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RESUMEN

El presente estudio, realizado durante el afio 2023, tiene como objetivo describir las
configuraciones del cuidado de familias en las que uno de sus miembros presenta la

enfermedad de Alzheimer.

La metodologia utilizada es de corte cualitativo exploratorio, y se enfoca a comprender y
analizar las representaciones desde la perspectiva de los participantes y en relacion con el

contexto.

Para recolectar la informacion se realizaron 4 entrevistas semiestructuradas a hijos e hijas
de familias que tienen un miembro que padece la enfermedad de Alzheimer. Dicha muestra
fue seleccionada de manera intencional con el objetivo de conocer la dindmica y estructura

familiar y como impacto la presencia de la enfermedad de Alzheimer.

Los resultados permitieron establecer dos representaciones acerca del enfermo de
Alzheimer, las cuales se denominaron: enfermo de Alzheimer activo parcial y enfermo de
Alzheimer pasivo. Las mismas se configuraron a partir del analisis del marco teorico, asi
como del relevamiento y analisis de los cuidados llevadas a cabo por los hijos

entrevistados.

Palabras clave: Alzheimer- representaciones- cuidado-estructura familiar -dindmica.
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1 FUNDAMENTACION

La enfermedad de Alzheimer es una demencia que afecta a un nimero cada vez mayor de
personas. Estos pacientes precisan de una atencion continua, prestada habitualmente por sus
familiares. El cuidador informal es la persona encargada de realizar el cuidado no

profesional de los pacientes dependientes.

Para muchas familias, cuidar a una persona con demencia no es la responsabilidad de una

sola persona, sino que es la funcion de muchos que comparten las tareas.

Al inicio de la enfermedad de Alzheimer y las demencias relacionadas, las personas
presentan cambios en el pensamiento, la memoria y el razonamiento de una forma que
afecta la vida y las actividades diarias. Con el tiempo, las personas con estas enfermedades
necesitaran mas ayuda con tareas sencillas y cotidianas, lo que puede incluir tomar un bafio,

asearse y vestirse.

La demencia es, en la actualidad, la séptima causa de defuncién y una de las causas
principales de discapacidad y dependencia entre las personas de edad en el mundo entero.

(OMS, 2023)

Existen muchos tipos de demencia, siendo la enfermedad de Alzheimer la mas frecuente y
constituye alrededor del 70% de los casos. De acuerdo a la asociacion Alzheimer Disease
International (ADI) -la Federacion Mundial de Asociaciones de Alzheimer- existen mas de

50 millones de personas en todo el mundo que viven con demencia en 2020.

En lo que respecta a Rpa. Argentina, la Alzheimer 's Disease International estimaba que en
el afio 2015 se contabilizaban 503.000 personas con demencia en la Argentina con una
incidencia anual de 74.061 casos. Ademas, se proyecta que ese numero se incrementara a
1.181.000 en 2050. Ante dicho contexto global, la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) reconocid la demencia como una prioridad de salud publica y desarrollé numerosas

herramientas y planes de trabajo sobre la materia.

En cuanto a su impacto social y econdmico, la OMS reconoce que tiene importantes
repercusiones en lo que respecta a los costos médicos y sociales directos y a los costos
referidos a la atencidon prestada fuera del ambito institucional. A su vez, constituye una de
las principales causas de discapacidad y dependencia entre las personas mayores en todo el

mundo por lo que puede resultar abrumadora no solo para quienes la padecen, sino también



para sus cuidadores y familiares. A menudo hay una falta de concientizacién y comprension
de la demencia, lo que puede causar estigmatizacion y suponer un obstaculo para que las
personas acudan a los oportunos servicios de diagndstico y atencion. Asi, el impacto de la
demencia en los cuidadores, la familia y la sociedad puede ser de caracter fisico,

psicolégico, social y econémico.(Organizaciéon Mundial de la Salud ,2023)

Con este trabajo final de carrera se pretende explorar los cuidados familiares ofrecidos a
las personas con Alzheimer en su domicilio y abordar los procesos de aprendizaje de dichos
cuidados. Con ello pretendo aportar una perspectiva amplia del proceso de aprendizaje del
cuidado familiar, que permita generar nuevos datos para la accion estratégica y explicar la

diversidad de sus dificultades y necesidades.

De acuerdo a las incumbencias de los psicopedagogos una de las tareas es sobre el proceso
de aprendizaje, sus perturbaciones y/o anomalias para favorecer las condiciones dptimas del
mismo en el ser humano, a lo largo de todas sus etapas evolutivas en forma individual y
grupal, en el d&mbito de la educacion y de la salud mental. Es por esto mismo que no se
debe perder de vista que tanto las personas con la enfermedad como sus cuidadores son

sujetos de aprendizajes.

El presente trabajo focaliza su mirada en los distintos cuidadores que forman parte del

entorno de una persona con Alzheimer, los cuales se enfrentan a diferentes desafios.



2 PRIMERA PARTE

2.1 Antecedentes cientificos
En este trabajo se indaga sobre cémo enfrentan los cuidadores que pertenecen al grupo
familiar, que carecen de orientaciones psicopedagogicas al deterioro cognitivo que padecen
los adultos mayores que estan a su resguardo. Esto lleva a realizar un relevamiento de los
antecedentes relacionados para ver que se habia indagado anteriormente y su relacion con

lo que se pretende averiguar.

