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INTRODUCCION

La esperanza de vida ha crecido considerablemente en los ultimos afios,
gracias a los avances tecnoldgicos en la medicina, ésta ha aumentado hoy, a mas
de 70 anos de edad en hombres y mujeres.

El desarrollo de programas de control y erradicacion de enfermedades, que
antano eran definidas como incurables y que atacaban a un gran numero de
personas por la falta de instrumentos, recursos y conocimientos, ahora son
investigadas con los elementos necesaros para su cura y tratamiento. Y gracias, a
los descubrimientos de grandes cientiticos se tienen nuevas teorias al respecto.

Entre estas enfermedades se encuentran las cronico-neurodegenerativas,
que afectan a la poblacion en general, en diferente forma y grado, dentro de ellas
se ubica la Enfermedad de Alzheimer de !la que pese a las multiples
invastigaciones que se han Hevado a cabo en el campo de la medicina, tanto a
nivel internacional como nacional entre los cuales se encuentran la Ciudad de
México y el Estado de Monterrey, aun se desconocen las causas y los posibles
tratamientos.

Y aungue en estos momentos no se pueda revertir la demencia provocada
por la enfermedad. esta no es incompatible con la vida. Ello provoca que
actualmente, este mal alcance indices imprevistos, por lo que ocupa la cuana
causa de muere entre los mexicanos mayores de 65 anos de edad. después de
enfermedades del corazon, el cancer y la diabetes mellitus. De esta manera se
considera que existen aproximadamente 430 mil casos registrados en México, de
ellos se reportan 20 mil afectados en el Estado de Monterrey, de los cuales el 65%
son mujeres y el 35% hombres.

La Enfermedad de Alzheimer es una demencia cronico-neurodegenerativa e
irreversible, que atecta la corteza cerebral lo que origina la pérdida de memoria
esencialmente, ademas de que dificulta el razonamiento y el desempeno de tareas
cotidianas. por lo que repercute en la calidad de vida dei paciente. a la vez que
altera su personalidad, generando problemas de conducta que inciden en su
relacion con los demas. En este sentido la demencia no solo afecta al paciente
sino también a todos los miembros que interactuan con este, pues debido al
deterioro fisico y mental que sutre no comprende que vive en desacuerdo a las
caracteristicas y forma de vida de su famila. la cual tiene gue Hevar toda la
responsabilidad.

En consecuencia, a causa de la demencia se vuelven dependientes e
incapaces para sobrevivir por si mismos, por lo que requieren atencion y vigilancia
continua, ademas de paciencia, aceptacion, apoyo y amor de la familia, para lograr
una adecuada calidad de vida.



Sin embargo, para que se brinde la atencion y cuidados requeridos al
paciente, la familia debe contar con bases emocionales, sociales, culturales, y
econdmicas sdlidas, que faciliten esta ardua labor.

De ahi. mi interés por conocer a través de este trabajo los efectos que
provoca en la familia, el vivir con un enfermo de Alzheimer, para con base en ello,
presentar una propuesta de intervencion de Trabajo Sociai.

Es por ollo que, en el primer capitulo se da a conocer lo que es una
demencia, a la cual pertenece la Enfermedad de Alzheimer, sus causas,
caracteristicas especificas, asi como la forma en que evoluciona en el individuo
afectado.

El segundo capitulo, trata io referente a la familia, proporcionando ademas
una clasiticacion de sistemas que padecen una enfermedad nueurodegenerativa
asi como el ciclo por el cual atraviesa.

Dentro de este mismo capitulo se presenta un apanado dedicado al
envejecimiento, proceso por el cual cursa todo indwiduo, su evolucién, planteado
desde diferentes puntos de vista (biologico, psicologico, familiar y social), ya que
los adultos mayores son el grupo de la poblacion que con mayor frecuencia
padece una demencia.

También se abordan las etapas por las que pasa la familia que tiene un
paciente con la Entermedad de Alzheimer, para asi conocer cual es el impacto y
efectos emocionales que sufre ésta, por fo que ademas se identifican las fases de
un padecimiento cronico, en cuanto a su apancion. trayectoria, desenlace, y forma
de incapac#ar. Por ultimo, se enfatiza la influencia que tiene la economia en el
sistema tamiliar.

En el capitulo tercero se descrben tres instituciones que se abocan a la
atencion de pacientes con Demencia tipo Alzheimer. El Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia “Dr. Manuel Velasco Suarez”, la Asoclacion Mexicana
de Alzheimer y Enfermedades Similares y Fundacion Aizheimer, Centro de
Atencion Diurna “Francisco Espinosa Figueroa™, las cuales investigan,
diagnostican y proporcionan asesoria sobre el padecimiento a enfermos y
familiares.

Los resultados obtenidos a traves de la investigacion de campo realizada en
el Centro de Atencion Diurna, se presentan en el capitulo cuatro, que contiene
datos sociodemograficos del paciente y del entrevistado, caracteristicas de la
entermedad, asi como, los efectos y consecuencias en el sistema famitiar, en lo
emocional, social y economico. Con el fin de lograr un analisis e interpretacion de
datos para conocer como repercute el vivir con un entermo de Alzheimer en la
familia.



El capitulo cinco se refiere a la intervencion del Trabajador Social con la
familia del enfermo de Alzheimer; ya que la profesion en este campo, se orienta al
estudio de las carencias y necesidades sociales que inciden en el proceso salud-
enfermedad, mediante una metodologia para la identificacion de las tormas y de
los recursos para su atencién, y de esta manera establecer alternativas que
promuevan la orientacidn, capacitacion, recuperacion, adaptacion y rehabilitacion
de los individuos, que integran el sistema familiar.

Para finalizar se presentan las conclusiones sobre la investigacion, tanto
documental como de campo.

|
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CAPITULO 1. LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Los avances lecnologicos que se lograron en el siglo XX, se ven presentes
en el desarrollo de la productividad, de la economia, las antes, la politica, la
agricultura, la astrologia, entre otros; pero pnncipalmente es evidente en la Salud
ya que sin esta dltima, las demas no se podrian desarrollar.

Los progresos en la Medicina, han dado como resultado el incremento en la
esperanza de vida, lo que origina que dia a dia, aumente el nuimero de personas
de 60 anos; sin embargo, su calidad de vida, aun deja mucho que desear, pues no
existe igualdad y vida digna para !a poblacidn adulta mayor. lo que implicaria una
serie de prestaciones acordes a la satistaccion de sus necesidades, como son:
pensionas de jubilacion justas, entre ofras de igual importancia, debido
principalmente a que en la actualidad las politicas que se aplican son de tipo
asistencial, publica y privada.

Por otra pare han dejado en segundo término al anciano, prorizando lo
economico, sobre los valores del ser humano, mientras que el primero en siglos
pasados ocupaba un lugar relevante en la sociedad.

Ciertamente la llegada de la ancianidad varia de acuerdo a cada individuo,
pues provoca en ciertos casos la desapancion de la autonomia adquirida al inicio
de la vida adulta. Esta peérdida de independencia es frustrante, pero a la vez
tranquihizadora cuando los peligros del mundo exterior llegan a ser mas
angustiantes.

La esperanza de vida en nuestro pais ha rebasado los 70 anos de edad,
pero las enfermedades relacionadas con la senectud son cada vez mas frecuentes
y graves, ya que algunas de ellas hasta el momento no tienen fratamiento o cura.

Cabe aclarar que estas enfermedades no solo afectan a las personas
adultas mayores, sino también a toda la estructura familiar que convive con ellas,
provocando que esla no tenga la capacidad de ocuparse de su cuidado, ni de
convivir armonicamente tanto con el resto de su tamilia, como con la sociedad en
general.

Dentro de estas enfermedades aparecen las que estan agrupadas bajo el
rubro de demencias, que implican la pérdida de las facultades intelectuales que
son distintivas de los seres humanos.

Ello exige conocer que es una demencia, sus sintomas, -como son, la
dificultad para recordar, tomar decisiones, desarrollar razonamientos complejos,
realizar tareas de la vida diaria, entre otros-, y todo lo que esto implica en su vida
cotidiana. Entre estas demencias, se encuentra la enfermedad de Alzheimaer,
motivo del presente trabajo.



1.1 Demencia.

La demencia es un sindrome debido a una enfermedad del cerebro, de
naturaleza habitualmente crénica o progresiva, que produce un deterioro de las
multiples funciones corticales superiores, entra las que se encuentran la memoria,
el pensamiento, la orientacion, la comprensidn, el calculo, la capacidad para el
aprendizaje, el lenguaje y el juicio. Los detericros en el area cognitiva con
frecuencia se acompanan, de una pérdida en el control emocional, del
compornamiento social o de ta motivacion.'

El concepto de demencia no es propio del envejecimiento, si bien es la
condicidn mas frecuente en la que este sindrome se presenta, pues afecta a una
de cada 20 personas con mas de 65 anos. Pero tambien puede aparecer en
cualquier época de la vida, y es posible hablar de determinados casos de
demencia infantil, en los que se producen lesiones cerebrales durante el desarrollo
normal del nifo, sin embargo, la mayor parte de los casos se presentan en los
adultos mayores.

“Los sintomas de la demencia incluyen perdida de memoria reciente,
pérdida de funciones linguisticas, incapacidad para el pensamiento abstracto
manifestado por el concretismo en la interpretacion de proverbios, inhabilidad para
el auto cuidado personal, trastornos de la personalidad, inestabilidad emocional y
perdida del sentido del tiempo y del espacio; incapacidad para encontrar
semejanzas y diferencias entre palabras y dificultad en la definicion de palabras y
conceplos, asi como en otras similares. Estas caracteristicas diferencian a la
demencia del retraso mental, pues en la primera. son facultades mentales las que
se pierden una vez adquiridas y ejercidas durante largo tiempo. mientras que en el
retraso mental, nunca llegan a poseerse en su lotalidad. La demencia también
difiere del delirium’, ya que este cursa con una disminucion de la atencion y una
confusion temporal acompanadas de perdidas transitorias de ciertas funciones
cognitivas. dependiendo del agente responsable del cuadro delirante””

En algunos casos, el sindrome suele tener una evolucién lenta y se hace
patente durante el curso de varios anos. En otras ocasiones es acelerada, y se
presenta en dias 6 semanas. Por regla general es progresiva, y algunas veces el
paciente puede permanecer estable durante determinado tiempo, y hasta presenta
cierta recuperacion, para luego empeorar subitamente. La forma de aparicion de la
sintomatologia es, por lo tanto, variable, y depende especiaimente del tipo de
demencia.

De esta manera las demencias tienen una clasificacion extensa y diversa,
por lo que varios autores e instituciones, utilizan un distinto orden o registro; para

' OPS/OMS. “Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas
Relacionados con ka Salud”, Estados Uridos, 1995, Pdg. 296

(*) Ver Glosario.
? CACABELOS, R, “Enfermedad de Alheimer”, Edit. J R Prous, Barcelona. 1991, Pdg.2



tipificarlas, dentro del presente trabajo se hace mencion a la ordenacion de dos
grupos principales entre las que se encuentra la Enfermedad de Alzheimer (EA) y
otro menor, que comprende a aquellas alteraciones que si bien no son
diagnosticadas como EA, sus repercusiones son igualmente importantes.

Los dos grupos principales de demencias son;

1. Las denominadas demencias tipo Alzheimer, que a su vez, se dividen en
dos categorias, segun la edad de presentacion:

a) Enfermedad de Alzheimer propiamente dicha, si se presenta antes de los
65 anos, y

b) Demencia Senil, si aparece después de los 65 anos. Sin embargo, se
trata de un mismo trastomo, diferenciable unicamente por el momento de la
aparicion, por lo cual es mas frecuente denominar ambas modalidades, en
conjunto, como demencia tipo Alzheimer.

2. Demencia por infartos multiples o demencia arteriosclerética. Cuando
existen problemas cardiovasculares pueden producirse obstrucciones en la
irrigacion cerebral, que llevan a la aparicion de zonas carentes de irrigacion o
zonas de infarto, que en consecuencia pierden su actividad. Cuando este proceso
se repite en diferentes sitios de la corteza cerebral, aparecen multiples zonas de
infarto que terminan comprometiendo. de manera generalizada, la actividad
intelectual del paciente.

Entre el grupo menor se cuenta:

1) La demencia unida a los periodos tardios de la Enfermedad de
Parkinson, que se reconoce por el temblor en reposo que presenta el paciente.

2) La demencia por neurosifilis, se sutre un lapso de pérdida de memoria y
problemas del habla, es la uitima fase de la sifilis no tratada.

3) Existe una gran variedad de cuadros demenciales resultantes de
enfermedades transmitidas genéticamente, por virus de accion lenta, por
acumulacion de liquido en el cerebro (hidrocetalia), por trastomos nutricionales,
por agentes toxicos, entre las principales causas.

4) Las demencias resultantes de coleccionas de sangre (hematomas), que
ejercen presion sobre el cerebro, crean una disfuncion cortical generalizada y, en
consecuencia, un cuadro de demencia. Los ancianos son especialmente
propensos a desarrollar tales hemorragias.

Y ARDILLA, Alfredoy ROSSELLI. Ménica, “Como entender y curdar a nuestros ancianos en ki
casa Guias para ka atencion de la Salud en el hogar” Edit. La Prensa Médica Mexicana, México,
1986, Pdg. 7.




Sin embargo, aparecen manifestaciones clinicas que pueden confundirse
con otros procesos demenciales, es decir, Enfermedades Similares, que si son
detectadas y diagnosticadas oportunamente pueden ser reversibles. Tal es el caso
de los problemas relacionados con la Tiroides' y Paratiroides’. de la Enfermedad
de Cushing’ y Addison’, asi como trastoros en el metabolismo del calcio y
situaciones que reduzcan la cantidad de oxigeno necesario para el buen
funcionamiento de las células.

Al tratar la investigacion sobre el Alzheimer, se hace necesario presentar
una sinopsis de la histona de eésta, su diagnostico (el cual es dificil), y las
manifestaciones que presenta, en virtud de que hasta ahora ha sido confundida
con locura, por lo cual el dictamen era inexacto.

1.2 Bosquejo Histérico.

Fue en 1906, cuando Alois Alzheimer, neurdlogo aleman a través de la
técnica Tintorial, identifico los ovillos neurofibrilares y los cambios histolégicos,
mas notables en la enfermedad que hoy lleva su nombre. Alzheimer presento el
caso de una paciente de 51 anos, fallecida tras cuatro anos y medio de
discapacidad, en un trabajo titutado “SOBRE UNA ENFERMEDAD PECULIAR DE
LA CORTEZA CEREBRAL O UNA ENFERMEDAD CARACTERISTICA DE LA
CORTEZA CEREBRAL™, publicado en Berlin, en 1907. El cuadro clinico de esta
paciente mostraba desorientacion, celos, pérdida de la memoria, déficit perceptivo,
afasia, apraxia, agnosia, parafrasia, mania persecutorta, conductas anémalas,
deterioro psicosocial y progresion rapida de la enfermedad. En la autopsia
realizada por el Dr. Siolo, el examen macroscopico mostraba atrofia generalizada
y anteriosclerosis cerebral.

Con la técnica de Tincion de plata de Bielschowsky, aparecida en 1902,
Alzheimer descubrié cambios caracteristicos en las neurofibrillas’, es decir, ovillos
neurofibrilares, presentes en un cuarto a un tercio de las neuronas examinadas.
Junto a estos cambios habia una marcada pérdida neuronal, con abundantes
depdsitos de una sustancia peculiar (amiloide), en corteza cerebral y células
globales, por lo que no habia infiltracion vascular, aunque si aparecian lesiones
endoteliales’.

Se concedio credibilidad a su trabajo en 1910, apoyado por el Dr. Emil
Kraepelin, lider de la Escuela Germanica, de donde Alois Alzheimer era miembro y

(*) Ver Glosaro
(*) Ver Glosario
(*) Ver Glosario.
(*) Ver Glosario.
* CACABELOS, R, Op. et Pég. 7
(*) Ver Glosario.
(") Ver Glosario.




dentro de la cual trabajaba en e! Laboratoric de Anatomia de la Clinica
Neuroldgica y Psiquidtrica. Logré asimismo probar que la Enfermedad de
Alzheimer era una forma de Demencia presenil.

Kraepelin cita la atrofia cerebral presente en la demencia senil y una
pérdida de peso cerebral de 200g; también describe la reduccién del tamano de
las circunvoluciones cerebrales y el ensanchamiento de los Sulci, ademas de que
el concepto que establecio de demencia senil y demencia presenil se mantuvo
durante 45 afos.' El Dr., Oskar Fischer fue el primero en encontrar los Drusen ¢
placas seniles en la presbiofrenia’.

Desde los estudios pioneros de Alzheimer, Fischer y Kraepelin, una pléyade
de autores han confirmado los hallazgos anatomopatoldgicos, descritos en la
primera década del presente siglo (pérdida neuronal, placas seniles, nudos
neurofibrilares, degeneracion vacuolar), delineandose el cuadro de demencia senil
y su peril nosologico” desde finales de la década de 1960.

Modernos estudios genéticos y fenotipicos , en cambio, parecen indicar que
podrian existir al menos tres tormas de demencia Aizheimer: una de Entermedad
de Alzheimer familiar con base genética; un Alzheimer precoz y otra enfermedad
tardia con caracteristicas fenotipicas distintas.

Sin duda, es dificil distinguir una enfermedad cronica, cuando su
sintomatologia es compleja, la cual puede producirse en cualquier momento de la
vida, pero son los ancianos los que constituyen la mayor parte de los entermos
cronicos. Sin embargo, ahora existen técnicas mas avanzadas para su precision y
tratamiento.

Un proceso cronico tiene diferentes fases durante su aparicion, la cual
puede ser gradual o aguda; su trayectoria, progresiva o constante; el desenlace,
prematuro, gradual o de pronostico fatal y ademas la incapacidad que provoca
(cognitiva, sensorial, etcétera).

Cada una de estas fases constituyen a la enfermedad de Alzheimer, que se
desarrollara a continuacion.

1.3 Enfermedad de Alzheimer.

El olvido benigno o normal, es parte del proceso de envejecimiento, la
mayoria de las personas ha expenmentado amnesia alguna vez, de nombres,
citas o lugares. sin embargo, estos descuidos difieren de la Enfermedad de

® IBID.

(*) Ver Glosario.
(") Ver Glosario.
(*) Ver Glosario.



Alzheimer, dado que el enfermo se pierde en lugares conocidos, olvida nombres
de familiares cercanos, no sabe como vestirse, como abrir la puerta, etcétera.

Por esto es importante investigar cualquier problema de memoria, ya que
puede ser sefal de aleta de enfermedades como son depresién, infecciones,
anemia, deficiencias nutricionales, deshidratacion, enfermedades de la tiroides,
entre otros. Por lo que para manejar estos problemas en personas adultas
mayores no se tiene que prejuzgar sin investigar.

‘La enfermedad de Alzheimer es progresiva, degenerativa e imreversible,
alecta la corteza cerebral lo que provoca la pérdida de memoria, dificulta el
razonamiento y e’ desempenio de tareas cotidianas, se manifiesta una disminucion
del sentido critico, desorientacion en tiempo y espacio, cambios de personalidad y
dificultades de aprendizaje en la comunicacion y en el pensamiento, asi como
alteraciones del comportamiento'®

Esta enfermedad afecta a cualquier persona sin importar sexo, raza, o
edad, capacidad intelectual o clase social, no obstante, se acrecenta en personas
de edad adulta que comienzan a desarroliaria a los 40 6 50 afos de edad, aungue
es mas comun que se presente en adultos mayores de 65 afos.

No existen estadisticas precisas sobre el numero de personas que padecen
la enfermedad de Alzheimer 6 algun otro tipo de demencia, pero se estima que en
el hemisferio occidental las cifras van de:

W::D_E_D_ FRECUENCIA
40 a 65 anos 1 de cada 1000
65 a 70 afos 2 decada 100
70 a 80 anos 5 de cada 100
80 anos en adelante| 20 de cada 100’

Jorge Avina Valencia, Secretario Técnico del Consejo Nacional para la
Prevencién de Accidentes, afirma que "en México la principal causa de defuncién
son las enfermedades cronico-degenerativas, caracteristicas de los palses
desarrollados, después les siguen las afecciones del corazén, los tumores
malignos, la diabeles y los accidentes.””

Por otra parte el Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica,
sefnala que las enfermedades cerebrovasculares, son la 6* causa de muerte enla
poblacion general, y que en personas de 65 afios y mds son la 4* causa.’ Cabe
senalar que, la poblacién adulta mayor no cuenta con tratamiento ¢ algun

* NORVARTIS, "La Enfermedad de Alzheimer. (Qué es y como se diagnostica?.
Recomendac:ones para cuidar al Enfermo de Alzheimer®, Pag. 1.

Pag Internet: http://www.amaes.org.mx, 2000.
8 CRUZ, Angeles, Los Accidentes, cuarta causa de Mortalidad”, La jornada, México.
9/Nov/2000, Pag.42.
? pag. Internet: http://www inegi.gob,mx, 2000. 6



diagndstico para manejar su padecimiento de acuerdo con el tipo de enfermedad
que sufre.

De acuerdo a un estudio realizado por la Asociacion Alzheimer de
Monterrey, A. C., al afo 2000, pudieran sobrepasar las 20 mil personas, por
ultimo, con base en encuestas anénimas aplicadas a familiares de personas con
Alzheimer, en el Estado de Monterrey, la relacion de casos es de 65% mujeres,
contra 35% en hombres.""

Asimismo, en los enfermos de Alzheimer, se producen serias alteraciones
cerebrales, asi, encontramos que las neuronas que controlan la memoria y el
pensamiento se deterioran, por lo que se interrumpe el paso de mensajes entre
ellas. Estas celulas desarrollan cambios distintivos: placas seniles y haces
neurofibriares (degeneracion del tejido cerebral). La conteza del cerebro (principal
origen de las funciones intelectuales) se atrofia, se encoge y los espacios en el
centro del cerebro se agrandan, reduciendo por lo tanto su superficie.

Para que exista comunicacion entre las neuronas. es necesaria la presencia
de determinadas sustancias quimicas que actuan como transmisores para que el
mensaje entre una neurona y olra pueda ser transmitido, estas sustancias
quimicas se llaman neurotransmisores .

Dentro de la Enfermedad de Alzheimer hay una alteracion de diversos
sisternas, en particular del sistema colinérgico (neurotransmisor: acetilcolina) en la
corteza cerebral e hipocampo, en donde se detecta una clara disminucién de la
actividad y de los niveles de acetilcolina. Esta disminucidon esta directamente
relacionada con la aparicion de los primeros sintomas de la Enfermedad de
Alzheimer, ya que ta acetilcolina es uno de los neurotransmisores mas importantes
en el proceso de la memoria. Aun asi, se desconocen los factores que condicionan
la degeneracion de las neuronas y la formacién de placas seniles.

PLACAS SENILES: "Se localizan prnncipalmente en la capa exterior del
cerebro: la corteza. Son relativamente grandes. con frecuencia mayores que las
neuronas, para poder ser detectadas, necesitan un elevado nivel de magnificacion.
Aparentemente estan constituidas por un agrupamiento de temminaciones
nerviosas anormales y engrosadas. En la placa de mayor tamario se distingue un
drea central, o nucleo, que contiene fibras de una proteina denominada amiloide”.
(Ver Anexo No. 1)

MARANAS: “Al contrario de las placas. las maranas neurofibriares se
localizan en el interior de uno de los tipos mas importantes de células cerebrales
(las neuronas). Las marafias estan constituidas por una densa agrupacion de
neurofilamentos. Estas fibras contrnibuyen, en condiciones normales, a que las
células del cerebro trabajen con eficiencia. Las marafas contienen, pares de
filamentos enrollados entre si en forma de espiral. Son de naturaleza

' Pég. Internet: http://www geocites com:0080/Hot Springs/Spa /alz. 2000
(*) Ver Glosorio.




fundamentalmente proteica Y similares en algunos aspectos a la proteina amiloide
que aparece en las placas”''.

Se cree que la presencia de placas y maranas produce un deterioro de la
funcion cerebral, aunque su importancia exacla todavia esta siendo investigada.
Normalmente, cuanto mas numerosas sean las maranas y placas presentes en el
cerebro, mas grave habra sido la demencia de la persona y por lo tanto, mas
agudas serdn las repercusiones en su grupo tamiliar. La mayor densidad de
placas y maranas suele observarse en las areas coricales responsables de la
memoria y el aprendizaje. (Ver Anexo No. 1)

1.3.1 Causas.

Las causas de la enfermedad de Alzheimer son hasta el momento
desconocidas, no obstante, existe coincidencia en que se trata de una
predisposicion de caracter genético, los investigadores han encontrado hasta el
momento que algunos genes son los causantes de la enfermedad. Estos se
eancuentran localizados en los cromosomas 1, 14, 19 y 21. Sin embargo, ademas
del componente geneético, no hay que pasar por alto otros factores como son los
virus, agentes toxicos o ambientales, campos electromagneticos, respuestas
inflamatorias ¢ golpes en la cabeza., los cuales pueden provocar en forma conjunta
o aislada, una distuncion en el sistema general del organismo y en el
comportamiento de la persona.

Existen otros factores que pueden incidr en el surgimiento temprano de la
enfermedad. Los cuales serian:

« Pérdida del esposo (a), hijo(a) o un tamiliar cercano,

+« Cambio de residencia,

s Accidente de automavil, a pesar de no haber sufrido lesiones,
» Alguna intervencion quirurgica o aplicacion de anestesia,

» Haber sutndo alguna caida.

1.3.2 Factores de Riesgo.

Se han identificado varios factores de niesgo. no obstante, es improbable
que la enfermedad se atribuya a una sola causa; es mas posible que sea una serie
de factores que favorezcan su desarrollo. De igual forma ditiere de una persona a
otra, entre éstos se encuentran:

LA EDAD: Aproximadamente una persona de mas de 65 afios de edad, de
cada veinte, padece la enfermedad de Alzheimer y menos de una persona menor
de 65 de cada mil. Sin embargo. es importante hacer notar que aunque las

" WOODS, Robert, “La Enfermedad de Alzheimer” Edit Jus. México. 1994, Pég 29



personas mayores suelen perder la memoria con el paso del liempo, la inmensa
mayoria de mas de B0 afos de edad esta mentalmente sana. Esto significa que
aunque la probabilidad de padecer la enfermedad de Alzheimer aumenta con la
edad, la vejez en s/ no es la causa del padecimiento. Estudios recientes explican
que los problemas relacionados con la edad, como la arteriosclerosis, pueden ser
factores agravantes de importancia. Ademas, ya que ahora la gente vive mucho
tiempo mas que en el pasado, el numero de personas afectadas por la
enfermedad y otras formas de demencia, seguramente aumentara. En conclusién,
como en muchas otras enfermedades, cuanto mas avanzada sea la edad de una
persona, mas probabilidades tendra de desarrollar la entermedad de Alzheimer,
pero se alirma que, una vez que se alcanza la edad proxima a los 90 afos de
edad, el riesgo vuelve a disminuir. '

EL SEXO: La influencia del sexo en la enfermedad de Alzheimer es mas
controvertido. Existen investigaciones que dicen, que en cualquier momento, hay
mas mujeres afectadas por la demencia que hombres. Sin embargo, esta
afirmacién puede llevar a confusiones ya que ellas, en su conjunto, viven mas
tiempo que los hombres. Esto significa que si ellos vivieran el mismo tiempo que
las mujeres y no fallecieran por otras enfermedades, el numero de enfermos de
Alzheimer seria el mismo para ambos sexos'’.

LA RAZA: Es un factor poco estudiado. En ciertas investigaciones se
observa mayor frecuencia de demencia en negros que en blancos y en judios
nacidos en Europa o América en Asia o Africa. '

FACTORES GENETICOS: Los primeros en postular la posible base
genética de ciertos casos de enfermedad de Alzheimer fueron Meggendorfer en
1926, Flugel en 1929, Schottky y Von Braunmuhl en 1932 y Gillespie en 1933.

Actualmente aparecen casos de enfermedad de Alzheimer precoz, con
claro componente familiar, comprobandose que existe una alteracion polimériica
en el brazo largo del cromosoma 21 que se transmite de forma autosémica
dominante. En casos tardios, aunque no se ha podido demostrar un claro vinculo
genético, la influencia del genomna sobre la expresion tenotipica del mismo no
puede ser ignorada apriori. '

El antecedente del padecimiento en un familiar de primer grado incrementa
el riesgo de desarrollar la enfermedad aproximadamente cuatro veces. En una
pequena porcion de familias, la enfermedad de Alzheimer es hereditana en forma
autosomica dominante; aun cuando en el pasado a varios miembros de una familia
les haya sido diagnosticada, esto no significa que todo el nucleo familiar
necesariamente la vaya a desarrollar, ya que la mayoria de casos del
padecimiento no son genéticos. Pero actualmente se realizan estudios de

2 CACABELOS, R, Op. ait. Pdg. 59
" IBIDEM, Pdg. 61
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vinculacién genética, los cuales han mostrado mutaciones en los cromosomas 21,
14 y 1, que se asocian con la herencia de la enfermedad.

FACTORES NEUROTOXICOS: La exposicion a factores téxico ambientales
(aluminio, metales pesados, disolventes organicos) y analgeésicos (fenacetina) ha
sido considerada como un factor de riesgo en la enfermedad de Alzheimer. E!
aluminio ha sido el mas extensamente estudiado porque la concentracion cerebral
de este metal en la EA, es mayor que en sujetos controles.

En viftud de que, el aluminio esta presente en el agua del grifo, en los
antitranspirantes, en el té y los antiacidos, los cientificos han estado estudiando
sus posibles efectos en relacion con la enfermedad durante mas de 30 afos'®

FACTORES PSICOSOCIALES: Los pnncipales casos son de hipertension,
malnutricion, tabaco y alcoholismo. También se ha visto que en personas de baja
condicion social son mas frecuentes los accidentes con traumatismo craneal,
factor a considerar en casos de demencia.

En cuanto al tabaco, estudios europeos han demostrado que en familias
donde esta presente la forma hereditaria de la enfermedad, el consumo de tabaco
parece retrasar su apariciéon durante algunos anos. Sin embargo, investigaciones
llevadas a cabo en Canada han indicado que e! riesgo de padecer Alzheimer en
los grandes fumadores era mas del doble, mientras que los moderados tenian el
mismo riesgo, que los no fumadores"’

ENFERMEDADES ASOQCIADAS: Por otro lado, se ha encontrado mayor
incidencia de casos de sindrome de Down en familias con EA precoz. En personas
que padecen este sindrome -anormalidad cromosdmica frecuentemente asociada
a una minusvalia mental congeénita-, la esperanza de vida es menor a la normal y
las que consiguen alcanzar los 50 anos, casi siempre presentan placas y maranas
en sus cerebros, sufriendo muchas de ellas un detenoro general de sus

facultades.

En el momento del fallecimiento las enfermedades frecuentemente
encontradas en pacientes con EA, son: Infecciones, Traumas, Déficit nutricional,
Ulceras cutaneas cronicas, Astixia por cuerpos exiranos intrafaringeos, Cataratas,
Glaucoma, Ceguera Sordera, Enfermedad de Parkinson, Epilepsia, Diabetes y
Fallo cardiaco'®

FACTOR TRAUMATICO: Se propone al traumatismo craneal como factor
de riesgo en la demencia senil, porque se ha observado que en pacientes con
traumatismo craneal y encefalopatia . los datos mas recientes demuestran que la

'* IBIDEM. Pdg. 45
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demencia senil es dos a seis veces mas frecuente en sujetos con traumatismo
craneal que en controles. En el estudio de Amaducci y cols, el traumatismo
craneal es mas frecuente en los pacientes con demencia, que en la poblacién
general u hospitalizada, sin que las diferencias alcancen signiticacion estadistica.
De uno a un seis por ciento de los boxeadores, liegada la cincuentena, desarrollan
una demencia pugilistica de caracteristicas difarentes a la enfermedad de
Alzheimer'®

1.3.3 Diagnostico.

El comienzo de la enfermedad se haya en el final de la quinta o el principio
de la sexta década de la vida, la apancion de los cambios mentales es tan sutil,
que el enfermo, ni su familia a menudo, pueden determinar la fecha de su inicio, el
sintoma principal es el desarrollo gradual de una tendencia al olvido, sin embargo,
el hecho de presentar pérdida de memoria no es exclusivo de la enfermedad de
Alzheimer. La primera fase del diagnostico consiste en determinar la presencia de
demencia, lo que se hace excluyendo ofras enfermedades que pueden producir un
cuadro similar, tales como Depresion, Delirio, y Enfermedad de Parkinson. La
importancia reside en que hay muchos padecimientos que pueden ser tratados o
curados y, por lo tanto, el diagnostico y tratamiento clinico s muy oportuno.

La persona que realice e! diagndstico debe tener conocimientos de la
Entermedad de Alzheimer, y sus trastornos, asi como acceso a ciertos centros de
investigacion. Los procedimientos para el diagndstico varian segun el médico y el
hospital, pero en todos los casos requiere de un equipo multidisciplinario.

Si no existen pruebas de que el paciente sufre alguna de las enfermedades
antes mencionadas, el siguiente paso consiste en identificar el tipo de demencia
que padece. Si la edad del paciente es avanzada y no presenta signos de un
aporte sanguineo insuficiente lo mas probable es que padezca el mal de
Alzheimer. En personas mas jovenes deben descartarse otras entermedades.
Entre ciertos padecimientos y la EA suelen existir pequenas diterencias en cuanto
a sus sintomas y ritmo del detenoro. lo que permite a los médicos con experiencia
discemir si padece o no este mal.

Otros pasos a realizar son: una historia meédica que incluya sintomas y
cambios observados por un familiar o persona cercana, junto con un examen del
estado fisico completo, con pruebas de sangre y orina. Otros estudios
neuralégicos incluyen Rayos X, TAC', Electro (EEG), Resonancia Magnética’ y

S IBID.
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Tomografia (SPECT), ademas de un examen sobre el estado mental o
psicolagico del paciente.

Se incluyen diferentes criterios de diagnadsticos de EA: posible, probable y
definitivo®®;

* Posible: Se basa en la observacién de los sintomas clinicos y el deterioro de
dos o mas funciones cognitivas (por ejemplo: memoria, habla o pensamiento)
cuando esta presente una segunda enfermedad que no se considera causante
de la demencia, pero hace el diagnostico del mal de Alzheimer menos seguro.

e Probable: Demencia establecida mediante cuestionario y pruebas
neuropsicologicas, por lo menos dos deficiencias cognitivas, con progresion.

» Detfinitiva: La identiticacion de placas neuriticas y ovillos neurofibrilares es la
unica manera de confirmar con seguridad el diagnostico de la enfermedad de
Alzheimer, por esta razon, el tercer diagndstico que confirma sin dudas la
demencia, solo puede ser formulado tras una biopsia del cerebro o mediante
autopsia.

Las pruebas de memoria son utiles en el diagndstico temprano de
demencia. El Mini-Mental State Examination (Mini Examen del Estado Mental)
(MMSE) es una herramienta til para identificar el deterioro cognitivo y la pérdida
de la memoria, este consiste en cuestionar acerca de: ;Que dia es hoy?  Como
se llama esto? (Ensefar un reloj). Otra parte de la prueba es ordenarle seguir una
serie de instrucciones simples. Estas pruebas son taciles de aplicar y pueden ser
realizadas por el personal de enfermeria.

El diagnostico definitivo, se establece post-mortem, si los niveles de
maranas neurofibrilares y placas neuriticas exceden los niveles esperados en los
cerebros de individuos normales de la misma edad.

Las personas diagnosticadas con EA pueden sobrevivir de 2 a 20 anos a
partir del inicio de los primeros sintomas (pérdida de memona). Aunque aumenta
la esperanza de vida, proporcionando un cuidado apropiado, con énfasis en la
higiene y atencion médica adecuada a los pacientes, mejora la calidad de vida y
pueden sobrevivir por muchos anos, tanto en casa. como en instituciones.
Normaimente no puede ser pronosticada sino hasta los estados terminales de
Alzheimer, es decir, cuando pierden peso, tienen dificultad al deglutir, al caminary
al hablar, asi como incontinencia urinaria y tecal. Por lo que terminan acostados
en una posicion fetal y sucumben ante trecuentes y repetidas infecciones urinarias
o bronco-pulmonares.

(*) Ver Glosaro.
“OREVISTA EXCELON. "Ruustigmina para Pacientes con Demencia tipo Alzheimer”. Fabricado
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Por lo tanto, es importante el diagndstico temprano para la ayuda del
cuidador primario y no solamente estar informado sobre la enfermedad, sino
también saber cudles seran las expectativas. Se debe buscar ademas cubrir
objetivos del manejo de sus pacientes, los cuales son: entrenamiento del personal
para cuidados, mejora de los mélodos de sopore socio-sanitarios en casos
agudos y cronicos. A corto plazo, independencia de los pacientes, facilitar los
cuidados, coordinar la accion entre familia y medio sanitario, preservar la dignidad
de los enfermos, reducir la intensidad de los sintomas, mantener la integridad de
las familias afectadas y distribuir ecuanimemente el capital disponible para afrontar
la carga social. En conclusion, el diagnostico es la primera etapa para planear el
futuro.

1.3.4 Evolucion.

El mal de Alzheimer afecta a cada persona de diferente manera, su impacto
depende, en gran parte, de como era esta antes de su padecimiento, es decir, la
personalidad, la condicién fisica, el estilo de vida, etcétera, cada individuo vivira el
progreso de la enfermedad de manera distinta.

El avance de la enfermedad se ha dividido en varias etapas, lo cual sirve a
los cuidadores para estar alerta a problemas o cambios potenciales, y permitir
planear las necesidades futuras.

En promedio, la mayoria de los pacientes tallecen en los primeros anos,
pero existen muchos casos con 10, 15 y hasta 20 anos de evolucién.

La etapa mas critica es la inicial, ya que una vez que se manifiestan los
primeros sintomas, los familiares deberan buscar cuanto antes un diagnéstico
certero y precoz. Esta etapa dura tedricamente de dos a cuatro anos, el comienzo
es lento y los pacientes se adaptan a determinadas deficiencias con facilidad.

Las primeras alteraciones no son constantes y se repiten con cierta
frecuencia, lo que preocupa y angustia, tanto al paciente, como a sus familiares,
amigos y companeros, pero pueden restarles imporiancia, a veces por pensar que
la consecuencia es natural del envejecimiento.

Por otra parte aparecen problemas de memoria, como el olvido de nombres
y numeros de teléfono, pero por la escasa intensidad de éstos, al principio pueden
pasar desapercibidos, al mismo tiempo que, 1a persona afectada trata de ocultar la
situacion por verguenza o preocupacion.

La perdida de la memoria tiene muchas consecuencias en la vida diana,
pues causa problemas de comunicacion, peligros fisicos y trastomos de la
conducta. Los recuerdos de las cosas que nos ocurren en la vida, desde fo mas
banal a lo mas signiticativo y se definen a corto plazo (que han tenido lugar en la
ultima hora). Las personas que padecen la enfermedad, al pnncipio no parecen



tener problemas para recordar hechos ocurridos hace mucho tiempo, pero, por
ejemplo, pueden olvidar lo que han hecho hace cinco minutos. Los recuerdos del
pasado lejano, aunque no sean muy trascendentes, interfieren con las actividades
presentes, esto hace que, a veces, el enfermo escenifique rutinas del pasado que
ya no son pertinentes.

Sin embargo, es menos probable que los problemas de memoria sufridos
por las victimas mas jovenes de la enfermedad de Alzheimer pasen inadvertidos,
especialmente si en su trabajo les exigen hacer uso de la memoria.

El problema se ve agravado por la disminucién de la capacidad de
concentracion, ya que se imposibilita para llevar a cabo tareas que impliquen
varios pasos intermedios e incluso de seguir el hilo de una conversacién, una
situacién que en el trabajo no pasara inadvertida por mucho tiempo. Otra
consecuencia es que el paciente empezara a tener dificultades para encontrar
palabras; aunque esto no suele disminuir el interés de la persona por
comunicarse.

En esta fase la orientacion temporal no se ve muy afectada, pero el
paciente suele empezar a dar sefales de desorientacion en el espacio
(deambulacién erratica y perderse en un ambiente familiar como su propia casa).
Algunos desarrollan gustos extravagantes (por ejemplo, para la ropa) y muchos
demuestran cierta preferencia por los colores fuertes, otros muestran falta de
espontaneidad y actividad, tienden a quedarse mucho tiempo con la mirada fija y
vacia, acompaiada por una marcada incapacidad de cambiar la posicion de los
ojos.

También hay cambios en el comportamiento como puede ser apatla,
depresion, hipocondria y falta de interés por las actividades y tareas que se
desarrollaban normalmente, estas alteraciones hacen que los enfermos, muchas
veces concientes de sus pérdidas. se asusten y tengan reacciones agresivas. Por
otro lado, existe modificacion en el suedo (inversiéon de horarios) y el pensamiento
abstracto, por ejemplo, el dinero pierde su forma simbélica y esto puede llevarle a
pagar dos veces por el mismo articulo o servicio, con lo cual se estard marcando
una frontera para la etapa intermedia.

La etapa intermedia, puede durar de tres a cinco afios y se caracteriza por
el agravamiento de los sintomas presentados en la etapa inicial, su severidad
suele obligar a los pacientes a abandonar su trabajo y dejar de conducir, lo cual
les hace mas dependientes de otras personas. Los problemas de memoria se
hacen mas pronunciados y una de las consecuencias de esta circunstancia, es
que al ver a sus nietos, crean que son personas ya fallecidas, esto resulta un poco
violento y lleva a pensar a los familiares que son incapaces de diferenciar entre los
vivos y los muertos. Ademds, a menudo les cuesta reconocer a su propia familia,
ya que el nexo de unién entre caras y nombres viene en detrimento.

