademas de ser la

responsable legal es la encargada de la Orden.
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TABLAS

GUIA DE ENTREVISTA:
DINAMICA FAMILIAR DE PACIENTES CON ALZHEIMER
DE INICIO TEMPRANO

Tabla No.1
Sexo del paciente
Sexo Frecuencia | Porcentaje
Femenino 3 75.0
Masculino 1 25.0
Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
Tabla No. 2
Edad del paciente
Edad FrecuencialPorcentaje
De 40 a 50 afios 1 25.0
De 51 a 60 afios 3 75.0
Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
Tabla No. 3
Cuidador primario
Edad (afios)
1-16 25%
17 -33 25%
34 - 50 25%
50 - 66 25%
Sexo
Femenino 100%
Masculino 0
Estado civil
Soltero (a) 50%
Casado (a) 50%
Parentesco
Esposo (a) 25%
Hijos 50%
Otro 25%
Escolaridad
Primaria 75%
Secundaria 25%
Bachillerato 0
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Ocupacion
Hogar 75%
Estudiante 25%
Informante
Cuidador primario 75%
Involucrado superficialmente con el cuidado del paciente | 25%

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4

Tabla No. 4
Inicio de la enfermedad

Fecha de inicio de la enfermedad Frecuencia
De uno a tres afos 2
De cuatro afios a mas 2
Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
Tabla No. 5

¢Esto empez6 de manera rapida o gradual?

Inicio |Frecuencia
Rapido 2
Lento 2
Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
Tabla No. 6

Edad del paciente al inicio de la enfermedad

Edad de inicio |Frecuencia
De 30 a 40 afos 1
De 40 a 50 afos 2

De 50 a mas 1

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
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Tabla No. 7
Sintomatologia

Sintomas

Problemas para recordar

Confusién sobre el dia, hora o el lugar

Lloraba o se sentia triste

Pérdida de energia o de interés

Excitacién o hiperactividad

Enfermedades fisicas

Alucinaciones

Comenzdé con embolia o con un derrame cerebral
Convulsiones epilépticas

Desmayos repentinos

Cuando se paraba se sentia inseguro o caminaba mas despacio
Caidas sin razén aparente

Dificultades para controlar sus emociones

Incontinencia urinaria

Olvidaba donde ponia las cosas

Olvidaba donde se guardaban algunas cosas

Olvidaba el nombre de familiares o amigos

Olvidaba qué queria decir a la mitad de una conversacién
No utilizaba palabras correctas

Olvidaba cuando habia sido la Ultima vez que vio a alguien
Olvidaba qué habia hecho el dia anterior

Olvidaba donde estaba
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Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4
Tabla No. 8
Estado actual
¢Cémo estan las cosas ahora, en Frecuencia

comparacion con el momento en que se ]

inicio la enfermedad? S [f|Ne
Empeoro 4 0
Mejoré 0 0
No hay cambios 0 0

Fuente: Laboratorio de investigacién Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4

Tabla No. 9
Otras patologias
Patologias Si | No
Sufre de presion arterial alta 0O| 4
Fue tratado/a por hipertension 0o| 4
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Repentina debilidad en el brazos o piernas

Ataque cardiaco

Tomaba bebidas alcohdlicas

Problemas con la glandula tiroidea

Enfermedad o infeccidén que resultara en una lesién en la cabeza o cerebro
Accidente que resultara una herida grave en su cabeza o cerebro

Cambid su comportamiento a raiz del accidente

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4

O NN FPW O| -
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Tabla No. 10.
Debilidad en pierna o brazo
¢Ha presentado una ligera debilidad en pierna o brazo? |Frecuencia
¢Cuénto tiempo duré la debilidad en el brazo o pierna?
Menos de 24 horas 1

No ocurri6é evento 3

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4

Tabla No. 11
Consumo de alcohol

Consumo de alcohol No sabe

Méximo de vasos de ron, vodka, tequila y mezcal que tomaba en una semana 4
Méximo de vasos de vino o jerez que tomaba en una semana 4
Méximo de vasos de cerveza que tomaba en una semana 4
Méaximo de vasos de wisky que tomaba en una semana 4