Para poder realizar un recorrido historico sobre las demencias y la enfermedad del
Alzheimer, Libre Guerra et al. (2014) llevaron adelante un recorrido por la historia de las
demencias y la enfermedad de Alzheimer. El cual tiene por objetivo determinar los

antecedentes historicos del sindrome demencial.

La enfermedad de Alzheimer durante los primeros 50 afios del siglo XX fue considerada
para muchos como parte del envejecimiento normal. Los sintomas de la enfermedad de
Alzheimer con frecuencia eran atribuidos como parte de la declinacion normal del cerebro

con el envejecimiento, es decir, como sindénimo de senilidad.

Llegaron a la conclusidn, que el estudio de las demencias y la enfermedad de Alzheimer
han estado matizado por el descubrimiento de nuevos factores tanto genéticos como
sociales relacionados con su evolucion, ademas por el desarrollo de técnicas y el empleo de

nuevos y efectivos tratamientos para mejorar el curso y pronoéstico de este sindrome.

Los cuidadores no profesionales deben considerarse importantes de poder llevar adelante el

desarrollo de la enfermedad de Alzheimer, el trabajo realizado por

Martorell Poveda (2009) realizé un estudio que considero a los cuidadores no profesionales
importantes para poder llevar adelante el desarrollo de la enfermedad de Alzheimer, el cual
tuvo como objetivo explorar el conjunto de representaciones y practicas de los familiares
cuidadores de personas con Alzheimer sobre las que sustentan su cuidado. Recuperando sus
experiencias, pretendo analizar el sentido y el significado que para ellos tiene la

enfermedad y el cuidado de su familiar.



En el seno de la familia suele diferenciarse la figura del/a cuidador/a principal como aquella
que tiene mayor implicacion y responsabilidad en los cuidados, encargada de facilitar la

asistencia y el apoyo diario a la persona con enfermedad, incapacidad y/o dependencia.

Desde el comienzo, se puede ver como han tratado de plasmar las vivencias, las
representaciones sociales y las practicas que los cuidadores familiares de personas con
Alzheimer estructuran y articulan en torno a este padecimiento y al proceso de cuidados

que comporta.

El conjunto de representaciones descritas y analizadas han sido construidas a través de los
distintos relatos y miradas que cada familiar fue expresando, ya que la intencion de la
investigacion es recuperar la voz de estos familiares para conocer como lo viven y como lo

sienten.

Continuando con quienes realizan los cuidados de las personas con Alzheimer, Antelo &
Espinosa (2017), trabajaron sobre la influencia del apoyo social en cuidadores de personas
con deterioro cognitivo y demencia. Ellos tuvieron como objetivo principal desarrollar un
modelo que analice la relacion de la dedicacion del cuidador con su nivel de satisfaccion

considerando variables como el apoyo social, la satisfaccion, la sobrecarga y el aislamiento.

La muestra de su objeto de estudio estuvo compuesta por 40 personas, de ellos, un 30% son

hombres y un 70% son mujeres.

Para lo cual expusieron que la demencia es un sindrome de naturaleza crénica y progresiva,
caracterizada por el deterioro de las funciones cognoscitivas y de la conducta, lo que
ocasiona discapacidad y dependencia. Asi, en el curso de estas patologias los pacientes se
vuelven dependientes de las familias. Referente a las estrategias de afrontamiento pueden
ser definidas como el modo en que las personas resuelven o se sobreponen a las
condiciones vitales. En relacion al parentesco, un 50% de las personas encuestadas son
cuidadores de sus madres, un 37.5% de parejas, un 7.5% de su pareja, un 7.5% de su padre,

un 2.5% de sus hermanos y otros 2.5% de su tio/a.

En palabras de los autores, investigaron la realidad del dia a dia de los cuidadores y
demostraron la importancia del apoyo para los cuidadores. Asi mismo, el diagndstico de

deterioro cognitivo o demencia no puede ser revelado sin ofrecer intervenciones de



tratamiento farmacoldgico y no farmacologico para el paciente y el cuidador. Del mismo

modo, intervenciones educativas y psicosociales son recomendadas para los cuidadores.

Conti (2019), indago sobre la dindmica familiar y las dificultades de aprendizaje de uno de
sus miembros. Segun los datos recopilados por el autor el aporte tedrico de la investigacion
fueron al campo de estudio de la Psicopedagogia, el cual mostrdé que las dificultades de
aprendizaje intervienen en la dindmica de las distintas configuraciones familiares,
conformando nuevos y heterogéneos subsistemas los cuales generaron estilos relacionales

especificos entre sus miembros.

Los resultados expuestos en su investigacion permitieron concluir en que el miembro con
dificultad no es el Unico integrante de su familia que la soportaba, ya que dicha
problematica no es exclusivamente de €I, sino que también le pertenecia al sistema familiar

en su conjunto e intervenia generando estilos de relaciones particulares.



3 SEGUNDA PARTE
3.1 MARCO TEORICO
3.1.1 Alzheimer
3.1.1.1 Conceptualizacion
La Enfermedad de Alzheimer (E.A), es el tipo mas comin de demencia y se puede

considerar causa principal de discapacidad, dependencia y muerte de los adultos mayores.