El insomnio llega a ser otro problema, ya que la diferenciacion entre dia y
noche pierde su significado, los pacientes tienden a dormir mds durante el dia y

menos por la noche, pues la nocion de tiempo y espacio se ve alterada.
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Ademas, existe una inestabilidad motora, lo que provoca accidentes debido
a efectos de doble visién. La incontinencia puede aparecer, tanto por tallos de la
memoria, como por problemas de comunicacion, por dificultades practicas o a
causa de lesiones cerebrales que les impiden reconocer o registrar los estimulos
correspondientes. Aparecen cambios bruscos y frecuentes de humor, ademas de
aparentar ser muy centrados en si mismos y rechazar la ayuda de los demas,
aunado a que en algunas ocasiones estan muy agitados, hasta el punto de
volverse agresivos.

Asimismo, aparecen las afasias (perdida det poder de expresion: del habla,
ascritura o de la capacidad de comprension de la palabra escrita o hablada sin que
exista alteracion de los érganos vocales), apraxias (incapacidad para ejecutar
movimientos apropiados para abotonarse una camisa) y las agnosias (perdida del
poder de reconocimiento de los sentidos, no saben si estan trstes o enojados).
También comienzan las dificultades motoras, (como el caminar), hay lentitud en
los movimientos (sobretodo en ios miembros superiores), se tienen temblores,
presentan movimientos involuntarios (generaimente buco-linguales), pueden tener
alucinaciones y delirios (que se relacionan con el grado de demencia), pierden la
capacidad de entender lo que se les ha dicho, contestan con frases coras,
incomprensibles, mal construidas y sin congruencia, el vocabulario se va
reduciendo; pierden la iniciativa, la capacidad de calculo. el juicio y las tareas
solicitadas verbalmente son dificiimente atendidas. Asimismo, no reconocen a las
personas mas cercanas y pueden no llegar a reconocerse a si mismos cuando se
ven frente a un espejo’'.

En esta etapa, el paciente ya se encuentra en estado de dependencia, y
necesita vigilancia constante, ya que es incapacaz de sobrevivir sin ayuda.

En la etapa avanzada o terminal de la enfermedad, la memoria. la
capacidad intelectual, el lenguaje y la iniciativa estan seriamente deteriorados,
ademas de que comienza la incontinencia urinarna y fecal y el paciente termina en
cama. Este ademas pierde la capacidad de entender o usar el habla y puede
limitarse a repetir el final de las frases sin entender lo que las palabras significan.

Los aspectos preventivos y los cuidados recibidos son faclores
determinantes, aquel enfermo bien cuidado, donde su familiar y cuidador se han
preocupado por informarse, tienen una mejor calidad de vida y se llegan a evitar
algunas complicaciones.

En la etapa terminal, el paciente adopta una posicion tetal, le pueden surgir
lesiones en las palmas de las manos, escaras en zonas de presion y para evitar
estas, es necesario cambiarle a menudo de postura en la cama; se presenta una
total inddferencia al medio externo, mutismo y estado vegetativo. El cuerpo se
queda rigido, deja de responder a los estimulos y estd la mayoria del tiempo
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agitado e irritable. El enfermo es mas susceptible de contraer pulmonia. Se
alimenta por succion siendo necesario el uso alternativo de alimentacién por
sonda; en la mitad de los casos, la muere sobreviene generalmente en un ario,
debido a procesos infecciosos. Es importante resaltar que aun con los cuidados
adecuados, algunos pacientes acaban por adquirir esta triste condicién, pero
también es cierto que si las atenciones fueron las correclas, el deterioro se
retardara®.

Esta division por etapas, se ha establecido a través de punios de
observacion y métodos de valoracion de la dependencia; no existen fronteras
definidas entre ellas y, cada paciente evoluciona de manera muy particular; la
duracion de cada uno es variable y las diferencias estan directamente
relacionadas con la calidad de los cuidados prestados al paciente, lo que retarda
la aparicion de complicaciones prevenibles, aumentando significativamente no
sodlo la cantidad de vida, sino también la calidad.

1.3.5 Tratamiento.

Por el momento, no hay ningun tratamiento curativo para la enfermedad de
Alzheimer, sin embargo, hay muchas cosas que se pueden hacer en beneficio de
la persona con esta demencia, con el fin de mejorar su calidad de vida, ademas de
aliviar la carga que ésta significa para el cuidador y la familia.

Actualmente existen en el mercado medicamentos que pueden reducir los
sintomas de la EA, como la agitacion, ansiedad, depresién, alucinaciones,
confusion e insomnio, pero éstos suelen ser eficaces en un numero limitado de
pacientes, y solo durante un periodo de liempo delimitado, pueden causar efectos
secundarios indeseables. Por lo tanto, en general se considera aconsejable evitar
estos tralamientos a menos que sean indispensables, por lo que, los cuidadores
deben tener mucha cautela sobre las declaraciones de los laboratorios y buscar la
asesoria de un médico 0, de un experto en el tema.

En algunos paises se han introducido medicamentos que pueden inhibir la
enzima responsable de la destruccion de la aceticolina, que como ya se hizo
mencion es un neurotransmisor, que mejora la memora y la concentracion.
También hay evidencias de que pueden reducir temporalmente la velocidad de
avance de los sintomas, pero no hay pruebas de que puedan detener o invertir el
proceso de degradacion de las células, por lo que se sabe que solo actuan sobre
los sintomas pero no curan la enfermedad.

Las acciones de estos medicamentos se centran en el mejoramiento de los
sintomas cognitivos de la persona y en la proteccion del dafo neural que sufre por
causa del avance de la enfermedad; estas producen muchas mas reacciones
adversas al enfermo, como: hipertensidon arerial, crisis convulsivas, inquietud,
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excitacion psicomotora, trastornos gastrointestinales, vomitos, entre otros, por lo
que en muchas ocasiones no se tiene la confianza de salir a ciertos fugares con el
familiar, asi que por estas y mas circunstancias que se presentan se tiene que
explicar a las personas que estan alrededor de la familia, la razon de estas.

Los farmacos, como se menciona, cumplen con una accion especifica
dentro de las distintas alteraciones que presenta el paciente, secundarios a la
muerte neural, por lo que la informacion es importanie para que los cuidadores
conozcan sus repercusiones ya que en ocaslones provocan problemas que en
muchas situaciones no se pueden anticipar o prever y que molestan o inquietan a
la tamilia si no comprende lo que pasa a su familiar, con el proposito de que se
expliguen las reacciones que se presentaran en su enfermo; pues con frecuencia
se cuenta con un solo diagndstico, que ayuda o complica el ambiente.

Debido a que la EA produce grandes cambios de personalidad, la mayoria
de las veces los familiares del enfermo tienden a sentirse avergonzados al admitir
que su familiar sufre la enfermedad, algunos otros piensan que es una
consecuencia natural de la edad, por eso es muy importante que se entienda que
la Enfermedad de Alzheimer no es un sinonimo de locura, ni un problema
psicologico asociado a la vejez.

Lo antes descrito repercute en la calidad de vida del paciente y en la
cotidianidad y estructura familiar, es por eso que se considera pertinente revisar
de manera detenida el ciclo vital de la familia, cuando en ella algun integrante
padece la enfermedad.




CAPITULO. 2 IMPORTANCIA DE LA FAMILIA EN EL
DESARROLLO DEL INDIVIDUO.

Hace siglos, en la tierra aparecio el hombre, como ente individual capaz de
sobrevivir gracias a sus habilidades para observar, diferenciar, seleccionar y
manipular objetos, entre otras cosas, por lo que continué con su desarrollo de
capacidades mentales e intelectuales. Este ente comprendio que por si solo, no
lograria grandes avances y lo mejor seria convivir con otras paersonas y dejar atras
lo individual para volverse colectivo, es decir, formar grupos, los cuales conforman
actualmente la sociedad.

De acuerdo con los referentes historicos encontramos que los grupos de
personas, pasaron de ser nomadas a sedentarios, distinguiéndose por su forma de
organizacion y jerarquizacion, asi como por los lazos sanguineos, los cuales eran
de vital importancia. Durante su desarrolio, existio la transmision de una herencia
social, compuesta por costumbres, creencias, y tradiciones. que eran aprendidas
dia a dia, asi lograron consolidar e identificar a su conjunto y determinar su forma
de vivir.

Estos grupos formaron pueblos y los pueblos sociedades, con base en los
patrones culturales que se reproducen de generaciones y permiten el desarrollo de
nuevos valores morales y sociales que intervienen de manera directa en el
contexto al que pertenecen., Cada estructura con el tiempo ha tenido una
interaccion ciclica, ya que se encuentran abiertas a la transformacion
continuamente.

Es asi, que el grupo basico o esencial de los pueblos desde tiempo atras y
por ende de la sociedad. es la familia, a través de la cual se transmilen y
adquieren los conocimientos, valores y costumbres, para poder convivir en
colectividad, que en muchas ocasiones se vuelve una herencia que puede ser 0
no, la deseada.

Por lo que a continuacion se desarrollaran aspectos esenciales para
comprender como ha evolucionado la familia, su tipologia y lo mas importante el
ciclo vital que atraviesa durante toda su vida. Asi, como también lo referente a la
problematica que pasa esta, su comportamiento y actuar, al convivir con un
enfermo que padece el mal de Alzheimer.

2.1 Familia.

La familia es el conjunto que se encuentra cercano a la naturaleza, por lo
que esta apoyada de manera inmediata por ciertos instintos y necesidades que
provocan el desarrollo de la vida humana.

Esta estructura ha tenido una evolucion continua ya qQue nunca permanece
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estdtica, pasando por diferentes formas segun ha avanzado la sociedad.
Comienza por un estadio de promiscuidad en el cual imperaba en el seno de la
tribu el comercio sexual promiscuo, de modo que cada mujer pertenecia a todos
los hombres y cada hombre a todas las mujeres, es decir, que los hombres
practicaban la poligamia y las mujeres la poliandria, para después formar un
nuevo tipo de familia llamado Matrimonio por grupos. que consistié en un
conjunto de hombres y de mujeres que se pertenecian reciprocamente.

A partir de este antecedente, la familia atraveso por diferentes etapas de
union, y dejo atras el estado primitivo, entre los que se encuentran:™?

L.a familia consanguinea en la que los grupos conyugales se clasificaron
por generaciones, donde padres e hijos, son los unicos excluidos entre si de los
derechos y deberss del matnmonio, dentro de esta se presenta la primera
manitestacion del tabu del incesto.

La familia punalua, en la que se da la exclusion de los hermanos,
conduciendo a la division de los hijos de hermanos y de hermanas, hecho que
transforma al grupo antedicho en una gens, circuio que desde ese momento se
consolida cada vez mas por medio de Instituciones comunes, de orden social y
religioso, que los distinguen de fas otras gens de la misma tribu. Posteriormente,
surge la familia sindiasmica donde un hombre vivia con una mujer, pero de tal
suerte que la poligamia y la infidelidad ocasional seguian siendo un derecho para
los hombres; al mismo tiempo, se exigié la mas estricta fidelidad a las mujeres
durante la vida en comun y su adulterio se castigaba. por lo que significo el
transito, del matrimonio sindiasmico a la monogamia.

La familia monogamica se funda en el predominio del hombre; su fin
expreso es el de procrear hijos cuya paternidad sea indiscutible; y esta se exige
porque los hijos, se volvian herederos directos que en cierto tiempo aentraban en
posesion de los bienes del padre y se manifiesta por una solidez en los lazos
conyugales, que no pueden ser disueltos por deseo de cualquiera de las partes.

Dada la evolucion por la que ha pasado la familia, esta ultima etapa es la
que actualmente es aceptada y reconocida por la sociedad. Ello nos lleva a
profundizar en el estudio de este grupo, asi que se infentara analizar y conocer
desde el punto de vista de su estructura, de las relaciones que se dan en su seno
y de la dinamica familiar que atraviesan todos sus integrantes.

Al respecto, la Teoria General de Sistemas plantea a su vez, “que la familia
puede considerarse como un sistema, es decir, una totalidad que se autorregula y
mantiene en constante interaccion con su medio, iniciando un circutto de influencia
reciproca.”*

) ENGELS, Federico, “Origen de la familia™, Edit. Médicos Unidos, México. 1985, Pdgs. 31- 82
2 ROBLES DE FABRE, Teresa, (et. al), °E/ enferme cromco y su famha, Propuestas
Terapeuticas”, México, Edit. Nuevomar y Centro Mexicano de Investigacion y clinico, 1987,
Pdg. 23.



Mientras que la Teoria de la Comunicacion, considera a la familia como un
“sistema compuesto por individuos que se comunican entre si, que intercambian
mensajes, y que generan informacion™>.

De esta manera, podemos concluir que ambas teorias estiman a la familia
como un sistema, donde los miembros se relacionan entre si por medio de una
constante interaccién mutua, es decir, es un circulo en movimiento donde se da un
proceso de equilibrio dinamico entre la estabilidad y el cambio, que pasa por
ajustes a veces necesarios para responder a las modificaciones internas y
externas; su desarrollo sera de autorregulacion, correccion de errores y de
retroalimentacion positiva o negativa. Este sistema ademas tiene un orden y una
secuencia, la cual estara determinada por las acciones, respuesta e interacciones
entre las panes.

Los sistemas pueden ser abiertos o cerrados, entre los pnmeros se ubican
los organismos vivientes®®, mismos que tienen un intercambio con el ambiente que
permite su continuidad y reproduccton a través de un principio de organizacion que
es la informacion, y en cuanto a los segundos, las partes tienen una conexion muy
rigida, o se encuentran desconectadas por completo, la comunicacion no fluye
entre estas, o de su extenor hacia el interior y viceversa, ademas los miembros
que los componen tienen una autoestima secundaria al poder y a la conducta, la
comunicacion impide el crecimiento, por lo que es indirecta, poco clara,
inespecifica e incongruente, existen reglas inhumanas, encubienas y anticuadas,
se halla una dependencia palpable hacia los demas y una resistencia al cambio.

E! sistema familiar abierto esta integrado por los subsistemas: conyugal,
parental y fratemo. El primero compuesto por la relacion hombre-mujer, por el tipo
de atraccion-rechazo, existente entre ambos; el segundo se refiere al
funcionamiento de la pareja de padres, a los acuerdos y desacuerdos sobre cual
debe ser el compontamiento de los hijos y, por ultimo el fratemno dado por la
relacion que se establece entre los hermanos: cada uno de los subststemas tiene
una posicion que se debe respetar.

La familia. por lo tanto debe tener una estructura estable. que permita a los
miembros de la misma satisfacer ciertas necesidades de pertenencia, adaptacion
y proteccién; pero a la vez al ser un sistema en evolucion, que al paso del tiempo
debe promover el crecimiento y diferenciacion.

Esta estructura se mantiene mediante un sistema de reglas, valores y
normas de comportamiento, a través de las cuales se organiza el tuncionamiento
de la misma, y no se explican, sélo se reconocen conscientemente cuando no se
cumplen: y sustentan las conductas y actitudes de manera diferente en cada uno
de los miembros. Los valores por su parte. son tdeas puras que oscilan entre una
pare positiva y otra negativa, con un caracter necesario, universal y etemo, que

I 1BID.
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depende de la época, lugar, circunstancia o de hecho.

Su funcién es la de determinar la imagen de la persona que se desea ser,
ademas permiten la autoevaluacion y el evaluar a los demds, asi como, la
participacion en los procesos de toma de decision y solucién de conflictos. Estas
virtudes son instrumentos de control social a través de las normas que establecen
los “papeles” y patrones de comportamientos aceptados y esperados en la
sociedad que garantizan la estabilidad y armonia social.

Asi, la familia debe verse “como la umidad fundamental de la sociedad,
recorriendo su ciclo vital entre penas y alegrias, donde puede sequir
armonicamente su camino o bien pretender dar zancadas. alcanzar a grandes
saltos, brincarse etapas, regresar a pautas emocionales anteriores ¢ detenerse
para siempre en alguna parte del camino®’". Dentro de su seno se desarrollan los
hombres que adquieren seguridad y aprenden a vivir, se educan y se rigen en el
amor mutuo, la comprension, seguridad, aceptacion, comunicacion, etcétera, que
son necesidades esenciales de cualquier hombre y expresion de lo que un ser vivo
requiere para su conservacion, de acuerdo a su cullura, independientemente de
que se trate de grupo o individuo.

Las contribuciones de la tamilia a la vida social son incalculables e
invaluables, en esta el individuo aprende a ser sociable, a relacionarse y a convivir
a través de los vinculos que en ella se establecen, o por el contrario, es ahi donde
se aprende a no serlo, por lo que es el motor principal de la conducta social o
antisocial del individuo.

No obstante, la organizacion social contemporanea onlla a que la familia
deje de desempenar muchas actividades que tradicionalmente se ie habian
atribuido, y asuma un nuevo papel social. De esta manera, sus principales
funciones son:

a) La de ayudar a cada uno de los miembros a desarrollar la personalidad
para desenvolverse en la sociedad, ya que a medida que se incorporan nuevos
valores religiosos, éticos y culturales se originan otros cambios en la constitucion
personal, estos por su parte, proporcionan los elementos necesarios para que
tengan la capacidad suficiente de adaptarse y actuar con facilidad en diversas
situaciones, en forma que satisfaga a uno mismo y a los demas.

Si el individuo desarrolla las aptitudes necesanas para identificarse con
todos los que le rodean, logra interesarios y ser atendido con agrado por ellos,
puede decirse que tiene los atributos indispensables para ser considerado como
titular de una fuerte perscnalidad, distintivo que se presenta en el hombre,
integrada por una totalidad de aptitudes, inteligencia, temperamento y caracter
(que son hereditarias y adquiridas), la cual se forma desde la infancia, en una
unidad familiar afectiva, importante en el proceso formativo de la personahdad.

27 ESTRADA INDA, Laure, "€/ Ciclo Vital de ka Farmiia® Edit Posada, México 1990, Pg 28.



b) La seguridad afectiva, que no se trata de un vago sentimiento instintivo o
de una efusion sentimental primaria, o de solo besos, abrazos, motes carifosos o
regalos, sino el sentido profundo que todo eso tenga; el afecto es un deber familiar
constituido por una equilibrada y continua combinacién de apoyo, respeto,
tolerancia y comprension.

Se considera basica para el desarrollo y equilibrio de la personalidad del
individuo, aunque esta es la totalidad de cualidades psiquicas hereditarias y
adquiridas. caracteristicas de un individuo y; en cuanto a la seguridad, esta se da
facilmente en un hogar normal y equilibrado, donde todas las mutuas relaciones se
cumplan satisfactoriamente;

¢) La educacion sexual, es una de las obligaciones mds importantes que
incumben a la familia frente al nino, ya que si no se proporciona puede causar
dasdicha por no haberse ocupado jamas de este aspecto; muchos padres guardan
silencio discreto, la evaden temerosos, o la postergan (cuando seas mas grande lo
comprenderas, los nifios no hablan de eso), tales actitudes no son sino reflejo de
las cobardias, indecisiones y tabues, con respecto al problema sexual en general y
paricular de ellos, traen consecuencias psicolégicas y emocionales por tal
proceder sobre los hijos que son siempre graves.

Es por eso que la educacion sexual consttuye pare esencial de la
formacion integral que se tiene que proporcionar, todo consiste en que las
nociones con respecto al sexo, su funcion y trascendencia sea proporcionada de
la manera mas adecuada segun como se vaya presentando el momento;

d) La socializaciéon, proporcionada por los padres a los hijos desde la
infancia, consiste en un proceso a través del cual el ser humano se incorpora y se
integra a las consignas y determinaciones, de acuerdo a la ideologia (normas,
pautas, valores) de su sistema, momento en que se configura la personalidad para
desarroliar la capacidad de obrar como individuo y miembro de un grupo.

La paricipacion en la socializacidon no es nada mas de la familia, sino
también de otros grupos e institucionss y del mismo hijo prepararse para la mejor
conduccion de esta gran tarea, para lograr las siguientes metas del proceso:

v Que el individuo tenga las suficientes habilidades para vivir en
sociedad,

v Que tenga la capacidad de comunicarse eficazmente,

v Y para que se internalicen los valores y creencias fundamentales de
la sociedad.

e) El sustento economico, los padres son quienes se ocupan del
mantenimiento del hijo hasla que este se valga por si mismo, mediante los
recursos basicos que respondan a su realidad. es decir, para su crianza,
alimentacién, vestido, vivienda y educacion entre los mas importantes.



En términos generales, este sistema es la prmera institucion con la que
cualquier ser humano tiene contacto y donde se inicia la transmision de valores y
creencias que forman actlitudes y pautas de componamiento, razones por las
cuales, la familia es un nucleo o grupo primano fundamental para la satisfaccion
de las necesidades basicas de sus integrantes. Ademas, de ser el lugar donde se
imparte los primeros cuidados fisicos y alimentarios, que proporcionan al nifio los
principios de adaptacion a la vida social.

Segun la Teoria General de Sistemas*®, existe una tipologia de acuerdo a
como sea la familia y de como esta estructurada, o sea su patrén de interaccion,
siendo esta: La familia amalgamada y la familia desligada. La primera ostenta
demasiada impermeabilidad en los limites hacia el exterior y demasiada
permeabilidad en los limites entre los subsistemas que la componen, esta evita el
conflicto y se impide la individualizacién. El entorno es visto como amenazante,
por lo que se promueve en exceso la sohdaridad famiiar y la unién.

La familia desligada. en cambio, presenta demasiada permeabilidad hacia
el eoxterior, mientras que existe una excesiva impermeabilidad entre los
subsistemas que la integran. En ella se promueve la individualizacion prematura,
aislando al individuo, lo que genera crisis frecuentes y hostiidad, cabe senalar que
en ambos tipos de familias la organizacion de roles es inestable y la disciplina
eficaz.

Una vez mencionada esla tipologia. se puede hablar de otra clasificacién
que para la presente investigacién es de vital importancia, ya que son familias
predispuestas a la enfermedad, que como se vera mas adelante son muy
afectadas y tienen una diferente forma de intervencion.

Se sabe que ante el stress que produce una enfermedad cronica-
neurodegenerativa, en cualquier miembro del sistema se provoca crisis, las
familias suprimen emociones, fantasias, aparentan racionalidad, control, se
orientan a lo concreto, evilan contlictos, se adaptan lo mds posible a las
expectativas del medio y presentan una fachada acorde con las normas sociales
predominantes.

Asi que se presenta la siguiente clasificacion®®;
i.  Lafamilia amalgamada (antes mencionada).

i. La familia dividida, que esta permanentemente fragmentada y
dominada por crisis; y

ii. La familia desintegrada, en la cual predomina el aislamiento, el
descuido, las obligaciones de lealtad rudimentarias que llevan a la
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triangulacién entre los miembros del sistema y la incapacidad de
dialogo o la disminucion det grado de comunicacién y cooperacion,
esto a causa, muchas veces, de la deficiente comunicacion entre los
integrantes, asi como por la falta de control y autoridad por parte de
los padres.

En esta ultima prevalece ademas, el cambio de roles o la excepcién de
estos, desarticulaciéon emocional, la evasion de uno o mas elementos del nicleo
familiar, suspensidn de servicios mutuos, e irresponsabilidad en sus obligaciones.
También tiende a fracasar progresivamente, aunque se intente por diversos
medios resolver la situacion o el problema presente, ademas de culminar en
ocasiones o por lo regular en la separacion sentimental, con e! desvanecimiento
de las relaciones interpersonales o en el divorcio.

En conclusién, el hecho de formar una familia, es una responsabilidad
extremadamente grande que implica derechos y obligaciones, tarea importante,
que educa a diferentes individuos. Para esto, la pareja debe contemplar el haber
alcanzado un grado de madurez fisico, psicologico y social.

Por lo tanto, la familia como una pequena sociedad, es la arena donde se
permite toda suerte de ensayos y fracasos en un ambiente de proteccion,
tolerancia, firmeza y carifno, un medio flexible y atenuante, que limita y que
contenga impulsos y estimulos masivos de una sociedad incomprensible.

Dentro de la estructura familiar, cada uno de los miembros esta colocado en
una posicion especial respecto a los otros, la cual nadie puede abandonar, puesto
que de hacerlo entraran en juego conductas de todos los integrantes de tal forma
que obligara necesariamente a la conservacion de dichas posiciones.

Todo sistema familiar pasa por un proceso de evolucion y desarrollo, mejor
conocido como ciclo vital, y de la manera en que se desarrolle dependera que esta
estructura llegue a realizar o no sus funciones, su paso de un estadio a otro ocurre
cuando se producen cambios en la composicidn familiar, lo que provoca un
modificacion en ésta, por lo que en cada etapa, se tienen que completar tareas
especificas para lograr éxito en el desarrollo individual y tamiliar.

2.1.1 Ciclo Vital.

La familia es un sistema vivo que tiene una historia, un nacimiento y un
desarrollo, se reproduce, declina y también muere, afronta diferentes tareas
durante estos pasos: la union de dos seres con una meta comun, el advenimiento
de los hijos, el educarios en sus funciones sexuales y sociales, el soltarios a
tiempo para la formacion de nuevas unidades y el quedar la pareja nuevamente
sola.




El ciclo vital de la familia, “es el paso de ésta por varias funciones: nacer,
crecer, reproducirse y morir, las cuales pueden encontrarse dentro de un marco de
salud y normalidad o bien adquirir ciertas caracleristicas de enfermedad o
patologia®™, este proceso promueve el crecimiento y desarrollo del ser humano en
y con la familia, asi mismo, favorece el progreso y desenvolvimiento de sus
potencialidades.

En este ciclo es trascendental conocer el sentido de cada una de las
etapas, ya que de ellas depende la continuacion o entorpecimiento del desarrolio
emocional de la persona. pareja o del sistema familiar, y a la vez determina la
forma en que esta enfrenta la problematica que se presenta durante su transcurso,
en vinud de que cada fase se caracteriza por reacciones y comporamientos que
aparecen mas o menos consistentes en todos los seras humanos y que tacilitan el
avance a la siguiente etapa (no en todos los casos), y que influyen en los estilos
de vida de cada persona, que son unicos, ya que tienen una herencia y ambiente,
desde el nacimiento en donde se interactua.

Las etapas que constituyen los estadios a lo largo del ciclo vital de la familia
son:

El Desprendimiento,

El Encuentro,

La Familia con hijos,

La Familia con adolescentes,
El Reencuentroy,

La Vejez*".

N YN Y Y

Cabe senalar que, durante el desarrolio de cada estadio del ciclo vital, la
familia no esta exenta de miedos, prejuicios 6 problemas, pues son ajenos a los
miembros y depende de cada uno el modo de afrontar y solucionar las dificultades,
el caracter de la organizacién y el tipo de relaciones interpersonales.

EL DESPRENDIMIENTO.

Cuando un individuo logra alcanzar un estadio de individuacion,
diferenciacion y autonomia se considera que ha alcanzado el grado maximo de
desarrollo y se piensa que es capaz de responsabilizarse de si mismo y de las
relaciones que establece con los demas y con el ambiente que le rodea.

El desprendimiento es aquella capacidad doble del ser humano para
adherirse tisica y emocionalmente a ofro, asi como para apantarse de su grupo
familiar completa o parcialmente. El primer paso tal vez sea entre madre y bebé
donde se manifiesta mas claramente lo dicho, como el destete ya que de no ser
por la fuerza vital extraordinaria con que nace el nifo, nunca se desprenderia de
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su madre.

Pero los hijos, vienen dotados de capacidad increible, mediante la cual
logran separarse de su madre ya mas grandes, momentos para lanzarse solos a la
aventura de la vida. Aunque de hecho hay algunos que se quedan adheridos a ella
para siempre, por circunstancias que pueden o no ser manejadas y otros, que aun
en la adolescencia, cuando ya no son ninos, pero tampoco adultos, quieren
abandonar el hogar familiar para salir en busca de comparneros que les permitan
descubrir aquello de lo que son capaces y establecer relacion con personas de su
misma edad y de ambos sexos; esta etapa suele ser un proceso que puede llegar
a ser doloroso, tanto para el hijo como para los padres, pues el hombre se
ancuentra siempre en pugna, una que va a favor del desprendimiento y otra que
fija, detiene o regresa el progreso vital a etapas antenores.

l.a adolescencia en muchas ocasiones lleva a la madurez, y a la capacidad
de aceptar la idea de que puede amar u odiar a una misma persona, al saber que
la gente tiene defectos y cualidades. Si las necesidades de dependencia e
independencia asumen proporciones sanas. el joven estara en disposicion de
buscar un companero con quien pueda comparntir su vida. Liegado el momento de
separacion de las familias de origen y el comienzo de la busqueda de la pareja,
pueden sobrevenir ciertos conflictos, o bien. como la idealizacion de ésta. Es
sabido que en los pnmeros anhos del matrimonio, persiste gran parte de la
idealizacion que aparecio en el noviazgo hacia la persona con quien se formo una
pareja, esto es una fuente de fuerza para separarse de los padres.

EL ENCUENTRO.

El desprendimiento da paso al encuentro y depende de la manera en que
se vivié la anterior para la consolidacion de la siguiente, en la que el hecho de
formar una nueva familia, entrafa un crecimiento emocional que en ocasiones en
su inicio, lo enfrenta a grandes problemas, al intentar la incorporacion de un
integrante ajeno al sistema familiar paterno. En virtud de que ésta le lleva a tratar
primero de cambiar todos aquellos mecanismos que hasta entonces proveyeron
de seguridad emocional, para integrarse a un sistema de seguridad interno, que
incluya al mismo y al nuevo companero.

Para formar una pareja, la persona requiere de cumplir con caracteristicas
suficientes que le permitan ser introyectado e introyectar a otro sincrénicamente, lo
que a veces resulta sumamente diici. Es aqui. donde da comienzo un proceso de
aceptaciones y rechazos, dadivas y ataques, luchas y batallas, concesiones y
amenazas que lentamente van abriendo un espacio para un miembro nuevo, que
va a entrar en choque con los ya existentes.

De esta manera, el hecho de ser Unicos e irrepetibles representa una gran
responsabilidad para con los demas y el lograr la unidn de dos personas, puede
llevarlos a ser felices y maduros, pero también en no pocas ocasiones produce
inmadurez e infelicidad.




La fase del encuentro presupone asi, una disponibilidad intema para
aceptar al conyuge como alguien nuevo y extraio que quiérase o no produce una
fuerte resonancia contlictiva con repercusiones en el mundo interno de los objetos
y que se va a manifestar.

En consecuencia, cuando se comparen secretos y misterios con una
pareja, se aumenta y fortalece la separacion del mundo social que les rodea, y
tanto los secretos como los misterios de cada uno, mantienen y forman nuevos
vinculos y barreras protectoras en la relacion de la pareja. Asi, mediante la
comunicacion y transmision, de uno al otro. de dichos elementos de inisterio y
secreto, la vida y la existencia misma encuentran una forma de rodefinirse
constantemente y los retos, las ambiciones, las frustraciones. los suenos, los
conflictos y las soluciones establecen un puente entre presente, pasado y futuro
que es precisamente la conjugacion necesaria para darle significado a la vida.

Es conveniente insistir en que el encuentro depara grandes sorpresas y en
la forma en que se establezca y estructure este sistema, estriba tanto la calidad de
la relacién marital, como el bienestar familiar futuro, que no son tareas sencillas,
pues se requiere de cambios importantes. Durante esta fase la pareja debe
aprender a manejar su propia vida y ciclo, para resolver sus problemas y encontrar
soluciones adecuadas, para su sobrevivencia.

LA FAMILIA CON HIJOS.

La llegada de un hijo, es el momento que consolida a la pareja en una
verdadera familia y donde se producen los cambios en la estructura, organizacién
y funcion de los ahora padres; por su parte, estos tienen que abrir su espacio
fisico y emocional para dar cabida al nuevo huésped y con él a toda una
secuencia de eventos que le suceden, ademas de brindarle los cuidados y
seguridad necesaria, para su buen desatrrollo.

Para el sano desenvolvimiento del hijo, este debe contar con la unidad de
ambos padres, es decir, que reclama la doble influencia del padre y la madre de la
manera mas homogénea posible y asi recibir todo el caudal que pueda ser
proporcionado para formar su propia personalidad y conviccion.

Durante esta etapa, en el seno de la familia, el hijo debe crecer afirmando
su personalidad, para que flegue a ser no lo que los padres quieran que sea, sino
lo que su capacidad y formacion le permita.

Los padres deben dejar que el hijo se desarrolle libremente, evitando
imponerte criterios, expectativas y experiencias propias, tanto las que obligan al
nino a reprimir sus deseos y aspiraciones, como las que imponen aptitudes y
actitudes que no son propias de éste. Se debe educar al menor en libertad con un
maximo de respeto y procuraries un desarrollo integral, la culminacién del proceso
educativo de la familia en relacién con el hijo. llega cuando éste tiene la mayoria
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de edad, aunque algunas veces aun no esté listo para vivir responsablemente an
sociedad.

Dos aspectos importantes en aste estadio que proporciona la familia son,
por un lado, ser el principal agente de incorporacion de las nuevas generaciones a
los valores morales y religiosos de la sociedad, y son la parte que contrarresta a
las fuerzas dinamicas de su entorno sociocultural, que trata de modificar la
estabilidad del sistema familiar. El otro aspecto es el economico, ya que resulta
cada vez mas dificil, acomodarse a las demandas que la humanidad impone al
sistema.

Sin embargo, es necesario sefalar que la concepcién que se tenia
anteriormente de engendrar hijos o de contraer matrimonio, se ha visto modificada
a causa de la transtormacion de la educacion, los valores y las costumbres, que se
transmitian de generacion en generacion y de fenomenos que provocan diversos
cambios en los patrones culturales (como el respeto, la dignidad, la solidandad, la
tolerancia, entre otros), influidos por la modernidad. Afios atras existia la creencia
de que al unirse dos personas, el tener hijos inmediatamente era gesto de felicidad
y prosperidad para los futuros padres, mientras que en estos dias es poca la gente
que piensa que es un deber de la pareja tener hijos 6 que sentirian vacia su vida
sin ellos, mds aun se eleva el numero de parejas que actualmente se pregunta
porque deben escoger la opcion de ser padres.

LA FAMILIA CON ADOLESCENTES.

Una vez que la familia ha pasado por la llegada y crecimiento de los hijos,
se atraviesa una época en la que estos tienen que vivir multiples cambios fisicos,
emocionales, economicos y sociales que se presentan; “la adolescencia periodo
de desarrollo del ser humano comprendido entre la infancia y la edad adulta entre
los 12-13 afios de edad y los 18-20 arios de edad™. Esta no solo se limita a los
cambios fisiolégicos, sino al proceso de maduracion en los niveles organicos y
psicologicos, en el cual influye de manera determinante el grupo familiar.

Esta fase se caracteriza por inestabilidad emocional y tension psicoldgica,
debido a que el adolescente, esta tratando de adaptarse a su rapido crecimiento, a
su naciente sexualidad y a la busqueda de identidad e independencia, esto
repercute en toda la familia, los padres aun cuando muchas veces ya se
encuentran en la adultez, se ven obligados a reabnr su propia adolescencia y
efectuar cambios imponantes para completar esta etapa en sus hijos. Asimismo, la
edad de los abuelos, por lo general es critica, ya que se avecina la soledad y la
muerte, motivo de preocupacion, asi que la familia debe estar atenta a cada uno
de los miembros, en la organizacion y estructura, segun sea el momento.

El adolescente lo que busca en estos momentos es la solidificacion de su
identidad y el establecimiento de autonomia. La solidificacion de la identidad
implica conocerse como individuo y abandonar segun su conviccion, valores y
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metas establecidos por sus padres y por la sociedad, proceso que parece
interminable y generalmente es fuente de conflictos para el ambiente familiar y
social.

En lo que se refiere, al establecimiento de la autonomia, es un momento de
preparacion para la separacion desde el punto de vista emocional de la estructura
tamiliar, que implica un drastico cambio en ésta y en la distribucion de las
relaciones en un intento por conseguir su independencia psicolégica y lograr taner
el control para la toma de decisiones acerca de sus vidas, lo que le va preparando
a la siguiente fase de desprendimiento, de su propio ciclo de vida.

Para que el adolescents logre la madurez de su desarrollo y los padres
acepten el momento del desprendimiento como un proceso natural, @s necesario
que dentro de la estructura haya una comunicacion abierta y directa, respeto,
apoyo, comprension, interés por los otros, etcétera, para que cada miembro tenga
la confianza suficiente de expresar sus sentimientos.

EL REENCUENTRO.

Esta etapa también es lamada el “sindrome del nido vacio”; Mc lver (1937),
se refiere a este como, " el aislamiento y la depresion de la pareja, puesto que a
estas alturas sus actividades de crianza han terminado®™. Si no se maneja
adecuadamente este proceso puede conducir a una separacion, divorcio,
enfermedad, sensacion de perdida y aun, la muerte misma.

En estas fechas casi siempre los hijos ya se han ido a formar otras tamilias,
lo cual propone cambios, y los padres se encuentran cercanos a los 50 anos de
edad o mas. En caso de que las cosas hayan marchado bien en las etapas
precedentes, les serd mas facil aceptar estas modificaciones que se presentan en
una biologia que tiende a declinar.

Con la salida, de los hijos se empieza un nuevo tipo de relacion familiar,
hay una serie de readaptaciones que dan, ciertas caracteristicas: a) el vivir el dolor
de la separacion y el replantearse su vida en pareja, b) el cuestionamiento acerca
del como han vivido su relacion matrimonial, ¢) la prolongacién de la dependencia
financiera de los hijos retrasara el establecimiento de la autonomia de los padres y
requerira que se involucren de manera continua y d) el momento de entrentarse
con viejos problemas para resolverlos y mejorar las relaciones en este tiempo de
madurez.

A esta lase se agregan los cambios sociales y familiares de mayor
imponancia, tales como, la necesidad de admitir y hacer lugar a nugvos miembros
(cényuges de sus hijos) en la famiha, el nacimiento de los nietos, la muerte de la
generacion anterior, amigos (as), parientes, la jubilacion. fa declinacion fisica, que
va acompanada casi siempre de quejas de cada uno de los cényuges, el conflicto
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con las nuevas generaciones, el problema econémico de los hijos que inician una
nueva familia, la inquietud de explorar nuevos caminos y horizontes, la necesidad
de independizarse de hijos y nietos para otra vez formar una pareja, ya que los
roles de padres frecuentemente hacen que se olviden o por o menos que pasen a
un segundo término el de esposos, y es de suponer que eslos simplemente por
omision, hagan que el re-encuentro sea una etapa diicil.

En esta fase, cuando se han ido los hijos, ya sea porque, se casan o por el
cambio emocional que produce su independencia en la adolescencia, no queda
otra salida que enfrentarse nuevamente con uno mismo y con el compariero. Se
reeditan los viejos problemas y aparecen también las viejas artimanas para
controlarlos, es necesario recordar lo olvidado, ser esposo y companero del otro,
como fue al principio cuando se empezo a formar la familia. La confrontacion con
el companero, es una encrucijada existencial donde se tiene que enfrentar el
pasaje de la edad adulta hacia la vejez. Por lo general, aqui aflora claramente la
percepcion del lugar que se ha ocupado en la vida y las limitaciones inherentes a
uno mismo, que con anterioridad habia sido posible postergar o negar.

Al llegar al punto del re-encuentro, es necesano recapacitar sobre dichas
limitaciones para modificarlas, de tal suerte que cada uno de los conyuges sienta
la posibilidad de expresar sus necesidades y caracteristicas personales sin que
esto sea entendido como una agresion o un rechazo; en parte, dicha actitud sera
necesaria para irse preparando para la siguiente etapa, la vejez, para llegar a ella
fortalecido de cuerpo y espiritu. Se requiere también de un apoyo para sostener
con fuerza y dignidad el rol de viejo que la sociedad ha hecho a un lado, por lo que
es necesario manejar adecuadamente los sentimientos de culpa que aparecen
como fantasmas del pasado por los errores cometidos con los demas miembros,
especialmente con los hijos y por deseos de la propia muerte, que a estas alturas
empieza a filtrar la barrera de la represion.

LA VEJEZ.

El significado del crecimiento y envejecimiento en los ultimos anos, estd
determinado en gran parte por la cultura en que se vive, las personas de edad
avanzada en esta sociedad han sido consideradas en muchos casos como
estereotipadas y rechazables, como algo pasado de moda. seniles, aburridos,
inutiles, tercos... sin tomar en cuenta que no se les ha dejado otra altemativa. Por
consecuencia, no resulta facd enfrentar la etapa decisiva y su inevitable fin, el
misterio de la nada. de la eterna quietud. Sin embargo, el convertirse en anciano
requiere de un desarrollo suliciente de cualidades de muchos anos.

En esta elapa de la vida, la relacion de la pareja se hace mas cercana, mas
intimamente relacionada e interdependiente, su mayor interés se centra en elios
mismos, y con frecuencia lienen la esperanza de terminar sus vidas al mismo
tiempo, pensando que es muy tarde, para lograr un sentido de completud sin el
compadero de siempre, los viejos quieren ver a sus hijos ‘“logrados”, y
establecidos, a sus nietos de igual forma. La familia adquiere gran importancia, ya
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que esperan poco de su propio futuro y obtienen gran satistfaccion de los logros y
de la felicidad de los descendientes. Los placeres se derivan en gran pare de
experimentar los frutos y el éxito de aquellos que uno ha creado y también de las
instituciones que ha ayudado a crear. Sin embargo en ocasiones, el adulto que
transcurre por la vejez, se entristece por ser victima del rechazo.