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4
Tabla No. 12
Bebedores consuetudinarios
El paciente... Si | No | No aplica
Persona bebedora consuetudinaria 3 1 0
Tratamiento o tenido ayuda para controlar su forma de beber 0 2 2
Euenteﬂi Laboratorio de investigacién Sociomédica INNN-ENTS. 2007
ase.
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Tabla No. 13
Deterioro cognitivo y funcional
Deterioro Si No
Cambios en sus actividades diarias en los ultimos afios 3 1
Disminucion general en su habilidad mental 3 1
Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
Tabla No. 14
Dificultades que presenta
¢Hace cuanto tiempo la familia observé 1-6 |6meses |lafio| No
que el paciente tenia dificultades para...? | meses | - lafio |-mas |aplica
Comer 1 0 2 1
Desplazarse dentro o fuera de casa 2 0 2 0
Trabajar 2 0 2 0
Dormir 1 0 3 0
Platicar 1 1 1 1
Vestirse 1 1 1 1
Bafarse 0 1 0 3
Seguir instrucciones 0 1 0 3
Recordar hechos recientes 1 0 0 3
Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
Tabla No. 15
Dificultades del paciente
¢Usted cree las dificultades que presenta |Frecuencia
son producto de la enfermedad?
Si 3
No 1
Fuente: Laboratorio de investigacién Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
Tabla No. 16
Cambios fisicos y mentales del paciente
. _ ¢;Cuales? ¢SPor qué? ¢,,Con qué frecuencia?
Si | No . A Con Casi
Hogar | Reuniones | Todas | Enfermedad . .
veces | frecuencia siempre
Dej6 de realizar 4 |0 1 1 2 4 2 1 1
alguna actividad o
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pasatiempo que le
gustaba
Dificultades para 3 1 0 0 0 0
adaptarse a cambios
en su rutina diaria
Pensamiento 3 1 0 0 0 0
confuso o atontado
La enfermedad varia | 0 4 0 0 0 0
de un dia a otro, o
entre semanas

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4

Tabla No. 17
Periodos de mejoria

Frecuencia en el Gltimo mes

El paciente No ha

pasado

1

2

3

40+

Tuvo periodos de mejoria donde su capacidad de pensar, su 4

memoria y concentracion volvieron a ser normales o casi
normales

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4

Tabla No. 18
Pérdida de memoria

¢Diria usted que la pérdida de memoria ha sido
gradual en un periodo mayor de dos afios?

Frecuencia

Si
No

Fuente: Laboratorio de investigacién Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4

Tabla No. 19
Otros padecimientos mentales

El paciente...

Si

No

No
aplica

Periodos de mas de 24 hrs., en los que esta alerta o de inmediato
adormilado y confundido

Se confunde, deambula o anda sin sentido
Muestra menos interés, preocupacion o carifio que antes

NN
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Sospecha o desconfia demasiado 4 (0 0
Irritabilidad 0|4 0
Ha acusado injustamente 3|1 0
Ha cambiado su comportamiento, hace cosas vergonzosas o tiende a 3|1 0
molestar a la gente

Alucinaciones visuales 3|11 0
Alucinaciones auditivas 3|11 0
En el Gltimo afio, el paciente parecia o se sintio estar deprimido o decaido 3|1

¢Duré mucho tiempo asi? 0|4 0
En el Gltimo mes, ¢Ha llorado o se ha quejado que tiene ganas de llorar? 2|2

¢,Duré mucho tiempo asi? 0| 4 0
En el altimo mes parecié perder el interés en la vida en general 2|2 0
Le ha sido especialmente dificil dormir 1|3 0

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
Tabla No. 20
Cambios recientes
i Unade las
. Ocurrieron i
Cambios primeras cosas

recientemente J
gue observé

¢ Esas fueron las primeras cosas que observé en su 1 3
paciente o se trata de cambios recientes?

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4
Tabla No. 21
Personas que habitan la vivienda
Integrantes de la familia la2 [3a4
NUmero de personas que viven 2 2

en el domicilio
Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
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Base: 4
Tabla No. 22
Estructura familiar

4 Edad (afios) Sexo E?VCTI Parentesco S Ocupacion
(2]
8 la|16a|31a|45a|F| M| S| C | Esposo | Hijo | Otro | P | S| B [L | Hogar | Comerc | Estud

15 30 45 | mas (@) (@)
1 0 1 1 2011 0 2 0 11|00 1 1 2
2 1 1 1 0 11221 1 2 0 1|11(/0(1 0 0 0
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0
1

1
0

o 0| 0| 1 (1|0
O/ 0] 1] 0 ([1|0

1
0

0
0

1
0

1
0

0
1]0 1

1‘0

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4

Tabla No. 23
Ciclo vital de la familia
Etapa del ciclo vital en la que se |Frecuencia
encuentra la familia
Expansién 1
Contraccion 1
Disolucion 2
Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
Tabla No. 24
Funciones de socializacion
. Esposo | Hijo
Funciones Todos
(a) (a)
¢ Quién manifiesta con constancia el afecto hacia las otras personas? 1 2 1
¢ Quien se encarga de la transmision de valores morales y éticos? 1 1 2
¢, Quien se encarga de la educacién y orientacion sexual? 2 1 1
¢, Quien se encarga de la autoestima? 1 1 2
¢ Quien se encarga de la seguridad y afecto? 2 1 1