Ademés, segtn datos generados por la OMS (2016), hay 47 millones de personas en todo
el mundo que padecen demencia, de los cuales se registran alrededor de 10 millones de
nuevos casos reconociéndose por la Organizacion Mundial de la Salud ( OMS) al
Alzheimer y la demencia como una prioridad de salud publica a nivel global. Se trata de
una enfermedad que dependiendo de sus efectos y de la personalidad de la persona antes de
comenzar a padecerla puede afectar de una manera u otra, teniendo una duracion

dependiendo de la edad y de las condiciones de salud en la que se encuentre la persona

3.1.1.2 Caracteristicas generales
Es una enfermedad lenta, progresiva e irreversible en la que la pérdida de memoria es uno
de los sintomas mas tempranos y evidentes; con efectos devastadores en los pacientes y sus

familias.

El Alzheimer progresa lentamente y se divide en tres etapas: una etapa temprana de
demencia leve, una etapa intermedia de enfermedad moderada y una etapa avanzada de
progresion grave. La progresion de la enfermedad de cada persona es diferente, por lo que

todos experimentaran los sintomas de cada etapa en diversos grados.

Por consiguiente, la enfermedad de Alzheimer siendo considerada como una enfermedad
progresiva e incurable, donde la persona en el transcurso de la enfermedad pasa por una
serie de etapas hasta el punto de llegar a producirse una disminucion en lo que respecta a su
capacidad intelectual, generando una enorme dificultad en la realizaciéon de las actividades

de autocuidado personal.



3.1.1.3 Historizacion
En la Antigiiedad la demencia comparada con la “locura”, denominaban asi a toda aquella
persona que presentara algin comportamiento extrafio o fuera de lo normal. Fue recién en
el siglo XIX cuando se consolidaron las bases de la enfermedad de una manera mas notoria.
Por ello, Alois Alzheimer, médico aleman fue quien califico con el nombre de “Alzheimer”
a esta enfermedad. Alois Alzheimer, quien era un cientifico y médico de ese momento era
reconocido como uno de los mas importantes encargados de realizar un estudio en
profundidad del cerebro de las personas que fallecian para poder obtener la causa por la que
se producian esas lesiones. En 1901, Auguste Deter fue la primera paciente diagnosticada
por Alois Alzheimer con la enfermedad conocida por aquella época como “demencia”, ya
que, en ese momento lo que se pensaban era que se producia un desgaste con el tiempo en

el cerebro de las personas mayores llevandolos al olvido y confusion.

3.1.1.4 Fases de la enfermedad
El Alzheimer afecta a cada persona de manera diferente, dependiendo del impacto de la

enfermedad y de la personalidad del sujeto antes de empezar a padecerla.

Los signos y sintomas se pueden entender en 3 etapas.

La primera etapa o etapa temprana, se caracteriza por las fallas de la memoria como;
e Tendencia al olvido;
e Pérdida de la nocion del tiempo;
e Desubicacion espacial incluso en lugares conocidos.

En la segunda etapa o etapa intermedia, se agregan trastornos del lenguaje, apraxias, asi

como también:

e Empiezan a olvidar acontecimientos recientes, asi como los nombres de las

personas,
e Se encuentran desubicadas en su propio hogar;
e Tienen cada vez mas dificultades para comunicarse;

e Empiezan a necesitar ayuda con el aseo y cuidado personal;



e Sufren cambios de comportamiento, por ejemplo, dan vueltas por la casa o repiten

las mismas preguntas.

Por ultimo en la tercer etapa o etapa tardia, la persona con la enfermedad de Alzheimer
queda incapacitado, la dependencia y la inactividad son casi totales. Las alteraciones de la
memoria son graves y los sintomas y signos fisicos se hacen mas evidentes. Por supuesto,

los limites entre las etapas son imprecisos. (Donoso, 2003)

3.1.1.5 Tratamientos
En la actualidad, a pesar de ser una enfermedad que lleva existiendo desde hace muchos
afios y que cada vez se diagnostican un mayor nimero en las personas tanto a nivel
nacional como mundial, aun no existe un tratamiento curativo para ella. Sin embargo, se
llevan a cabo tratamientos tanto farmacoldgicos como no farmacoldgicos asi como
actuaciones de atencidon para minimizar los efectos de la enfermedad y contribuir a una
mejor calidad de vida dentro de lo posible, tanto para la persona que padece la enfermedad
como para sus familiares y/o cuidadores principales. Hasta hace pocos afios, se pensaba que
las personas con enfermedad de Alzheimer perdian la capacidad para aprender, por lo que
se consideraba que las intervenciones de estimulacion cognitiva no iban a tener efectos
positivos en ellos; sin embargo, se ha comprobado que las personas que se encuentran en
una fase leve o moderada de la enfermedad y que reciben intervenciones en estimulacion
cognitiva, han adquirido mayores aprendizajes con respecto a las personas que no han

recibido ningun tipo de tratamiento no farmacologico (Zamarroén et al., 2008).