Uno de los problemas que frecuentemente se encuentra, es aguel de dos
esposos viejos, cuando él es jubilado y regresa a su casa para siempre, e invade
los terrenos que antes solo fueron del dominio de su esposa. Parece imposible,
para el que desconoce esta etapa. que este simple hecho represente una
situacion amenazante a la individualidad y diterenciacion de ambos, por lo que
sélo puede ser aliviada mediante el limite claro de los espacios en donde cada
cual pueda funcionar independientemente, de lo contrarno, existe el peligro de que
se lleguen a perder la estima y el respeto y aparezcan la ansiedad, la tensién y los
estados depresivos. Otra situaciéon que se presenta es aquella en que los hijos no
les permiten tener una intimidad adecuada. frecuentemente se establece una
sobreproteccion de éstos y no se les da ibertad de vivir.

En esta etapa, se necesita, tener la habllidad suficiente para aceptar de
manera realista las propias capacidades, asi como las limitaciones, igualmente es
importante poder cambiar de rol y aceptar la dependencia cuando esto sea
necesario.

Ei ciclo de vida de la familia, es cambiante, para cada uno de sus
integrantes, los patrones funcionales establecidos pueden convertirse en
disfuncionales, las etapas se desarrollan en diferentes tiempos de la vida, y la
posicion del anciano de igual forma, el cual se ha venido degradando, por lo que
se deja de lado la funcién de transmisor de la cultura que siempre ha sido
trascendental para la continuacion de la histona de las distintas civilizaciones.

2.2 Aduitos Mayores.

Los adultos mayores en la actualidad no son reconocidos, ni tomados en
cuenta como en anos anteriores, donde se les asignaban poderes y atributos por
su experiencia y sabiduria, mientras que ahora son relegados por la sociedad y la
familia, ademas de ser estereotipados por mitos y creencias equivocadas. Sin
embargo, son personas con una historia de relaciones interpersonales y familiares,
con metas, frustraciones y logros. que desempenan diversos papeles
fundamentales, para la consecucion de la cultura.

El numero de este grupo de personas ha ido en incremento,
manifestandose claramente en el avance de la transicidn demografica, esto se
debe por un lado, a la declinacion de la mortalidad que origina un progresivo
aumento de la esperanza de vida y, en consecuencia, que una cantidad cada vez
mayor de personas llega con vida hasta edad avanzada. Por otro lado, la caida de
la fecundidad se refleja, tanto en una cantidad menor de nacimientos como en una
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reduccion sistematica de la proporcion de ninos y jovenes en la produccién total.
La combinacion de ambas tendencias conduce de manera inevitable e irreversible,
al envejecimiento, hecho que se expresa en el estrechamiento de la base y la
ampliacion de la cuspide de la piramide poblacional.

El cambio de esta piramide ha modificado la montalidad infantil, aumenta la
esperanza de vida al nacer y disminuye el crecimiento de la poblacion, avanza al
paralelo la transicion epidemiolégica, sin embargo, el cambio en el peril de la
montandad no implica que se hayan abatido todos lo problemas de salud. al
contrario ha aumentado la proporcion de atecciones cronico-neurodegenerativas
que se ven relegadas por la importancia que aun tienen las complicaciones
infecciosas, inclusive han resurgido enfermedades que se crgian erradicadas
como el colera o el sarampion.

Al incrementarse el numero de personas adultas mayores y los problemas
que los aquejan es importante contar con ol apoyo de la familia propiamente y de
las instituciones que se encargan de su atencion. Para esto la familia, es
considerada como el soporte natural, la encomendada de su cuidado, y a causa
de los cambios que ha sufndo en su composicion en los ultimos anos, es
necesario replantear el rol que estas personas tienen dentro de la dinamica
familiar.

A continuacion se desarrollara el proceso por el cual han pasado los adultos
mayores. su situacion actual y el como se ve aflectada la familia cuando se
presenta una enfermedad crénica, asi como su sentir, y su actuar
respectivamente.

2.2.1 El papel del anciano, en las civilizaciones antiguas.

Para comprender el proceso por el cual pasan los adullos mayores, se hace
necesario realizar un recorrido breve de los antecedentes histéricos del tema para
conocer cual era su rol en distintas sociedades, con la finalidad de entender el
actual papel que desempenan.

En civilizaciones antiguas, como la Greco-romana, la judia y por supuesto
la Prehispanica en México, el papel del anciano fue muy importante, ya que era
objeto de respeto, aprecio y poder, por su experiencia de la vida, manitestandolo
en un rango social elevado. De esta manera, se le asignaba el puesto de asesor o
consejero sabio, para la toma de decisiones y resolucion de problemas.

Sin embargo, la mitologia grnega también hacia mencion a los males de la
vejez. Hacian mencion a la decrepitud del cuerpo y del alma, destacaban los
trastornos morales de la senectud, como la soledad, el miedo, la rigidez, la
constante frustracion de mantener la vitalidad de la juventud, la obsesién sexual, la
necedad y el abandono de si mismo, en el que solian caer en fa vejez.



De ésta manera, a la vez que se veia a la senectud como implacable e
inevitable, se concedia valia al viejo como autondad moral y guia espiritual, que
resultaba sabia cuando tomaba grandes decisiones y formaba o educaba a su
comunidad.

En tanto que en el mundo de los romanos. los ancianos tenian un papel
preponderante en cuanto a la toma de decisiones. Asi el derecho romano
concedia una autoridad muy particular a los viejos en la figura del “pater familias”,
quien era el jefe absoluto, que ejercia derechos sobre todos los miembros de la
familia, con una autoridad sin limies.

Estos poderes traian como consecuencia contlictos generacionales, y odio
hacia los ancianos por parte de los jovenes, pues la ley les conferia mas poderes
que a ellos, por lo que los viejos eran representados generalmente como viciosos,
avaros, inflexibles y tiranos.

Ni los grniegos ni los romanos tuvieron una idea univoca de la vejez, ambos
advirtieron su dualidad, manifestada en el declive de la vida, y en la busqueda de
otras metas e intereses, hacia satisfacciones mas humanizantes.

En cuanto al papel del anciano en la cultura judia. la concepcion histérica
de la tradicion era basada en "La Biblia", donde mantenian asociadas las
relaciones entre las generaciones, y regian la conducta practica del individuo y la
comunidad. Ademas las descendencias precedentes eran depositarias de un
contenido, que garantizaba la continuidad para las siguientes, asi la vejez ocupaba
un papel central tanto en el seno tamiliar, como en el grupo y la sociedad, ya que
los ancianos eran los custodios de la cultura.

Los Ancianos en el México Prehispanico.

Mientras que en nuestro pais, el anciano era tratado con respeto por poseer
atributos particulares como, conocimientos, experiencia, destrezas, poder para
hacer magia y por sus funciones religiosas y de control de la propiedad y de la
familia, cada uno de estos atnbutos se reflejaban en leyendas y fabulas de
cuentos mitoldgicos de dioses y demonios, y la consumacion plena del ciclo
humano indigena aparecia a los ojos de los antiguos mexicanos como la
huehuehyotl, senectud o la vejez.

E! status social del anciano se basaba pnncipalmente en ser portador de la
histona y las costumbres, por lo que merecia honores, consideraciones y
privilegios: actualmente con el avance y transformacion de la cultura y la sociedad
el adulto mayor ha quedado excluido y marginado, dejandolo en un segundo
término por fa juventud.
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2.2.2 Envejecimiento.

El envejecimiento como un proceso que culturaimente ha estado rodeado
de concepciones diversas, ilusiones, angustias, creencias y mitos, se ha
convertido en una etapa de la vida del ser humano a la que cada vez mas
personas arriban, gracias a los adelantos de la medicina, que dan como resultado
mayores expectativas de vida para la poblacion adulta.

En un analisis reciente, realizado por el Consejo Nacional de Poblacién
(CONAPO) se afirma que “en los ultimos arios, México ha registrado profundas
transformaciones en la esperanza de vida de sus habittantes. Gracias a los
avancgs medicos alcanzados, se ha inhibido el panorama epidemioldgico
mexicano que dormino hace algunos arios'”, asimismo, la disminucion de la
montalidad provoca un crecimiento considerable en el numero de personas de mas
de sesenta anos, factores que dia a dia modiican la piramide de poblacion del
pais al alcanzar sus habitantes edades mas avanzadas.

De esta manera, en un estudio efectuado por el Dr. Leopoldo Vega Franco,
Jete del Departamento de Salud Publica de la Facultad de Medicina, de la UNAM,
en conjunto con el INEGI, se afirma que la esperanza de vida de los mexicanos,
hasta 1999, era del 73.0°, mientras que “para el 2007 el pais tendrd una tasa de
mortalidad del 4.16 por cada mil habitantes, actualmente es del 4.26™, segun un
estudio publicado en el Diario La Jornada.

En consecuencia, el incremento en los ultimos anos en el numero de adultos
mayores como respuesta demografica al descenso de la montalidad ha sido
notorio, asi observamos que, de ocupar en el "decenio de los anos cuarentas
alrededor del 5.5% de la poblacion adulta, para 1996 aumentan a 6.4%, y se
astima que para el ario 2020 cubrirdn el 11.6° de la poblacion nacional. es decir,
el numero de personas mayores de sesenta arios ascenderd a 14.5 millones*”. De
éstos, actualmente habitan en México alrededor de 6,293,460, lo cual equivale al
total de la poblacion del estado de Jalisco.

! *Hasta el 2007, la tasa de mortahidad en México seguird a la baja: Conapo’, La Jornada,
México, 3/Nov/2000, Pdg.42

2 Olvera, Letrcia, “Diabetes, tumores y males cardiacos, principales cousas de muerte®, Gageta
UNAM, México, 23/nov/2000, Pég. 11

? Op. a1t. Pag 42.
* CEREJIDO. Marcelno (et.al), "E/ Envejecimientos: Sus Desafios y Esperonzas”, Edit. UNAM
y Centro de Investigaciones Interdiscrphinarias en Ciencias y Humanidodes, México, 1999,
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EVOLUCION DE LA POBLACION MAYOR DE 60 ANOS MEXICO, 1950-2020.

1950°* %% 1990° %% 2020 %
Ambos sexos 1420 55 4730 57 14539 1.6
Hombres 678 53 2137 5.2 6541 10.7
Mujeres 742 57 2593 6.2 7998 12.6

*Miles

En tanto que, actualmente la poblacidon adulta mayor mexicana se
encuentra distnibuida de la siguiente manera:

GRUPOS POBLACION [60-64 ANOS 165 Y MAS
QUINQUENALES|TOTAL ANOS

DE EDAD

ESTADOS 97 014 867 2245636 74845 237
UNIDOS i

MEXICANOS :

HOMBRES 47 258 493 1071748 2 246 786
MUJERES 49 756 374 1173 888 2598 451

Xil Censo de Poblacion y Vivienda 2000. Tabulados de ia muestra censal.

En este sentido, de la poblacion total (97,014,867) 7,090,873 son adultos de
mas de sesenta ahos de edad. lo que significa que son un grupo menor dentro de
la piramide poblacional, de éstos mas de la mitad son mujeres y a esto agregamos
que debido a la cahdad de vida, con frecuencia se ve afectada su salud fisica y
mental.

La vejez “es un proceso multifacetico de maduracion y declmac:on pese al
hecho de que en todo instanté hay lugar para el crecimiento™", que puede ser
favorable o deslavorable, pero es natural e inevitable.

Actualmente el envejecimiento es estudiado por la Gerontologia social, que
reconoce a esta etapa de la vida como “un fendmeno social, identfica el cumulo
de datos y conocimientos sobre la gente de edad, estudia los efectos de la
sociedad sobre los que envejecen, la adaptacion hacia elios y sus necesidades; su
campo es la poblacién como con, (un!o cuando refleja la estructura de los grupos
sociales en su dinamismo cultural’®

Es decir, que para la Gerontologia Social, el anciano no solo es visto desde
la perspectiva de la medicina, la cual en este aspecto no ha tenido grandes
avances lo que provoca deficiencias y retrasos en el tratamiento y intervencion en

1 SANCHEZ HIDALGO. Efrain, La Psicologia de ka Vesez®, Edt. Universitaria, Puerto Rico,

1990, Péag. 23.
3% GONZALEZ-ARAGON, G.. “Aprendamos a envejecer sanos”, Edit. Proculmex y Costa

Editores, México, 1994, Pdg. 38,
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este grupo, sino que, también se encamina al analisis del medio ambiente en el
que se desarrolla el adulto mayor por factores inherentes al contexto social y
economico en el que ha vivido.

Ello obliga a su estudio y comprension, desde las perspectivas biologica,
psicologica, familiar y social, a fin de conocer en que condiciones se da este
proceso y de que manera afecta a dicho grupo social, que aunque minoritario en
proporcion con el resto de la poblacién, actualmente va en aumento, ademas de
constituir histéricamente la base de la sociedad, por lo que es indispensable como
profesional del Trabajo Social, tomar parte en la prevencion y atenciéon de la
problematica que les aqueja; sobre todo cuando debido a las recurrentes crisis
economicas y sociales que sufre el pais, llega a esta etapa de su vida con serias
alteraciones de la salud y una calidad de vida bastante mermada.

Desde el punto de vista biolégico. el envejecimiento se acompana de
cambios fisiolégicos de diversa indole, que paulatinamente derivan en fragilidad
fisica y mental que facilita la presencia de enfermedades o trastornos a los que se
enfrenta el individuo por exposicion a condiciones ambientales, cambios que se
producen de manera normal y de forma gradual, por lo cual, resulta muy dificil
establecer el umbral a partir de que momento una persona, desde este punto de
vista, puede ser considerada vieja.

Caracteristicas naturales en este periodo son la disminucion y el deterioro
de las células en la piel y en el cabello, en donde se marcan los primeros signos
del envejecimiento, la estatura disminuye, lo mismo que la vista y del oido, ya que
son los sentidos que mas precozmente envejecen, aunado a estos cambios
organicos se observan otros en la conducta, tales como la falta de memorna,
tiempos de reaccion mas largos, sueno alterado, y reflejos motores mas lentos,
entre otros.

En lo que se refiere al aspecto psicolégico, los procesos sensoriales, las
destrezas motoras, las percepciones, la inteligencia, habilidad para resolver
problemas, el entendimiento, los pasos de aprendizaje, impulsos y emociones se
modifican.

Estos cambios pueden dividirse en dos grupos: 1) Los cognitivos, es decir
los que afectan a la manera de pensar asi como a las capacidades y, 2) los que
conciernen a la afectividad y a la personalidad y generalmente no sobrevienen
solos. La personalidad y las funciones cognitivas se ven afectadas por
acontecimientos como la jubilacion y/o la muerte del conyuge, que se hallan
ligados a experiencias complejas en el seno del medio social, lo que determina
ciertos trastornos del envejecimiento.

En la conducta del adulto mayor, tambien intervienen los sentimientos,
creencias, valores, actitudes y la motivacion, por lo que aparece una crisis de
identidad, que se manifiesta por diversas formas, como puede ser el temor a
perder el control de su vida, que influird sensiblemente en e! aspecto econdémico y
el sentimiento de inutilidad, que constituye una fuente de angustia y depresion
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para este lipo de personas, lodo de manera subita o0 progresiva provoca una
sensacion de menoscabo en su sentidoc de wida, ya que se les deja
desamparados.

En cuanto al aspecto familiar, el arribo a la vejez se relaciona con la salida
del ultimo hijo del hogar o, con la llegada de los nietos (que dependen de la edad
de los hijos), ya que son la base de la tercera generacion en una familia. En esta
etapa, el sistema familiar entrenta mayores retos de adaptacion, la que cambia
con el retiro obligatorio o voluntario, la viudez; la dectinacion en la capacidad
fisica, los problemas econémicos de los hijos que inician una nueva familia, el
mantener su propia independencia, entre otros factores, que requieren del auxilio
de los demas miembros y del ajuste para hacer frente a la pérdida y a la
organizacion y reorientacion. Ademas de que se debe satistacer una variedad de
necesidades fisicas (alimentacion, vivienda, cuidado en la enfermedad); psiquicas
(autoestima, afecto, amor, equilibrio psiquico) y sociales (identiticacion, relacion,
comunicacion, pertenencia al grupo).

Por tanto, la evolucion del papel de la familia se ve influida en las relaciones
entre sus miembros, su interdependencia ha sido modificada por el paso del
sistema organizado en funcion de la produccién, aunado al avance demogratico, lo
que significa que hay menos hijos que puedan cuidar de los padres ancianos,
cabe recordar que culturalmente en esta etapa existe una obligacion de atender
las necesidades de los padres que envejecen, dando de esta manera una prueba
do responsabilidad filial.

Con relacion al aspecto social, el pape! que la sociedad impone a las
personas que envejecen, es resultado de los patrones culturales que se
manifiestan en las actitudes y creencias, pero en los que interviene de manera
determinante el lugar donde se desenvuelven.

En la época actual, se observa claramente la marginacién de la sociedad
hacia los viejos y, en como éstos la llegan a aceptar y dejan poco a poco de
paticipar en la vida de la sociedad, por la faita de intereses y oportunidades que
en ocasiones producen pocas satlisfacciones y por tanto, ante los escasos
estimulos, son fuente de problemas fisicos y mentales. por lo que en ocasiones
eslas personas perciben a la vejez como una enfermedad, una declinacién
inevitable o un destino contra el cual no es posible luchar.

No obstante, el envejecer, es pante integral del desarrollo biolégico y de la
secuencia de desarrollo del ciclo de vida que comienza desde la concepcion y
finaliza con la muerte, por tanto, es un proceso normal al cual se teme, debido a
que no se nos educa para envejecer. por lo que con trecuencia se llega a un
estado de dependencia, que afecta a la autoestima y valia personal.

Lo anterior, aunado a la modificacion de los patrones culturales que
repercuten en las creencias y valores, que dan como resultado que se relegue de
manera injusta, a las personas mayores, a la vez que sean poco consideradas y
respetadas, no solo por los seres que les rodean, sino también por el Estado,
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prueba de ello, es la falta o ineficacia de los programas implementados en su
beneficio, ya que se cree que ser vigjo es equivalente a estar fisicamente
incapacitado, sufrir deterioro mental o ser dependiente desde el punto de vista
economico; por lo tanto, se les aisla y llegan incluso a perder el status que con
anterioridad habian ocupado, tanto en el seno de su familia, como en la sociedad
y, por lo mismo, no se concede importancia a la satisfaccion de sus necesidades.

Asi, el envejecimiento se convierte en un problema social, econémico y de
salud que repercute en la estructura famihar, en la modificacién de roles entre sus
integrantes y en el incremento de la movilidad social y demografica, en el que
cada uno de estos aspectos se relaciona con la vida de las personas de edad
avanzada, como resultado de la interaccion entre el componente genético, el
organismo y el ambiente en que se desenvuelve cada individuo. Por lo que, el
proceso es de naturaleza individual y heterogénea, nadie envejece de igual forma
ni envejece por otro, esta resulta ser una vivencia persanal y unica.

No obstante, los cambios sufridos durante el proceso natural de la vejez
hacen mas susceptible al individuo a la apancion de enfermedades al llegar a
anciano, lo que logicamente afecta y preocupa a la mayoria de los adultos; estos
temores acerca de la merma del buen funcionamiento mental y fisico pueden
agudizarse a causa de la depresion e impotencia, asi como de los miedos por la
pérdida de control, tales preocupaciones se manifiestan por ansiedad contra los
demas miembros de la familia.

Entre los padecimientos que mayores repercusiones tignen en esta etapa,
se encuentran las demencias seniles y los desordenes progresivos, de los que
forma parte la Enfermedad Alzheimer, donde se encuentran implicitas una serie de
alteraciones fisicas, psiquicas y sociales, tema del presente trabajo, por lo que en
los siguientes apartados se profundiza sobre ésta y como afecta al sistema
familiar.

2.2.3 Enfermedad Cronica.

Este trastorno inquebrantable se presenta en diferentes etapas de la vida
del individuo, aunque es mas frecuente en la vejez, su desarrollo es lento e
ireversible, y se clasifica de distinta manera, dependiendo su prondstico y
organos que afecta; por un lado, se encuentra la ceguera, la sordera, la artritis y la
epilepsia; por el otro, estan las enfermedades progresivas y de pronéstico fatal,
como el cancer, la uremia, el SIDA y la Corea Huntington. Aparecen también los
que estan en una posicion intermedia como la hemolilia o el infarto, enfermedades

con posible desenlace sorpresivo.

Toda enfermedad cronica, pasa por cuatro fases estrechamente vinculadas
a la dinamica individual y familiar y a la de la propia enfermedad, éstas son, i) su
aparicion, que puede ser aguda o gradual; ii) su trayectora, ya sea, progresiva,
constante o episodica; iii) su desenlace, que sera prematuro, progresivo, de
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pronostico fatal, o sorpresivo y iv) su posibilidad de incapacitar, que puede ser
_cognoscitiva, cinética y/o sensorial, o bien, acarrear pérdidas de energia, de
|magen4x control corporal, de identidad personal y/o de alteracion en tas relaciones
intimas™.

En consecuencia, en cada una de estas fases aparecen crisis en diferentes
grados, lo que afecta al sistema familiar, que tendra que transformarse para
sobrevivir de una manera que no quebrante su dinamica por acontecimientos que
se acumularon sin ser enfrentados.

De esta manera, la enfermedad cronica tiene una evolucion variable que
trastorna la vida del paciente y de su familia; primero, por el deterioro fisico
producido ante la pérdida gradual de las capacidades y, segundo, porque ademas
de la atencion y comprension que aquel demanda. se necesitan recursos
econdmicos para su tratamiento, el cual siempre tiene un costo elevado,

Asi, ante la presencia de un enfermo cronico intervienen una serie de
procesos que afectan por igual al individuo, en aspectos lisicos, mentales,
psicologicos y sociales y al entorno famihar, en ef que sobrevienen cambios
bruscos que generan crisis irreversibles a las que hay que responder de la mejor
manera posible, lo que no siempre significa que la respuesta que se elija sea la
mas adecuada o eficaz. En este sentido. estas alteraciones provocan
modificaciones, entre las que se encuentra el impacto psicolégico que se produce
por el contacto con la enfermedad, el dolor y la muerte.

Por tanto, estos cambios en la familia, atectan su estructura y organizacion
y repercuten necesariamente en la modificacion de sentimientos de sus
integrantes al tener que brindar atencién, cuidado y medicamentos al paciente.

Por lo que, los miembros de la tamilia tienen que adaptarse a cada uno de
los subsistemas que la componen (parental, conyugal y fraterno), pues, reiteramos
la nueva situacion produce cambios que conforme avanza el padecimiento
complican la convivencia, lo que depende de las caracteristicas propias de cada
sistema, de la etapa en que se encuentre la enfermedad, del lugar que ocupe el
paciente y de la fase del ciclo de vida que este cursando el grupo familiar.

Cuando se diagnostica una enfermedad cronica es importante conocer que
es y cuales son sus implicaciones, su tralamiento, avance y evolucion (progresiva
o aguda), asi como el comportamiento y la actitud del paciente ante ésta. Si su
evolucion y avance es progresivo, se dispone de cierto tiempo de preparacion con
la familia para el reajuste en su estructura, la redistnbucion de tunciones y la
determinacion de mecanismos que deberdn adoplarse para la solucion de los
problemas que vayan surgiendo durante el transcurso del padecimiento, frente a la
presencia de un miembro con una afeccion cronica y terminal. que dia a dia lo va
a ir incapacitando. 1o que necesanamente provoca situaciones desconcertantes

hasta cierto punto predecibles.

‘ROBLES DE FABRE, T, Op. cit., Pag 45
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En caso de ser un padecimiento agudo, el ajuste se tiene que lograr en un
liempo mds corto y como consecuencia ante el cambio inesperado en las
condiciones fisicas y mentales del paciente, ademas de las repercusiones
econdmicas y familiares se genera mayor tension, por tanto, se deben adoptar
medidas que no por la urgencia del caso sean precipitadas.

El avance progresivo de una enfermedad. provoca incapacidad en el
paciente, por lo que se deben dar a conocer las limitaciones que se produciran,
para que las familias se encuentren preparadas y esten en posiblidades de
introducir los ajustes pertinentes; ello, en vintud de que las inhabilidades de los
pacientes dependen del tipo de padecimiento, pues las entermedades cronicas,
bien pueden afectar el 4rea cognoscitiva como la Enfermedad de Huntington, o la
sensorial, con padecimientos como la sordera o ceguera.

De la torma que la familia asimile la etapa que esta viviendo, dependerd en
gran medida el tiempo que ésta tarde para lograr la "reubicacion” de papeles y
roles de los integrantes, asi como la prevision de complicaciones que habran de
presentarse en un futuro.

Cuando se logra manejar adecuadamente la situacién y se adaptan mas
rapido a los cambios inherentes a la enfermedad, a la vez que se siguen las
indicaciones médicas con mayor precision, se obtiene el mejor provecho, ya que
existe ayuda mutua entre sus miembros para la solucion de problemas y una
adecuada organizacién para seguir adelante; en caso contrario, habra estrés y
desorganizacion que tal vez induzcan a una desintegracion, al mismo tiempo que
se proporcione una atencion deficiente al paciente, al no comprender el proceso
por el que esta pasando.

Pero cuando, como sucede con la Enfermedad de Aizheimer, en la que
ademas de sulrir trastomos graduales y progresivos, se presentan discapacidades
en las tras areas, es decir, cognoscitiva, cinética y sensorial, los efectos son mas
radicales, por lo que las alteraciones son mas criticas, tanto para el paciente,
como para la familia, ello nos lleva a profundizar en la forma en que la presencia
de un integrante con esta enfermedad, incide en la vida cotidiana del nucleo al que
pertenece.

2.3 La familia con paciente de Alzheimer.

Asi encontramos que. al enterarse la familia de que uno de sus miembros
padece esta enfermedad, se presenta una cnsis que impacta la organizacion de la
vida cotidiana y las relaciones entre ios miembros de ésta.

La gravedad de esta crisis con frecuencia tiene su ongen en la falta de

conocimiento de lo que realmente pasa. pero influida por el lugar que la persona
atectada ocupa en el nucleo familiar, su comportamiento, el rol que tiene cada uno
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de los integrantes y en las alteraciones econdmicas que esto representa, puss el
no comprgnder lo que esta sucediendo provoca confusién, no sdlo en el paciente
sino también en quienes conviven con él.

En este sentido, no sabran como comportarse ante una madre que cambia
su rql conviniéndose en hija, o bien, que no reconoce a los que le rodean o, cémo
convivir con una pareja que en unos pocos dias 0 semanas, se encuentra
postrada en la cama, incontinente y dependiente por completo de los demas.

Es pertinente senalar, que los cambios se van presentando de manera
paulatina tiempo antes de que el padecimtento sea diagnosticado, sin embargo,
generalmente se les resta importancia porque los relacionan con la vejez, no es
hasta el momento en que surge un accidente o alguna situacion preocupante que
los miembros de la familia toman cartas en el asunto y recurren a solicitar apoyo
médico, mas que para conocer la enfermedad del paciente, con el proposito de
que le proporcione un tratamiento que evile estos contraliempos.

Do esta manera, tienen que hbrar batallas para encontrar la manera mas
adecuada de atender las necesidades que se presentan en el enfermo y en los
otros miembros de la familia y, para controlar los sentimientos muchas veces
contusos a causa de la tension, agotamiento y depresion ante este problema, lo
que repercute en la salud de todos los integrantes y da pie a replantearse la
situacion por la que atraviesan.

Por otra parte, en ocasiones, ante la vanacion en el ritmo de la enfermedad
y en sus limitaciones, el paciente presenta etapas de “normalidad” que causan
incertidumbre en la famitia, o bien, se exacerba el stress que afecta negativamente
la cohesion y la comunicacion entre los miembros del sistema, lo que da como
resultado un inadecuado manejo de! enfermo, ademas de sentimientos de
impotencia.

Indudablemente la Enfermedad de Alzheimer, al ser degeneratliva y por
tanto progresiva, afecta en todos los sistemas de la familia, pues surgen
problemas de comunicacion entre el paciente y los integrantes de ésta, ya que
cada vez es mas dificil hasta hacerse imposible, mantener una conversacion
continua, asi, los sentimientos de carifo, afecto, admiracion y respeto son
sustituidos por los de compasion o !a pena, lo que se refleja en el terreno
emocional, social, sexual, y econémico, entre otros, produciendo cambios en la
vida cotidiana asociados al padecimiento, lo cual depende de que se adapten o
aprendan a vivir con la enfermedad, o por el contrario, nunca lo logren, pues como
se menciono con anterioridad, dependera de diversos factores la manera en que
sea asumido el problema.

Asi, la estructura (roles, responsabilidades, obligaciones, elc.) que existia
antes de la enfermedad se modificara en cada uno de los miembros, lo que es
posible que cause conlflictos. malentendidos. resentimientos o desacuerdos, pero
también podria dar como resultado mayor organizacion, roles de colaboracién,
entre otras actitudes positivas.
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Una vez diagnosticada la enfermedad, la familia pasa por diferentes etapas
que varian segun la interaccién y nivel de organizacion del sistema, asi como, el
grado de avance del padecimiento y los estragos producidos, hasta ese momento,
en el paciente. En consecuencia, estas fases no tienen continuidad y aparecen de
distinto modo en diferente momento, no obstante, cada una de ellas presenta un
impacto determinado en las relaciones alectivas y en la distribucion de
responsabilidades entre las personas que integran la famiia.

Su primer reaccion al enterarse de ésta, por lo regular es de rechazo a la
conclusion médica, asi que buscan la forma de delegar el problema, por lo que
demandan del equipo de salud, elimine la enfermedad o busquen la forma de
devolvérselos como era antes, mediante cualquier procedimiento, aunque se les
haya explicado claramente que hasta la fecha no se ha encontrado el origen y
tratamiento del padecimiento.

En este sentido, el tiempo pasa, el estado del paciente no mejora y cada
uno de los miembros de la familia empieza a pensar secretamente que no se
curara, lo que hace que paulatinamente vayan aceptando la realidad, y compartan
con los demas sus inquietudes y busquen mayor informacién en tomo a la
enfermedad, su evolucion y su posible tratamiento, lo que al ser compartido con
los demas, facilita la organizacion del sistema y permite que logren integrarla en
sus relaciones cotidianas.

El padecimiento tiende a replegar a la familia sobre si misma y a volver
rigidas sus fronteras, sin embargo, no resulta sorprendente que se bloqueen en el
momento de atravesar un estadio critico, en este caso se requiere del apoyo de un
terapeuta que los asesore para ayudarlos a encontrar un nuevo equilibrio, en el
que se tendran en cuenta las necesidades de cada uno.

No obstante, la enfermedad afecta de distinta manera a las familias, por
consiguienta también a cada uno de los miembros y, ni la sociedad ni los propios
amigos y famitiares suelen darse cuenta de las dificultades por las que atraviesa la
persona que se hace responsable de su cuidado, como son, el tener que
interrumpir su sueno noche tras noche, el soportar durante horas o dias la misma
pregunta, o bien, el desgaste que llega a tener por permanecer todo el tiempo
atendiéndoio.

Un proceso cronico, demanda a menudo que se establezca una
organizacion extraordinaria de cuidados que en ocasiones durara anos e incluso
hasta que la muerte esté proxima. la estructura equilibrada en la que se ha
invertido energia y tiempo ha de desmantelarse para permitir que el enfermo
llegue a su fin en las mejores condiciones emocionales y para la planificacion del
futuro sin éste; pues el abandono del papel de cuidador trae consigo la despedida
de un estilo de vida, aunado a una ambivalencia de sentimientos, en los que se
conjuga el alivio con una mezcia de renuncia y con el dolor ante la pérdida del ser
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Elliberarse de la responsabilidad de la atencién, trastorma toda la vida de la
persona que tenia la tarea de hacerse cargo del paciente, se modifica el tiempo de
ocio, la intimidad, los contactos sociales, el bienestar fisico y la estabilidad
emocional.

Ante las etapas que vive la familia y el paciente, éstos se enfrentan a la ira,
el temor, la confusion, la culpa. la frustracién, la verguenza®', entre otras, de igual
importancia, de esta forma cada sentimiento en ocasiones es encontrado y
desgasta de la misma forma a los integrantes, segun avance la enfermedad.

SUFRIMIENTO Y PERDIDA

Relaciona a la experiencia de cuidar a una persona que padece la
enfermedad de Alzheimer con un inevitable sentimiento de pérdida, al no poder
contar con un companero, familiar o amigo, con el que se compartian
preocupacionas, inquietudes y alegrias, una vida social, seguridad econdmica, de
trabajo, del companero sexual, del reconocimiento, ante un paciente que a
menudo no reconoce al familiar que le cuida, de la comunicacién y de la pérdida
de libertad, de ser uno mismo.

Cuando existe un sentimiento de pérdida se produce un periodo de
conmocion e incredulidad, reacciones que pueden ser especialmente intensas en
el momento de conocer el diagnodstico y empezar a manifestarse las implicaciones
que esto tiene, al mismo tiempo que el paciente comienza a darse cuenta de la
gravedad de la enlermedad.

Los sintomas principales de estos sentimientos son la afliccion, la
desolacion, la angustia y la tristeza, los que en ocasiones se llegan a convertir en
infelicidad, momentos en los que el apoyo mutuo puede ser de gran ayuda.

IRA Y RESENTIMIENTO

Ante los cambios de conducta del paciente, el familiar reacciona con
frustracion, irntacion y exasperacion, sentimientos que muchas veces no tienen la
oportunidad de descargar, por lo que se acumulan dia tras dia, ano tras ano, hasta
que llega el momento en que explotan en contra del enfermo y pierden los
estribos, reaccionando con viclencia hacia él, le sacude, le abofetea, le empuja 0
bien, 1o culpa de sus fracasos al no poder vivir su propia vida, es decir, reacciona
contra el famikiar.

SENTIMIENTOS DE CULPA

Los familiares son seres humanos que se encuentran en una situacién dificil
y angustiosa, sus emociones negativas no son sorprendentes y el sentimiento de
culpa es entre ellos, el mas intenso. En ocasiones aungue acepten que la
aparicion de la enfermedad no es culpa suya, el cuidado del paciente puede
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presentar tantas dificultades, que resulta facil pensar en cosas que se podrian
haber hecho mejor, que no se hubieran dicho o, que no tendrian que haberse
realizado.

Al cuidar al enfermo, este sentimiento puede aparecer al permitir que otra
persona participe en los cuidados. cuando se interna al enfermo en una
residencia, en un asilo o, se organiza la familia para que acuda a un centro de dia
y asi puedan descansar.

Por lo que, es recomendable que el cuidador se de cuenta de sus
emociones e intente hacer un planteamiento realista del hecho, de su propia
capacidad y de lo que puede esperar de si mismo. No se hace ningun favor al
enfermo si el cuidador intenta hacer mas de lo que es capaz, si insiste en seguir
solo cuando necesita ayuda, o se sienta exhausto, al limite de las tuerzas, el
sentimiento de culpa puede dominarie, lo que provoca desesperadamente justificar
sus lallos, pero no es este buen fundamento para el encargado, ni para el
enfermo.

SOLEDAD

La labor que se realiza para con el paciente puede resultar una tarea muy
solitaria donde desaparece el companerismo de antes y se pierde la vida social,
como resultado de la turbacién o la propia discapacidad. Pues se piensa que no
puede o no debe dejar solo al enfermo muentras sale de la casa, o que
simplemente no tenga ganas de ver gente, por estar demasiado cansado y
exhausto después del esfuerzo realizado, y aun es posible que reciba algunas
visitas, pero con demasiada frecuencia estaran muy ocupados como para
atenderles y quedarse a charlar una vez cumplida la finalidad de éstas, también
llegan a existir presiones economicas que le impiden continuar con una vida social
activa.

Quiza el momento de mayor soledad sea por la noche, cuando el cuidador
ha tenido que levantarse por décima vez y el enfermo este totalmente vastido,
dispuesto a salir de compras, mientras la familia se siente exhausta y al borde de
un ataque de nervios.

La soledad es uno de los principales riesgos que corren los cuidadores, no
existe una solucidn magica., la falta de con quien conversar, produce frustracién y
marginacion. Muchos familiares encuentran ayuda y amistad en grupos de apoyo,
(red de personas, pacientes, familiares y cuidadores pnmarios), que padecen una
misma condicion y que se retnen de una a tres horas, en forma regular mensual,
quincenal, o semanalmente, para compartir expenencias alines para personas que
estan en su misma situacion y las cuales conocen y comprenden todo lo que

viven.
SENTIMIENTOS CONTRARIOS

La combinacion de sentimientos positivos y negativos hacen que la labor se
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vuelva absorbente, pues si todo fuera positivo, no habria ningin problema, si fuera
negativo, no se dudaria por cambiar de situacion; es decir, en cualquier relacion
intima existe una mezcla de emociones.

Gran parte de las emociones positivas son una prolongacion de las que
existieron en el pasado, la temura y el amor, una sonrisa, una mirada o un abrazo
quiza conserven el mismo significado, pues a veces el enfermo todavia puede
expresar gratitud por lo que se hace por él. otras, la familia siente compasién,
incluso pena, por el estado del enfermo. La mayoria de las personas encuentran
cierta satisfaccion en la posibilidad de recompensar al enfermo, devolverle y
agradecerle de una manera tangible todo lo que hizo por los miembros en el
pasado, para otros, mas que una expresion de agradecimiento es una
manifestacion de disculpa.

INVERSION DE LOS ROLES

El familiar se ve con Irecuencia en la necesidad de asumir nuevas tareas y
responsabilidades que son dificiles de llevar a cabo, tales como los momentos de
prestar cuidados fisicos de caracter intimo (llevar al paciente al bano, lavarle y
alimentarle), pues se abre un campo de compromisos y obligaciones, algunos son
labores que realizan sus propios hijos, pero prestarle los mismos cuidados a un
marido, una esposa, una madre o un padre es algo totalmente diferente.

Al realizar actividades que el enfermo llevaba a cabo por si solo, el tenarlo
que cuidar en todo momento o cuando este confunde a algun integrante como su
papa o madre, se produce una inversion de papeles, ya que se tiene que prestar
todo tipo de cuidados a la persona que en el pasado atendio a su vez a todas sus
necesidades y es muy dificil adoptar el rol contrario con sus padres o cényuge. La
responsabilidad para el paciente es atenderlo y asumir los nuevos roles que
influiran en la vida de los cuidadores y de fa familia, junto con estos compromisos
entran en accion los sentimientos hacia el paciente (temor, admiracion,
resentimiento, celos, satistacciéon y amor). Al inicio y durante el transcurso de la
enfermedad el padre, madre, esposo 0 esposa se sentiran incomodos, al igual que
la tamilia.

Como se dijo en el capitulo anterior, en los enfermos de Alzheimer, se
producen serias alleraciones cerebrales donde las neuronas que controlan la
memona y el pensamiento que se ven fuertemente deterioradas interrumpiéndose
el paso de mensajes entre ellas, pero existen momentos en que las neuronas se
comunican dando lucidez al paciente. situacién que para los familiares son de gran
esperanza. no obstante, cuando aparecen éstas se torna mas dificil la relacion con
el paciente ya que este desea seguir o mantener el control de su vida.

Tomar una decision determinante para la vida del paciente debe ser
desapasionada, pues entran en juego interacciones y sentimientos complejos y se
obligan a ser claros para que no se sientan culpables después. A pesar de la
situacion de dependencia del paciente, la familia debe continuar con su vida,
aunque estas cosas lo hacen arduo, pero tiene que tener el control del momento.
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VIDA SOCIAL

La labor para la atencién que se le proporciona al enfermo, afecta la vida
social de los familiares que lo cuidan, de dos maneras, es posible que siempre la
haya compartido con el pacignte, como ocurre en los matrimonios, en estos casos,
la aparicion de la enfermedad hace que la relacién y forma de vida continue, o
bien, que las atenciones que exige el aquejado impidan al cuidador participar en
acontecimientos sociales.

En este dltimo caso, es esencial que los nuevos papeles no destruyan la
vida social, las amistades y las relaciones. Las salidas o convivios con vecinos o
amigos son necesarios para conservar la salud mental, para tener momentos de
relajacion y olvidarse de los problemas durante unas horas, si el enfermo no
puede quedarse solo habra que buscar a alguien para que se haga cargo de él
durante ese tiempo. También puede considerarse la posibilidad de solicitar este
tipo de ayuda a un vecino o a otro miembro de la familia, para disfrutar de un
descanso, que deberad aprovechar al maximo con la oportunidad para visitar a los
amigos, ir al teatro o simplemente salir para distraerse. Si el enfermo acude a un
Centro de Dia, la familia podra organizarse para ver en ratos a los amigos y a la
familia y dedicar cierto tiempo para mantener vivas e intensas las relaciones, los
amigos constituyen un activo invaluable, un tesoro que hay que conservar.

Cuando la familia ha compartido en el pasado su vida social con el enfermo,
tendra ahora que empezar a desarrollar la suya propia. En el caso de no haber
tenido muchos contactos fuera de la familia, puede resultarle diticil hacer nuevas
amistades; por el contrario, si se tenia una vida social intensa junto con el
enfermo, postblemente habra que introducir algunos cambios para adaptarse a
nuevas circunstancias, pues el acudir al cine o al teatro, exige al enfermo estar
sentado sin moverse durante un cierto periodo y puede ser dificil abandonar la
sala a la mitad de la representacion, algunos enfermos presentan confusién al
apagarse las luces, la mayoria de ellos no son capaces, de seguir la trama,
ademas se requiere que el paciente este inmovil por mucho rato, aunque o
disfrute, pero el acceso a los servicios (como el bano) sera diticil, por no poder
acceder con el familiar o porque no se dispone con servicio especial para
personas discapacitadas.

Invitar a los amigos a casa puede resultar mas facil que acudir a la suya, al
menos el enfermo se encontrara en su entorno tamiliar y el cuidador no tendra que
preocuparse si causa algun problema, el paciente suele soportar mejor las
pequenas reuniones y la familia debera poner en antecedentes a los invitados
sobre los problemas que padece aquel, ademas de aconsejartes sobre la mejor
forma de conversar con €I, quizas para recordar con nostalgia el pasado.