Fuente: Laboratorio de investigacién Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4

Tabla No. 25
Convivencia familiar
. . : Tiempo
¢En qué momentos convive .
. Frecuencia| Rara Con .
con su familia? . |Casi siempre
vez | frecuencia
Fiestas sociales 2 2 0 0
Reuniones familiares 1 1 0 0
Todo el tiempo 1 1 0 0
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Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4

Tabla No. 26
Comunicacién

Los integrantes de su familia se mantienen _
informados acerca de la salud del paciente el
Si, porque estamos unidos 3
No, porque hay desinterés 1
Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
Tabla No. 27
Convivencia
. . ; Por qué?
De los integrantes de su familia, Frecuencia ¢ q
- . B} . u i -
¢Con quién platica mas la paciente? Convive con| Se preocupa
el paciente por él/ella
Con todos 1 0 1
Con el cuidador 3 1 3
Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
Tabla No. 28
Confianza
¢Usted siente que cuando su paciente tiene problemas .
. . . . Frecuencia
importantes tiene la confianza para pedir apoyo?
Siempre 4
Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
Tabla No. 29
Conflicto familiar
¢Cuales son las causas mas frecuentes .
. - Frecuencia
de conflicto en su familia?
La enfermedad de un integrante de la familia 2
Por problemas econdmicos 2
Fuente: Laboratorio de investigacién Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4
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Tabla No. 30
Resoluciéon de conflic

tos

¢Coémo resuelven sus conflictos? Frecuencia
Teniendo una comunicacién adecuada con la familia 3
Pedir préstamos de dinero 1

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4

Tabla No. 31

Relacién familia - paciente

De las personas que habitan la vivienda, Frecuencia
¢Cudl es larelacion con el paciente?

Lo respetan 2

Recibe més carifio 2

¢,Coémo considera la relacién que .

. . . Frecuencia
tiene el paciente con sus familiares?

Buena 4

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4

Tabla No. 32
Apoyo familiar
. . ; Por qué?
¢,Considera que tiene el apoyo de sus . ¢ q
i L, Frecuencia| Apoyo Apoyo |Apoyo en el
familiares en relacion con la enfermedad? . L .
emocional | econémico| cuidado
Si 2 4 0 0
No 2 0 0 0
Fuente: Laboratorio de investigacién Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
Tabla No. 33
Rechazo familiar
. . . ; Por qué?
¢Siente rechazo de sus familiares o amigos . ¢ 9
. . . Frecuencia| Se No
debido al cuidado de su paciente? .
alejaron |ayudan
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Si 2 2 2
No 2 0 0

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica
Base: 4

INNN-ENTS. 2007

Tabla No. 34
Roles
En su familia.. Esposo | Hijos | Otros
(a)
¢, Quién ejerce la autoridad? 2 1 1
¢A quién considera jefe de familia? 2 1 1
En las decisiones familiares importantes, 2 1 1

¢, Quiénes participan?

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica
Base: 4

Tabla No. 35

INNN-ENTS. 2007

Actividades del hogar

Aparte del cuidado, ¢Qué otras
actividades realiza el cuidador?

Frecuencia

Compra y elaboracion de alimentos
Aseo del hogar

3
1

Fuente: Laboratorio de investigacién Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4
Tabla No. 36
Carga del cuidador
El cuidador... Nunca Rara vez A veces el . .Ca3|
/ poco frecuencia | siempre
Siente que el paciente demanda 3 0 0 0 1
mas ayuda de la que necesita
Siente que debido al tiempo que 2 0 1 1 0
le dedica a su paciente no tiene
para él
Se siente dividido entre cuidar al 2 0 0 0 2
paciente y el resto de sus
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obligaciones con su familia o
trabajo

Se siente abochornado / 1 2 1 0
apenado por el comportamiento
del paciente

Siente enojo cuando esta con el 2 0 2 0
paciente
Siente que actualmente el 2 0 1 0
paciente perjudica su relacion
con miembros de la familia o

amigos

Siente miedo por lo que el futuro 0 1 0 1
representa para el paciente

Siente que el paciente depende 1 1 0 0
de él

Se siente estresado cuando esta 1 1 1 0

con el paciente

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4

Tabla No. 37
Salud del cuidador

El cuidador...