Existen evidencias cientificas que demuestran que la combinacion de tratamientos
farmacologicos con los no farmacologicos permiten reducir los efectos secundarios de los
farmacos y el incremento de la reserva cognitiva, ya que con este tipo de intervenciones se
contribuye a la mejora de las capacidades intelectuales de la persona que pueden verse
deterioradas, a estimular la actividad cerebral favoreciendo las conexiones neuronales asi
como la ralentizacidon de la autonomia y funcionamiento en la vida diaria de la persona, en

definitiva, mejorando su bienestar y calidad de vida (CEAFA, 2016; Zamarron et al., 2008).

Es importante tener presente que para la enfermedad de Alzheimer ain no existe una cura,
ni tampoco los tratamientos farmacologicos y/o los no farmacoldgicos van a frenar el
avance de la enfermedad, sin embargo, si que pueden contribuir a ralentizar el deterioro

multifuncional de la persona, asi como mejorar su calidad y bienestar. En el caso de los



tratamientos no farmacologicos, entendidos como complementos para los tratamientos
establecidos por los profesionales de la medicina, permiten que tanto la persona que padece
la enfermedad como sus cuidadores principales, mejoren su calidad de vida asi como
contribuir a reducir los niveles de ansiedad y estrés que puedan presentar sobre todo las
personas encargadas del cuidado de la persona con enfermedad de Alzheimer (Fundacion

Pasqual Maragall, 2019).

En este sentido, CEAFA (2016) entiende como objetivos terapéuticos del tratamiento no

farmacoldgico, los siguientes:
e Estimular, mantener o potenciar las capacidades conservadas.
e Fortalecer las conexiones con el entorno.
e Fomentar la autonomia de la persona en las Actividades de la Vida Diaria (AVD).
e Estimular la propia identidad y autoestima.
e Reducir los niveles de estrés en la persona.
e Mantener la reserva cognitiva.

e Contribuir a la mejora de la calidad de vida de la persona y sus familiares y/o

cuidadores principales.

3.1.2 Cuidadores
3.1.2.1 Concepto
El cuidado humano debe basarse en la reciprocidad y debe tener una calidad unica y
auténtica. La enfermera es la llamada a ayudar al paciente a aumentar su armonia dentro de
la mente, del cuerpo y del alma, para generar procesos de conocimiento de si mismo. Desde
este punto de vista, el cuidado no solo requiere que la enfermera sea cientifica, académica y
clinica, sino también, un agente humanitario y moral, como coparticipe en las transacciones

de cuidados humanos (Poblete & Troncoso, 2007).



3.1.2.2 Tipo de cuidadores

Cuidadores informales

Los cuidadores informales no disponen de capacitacion, no son remunerados por su tarea 'y
tienen un elevado grado de compromiso hacia la tarea, caracterizada por el afecto y una
atencion sin limites de horarios. El apoyo informal es brindado principalmente por
familiares, (Florez Lozano et al, 1997, Aguas, 1999). Algunos autores han sefalado el
caracter de cuidador principal (Anderson, 1987, en Florez Lozano et al, 1997), por lo
general desempeniado por el conyuge o familiar femenino mas proéximo. Los cuidadores
principales o primarios son los que asumen su total responsabilidad en la tarea, pasando por
diferenciaciones progresivas a esta situacion segun la ayuda, formal o informal, que
reciban. A diferencia de los cuidadores primarios, los secundarios no tienen la
responsabilidad principal del cuidado de los ancianos (Stone et al, 1987, en Florez Lozano

et al, 1997).
Cuidadores formales profesionales

Los cuidadores formales son personas capacitadas a través de cursos teoricos - practicos de
formacion para brindar atencion preventiva asistencial y educativa al anciano y a su nacleo

familiar, a quienes se le remunera por asumir este papel (Hernandez, 2006).
Cuidadores formales no profesionales

De acuerdo con Aparicio et al. (2008) y Fernandez (2004) deben incluirse en este grupo
aquellas personas contratadas para las tareas del hogar que, en muchas ocasiones, asumen
las veces de cuidadores de personas dependientes, a pesar de que no poseen formacion

especifica para dicha labor.

3.1.2.3 Teoria de cuidado
Swanson, elaboro su Teoria de los Cuidados de manera inductiva y definid que el cuidado
integral en un ambiente complejo abarca un equilibrio de cuidado (de uno mismo y la
persona a quien se cuida), acompafiamiento (a otros y roles), enfrentarse a
responsabilidades (asignadas por uno, por otros y por la sociedad) y evitar malos

desenlaces. Concibi6 su teoria en cinco categorias denominadas: Mantener las creencias,



Conocer, Estar con, Hacer por y Posibilitar. Las mismas constituyen una secuencia de
intervenciones de enfermeria, caracterizadas por la actitud filosofica de la enfermera para el
cuidado informado a través de la comprension, los mensajes verbales y no verbales, las
acciones terapéuticas y las consecuencias de los cuidados, y se aplica a todas las relaciones
de cuidado en la cual este profesional diagnostica y trata las respuestas humanas a

problemas de salud actuales o potenciales.

Mantener las creencias. se refiere a mantener la fe en la capacidad del otro, de superar un
acontecimiento, y enfrentarse al futuro con significado, creer en la capacidad del otro y al
tenerlo en alta estima, mantener una actitud llena de esperanza, ofrecer un optimismo
realista ayudar a encontrar el significado y estar al lado de la persona cuidada en cualquier

situacion.