Suele decirse que es en los momentos dificiles cuando se descubre a los
verdaderos amigos. muchos cuidadores declaran que las amistades frecuentes
suelen distanciarse, tal vez porque se sienten turbados y no saben como
compontarse ante el enfermo. Algunos llegan a atirmar que prefieren recordar al
enfermo tal y como era antes, en lugar de tener que enfrentarse a la nueva
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persona en la que se ha convertido. A los amigos se les debe de instruir,
prestandoles libros, invitarlos a acudir a platicas o grupos de apoyo, por lo que fa
familia tendrda que pedirles que hagan cosas concretas y especificas, como
acompanarle a ver fotos o ravistas. Otros amigos se perderan, pero si el cuidador
es sincero y aclara la situacion, podra tener la fotuna de conseguir ayuda y un
apoyo de gran valor, al aclarar la situacion, se perdera el temor que tengan por la
situacion, ya que en muchas ocasiones se ven atrapados en momentos que les
exigirdn demasiado.

Si la familia es joven, se vera en la necesidad de asumir responsabilidades
adultas, o jovenes adultos que estdan esforzandose por construir un patrimonio
personal o por sacar adelante a su familia, también estaran en la necesidad de
interrumpir sus proyectos vitales.

La adaptaciéon de la familia a diversas circunstancias se realizara de
diferente manera, y os necesario que se lleven a cabo reuniones familiares en
donde asistan de preferencia todos los miembros o los mas que sean posibles, en
el que se incluyan nifnos y amistades cercanas para que todos cuenten con la
oporunidad de informarse, hablar y aclarar sus dudas respecto a la enfermedad,
también es necesatio hacer saber a los ninos que la enfermedad es la causa del
cambio en las conductas y actividades del enfermo. Por eso importante que los
familiares necesiten saber las modificaciones en los roles y funciones que tendran
que realizar, de los compromisos que cada uno va a asumir y de hacer una
evaluacion de la situacion econdmica por todos los gastos que se van a afrontar,
asi como de prever qué tipo de ayuda van a requerir; mantener periodicamente
estas juntas, ayuda a organizarse y hacer planes para distribuir las tareas que
implican el cuidado.

La Demencia Alzheimer aparece en cualquier momento sin avisar ni tomar
en cuenta las circunstancias y momentos por los que atraviesa la familia,
incluyendo su nivel econdmico, ya que es un proceso costoso desde su inicio por
la busqueda de la cura 0 medicamentos que ayuden a reforzar la memoria del
paciente, o simplemente por el desconocimiento o confusidon que se tiene a causa
de la enfermedad. algunos contaran con los recursos necesarios para sostener las
condiciones a causa de su nueva realidad, pero otros no y depende en gran
medida por la situacion econémica que pasa México, por lo que es importante
tener en cuenta este aspecto.

2.4 La economia de una familia con paciente de Alzheimer.

El solo conocimiento de las alteraciones en la dinamica familiar de los
pacientes con demencia lipo Alzheimer, quedaria incompleto si no se analiza el
contexto econémico en el que se desenvuelve el sistema, es por ello que a
continuacion se hace referencia a éste.

El modelo Neoliberal en nuestro pais, caracterizado por un severo control
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en el gasto publico y en el sistema fiscal, aunado a la privatizacion y
reprivatizacion de empresas, que provocaron el adelgazamiento en 1a economia
del Estado, la transferencia de los recursos a la iniciativa privada, la promocion de
la libertad comercial y por ende la incorporacion a México al Tratado de Libre
Comercio con diversos paises del orbe, incide en las condiciones sociales,
politicas y economicas que se hacen patentes en la realidad ante el aumento de la
pobreza extrema y la desigualdad social.

Asi mismo, como resultado de este modelo econémico la responsabilidad
del Estado en materia de asistencia social, salud y educacion ha ido en detrimento
de los mas necesitados; lo que tiene severas repercusiones en la calidad de vida
de la poblacién y la eficacia de los programas implementados para la atencion,
principalmente, de los adultos mayores, sobre todo cuando presentan
enfermedades crénico degenerativas.

A fin de introducimos en el analisis de los electos econémicos que produce
la presencia de un paciente con enfermedad de Alzheimer en el nucleo familiar, se
considera pertinente referirse a la situacion que viven las personas mayores de
sesenta anos, entre las que se da un alto indice de desempleo, la falta de
seguridad social; los escasos ingresos monetarios provenientes, generalments,
de sus precarias pensiones y los elevados gastos originados por la atencion
médica y los medicamentos que cada vez son mas costosos y por tanto,
inaccesibles para gran parte de este sector social; los panales desechables, en los
casos de incontinencia y la dieta especial, cuando por su estado de salud lo
amerita, entre otros, los coloca en una situacion de pobreza que paulatinamente
se acentua.

Asi, el panorama economico de muchas tamilias en México, es de crisis en
cuanto a carencia de recursos y de apoyo, reflejados en cuarenta millones de
personas en situacion de pobreza y de veinte millones mas en pobreza extrema*?.

Pobreza que se ha agravado en las ultimas décadas, en este sentido, en
1996 se consideraba que cuatro de cada cinco mexicanos mujeres y hombres,
eran pobres tomando en cuenta la remuneracion que recibian, ahora la carencia
depende no sélo de la cantidad que constituye el ingreso, sino también del numero
de personas que se mantienen de esa ganancia, actualmente los hogares estan
ﬁ:aonstiluidos por 4.4 miembros y sus ingresos se distribuyen de la siguiente forma:

2 GALAN. José, "Muy baja. ko escaks del Banco Mundial, para medir pobrera en México”,
jornada, México, 14/01¢/2000. Pdg. 42
3 INEGI, “Encuesta Nacional de la Dindmica Demogrdfica, Panorama Sociodemogréfico EUM®,

MEXICO, 1997, Pdg. 172.
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_DISTRIBUCION PORCENTUAL DE HOGARES POR TIPO DE INGRESO
SEGUN GRUPOS DE INGRESO, 1995 Y 1997.

GRUPOS DE INGRESO INGRESO POR INGRESOS TOTALES
TRABAJO

1995 1997 1995 1997
TOTAL 100.0 100.0 100.0 100.0
No recibe ingreso 1.7 8.8 6.2 2.3
Menos de 1 SM na 129 1 127 13.3
De 1 hasta 2 SM 19.0 208 | 19.7 21.8
Mas de 2 y hasta 4 SM 314 315 | 328 34.0
Mas de 5 SM 234 235 ' 260 26.5
No especificado T~ 31 25 | 26 2.1 |

NOTA: SM significa salano mimmo mensual.

En el sector social integrado por sujetos de 60 anos y mas, existen
personas economicamente activas y ofras que se encuentran inactivas; en el
primer rango en el ano de 1996 habia mas de 2,470,142* ¥, € segundo, donde
entran los pensionados y jubilados, era de 731,737 personas .

En lo que respecta a los ingresos por trabajo, los hogares que no tienen
percepciones por este concepto, sumados a los que las reciben pero éstas son
menores a un salario minimo, en 1997 representaban 21.7, 1.4 puntos menos que
en 1995. De esta manera, el conjunto de hogares que reciben de uno hasta cinco
salarios minimos aumenta su porcentaje al pasar de 50.4 a 52.3 en el mismo
lapso, situacion que se hace mas dificil si se toma en cuenta el nivel inflacionario.

En este sentido, el costo de la canasta basica aumenté, se recortaron
programas de apoyo para la obtencion de productos como la leche vy la tortilla
subsidiada, ademas se suspendid el control de precios y como consecuencia el
poder adquisitivo retrocedio, lo que ha generado un deterioro en el nivel de vida de
los hogares, al mismo tiempo que origind la disminucién del gasto por parte del
Estado. principalmente en educacion, satud y vivienda.

Sin embargo, cabe mencionar que en estos momentos el Gobiemo del
Distrito Federal mediante el Programa de Apoyo a Adultos Mayores*® esta
proporcionando ayuda economica a las personas adultas mayores, debido al
incremento del presupuesto (de mil 200 millones a mil 900 miilones) destinado a
esta labor, su cobertura abarca a 250 mil personas, y el bono corresponde a
$650.%2 mensuales, encontrando proteccion ante las incertidumbres econémicas y
las desventajas sociales, que presentan en la actualidad los ancianos.

*4 INEGI, “Encuesta Nacional de Empleo®, Secretaria del Trabajo y Prevencion Social, México,

1997, Pdg. 54
*3 IBID, Pdg. 89
“¢ Pdg. Internet: http// www.df gob.mx/, 2000
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Por otro lado, en relacion con la segundad social, en el afc de 1997
ascendio a sesenta millones de mexicanos, el numero de derechohabientes
inscritos en instituciones como el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) y el
Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
(ISSSTE).

Cabe senalar que, a la fecha el ISSSTE enfrenta una seria problematica
derivada del déficit en su fondo de pensiones, llevandola a implementar reformas
de aumento en el nivel de las aportaciones de los trabajadores y la posicién del
derecho a obtener una pensidon.

El IMSS, por su parte, cuenta con la mayor proporcion de personas de
sesenta anos y mas inscritas, quienes en el caso de padecer una enfermedad
cronica tienen la posibilidad de acudir a recibir atencién en este instituto, el 20%
de ancianos derechohabientes no cuentan con un ingreso personal y familiar,
aunado a que el 80% padece algun padecimiento cronico, entre los que se
encuentran, Enfermedades del Corazon, Tumores Malignos, Diabetes Mellitus,
Enfermedades Pulmonares Obstructivas Cronicas, Enfermedades del Higado*.
Mientras que la mortalidad por enfermedades cerebrovasculares en el periodo de
1996, afectaba en un 20.44% a mujeres y en un 17.98% a varones.

En lo que se refiere a la infraestructura nacional de la sequridad social, se
puede decir que esle servicio es deficiente, por lo que es imposible abastecer a
mas de noventa y dos millones de habitantes mexicanos. Sobre todo, si se tiene
en cuenta que se ha incrementado de manera acelerada y es la principal
demandante de seguridad social y de servicios de salud, sin embargo, éstos no
han tenido el mismo proceso de crecimiento para enfrentar el envejecimiento y las
enfermedades que el mismo trae consigo.

Lo anterior, afecta con mayor severidad a las familias que viven con un
enfermo de Alzheimer, pues aunado a la pérdida de la salud (desgaste fisico y
psiquico) se deteriora de manera considerable la economia, ya que no puede
descuidarse ni un momento durante las 24 horas del dia, lo que hace que ante el
padecimiento, no sélo la persona atectada por el tenga que dejar de trabajar, sino
que también tiene que abandonar su trabajo, el miembro de la familia que se tenga
que hacer cargo de su cuidado; agregado a los gastos que una enfermedad de
este tipo ocasiona, entre los que se encuentran, alimento especial, medicamentos,
articulos de identiticacién, panales desechables, atencion de emergencia, ropa
comoda, etcétera.

Una vez diagnosticada la entermedad. se tendra que elegir la mejor opcion
para el cuidado del paciente, bien sea un familiar cercano, lejano o una amistad, ¢
en su caso una persona especializada, si es que se cuenta con recursos
economicos, ya que esta es sumamente costosa. No obstante, con frecuencia el
enfermo no tiene familiares que se hagan cargo de su atencién ni cuenta con los

‘T BURAN, Teodora. €/ reto de ka salud en la poblacion mayor”, La_jornada, ID Nov., 2000, Pdg.
10



recursos economicos para pagar quien los atienda, aunado a la escasa posibilidad
que poseen los programas institucionales para dar atencion a estos casos.

De esta manera, cada erogaciéon que se realiza para el paciente repercute
en la situacidon econdmica de la familia, aunque cabe sefalar que con frecuencia la
carga de los gastos es cubierta en su mayor parte por la persona mas cercana,
quien puede ser el conyuge o los hijos, en caso de tenerios.
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CAPITULO 3. INSTITUCIONES DE APOYO A LA FAMILIA DE
ENFERMOS DE ALZHEIMER.

La familia como anteriormente se dijo, es un grupo basado en los lazos
sanguineos constituido por ascendientes, descendientes, colaterales y afines de
diferentes generaciones que viven buena parte de la vida juntos o con cierta
relacidn, en su interior se desarrollan los hombres y mujeres en un sistema de
valores y normas de comportamiento, que sustentan las conductas y actitudes que
adopta de manera diferente cada miembro, segin sea el momento de su vida.

En consecuencia, la manera en que se transmitan estos valores a los hijos,
repercutira en la reciprocidad que se dara flegado el momento de la vejez, asi, la
atencién, la comprensién y la comunicacion son bases esenciales, que no siempre
se manifiestan de la misma forma, por lo que el trato y la atencién que reciba cada
miembro de! grupo famitiar al liegar a viejo, dependera tanto de la dinamica que se
de en cada familia en paricular, como de la influencia externa.

Por eso es tan importante que se oriente adecuadamente al individuo desde
pequefio, para que su forma de ser, pensar, sentir y actuar, se refleje en una toma
de decisiones responsable, que repercutira a lo largo de su vida, de acuerdo
también con el ambiente donde se viva, asi cada persona es responsable de sus
acciones y el respeto, afecto y estabilidad que logre en esta etapa de su vida
estaran determinados por la manera en que se halla conducido a lo largo de su
existencia como pareja, padre, hermano, amigo, confidents, etcétera, ademas del
equilibrio economico, social y fisico que pudo haber alcanzado.

En la cultura mexicana todavia una proporcion importante de la poblacion
venera y respeta a los ancianos y muchas familias se encargan de su cuidado y
atencién, pese a ello cada dia existen mas personas de la tercera edad que son
maltratadas y explotadas por sus mismos familiares, o por extranos, al mismo
tiempo que son desamparadas por instituciones que cuentan o no, con la
infraestructura necesaria.

Esto se debe en parte, a la pérdida de valores, al medio ambiente en el que
crecen los hijos y a las carencias econdmicas y educativas, aspectos todos estos
que contribuyen a crear la idea de que la vejez es una etapa caracterizada por la
decadencia fisica y mental, que proyecta sobre los viejos una imagen de
discapacidad, de estorbo, de inutilidad social al convertirios en personas con un
conocimiento obsoleto o rebasado por la modernidad, aunque contradictoriamente,
los hacen participes de las responsabiidades familiares, al tener que apoyar en
tareas como el aseo del hogar, preparacion de alimentos, ¢l cuidado de menores,
entre otros, en ocasiones sin ningun reconocimiento.

Las falsas ideas, creencias o mitos también son resultado de prejuicios que

se provocan a causa de actitudes racionales o irracionales, que algunas veces
tienen su origen en hechos reales que con el transcurso del tiempo han perdido su
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razén de ser, en otros casos vienen acompafadas de cierto resentimiento o
inferioridad, justificado o no, que manifiestan culpando a los mayores de fracasos,
infortunios y situaciones dificiles.

Estas actitudes traen como consecuencias la exclusion de las personas de
la tercera edad de beneficios econémicos, aumento en el aislamiento, la
marginacion, el abandono, el sufrimiento, y la manifestacién de prejuicios en
contra de éstos, como sinénimos de inutilidad e improductividad laboral, por tanto,
contribuye a la ausencia de sentimientos de solidandad que implica la falta de
comprension y empatia con el sufrimiento humano, asi, una parte de la sociedad
rechaza la vejez como una etapa a la que van a llegar.

En otros casos, las situaciones antes mencionadas dan lugar a una
dualidad de sentimientos. que por una parte, los conduce a pensar que conforme,
a los valores inculcados, lo mas adecuado es que el adulto mayor viva con la
famitia, participe en las actividades del hogar para que se siga sintiendo productivo
e incluso reciba la comprension y carino de los integrantes del sistema tamiliar, por
la otra, se refiere a su paulatino deterioro fisico y mental, lo que genera
sentimientos de culpa ante la idea de que sea internado.

No obstante, también se justifican al expresar que piensan en la posibilidad
de institucionalizar a su familiar, buscando su bienestar al mismo tiempo que
plantean las limitaciones y recursos con los que cuentan para procurarle una mejor
calidad de vida.

Cabe mencionar que en ocasiones es mas conveniente que éste sea
internado con el propésito de que reciba la atencion y el trato que merece, sobre
todo cuando padece alguna enfermedad cronico degenerativa que requiere de
cuidados especiales, pues a veces a causa de las condiciones econémicas y de
vivienda de la mayoria de las tamilias mexicanas, resulta sumamente dificil y
riesgosc mantenerio en el hogar.

Tal es el caso del anciano y la familia de aquellas personas que presentan
la demencia tipo Alzheimer, por ser un proceso cronico-neurodegenerativo que a
medida que avanza altera la vida del paciente y de quienes lo cuidan ante una
labor ardua y agotadora, que entorpece el desarrollo fisico, emocional, laboral y
social de los que le rodean.

Esto hace que la familia se enfrente a la disyuntiva de renunciar a su
estabilidad, acabar con su equilibno emocional, ver deteriorada su salud fisica y
relacion con los demas integrantes o bien, solicitar su institucionalizacion, 1o que
por otra parte. le va a generar sentimientos de culpa, remordimiento, temor al que
diran, ante el resquebrajamiento de sus patrones culturales.

Sin embargo, en nuestro pais las instituciones que brindan atencién a este
sector de la poblacion, son escasas, algunas forman parte del sector publico y
otras son de asistencia privada, y no cuentan con los recursos indispensables para
proporcionar una atencion integral; ademas exigen requisitos que no siempre

"
.



pueden cumplir los interesados o bien, son muy costosas y no tienen acceso a
ellas la mayor parte de las personas que requieren de sus Servicios.

Por otra parte, también existen asociaciones y centros de apoyo, fundados
por familiares que alguna vez pasaron por la misma situacion o la estan viviendo,
con el objeto de brindar la ayuda que se requiere en estos casos, las que Se
enfocan principalmente a proporcionar informacion a través de programas y
sosiones en donde puedan intercambiar expenencias y ventilar angustias y
frustraciones originadas por el cuidado de su familiar enfermo.

Estas instituciones que ademas de ofrecer tratamiento, dan asesoria a los
familiares de pacientes con este padecimiento, son insuficientes y generaimente
muy costosas, por lo que solo tienen acceso a ellas, familias con solvencia
economica.

A continuacion, se hace una breve descnpcion de algunas instituciones
creadas para la investigacion, diagndstico y atencion de la demencia tipo
Alzheimer, entre las cuales, se encuentra el Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia, Dr. Manuel Velasco Suarez, en el Disinto Federal, con caracter
publico; asi como de organismos privados enfocados al apoyo de las familias con
pacientes de Alzheimer, como son los dos Centros de Dia “Fundacion Alzheimer”,
uno en la Ciudad de México y otro en el Estado de Querétaro; lo cual no quiere
decir que sean las unicas, pero si las mas difundidas y por tanto, con mayor
demanda a nivel nacional.

3.1 Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
“ Dr. Manuel Velasco Suarez"*®

El Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia (INNyN), creado por
decreto y publicado en el Diario Oficial de la Federacion el 27 de febrero de 1952,
a iniciativa del Dr. Manuel Velasco ante la constante preocupacién por la
asistencia a los enfermos agudos del sistema nervioso, presta servicios de
atencion medica para este tipo de personas, fomenta la investigacion, la
ensefanza y la formacion de especialistas en el campo de las neurociencias, asi
como, la indagacion basica y aplicada de la patologia neuropsiquidtnca y la
ensenanza de las neurociencias.

El INNyN, ubicado en Insurgentes Sur 3977, Col. La Fama. en la
Delegacion Tlalpan fue inaugurado ef dia 28 de febrero de 1964 por el presidente
Lic. Adolfo Mateos, con la presencia del C. Secretario de Salubridad y Asistencia,
Dr. José Alvarez Amézquita. Se trata de un organismo descentralizado con
personalidad juridica y patrimonio propio agrupado en el Sector coordinado por la
Secretaria de Salud por acuerdo del Ejecutivo Federal.

*® Thstituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Sudrez®, 2001, México,
Pég.3



La Direccion Médica del INNyN, cuenta con servicios de hospitalizacion
certificados por el Consejo de Salubridad General, otorgados por equipos de salud
altamente caliticados. Tiene como misién, el proporcionar al paciente neurolégico
y neuropsiquiatrico atencion medica y quirurgica de punta, que le permita mejorar
su calidad de vida a través de una eficaz y eficiente gestion de su infraestructura
hospitalaria y de la excelencia del factor humano.

Para lograr estos propositos. la Direccion cuenta con la participacion de
mas de ochenta médicos con especialidad y subespecialidad en neurociencias,
trescientas cincuenta enfermeras con capacitacion neurologica, setenta medicos
residentes en formacion y mas de seiscientas personas de apoyo al personal
médico.

Los recursos humanos de reterencia, se encuentran integrados en seis
subdirecciones denominadas neurologia, neurocirugia, psiquiatria, consulta
externa, enfermeria, neuroimagen y terapia endovascular, y en departamentos y
unidades enfocadas a la atencion por especialidad, como urgencias, terapia
intensiva, epidemiologia, medicina fisica y rehabilitacion, infectologia,
neuroimagen, cognicion y conducta, anestesiologia, otoneurologia, oftaimologia
neurolégica, especialidades quirdrgicas, neurofisiologia clinica, laboratorio clinico
y banco de sangre, entre otras. Asi como servicios de apoyo técnico y
administrativo, tales como, la coordinacion medica, trabajo social. control y
referencia de pacientes, bioingenieria hospitalana, archivo clinico, radiolégico y
bioestadistica e insumos hospitalanos, todos ellos orientados a proporcionar
servicios 24 horas al dia los 365 dias del ano.

Estos servicios sustantivos se realizan a traves de clinicas médicas
interdisciplinarias y protocolos de investigacion sobre enfermedades entre las que
destacan Parkinson y discinesias, Enfermedad de Alzheimer, Huntington,
esclerosis multiple, neurocisticercosis, depresion y trastornos bipolares, onopedia,
neurocirugia general, esterotactica y tfuncional, psicologia clinica, cognicion y
conducta, epilepsia, esquizofrema, clinica del dolor, endocrinologia, cefalea, nervio
y musculo, neuro-oncologia, neuralgia de! trigémino, adenoma de hipdfisis,
medicina interna, infectologia, dermatologia, anestesiologia, nutricién y neurologia
general, entre otros.

Los requisitos para que el Instituto proporcione cualguier servicio de los
antes mencionados, son los siguientes:

1. Sies la primera vez que asiste al Instituto, debera:
a. Ser mayor de 15 anos.

b. Presentar identificacion con firma y fotogratia.

¢. Resumen clinico o canalizacion por parte de:



» Médico particular
Centro de Salud
Hospital General
« Institutos Nacionales de Salud

d. Cubrir el costo de Consulta ($ 60.00)

2. Solicitar su cita de Primera Vez en el edificio de Consulta Extema,
planta baja, Modulo de Admision, de 8:00 a 20:00 hrs. De lunes a
viemnes.

3. El dia de la cita tendra que:

a. Acudir a la Consulta Externa.

b. Presentar todos los estudios realizados (IMSS, ISSSTE, Hospitales
Generales y/o Médicos Particulares).

El paciente acudira a su cita banhado en compania de un solo familiar y
con no mas de 15 minutos de anticipacion a la misma.

Conforme al objetivo del presente trabajo se hace una breve descripcion de
los acciones que llevan a cabo las unidades asistenciales que conforman el
INNyN*®,

Consulta externa. Las actividades asistenciales representan la esencia
misma de la consulta extema, en la mayoria de los casos es el primer contacto del
paciente con demencia tipo Alzheimer con el Instituto, para realizar esta funcién se
cuenta con especialistas en neurociencias incluyendo neurologia, neurocirugia y
psiquiatria, asi como diferentes clinicas de subespecialidad.

El Departamento de Consulta Extemna brinda Servicio Médico Neurolégico a
personas que se encuentran alectadas por la Enfermedad de Alzheimer,
ademas de contar con un sistema de evaluacion (preconsulta), bajo la supervisién
de especialistas en Neurologia, con el objsto de determinar el Ingreso al Instituto
de aquellos pacientes que por la demencia requieran estudio y/o tratamiento en él.

Este Departamento presta sus servicios a través de Clinicas de
subespecialidad, asi como programas institucionales de investigacién, con el
objeto de continuar con el conocimiento referente a la EA y mantener los mas altos
niveles de informacion sobre el tema de las demencias y lo referente a las
Neuroctiencias al servicio de los mexicanos mantener los mas altos niveles del
conocimiento en Neurociencias al sarvicio de los mexicanos.

% IBID. Pdg. 6.
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Cabe sefalar, que en esta unidad se realizan vanados estudios para
conocer y evaluar la atencion que proporciona y asi tener una estadistica de la
enfermedad de Alzheimer en la poblacion adulta mayor. Por lo que en los meses
de septiembre de 1999 a agosto del 2000, se realizd una investigacion a pacientes
atendidos por este departamento que acuden por primera vez en el Instituto
Nacional de Neurologia, para realizar una evaluacion del estado de demencias de
los pacientes, la cual, muestra los siguientes resultados: de 60 pacientes, 22
fueron hombres y 38 mujeres con edades de 50 a 91 anos, las patologias
diagnosticadas con mayor frecuencia fueron: demencias 13.8% (entre las cuales
se encuentran la enfermedad de Alzheimer), enfermedades vasculares Parkinson,
crisis convulsivas y otras palologias con un porcentaje menor

En caso de que algun paciente que es atendido en Consulta Externa,
presente complicaciones y requiera ser hospitalizado, es internado en el servicio
de Neurologia, en el drea de las demencias.

El Instituto ademds de brindar atencién medica al paciente con Alzheimer,
se encuentra en constante investigacion, como se senala con anterioridad, a fin de
avanzar en el conocimiento de las causas del padecimiento, su prevencién y
tratamiento. Asimismo, realiza sesiones de trabajo con los familiares de los
enfermos con demencia, entre otros padecimientos, donde se les proporciona
asesoria en informacién mediante los grupos de apoyo, que se brindan cada mes
por médicos, psicologos, psiquiatras y trabajadores sociales, en coordinacion con
otras instituciones, como la Asociacion Mexicana de Alzheimer y Enfermedades
Similares.

“Un grupo de apoyo es una red de personas, pacientes, familiares y
cuidadores primarios, qua padecen una misma condicion y que se reunen de una
a tres horas, en forma regular (mensual, quincenal o semanalmente). para
compartir experiencias alines. Algunos cuentan con programas en donde se invita,
a un experto, a tratar tema de interés comun, existen otros cuyo formato varia y su
unico fin es intercambiar estrategias efectivas de cuidado y expenmentar un
proceso catartico™"

Se han identiticado por lo menos seis objetivos de los grupos de apoyo: a)
Fomentar la idea de que el enfermo no esta solo; agrupar a familiares y pacientes
que se enfrentan a un problema comun y disminuir sus percepciones negativas y
de fracaso.

b) Proporcionar un modelo cognoscitivo alternativo, que desarrolle un
sentimiento de autoestima positivo que modifique la autopercepcion vy
autoconcepto de su enfermedad.

® TREJO CONTRERAS, Araceh, (et al ), “Ewaluncion del estado de pacientes atendidos en ko
consulta externa del Instituto Nocional de Neurologria y Neurocirugia®, 2000, México, Volumen

5, Suplemento 2000, Pdg. 35.
3! RODRIGUEZ-AGUDELO., Yaneth, (et al)La trascendencio de los grupos de apoyo en el

manejo integral de los enfermos cromcos”, Gageta Médica, Vol 131, Ndm_ 3, México, Pdg. 332.

57



c) Dar oportunidad de autoevaluacion y critica mutua, al compartir los
miembros de un grupo de apoyo sus sentimientos y experiencias, con el propdsito
de desarrollar un sentido de "solidaridad grupal”, se anima a los sujetos a registrar
y a hablar de sus problemas, de sus éxitos y sus fracasos en la solucion de los
mismos, durante esta experiencia se forma y entrena a los sujetos en los métodos
de solucion de problemas.

d) Establecer modelos de conducta, pretendiendo que las conductas
positivas de los componentes del grupo, sirvan de modelo para otros miembros del
mismo; es decir, que todos convivan con un problemas cronico y pasen por
dificultades similares y de la misma forma busquen apoyo emocional e informacion
para enfrentarse exitosamente a dicho problema.

e) Ensenar estrategias efectivas para enfrentar los problemas diarios,
mediante la comunicacion de las experiencias cotidianas problematicas, los
familiares van descubriendo y compartiendo esirategias, con el fin de afrontar
eslos problemas de una manera eficaz y adecuada. de esta forma, se generan
alternativas creativas que refuerzan incluso los pequenos éxilos, ademas de
apoyar con compresion las dificultades y los fracasos.

f) Proporcionar una red de relaciones sociales, los participantes de un grupo
constituyen una red de amigos y generan una red de relaciones sociales que
comparten una misma problematica.

Debido a que los familiares y cuidadores pnmarios de los pacientes
aftectados con enfermedades cronicas presentan problemas y necesidades que
son producto de la situacion del cuidado, los grupos de apoyo estan disenados
también, para satisfacer las demandas de los encargados, ya que son ellos
quienes reportan los mayores beneficios. El papel de la tamilia en la atencion
diaria, la planificacion legal anticipada y ias estrategias del manejo en el hogar,
son temas de la mayor relevancia para los asistentes a las reuniones de apoyo;
por lo tanto, el respaldo brindado a los cuidadores es sin duda un factor
determinante en la salud del paciente.

Psiquiatria. Se proporciona atencion, tanto en el servicio de urgencias y
consulta externa, como en la unidad de neuropsiquatria de hospitalizacion,
sustentada en un modelo médico integral. Para desarrollar estas funciones se
cuenta con un equipo mullidisciplinano integrado por meédicos psiquiatras,
psicélogos, trabajadores sociales, enfermeras y diversos especialistas
interconsultantes como neurdlogos, neurocirujanos, oftalr»logos, endocrindlogos
e internustas, entre otros.

Las acciones de rehabilitacion psicosocial constituyen una modalidad
impontante en el manejo de los padecimientos psiquiatricos, cuyo objetivo es lograr
la maxima reintegracion del enfermo a su entomo familiar y social disminuyendo
las recaidas, recurrencias y reingresos hospitalanos.
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Trabajo Social. ElI Departamento de Trabajo Social tiene como
responsabilidad realizar investigacién de las condiciones socio-econdmicas y del
entorno social que rodea al paciente atendido en el Instituto, orientandolo en los
trdmites administrativos y asistenciales que requiera, en colaboracién con el
equipo de salud, para alcanzar su restablecimiento integral e incorporarlo a su
nucleo tamiliar.

Por lo tanto, es el unico personal del Instituto con la facultad de aplicar un
nivel socioeconomico que clasifique en qué grado o escala se encuentra el
paciente para efeclos de pago de cuotas de recuperacion, asimismo, realiza
reclasificaciones cuando la situacion socioeconomica ha cambiado, por estancia
prolongada, tratamiento costoso, entre otros, es el responsable de llevar a cabo
seguimiento de casos para tener un contexto integral tamiliar, social y psicolégico.

Asimismo, tiene la funcion de entregar el reglamento de internamiento que
rige en el Instituto, al responsable o familiar legal de paciente hospitalizado, al
mismo tiempo supervisa el cumphmiento de ios requisitos establecidos y
acompafa al equipo de salud en la visita diana realizada a pacientes internados
con el tin de conocer su situacion sociomedica y aportar la informacion que se
requiera como parte del tratamiento integral.

Ademas, se hace cargo del programa de Donacién de Organos, cuya
mision es apoyar y coordinar las sesiones que se imparten a la poblacion usuaria
que se atiende en el area de medicina critica a fin de promover conjurtamente con
el equipo interdisciplinario dicho programa. Por otra parte, coordina el programa de
Educacion para la Salud del Servicio de Neuropsiguiatria que tiene como objeto
primordial brindar alternativas interdisciplinarias a la familia para el manejo y
adaptacion del paciente al medio ambiente.

En lo que se reliere a las instituciones que brindan tratamiento a los
pacientes con Alzheimer y asesoria a su familia, se encuentran las siguientes:

3.2 Asociacion Mexicana de Alzheimer y Enfermedades Similares.

La Asociacién Mexicana de Alzheimer y Enfermedades Similares, A. C.
(AMAES), fue creada para proporcionar informacion, capacitacion y apoyo a los
tamiliares de aquellos que sufren de este tipo de demencias y a los profesionales
que los atienden.

AMAES es una asociacion civil de cardcter privado y sin lfines de lucro,
ubicada en Insurgentes Sur 594-402 Col. Del Valle, México, D. F. Su objetivo es
difundir el conocimiento actualizado y las implicaciones sociales de la enfermedad
de Alzheimer y otras demencias, ademas de erradicar el mito que se ha creado en
torno de esta enfermedad, en el sentido de que no se puede hacer nada por el
paciente en tanto no exista una solucion médica para las demencias; sin embargo
el campo de la estimulacion. asi como el manejo de problemas de la vida diaria
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son opciones viables. Su principal meta es ofrecer a los familiares una alternativa
de tratamiento y cuidado para sus pacientes, mientras no exista una cura meédica
para dicha enfermedad.

Esta labor se realiza a través de terapias y grupos de apoyo dirigidos a los
familiares, cursos y conferencias para profesionales de la salud y poblacion en
general, programas, articulos y entrevistas en los medios masivos de
comunicacion, asi como apoyo para investigacién medico-cientifica de las posibles
causas, fratamientos y prevencion de la enfermedad, con el unico requisito, de
hacer una previa cita, sin costo alguno. La Asociacion cuenta con Psicélogos,
Trabajadores Sociales, Psiquidtras, Médicos. Enfermeras, entrs otros; cabe
senalar que el personal que labora en este lugar es voluntario; es decir, son
personas que brindan sus servicios sin ninguna percepcién econémica, o en su
caso, son individuos que viven con algun familiar que padece la enfermedad o
sufrié ésta.

Esta asociacion surgié en 1986, con un reducido grupo de tamiliares y
profesionales de la salud que se reunian con la inquietud de hacer algo para
ayudar a sus enfermos de Alzheimer. Los problemas y las necesidades que
encontraron fueron tantos, que en 1988 decidieron constituirse legalmente.

Ese mismo ano y después de muchos estuerzos, México (a través de
AMAES) ingresa oficialmente a la Alzheimer Disease International (ADI)>?, y. en

2 ALZHEIMER DISEASE INTERNACIONAL (ADI). Fundada en el afio 1984, en Chicago por
imciativa de la Asociacion de Alzheimer de Estados Unidos y con el apoyo de la princesa Yasmin
Ago Khan. la ADI surge como una orgonizacidn creada pora unir esfuerzos a mivel, mundial en
beneficio de los enfermos de Alzheimer y de sus familas Asi como. para difundir el
conocimiento de lo enfermedad y sus terribles imphcaciones sociales €1 ADT obtiene desde su
nicio el apoyo del la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) actualmente cuenta con 44
miembros de paises de Latinoamérica. Argenting, Brastl Canadd, Chile, Colombia, Cuba, Estados
Unidos, Guatemala, Puerto Rico, Republica Domunicana, Uruguway, Veneruela: de Europa:
Alemania, Austria, Bélgica, Dinamarca, Escocia, Espaia, Finlandia. Francia, Grecia, Irianda,
Itaha, Luxemburgo. Nueva Zelanda. Polonia, Reino Unido, Republica Checa, Rumania, Suecia,
Suza; de Aswa. India, Israel, Singapur. de Africa: Suddfrica. Turquia, Jopén, Corea, entren
otros y 15 miembros provisionales, por lo que tienen asi una importante presencia en todos los
continentes. OBJETIVOS DE ADI: Apoyor a sus miembros en actividades y fomentar nuevas
asociaciones Altheimer, difundir informacién, mantener un congreso anual dirigido a
cwdadores y asociaciones de cuidadores. colaborar con otras orgamzaciones internacioncles
con intereses similares, fomentar lo investigacion, despertar la conciencia, en el dmbito
nacional ¢ internacional. ACTIVIDADES. Cada ao, la ADI organiza un congreso mundial al que
asisten especialistas, profesionales. famihares y cuidedores de todas partes del mundo. publica
un boletin informativo cuatro veces ol afo, asi como varas notas informativas de temas
relevantes asocitados con la Enfermedad de Alzheimer, mantiene una pdgina en Internet
actuahizada constantemente y con ligas o todos los paises membros. En 1995, y nuevamente
con el apoyo de la OMS, declara el 21 de septiembre como el "Dia Mundial de Alzheimer®,
desde entonces, cada afio imprime -en por lo menos 5 1diomas- miles de boletines especiales,
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1990 es sede del VI Congreso Internacional de la AD! en el que pariciparon
médicos, investigadores, familiares, cuidadores y profesionales de 28 paises.

En 1992 México fue invitado a lormar parte del Comité Ejecutivo de la AD} y
desde entonces, desempena un importante papel en el ambito internacional,
principalmente en los esfuerzos de la integracion de Ameérica Latina.

Esta asociacion, promueve grupos de apoyo dirigidos a los familiares, en
los que se proporciona la informacién y onentacion que requieren, ya que los
integrantes de la familia y el o los cuidadores prnmarios necesitan una guia y un
apoyo para entender en forma sencilla y practica que es la enfermedad. y algunas
recomendaciones para su manejo, pues cuando el sistema enfrenta a esta
enfermedad se sienten solos ante un devastador y nada prometedor futuro.

Los grupos formados por AMAES tienen el principio de ayuda mutua y
pretenden que los familiares que tengan en su seno un paciente con demencia,
compartan su experiencia con otras personas en iguales circunstancias, ademas
tienen indirectamente un electo terapeutico sin ser propiamente un grupo de este
tipo. La asociacion ha incursionado, también en otros lugares del Distrito Federal
donde se investiga y diagnostica la Enfermedad de Alzheimer, asi mismo da
informacion y asesoria de lo que son las demencias, éstos son: el Hospital
Regional Lopez Mateos, el Instituto Nacional de Salud Mental, entre otros.
También, se han extendido estos grupos a distintas ciudades de la Republica
Mexicana, (Aguascalientes, Cuemavaca, Guadalajara, Hermosillo, Monterrey,
QOaxaca, elc.), ya que no toda la gente atectada puede acudir a la Ciudad de
México, la coordinacion y supervision de los grupos la realiza la Fundacion
Alzheimer "Alguien con quién contar”.

En cuanto a su estructura se puede decir que no existe un grupo de apoyo
de Alzheimer estandar, las sesiones de estos tienden a variar en tamano, y
composicion. Algunos son abiertos y de tiempo imitado, mientras que otros son de
tiempo ilimitado, pueden ser conducidos por un familiar o por un profesional,
poseen la capacidad de autoayuda o con cierto enfoque educativo.

Los grupos abiertos funcionan en forma continua, las personas interesadas
pueden entrar a este en cualquier momento y abandonario cuando lo encuentren
necesario o conveniente. Dada la naturaleza abierta de este tipo de grupos, las
sesiones tienden a ser menos estructurales, no tienen un tema especifico para
cada sesion y la discusion se centra en la problematica de las personas que

carteles y folletos que se distribuyen en todos los paises miembros, Universidod Alzheimer,
creada para oyudar a las personas que desean abrir una Asociacién en su pais. esta ofrece
cursos sobre cémo funcionan, que servicios deben ofrecer, recaudacion de fondos y difusidn
del temo en los medios maswvos de comunicacion. grupo 10/60: este nace o raiz de una
investigacion hecha por el Dr. Martin Price -experto epidemidlogo de Inglaterra- en ki que
descubre que el 66% de las personas que podecen algun 1ipo de demencia, vive en paises en vias
de desarroilo y sélo cuenta con el 10% de los recursos disponibles
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asisten a la reunién.

El grupo con tiempo limitado, a diferencia de los abiertos tiene un numero
de sesiones predeterminado, tiende a ser mas estructurado y se centra en una
agenda programada. Al final de la sesion generalmente se forman redes de
cohesidn, con el propdsito de compartir las experiencias obtenidas a través de la
dinamica grupal.

La reunion de autoayuda, parte del principio de que la gente tiene los
mismos problemas y provee un gran nivel de entendimiento, por tanto, los
benetficios son grandes, ya que comparte sus preocupacionas e informacion con
los demads integrantes.

Por uitimo, el grupo educativo, es generalmente mas estructurado y formal,
en él se enfatiza el papel de los cuidadores y la informacion precisa acerca de la
enfermedad. La eleccion de un tema relacionado con la enfermedad,
generalmente se delimita cada reunion, el cual es dirigido por un profesional y se
invita a un experto que lo aborde ante los miembros, su diferencia en relaciéon con
los grupos de ayuda radica en que los participantes no siempre pueden exponer
sus experiencias personales durante las sesiones.

Sin embargo, no solo se necesita de buena voluntad, sino que los
coordinadores son designados una vez que obtuvieron un adiestramiento.

Algunos de los beneficios de los grupos de apoyo son l0s siguientes:

+ Que las personas que atraviesan por esta situacion conozcan a otras
con padecimientos similares.

+ El saber como manejar y afrontar la enfermedad.

s Tener mayor informacion acerca del tratamiento, medicamentos y
otros aspectos relacionados con la entermedad.

+ Sentirse menos solos y aislados, asi como reducir sentimientos de
culpa.

o Compartir sentimientos con otros miembros del grupo.

s Tener informacion acerca de aspectos financieros y legales en
pacientes con enfermedades crénico-neurodegenerativos.

» Proporcionar asesoria acerca de la forma en que debe actuar el
cuidador pnmario.

« Aprender nuevas estrategias y técnicas para el cuidado de su
paciente.

« Aprender a vivir con el enfermo cronico sin enojo, a mejorar su
relacion y a pensar en sus propias necesidades.

e Conocer como hacerle frente a la enfermedad en el futuro.

Es asi, como a lravés de estos afnos. AMAES ha logrado difundir el

conocimiento de la enfermedad en todos los niveles, participar en grupos de
capacitacion para profesionales de la salud, que asesoran a familiares y
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cuidadores a ftravés de cursos y grupos de apoyo y donde promueven la
investigacién basica, clinica y psicosocial, por io que constituye un recurso
importante para este tipo de pacientes y su familia.