=z
o

Tiene dolores de cabeza

Tiene poco apetito

Duerme mal

Se asusta facilmente

Le tiemblan las manos

Se siente nervioso, tenso o preocupado

Su digestién es mala o pobre

Tiene problemas para pensar con claridad

Se siente infeliz

Llora més de lo normal

Le es dificil de disfrutar de sus actividades diarias

Le es dificil tomar decisiones

Su trabajo diario esté afectado negativamente

Esta impedido de jugar un papel Gtil en la vida

Ha perdido interés en las cosas

Siente que es una persona sin valor

Por las actividades que realiza se cansa facilmente

Se siente solo

Le molesta sentirse solo

Se deprime

Puede hacer algo para evitar sentirse solo

Siente que su salud se ha resentido por el cuidado del paciente

Siente que su vida social se ha perjudicado por cuidar al paciente

Se siente incémodo al invitar a amigos o familiares a casa debido al paciente
Siente que no tiene suficiente dinero para hacerse cargo de su paciente,
adicionalmente al resto de sus gastos

Siente que no sera capaz de cuidar a su paciente por mucho tiempo mas

N
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Desearia poder dejar el cuidado de su paciente con otra persona

Se siente inseguro sobre el futuro de su paciente

Siente que deberia estar haciendo mas al paciente

Ha dejado de realizar alguna actividad o pasatiempo que le gustaba en el

N WwWwOo
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Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4

Tabla No. 38
Cuidados del paciente
¢ Se siente agobiado por cuidar

al paciente?
Nunca 2
A veces 1

Casi siempre 1

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4

Frecuencia

Tabla No. 39
Ayuda al paciente

Actualmente el paciente requiere de .
Frecuencia

algun tipo de ayuda para realizar sus actividades
Si 3
No 1

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4

Tabla No. 40
Atencion y cuidados
Qué tan frecuentemente el paciente |Frecuencia

necesita atencién o cuidado

La mayor parte del tiempo 3
Es capaz de realizar todo por su cuenta 1
Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4
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Tabla No. 41
Ayuda en el cuidado
Parentesco Ayuda que ofrecen
Cuidados Esposo | Hijos | Otros | Econémica | Emocional En el
(®) cuidado
Aparte de usted, ¢Quién se 0 3 1 3 1 0
hace cargo del paciente?

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4

Tabla No. 42
Cuidados diarios

El cuidado diario es realizado .
. Frecuencia
principalmente por:
Uno o mas miembros de la familia 3
Otros 1

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4

Tabla No. 43
Tiempo para larealizacion de actividades

. Menosde| Dela2 | De2a+ No
Actividades :
una hora hrs hrs aplica
Transportar al paciente de su casa al médico 2 0 0 2
Vestir al paciente 3 0 0 1
Darle de comer al paciente 1 1 0 2
Cuidar la apariencia del paciente 0 1 0 3
Supervisar al paciente 1 1 0 2
Ayudar al paciente a asearse 2 0 0 2

Fuente: Laboratorio de investigacién Sociomédica INNN-ENTS. 2007

Base: 4

Tabla No. 44
Economia familiar

¢ Quién solventa los

gastos de la fami

lia

Frecuencia

Esposo (a)
Hijos
Otros

1
2
1

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
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Base: 4
Tabla No. 45
Ingresos familiares
Ingreso mensual Frecuencia
De menos de $1000 a $3000 2
De $3001 a $6000 1
De $6001 a mas 1
Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
Tabla No. 46

Problemas econémicos
¢Con quién acude cuando tiene

problemas econémicos?
Préstamos familiares 2
Otro 2

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4

Frecuencia

Tabla No. 47
Empleo del cuidador

Hace Hace
menos mas Nunca

El cuidador: Si
deun deun trabajo

Tiene un empleo 1 3 0 0 0
Redujo o renuncié a su trabajo para 2 2 0 0 0
cuidar al paciente

¢Hace cuanto renuncié a su trabajo? 0 O 2 1 1

Fuente: Laboratorio de investigacién Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4

Tabla No. 48

Ingresos del paciente
El paciente... Si | No ¢ Cudl?

¢ Tiene algin sueldo, ingreso, | 1 3 | Pension o beneficio por sistema
pension o beneficio? de seguridad social

Fuente: Laboratorio de investigacién Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4
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Tabla No. 49
Pago por los cuidados del paciente
Le paga alguien por
cuidar a su paciente
Si 1
No 3

Fuente: Laboratorio de investigacion Sociomédica INNN-ENTS. 2007
Base: 4

Frecuencia

TECNICAS

< “LA VENTANA DE JOHARI”

* Apoyo Didactico:
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- Hojas blancas - Plumones
* Método

La Ventana Johari es una matriz de autoconocimiento y de comunicacion
cuyas areas son resultado de combinaciones entre cuatro variables
principales: dos primarias e invariables - el yo y los otros - y distintas

intensidades de un continuo cuyos extremos son el saber y el no saber.