Son las actitudes y cuidados hacia el cuidador principal las que se establecen a través de la
relacion personal de enfermeria-cuidador principal, mediante la misma este personal debe

ofrecer al cuidador principal optimismo, estima y acompafiarlo en el proceso de cuidado.

Conocer: se relaciona con la necesidad de esforzarse por comprender el significado de un
suceso en la vida del otro, evitar conjeturas, al centrarse en la persona a la que se cuida,
buscar claves, valorar de manera meticulosa y buscar un proceso de compromiso entre el
que se cuida y el que es cuidado, se basa en la confianza que se dan ambos, personal de

enfermeria y paciente.

Estar con: .significa estar presente con el otro, incluye estar en persona, transmitir
disponibilidad, y compartir sentimientos sin abrumar a la persona cuidada, es la presencia
auténtica del personal de enfermeria con el paciente, donde este profesional lo cuida
mediante la presencia emocional. Estar con, es una forma de compartir los significados, los

sentimientos y las experiencias vividas de la persona cuidada.

Hacer por: es otra manera terapéutica de enfermeria donde esto conlleva hacer por otro lo
que ¢€l, ella o ellos harian por si mismos si fuera del todo posible. El cuidado hacer por, es
confortador, se anticipa, protege las necesidades del otro y las ejecuta en forma habil y

competente con el fin de buscar bienestar al paciente y respetar su dignidad.



Posibilitar: facilitar el paso del otro por las transiciones de la vida y los acontecimientos
desconocidos, informar, explicar, apoyar, dar validez a sentimientos, generar alternativas,

pensar las cosas de forma detenida y retroalimentar (Garzon Paterson et al., 2020).

3.1.2.4 Dinamica Familiar
Para Alviar et al. (2006), Garcia (2005), Torres, Ortega, y Garrido & Reyes (2007), la
dinamica familiar son interacciones que se presentan al interior de la vida doméstica a partir
de relaciones de parentesco y afinidad. Estas interacciones estdn caracterizadas por
relaciones que van desde la colaboracion hasta el conflicto entre sus miembros. Ellas
ejercen una influencia en los diferentes escenarios y contextos en los que se desenvuelve
cada uno de los integrantes de la familia. Es de notar que las interacciones son diversas en

cada familia, teniendo asi un sello distintivo.

Gallego (2011) afirma que la dindmica familiar son encuentros entre subjetividades
determinados por normas, limites y roles que regulan las relaciones familiares; éstas

permiten la armonia y sana convivencia.

3.1.3 Atencion
La atencién es una funcion neuropsicologica que sirve de mecanismo de activacion y
funcionamiento de otros procesos mentales mas complejos como la percepcion, la memoria
o el lenguaje, mediante operaciones de seleccion, distribucién y mantenimiento de la

actividad psicologica. (Sanchez Gil & Pérez Martinez, 2008)
En su clasificaciéon podemos distinguir 4 componentes:

1. Alerta: es la capacidad de vigilancia que tiene el organismo para poder adaptarse y

sobrevivir en un ambiente cambiante.

2- Atencion selectiva: es la capacidad que nos permite seleccionar voluntariamente e
integrar estimulos especificos o imagenes mentales concretas. Es el componente que nos

permite categorizar las cosas y realizar un adecuado tratamiento de la informacion.

3- Atencion sostenida: es la capacidad de concentracion que nos permite mantener el foco
de la atencion, resistiendo el incremento de fatiga a pesar del esfuerzo y de las condiciones
de interferencia y distractibilidad. Es un mecanismo complejo que implica la interaccion de

aspectos motivacionales mas que cognitivos.



4- Atencion dividida: es la capacidad que nos permite alternar entre dos o mas focos de
atencion. Puede ser entre dos estimulos diferentes, o entre un estimulo y una imagen

mental.

En los adultos mayores la atencion, sobre todo si debe ser mantenida voluntariamente,
disminuye. El comportamiento de la atencion sufre cambios con la edad que se manifiestan
en un declive en la tasa de exactitud en la deteccion de sefiales, que podria interpretarse
como una disminucién progresiva en el grado de vigilancia, manifestada en tareas que

requieran atencion mantenida. (Lopez et al., 2001)

En los procesos demenciales la atencion no le permite al paciente guardar la informacion,
por lo tanto, la atencidn comienza a deteriorarse junto con la memoria reciente, y en la
medida en que la enfermedad avanza, se vuelve mas distraido y con mayor dificultad para
mantener la atencion en las actividades que realiza. La capacidad para seleccionar los
estimulos adecuados para la realizacion de cada tarea, se va alterando progresivamente

hasta el ensimismamiento en etapas de deterioro avanzado (Lopez et al., 2001).

3.1.4 Memoria
La memoria es una de las funciones cerebrales mas importantes y complejas y su alteracion
conlleva un importante menoscabo de la capacidad funcional en los pacientes afectados. La
memoria puede definirse como la funcién neurocognitiva que permite registrar, codificar,

almacenar y consolidar informacion que posteriormente podrd recuperarse y evocar.