3.3 Centro de Atencién Diurna “Francisco Espinosa Figueroa™®

Fundacion Alzheimer “Alguien con Quien Contar |. A. P."”

En septiembre de 1990 durante la 6a. Conferencia Internacional sobre la
Entermedad de Alzheimer que se realizo en la Ciudad de México, se conocieron
personas que tuvieron o tienen familiares con la enfermedad o interesadas en su
astudio. De esta manera, la familia Espinosa Figueroa, cuyo padre habia fallecido
a causa de esta enfermedad fundo el Fondo de Apoyo para la Enfermedad de
Alzheimer, cuya idea principal fue la creacion del Centro de Atencion Diurna en
donde se proporcionaria atencion digna y especializada a los pacientes, para que
permitiese a la familia continuar con sus actividades y conservar su unidad
funcional. Asi, en marzo de 1992, se inauguro el primer centro en ia Ciudad de
Querétaro y, en noviembre del mismo ano el segundo, en la Ciudad de México,
actualmente ubicado en Diwision del Norte No. 1044 y San Bora, Col. Narvarte,
Delegacion Benito Juarez.

El Centro de Atencion es una institucidon de asistencia privada, que se
sostiene a través de donativos y cuotas de los familiares de los pacientes,
pertenece al sector salud y su cobertura (ge dos centros de dia) se extiende a
grupos de apoyo en diferentes estados de la Republica.

Para cumplir con el adecuado funcionamiento de la Institucién, se cuenta
con la siguiente estructura: direccion general y meédica, coordinaciéon de
enfermeria, de psicologia, de rehabilitacion y de trabajo social, con nutriologia y
area de servicio social. ( Organigrama, Anexo No. 2 )

Su infraestructura consta de:

Primer piso: Consultorio médico, comedor, cocina y Oficina de Trabajo
Social y Psicologia. Aqui se encuentra una rampa para subir y desarrollar {a
capacidad motriz de los pacientes.

Segundo piso: Area ocupacional, de terapia lisica, sanitario que cuenta con
regadera de extension y barandal y Gimnasio (con escaleras de ensenanza para
su apoyo motriz, pesas, poleas, caminadora y bicicletas).

La fundacién tiene una capacidad de atencion de 50 pacientes diarios (con
ciertas excepciones, cuando algun (as) personas, se ausenta, dando aviso

% Centro de Atencién Diurna “Francisco Espinasa Figueroa, “Antecedentes del Centro Diurna
F. € F.5, 2000, México, Pdg. 5.
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oportuno a la Institucidn), atiende de lunes a viernes de 8:00 hrs. a 16:00 hrs., a
personas adultas y adultos mayores y como criterio de atencion establece que los
beneficiarios sean individuos que padezcan la Enfermedad de Alzheimer
(actualmente presentan esta enfermedad aproximadamente 45 usuarios, el
numero se modifica constantemente a causa del abandono de tratamiento o
fallecimiento) 6 alguna demencia similar, sin distincion de sexo, sin enfermedades
contagiosas, no agresivos, moderadamente dependientes, ademas de que los
familiares cumplan con las especificaciones del reglamento, que son las
siguientes:

a) El tamiliar responsable se compromete a: cubrir el pago de cuotas de
recuperacion determinado segun el estudio socioeconomico que se efectua dentro
de los primeros diez dias de cada mes. La falta de cumplimiento de este requisito
sin causa justificada causard baja, el cheque se gira a nombre de la Fundacion
Alzheimer, "Alguien con quien contar |. A. P."

b) Efectuar pagos extras generados por las actividades, como paseos,
eventos especiales, reparaciones por deteroro o destruccion que cause el
paciente a las instalaciones, medicamentos de urgencia, equipos especificos,
servicios do salén de belleza, entre otros.

La Fundacién se compromete a notificar a los familiares cada una de las
actividades antes mencionadas, quedando a crniterno del familiar la autorizacién,
para lo que se le solicita firmar la circular que le sea enviada.

¢} Enviar una muda completa de ropa y articulos personales marcados,
tales como: pantalén o falda; camisa o blusa; pantaleta o trusa, brassiere o
camiseta; dos pares de calcetines, tobi o pantimedia, suéter, un par de zapatos,
cinco protectores (Depend, Biosan o Kimbies), crema humectante, cepillo para
cabello, agua de colonia, un cepillo dental y bolsa con cosméticos.

Al regresar un cambio sucio, es indispensable que se reponga al dia
siguiente. Queda estrictamente prohibido que el beneticiano porte objetos punzo
cortantes o cualquier otro que pudiere ser peligroso para ellos o para sus
companeros, asi como objetos de valor.

d) Durante el horario de estancia, el paciente solo podra salir del centro con
previa autorizacion por escrito de los familiares responsables y en caso de faltar el
beneficiario, deberan notificar la causa, para que el personal este enterado.

Los objetivos del Centro para lograr un funcionamiento y atencion
adecuados, son:

OBJETIVO GENERAL: Proporcionar atencion digna y especializada a
las personas afectadas, con el fin de lograr un estado funcior)al c‘:ptimp. que
permita a los familiares continuar sus actividades y preservar la unidad funcional.




OBJETIVOS ESPECIFICOS:

- Establecer un sistema continuo de vigilancia de la salud de los beneficiarios.
- Estimular a los beneficiarios para mantener sus capacidades residuales.

- Capacitar a familiares, personal, cuidadores y personas interesadas en aspectos
diversos de estos procesos patolégicos.

- Investigar sobre los efectos de la enfermedad en los pacientes y en la familia.
Los requisitos iniciales para el protocolo de evaluacion y preingreso son;

* Todo paciente candidato a ingreso al Centro de Dia, debe cumplir con la
aplicacién del Protocolo de Evaluacion cognitiva y funcional.

s La evaluacion tiene por objeto corroborar la presencia de una enfermedad
cognitiva (demencia).

+ Se identifica el nivel de deterioro del paciente y su correspondencia con uno
de los grupos de trabajo del Centro, la repercusion sociofamiliar del
trastorno demencial, si existen contradicciones para el ingreso y emitir
recomendaciones en cada caso.

s El costo de la evaluacion se determina con base en un sistema de cuotas
de recuperacion.

e En todos los casos, los familiares trataran de aponar el dia de su cita para
evaluacion, estudios complementarios, con resultados lo mas recientes
posible de acuerdo con el Consejo Mexicano para el Sindrome de Deterioro
Intelectual (1996). Estos son:

°.
<

Un estudio de neuroimagen: TAC, IRM o SPECT cerebral.

» Un electroencefalograma.

Biometria hematica completa, con velocidad de sedimentacion
globular.

Glucosa, urea, creatinina, sodio y potasio séricos.

Pertil tiroideo.

» Examen general de orina.
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e La evaluacién se aplica previa cita con Trabajo Social, el proceso dura
aproximadamente 2 horas, los examenes y evaluaciones son aplicadas por
un equipo interdisciplinario (medicina, psicologia, enfermeria, Trabajo
Social, etc.). El dia de su cita, el paciente debe presentarse acompanado de
un familiar o cuidador que conozca detalladamente todos los antecedentes
del paciente y se solicita no traer nifos.




¢ Al concluir la evaluacion. Los resultados se dan a conocer verbal y
directamente al familiar responsable del paciente, dentro de! término de
tiempo que la Fundacion senale.

* La informacién recabada en el protocolo de evaluacion se considera bajo
términos de confidencialidad y secreto profesional, por lo tanto, la
Fundacion sélo entrega reportes escritos previa solicitud, al tfamiliar
responsable y siempre como acto de buena te, contiando en el buen uso a
favor de los intereses del paciente.

La institucion, brinda los siguientes servicios:

* Orientacion profesional, sobre todas las inquietudes respecto a la
Enfermedad de Alzheimer y otras demencias.

s Asesoria profesional sobre el procedimiento para diagnosticar la
enfermedad y sobre qué hacer ante problemas especificos del enfermo.

e Para lo cual implementa programas con el objeto de que tanto los
pacientes, como sus familiares. tengan una mejor calidad de vida; para los
primeros, se incluyen cuidados generales, comida balanceada, estimulaciéon
psicomotriz (fisica y mental), exploracion fisica, fisiolerapia, gimnasio al aire
libre, terapia ocupacional, jardineria, elaboracion de manualidades, juegos
organizados, baile, canto, lectura, escntura, television, celebracion de
cumpleanos, labores del hogar, talleres de pintura, dibujo y musica.

» Transporte del domicilio del paciente al centro y viceversa. Cabe aclarar
que éste depende de la ubicacion del lugar de residencia del paciente.

* Personal capacitado, para realizar actividades de aseo de higiene y
reeducacion de esfinteres.

+ Consultas geriatricas, curativas y preventivas.
s Centro de informacion, el cual también reahza investigacién operativa.

+ Informacion a la tamilia y apoyo psicoldgico , a traves de talleres que se
imparten cada segundo jusves de mes, ademas de los grupos de apoyo.

Entre las acciones que realiza la Institucion, se encuentran:
- La clasificacion de los pacientes por medio de diversos tests.

- La aplicacion de un programa individual de trabajo acorde a las capacidades de
cada paciente.




- Actividades especiales como son, visitas culturales y sociales, presentacién de
obras, musica, programa de perros asistentes, etc.

- Se llevan a cabo cada tres meses aproximadamente, cursos de capacitacion a
los empleados del Centro, para la atencidon del paciente con Enfermedad de
Alzheimer y similares.

- Se imparten periédicamente clases tedricas y practicas a estudiantes de la
Escuela Superior de terapia fisica y ocupacionai del Sistema Nacional para el
Desarrollo Integral de la Familia, de las enfermedades mads frecuentes de los
ancianos y la terapia ocupacional en la Gerontologia.

El manejo que se tiene con pacientes de Alzheimer y familiares dentro de la
institucion, es a nivel individual y grupal, como se observa en lo anteriormente
descrito, ya que la enfermedad provoca desajustes emocionales, scondmicos y
sociales, asi que corresponde al Trabajador Social el estudio de éstos, por lo que
a continuacion, se detallan sus funciones.

Trabajo Social labora con un equipo multidisciplinario, compuesto por:;
Psicélogo, Enfermeras, Meédicos, Terapeuta Fisico, Terapeuta Ocupacional,
Rehabilitadores, Cuidadoras y Cocineras.

Las funciones del Trabajador Social son en relacion con el area de salud y
con el darea administrativa. Por lo tanto se entiende que tiene dos campos de

trabajo en la fundacion: el asistencial y el administrativo, supervisado por el
coordinador médico.

Sus funciones se dirigen principalmente a la familia de los pacientes:

a) Investigacion: Aplicando diferentes técnicas e instrumentos para obtener
la informacion de los pacientes y familiares; como la RED DE APOYO SOCIO-
FAMILIAR PARA PACIENTES CON DEMENCIA, que sirve para realizar una
evaluacién interdisciplinaria del deterioro cognitivo (Evaluacion cognitiva de primer

contacto).
b) Diagndstico:
Tipo de familia, Estado de funcionalidad, Etapa historica.
Familiograma, mapa familiar o genograma.
Nivel socioeconomico, cultural y recursos de apoyo.
- Sindrome de agobio o colapso del cuidador.

- Riesgo para sindrome de maltrato del anciano (por omisién o abuso), y
riesgo de abandono social.
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- Red de apoyo sociofamiliar.

¢} Administracion: Mantiene coordinacion con instituciones de salud y
bienestar social y coordina el material didactico.

d) Educacion: Brinda asesorias a estudiantes y pasantes de Trabajo Social.
@) Asistencia: Orientacién medica social de distinta indole tanto a pacientes
como a familiares.

Las actividades que desarrolla dentro de la fundacion son:

- Realizar la parte sociotamihar de la evaluacion integral (PEl) de cada
paciente, con la periodicidad que el caso amerite.

- Emitir las recomendaciones sobre cada mgreso, si detectara criterios de
exclusion o de baja, asi como los diagnosticos de alto riesgo, de maltrato
abuso y/o abandono.

- Servir de enlace entre el equipo muitidisciplinano y los familiares, entre la

Fundacién y otras instituciones.
- Responsabilizarse de llevar el expediente de Trabajo Social en orden y

actualizado mediante notas periodicas.

- Llenar los reportes y formatos que se le senalen.

- Ayudar a procesar la informacion del area asistencial y su organizacion
estadistica.

- Panicipar activamente en las reuniones interdisciplinarias.

- Promover, mediante pldticas o participacion en grupos de apoyo, la
integracion del enfermo en su nucleo familiar.

- Establecer coordinacion con el Psicélogo para abordar los casos de crisis
familiares como resultado de la enfermedad demencial.

- Abordar conjuntamente con el Psicélogo, los casos de nesgo de maltrato,
abuso o abandono, y reportarios a la Direccion y el resto del equipo

muttidisciplinario.

- Participar como vocero de la institucion en las tareas de difusién
(entrevistas, documentales, TV, radio, etcétera), que senale la Direccion.

- Buscar los contactos y canales necesarios para la comunicacion del trabajo
de la Fundacién a la poblacién interesada.

Para muchos familiares el ingresar a su paciente en un lugar como lo es la
Fundacién Alzheimer es de gran ayuda y descanso por unas horas, para otros es




la forma de olvidar su situacion o de recordar lo que antes era su vida, o
aprovecha para dedicar tiempo a su sistema familiar, mientras que para los
enfermos en ocasiones, es grato ya que cambia la rutina que han llevado por
mucho tiempo y conocen “amigos o companeros” dependiendo de su estado de
salud.




CAPITULO 4. IMPACTO DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER EN
EL NUCLEO FAMILIAR.

4.1 Factores familiares, emocionales, sociales y econémicos en
las familias con enfermo de Alzheimer.

Una vez descritas, despugs de una exhausliva revision documental, las
principales situaciones a las que se enfrentan las familias de los pacientes de
Alzheimer, se presentan a continuacion los resultados de la investigacién de
campo, efectuada con el propdsito de venficar si éstas se viven en el sistema
familiar de los enfermos que reciben atencion en el Centro de Atencion Diuma
“Francisco Espinosa Figueroa”.

Con este fin, se plantedo como objetivo de la presente investigacion,
“Conocer los efectos que provoca en la familia el vivir con un enfermo de
Demencia Alzheimer, con la finalidad de proponer alternativas para que ésta se
enfrente a su nueva forma de vivir'. De esta manera, se parntié de las siguientes
hipodtesis:

a) El vivir con un enfermo de Alzheimer, afecta las relaciones familiares, llevandola
a la desintegracion familiar.

b) El vivir con un enfermo de Alzheimer provoca aislamiento por parte de la familia
hacia la sociedad.

c) El vivir con un enfermo de Alzheimer, afecta a la economia familiar por los
cuidados y gastos que realizan para su atencion.

Las vanables son:
Variable Independiente: Entermedad de Alzheimer.

Variable Dependiente: A) Desintegracion Familiar.
B) Aislamiento de la familia.
C) Economia familiar.

Por lo cual se llevd a cabo una investigacion de tipo: prospectivo,
descriptivo (observacional y trasversal)**, por que estudia una poblacién especifica
y Unicamente se prelende conocer la situacion de ésta en un momento
determinado, lo que permitira proponer altemativas de intervencién que den
respuesta a la problematica.

Después de indagar acerca de las caracteristicas de la enfermedad, se
procedid a la contactacion con el Centro de Atencion Diuma “Francisco Espinosa

>4 MENDEZ RAMIREZ, Ignacio, “Protocolo de Invest:gacion” 1987 Pdg. 12
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Figueroa" I. A. P., de la Fundacion Alzheimer “Alguien con quien Contar”, que
atiende a personas que padecen algun tipo de demencia, a fin de conocer su
organizacion, funcionamiento, requisitos de admision y servicios que proporciona.

De manera simultanea y con base en la informacion obtenida y los objetivos
del estudio, se procedio a la revision de expedientes de los 45 pacientes que en
esas fechas acudian al Centro y constituian el total de la poblacién atendida, de
los cuales se seleccionaron mediante una muestra selectiva, solo treinta personas
que presentaban Demencia tipo Alzheimer, pues el resto era tratado por otro tipo
de padecimiento.

Una vez determinada la muestra, se procedio al disefo y aplicacion de una
guia de entrevista de 35 cuestionamientos de forma abierta y cerrada (Ver Anexo
N¢ 3), que fue grabada, con el objeto de obtener la informacién mas concreta y sin
restriccionas por parte del entrevistado para ahondar en el tema; se previo aplicar
el instrumento a uno de cuatro miembros de la familia, independientemente de que
se tratara o no del cuidador pnmario, ya que por las caracteristicas de la
Institucion y de las propias famikias, era dificil su locahizacion.

A través del nstrumento, se conocieron las caracteristicas
sociodemograficas del paciente y de la familia, ademas de los aspectos sociales y
emocionales, asi como, todo lo relacionado con la enfermedad y sus
implicaciones, lo que permitiria tener un panorama general y completo del objeto
de estudio.

Antes de la aplicacion del instrumento, se llevo a cabo un pilotaje con el
objeto de conocer los errores y los faltantes, para realzar las correcciones
convenientes. Posteriormente se envio a los tamiliares una circular avisando que
se realizaria una visita a su domicilio para tines de reevaluacion, actualizacion y
obtencion de informacion, ademas de hablarles por teléfono para confirmar la cita.

Una vez obtenida la informacion, se procedio a su interpretacion de caracter
cualitativo y cuantitativo, a fin de estar en condiciones de proponer las alternativas
necesarias para que las familias aprendan y tengan una convivencia mas
satisfactoria con un miembro enfermo. A continuacion se hace referencia a los
resultados obtenidos.

4.2 Repercusiones sociales en la familia del paciente con
Alzheimer.

No obstante que la muestra inicial fue de 30 familias, debido a la movilidad
de Ia institucion, hubo algunos cambios: pese a esto, el numero no se vio alterado
porque mientras algunos se ausentaron, otros ingresaban con la misma
enfermedad. Sin embargo. se aplicaron 29 instrumentos, pues en un caso no se
localizé al responsable del enfermo, por teléfono. ni acudiendo a su domicilio.




De ellos, el 94% sdlo padece la demencia tipo Alzheimer, en tanto que un
3%, asociada a ésta presenta infarto cerebral y un porcentaje semejante, un
Sindrome llamado Sjogren (Ver grafica N° 1)

PADECIMIENTO '
100 T AR R ,....._-k___.i._.-m-...}
i 80 !
60 |
© 40 (!
20 1 1 oy
0 !
Alzheimer Alzheimer con  Alzheimer mas
infarto cerebral Sindrome de

Sjogren

GRAFICA No. 1
Fuente: Investigacidn realizada en el Centro de Atencién Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.

'Sindrome de Sjogren: Trastorno reumatico mas comun, despues de ta artntis roumatorde, debido a
una alteracion en el sistema inmunitanc que Induce a una cantidad de anticuerpos a atacar a las
celulas de las glandulas sahvales y lagnmales haciendo que la persona sienta la boca y los ojos
secos. Otras alteraciones de este sindrome son: la sequedad en la prel, en los brongquios, urticana,
y la traquea provocando 10s seca e irntativa. Iguatmente se pueden presentar cambios en el nfién,
el sistema digestivo en general, faliga crénica. alteraciones neurologicas.
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En lo que se refiere al perfil sociodemogratico del paciente, se encontré que
predominan los enfermos de 71 a 80 anos (41%, los de 76 anos a 80 afios y 17%,
de 71 a 75 afios), en tanto que en la misma proporcion (14%), estan los que se
ubican en los extremos, es decir, de 86 a 90 afos y de 61 a 64 anos de edad y de
66 a 70 anos y de 81 a 85 aros, con el 7% respectivamente. (Ver grafica N° 2)
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GRAFICA No. 2
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencion Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.
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De esta manera corroboramos que en la poblacién investigada, la
enfermedad se presenta con mayor frecuencia en adultos mayores, como se ha
venido reitarando; asi observamos que en el porcentaje mas alto, se presentaron
los primeros sintomas, es decir, el momento en que se hicieron evidentes los
impedimentos fisicos y mentales en el enfermo, cuando éstos tenian entre 71 y 80
anos de edad (28%, de 71 a 75y 21%, de 76 a 80), disminuye notablemente el
numero de personas de mas de 85 anos y solo el 14% de ellas, inicié la
enfermedad antes de los sesenta anos de edad. (Ver grafica N° 3)
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GRAFICA No. 3
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencién Diurmna “Francisco
Espinosa Figueroa®, Fecha 2001.
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Sin embargo, vale la pena aclarar que no siempre se inicio el padecimiento
en la edad en que sednalaron los entrevistados, sino que en ocasiones fue hasta
que se presento algun accidente o se puso en riesgo la seguridad del enfermo o la
de su familia, cuando ante la posibilidad de que su familiar estuviera enfermo,
decidieron consultar a un médico; de esta manera, fue diagnosticado, en el 42%
de los casos, entre 4 y 6 afos y, en el 34%, de uno a tres anos, a partir de que se
manifestaron los primeros sintomas. En tanto que, hubo algunas familias que
tuvieron la certeza de ésta, entre 7 y 10 afnos después e incluso en casos menos
afortunados en los que se conocio entre 12 y 20 afios posteriores a su inicio. (Ver
grafica N" 4)
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GRAFICA No. 4
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencién Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.

Ello se debio principalmente, a que las personas que le rodeaban siempre
pensaron que eran alteraciones propias de la edad y fue en los casos de
miembros afectados a edad mas temprana gue decidieron acudir en busca de
orientacion médica, al hacerse notorios los primeros sintomas.

Es importante hacer notar que la mayor parte de ellos cursaba la etapa del
reencuentro. o bien, la vejez y, al ser interrumpido este ciclo, se vio alterada de
manera sustancial la dinamica familiar, pues los hijos que recién habian
abandonado el hogar o, estaban por hacerio para formar su propia tamilia, tuvieron
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que enfrentar ademas de los problemas propios del proceso de adaptacion que
esto representa y del cumplimiento de nuevas responsabilidades, otras situaciones
relacionadas con el cuidado del paciente, fundamentalmente en aquellos casos en
que la pareja ya no existe, o bien, cuando ésta es una persona de edad tan
avanzada a la que se dificulta el cuidado del enfermo.

Mientras que si inicio la enfermedad antes de los 60 afos de edad, en
algunos casos todavia tenian hijos que dependian moral y economicamente de
ellos, quienes han tenido que invertir ios roles asumiendo el de cuidadores e
incluso, a veces de proveedores, lo que necesaramente modifica la etapa del ciclo
vital, en la que se encuentran y por ende repercute en las relaciones tamiliares y
en su vida cotidiana.

Si agregamos, que como se dijo en otro apartado, a demencia se presenta
con mayor frecuencia en mujoeres, encontramos que del total de la poblacién
estudiada, el 66% es de sexo femenino (Ver grafica N° 5), por lo que se deduce
que han permanecido mas tiempo enfermas, si tomamos en cuenta que la
esperanza de vida en ellas es mas alta, a dferencia de los varones, cuya
proporcion asciende al 34%.

SEXO DEL PACIENTE

@Masculino,
66% i

GRAFICA No. 5§ )
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencion Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa®, Fecha 2001.

76



Si relacionamos este dato con el estado civil y el parentesco, estamos en
condiciones de explicar, la forma en que repercute el hecho de que la mayoria de
los pacientes sean de sexo fomenino. Asi encontramos que el 49% de éstos son
viudos (as), y el mismo porcentaje lo ocupan las madres, lo que nos lleva a pensar
que la mayor proporcién de mujeres son viudas, aunque habria que considerar
que del 38% que son casados, el 7% es la esposa la paciente, al que se agrega el
3% que es madre soltera, mientras que el 17% es el padre y en igual porcentaje el
esposo. (Ver grafica N° 6)
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GRAFICA No. 6
Fuente: Investigacién realizada en el Centro de Atencion Diurna “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.

Por lo que, en el primero de los casos los pacientes son atendidos y
dependen de los hijos, las nueras y aun los nietos, en tanto que, a los casados los
cuida principalmente él (la) conyuge (21% y 7%, respectivamente), en cuyo caso,
si el paciente es mujer tiene mayores complicaciones, ya que culturalmente el
©sposo no esta acostumbrado a hacerse cargo de las labores del hogar y menos a
tener que asear, dar de comer y atender a un enfermo; ademas de que si sigue
trabajando, tiene que abandonar su este para poderia cuidar.



Mientras que cuando se trata del esposo, la mujer tiene que satistacer las
necesidades economicas de la familia y ademas hacerse cargo de su pareja,
sobre todo si el principal sostén era la persona enferma, cuando los hijos ya no
forman parte del hogar o bien, si estos son menores de edad. Y si a esto
agregamos, que en muchos casos quien funge como cuidador (a) tiene una salud
precaria a causa de su edad y calidad de vida, se dificulta aun mas la atencion al

paciente.

En esle sentido, se detectd que en las familias donde no existe una
organizacion solida, hay mayor dificultad para sobrellevar la situacion, sobretodo
en las que la persona enferma constituia el pilar del nucleo familiar, en cuyo caso
cada uno de los integrantes delega en los otros la responsabilidad.

La presencia de la enfermedad, repercute también en la ocupacién del
paciente, pues ante el deterioro fisico y mental que paulatinamente va limitando su
forma de vida, tenemos que del 66°% de las personas que anteriormente se
ocupaban de las labores del hogar e incluso del cuidado de los nietos, ahora sélo
apoya en algunos quehaceres sencillos, el 7%. Mientras que del 24% que
trabajaba en diversos oficios relacionados con cuestiones administrativas y de
oficina, en la actualidad todos se han retirado y no realizan ninguna otra actividad.

(Ver gratica N° 7)
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GRAFICA No. 7
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencion Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa®”, Fecha 2001.
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Por otra parte, se considerd pertinente conocer la ubicaciéon de su domicilio,
no solo porque en ocasiones este dato determina el nivel econémico de la familia,
sino también porque uno de los servicios que proporciona el Centro de Atencion
Diuma, es el transporte de zonas cercanas a aquel. Asi observamos que, la mayor
parte (46%) proceden de la Delegacién Benito Juarez, zona en la que también se
encuentra el Centro, le sigue el 18% que habita en Coyoacan y el resto en otras
Delegaciones Politicas, por lo que un porcentaje importante tiene la opcion de ser
trasladado en el vehiculo oficial. (Ver gratica N* 8)
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Fuente: Investigacién realizada en el Centro de Alencion Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.
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Una vez identificado el perfil de los pacientes que asisten a esta Institucion,
se procedera a dar cuenta de las caracteristicas sociodemograficas de las
personas que se hacen cargo del cuidado de los mismos.

Entre los cuidadores primarios encontramos que el 79% de éstos, son de
sexo femenino, ya sea, hijas, esposas hermanas o sobrinas y, sélo el 21%
pertenece al masculino, entre los que hay, hijos y esposos. (Ver grafica N° 9)
Cabe aclarar que en el 21% de ellos, existe apoyo al cuidador primario, por parte
de trabajadoras domésticas, enfermeras, o bien, vecinos, lo que aligera esta
responsabilidad.
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GRAFICA No. 9 )
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencion Diuma “Francisco
’ Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.



No obstante en la edad del paciente, es importante destacar que, tanto las
mujeres como los hombres que asumen el rol de cuidadores, se encuentran en
edad productiva y reproductiva, por lo que varios de ellos ya formaron una familia
y tienen la responsabilidad de educar a sus hijos menores; asi pues, observamos
que el 22% de las mujeres tiene entre 26 y 40 anos de edad y se hacen cargo del
cuidado de uno de sus padres. en tanto que el 32% de los varones cuenta entre
31y 40 anos y, el 62% atiende a alguno de sus progenitores. Se cree pertinente
mencionar que en este ultimo sector, no hay ninguno menor de 30 anos.

En fo que se refiere a las personas de sexo femenino que se hacen cargo
del cuidado de su paciente, el 35° tiene entre 41 y 55 anos, mientras que la
proporcion que cuenta con mas de 71 anos de edad, ocupa el 30%, y
generalmente se hace cargo de la atencion de su marido, ademas de que cumple
con las labores del hogar y en los casos en que no tienen hijos se convierten an
proveedores del hogar. Por su parte, los varones de mayor edad tienen de 56 a 65
anos, 32% y solo el 7% atiende a su esposa y son apoyados por familiares
cercanos (Ver grafica N° 10)
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GRAFICA No. 10 .
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencidn Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa®, Fecha 2001.
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El estado civil de estas personas confirma lo que anteriormente se planted,
es decir, que estan iniciando la formacion de su propia familia, o que estan a punto
de hacerlo, pues el 49% son casados, a los que habria que agregar al 3% que vive
en union libre, y el 35% corresponde a los solteros (Ver grafica N° 11), quienes
han tenido que modificar su forma de vida y sus planes, para asumir el rol de
cuidadores, lo que les provoca periodos de crisis, a causa de su actual situacion;
mientras que, en una proporcién minima se encuentran los divorciados, viudos y
separados, para quienes esta labor es mas ardua, pues con frecuencia no cuentan
con el apoyo de ningun otro familiar, o bien, solo ocasionalmente les ayudan sus
parientes.
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GRAFICA No. 11 '
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencion Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa®, Fecha 2001.



Aunado a lo anterior, encontramos que, muchos de los hijos que se hacen
cargo de la atencién de sus padres (62%), son menores, o bien jovenes solteros,
quienes por anos han estado luchando por cumplir sus expectativas y necesidades
y de pronto tienen que entrentar una realidad que no estaba en sus planes, al
tener que asumir ademas el rol de cuidador. L.e siguen en importancia las esposas
(21%) que atienden a sus maridos, las cuales generalmente ya son de edad
avanzada y han estado al lado del paciente desde que inicid los primeros
sintomas, lo que les resulta muy desgastante, tanto fisica, como emocionalmente;
es igual el proceso que viven los esposos (7%), pero en estos, se expresan con
mas dificultad sus sentimientos, lo que muchas veces genera resentimientos. (Ver
grafica N° 12)
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GRAFICA No. 12
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencidn Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa®, Fecha 2001.
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Por otro lado, la escolaridad de estas personas, determina muchas veces el
grado de entendimiento y comprension en torno a la enfermedad, ademas de que
en ocasiones permite formarse una idea de la ocupacion y por ende, del nivel
econdmico de la familia, asi observamos que en los cuidadores de los pacientes
que nos ocupan, el nivel de estudios es alto, ya que el 35% posee estudios de
licenciatura, independientemente del sexo, le siguen los que cursaron una carrera
técnica (31%), poblacion compuesta unicamente por mujeres, mientras que sélo el
17% tiene secundaria y bachillerato, entre éstos ultimos aparecen mas mujeres.
{Ver grafica o tabla N” 13)
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GRAFICA No. 13 )
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencién Diurma “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.
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Dicha informacién nos da la pauta para analizar la ocupacion que

actualmente desemperian los cuidadores, al respecto observamos que el 39% son
amas de casa, quienes ademas de realizar las actividades del hogar, atienden
tiempo completo a su paciente, por lo que se sostienen en la mayoria de los casos
de la pension que recibe uno o ambos conyuges o, con el apoyo que les
proporcionan otros familiares, que generalmente son los hijos, esta ayuda puede
ser monetaria o en especie. El siguiente lugar, lo ocupan los que desempenan una
profesion, con 24% y en un 21° los empleados. los que deben planear su tiempo
o buscar apoyo para el cuidado de su familiar. (Ver gratica N° 14)
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Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencion Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.
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En lo que respecta a la economfa de las familias de la poblacion estudiada,
se encontro que el nivel de ingresos de la mayoria se ubica entre dos y cuatro
salarios minimos, con un 22%, en tanto que, los que perciben entre cuatro a seis y
de uno a dos salarios minimos, ocupan un 17% respectivamente, presentando
similitud los que reciben entre seis y ocho salarios minimos y menos de uno, los
cuales corresponden al 7% en ambos casos y, los que tienen un ingreso de 8 a 10
salarios (3%), mientras que aquellos cuyos ingresos son mayores a diez salarios
minimos ascienden al 10%: lo antenor nos permite deducir, que aunado a la
ocupacion (24° profesionistas) de un porcentaje considerable de la poblacion
estudiada (20%) cuenta cierta estabilidad economica. (Ver tabla N” 1)

Asimismo, se observa que existe ciefta resistencia a proporcionar

informacion acerca de este rubro, por lo que el 17% no contestd y en el resto no
se tiene certeza de que sea veridica.

INGRESOS DE LOS CUIDADORES

SALARIO f %
No contesto 5 17
Menos de 1 s.m. 2 7
Mdsde 1 s.m.a2sm, 5 17
Masde 2s.m.a4sm. | 6 22
Masdeds.m. a6sm. i 5 17
Mas de 6 s.m.a 8 s.m. I 7
Mas de 8 s.m.a 10s.m. | 1 3
Mas de 10 s.m. | 3 10
TOTAL .29 100

TABLA No. 1
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencion Diurmna “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.

No obstante, cabe recordar que, agregado a los gastos del hogar (agua, luz,
predial, telefono, combustible, alimentacion), las familias entrevistadas. invierten
en medicamentos, panales, transporte, mensualidad de la fundacién y en algunos
casos. enfermera(o) o cuidador(a). por lo que con frecuencia su economia se ve
afectada considerablemente. ( Ver Anexo N° 4)

Se puede observar que el gasto mayor que realizan los miembros es por
concepto de la mensualidad de la Fundacidn, la cual se fja dependiendo del
estudio socioecondémico que realiza Trabajo Social; le siguen los medicamentos,
cuyo gasto oscila entre $ 10009 y $2500% mensuales, posteriormente aparecen
los gastos para enfermera o cuidadora, que muchas veces desempena también
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labores del hogar, en cuanto a pafiales se destinan entre $360% a $1000%, ya que
la mayoria de los pacientes no tienen control de esfinteres; por ultimo, en
transporte invierten de 500°° a $1000% mensuales, sin contar las emergencias que
se presentan para acudir a un servicio publico o privado. En este aspecto es
importante sefalar, que el uso del transporte publico es frecuente, el cual no
cuenta con las caracteristicas necesarias para el traslado del paciente, teniendo
que implementar estrategias para éste. Tal es el caso de una cuidadora que para
llevar a su madre al Centro de Dia, utiliza el transporte colectivo metro, pero como
se impacienta muy rapido la enferma, se baja con ella en cada estacion.

Entre las causas por las que no fue recabada la informacién referente a
INgresos y egresos, encontramos las siguientes:

¢ Nunca han llevado un control de la forma en que distnbuyen el ingreso, por lo
que solo informan el total de ingresos y egresos, pero no por aspectos.

e Algunas aporaciones son hechas por otros miembros de la familia (hijos,
sobrinos, etc.), tales como medicamentos, panales, pago de cuidadora u
enfermera, despensa, mensualidad del Centro, o bien, los gastos imprevistos
que se van presentado, por lo que no tienen idea del monto de estos gastos.

* Algunos medicamentos los obtienen por medio del ISSSTE o el IMSS, ya que
son derechohabientes, en otros casos aprovechan las promociones de tiendas
y farmacias, por lo que el egreso es vanable.

Una vez descritas las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes y
personas entrevistadas, abordaremos como incide la Demencia tipo Alzheimer en
la familia en aspectos emocionales, familiares y sociales, comenzando por su
actuar ante la presencia de ésta.

Para lo cual se cree pertinente referirse al tiempo que transcurrié para que
los familiares acudieran a un servicio de salud, a pesar de notar los primeros
sintornas en su paciente.




Al respecto encontramos, que el 42% acudieron con medico entre cinco
meses y dos ainos despues de que se presentaron las primeras manifestaciones y
sdlo el 38% lo hizo antes de los cuatro meses (Ver grafica N° 15), lo que en cierta
forma repercutio en la actitud y comportamiento del paciente ante el progreso del
padecimiento.
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GRAFICA No. 15 '
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencién Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa®, Fecha 2001,
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Es importante destacar que al tomar la decision de acudir a un servicio

de

salud, un 38% lo hizo en instituciones de seguridad social (IMSS, ISSSTE y
Hospital Militar); el 62% prefirié recurrir a asistencia particular (Ver grafica N° 16);
momento en que, con motivo de la enfermedad, se empezaron a incrementar los

gastos familiares.
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GRAFICA No. 16
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Alencion Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa”. Fecha 2001.
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Por oftra parte, en la mayoria de los casos (53%) fueron los hijos quienes
buscaron ayuda médica para su familiar y en el 34°% la pareja, lo que es explicable
si tomamos en cuenta, que éstos son quienes conviven de manera cotidiana con
el enfermo y perciben en forma directa los cambios que se van prasentando, lo
que les origina preocupacion por la salud de su paciente, prueba de ello, es el
hecho de que generalmente éstos son quienes asumen el rol de cuidador. (Ver
grafica N© 17)
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Fuents: Investigacion realizada en el Centro de Atencion Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.



Sin embargo, encontramos un 3% donde la misma paciente fue quien se
preocupd por recurrir al medico, lo que es raro, si tomamos en cuenta que los
enfermos con demencia al percibir sus sintomas de olvido o alteraciones en la
conducta, dificiimente lo aceptan y su primera reaccién es ocultar la situacion ante
quienes le rodean.

El inicio de la enfermedad, es muy confuso como se menciond en otros
capitulos, por lo que la mayoria de los entrevistados no tomaron en cuenta los
sintomas que presentaban sus familiares, por que justificaban sus acciones por
causas diversas (Ver tabla N 2):

JUSTIFICACIONES ANTES DEL DIAGNOSTICO

JUSTIFICACIONES T f ; %

Olvido senil por la edad _: 7 ; 25

Que era normal, ya que 6 22

fueron olvidadizos vy

distraidos

Depresion 4 14

Esquizofrenia 3 10

Personalidad del paciente 3 10

Causada por golpes, que 2 i 7

racibieron en la cabeza, o

por querer llamar |la

atencion

Nervios 1 3

Antecedentes familiares | 1 3

Cisticercosis i 1 3

Escape pasajero | 1 3

TOTAL ! 29 ! 100
TABLA No. 2

Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencién Diurna “Francisco
Espinosa Figueroa®, Fecha 2001.

Cabe mencionar que en algunos casos manilesiaron mas de un motivo.

Actualmente, los pacientes presentan como principales sintomas, pérdida
de memoria con un 100%, 51°% trastormnos o cambios de personalidad, y pérdida
de la nocién de tiempo y de espacio un 41%; cada uno de éstos, es acompariado
por otros, como la inhabilidad para el autocuirdado personal, incapacidad del
pensamiento abstracto, agnosia, apraxia y dolores de cabeza. (Ver tabla N° 3).
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SINTOMAS EN EL PACIENTE

SINTOMAS fl %
Pérdida de la memoria 29 100
Trastornos de personalidad 16(61.72
Pérdida del sentido, del tiempo y del espacio 12141.37
Inhabilidad para el cuidado personal, incapacidad de pensamiento 29| 100
abstracto, agnosia, apraxia y dolores de cabeza

TABLA No. 3
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencion Diurna “Francisco
Espinosa Figueroa”“, Fecha 2001.

Aunque han pasado los anos desde la aparicion de la enfermedad, las
familias no pueden reconocer con seguridad en que etapa se encuentra su
paciente, ya que solo cuentan con conocimiento basicos sobre ésta, pero
proporcionan informacién acerca de las alteraciones que paulatinamente va
presentando.

Aun cuando en términos generales, tarde o temprano se presenta la
sintomatologia senalada, ésta se sulre en distinto grado y cada paciente registra
un progreso particular, lo que ongina manifestaciones y/o conductas diferentes, es
por eso que sus requerimientos varian de una a otra persona que la padece; por
tanto, los cuidados y atenciones que demandan, en cuanto a alimentacién, aseo
personal, alteraciones repentinas de conducta, entre otros. también son diversas.

De esta manera, los familiares entrevistados expresaron, enire la
problematica a la que con mayor frecuencia se enfrentan, el rechazo a comero a
tomar sus medicamentos, o bien, la demanda de ingerir alimentos constantemente
o debido a que una paciente ya no es capaz de maslicar y tragar fue necesario
instalarle una sonda para comer, por lo que es indispensable conocer la forma de
introducir la comida, ademas de su preparacion y tipo; asi como el hecho de que
no puedan caminar, obligando al cuidador a cargarlo, moverlo y auxiliarse de silla
de ruedas, esto en ocasiones ongina trastorno fisicos al encargado.

Asi mismo, el enfermo ofrece resistencia al cambio de panales y ropa
interior; para baharlo, cuando €l ya no puede hacerlo ni bajo supervision, lo que
implica adaptar el bano a los requenmientos y etapa en la que se encuentra; la
falta de control en la coordinacion motora, origina que realice sus necesidades
fisiologicas fuera de la taza, con los consiguientes inconvenientes para el cuidador
y el resto de la tamilia; presenta ademas agresividad cuando se pretende lavarle
los dientes, o cualquier otra accion relacionada con su aseo personal.
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También suele mostrarse nervioso (a), inquieto (a) o necio (a), desorientado
(a) en liempo y espacio, ello provoca que aproveche cualquier descuido para
salirse, dejar la puerta abierta, no saber manejar dinero, extraviarse, abrir las
Haves del agua o del gas o enojarse porque perdio su carera, entre otros. Por lo
que en el 76% de los casos, la familia se ha visto en la necesidad de tomar
medidas tendientes a preservar la seguridad del enfermo.