Se logra un sinnimero de combinaciones por la flexibilidad de los dos ejes
de la Ventana (el vertical y el horizontal) que permite crear areas de
diferentes formas y tamafios. Estas reflejan situaciones de autoconocimiento

y de comunicacién con los demas.

Las cuatro areas de la Ventana que se caracterizan por determinadas

combinaciones de las variables arriba mencionadas se llaman:

a) Area Publica (yo sé - los otros saben) area de libre conciencia y
voluntaria interaccién y comunicacion,

b) Area Ciega (yo no sé - los otros saben) area eventualmente intuida
pero no completamente consciente y que involuntariamente
compartida con los demas.

c) Area Secreta (yo sé - los otros no saben) area conscientemente
cerrada a los demas.

d) Area Subconciente (yo no sé - los otros no saben) area desconocida

y/o no percibida por uno mismo y los demas.

La aplicacion del instrumento se realizara en forma simultanea con los

actores. Esta técnica se realizara en cuatro etapas:
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1. Se entregaran a los participantes el formato de la técnica, con las
instrucciones previamente aclaradas.

2. Ya que hayan concluido con la primera fase de la técnica, se le
recogera el formato con la informacion solicitada en la primera area
(yo sé - los otros saben).

3. El equipo de trabajo seleccionara las variables que mas se repitan
para darlas a conocer en el formato siguiente.

4. En otra sesion, a cada actor se le devolvera el formato para que llene
el area ciega.

5. Se recogera el formato para seguir con el mismo procedimiento, hasta

que cubran las cuatro areas que la técnica establece.

“EL JUEGO DE ROLES”

* Apoyo Didactico:

- Hojas blancas - Lapices
* Método

Formacion de equipos (5 o 6 personas).
Eleccion del tema a representar.
Conversar sobre el tema a tratar por parte de cada subgrupo.

Presentacion de la actividad.

o bk~ 0N PE

Discusion acerca de los comportamientos representados.

“FLOR DE GRUPO”

* Apoyo Didactico:
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- Marcadores - Hojas de colores - Masking tape

* Método

Formacion de Equipos (5 o 6 Personas).

Se le pedir4 a cada integrante de los equipos, anote en un pétalo, una
forma de cuidar al paciente y cada pétalo serd colocado para formar
una flor.

Se elegirAd a un representante por equipo para que explique a los
demds participantes qué cuidados debe tener un paciente y la

importancia de ejecutarlos correctamente.

“EL ARBOL FRONDOSO?”

* Apoyo Didactico:

Un arbol - Hojas rojas, - Marcadores
dibujado en verdes 'y - Masking
papel blancas tape

* Método

1. Formacién de equipos de 7 a 8 integrantes.

. Se le pedirA a cada equipo identifigue cuales son los principales

problemas que surgen a raiz del cuidado del paciente y que los anoten
en las raices del arbol.

Motivar al grupo para que reconozca cuales serian algunas soluciones
a los problemas planteados y se les pedird que las anoten en las
manzanas las cuales a su vez seran colocadas en la copa del arbol.

Fomentar la expresion vivencial de los participantes.
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< “LA FAMILIA IDEAL”
* Apoyo Didactico:
- Marcadores - Pegamento blanco
- Mamparas - Tijeras
- Revistas - Hojas de colores
- Crayolas - Masking tape

* Método

1. Formacién de uno o dos equipos.

2. Dar las instrucciones para elaborar un collage.

3. Motivar al grupo para que expresen sus ideas.

4. Fomentar la expresion vivencial de los participantes.

< “EJERCICIOS DE RELAJACION”
* Método

1. Concentrarse en la respiracion con el fin de bloquear los
pensamientos extrafios, tranquilizar y poner la mente en blanco, y

reemplazar el desorden mental por un Unico objeto de contemplacion.
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2. La respiracion es un puente por el que se pasa de un estado
consciente y voluntario a un estado de relajacion trascendente e

involuntario; por ello es necesario que se realice de la siguiente forma:

a) Aspire por la nariz, contando lentamente hasta cuatro. A medida que
mejore su capacidad pulmonar cuente hasta seis u ocho. Contenga la
respiracion durante otros cuatro, seis u ocho segundos.

b) Sin mover su cuerpo comience a espirar y cuente lentamente hasta
cuatro, seis u ocho. Expulse todo el aire.

c) Cuando llegue al ultimo numero recomience el ejercicio.
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