(Baddeley, 1998)

3.1.4.1 Clases de memoria

Segun parametros temporales

Entre todos los modelos, el que mas ha influido en la investigacion sobre la memoria

humana ha sido el propuesto por Atkinson y Shiffrin. (Atkinson & Shiffrin 1968)

Dicho modelo se ha denominado modelo estructural o modelo modal porque hace hincapié
en la existencia de varias estructuras o almacenes diferentes de memoria por los que la
informacién es procesada en paralelo y transmite la informaciéon a un almacén a corto

plazo, el cual se comunica con un almacén a largo plazo.



Los procesos de memoria a largo plazo es posible diferenciar entre la memoria declarativa

o explicita y la memoria implicita.
1. Memoria explicita o declarativa

Hace referencia a los conocimientos sobre lo que son las cosas, los lugares o las personas.
Se denomina también memoria explicita porque puede ser recordado con palabras. Precisa
una recuperacion intencional o consciente de la informacion. Dentro de la memoria
explicita se distingue entre la memoria episddica y la memoria semantica. La memoria
episodica permite almacenar y recuperar episodios autobiograficos enmarcados en el
espacio y en el tiempo y puede contener tres tipos de informacion: personal, autobiografica

y sobre acontecimientos. (Tulving, 1995)

La memoria semantica almacena conocimientos y creencias generales acerca del mundo y
de uno mismo. Concierne al corpus de conocimientos de una persona sin referencia

temporoespacial y define, de alguna manera, el «saber» o la «cultura» de un individuo.
2. Memoria implicita o no declarativa

Se refiere a la influencia de las experiencias pasadas en la conducta sin conciencia acerca
de la recoleccion de dicha experiencia, por lo que es independiente de la recuperacion
consciente o intencional de la informacion, y su formacién o recuperacion no depende de

procesos cognitivos.

= Representaciones sociales

Las representaciones sociales representan una produccion de la subjetividad social capaz de
integrar sentidos y configuraciones subjetivas que se desarrollan dentro de la multiplicidad
de discursos, consecuencias y efectos colaterales de un orden social con diferentes niveles
simultaneos de organizacion y con procesos en desarrollo que no siempre van en la

direccion de las formas hegemonicas de institucionalizacion social (Gonzéalez Rey 2008).

Para la teoria de las representaciones sociales el conocimiento es una produccion social
que se instala de forma inconsciente en los individuos, orientando sus practicas cotidianas y
la produccion del sentido comun, mientras que, desde mi punto de vista, el conocimiento es
una produccion subjetiva, que no solo aparece como una construccion intelectual que se

apoya en cierto sistema de informaciones, sino que también expresa formas



simbdlico-emocionales que tienen que ver con la configuracion subjetiva de quienes viven

una determinada experiencia (Wagner 1996).

3.2 MARCO NORMATIVO
La Republica Argentina cuenta con un marco juridico general brindado por una serie de
normas entre las que se destaca la Ley Nacional de Salud Mental —Ley N° 26.657. Sobre la
enfermedad de Alzheimer en particular se encuentra la ley nacional No 26.925, que adhiri6
al Dia Mundial del Alzheimer establecido por la OMS y la Federacion Internacional del
Alzheimer, el 21 de septiembre de cada afo, para dar a conocer la enfermedad y difundir
informacion al respecto, solicitando el apoyo y la solidaridad de instituciones, organismos

oficiales y poblacion en general.

La provincia de Buenos Aires (RCA Argentina), a través de la ley 12167 declar6 de interés
provincial la investigacion, estudio y deteccion de la enfermedad denominada Mal de
Alzheimer y estableci6 que el Poder Ejecutivo, a través del Ministerio de Salud,
implementard y desarrollard anualmente, durante el periodo que estime pertinente, una

campana tendiente a difundir y concientizar a la poblacion del problema de esta patologia.

Ademas la Ley Nacional de Discapacidad N° 24901 o Ley de Sistema de Prestaciones
basicas de Habilitacion y Rehabilitacion Integral a favor de las Personas con Discapacidad,

protege a las personas afectadas con Alzheimer y otras demencias.



Esta Ley, de caracter nacional, fue sancionada el 5 de noviembre de 1997 y promulgada el 2

de diciembre del mismo afo.

4 TERCERA PARTE
4.1 ENCUADRE METODOLOGICO
4.1.1 Problema
(Cual es la representacion que tiene la familia sobre la persona con Alzheimer y cual es el

sistema de cuidado que implementan?

4.1.2 Objetivo General
Construir las representaciones que tienen las familias y el sistema de cuidado que

implementan.

4.1.3 Objetivos Especificos

e Indagar sobre la vision que tienen del Alzheimer.
e Conocer la dindmica y estructura de un sistema familiar

® Analizar la vision que tienen del enfermo de Alzheimer



4.1.4 Muestra
La muestra estd conformada por cuatro entrevistas realizadas a hijas e hijos de familias que
tienen un miembro que padece la enfermedad de Alzheimer. La seleccion de la muestra se
realizd de manera intencional y los sujetos de estudios participaron de entrevistas

semi-estructuradas.