Entre las medidas adoptadas se senalan, el no dejarlo(a) solo (a); cuidar
que la puerta esté cerrada con seguro; que cuente con pulsera o placa de
identificacion; mantenerlo (a) alejado de la cocina y tener cerradas las llaves del
gas; no permitirle que conduzca automowvil o, que maneje dinero; cambiar el
dormitorio de su familiar a un lugar cercano a la habitacion del cuidador, o bien,
dormir con él; no permitir que salga solo y adaptar las areas en donde mora
permanentemente; lo anterior los ha llevado, algunas veces, a contratar personal
que se haga cargo del cuidado del paciente y otras, a llevarlo al hogar de algun
miembro de la familia, cuando se encontraba viviendo solo; para la familia ha sido
indispensable cambiar sus habitos, ocupacion y forma de vida, lo que en ciertos
casos ha originado contlictos, tal es el caso de una curdadora que tuvo que lievar a
su madre enferma a vivir a la casa que comparte con su @sposo e hijos, en donde
ha permanecido por algun tiempo, pero debido a sus constantes cambios de
conducta que en ocasiones la hacen ser agresiva, aunado a que su marido se
siente relegado y poco atendido, estan a punto de divorciarse.

Sin embargo, en muchos casos la familia toma las medidas pertinentes
hasta que se presenta una situacion estresante, ya que no se dan cuenta de los
cambios que sufre el paciente, o rechazan que se pueda tratar de una enfermedad
de este tipo, aunque el meédico se los haya sugerdo.

La conducta del paciente, tiene intima relacion con su personalidad y
temperamento, asi, en momentos se torna agresivo (a) o avergonzado(a), sobre
todo cuando la persona que lo atiende es de sexo contrario al suyo, prncipalmente
si se trata de un(a) hijo(a), por lo tanto, depende de la madurez del cuidador y del
apoyo que ofrezcan los demas miembros de la familia, la forma en que esta
problematica sea enfrentada y los efectos tisicos y emocionales que origine en
aquel.

Solo el 24% de la poblacion, afirma no tener ningun problema, ya que el
paciente todavia puede realizar ciertas actividades cotidianas por si solo, aunque
con supervision, ademas de que cuenta con el apoyo de enfermera o cuidador
profesional. (Ver grafica N° 18)
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GRAFICA No. 18
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencion Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.

En el 55% de los casos, la busqueda y aceptacion del diagnéstico fueron
admitidas mas tacilmente, ya que algunos de ellos contaban con informacion
previa de la enfermedad, porque tenian antecedentes familiares de demencia, 0
por el fallecimiento de un pariente con esta sintomatologia; otros, por haber
compantido problemas similares con amistades o vecinos, o simplemente por
haber escuchado hablar de ésta, a través de la radio, televisidn o peliculas sobre
el tema.

Solo un caso, en que la cuidadora trabajo en un hospital, conocio sobre
este padecimiento en adullos mayores, comparandolo con los sintomas que ahora
presenta su madre, ello le permitio buscar allernativas para ayudaria y de esta
manera se han adaptado a la situacion mas rapidamente.

Por otra pare, el 45% (Ver grafica N° 19), senalo que ha sido muy dificil
aceptar el diagnéstico de su tamiliar, debido a que creian que no era posible que
estuviera afectado por esta enfermedad, por lo que, podria tratarse con
medicamentos y lo ayudarian a recuperarse, o bien, que sélo era un capricho del



.paciente para llamar la atencion o por la falta de informacion, entre otros. Estos
escenarios crearon inestabilidad emocional en los cuidadores.

ACEPTACION O NO DEL
DIAGNOSTICO

55% '®INo

GRAFICA No. 19
Fuente: Investigacién realizada en el Centro de Atencién Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.

Esta situacion provoco también cambios en los roles preestablecidos de los
cuidadores, en su hogar de origen y en las responsabilidades. Por un lado, son
parejas de la persona enferma. la que nunca imaginaron que tendrian que atender
como si fuera un hijo, sino por el contrano, pasar el resto de su vida junta, tratando
de resolver los problemas que dejaron atras, para reencontrarse. Por el otro, los
hijos son quienes trenen que hacerse cargo de la atencién de sus padres; éstos
intentaban lograr su independencia y autosuliciencia, y tuvieron que cambiar sus
planes de vida, viendo interrumpido drasticamente su ciclo y sus expectativas.

De esta manera, tanto los conyuges, como los hijos han {enido que asumir
un rol de padre o madre de su paciente, lo cual es dificil de asimilar, sobretodo
cuando intervienen los patrones culturales, y estos constantemente se repiten que
si sus padres los cuidaron y atendieron por mucho tiempo, ahora les corresponde
a ellos hacerlo. En otras ocasiones, se ven obligados a adquirir una
responsabilidad sin estar totalmente convencidos de ella.

En este sentido, a algunos les fue dificil encontrar estrategias acerca de
como proceder para manejar la stuacion y salir adelants, tanto con su tamilia
como en la atencion que deben bnndar a su familiar, en cuyo caso manitestaron
sentimientos de culpa por no haberse dado cuenta. con oportunidad, de que
estaba enfermo.
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Otros, asumieron una aclitud de resignacion al considerar que no les
quedaba otra alternativa que cuidar a su paciente, sin dejar de pensar que ara una
lastima que atravesara esta situacién, ya que se trataba de personas que habian
sido muy activas e independientes y a raiz de la enfermedad han cambiado
radicalmente en su forma de ser y de actuar.

Mientras que, solo una minoria estaba consciente de que a medida que
avanzara el tiempo, la situacion del paciente seria mas critica, por lo que los
problemas a los que se tendrian que enfrentar aumentarian dada vez mas,
preocupandose por mantenerse al tanto de los avances en el estudio de la
enfermedad, para estar en condiciones de dar respuesta a las necesidades de
aquel, al mismo tiempo que buscan la manera de conservar su salud mental y el
equilibrio familiar.

Tambien hay quienes. que con el alan de evadir la situacion, rechazan la
idea de que su paciente pueda padecer la enfermedad de Alzheimer y ante la
incredulidad, viven con la esperanza permanente de que se va a curar, y que sdlo
requieren buscar ayuda en ofras partes, o bien, que el proceso transcurrira
rapidamente, y si no se cura pronto, en poco tiempo morira y se les relevara de la
responsabilidad de su cuidado, lo cual no significa que sean egoistas, sino que en
ciertos casos se debe a la ignorancia acerca de todo lo que se refiere a esta
demencia; en consecuencia, no se encuentran preparados para hacer frente a las
limitaciones que produce su evolucion, lo que les causa angustia, impotencia e
incapacidad para tratar al enfermo.

Fue asi, que el 59% de los familiares, después del diagndstico, previeron
cambios sociales, psicologicos y economicos, lo que representaria para ellos
grandes responsabilidades y esluerzos para atender adecuadamente a su
enfermo, esto les permitio iniciar una preparacion permanente. Pero para el 41%
(Ver grafica N° 20), parece ser que no fue asi, ya que no exteriorizaron opinién
alguna, aunque hubo quienes, al ser interrogados acerca de esta demencia,
expresaron que el cuidador concedia especial importancia a la sintomatologia de
su pariente, quien solo estaba cansado o deprimido a causa de la edad, en cuyo
caso los pacientes, en momentos de lucidez, muestran tristeza, al sentirse
relegados por su propia familia.
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GRAFICA No. 20
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencién Diurna “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.

Lo anterior, provoca una serie de sentimientos encontrados en los
cuidadores, asi, el 72% manifiesta tristeza, al saber que la enfermedad ha
cambiado totalmente a un ser querido con el que convivieron y admiraron; para el
14% representa impotencia, al no poder hacer algo significativo por la
recuperacion de la salud de su paciente, o por procurarle una mejor calidad de
vida, en tanto que, para una minoria (7%) la actitud es de resignacion, al
considerar que es un proceso natural por la edad. o una enfermedad mas como la
diabetes o el cancer. (Ver grafica N° 21) En consecuencia, la respuesta de los
entrevistados, estuvo acompafnada de sentimientos de enojo. ira, incredulidad,
desconcierto, angustia, dolor, en ocasiones hasta llegar a la desesperacion.
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GRAFICA No. 21
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencion Diurna “Francisco
Espinosa Figueroa™, Fecha 2001.

En este sentido, el 59% de los entrevistados mencionan que con frecuencia
expresan sus sentimientos a otros miembros de la familia, con el propdsito de
cuando menos desahogarse, ya que en ocasiones no reciben respuesta u apoyo,
al contrario, existen personas que les insisten para que internen a sus pacientes
en un asilo, lo que a ellos les crea conflicto, pues por un lado, necesitan un
descanso a fin de proporcionar una mejor atencion a su paciente, pero estan
convencidos que con unos dias serian suficientes, por otro lado, sienten la
responsabilidad y el compromiso de atenderlos ya que no estan seguros de que
en una institucion sean tratados adecuadamente, o unicamente les animan a
continuar adelante, porque “la vida es asi".

Mientras que, el 41% (Ver grafica N° 22) manifestd que no externan
abienamente sus sentimientos. principalmente porque no desean mortificar a sus
parientes, ni afectar la estructura familiar, o porque nunca ha habido acercamiento
o comunicacion con los demas integrantes, por lo que prefieren hacerlo con sus
amistades, a quienes tienen mas confianza.




SENTIMIENTOS DE LOS CUIDADORES

~
o
|
\
1
3

50 12 .

Exteriorizan sentimientos No lo hacen

[ R . PR

GRAFICA No. 22
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencién Diurna “Francisco
Espinosa Figueroa™, Fecha 2001.

Esto permite demostrar que a menudo la comunicacion no es adecuada,
aunado a que el 38%, expresd que tiene oportunidad de relacionarse con el resto
de la familia sélo los fines de semana, ya que los demas dias deben dedicarse
cada cual a sus ocupaciones, el 28% tiene oporiunidad de platicar con éstos,
aproximadamente cada quince dias; el 24% lo hacen cuando mucho una vez al
ano y en un 3% el curdador se encuentra completamente sélo con su paciente, ya
que no tiene ningun tipo de contacto con sus familiares. (Ver grafica N° 23)
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Fuente: Investigacién realizada en el Centro de Atencién Diurna "Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.

Al recordar que la forma en que reaccione y piense cada uno de los
miembros de la familia, ante la enfermedad, tiene su explicacién en e! tipo de
relacion que existio en el pasado entre los subsistemas parental, conyugal y
fraternal, se crey6 pertinente cuestionar al cuidador acerca de los antecedentes en
este aspecto. En donde el 90% afirm6 que mantuvieron una relaciéon familiar
satisfactoria y el 10% restante, piensa que ésta fue regular, a causa de diversas
circunstancias.

Mientras que, con el resto de la familia, la relacién fue buena en el 90%,
aunque con algunos miembros no fue totalmente satisfactoria en ciertos casos;
regular para el 7%, por la falta de atencion y tiempo que proporcioné el paciente,
asi como por la escasa comunicacién existente y, inicamente el 3%, expres6 que
no hubo ningtn tipo de relacion.

En algunos casos, se debid a que el conyuge que asumidé el rol de
cuidador, cree que el paciente cumplié con sus obligaciones y responsabilidades
para con sus hijos, pero los lazos que los unian como pareja, dejaron mucho que
desear.

Otras veces, cuando un(a) hijo(a) se hace cargo de la atencion de uno de
los padres, con frecuencia no existid una comunicacién estrecha, por diferentes
motivos. Tal es el caso, de un paciente que abandoné a su primer familia cuando
los hijos eran pequenos, con el tiempo formé una nueva unién con descendencia,
pero al serle diagnosticada la enfermedad éste regreso a la anterior, ya que la
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GRAFICA No. 23
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencién Diurna “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.

En lo que respecta a la reaccion de los demas miembros de la familia, se
observa que los sentimientos no siempre fueron los mismos que en el caso de los
cuidadores, de esta manera, un porcentaje menor a éstos (52%), expreso tristeza,
el 38% resignacion, solo un 7% reflejo indiferencia y un 3%, tuvo contusion, lo que
trajo consigo, angustia, enojo, desanimo, pena y dolor, ademas de un sentimiento
de temor, al considerar que es una enfermedad hereditaria. (Ver grdfica N° 24)




segunda se nego a brindarle atencion; el cuidado actuaimente es desempenado
por una de las primeras hijas, en compania de su exesposa, ya que sus demas
hijos no lo reconocen como padre.

Es asi, que en el trascurso de la enfermedad se presentan muitiples
dificultades al tener que tomar decisiones en beneficio del paciente o en apoyo al
cuidador, o por el contrario, cuando las demas personas no colaboran, pero
manifiestan su desacuerdo por la forma en que lo hace aquél. Entre éstas,
encontramos con mayor frecuencia:

Desorganizacion

Desunion

Desintegracion familiar

Falta de interés

Discusiones

Apatia

Contlictos

Indiferencia

Problemas econdmicos

Falta de tiempo para dedicar al paciente

No obstante esto, las relaciones actuales entre los miembros de la familia y
el paciente, la mayoria de las veces segun el 72°% de la poblacion estudiada, son
mejores, ya que sienten la necesidad de dar lo mejor de ellos aunque éste, ya no
se de cuenta de lo que sucede a su airededor, mientras que en el 21% sefalan
que es regular, ya que dejan de frecuentar al paciente, muchas veces porque
creen que éste ya no los reconocerad o los confundira con otra persona. Lo cual
provoca que la interaccion se vaya perdiendo o distanciando muchas de las veces,
y dejen de visitar a la famila que se encarga de la atencion; esto repercute en el
escaso apoyo que brindan al cuidador, pretextando falta de tiempo, cuando en
realidad se debe a la desunién, a la desintegracion familiar, a querer evadir
conflictos o discusiones, a la falta de interés, a la apatia y a |a indiferencia, aunque
en algunos casos st influye el escaso iempo, sobre todo en una sociedad como en
la que vivimos.

En consecuencia, con frecuencia en este tipo de casos, ademas de hacerse
cargo del paciente, el cuidador busca que los otros miembros de la familia se
involucren en su atencion, lo que no siempre logran. Ejemplo de ello, es la
situacion que vive la familia de una senora afectada por la enfermedad, que es
atendida unicamente por dos de sus cinco hijas, las que han tratado por todos los
medios de que sus hermanos participen directa o indirectamente en su cuidado,
sin haberlo conseguido. Cabe aclarar que ambas han tormado su propia familia y
a una le corresponde atenderla enire semana, por lo que aligera la carga
llevandola al Centro de Dia, en tanto que la otra, se encarga de su cuidado los
fines de semana, lo que a pesar de que al principio era entendido por su esposo,
actualmente debido a su comporiamiento, el sefor no acepta que su esposa la
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lleve a su casa los fines de semana, esto la motivo a tomar la decision de
separarse de él.

La angustia a la que se ven sometidos, los orilla a buscar un lugar donde
puedan ser asesorados, sin que sus familiares sean internados, debido a que al
acudir a diferentes asilos y hospitales presenciaron situaciones que les
deprimieron o desalentaron, o bien el alto costo de las que a su juicio estaban bien
atendidas, entre otros motivos, menos frecuentes. Hasta que se enteraron por
diversos medios (Ver grafica N* 25), que la Fundacion Alzheimer, cuenta con dos
Centros Diurnos que ofrece servicio especializado a este tipo de pacientes, de
esta manera actualmente reciben atencion en ellos.
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GRAFICA No. 25 .
Fuente: Investigacién realizada en el Centro de Atencién Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa®, Fecha 2001.
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En estos Centros, reciben asesoria a través de grupos de apoyo, en los que
se imparten platicas donde les informan acerca del comportamiento de su
paciente, evolucion de la enfermedad y orientacion sobre la forma de atenderlos.
Ademas del tratamiento de rehabilitacion, paseos a distintos lugares recreativos y
transporte, que solo se proporciona a aquellos que viven en las zonas aledanas a
la institucion.

El 69% de los cuidadores explicaron que acuden al Centro de Atencion
Diurna con el paciente desde su ingreso a la institucion, en ocasiones los
acomparia algun pariente, que puede ser un hijo, una hermana o una prima y, que
estos servicios los ayudan mucho, tanto a desahogarse, como comparir las
situaciones por las que atraviesan con otras personas que se encuentran en
similares condiciones, lo que contnbuye a su equlibrio emocional, como, a
conocer mas sobre la enfermedad y la forma de atender a su paciente.

De esta manera, el 51°, del porcentaje que acude al Centro, revelo que el
conocimiento que han adquindo sobre la enfermedad ahora es mayor, lo que les
ha permitido proporcionar una adecuada atencion a su paciente, ademas de
comprenderto mejor. Asimismo, el 49% plantea, que esta informacion no les es
suficiente, y solicitan que se recomiende a la insttucion se amplie ésta y
sobretodo se les explique como pueden reaccionar ante el comportamiento y
sintomatologia de su familiar. (Ver grafica N 26)
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Fuente: nvestigacion realizada en el Centro de Atencidn Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa™, Fecha 2001.
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Ei 28% de los entrevistados, manifesté que no asiste a los grupos por
diferentes motivos, como el horario, ya que las sesiones se llevan a cabo a las 18
horas y algunos no tienen quien se quede con el paciente mientras ellos acuden, a
otros les resulta muy cansado recoger al paciente al medio dia y tener que
regresar mas tarde sobre todo cuando la distancia es larga; asi como sus multiples
ocupaciones, entre los principales. Aungue en algunos casos expresaron que
dejaron de asistir, ademas de las razones planteadas con anterioridad, porque a
veces las sesiones se prolongan demasiado tiempo, y otras no acude el
espacialista invitado y se tiene que suspender, pese a las dificultades que tuvieron
para acudir.

En lo que respecta a los beneficios que el paciente obtiene. al acudir al
Centro, a través de los olios servicios que éste proporciona, la mayoria indicé que
éstos han ayudado a mejorar la condicién fisica y mental de su paciente, quienes
muchas veces esperan con ansia la hora de acudir a la institucion, en tanto que,
otros han vuello a realizar actividades que no habian llevado a cabo hace bastante
tiempo; asi, el 100% de los entrevistados consideran que su familiar esta bien
atendido y no cambiarian el tugar.

Por otra parte, es importante recordar que todo ser humano como ente
social, no puede permanecer aislado de su contexto compuesto por diversos y
muttiples sistemas (la familia, los panentes, amigos, companeros de escuela, de
trabajo, vecinos, entre otros) que actuan de diferente manera y tienen un
determinado fin; esta interaccion entre el individuo y su entorno comienza desde el
nacimiento y termina a su muerie. No obstante, en el caso de las personas que
viven cotidianamente con un enfermo de Alzheimer, ademas del ambito
emocional, la situacién social se modifica radicalmente, desde el momento en que
se presentan los primeros cambios de conducta y por tanto, de comportamiento de
su enfermo, ellos nos llevé a analizar la situacion social por la que atraviesa la
familia que tiene un paciente en estas condiciones.

Asi, encontramos que los comentarios y opiniones que recibian los
entrevistados del resto de la familia, parientes o amigos, a causa de las
circunstancias por las que atraviesan eran controvertidos. En el 76%, éstos eran
positivos y de apoyo, animandolos para que no decayera en la realizacion de esta
ardua labor, al mismo tiempo que manifestaban lastima por las condiciones de
salud del paciente.

En el 24% (Ver grafica N° 27) expresaban sentimientos de incomprension,
indiferencia, insensibilidad, a causa de la falta de conocimiento del mal, sugiriendo
a la familia que lo mas recomendable era intemar al paciente o depositar la
responsabilidad de su cuidado en personal profesional.
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GRAFICA No. 27
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencion Diurna “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.

Tal es el caso de una cuidadora, unico sostén de su padre enfermo, que
labora en un puesto dentro de un mercade y no cuenta con alguien que lo atienda
mientras sale a trabajar, por lo que al principio lo ltevaba con ella y pese a que no
tenia mayor problema debido a que el padecimiento se iniciaba y todavia el sefior
realizaba ciertas actividades sin ayuda; los inconvenientes iniciaban cuando
necesitaba acudir al sanitario en donde no podia dejarlo solo, pues no sabia si
ingresario al de mujeres o al de hombres, pues el resto de los comerciantes
opinaban que no entendian porque la hija tenia que llevario siendo un adulto y de
sexo contrario al de ella, asi mismo, por un lado, no estaban de acuerdo en que io
introdujera al bano de mujeres y, por otro, tampoco consideraban adecuado que
ella entrara al de varones, por lo cual no obstante que intentaba explicaro de
diversas formas, éstos aparte de no entenderlo, se sentian molestos. Ademas de
que la censuraban al no comprender porque |la acompanaba a su lugar de trabajo,
en donde no tenia la posibllidad ni los medios para proporcionarle la atencion
requerida, pudiendo ingresarlo a una institucion en donde fuera cuidado
adecuadamente. Lo cual no era posible, principalmente porque ella pensaba que
internarto significaba abandonarlo. lo cual iba en contra de sus principios.

Mientras que, el 44°% de los entrevistados manitesté que se reunen o
conversan con sus vecinos con frecuencia (minimo una vez por semana), pues
éstos siempre estan pendientes del estado de salud del paciente, ademas de que
el cuidador so organiza para convivir con sus amigos; un 28% esta en contacto
con parientes y amistades o vecinos, por lo menos una vez al mes, ya sea por



medio del teléfono o personalmente. No obstante, aun dando a conocer su
problematica algunos (21%) familiares, vecinos o amigos no lo entendieron y se
fueron alejando, o bien, censuran la actitud del cuidador, al dedicarse a atender a
su familiar. (Ver grafica N° 28)
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GRAFICA No. 28
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencion Diurna “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.

El hablar con los demas sobre el tema es sano, ya que los integrantes de la
familia, fundamentalmente el cuidador, necesitan comunicarse con alguien, dar a
conocer la situacion de su paciente en el animo de que se comprenda su
comportamiento, a la vez que evitan pasar momentos desagradables con amigos
a causa de la conducta de su enfermo.

De esta manera, el 93% explico que el conocimiento por parte de los
vecinos y amistades acerca de las circunstancias que viven influye para que se
mantengan al tanto de la evolucton del enfermo e incluso les apoyen en su
cutdado, esto se debe principalmente, a que tienen mucho tiempo de vivir en ese

fugar.

En este sentido. el contar con el apoyo y la compresion de los amigos,
vecinos y familiares permitié (al 69°%) ademas de manejar adecuadamente la
situacion, lograr la comprension de quienes constituyen su entomo; no obstante, el
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. 21%, se sinti¢ incomodo y el 10% considera que cambio radicalmente su forma de
vida, pues ha sido dificil aceptar las limitaciones y comportamiento del paciente
ademds de que. les resulta doloroso asumir que las personas a las que creia
cercanas se vayan alejando. (Ver grafica N* 29)
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GRAFICA No. 29
Fuente: Investigacion realizada en el Centro de Atencién Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa”, Fecha 2001.

También hay personas (7%) que prefieren no darlo a conocer a otros, lo
cual es respetable, esto se debe principaimente a que no existe la confianza
suficiente, o bien se sienten avergonzados por la actitud que el paciente presenta.

Asi mismo, la necesidad que todo ser humano tiene de descansar y
disfrutar de recreacion, también se vio alterada a medida que evolucionaba la
enfermedad, aunado al progreso de esta. a la estabilidad tamiliar y a la situacién
economica.

Asi, el 45% de las tamilias senalaron que hace de dos meses a un afio que
disfrutaron de sus dltimas vacaciones, el 38% tienen entre uno y cinco anos y al
resto no le es posibie viajar, debido a los gastos que origina la enfermedad o por
no tener quien atienda al paciente. Mientras que el 55% de ellos mamfesto que el
enfermo los acompané y el 45°% explicod que en virtud de sus condiciones fisicas y
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emocionales prefirieron pagar personal especializado, dejarlo al cuidade de la
trabajadora doméstica, o bien, en el 10% se organizan de tal manera que se
alternan para salir, a fin de que uno de los integrantes quede a su cargo, en
incluso a veces lo llevan a la casa de familiares que vive fuera del Distrito Federal.
(Ver grafica N° 30)
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GRAFICA No. 30
Fuente: Investigacidn realizada en el Centro de Atencion Diuma “Francisco
Espinosa Figueroa™, Fecha 2001.

Por otro lado, la mayoria de los integrantes de la familia, incluyendo al
cuidador, antes de que la enfermedad fuera diagnosticada, mantenian una vida
social y recreativa activa, la que han tenido que adaptar a su nueva situacion, a
medida que evoluciona el padecimiento, fo que produce pérdida en la interaccion y
socializacion con su entormo.

De ellos, el 69°% que antes acudia al cine, se reunia con sus amistades y/o
asistia a fiestas o convivencias con cierta frecuencia {una o dos veces por
semana, cada semana o diariamente), el 52° continia hacténdolo, para lo cual se
ha organizado con los demas integrantes del grupo familiar, en vanos casos, a
partir de que empezaron a acudir a los grupos de apoyo del Centro de Atencién
Diuma. En tanto que. el 31° restante, no las llevaba a cabo desde antes, por
problemas personales o familiares o simplemente porque no eran aficionados a



este lipo de actividades. Actualmente, del total de los entrevistados. el 48% no
realiza acciones que lo mantengan alejado de su hogar.

En este sentido, al cambiar su forma de vida la mayoria de los familiares
buscan la forma de desahogarse o distraerse un poco, por lo que el 79% de ellos,
asi que realizan actividades tales como, salir a caminar o a pasear, escuchar
musica, ver television, labores manuales (tejer, coser, pintar, cuidar plantas o
jardin, etc.); leer, practicar algun deporte (caminata, correr, nadar), o bien, reunirse
con amistades, aunque también hubo quienes sefalaron que toman
medicamentos, con el propdsito de disminuir la tension.

Sin embargo, el 21% de los entrevistados, al cuestionarlos al respecto se
mostraron sorprendidos, sin saber que contestar, lo que permite deducir que el
esparcimiento dejo de formar parte de su vida desde hace mucho tiempo.

Cabe senalar, que el 14°% realiza cientas aclividades recreativas en
compania del paciente, entre las cuales se encuentran salidas a restaurantes,
parques, museos, elcétera, las que efectuan de manera irregular a causa de sus
cambios de comportamiento, lo que impide que acudan a determinados sitios; esto
origina que el 80% prefiera tener invitados en su hogar, o bien, salir a visitar a
familiares y amigos, en cuyo caso mantienen al paciente a su lado para que no se
intranquilice y en ocasiones ademas de permanecer sereno participa en la
conversacion, principalmente cuando reconoce a las personas que acuden a
visitarlo. Pero también, llegan a mostrarse inquietos (10%) ante la presencia de
personas ajenas, a las que no reconocen, pues se sienten agredidos.

Otra alteracion que sutre ta familia de un paciente con Aizheimer se refiere
al ambito escolar, cuando alguno de los padres es el afectado por la enfermedad y
los hijos se encuentran en edad escolar o, con planes de realizar estudios de
posgrado, viendose interrumpidos al ser diagnosticado el paciente, pues son éstos
quienes deben hacerse cargo de su cutdado.

Lo mismo sucede en el ambito laboral, ai enfrentarse el cuidador a la
disyuntiva de atender a su paciente o continuar trabajando, sin embargo, en
ocasiones a pesar de ser el unico sosten economico, opta por dejar de laborar
para dedicarse a la alencion de eéste y buscar otras alternativas para obtener un
ingreso, que le permila solventar los gastos que trae consigo el padecimiento.
Otras veces, por ser quien apenas inicia un trabajo, la familia decide que lo
abandone para que se quede al cuidado de su enfermo, mientras brinda la
oportunidad a los demas miembros de que continten la manutencion del hogar.

Ello, aunado al hecho de que el paciente hubiera sido el sosten econémico,
repercute de manera drastica en la economia familiar, ya que a la vez que los
ingresos disminuyen, los gastos del hogar aumentan debido a los requerimientos
que una enfermedad de este tipo origina, como se menciono con anterioridad. No
obstante, se encontré que en algunos casos otros familiares apoyan en este
renglon, a pesar de no vivir con el enfermo.
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La informacién plasmada a lo largo del presente capitulo, nos lleva a
demostrar que las hipotesis planteadas para la realizacion de esta investigacion
fueron comprobadas, en vitud de las mulliples implicaciones que tiene la
presencia de un enfermo de Alzheimer en la familia, las cuales son tanto fisicas,
como emocionales, que afectan las relaciones tamiliares, llevandola a la
separacion o desintegracion familiar; sociales, escolares. laborales, asi como
economicas que repercuten drasticamente en los cuidados que se proporcionan a
los pacientes.

Esto nos llevo a la necesidad de plantear algunas alternativas que
coadyuven, mediante la incorporacion del trabajador social en el equipo de salud,
a disminuir esta problematica. A continuacion se hace referencia a la mencionada
propuesta.



CAPITULO 5. INTERVENCION DEL LICENCIADO EN TRABAJO
SOCIAL CON LA FAMILIA DEL ENFERMO DE ALZHEIMER.

5.1 Trabajo Social en el Area de la Salud.

La salud determina la calidad de vida del sujeto, de esta manera, se
considera un elemento de equilibrio dinamico, entre el hombre y el ambiente, para
que el organismo funcione de manera optima, es por ello que en ésta se
involucran diversos factores biologicos, lisicos y socioeconomicos, ademas de
patrones culturales.

En consecuencia, la pérdida de la salud al romper con este equilibrio, incide
en la desadaptacion del individuo def medio interno y externo, lo que
necesariamente repsercute en el bienestar no solo de la persona enferma, sino
también de su familia.

Este proceso se manihesta claramente en los individuos que desarrollan la
demencia tipo Alzheimer, quienas en su inicio restan importancia a lo que les
sucede, lo justifican, lo ignoran o bien, tratan de disimularlo ante los demas
integrantes de la familia y otras personas proximas a ellos, lo que les lleva a no
procurar la ayuda médica necesana, hasla el momento en que al verse alteradas
las relaciones familiares, otros miembros del grupo los convencen para que
acudan en la busqueda de atencion. Ello con frecuencia sucede, cuando la
estructura del entomo que rodea al paciente se ha transformado y empieza a
obstaculizar el desarrollo familiar, cultural y economico.

En este sentido, la salud-enfermedad es un fenomeno social que trasciende
de lo individual y bioldgico. a lo colectivo, abarcando a la comunidad como un
conjunto, aunque se exprese en sujetos concretos.

De esta manera, la Salud Publica busca asegurar el nivel de vida dptimo de
la poblacion, apoyada en el conocimiento meédico y en el aporte de otras
profesiones y disciplinas, sirve en el estudio y tratamiento de la realidad social,
cumpliendo con cinco funciones basicas, coordinadas con el Estado: 1)
Promocion, 2) prevencion, 3) recuperacion y 4) rehabilitacion de la salud, asi como
la 5) reubicacion social de los enfermos™.

Las dos primeras corresponden a lo que se llama Prevencion Primaria, la
tercera y cuarta a la Prevencion Secundaria, y la quinta a la Prevencion Terciaria.
Es decir, la prevencion es el conjunto de actividades y medidas anticipadas a la
enfermedad y sus riesgos, actuando sobre el ambiente y los individuos.

1 K ISNERMAN, N., “Salud Publica y Trobajo Social”, Argentina, Edit. Humanmitas, 1981, Pég. 7.
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Es primaria, cuando de manera planeada, sistematica y coordinada, se
dirige a evitar que la poblacion corra el riesgo de enfermar, para lo cual a)
PROMUEVE la salud mediante la educacion sanitaria, a fin de que la poblacién
asuma responsabilidades como agente de su propia salud, y b) PROTEGE
avitando la ocurrencia de la enfermedad mediante ciertas actividades y medidas.

En este orden de ideas, ei equipo de salud en el nivel primario, actua en el
ambito de las alteraciones neurodegenserativas, como lo es la Enfermedad de
Alzheimer, implementando programas de informacion-prevencion, dirigido a la
sociedad en general, sobre temas de familia (ya que ésta es la responsable de la
atencion), de envejecimiento y demencia y aborda los sintomas y factores de
riesgo, a la par que capacita a los profesionales de la salud, para que estén en
condiciones de intervenir con la poblacién adulta y adulta mayor, en el dnimo de
prever el resquebrajamiento de la estructura familiar, asi como la problematica
social que de ella se deriva, debido a que, pese a los adelantos cientificos en la
medicina, aun no es posible prevenir este padecimiento, ya que se desconoce su
origen.

La funcion de prevencion secundaria, esta dirigida a detectar y diagnosticar
precozmente la enfermedad, asegurando el tratamiento inmediato al que debe
orientarse para reestablecer las relaciones interpersonales en el medio, evitando
el aislamiento del enfermo y de la familia, ademas de prevenir la presentacién de
complicaciones y secuelas e incluso la muerte.

En lo que se retiere a las enfermedades neurodegenerativas es arduo el
trabajo de prevencion, debido a que, como se ha venido sefalando a lo largo del
presente trabajo, con frecuencia no se detectan de manera temprana, por la
resistencia de la poblacion a creer que la sintomatologia corresponde a una
alteracion en la salud y acude en busca de ayuda cuando la situacion esta al
borde de una crisis familiar y/o economica, lo que hace inevitable la intervenciéon
de un profesional. Es importante recordar que las instituciones que realizan e!
diagnostico estan laborando en la Ciudad de México, Monterrey y Querétaro, por
lo que actualmente se carece de los medios e infraestructura necesarios para que
toda la poblacion mexicana tenga una deteccion y dictamen temprano; aunado a fa
falta de medicamentos y tratamientos, para su curacion.

Mientras que la prevencion terciaria, se proporciona cuando la enfermedad
tiende a limitar ta capacidad y se busca rehabilitar y lograr la reubicacion social de
los enfermos. Las instituciones, organizaciones y grupos de apoyo de Alzheimer
que actualmente prestan atencion a este tipo de pacientes, intentan junto con la
medicacion, impedir el avance de la demencia en lo posible y, esencialmente,
desde la perspectiva social, trabajan con la famiha para que aprenda a cuidar a su
enfermo, sobrelievarlo de la mejor manera y reorganizar su vida, para preservar,
una adecuada salud fisica y mental de todos los integrantes del grupo familiar.

Al respecto, es pertinente mencionar que cada nivel se interrelaciona entre
si, por lo que es indispensable trabajar e investigar con y para la poblacion
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anciana, principalmente cuando presenta enfermedades demenciales. No
obstante, a nuestro juicio la prevencion secundaria cobra especial importancia en
este tipo de enfermedades, en virtud de que de la oportunidad con la que se
diagnostique dependera la pertinencia de la intervencion del equipo de salud.

De ahi la trascendencia de que el trabajador social forme parte del equipo
de salud, en el ambito de las enfermedades cronico-neurodegenerativas, por las
implicaciones fisicas, emocionales, sociales y economicas que éslas traen
consigo, para el paciente, la familia, la comunidad y la sociedad en general,

Cabe recordar, que el objeto de intervencion y/o estudio de trabajo social,
estd determinado por las relaciones que establece el hombre para su
supervivencia y desarrollo, lo que genera necesidades y demandas sociales y, que
éste tiene un caracter multidimensional, en cuanto a que la problematica social es
pluricausal y presenta una varnedad de factores que se involucran en su desarrollo,
por lo que se exige una practica profesional integral y multidisciplinaria.

Esta condicion integral y multidisciplinaria, otorga a la profesion la
particularidad y la esencia del quehacer profesional, marcando su diferencia con
otras profesiones con las que comparte funciones de prevencion y tratamiento de
las condiciones patolégicas de los individuos y grupos sociales, como es el caso
del resto de los especialistas que integran un equipo de salud.

En conclusion, el Trabajo Social en el area de la Salud es la profesion que
se orienta al estudio y atencion de las carencias y necesidades sociales que
inciden en el proceso salud-enfermedad, asi como la identificacion de los medios y
recursos para su atencion, para de esta manera. establecer allernativas de accién
que tiendan a la promocion, conservacion, recuperacion, y rehabiltacion de la
salud, en los individuos, los grupos y las comunidades.

Los propositos del Trabajo Social en este ambito. se insertan en los
objetivos generales de la institucion de salud de que se trate, encaminados a la
satisfaccion de las necesidades y a la solucion de los problemas sociales. Estos
deben ser alcanzados de manera progresiva, mediante fines especificos gque
tengan relacion entre si, para estar en condiciones de cumplir con los niveles de
salud.

Los objetivos mas amplios, son: a) Aportar al equipo de salud, el analisis de
las variables socicecondmicas y culturales que inciden en la etiologia, la
distribucion, desarrollo de la enfermedad y consecuencias sociales que fueron
localizadas. identilicadas, controladas o eliminadas y que retardan, impiden o
coadyuvan al logro de los objetivos de salud. b) QOnentar y capacitar a los
pacientes, a su familia y a la comunidad para que enfrenten los problemas
derivados de la enfermedad, con el fin de que se asuman como agentes de
prevencion, promocion, recuperacion y rehabiitacion de la salud, aceptandola
como un valor colectivo que deben preservar. ¢) Participar en la formulacién, la
ejecucion y la evaluacion de politicas de salud desde el punto de vista de su
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compelencia. d) Sistematizar las experiencias desarrolladas por el Trabajador
Social, generando modelos de intervencion para la accién sociat.*

Entre las funciones y actividades relevantes del Trabajo Social en el 4rea de
la Salud, se pueden destacar:

FUNCIONES

ACCIONES

INVESTIGACION

Identiticar y caracternzar factores econdmicos, sociales
y culturales que inciden en la frecuencia y distribucién
de la enfermedad.

Disenar perfiles de los usuarios de los servicios de
salud.

Llevar a cabo investigacion evaluativa en torno a la
calidad de los servicios medicos.

Participar con equipos multidisciplinarios en la
elaboracion del diagnostico de salud a nivel local,
regional o nacional.

ADMINISTRACION

Propiciar la coordinacion institucional con el fin de
desarrollar programas de salud integrales.

Generar procesos y mecanismos de gestion social que
permitan la obtencion de recursos y requerimientos,
asi como la asesoria y orientacion a los usuarios para
el uso de los servicios médicos.

Mantener una constante supervision y asesoria a
programas especificos.

EDUCACION ¢ Desarrollar modelos preventivos de educacion para la
SOCIAL salud, tanto a poblacion cautiva, como a poblacion
abierta.

e Fomentar cambios de habitos y actitudes que
contribuyan al mejoramiento de la calidad de vida a
nivel nacional.

e Llevar a cabo acciones de capacitacion que permitan
habilitar tanto al paciente. como a la familia ante los
requerimientos del tratamiento sociomédico.

ASISTENCIA e Proporcionar orientaciones medico-sociales. de
distinta indole, tanto a pacientes como a familiares.

» Valorar el olorgamiento de servicios a parir de
esludios socieconomicos y psicosociales.

o Canalizacion de pacientes a otras instituciones
médicas.

» Proveer servicios de apoyo.

DIFUSION « Elaborar, ejecutar y evaluar programas de divuigacion

de los multiples factores que_inciden sobre la_salud,

¥ IBIDEM, Pdg. 122




tanto para los usuarios reales y potenciales de los
servicios de salud, como para otros profesionistas.

PREVENCION * Investigar la ncidencia de las  variables
socioeconomicas y culturales en la etiologia, la
distribucion y el desarrollo de los problemas de salud.

* Investigar las actitudes y los valores que benefician u
obstaculizan el acceso a mejores niveles de salud.

* Investigar el nivel de aprovechamiento por parte de los
usuarios de los servicios de salud, sus programas y
sus expectativas frente a ellos.

¢ Investigar el estudio de la calidad y la cantidad de los
servicios y recursos de salud.

« Orientar y capacitar a la poblacion sobre el uso de los
recursos institucionales que pueden contribuir a
asegurar que los individuos alcancen mejor calidad de
vida.

e Orientar y fortalecer la unidad famiiar, a través de
capacitacion a estos grupos, para que aseguren la
salud de sus miembros.

e Capacitar a voluntanos, auxiliares y alumnos de TS
para ejecutar acciones de salud.

RECUPERACION » Contribuir con el equipo de salud a reducir, atender y
reparar los danos causados por la enfermedad.

» Capacitar al enfermo y su familia para que sean
agentes de su recuperacion.

REHABILITACION e Asegurar que todo enfermo o minusvalido fisico o
mental pueda lograr el uso maximo de su
potencialidad.

* Propiciar que el paciente desarrolle las habilidades
para lograr su autosuficiencia. *°

Para llevar a cabo sus funciones el Trabajador Social se basa en el
siguiente proceso metodologico:

Investigacién, a través de la aplicacton de tecnicas, tales como la
entrevista, la observacion, las visitas domiciianas y el uso de fuentes
documentales, se indaga acerca de todas aquellas circunstancias que inciden en
la problematica de salud y en la calidad de vida del paciente; causas;
consecuencias; repercusiones y alteraciones que la enfermedad trae consigo en el
nucleo familiar; entorno social; potencialidades y expectativas de cada uno de los
afectados; asi como, los recursos economicos, técnicos, institucionales y humanos
con los que se cuenta, entre los principales aspectos a conocer.

Y SANCHEZ ROSADO. M, (Comp ), Op. 1t . Pég. 148,
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Diagnéstico, mediante la utilizacion de técnicas como el analisis, la
interpretacion y la sintesis, el Trabajador Social, identifica la problematica
existente derivada de la enfermedad, sus causas y efectos, tanto en el paciente
como en su familia, los factores que intervienen en ésta, la disposicion y aspectos
facilitadores para dar repuesta a la situacion detectada y los recursos que se
requieren para iniciar el tratamiento social. Cada uno de los dalos proporcionados
por el diagnostico elaborado por el Trabajador Social se plasmara en un
expediente para su continua revision.

Programacion, una vez diagnosticada la situacion, se esta en condiciones
de involucrar a los afectados en la eleccion de alternativas de accion, tendientes a
buscar los caminos de solucion de los problemas detectados. tomando en cuenta
las caracteristicas de la familia. Esta se llevara a cabo mediante estrategias que
senalaran los caminos a seguir, el tiempo indispensable para su cumplimiento, la
viabilidad y factibilidad del programa y la delegacion de responsabilidades. Para la
adecuada realizacion de esta fase las tecnicas a manejar son la programacion, la
capacitacion e implementacion de recursos: ademas de instrumentos que permitan
formalizar el plan de accion, como son el programa y cronograma de trabajo.

Ejecucion, consiste en operar las acciones previamente planeadas, para la
solucion de la problematica dernvada de la enfermedad, de acuerdo a la situacion
que se vaya presentando; con la finalidad de buscar la integracion y adaptacion de
los familiares con el entorno social. Dentro de esta etapa el Trabajador Social dara
asesoria y guia al paciente, cuidador y demas familiares que participen en el
entorno mediante la aplicacion continua de técnicas como la capacitacion,
supervision, control y canalizacion en caso de requerirlo, en conjunto se apoyara
de algunos instrumentos que favorezcan el trabajo. entre los que se encuentran
los documentos de control, guias de supervision y los criterios de evaluacion. De
manera simultdnea se implementaran programas y proyectos de educacion social
grupal o de apoyo. para los casos que presentan escenarios similares, para poder
encontrar alternativas de solucion entre los mismos participantes.

Seguimiento, radica en la evolucion de la atencion que se proporciona a la
familia, desde su inicio hasta el final del cierre del caso, ya sea porque algun
miembro de la familia se adapto o moditico la situacion por la cual esta
atravesando, 6 porque se logré fa participacion o apoyo de familiares y amigos
para el cuidado y atencion del paciente: cada causa, que haila hecho finalizar el
proceso sera asentada en el expediente correspondiente, asi como situaciones
que requirieron vigilancia. Para esta etapa el Trabajador Social se basara en
técnicas como la venficacion, el seguimiento y el relato. los instrumentos a utilizar
son las anotaciones y fichas de control.

Evaluacidén, esta se lieva a cabo de manera permanente, periddica y
continua. con la finalidad de venficar los resultados obtenidos durante el
tratamiento y trabajo que cada integrante paciente, cuidador, familia y profesional
esta realizando. Esto en caso. de que se necesite redefinir el proceso cuando se
considere pertinente, ya sea porque se necesita introducir modificaciones en la
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situacion por la cual se esta atravesando, o bien, para cambiar la metodologia que
se esta aplicando. Para esto el Trabajador Social aplicara diversos instrumentos
como documentos de control, guias de supervision e instrumentos de medicién.
Para ello, el trabajador social debera conocer la metodologia de Casos, Grupos y
Comunidad.

Trabajo social de casos, se refiere a la comprension del individuo y su
familia, en relacién con el contexto en el que se desenvuelve y la problematica
social que presenta, mediante el empleo de diversas técnicas e instrumentos, que
permiten el acercamiento con la situacion. con el proposito de impulsar el
desarrollo y aplicacion de las potencialidades de las partes involucradas. en la
busqueda de alternativas de accion y/o solucion.

La atencién individualizada o trabajo social de casos. en la enfermedad de
Alzheimer, intenta movilizar y utiizar los recursos con los que cuentan los
individuos (el paciente, los familiares y amigos, entre otros), para que tomen parte
activa en las acciones y resuelvan aquellas situaciones soctales y econémicas que
provocan la alteracion de la salud fisica y emocional, que produce una enfermedad
neurodegenerativa, asi como sus efectos y consecuencias.

En este sentido, el Trabajador Social e individuo(s) desarrollan
potencialidades para enfrentar aquellas siuaciones, producidas por la
enfermedad, que alteran su vida cotidiana; para el correcto aprovechamiento de
los recursos que ofrece el entorno social, tanto en lo que se refiere a su salud,
como a la atencion social de las implicaciones que ésta tiene en la familia, a la vez
que son asesorados y guiados para optimizar sus capacidades en la busqueda de
una solucion favorable a su problematica social.

Es decir, el protesiomsta coadyuva a que los miembros del sistema adopten
medidas dirigidas a provocar un cambio propicio en las condiciones sociales que
causan o contribuyen en el desajuste humano.

Ello le obliga a indagar acerca de los hechos o fenomenos sociales que
afectan al paciente y a su familia, el medio ambiente en el que se desarrollan, la
manera en que cada vez mas severas limitaciones fisicas, emocionales,
economicas y sociales del enfermo repercuten en todo el sistema; asi como, los
recursos con los que se cuenta para su atencion. Para llevar a cabo esta etapa el
trabajador social podra auxiliarse de entrewistas individuales y/o grupales,
observacion, visitas domiciliarias y deteccion de contactos que permitan ampliar la
informacion.

Una vez que el Trabajador Social ha conocido las condictones sociales que
vive la familia del paciente, procede a realizar el diagnostico social, en el que se
destaca la naturaleza de las situaciones que se plantean, la complejidad de las
variables que inciden en la problematica. las causas. los efectos; como pueden ser
aprovechados los recursos humanos, matenales e institucionales que existen en el
entomo, para contnbuir a !a solucion de la situacion detectada, y la disposicién o
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resistencia de la familia, para participar, lo que dara la pauta para comprometer al
sujeto, si sus condiciones de salud lo permiten y a la familia en la atencion, asi
como, determinar el tratamiento a seguir.

Para llevar a cabo el tratamiento, deberan proponerse programas y
proyectos que pueden enfocarse a la atencidn individual, grupal e incluso
comunitaria, si asi se requiere.

Durante todo el proceso habra que dar seguimiento al caso para detectar
avances, retrocesos, limitaciones y nuevas problematicas. lo que contribuira, a la
evoluciéon conjunta, lo anterior aunado a la sistematizacion de la experiencia,
coadyuvara a lipificar y cuantificar las situaciones comunes, a la construccién de
propuestas mas idoneas de intervencion y al diseno de nuevos instrumentos y
mecanismos de trabajo.

Trabajo Social con grupos, éste se enfoca. como su nombre lo indica, a
un conjunto de personas, con las que pretende buscar alternativas de solucion y
de accion, tendientes al desarrollo y crecimiento de los miembros del grupo, que
les permita hacer frente a la realidad que viven ante la presencia de una persona
que padece una enfermedad cronico-neurodegenerativa en el seno de la familia,
con la intencidon de mejoraria o modificarla.

El trabajo social con grupos., es el proceso encaminado al trabajo con
grupos de individuos que viven una situacion similar y se encuentran preocupados
por lograr su enriquecimiento personal y familiar. Se funda en la necesidad que los
seres humanos tienen unos de otros y de su interdependencia, en tanto que el
individuo sigue siendo su ceniro de atencion y preocupacion, mientras que el
grupo es el vehiculo de crecimiento y de cambio.

Asi, el trabajador social apunta a involucrar al sujeto en la solucién de sus
problemas personales, familiares y comunitanios, mediante la organizacion en
grupos y la participacion de personas entrenadas profesionalmente para ello. Es
decir, favorecer la capacidad de interaccion de los seres humanos en su propio
benelicio.

En este sentido, los miembros del grupo son guiados por el trabajador
social, estimulandolos a desarrollar nuevas destrezas y pericias y a modificar
actitudes que favorezcan sus relaciones con el medio interno y externo y su
participacion en un proceso social que les permita tomar decisiones y emprender
las acciones familiares y sociales necesarnas. en la busqueda de propositos
conjuntos, que ayuden a la superacion de cada uno de los involucrados en esta
situacion, en beneficio del paciente y la familia.

Es por ello, que este profesionista debe establecer una relacion plena con

los integrantes del grupo, lo que exige una consciente concentracion en sus
necesidades y en el proposito que motivo su agrupacion. lo cual influira en su
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cambio de visién y/o comportamiento para enfrentar su situaciéon e intentar
solucionarla.

En lo que respecta a la intervencion del Trabajador Social en programas
comunitarios, es de igual imponlancia que los dos anteriormente mencionados.
Ya que el conocimiento de como esta constituida una comunidad permite enfrentar
junto con sus habitantes los factores que afectan a la salud, a emprender aquellas
acciones que contribuyan a preservarla tanto a nivel educativo como preventivo, a
concienciar acerca de los problemas que presenten los enfermos y de la
necesidad de cambiar la situacion por la que atraviesan cada uno de los
integrantes del entorno, tanto a estos como al equipo de salud, procurando que
éste ultimo perciba a la gente como miembros de grupos socioculturales y
comprenda su comporamiento, en el cual tienen un papel fundamental las
normas, los valores y las tradiciones.

La comunidad es la que también presta seguridad y apoyo emocional,
facilitando la integracion de los enfermos a la institucion en caso de ser internados,
colaborar en campanas de informacion, conectar al enfermo y la familia con los
recursos institucionales que puedan ayudarios a restaurar y rehabilitar la salud.
Ademas de sensibilizar el medio para que contribuyan a preservar, recuperar y
adaptarse a las situaciones que provoca el vivir con enfermos de Alzheimer.

Cabe senalar, que es importante comenzar por conocer como esta
constituida la comunidad, ya que de aqui se elaboran los programas y proyectos
para intervenir. Un ejemplo de esto, es llevar a cabo pnmeramente la difusion,
mediante campanas de salud sobre lo que son las enfermedades
neurodegenerativas a nivel nacional y de la importancia que tiene la familia en la
deteccion de sintomas de la enfermedad y responsabilidad para su atencion y el
manejo de estas, incluyendo el tema de vejez, debido a que muchas personas
conocen de hombres y mujeres adultas y adultas mayores, panentes o conocidos,
que tal vez padezcan el mal de Alzheimer o esten en una etapa de envejecimiento.

Y por la escasa infraestructura que existe en la Republica Mexicana, la
organizacion que la propia comunidad podria gestionar por la creacion de los
recursos basicos para la atencion que se les debe proporcionar a este grupo
vulnerable.

De esta forma, la misma poblacién participa educandose, y proporcionan
informacion de como estd constituida y de los recursos con los que cuenta
(vivienda, transporte, servicios de electricidad, agua potable, de salud, entre
otros), para de ahi realizar una investigacion coordinada con el Estado, para
acudir casa por casa de personas propensas a padecer una demencia,
canalizarlas o buscar las alternativas necesarias para su atencién, como la
creacion de instituciones que investiguen, diagnostiquen, evaluen, traten y cuiden
a este tipo de individuos; cada una de las acciones programadas podran ser
dirigidas por un grupo interdisciphinano.



Es asi, como el trabajador social apunta a involucrar a los sujetos en la
solucién de sus problemas personales, familiares y comunitarios, mediante la
organizacién en grupos y la paricipacion de personas entrenadas
profesionalmente para ello. Es decir, favorecer la capacidad de interaccion de los
seres humanos en su propio beneficio.

En sintesis, el profesional de Trabajo Social esta ‘capacitado para
interpretar desde una perspectiva integral la problematica social e intervenir en los
procesos sociales orientados a la satisfaccion de las necesidades sociales y a la
realizacion del hombre en un plano de dignidad humana, por tanto, promueve el
desarrollo social incorporando de manera activa y compromehda a la poblacion en
la apliC:;!'Cldn de estrategias que contrnibuyan a elevar el mvel de vida de la
misma.”

Por lo que la intervencion del trabajador social en enfermedades
neurologicas responde a lo social, lo emocional, cultural y economico que afecta
tanto al paciente, como a su familia y a la comunidad donde vive.

Es un hecho que en toda familia existen alteraciones, generadas muchas
veces por la convivencia diaria, sin embargo, ante la presencia de un enfermo con
Alzheimer éstas se agudizan y afectan en diferente forma a cada uno de sus
integrantes, lo cual repercute en aquellos que intervienen directa o indirectamente
en el cuidado y atencion del paciente, de ahi la necesidad de contar con el apoyo
de personal especializado que contribuya a enfrentar estas dificultades.

Toda crisis conlleva la postilidad de cambiar, de adaptarse a dificultades
que se van presentado al interior del sistema familiar e incluso a relaciones
externas y aunque en ocasiones, resulta claro para el sistema tamiliar el camino a
seguir para hacer frente a la situacion que esta viviendo, en otras, no se tiene la
capacidad o ia confusidn es tal, que no se toman medidas para resolverla, o bien,
eéstas no son oporunas, o las mas afortunadas. lo que provoca que
paulatinamente se vaya agravando. De esta manera, la intervencion del trabajador
social, puede ser de gran utilidad para identticar la problematica e involucrar a los
interesados en la definicion de estrategias que contnbuyan a modificar e incluso
superar la situacion de la mejor manera posible, a continuacién se plantean
algunos proyectos de accion.

5.2 Trabajo Social con familias de pacientes con Enfermedad de
Alzheimer.

Como se ha venido senalando, todo padecimiento fisico provoca desajustes
en la forma de vida del paciente y su familia, los que son mas complejos cuando
éste afecta al cerebro, provocando alteraciones personales y ambientales.

' IBIDEM, Pdg. 145.
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Por ello, la atencién de las enfermedades cronica, debe realizarse por un
grupo multidisciplinario de especialistas, en el que los integrantes, médicos
lratantes, psicdlogos, trabajadores sociales, enfermeras terapistas, etcétera,
colaboren dentro del equipo de salud, aportando los elementos terapéuticos que
competan a cada una de sus profesiones.

La Enfermedad de Alzheimer como proceso crénico, neurodegenerativo e
irreversible, sin cura hasta el momento, no sdlo afecta y deteriora la calidad de
vida del individuo, sino también la de todo el sistema familiar que convive
diariamente con €l, junto con su entorno. Por lo que, la situacion implica la
intervencion de un profesional como el trabajador social, quien pratende clarificar
el momento que atraviesa la familia para ayudarla a sobrellevarlo de la mejor
manera posible.

Corresponde pues al Trabajador Social, indagar acerca de las
repercusiones emocionales, fisicas, economicas y sociales que conlleva la
presencia de una persona afectada por este lipo de padecimiento, en si misma, en
su tamilia y en su entorno social, para determinar que taclores sociales han
favorecido la presencia y evolucion de la enfermedad; la problematica social
existente al interior del sistema derivada de ésta y la forma en que cada miembro
enfrenta estas dificultades e intenta encontrarles solucién.

De esta manera, contnbuye con los demas miembros del equipo, a la
atencion integral del paciente, a la vez que, sirve de enlace y tratamiento de este
tipo de enfermos.

Es decir, su accion se enfoca a inducir un cambio en la calidad de vida de
las pantes, guiado por un conjunto de valores, propodsitos y conocimientos basados
en medidas legales e institucionales, con el fin de mejorar el funcionamiento
objetivo y subjetivo entre el individuo y su ambiente. La pare objetiva se refiere al
functonamiento fisico y social mas evidente, mientras que lo subjetivo corresponde
a estados emocionales, incluyendo la moral.

Cabe senalar, que el Trabajador Social no pretende controlar at individuo,
sino que intenta entenderlo en toda su complejidad. segun interactia con su
ambiente: por tanto, una de sus metas centrales es capacitarlo para mejorar su
funcionamiento social y lograr que sea capaz de lidiar socialmente con situaciones
y condiciones de vida que presentan dificultad.

Del primer contacto que se tenga con el paciente y la familia, dependera la
confianza que se deposite en el equipo de profesionista y la intervencion oportuna
y adecuada que se brinde, lo que sera una garantia para que el tratamiento sea
efectivo.

Es por ello que, se debera conocer el diagndstico y pronostico meédico a
través del expediente clinico, fos antecedentes de atencion en otras instituciones e
informacion verbal del resto del equipo de salud, en tomo a las condiciones del
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enfermo, para planear la entrevista inicial, lo que evitara molestias y hacer
preguntas reiterativas al paciente y a su tamilia.

Asi, el Trabajador Social inicia el proceso de atencién de las demandas y
expectativas del enfermo y su famila, mediante una primera entrevista que tiene
como objetivo, orientarlos acerca de lo que es la institucion, los servicios que
ofrece, las normas y reglamentos de ésta y los requisios de admisién, para
posteriormente, una vez identificadas las alteraciones sociales que el
padecimiento provoca, intervenir para superarlas.

En este caso, es indispensable tomar en cuenta la etapa que cursa el
paciente, si se encuentra en la fase inicial, se debera dar a conocer a grandes
rasgos, lo que sucede, ademas de una explicacion, cuando se requiera, de los
procedimientos del diagnostico y tratamiento a que sera sometido, haciendo
hincapié en que éste es un proceso largo y permanente; asi como también, ds las
limitaciones que paulatinamente se iran presentando en su forma de vida y en la
de la famikia.

Mientras que si se encuentra en una etapa mas avanzada, la atencion y
ayuda se centrara fundamentalmente en la familia, considerando al enfermo como
una persona dependiente, que tendra que tener una continua supervision y apoyo
familiar.

Cabe senalar, que debido a los mecanismos de defensa que tanto el
individuo, como su familia emplean cuando se enteran de la situacién por primera
vez, reaccionan conforme a su estructura psicologica previa, bien sea, negando,
rechazando o proyectando hacia otros su angustia o preocupacion.

En ocasiones, el impacto es tal que no oyen o no entienden las
explicaciones ofrecidas, por eso es esencial reforzar la informacién en reuniones
subsecuentes, hasta que pueda ser asimilada y comprendida. Por otra parte, es
recomendable proporcionar matenal escnto acerca del padecimiento, que aclare
dudas y ofrezca explicaciones a sus inquietudes, al mismo tiempo que se les
apoya para que encaucen sus prnmeros sentimientos y reacciones.

Una vez atendido e! aspecto emotivo y asistencial, el Trabajador Social
debe investigar el diagnéstico y prondstico medico del paciente a traves del
expadiente clinico, los antecedentes de su atencion en otras instituciones, e
informacion verbal de otros prolesionales para planear mejor su entrevista inicial,
ya que a pesar de que todos los tactores son importantes o afectan de alguna
manera, deben conocerse los que tengan mayor influencia sobre el padecimiento.
La preparacion de la entrevista y el analisis e interpretacion de los informes
obtenidos focalizara la intervencion del Trabajador Social y evitara molestias y
preguntas innecesanas al paciente. su famiha o, ambos.

Asi, la investigacion, del profesionista se enfocara al conocimiento de los
aspectos cuituraies y sociales, que son trascedentales para afrontar los problemas
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de esta indole; ademas de la dinamica intra y extrafamiliar; de que tipo de familia
se trata, sentimientos e ideas que cada uno tiene sobre si mismo; comunicacién,
normas y valores; asi como su enlace con la sociedad: aspectos econémicos,
habitacionales, alimentarios y en general, todos aquellos factores del medio en el
que se desenvuelve el paciente y su familia. Con este proposito se propone la
aplicacion de un Cuestionario sobre Sentimientos de Carga -CSC- (Ver Anexo N°
5); ésta es una escala de 22 items que evalua Ja forma en que se perciben los
efectos que tiens en los cuidadores la situacion por la que estan pasando.

Este tipo de investigacion favorece la elaboracion de un diagnéstico
evaluativo, mediante un proceso de reflexion que contempla la problematica, sus
causas, asi como recursos tangbles e intangibles, lo que permite plantear
alternativas de accion mas contundentes, en forma conjunta con la familia, a
través de las cuales se pretende solucionar o modificar la problematica detectada.

El protesional, habra de estudiar los procesos mencionados con
detemimiento y agudeza, ya que al estar en contacto con un ser volilivo por
naturaleza, podra lograr su cooperacion en la medida que le vaya encaminando
para tal lin, ello le obliga a utilizar su mejor recurso, el convencimiento, para que
los afectados acepten su condicion e intenten adaptarse a un nuevo estado, en
principio a los problemas de convivencia que se derivan de la enfermedad y
posteriormente a la adaptacion a la situacion que paulatinamente se ira
presentando a causa de la avolucion de ésta.

En tanto que, durante el transcurso del seguimiento del caso se requiere de
diferentes lapsos de tiempo para percibir avances, pero es probable que se
obtengan buenos resuitados con entrevistas estructuradas con algunos miembros
de la familia, que pueden ir desde la simple informacion, hasta la onentacion,
educacion y asesoria, que se desprendan de un programa disenado por todo el
equipo de salud, a fin de brindar atencion integral a cada caso. Buscando siempre
que tanto para la familia, como para el paciente, constituya una forma de
reorganizar su vida y descargar la tension que se siente cuando una sola persona
se hace cargo del cuidado del enfermo, a la vez que involucra en la atencion a
otras personas.

Por otra parte, existen problemas sociales, familiares y econdémicos que
pueden no tener una solucion satisfactoria. pero aun en estos, la forma en que se
les enfrente o aborde repercutira en los resultados que se obtengan, los cuales
pueden ser referidos a minimizar el dolor o los efectos que la expenencia produzca
en cada uno de los integrantes y especialmente en el paciente y el cuidador.

Aprender a vivir con la Enfermedad de Alzheimer no es sencillo, pero puede
lograrse siempre y cuando el individuo atectado y su tamdia cuenten con la
empatia y apoyo de algun grupo de profesionales que los ayuden a buscar su
maximo potencial: pues, al principio parece que el mundo se desintegra, pero una
vez superado el impacto inicial, es posible volver a integrarse e incluso lograr
mayor conciencia en la busqueda de una mejor calidad de vida, sobre todo cuando
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se cuenta con la guia u orientacion de personal espacializado.




5.3 Propuesta de Intervencién del Trabajador Social

Toda familia que vive con un enferma de Alzheimer, en cualquier momento
de la vida de esta presenta crisis y tensiones que a lo largo del transcurso de la
misma afecta a cada uno de los que intervienen directa o indirectamente en el
cuidado y atencion que se proporciona al paciente.

Muchas de las situaciones en crisis que se presenten son claras, con el fin
de que el camino que se tome los lleve hacia el cambio; pero otros momentos,
pueden ser confusos, provocando que se extienda sin necesidad y se vuelva
incontrolable. Por lo que, la intervencion de un profesional Trabajador Social, se
hace indispensable para !a identiticacion y definicion de la tension y poder resolver
crisis tanto individuales como famiiiares.

En este sentido, fa crists implica la posibiildad de cambiar, de adaptarse a
siluaciones que se van presentando propias de cada subsistema interna, como
también de sus relaciones externas con otros sistemas; cabe aclarar que cada
crisis @s unica y compleja; en esa medida el profesional debe reducir la
complejidad y facilitar los procesos de recomposicion familiar.

Con base en lo anterior, a continuacion se presentan algunos propuestas de

intervencion encaminados a disminuir las alteraciones existentes a causa de la
convivencia con un enfermo del mal de Alzheimer.
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5.3.1 Programa de Orientacion Familiar.

Dirigido a los integrantes de la familia que conviven con un enfermo de
Alzheimer, que acuden al Centro de Atencién Diurna, con e! fin de mejorar su
calidad de vida, ya que los continuos cuidados que deben proporcionar al
paciente, aiteran su vida cotidiana.

OBJETIVOS GENERALES:

Capacitar a los integrantes del sistema familiar que conviven con un
enfermo de demencia tipo Alzheimer, con el fin de desarrollar nuevas
habilidades para enfrentar su situacién y en su caso encontrar
alternativas de solucion, en momentos de crisis.

Fomentar y apoyar la estabilidad familiar en momentos de alteracion
internos y externos a causa de la enfermedad.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

v Identificar la problematica por la que atraviesa cada uno de los

integrantes de la familia, ante la presencia de un enfermo de
Alzheimer.

Valorar las fuerzas y debilidades de las personas que cuidan y/o
conviven con el paciente,

Proporcionar informacion a los integrantes de la tamilia acerca de la
enfermedad de Alzheimer.

Orientar a los integrantes en la toma de decisiones cuando
presenten situaciones que alteren la organizacion familiar.

Involucrar a los integrantes de la familia en el establecimiento de
normas minimas de interaccion y de asuncion de responsabilidades.

Fontalecer los vinculos que unen a los miembros del sistema familiar.
Asesorar sobre recursos de tipo institucional. asistencial y de
organismos no gubemamentales, para casos que requieran de

canalizacion.

Evaluar el grado de cumplimiento de tareas encomendadas al
sisterna famdiar.

Impulsar la integracion de grupos de apoyo entre los familiares de los
pacientes.




v Dar seguimiento al proceso de tratamiento que se esté realizando
con la familia, e identificar otra problematica.

v Realizar evaluaciones en torno a la calidad de los servicios que
proporciona la institucion.

METAS:
° Que 18 de los cuidadores primarios, mejoren su calidad de vida.

° Que 3 integrantes de la familia se involucren y participen en los cuidados
y atenciones que se proporcionen al paciente.

° Realizar aproximadamente 4 visitas domiciliarias por familia, para
constatar los avances en cuanto al mejoramiento de las relaciones
familiares, asl como de las condiciones de salud del paciente.

LIMITES:

ESPACIO: Las sesiones de orientacién se realizaran en el Centro de
Atencion Diurna. En cuanto a las evaluaciones, estas se llevaran a cabo en
el mismo Centro y en los domicilios de las personas que soliciten las
asesorias, con el objetivo de que se sientan comodas para poder
explayarse en la contestacion de instrumentos, y estar en condiciones de
llevar a cabo el seguimiento.

TIEMPO: Se propone 1 aflo de duracion; pero dependera de la situacion a
tratar y el avance que se tenga.

UNIVERSO: Cuidadores primarios e integrantes de fa familia, asi como de
pacientes que acuden al Centro de Atencién Diurna que requieran de
atencion especializada.
RECURSOS:

a Infraestructura y recursos materiales del Centro de Atenciéon Diurna.

o Recursos humanos del mismo Centro: Trabajadora Social,
Psicologo, Enfermera y Médico.

o Infraestructura de Ia Asociacion Mexicana de Alzheimer y
Enfermedades Similares.

a Infraestructura y recursos humanos del Instituto Nacional de
Neurologla y Neurocirugia.
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ESTRATEGIAS:
* Proporcionar el servicio que requieran los usuarios.

* Captar a personas que presenten desequilibrio de cualquier indole, a
pantir de los instrumentos que se apliquan, asi como de las visitas
domiciliarias que se realicen.

» Conformar un grupo integrado por personas que vivan una situacion
familiar similar.

» Elaboracion de material informativo que sera enviado a los domicilios
de los usuarios.

= Involucrar a la familia del paciente para proporcionarle la informacion
suficiente de lo que comprende la demencia tipo Alzheimer, e
invitarles a las platicas que se realizan en el Centro de Atencién, a
traves de visitas domiciliarias, para sensibilizarlos de la situacion por
la que atraviesa su familiar.

METODOLOGIA:
o Trabajo Social en la atencion individualizada.
o Trabajo de Grupo.

PROCEDIMIENTO:

- Aplicacion de instrumentos a toda la poblacién que acude al Centro,
para diagnosticar y evaluar su situacion actual, que permita obtener
la siguiente informacién: Descripcion del grupo familiar, de la
situaciéon socio-ambiental, historia y funcionamiento familiar, asi
como de los problemas relacionados con la presencia y convivencia
del enfermo.

- Deteccion de aquelios casos, que requieren de atencion individual,
después de haber procesado y analizado los datos, para una
aproximacion diagnéstica.

- Visitas domiciliarias de 2 a 4 veces, segun sea necesario, con la
finalidad de ventficar la informacion proporcionada.

- Formacion de un grupo autogestivo, participativo y propositivo con
problematica similar, que sera guiado por la Trabajadora Social, con
la coordinacion de otras disciplinas, segun las necesidades
detectadas. En este rubro se considera de especial importancia la
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participacion del drea de Psicologia, con el propésito de que se
proporcione la atencion emocional requerida.

- A parlir de los resultados del seguimiento y de la evaluacion, se
disefara un programa de prevencion y educacion familiar, con lineas
tematicas a tratar, que sera difundido entre cada grupo familiar, para
que estén pendientes del tema que les interese conocer.

- Coordinacion Inter e intra institucional.
- Seguimiento y Evaluacion del trabajo.
TECNICAS E INSTRUMENTOS:

Para su intervencion, el Trabajador Social, debe obtener y manejar cierta
informacioén y datos, tanto a nivel oral como no verbal, para ésto se propone
la aplicacion de instrumentos. como:

» Familiograma,

Econograma,

» Graficos que muestren cambios a través del tiempo (Cronograma,
Linea en el tiempo de la familia),

Sociograma y

Mapas de redes. Cada uno de estos instrumentos economiza
palabras y son utiles a distintos niveles: clinico-curativo, preventivo y

evaluativo.

Y

AR

Elaboracidn de un cronograma de actlividades.

Aplicacion de entrevistas focalizadas-grabadas, ademas de la observacién
directa.

Realizacion de visitas domiciliarias.

Registro sobre el procedimiento mediante informes y diario de campo.
Elaboracion y aplicaciéon de distintos instrumentos para la obtencion de
informacion de la poblacion que acude al C.A.D., con la finalidad de realizar

el diagnostico que permita analizar su situacion, para con base en eila
pasar a la siguiente etapa.

Aplicacion de técnicas grupales para reforzar las conductas en los
individuos.

Elaboracion de material didactico-informativo que se proporcionarad a los
usuarios.




ACTIVIDADES:

Informar a los familiares acerca del proceso por el cual atraviesa el
paciente.

Detectar la problematica que atraviesa cada uno de los que intervienen en
el proceso.

Disenar un cronograma de actividades donde participen los miembros de
las familias inmaersas en la situacion.

Promover la reunion de los interesados en la paricipacion de grupos
autogestivos.

Establecer normas y reglas para la conformacion de grupos de apoyo.
Definir y designar funciones a cada participante en el programa.
Apoyar a las personas que requieran seguimiento de casos o terapias.

Capacitar a los familiares y personal de la institucion que proporcionen
cuidados al paciente.

Orientar emocionalmente a la famita por medio del grupo y demds
profesionales para afrontar el impacto de !a entermedad.

Realizar permanentes reuniones recreativas o sociales para la cohesion del
grupo.

Proponer alternativas de solucion a situaciones que merezcan la
intervencion del equipo de trabajo.

Aplicar diversas técnicas que ayuden a mejorar la calidad de vida de las
personas.

Asesorar a los familiares en aspectos legales, juridicos e institucionales,
cuando sea requernido.

Disenar programas y proyeclos econémicos y sociales que seran
coordinados con otras organizaciones o instituciones vinculadas con grupos

de apoyo.
Mantener coordinacién permanente con el resto del equipo de salud.

Elaborar material didaclico para ser proporcionadc a la poblacion en
general.

Programar sesiones de retroalimentacion con el grupo de familiares y el
equipo de trabajo de salud.

Realizar visitas domiciliarias para dar seguimiento a fos casos.
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* Analizar e interpretar la informacion obtenida de los resultados obtenidos de
los procesos anteriormente mencionados.

* Supervisar de manera dinamica y permanente el trabajo realizado por los
panticipantes el programa, incluyendo al equipo de salud.

° Evaluar continuamente los programas y proyectos implementados.
SUPERVISION:

Este proceso sera de caracter dinamico, y permanente durante un afo,
llevandose a cabo cada 2 meses, mediante dinamicas, técnicas e instrumentos de
retroabmentacion, dirigida a los integrantes del sistema familiar participantes, asi
como para el equipo de trabajo de la Institucion que intervenga en el programa;
con la finalidad de capacitar y lograr una adecuada dinamica y participacion en el
trabajo.

EVALUACION:

Fase de valoracion y confrontacion de los logros alcanzados, de la
participacion de los destinatarios, enumerando los indicadores y evaluando
paulatinamente los resultados obtenidos cuantitativos y cualitativos. Estd es se
realizara de forma continua, parcial y final, mediante diversas técnicas e
instrumentos, para implementar estrategias en caso de detectar problemas y
desviaciones de las actividades estipuladas, para optimizar y analizar los servicios
que se proporcionan. La informacién proporcionada se recopilara en una carpeta
como base para la elaboracion del informe final para la persona en cuestion.




5.3.2 Programa de Prevencién y Educacion Familiar.

Dirigido a la familia de los pacientes que cursan los primeros sintomas de la
enfermedad de Alzheimer, para prevenir el deterioro de sus condiciones y calidad
de vida, producido por las alteraciones que paulatinamente el enfermo va
desarrollando.

OBJETIVOS GENERALES:

Disefar y aplicar modelos preventivos de educacion para la salud
tanto a los usuarios del Centro de Atencion Diurna, como a poblacion
abierta.

Coordinar acciones de capacitacion que permitan habilitar tanto al
paciente, como a la familia ante las situaciones que paulatinamente
genera la convivencia diaria con un enfermo de Alzheimer.

Elaborar, ejecutar y evaluar programas de divulgacion de los
multiples factores que inciden sobre la salud de los usuarios de la
Institucion.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

v Proporcionar informacion sobre la enfermedad, para desarrollar

habilidades de manejo del padecimiento.

Identificar y caractenzar los factores que se ven aiterados e inciden
en la frecuencia de la enfermedad.

Estudiar la incidencia de las variables socioecondmicas y culturales
de la enfermedad, y el desarrollo de los problemas que presenten las
personas en su entorno, a fin de disenar perfiles de los usuarios de
los servicios de la Institucion

Analizar las actitudes y los valores que benefician y obstaculizan el
acceso a un mejor nivel de vida.

Contrarrestar el aislamiento, al ofrecer a las familias un lugar para
discutir sus problemas, a través del trabajo en grupo.

Establecer coordinacion institucional, con el fin de desarrollar
programas de salud para la poblacion del Centro.

Generar procesos y mecanismos de gestién social que permitan la

obtencion de recursos y requenmientos, asi como la asesoria y
orientacion para el uso de los servicios existentes.
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v" Proporcionar orientacién médico-social, tanto a pacientes como a
familiares y demas personas, que acudan al Centro.

v Evaluar el nivel de aprovechamiento por parte de los usuarios del
servicio, el programa y sus expectativas {rente a ellos.

v Realizar un constante seguimiento durante el desarrollo del
programa.

v Sistematizar los productos obtenidos, lo que permitira la construccién
de modelos de atencién y prevencion, acordes a la realidad de estas
familias.

METAS:
° Que un 50% de los casos identificados participen en el programa.

¢ Que 18 de personas mejoren sus condiciones y calidad de vida, a través
de la modificacion de actitudes, de comportamiento y de su concepcién
frente a la vida.

¢ Conformar un grupo propositivo. dindmico y critico, para generar acciones
de pravencion y educacion encaminados a mejorar las condiciones de
salud.

LIMITES:

ESPACIO: Las sesiones se Hevaran a cabo en el Centro de Atencion Diuma
"Francisco Espinosa Figueroa”. Previendo que algunas de éstas se realicen
en conjunto con el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Dr.
Manuel Velasco Suarez”.

TIEMPO: Se propone 1 ano de duracion, de acuerdo al desarrollo y
cohesion que se de en el grupo a conformar.

UNIVERSO: Cuidadores primarios que atienden a un enfermo de
Alzheimer, asi como también a familiares y personas externas.

RECURSOS:

a Infraestructura y recursos materiales del Centro de Atencion Diumna.
Recursos humanos de! mismo Centro: Trabajadora Social, Psicologo,
Enfermera y Médico.

2 Infraestructura de la Asociacion Mexicana de Alzheimer y
Enfermedades Similares.



o Infraestructura y recursos humanos del Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia.

ESTRATEGIAS:

= Elaboracién de material didactico-informativo, para proporcionar a los
usuarios.

* Promover que los integrantes del grupo expongan y compartan sus
experiencias a los demas participantes, para apoyar a otros en la
discusion de problemas similares, con el fin de que encuentren
alternativas a sus problemas.

METODOLOGIA:
o Trabajo Social de Grupo.
PROCEDIMIENTO:

- Revision de expedientes de los usuarios que acuden al Centro de
Atencion Diurna.

- Contactacion de casos.

- Elaboracién de un cronograma de actividades.

- Entrevistas focalizadas y observacion directa.

- Aplicacién de instrumentos.

- Conformacion del grupo autogestivo.

- Registro de actividades mediante informes y diario de campo.

- Elaboracion de material didactico-informativo que se proporcionara a
los usuarios.

- Aplicacién de técnicas grupales.

Evaluacion del programa, del grupo y de los profesionales que
coordinan y organizan el mismo.

TECNICAS E INSTRUMENTOS:

Elaboraciéon de un cronograma de actividades.




Aplicacién de entrevistas focalizadas-grabadas, ademas de la observacion
directa.

Aplicacion de técnicas grupales de pravencion y educacion familiar.
Registro del trabajo con el grupo, mediante informes y diario de campo.

Elaboracion de material didactico-informativo que se proporcionara a los
usuarios.

ACTIVIDADES:

Informar a los familiares acerca del proceso por el cual atraviesa el
paciente.

Disenar un cronograma de actividades de sesiones donde participen los
miembros de las familias inmersas en la situacion.

Promover la reunion de los interesados en la paricipacién de grupos
autogestivos.

Establecer normas y reglas para la conformacion de grupos de apoyo.
Apoyar a las personas que requieran seguimiento de casos o terapias.

Capacitar a los familiares y personal de la institucidén que proporcionen
cuidados al paciente.

Orientar emocionalmente a la famiia por medio del grupo y demas
profesionales para afrontar el impacto de la enfermedad.

Realizar permanentes reuniones recreativas o sociales para la cohesion de!
grupo.

Aplicar diversas técnicas que ayuden a mejorar la calidad de vida de las
personas.

Asesorar a los familiares en aspectos legales, juridicos e institucionales,
cuando sea requerido.

Disenar programas y proyectos economicos y Sociales Qque serén
coordinados con otras organizaciones o instituciones vinculadas con grupos

de apoyo.
Mantener coordinacion permanente con el resto del equipo de salud.

Elaborar material didactico para ser proporcionado a la poblacion en
general.

Programar sesiones de retroalimentacion con el grupo de familiares y el
equipo de trabajo de salud.
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‘ Realizar visitas domiciliarias para dar seguimiento a los casos.

* Analizar e interpretar la informacién obtenida de los resuitados obtenidos de
los procesos anteriormente mencionados.

* Supervisar de manera dindmica y permanente el trabajo realizado por los
participantes el programa, incluyendo al equipo de salud.

¢ Evaluar continuamente los programas y proyectos implementados.
LINEAS TEMATICAS:

* Evolucion de las enfermedades demenciales y los efectos en el pacienta.

* Familia, ciclo vital, normas, limites. conductas, roles, cohesion, funciones,
valores.

» Comunicacion.

* Manejo de crisis.

¢ Salud mental.

* Aspectos juridicos: derechos, proteccion, prestaciones.

SUPERVISION:

Este proceso sera de cardcter dinamico, y permanente durante un afo,
llevandose a cabo cada 2 meses, mediante dinamicas, técnicas e instrumentos de
retroalimentacion, dirigida a los integrantes del sistema familiar participantes, asi
como para el equipo de trabajo de la Institucion que intervenga en el programa,
con la finalidad de capacitar y lograr una adecuada dinamica y participacion en el
trabajo.

EVALUACION:

Fase de valoracion y confrontacion de los logros alcanzados, de la
participacion de los destinatarios, enumerando los indicadores y evaluando
paulatinamente los resultados obtenidos cuantitativos y cualitativos. Esta es se
realizara de forma continua, parcial y final, mediante diversas técnicas e
instrumentos, para implementar estrategias en caso de detectar problemas y
desviaciones de las actividades estipuladas, para optimizar y analizar los servicios
que se proporcionan. La informacion proporcionada se recopilara en una carpeta
como base para la elaboracion del informe final para la persona en cuestién.
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5.4 La institucionalizacién del enfermo de Alzheimer.

El incremento de la poblacion adulta mayor en el pais es evidente, dabido,
al aumento de la esperanza de vida y al descenso en los indices de natalidad y de
mortalidad, lo que nos sitia ante una realidad compleja, ya que las condiciones de
salud de los ancianos muestran una gran necesidad de atencion que dia a dia se
incrementa, pues por un lado, se presentan problemas del corazon, diabetes, y por
otro, las enfermedades discapacitantes como las demencias, las caidas y la artritis
que requieren de cuidado institucional.

Aunado a las necesidades del grupo en cuestion, la cobertura del servicio
es parcial y tiende a concentrarse en las ciudades, su caracter de atencion es
predominantemente curativo, agudo y no cionico o preventivo, que es el de mayor
demanda entre la poblacién anciana, con una aplicacion médico-hospitalaria
onerosa y de poco impacto, carente de coordinacion y uso eficiente de los escasos
recursos, en consecuencia, los servicios se encuentran dispersos e INConNexos y
no se han extendido en forma consistente. Asimismo, la educacion para la salud y
la medicina preventiva no han sido instrumentadas con la amplitud necesaria a
través de los medios de difusion masiva y las campanas no son reforzadas para
introducir cambios en los niveles de vida de la poblacion.

Se reconoce lambién, la carencia de una preparacion integral de los
profesionistas dedicados a la atencion de los ancianos, ya que presentan bajo
nivel de conocimientos acerca de la vejez y sus necesidades (desde los
especialistas de la salud, pasando por los de las areas sociales); ademads de la
falta de programas contundentes dirigidos a este grupo, que estén orientados al
apoyo solidario y realista de su bienestar, como actores centrales en el progreso
social.

Por lo que es indispensable, que los sistemas de salud en México,
respondan a la transicion demografica y epidemiologica que vive la poblacién
anciana.

En la actualidad, debido fundamentalmente al progresivo envejecimiento de
la poblacion, uno de los padecimientos que aqueja a un mayor numero de adultos
mayores son las demencias, en espectai el mal de Alzheimer, que no solo atecta
al paciente, sino también a la familia y a su entorno social.

Por su parte, el sistema familiar que convive con una persona demenciada,
experimenta las consecuencias de ésta, ya que ante las alteraciones que se
presentan a través de los anos en el paciente, modifica la atencion a su familiar.
Aunado a que al interior del grupo, las relaciones intergeneracionales manifiestan
cambios considerables, de esta manera. la media de los hijos por nucleo familiar
ha disminuido y, por consiguiente, la proporcién de miembros de la misma que
pueden encargarse del cuidado del paciente, también, existe dispersion geografica
y estructural de los componentes de la familia, limitacion espacial en la mayor

138



parte de las viviendas, las responsabilidades y obligaciones profesionales u
ocupacionales ineludibles que tienen varios miembros y los valores sociales que
anteponen cada vez mas la satisfaccion de necesidades individuales a la
convivencia familiar.