4.1.5 Diseiio
El presente estudio es de corte cualitativo exploratorio, y se enfoca a comprender y
profundizar los fenémenos, explorandolos desde la perspectiva de los participantes en un
ambiente natural y en relacion con el contexto (Hernandez Sampieri, Fernandez Collado, &
Baptista Lucio, 2008) y permite mediante el analisis descriptivo analizar las vivencias y
sentimientos de los familiares del enfermo de Alzheimer. El método de investigacion que se

utilizd es La Teoria Fundamentada.

Glaser (1992) afirma que la Teoria fundamentada es 1til para | ]

investigaciones en campos que conciernen a temas relacionados con la conducta humana en

un grupo o configuracion social determinado. El objetivo de la Teoria Fundamentada es el
descubrimiento de una teoria explicativa comprensiva acerca de un fenémeno particular, en

este caso, las vivencias de los familiares que deben convivir con un enfermo de Alzheimer.

4.1.6 Dimensiones de analisis

Familias con un
miembro con la
enfermedad de
Alzheimer

MEMORIA

ATENCION

ESTRUCTURA FAMILIAR )

FUNCIONES

TIPO DE
CUIDADORES




En el cuadro 1 se exponen las dimensiones construidas en el proceso de codificacion inicial

de las entrevistas, las mismas fueron organizadas en categorias tematicas.

5 CUARTA PARTE
5.1 Analisis e interpretacion de los datos

A partir de los datos analizados emergieron representaciones acerca de las personas que

padecen la enfermedad de Alzheimer:




Dichas representaciones, se ponen de manifiestos en las acciones y practicas realizadas por
los familiares de los enfermos de Alzheimer. Se considera que los mismos pueden llegar a

limitar e influir el recorrido de ese sujeto por la enfermedad.

A continuacion se desarrollard el andlisis a partir de dos categorias: una de ellas es la
categoria sobre la vision que la familia tiene sobre la enfermedad, donde se abordara la
autonomia, la memoria y la atencidon de los sujetos que padecen la enfermedad desde el
relato de sus hijos. Por otro lado el andlisis se realizd sobre el sistema de cuidado
implementado por cada familia, donde vamos a abordar las diferentes subcategorias como
distribucion de funciones, jerarquia en el cuidado, la estructura familiar y los tipos de

cuidadores de cada familia entrevistada.
Donde podemos ubicar cada tipo de familia en cada representacion antes mencionada.

La estructura familiar, es el soporte de apoyo en cual se basan los cuidados de las personas

con enfermedad de Alzheimer.

5.1.1 ENFERMO DE ALZHEIMER ACTIVO PARCIAL
El enfermo de Alzheimer activo parcial es independiente para la realizacion de las
actividades de la vida diaria, aunque pueden tener alguna dificultad en la realizacion de

actividades complejas avanzadas ser menos eficientes y con mas errores.
En relacion a la autonomia:

-El almuerzo lo prepara mi mamd para ambos. Luego en el horario del mediodia llega mi

hermano que trabaja con los animales en la quinta.

A la tarde la voy a visitar, para charlar y compartir un mate; y al mismo tiempo le preparo

las pastillas de la noche.
- Ella para el mediodia prepara la comida, se maneja bien dentro de la cocina
En relacion a la memoria:

-cuando me acomoda cosas mi ropa o cosas de ella, las cambia de lugar y después no se

acuerda, donde las puso y asi ha perdido los anteojos, billetera.



-Trato de explicarle que eso no es aca que la que estd hablando esta contando algo que le

sucedio pero al rato ya se olvido de vuelta.

- no sabe cudles son sus pastillas porque he estado en conversaciones que le pregunta a mi

papa si esa pastilla es de ella y tiene nombre en el pastillero.
- por momentos desconoce a personas como sus sobrinos.
En relacion a la atencion:

-Con respecto realizar algun tramite o ir al supermercado siempre la acompaiio porque por

momentos se pierde y se desorienta. No entiende el valor de la plata.

- lo que si pregunta muchas veces las mismas cosas cuando hace no menos de cinco

minutos que te las pregunto.

- Por momentos habla de lo mas bien, y a los diez minutos te vuelve a preguntar lo mismo,
lo que si me pasa por ejemplo es cuando al medio dia estamos viendo la tele, ella no sigue

el hilo de las entrevistas. Continuamente me pregunta si eso paso acd.

5.1.2 ENFERMO DE ALZHEIMER SUJETO PASIVO
En el enfermo como sujeto pasivo su estado de salud restringe su participacion en las
actividades de la vida diaria, generando marginacion y exclusion en muchos dmbitos. Al
mismo tiempo su condicion limita las posibilidades de desarrollo personal y de inclusion en

la comunidad (Moreno, Rodriguez, Gutiérrez, Ramirez & Barrera, 2006).

- vive en su casa con su pareja Antonio el cual durante el dia se va a trabajar al campo,
mientras tanto mi mama estd acompanada por sus cuidadoras una por el turno manana y

otra en el turno tarde.

-Las cuidadoras le preparan la comida, la banian. Ella no puede hacer nada por si misma.

No sale sola de la casa porque se pierde...

- mi mama que es quien realiza los cuidados primarios en conjunto con el cuidador, debe
estar al pendiente continuo de mi papa, ya que corre muchos riesgos, él siempre trabajo de
carpintero, por lo cual lo tienen que acompaniar para que no esté en el taller ya que se

puede lastimar.