Otras veces, el hecho de que uno de los integrantes de la pareja sea el
enfermo de Alzheimer provoca conflictos que pueden desencadenar en
desintegracion familiar, separacion o divorcio, lo mismo que cuando fallece el
companero (a) y el paciente queda soio, por lo que alguno de sus hijos decide
llevarselo a vivir con él, enfrentandose a multiples dificultades con su cényuge,
esto lo induce a pensar en la institucionalizacién del paciente como unica opcidn.

No obstante, esta decision es especialmente dificil por la connotacién que
tiene para los demas de “deshacerse™ de él o por circunstancias referentes a las
instituciones. Ya que muchas familias e incluso algunos enfermos, tienen claro que
no quieren de ninguna manera ser internados en una residencia “a pesar de su
aparente contusion en todo lo demas”, debido a que las asocian con hospitales
para entermos mentales o con asillos, ademas de pensar que la familia los va a
abandonar. Este hecho provoca una reaccion de rechazo en el enfermo y en la
familia a pesar de que actuatmente ha cambiado de manera notable el aspecto de
estos lugares. Es por eso que. teniendo en cuenta estas emociones negativas y
especialmente, el sentimiento de culpa que suele asaltar a quien torma la iniciativa,
es esencial hacer un planteamiento realista de las alternativas existentes.

En este sentido, es fundamental sensibilizar a la famitia acerca de solicitar o
buscar ayuda no significa admitir un fracaso o una debilidad, sino que es una
estrategia inteligente para abordar un problema, que seguramente se agravara
con el tiempo. Insistir en que siempre es mejor recurrir a algun tipo de ayuda y
servicios de apoyo bien organizados, antes que ilegar a una situacion que
provoque una crisis incontrolable.

La familia puede pensar que es capaz de arregldrselas, pero es inevitable
que en algun momento, su labor tenga que ser compartida con otros, y cuanto
antes comiencen este proceso mejor sera para todas las pantes implicadas, asi el
enfermo tendra tiempo para adaptarse gradualmente a las distintas personas que
participan en el cuidado o, acudir a diferentes centros. Asimismo, el servicio tendra
la oportunidad de conocer paulatinamente al enfermo. cuando todavia tiene
capacidad para comunicar y compartir momentos de su vida pasada. lo que sin
duda, es mucho mejor, que tener que tratario en medio de una crsis.

En el momento que se decide ingresar al paciente en alguna institucion se
debe considerar que depende de la fase de la enfermedad, y el como se
desenvuelva el enfermo ante su ingreso a un lugar desconocido, siendo esta
actitud por lo regular dificil, si la etapa es inicial este se niega primero en aceptar
su enfermedad por consiguiente también de la ayuda, asi que se debe buscar la
forma de que el paciente lo acepte. Es importante intentar intuir si las objeciones
del enfermo se refieren especificamente a una residencia o si se rata de una
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protesta general contra la idea de ser internado, si se niega en rotundo a ser
institucionalizado, habra que explicarle que su estancia sera en caracter de
prueba; por lo que es importante ser sincero; hacerle entender que necesita ayuda
y cuidados especiales que la familia no puede darle, no por culpa suya, sino por su
enfermedad, su discapacidad o sus problemas de memorna.

Otra situacion por la que atraviesa la familia es que con frecuencia se
supone y espera que sean sus integrantes quienes tengan que hacer desde el
principio todo por el paciente, por lo que algunas personas consideran que son
egoistas cuando solicitan que otros realicen labores que piensan, a ellos
corresponde llevar a cabo.

Por lo que se considera prudente, la apertura de servicios propios para la
realizacion de esta ardua labor con pacientes de demencia, que proporcionen
atencion de dia sin que el paciente tenga que vivir alejado de su grupo familiar,
como también programas y grupos de trabajo con sus tamiliares para que
mantengan la capacidad de llevar a cabo las actividades de la vida diaria,
integracion social, y de apoyo familiar.

A continuacion se presenta, una propuesta de creacion de Centros de Dia y
ayuda domiciliaria, que se extienda a otros lugares de la Republica Mexicana (por
lo menos en cada region), independientes de los que se encuentra en la Ciudad
de México, en el Estado de Queretaro y del Estado de Monterrey, que hasta estos
momentos su capacidad de servicio s limitada. Coordinados por los grupos de
apoyo de la Fundacion de Alzheimer “Alguien con Quién Contar’, que se ubican en
el resto del territorio nacional, junto con el Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia “Dr. Manuel Velasco Sudrez”, para desarrollar trabajo en beneficio de
las familias que no cuentan con los recursos necesarios para trasladarse hacia el
Distrito Federal y en virtud de! allo indice de pacientes en estas circunstancias.




5.4.1 Propuesta de creacion de Centros de Atencion Diurna.

Se considera de especial importancia la creacion de Centros de Atencién
Diurna, ante el incremento de pacientes con enfermedades demenciales y la
escasez de servicios que les presten atencion, en el interior de la Republica
Mexicana.

El Centro de Dia, es el lugar donde el paciente adulto y adulto mayor con
discapacidad psiquica, que viviendo en su domicilio familiar, acude a la institucion
a recibir un tratamiento de asistencia integral, con el fin de conservar las
habilidades aun no perdidas, haciéndose extensiva a sus cuidadores y familiares,
que les permita a estos ultimos desarrollar su vida social y laboral dentro de limites
normales y mejorar su calidad de vida, a la vez que ofrezca, la posibilidad de
apoyo y ensefanza para el cuidado del enfermo.

Por lo que este servicio socio-sanitario ofrece atencion a las necesidades
personales basicas, terapéuticas y socio-culturales de personas mayores
afectadas por diferentes grados de dependencia, promoviendo su autonomia y la
pertenencia a su entorno habitual, a la vez que apoya a la familia, siempre en
horario diumo.

OBJETIVO GENERAL:

e Creacion de Centros Diurmnos de atencidn a pacientes con
Enfermedad de Alzheimer y sus familiares.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

v Conformar una Junta Directiva de profesionales para la
representacion de los Centro de Dia a nivel nacional.

v Gaestionar por parte de la Junta Directiva los recursos financieros
necesarios para la instauracion de los Centros de Dia.

v Impulsar el tratamiento psicogeriatrico, dingido a personas afectadas
por enfermedades demenciales, que no pueden trasladarse hacia el
Distrito Federal.

v Conformar grupos de trabajo. para la elaboracion, ejecucion y
evaluacion de programas de salud, dirigidas a la poblacién
detectada.

v Fomentar y revitalizar la solidaridad, el apoyo humano y el espiritu
asociativo y comunitario.
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v Capacitar a los nuevos equipos de trabajo, en coordinacién con
instituciones que se ubican en el Distrito Federal.

v' Formar profesionistas especializados en el area de las neurociencias
para la eficaz atencién que se proporcionara a la sociedad en
general.

METAS:

“ Que se creen 2 Centros de Atencion Diurna, en las zonas del Norte y Sur
de la Republica Mexicana.

¢ Capacitar al 100% de las personas que participan en los grupos de apoyo
extendidos por todos los estados de la Republica, para la atencién de la
poblacion afectada por alguna demencia.

LIMITES:

ESPACIO: Para la creacion de ios Centros, se propone que sean
establecidas en zonas del Norte y Sur de la Republica Mexicana, para
brindar atencion a personas que no pueden transportarse al Distrito
Federal.

TIEMPO: Para la conformacion, establecimiento y organizacion de estos
Centros, ol tiempo requendo sera de 2 anos.

UNIVERSO: Personas enfermas de Alzheimer y otras demencias similares,
que afecten a adultos y adultos mayores, asi como a cuidadores y
familiares, que no cuenten con los recursos para trasladarse al Distrito

Federal.

RECURSOS:

2 Infraestructura y recursos materiales del Centro de Atencién Diurna
“Francisco Espinosa Figueroa”, asi como los recursos humanos de la

institucién.
a Grupos de apoyo distribuidos en los estados de la Republica,

coordinados por la Asociacion Mexicana de Alzheimer y
Entermedades Similares.

a Infraestructura, recursos materiales y humanos del Instituto Nacional
de Neurologia y Neurocirugia.




ESTRATEGIAS:

Presentacion y promocion del programa a la Asociacién Mexicana de
Alzheimer y Enfermedades Similares, y al Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia.

Gestién de recursos matenales y monetarios, de convenios con el
gobiemo federal e instituciones gubernamentales y no
gubernamentales, asi como publicos y privados.

Coordinacién con los grupos de apoyo en distintos estados de la
Republica, para su participacion en el programa, presentandoles los
beneficios que obtendrian del mismo.

Coordinacion y winculacion con instituciones educativas de
ensenanza superior, para que los estudiantes participen de forma
activa en la conformacion de los Centros.

Realizacion de encuentros multidisciplinarios, como foros de debate
donde se delimiten, de forma consensuada, las estrategias para
coadyuvar a disminuir las multiples implicaciones que tiens la
presencia de un enfermo de Alzheimer en las familias.

Para cumplir con el adecuado funcionamiento de la Institucién es
necesarto contar con un equipo de trabajo de profesionales:
Psicélogos,  Meédicos, Trabajadores Sociales, Terapeutas
ocupacionales, Enfermeras, Fisioterapeutas, Nutridlogas, Asistentes
Gerontolégicos y prestadores de servicio social, con la finalidad de
que realicen un trabajo multidisciplinano, siendo fundamental, que
cada uno de los profesionales conozca los cometidos y objetivos de
los otros miembros del equipo, tanto a escala general como en el
ambito particular referido a cada uno de los usuarios.

La complejidad de un problema social, como en este caso, tiene que
destacar la necesana multidisciplinariedad, es decir, la importancia
del trabajo en equipo para hacer frente al tratamiento de un enfermo
de Alzheimer. La visidn de cada uno de los antes mencionados,
permite que el paciente reciba una atencion integral en la que incluya
también a la tamiia como participante y recurso.

METODOLOGIA:

o Trabajo Social de Casos.
o Trabajo Social de Grupos.

o Trabajo Social Comunitario.
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PROCEDIMIENTO:

Presentacién y promocion del programa a diversas instituciones:
AMAES, INNyN, ONG's y Gobierno Federal.

Formacién de una Junta Directiva, para llevar a cabo la planeacion
de la Creacion de los Centros de Dia.

Contactacion y coordinacion con los distintos grupos de apoyo en los
estados de la Republica.

Gestion de recursos materiales, monetarios y humanos, por parte de
la Junta Directiva.

Coordinacion Inter e intra institucional.
Eleccion del lugar donde seran establecidos los Centros de Atencion.

La Junta Directiva distribuira los recursos obtenidos para el inicio de
la construccion de los Centros.

Promocion de los Centros dentro y fuera de los grupos de apoyo,
que se ubican en los estados de México.

Trabajo comuntario, para investigar cual serian los beneficios que
observaria y traeria para la poblacion.

Organizacion de la infraestructura de los nuevos Centros de
Atencion.

Contactacion de casos, al entomo de los Centros de Dia.

TECNICAS E INSTRUMENTOS:

Eilaboracion de un cronograma de actividades.

Elaboracién de material didactico-informativo que se proporcionard a
la poblacién que acude a los grupos de apoyo, haciéndose extensivo
a la comunidad en general.

Visitas domiciliarias, junto a la observacion directa de fos casos.

La clasificacién de los pacientes por medio de diversos tests.



¢ La aplicacién de un programa individual de trabajo acorde a las
capacidades de cada paciente.

* Reorganizacién de los grupos de apoyo.

* Aplicacién de técnicas grupales, dirigidas al equipo de salud y grupos
de apoyo.

¢ Registro del trabajo individual, grupal y comunitario, mediante
informes y diario de campo.

» Elaboracion de proyectos de promocion de los Centros a nivel
nacional.

ACTIVIDADES:

Informar y asesorar a las familias de los afectados para mejorar la calidad
de vida de los enfermos y, sobre todo, para dar tratamiento psicolégico a los
mismos.

Capacitar a los familiares sobre los cuidados requeridos por el paciente en
casa.

Orientar de manera practica y emocional a la familia, por medio de grupos
de apoyo y profesionales para afrontar el impacto de la enfermedad.

Asesorar a los familiares y a los propios enfermos, cuando su situacion lo
requiera, en aspeclos asistenciales e institucional, juridicos y legales.

Conseguir el apoyo de las organizaciones y grupos filantrépicos, de medios
de comunicacién y de la sociedad en general para promover la
sensibilizacion y subsanar las carencias existentes.

Creacion de programas permanentes de difusion y elaboracién de accionss
especificas informativas dirngidas a los diferentes niveles educativos.

Realizar programas sobre temas referentes al proceso de envejecimiento,
familia y su importancia en la actualidad.

Establecer coordinacion y apoyo con instituciones publicas y privados, con
el fin de desarrollar programas y proyectos de salud, para la poblacion de
los Centros.

Elaboracion de boletines informativos sobre las actividades de los Centro
Diumna, de los padecimientos neurodegerativos, que presentan fas personas
adultas y adultas mayores.
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¢ Proporcionar a los pacientes: Terapias de mantenimiento (fisioterapia,
terapia ocupacional), control de la hipertension, de los medicamentos y de
la alimentacion y cuidado personal; de esta manera, también los miembros
de la familia quedaran liberados durante el dia y pueden llevar a cabo sus
actividades con mas independencia.

* Proporcionar a los familiares del paciente: Apoyo de grupo, de
asesoramiento, de consejo, de estimulo, de la orientacion de expertos y
profesionales en asuntos tales como la superaciéon del trauma psicologico
que implica el descubrimiento de que un miembro de la familia padezca
este mal, apoyo y ayuda humana a lo largo de todo el proceso de la
enfermedad, asesoramiento en temas legales, programas de respiro y de
ayuda domiciliaria, como se menciona mas adelante, onientacion adecuada
sobre como tratar a los enfermos y, en su caso, a los demas componentes
del grupo familiar.

* Facilitar ayudas a domicilio que suelen facilitar los propios Centros de dia,
que consisten en una serie de atenciones de caracter personal dirigidos al
enfermo de Alzheimer, lo que permite mantenerie en el entomo familiar y
descargar a los familiares cuidadores, aunque sea durante un breve
espacio de tiempo del dia, de su tarea, evitando en muchos casos que éste
se enferme tambien, aunque de distinta dolencia; tratando de evitar, en la
medida de lo posible, la institucionalizacion prematura en hospitales.

* Sensibilizar a la sociedad sobre la problematica que comporta esta
enfermedad, tanto en lo que se refiere a la opinion publica como a las
instituciones politicas, administrativas, sanitartas y sociales acerca de la
carga que supone el cuidar al afectado.

SUPERVISION:

Proceso permanente, de forma individual, grupal y comunitaria, mediante la
aplicacion de dinamicas, técnicas e instrumaentos, con la finalidad de proporcionar
un servicio adecuado y oportuno.

EVALUACION:

Fase de apreciacion y comprobacion de una forma sistémica y organizada
de los resultados obtenidos cuantitativos y cualitativos del cumplimiento o no de
los objetivos, metas, recursos y actividades planteados desde el inicio del
programa implementado, que se llevara a cabo de manera inicial, parcial y final;
contemplando su coberura nacional o regional y su dimensién; con el objeto de
verificar la viabilidad que tiene el lograr la creacion de los Centros de Atencién
Diurna en la Republica Mexicana.
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CONCLUSIONES

La demencia tipo Alzheimer es una enfermedad progresiva, degenerativa e
irreversible de la corteza cerebral, hasta ahora incurable que provoca en el
paciente deterioro de la memoria, pensamiento y conducta, interfiriendo con
la capacidad para realizar las actividades de la vida diaria.

Sus causas son desconocidas, este mal que no hace distincion de clase
socioeconomica, capacidad intelectual, raza ni grupo étnico, afecta, tanto a
hombres, como a mujeres y, aunque es la demencia mas comun entre las
personas mayores de sesenta anos, adultos jovenes también la padecen.

La edad de aparicion de la Enlermedad de Alzheimer en los pacientes
incluidos en la presente investigacion fluctua entre los setenta y uno, y
ochenta afos de edad y, solo 14% inicié ésta antes de los sesenta anos de
edad.

El tiempo transcurrido para la busqueda del diagnostico resulté
determinante para que se lograra o no, la adaptacion y solucién de
problemas originados en la familia a causa de la enfermedad.

La aparicién de la Enfermedad de Alzheimer en uno de los miembros de la
familia trae consigo un cambio radical, tanto al interior de ésta, como en su
entorno, debido a que:

» Las relaciones enlre los subsistemas se ven deterioradas, alterando
roles, normas o reglas, valores e incluso la comunicacion existente,
lo que provoca la separacion o el abandono, tanto del paciente como
del cuidador primario.

» Durante la enfermedad presentan dificultad para tomar decisiones en
beneficio del paciente o en apoyo al cuidador, lo que origina:
desorganizacion, desunion, desintegracion tamiliar, falta de interés,
discusiones, apatia, contlictos, indiferencia. problemas economicos y
falta de tiempo para dedicarle al paciente.

» Cada persona y sistema familiar se ve afectado de diferente manera,
ya que depende en gran parte, de como era el paciente antes de la
enfermedad, su condicion fisica, social y economica; asi como, de
las relaciones afectivas que mantenia con los demas integrantes, de
la etapa que se encuentra cursando en su ciclo de vida, y dei lugar
que ocupa dentro del grupo familiar.
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En ocasiones la enfermedad se presenta en personas jovenes que
aun tienen la responsabilidad de educar y mantener a los hijos y
debido a ésta, ven interrumpido su ciclo de vida y el de su familia.

Esta por su parte sulre un desgaste fisico y emocional originado por
la atencion que requiere el paciente, ya sea, por el tiempo que se
debe destinar a su cuidado, las actividades que tienen que dejar de
realizar para poderlo atender, y la toma de decisiones, que
generalmente recae en un solo integrante.

La asistencia de los pacientes pesa mas en el sexo femenino, ya
sean las hijas, esposas, hermanas, sobrinas o nueras, quienes
culturalmente son consideradas las candidatas idoneas para cumplir
esta funcién.

En etapas donde la enfermedad ha avanzado, las familias presentan
mayor sufrimiento, ya que las atenciones y cuidados son de forma
constante. Por su parte, las personas que atienden a conyuges o
padres mentalmente detenorados manifiestan una tensién mayor y
sentimientos negativos.

En el caso del cuidador principal -como aquella persona que asume
la mayor parte de la responsabilidad en el cuidado del sujeto con
demencia-, gensralmente contrae una gran carga, ya que se hace
responsable de la vida del enfermo, por ende no tiene tiempo para si
mismo y su proyecto vital se interrumpe durante algunos anos.

Ante el progresivo deterioro del familiar, la situacion del cuidador se
agudiza, y suele presentar reacciones tales como tristeza.
impotencia, resignacion, enojo, ira, incredulidad, desconciero,
angustia, dolor, desesperacion. preocupacion, sensacion de soledad
(aunque sea una soledad en compania). depresion, irritabilidad,
agresividad, vergienza o impotencia y frustracion.

La deficiente informacion sobre el tema, provoca ademas situaciones
de desconcierto en los familiares; sin embargo, existen grupos,
organizacionss e Instituciones que reconocen la necesidad de
flexibilizar la prestacion de ayuda practica para las personas que
padecen la E. A. y sus cuidadores.

Se presentan cambios de roles, pues pasan de ser la pareja, el hijo
(a), el sobrino (a), a la madre o padre, lo que es muy dificil de
aceptar, pues ademas de asumir su papel y tomar las decisiones,
traen consigo fuentes desequilibnos.
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» La presencia de un enfermo de Alzheimer frecuentemente se traduce
en la aparicion de situaciones de fuerte dependencia y multiples
complejidad para la vida de cuidadores primarios.

» En ocasiones los cuidadores se ven obligados a elegir entre el amor
a su pareja o e/ amor a sus padres en su caso, y aun cuando
deciden intemar al paciente en alguna institucion, no logran que el
matrimonio se recupere.

» La decision de internar al paciente con frecuencia produce
sentimientos de culpa en los tamiliares.

Los patrones culturales de la poblacion mexicana dificultan que la tamilia
tome la decision de internar a su paciente, pese a sus dificuitades para
atenderlo.

Tanto la familia, como el paciente durante el padecimiento pasan por
periodos diferentes, determinados por la etapa de la entermedad en la que
se encuentra la persona afectada.

Muchos de los cuidadores primarios son jovenes que tienen que abandonar
sus expectativas y necesidades para dedicarse a atender a su familiar
enfermo.

Con frecuencia existe escaso apoyo por parte de parientes, amigos y
companeros, por desconocimiento de la enfermedad, el que se manifiesta
por sentimientos de incomprension, indiferencia e insensibilidad.

La Enfermedad de Alzheimer origina gastos para el cuidado y tratamiento
del paciente, aunado a la necesidad de que alguno o algunos de los
miembros de la familia dejen de trabajar, bien sea porque el proveedor es el
enfermo, o porque se convierte en cuidador de tiempo completo, lo que
repercute en la situacion economica del sistema famitiar.

Por consiguiente los ingresos no son suficientes para cubrir las
necesidades del paciente y del hogar, las personales y colectivas de los
miembros inmersos en la situacion, ademas de que tienden a restringir
actividades recreativas. deportivas, entre otras.

En el pais los servicios de salud para senectos son insuticientes, en tanto
que cada vez es mas allo el numero de personas mayores atectadas por
algun tipo de demencia.

Por desgracia, en estos momentos las pocas instituciones de salud que

ofrecen estos servicios no cuentan con la infraestructura suficiente, como
para proporcionar el tipo de ayuda que se solicita.
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La utilizacién de servicios de atencion diurna es importante y esencial en
muchas situaciones de asistencia familiar, para atender a personas
enfermas por demencia, y para preservar las fuerzas y la vida persona! de
los individuos responsables de ellos y evitar que sucumban a las tareas
diarias.

La necesidad que enfrenta nuestro pais por atender las demandas de salud
de personas con enfermedades demenciales se dificulta en un momento en
que la situacion economica no ha permitido incrementar el gasto en salud,
lo cual ha impedido alcanzar los nweles de especializacion que requiere
este grupo.

Pese a esto, la medicina avanza dia a dia, por lo que los estudios para
encontrar las causas y tratamiento de este tipo de padecimientos progresan
de manera permanente.

La Enfermedad de Alzheimer como proceso crénico, neurodegenerativo, sin
cura hasta el momento, que afecta y deteriora la calidad de vida del
individuo y del sistema familiar, implica la intervencion de un profesional
como el trabajador social, que tendra que clanticar los momentos que
atraviesa la familia para superar de la mejor manera las situaciones que se
vayan prasentando.

En este sentido, la Enfermedad de Alzheimer como fendmeno social
trasciende de lo indwvidual, a lo colectivo, a lo tisico, emocional, social y
economico, de ahi la importancia de la intervencion del Trabajador Social.

El Trabajador Social se orienta al estudio y atencién de las carencias y
necesidades que se presentan durante el desarrollo de la entermedad,
identificando los medios y los recursos para su intervencion, mediante el
establecimiento de una metodologia y alternativas de accion, prevencion,
recuperacion y rehabilitacion.

Una de las tareas esenciales del Trabajador Social en este ambito es el
impulso a la creacion y desarrolio de Centros de Dia, que den respuesta a
las alteraciones familiares aqui descritas.

Por lo que se puede concluir que las hipotesis planteadas, para la
realizacion de esta investigacion, tueron comprobadas. ya que se ven
afectadas las relaciones familiares, se presenta un aislamiento social por
parte de las familias estudiadas y se ve considerablemente dafada la
economia de estas.
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Anexo No. 1

Imagen No. 1

En es}g primer imagen, se observa el cerebro normal de una persona adulla
mayor™*.

Imagen No. 2

Esta imagen. presenta todo lo contrano, es un cerebro de una persona adulta
mayor que padecid por varios ahos la demencia Alzheimer. Se observa la
deformacion y reduccion del cerebro, el agrandamiento de los ventriculos, y ia
disminucion de la sustancia blanca.

* Fotos proporcionadas por el Doctor Mario Lépez Gomez de! INNyN.
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Imagen No. 3

Estas dos fotografias nos muestran los cerebros cubiertos en la corteza cerebral
por placas seniles y donde las circunvalaciones estan agrandadas y son muy
profundas.

Imagen No. 4
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Por medio de la Resonancia Magnética Nuclear, se observa el cerebro de un
adulto mayor, en proceso de envejecimiento normal, el cual no ha perdido
volumen y sus circunvalacionas se ven perfectamente.

Imagen No. 5

A diferencia de la toma anterior, el cersbro presenta, como se observa, un
moderado grado de alrofia cerebral, con ensanchamiento leve de los surcos
hemisféricos, mas evidente en la regioén parietal.
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Anexo No. 3

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

FUNDACION ALZHEIMER “CENTRO DE ATENCION DIURNA
FRANCISCO ESPINOSA FIGUEROA"

OBJETIVO: La siguiente guia sera aplicada a un familiar directo con la finalidad
de conocer los efectos producidos por la presencia de un integrante con la

enfermedad de Alzheimer en la familia.

ENTREVISTADO

Nombre:

Edad:

Sexo:

Estado civil:

Ocupacion:

Ingresos mensuales:

Domicilio o zona:

Escolaridad:

Lugar que ocupa en la familia o
parentesco con el paciente:

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

- Edad del familiar.

.- Actitud ante el diagnodstico.

CENOG LWL~

- Momento del diagnéstico de la Enfermedad.

PACIENTE

Nombre:

Edad:

Sexo:

Estado civil:

Padecimiento:

Lugar que ocupa en la
Familia o parentesco con el
entrevistado:

- Informacidn sobre la enfermedad antes del diagndstico.
.- Sintomas del padecimiento previo al diagndstico.
- Tiempo transcurrido para acudir a algun servicio médico.

.- Busqueda de informacién de la enfermedad después del diagndstico.
- Etapa actual que cursa la enfermedad el paciente.
.- Impedimentos en los cuidados, para el enfermo.

10.- Medidas tomadas después del diagnostico, para el cuidado y atencién del

paciente.
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EAMILIA

11.-Familiar que detecté los sintomas, y sugirié acudir con el médico.

12.- Informacién actual de la enfermedad de Alzheimer.

13.- Sentimientos y reacciones a causa de la demencia.

14.- Relaciones afectivas, antes y actuales con el paciente

15.- Descripcion de las actividades del hogar, antes y después del diagndstico.
16.- Problemas familiares, para mantener los cuidados del enfermo.

17.- Participacion de los miembros de la familia para el cuidado del paciente.
18.- Tipo de ayuda, para con el cuidador (es) primarios.

19.- Frecuencia de reuniones familiares.

BELACIONES SOCIALES Y RECREATIVAS

20.- Vacaciones familiares.

21.- Actividades recreativas y culturales, antes y después del diagndstico.
22.- Reuniones con amigos 0 vecinos.

23.- Manejo de la situacién con amigos y vecinos.

24.- Comentarios de amigos. parientes o vecinos.

25.- Cambio de planes en los aspectos: laboral, econémico y social.

26.- Comportamiento del paciente, fuera del hogar y cuando tiene visitas.
27.- Problemas a causa de esta situacion.

28.- Actividades para disminuir la tensicn.

ECONOMIA

29.- Gastos del hogar y del cuidado dsl paciente.
30.- Ingresos.

31.- Privaciones.
32.- Contribucion familiar en los gastos que origina el padecimiento en el paciente.

APOYQ INSTITUCIONAL

33.- Informacién que tiene del Centro de Atencion Diuma “Francisco Espinosa
Figueroa™.

34.- Servicios del C. A. D. que utiliza.

35.- Opinion de la atencion que se proporciona al paciente.



Anexo No. 4

ECONOMIA EN LA FAMILIA CON ENFERMO DE ALZHEIMER

MEDICAMENTOS | PANALES | GASTOS GRALS. | TRANSPORTE | FUNDACION | ENFERMERA
*N.C. 16 13 21 21 17 23
de $100 hasta $500 3 13 6 3 0 1
de $501 hasta $1000 6 o] 1 3 0 0
de $1001 hasta $1500 1 1 1 1 6 0
de $1501 hasta $2000 0 0 0 1 4 2
de $2001 hasta $2500 1 2 0 0 0 0
de $2501 hasta $3000 1 0 0 0 1 1
de $3001 hasta $3500 1 0 0 0 1 2
TOTAL 29 29 29 29 29 29

* No Contesto.
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Anexo No. 5

Cuestionario sobre Sentimientos de Carga-CSC. La CSC es una escala de
22 ftems que evalua el grado con que los cuidadores perciben que sus
responsabilidades tienen un efecto adverso en su salud, vida personal y social,
finanzas y bienestar emocional.

Cuestionario sobre sentimientos de carga

Instrucciones: A continuacion se presenta una lista de frases que reflgjan
como se sienten algunas personas cuando cuidan a otra persona. Despusés de leer
cada frase, indique con qué frecuencia se siente usted de esta manera. Escoja
entre: nunca, casi nunca, a veces, frecuentemente y casi siempre. Recuerde que
no hay respuesta correctas o incorrectas.

1. ¢ Siente que su familiare/paciente solicita mas ayuda de la que en
realidad necesita?
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5
2. ¢ Siente que debido al tiempo que su familiar/paciente le consume
ya no tiene tiempo para usted mismo?
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5
3. ¢ Se siente con tension por el hecho de tener que cuidar a su

familiar/paciente e intentar cumplir con otras responsabilidades
tales como su trabaijo y el cuidado del resto de la familia?

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5

4. ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar/paciente?

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5

5. .Se siente enojado (enfadado) cuando esta cerca de su

familiar/paciente?

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre

1 2 3 4 5
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10.

Nunca

Nunca

12,

Nunca

13.

Nunca

¢Siente que su familiar/paciente, en estos momentos, afecta de
forma negativa a sus relaciones con otros miembros de su familiar
o con amigos?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5

¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar/paciente?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5

¢ Siente que su familiar/paciente depende de usted?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5

¢ Se siente agotado cuando esta junto a su tamiliar/paciente?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5

¢, Siente que su salud esta afectada por el hecho de cuidar a su
tamiliar/paciente?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5

¢ Siente que su familiar le quita la privacidad que usted quisiera
tener?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5

.Siente que su vida social se ha visto alectada por el hecho de
estar cuidando a su familiar/paciente?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5

:Se siente incomodo/a de recibir a sus amigos por el hecho de
que su familiar/paciente esta presente?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5



14,

Nunca

15.

Nunca

16.

Nunca

17.

Nunca

18.

Nunca

Nunca

20.

Nunca

21.

Nunca

¢ Slente que su familiar/paciente espera que usted le cuide como
si usted fuera la unica persona con la que pueda contar?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5

¢(Siente que no tliene suficiente dinero para cuidar de su
familiar/paciente y ademas tener sus propios gastos?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5

:Siente que no sera capaz de cuidar a su familiar/paciente por
mucho mas tiempo?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5

(Siente que ha perdido el control de su vida desde que la
enfermedad de su familiar/paciente se manitesté?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5

¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar/paciente a otra
persona?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5

.Se siente inseguro/a de lo que debe hacer acerca de su
familiar/paciente?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5

¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su
familiar/paciente?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5

¢ Siente que podria cuidar a su tamiliar/paciente mejor de lo que le
cuida?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
2 3 4 5
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22. En general, 4siente mucha carga al cuidar de su
famillar/pacienta?

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5




GLOSARIO.

AGRAFIA: Pérdida de la habitidad anteriormente poseida para escribir.*?

DELIRIUM: Es un estado transitorio que dura dias o semanas, en contraste con la
evolucion lenta y progresiva de una demencia. Su inicio primero es brusco,
instalandose en horas o en uno o dos dias. Su signo es la disminucién de la
alenc»én y suele haber alteraciones del ciclo vigilia-suefios, con una inversién del
mismo.*

DEMENCIA VASCULAR: También llamada demencia por infarto moltiple o
demencia multi-infartica en el DSM-III, en el que se indica que el sintoma esencial
es un lento deterioro del func:onamlento intelectual que, al principio, apenas afecta
algunas funciones intelectuales. *

ELECTROCARDIOGRAMA (ECG): Se trata de un procedimiento que permite
regustrar la funcién cardiaca de la persona mediante electrodos acoplados a su

pecho.*¢

ELECTROENCEFALOGRAMA (EEG): Técnica que consiste en acoplar dos
pequenos electrodos a la cabeza del paciente utilizando un pegamento especial y
registrar las ondas cerebrales, es decir, la actividad eléctrica del cerebro. Detecta
minimos niveles de actividad eléctrica en el cuero cabelludo; capaz de detectar
diferencias de actividad en las distintas regiones del cerebro.*’

ENCEFALOPATIA: Nombre genérico de las afecciones cerebrales que no
responden a lesiones anatémicas precisas.*

ENDOTELIO: variacién del tejido epitelial formado por una capa de células planas
y pollgonales Forma la pared interna de los vasos sanguineos, linfaticos y del

corazon.*®

ENFERMEDAD DE ADISON: Su etiologia radica en una disminuciéon en la
producciéon de las hormonas suprarrenales, en su totalidad. El principio de la
enfermedad es lento y sin una sintomatologia caracteristica: fatiga, debilidad,
apatia, desgana en la realizacion de cualquier actividad, pereza corporal y mental,
caida de la presion arerial y una mayor necesidad de sueno. Ademas de
alteraciones del aparato digestivo, como nauseas, vémitos, constipacidén y otros.®®

*} Enciclopedia Médica, "Hombre, Medicina y Salud”, Edit. Britanniaca, Madrid, Vol. 1,
1982, Pag. 241

“* KRASSOIEVITCH, M, Op. cit., Pag. 164

* IBIDEM, Pag. 132.

4 WOODS, R, Op. cit., 1994, Pag. 39

47 1BID.

8 “piccionario de Psiquiatria®, Edit. Jims, Barcelona, 1995, Pag. 153.

49 “pjccionario Enciclopédico”, Edit. Grijalbo, Espaia, Vol. 1, 1994, Pag. 696.

59 "Enciclopedia Larousse de /a Medicina®, Edit. Nauta. Espafia, 1980, Pdg. 226. 163



ENFERMEDAD DE CUSHING: Sindrome clinico provocado por una hiperfuncién
primaria o secundaria de la corteza suprarrenal, mas frecuente en las mujeres
jovenes. La enfermedad se debe a un aumento en fa produccién de hormonas
esteroideas por parte de la corteza suprarrenal, que puede ser primaria, es decir,
debida a una patologia que afecta exclusivamente a la glandula suprarrenal (tumor
o hiperplasia difusa) o bien secundaria y en tal caso es consecuente con una
hiperfuncion de la hipofisis, la cual actia estimulando fa produccién de hormonas
esteroides por parte de la corteza suprarrenal.

La sintomatologia esta ligado al trastorno hormonal, su signo caracteristico es una
obesidad especial, con una distribucién de la grasa en la cara (cara de luna llena),
en el tronco y en el abdomen, mientras que permanecen normales los miembros
restantes, que a veces por contraste parecen mas delgados de lo normal.

ENFERMEDAD DE CREUTZFELDT-JAKOB: Enfermedad esporadica,
caracterizada por trastornos cerebrales y demencia. Caracterizada por demencia
rapidamente progresiva, fasciculaciones miocldnicas, ataxias y somnolencia. Las
lesiones se localizan en Ias cortezas cerebrales y cerebelosa, con gliosis y pérdida
considerable de neurona.®

ENFERMEDAD DE HUNTINGTON: Una enfermedad hereditaria vy
progresivamente degenerativa del sistema nervioso central, transmitida como un
rasgo autosomico dominante. Comienza en la vida adulta y esta caracterizada por
movimientos al azar (sacudidas, tumbos) de todo el cuerpo. Incluye deterioro
mental progresivo y psicosis.

ENFERMEDAD DE PARKINSON: Trastorno locomotor producido por una lesion
que afecta una parte del cerebro que desempena un papel esencial en el control
del movimiento. Sus rasgos suelen incluir un temblor incontrolable de las manos
(de reposo), dificultad para iniciar una accién, lentitud al caminar, rigidez y habla
ininteligible.

ENFERMEDAD DE PICK: Demencia progresiva que comienza durante la edad
mediana de la vida, caracterizada por cambios precoces y lentamente progresivos
del caracter y por deterioro social, que conducen a un menoscabo de las
funciones del intelecto, de la memoria y del lenguaje, con apatia, euforia vy,
ocasionalmente, con fendmenos extrapiramidales. El diagnéstico se apoya en la
aparicion de una demencia progresiva, con sintomas y signos de t;)o frontal,
deterioro de la conducta social, desinhibicidn, o bien apatia o inquietud.

FENOTIPO: Los atributos observables de un individuo; las manifestaciones fisicas
del genotipo.®

*! IBIDEM, Pag. 256.

2 0p. cit., Pag. 159.

$3 »Glosario de Psiquiatria, Inglés-Espafod, Edit. Diaz de Santos, Madrid, 1989, Pag.
96.

* WOODS, R, Op. cit., Pdg. 27

%5 KRASSOIEVITCH, M, Op. cit., Pdg. 138

* Op. cit., Pdg. 153 164



GNOSIAS: Se refieren al reconocimiento de materias, objetos, reconocimiento de
cuerpo propio y del cuerpo de los demas. Se clasifica en: a) Estereognosia:
Reconocimiento por palpacion manual de materias u objetos. b) Gnosia auditiva;
Reconocimiento de los sonidos. c) Gnosia visual: Reconocimiento de tmégenes
objetos, formas, colores. d) Somatognosia: reconocimiento del cuerpo.®

HIPOCONDRIA: Preocupacion obsesnva por la salud propia, o seria aprension,
infundada, de padecer una enfermedad. *

NEUROFIBRILLA: Son prolongaciones de las neuronas que tienen la funcion de
comunicarlas entre si, existen dos tipos de neurofibrillas, unas son cortas y otras
son alargadas, ambos estan formadas por neurofilamentos delgados o
microtubulos que son los encargados de transportar materiales desde el cuerpo
celular hasta las terminales sinapticas.*®

NEURONA: Célula que produce y transmite e! impulso nervioso. Comprende las
partes siguientes: a) nucleo grande, esférico, pobre en cromatina y provisto de un
nucléolo; b) citoplasma provisto de mitocondrias, aparato de Golgi y pigmento de 2
clases (melanina y pigmento ocre); ¢) prolongaciones de 2 clases: dendritas, que
forman arborizaciones terminales cerca de la célula y transmite impulsos
celullpetos, y cilindroeje o axon, generalmente unico, con arborizacion terminal
({telendron) que transmite impulsos celulifugos. El protoplasma contiene fibrillas
anastomosadas que se extienden en [as prolongaciones y una sustancia especial
que desempena un papel en el metabolismo de la neurona y la siguiente es la
sinapsis. La estimulacién neuronas depende de la descarga de impulsos en su
sinapsis.®®

NEUROTRANSMISOR: Una sustancia quimica que se encuentra en el sistema
nervioso, que facilita a transmision de impuisos a través de la sinapsis entre las
neuronas.®'

NOSOLOGIA: Estudic completo de ias enfermedades. Térmmo aplicado, para
referirse a la ciencia de la clasificacién de las enfermedades.®

PARATIROIDES: Regula la concentracion det calcio en la sangre, ai estimular el
fortalecimiento del hueso y el metabolismo del fésforo

PRAXIAS: Se define como la facultad de cumplir ciertos mowmnentos adaptados a
un fin determinado, que se conocen como psicomotores o gestos

>’ KRASSOIEVITCH, M, Op. cit., Pdg. 85

% Op. cit., Pdg. 968.

% Norvartis, "La Enfermedad de Alzheimer. (Qué es y como se diagnostica?.
Recomendaciones para cuidar al enfermo de Alzheimer”, Pég. 4,

% =Diccionario de Psiquiatria®, Op. cit., Pag. 274.

81 =Glosario de Psiquiatria®, Op. cit., Pag. 138.

2 «pjccionano de Psiquiatria”, Op. cit., Pag. 278

&) "Enciclopedia Autodiddctica Estudiantil®, Colombia, Edit.. Alfabética, 1998, P4g. 80

* KRASSOIEVITCH, M, Op. cit., Pag. 79 165



PRESBIOFRENIA: Psicopatia de la vejez, caracterizada por debilidad mental con
ausencia de fijacién y desorientacion, fabulacion de suplencia, angustias,
alucinaciones, ideas delirantes, etc.%®

TIROIDES: Acelera y regula el metabolismo; es importante en el crecimiento y el
desarrollo normal.%

TOMOGRAFIA COMPUTARIZADA (TC): Técnica radiografica que utiliza la
informatica para obtener una imagen del cerebro en diferentes planos, como si se
diseccionara en capas. Permite detectar reducciones del cerebro o infartos que
afecten a un area de determinado tamafo, cavidades repletas de liquido, areas
lesionadas por apoplejias. Asimismo, revela cualquier crecimiento (tumor) en el
cerebro. El procedimiento exige que la persona se acueste sobre una mesa de
Rayos X y que introduzca su cabeza en un orificio circular, alrededor del cual se
encuentra el scanner. %

TOMOGRAFIA POR EMISION DE POSITRONES (PET): Detecta la radiacion
emitida por compuestos radiactivos inyectados al paciente, técnica que permite
obtener una imagen mas detallada de las areas afectadas del cerebro. Mientras
que las imagenes obtenidas con el TC revelan la estructura del cerebro, fa PET
revela la actividad existente en las diversas regiones del mismo y la reduccion que
ha sufrido dicha actividad en las zonas mas afectadas.®®

TOMOGRAFIA SENCILLA CON EMISION DE FOTONES (SPET): Utiliza
compuestos quimicos que se eliminan lentamente y se aplica para estudiar el flujo
sanguineo en diferentes partes del cerebro, lo que en teorfia es un |ndtcador de la
funcién cerebral. Ayuda a distinguir entre diferentes tipos de demencia.®

85 “Diccionario de Psiqulatria®, Op. cit., Pég. 306

% Op. cit., Pag. 80

7 1BID. Pag. 40

8 18ID.

* WOODS, R, Op. cit., Pdg. 230 166
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