En los procesos demenciales la atencion no le permite al paciente guardar la informacion,
por lo tanto, la atenciéon comienza a deteriorarse junto con la memoria reciente, y en la
medida en que la enfermedad avanza, se vuelve més distraido y con mayor dificultad para

mantener la atencion en las actividades que realiza (Lopez et al., 2001).

-Hace medio anio no quiere porque cuando sale de su hogar se siente desorientada y se
pone muy incomoda, se estresa muchisimo. Prefiere estar en su casa y que vayamos a

compartir con ella alla.

-Hace poco tiempo acompario al marido al campo, mientras que él se distrajo con los
animales, se bajo de la camioneta y salio caminando, perdida y la encontro su marido lejos

y desorientada.

- Si asiste a los encuentros familiares, como por ejemplo cumplearios de algun nieto, o
almuerzo familiar pero no se da cuenta de mucho, se lo nota feliz y risueiio pero no sabe

donde se encuentra.
En relacion a la memoria:

-él no nos reconoce en la mayoria de los momentos o en muchas situaciones es como un

nene chiquito.

-Las lagunas de memoria se hicieron mds frecuentes y abarcaron cosas que antes le
resultaban faciles, como recordar el nombre de una persona que habia conocido. Comenzo

a repetir las cosas, a contar la misma historia o hacer la misma pregunta.
- De ella y de los nietos se acuerda, pero de los bisnietos que son grandes no.

Levi (1980) define la autonomia como las capacidades del individuo para llevar a cabo las
actividades cotidianas esenciales. Pero hay que tener presente que estas actividades
son producto tanto del contexto donde habita el anciano como el nivel de deterioro

fisico y sus caracteristicas personales.
-las cuidadoras le preparan la comida, la barian. Ella no puede hacer cosas por si misma.

-se debe estar al pendiente de mi papa, ya que corre muchos riesgos.



5.1.3 Acerca del cuidado del enfermo de Alzheimer.

TIPO DE CUIDADORES

[ JERARQUIAS

ESTRUCTURA FAMILIAR

A continuacion se mostrara un cuadro que permite mostrar el sistema familiar de los

entrevistados
' CONFIGURACION FAMILIAR
TIPO : CARACTERISTICAS - NOMBRES DE
: : REFERENCIA I
TPOL *Cuidador por descendencia : *hija |
' *Con ayuda familiar *hijo/marido
Sin ayuda externa I
PO “*Cuidador por descendencia : *hija/marido
: *Sin ayuda familiar *Cuidadores profesionales
*Con ayuda externa I
Treo T “*Cuidador por vinculacion  *mujer/ esposa |
I *Con ayuda familiar *hijo
*Con ayuda externa * Cuidadores profesionales

....................................................................................................

Fig.: Grafico sobre la estructura familiar.

En relacion a las jerarquias, por un lado el cuidador principal, el cual hablamos siempre de
un familiar el cual tiene mayor implicacion y responsabilidad en los cuidados, encargado de
facilitar la asistencia y el apoyo diario a la persona con enfermedad; por otro lado
identificamos al cuidador secundario, el cual actia como refuerzo o como apoyo

emocional.



Tipo I:

En los datos obtenidos pudimos ver como la hija es la encargada de los cuidados primarios
Comenzo en el ario 2019, fue ahi que realice consulta con el neurdlogo...Cuando la lleve el

resultado la médico con memantine.

El hijo se encarga de los cuidados secundarios, sé que con eso la ayuda mi hermana,

porque no sabe cudles son sus pastillas...
Tipo II:

En este caso no hay cuidador primario, solo secundario que ese lugar lo ocupa su hija.
Debido a que el cuidado de su madre estd a cargo de los cuidadores formales. Ella vive en
su casa con su pareja Antonio el cual durante el dia se va a trabajar al campo, mientras
tanto mi mama esta acompanada por sus cuidadoras una por el turno y otra en el turno

tarde.
Tipo II:

En este caso el cuidador primario es la esposa, quien se encarga de los cuidados primarios.
Hoy en dia, mi mama es quien realiza los cuidados primarios en conjunto con el cuidador,
debe estar al pendiente de mi papa, ya que corre muchos riesgos. El hijo es quien realiza

los cuidados secundarios, siempre tratamos de estar presentes y acompaniarlos al médico.

En relacion a las funciones, nos referimos a corresponderle a otro y como se distribuyen las

mismas entre los actores intervinientes para cuidar al enfermo de Alzheimer.
Tipo I:

Se puso en evidencia que la entrevistada asume la funcion de lazarillo. Debido a que realiza
una funcién de guia, acompafia, asiste a su madre en aquellas situaciones que necesita de un

mayor apoyo.

*Alrededor de las 9:30 le llevo a su casa las pastillas y la ayudo con las tareas
domesticas...Realizar un tramite o ir al supermercado siempre la acomparnio porque por

momentos se pierde...



Con respecto a su hijo se mostrd una funcion vigilante, ya que vigila y protege a su madre

para prevenir diferentes situaciones.

*por suerte hasta ahora duerme bien, no se ha levantado con ningun problema... me
preocupa el tema de los venenos... El otro dia encontré un sobre que no sabia que era, me

preocupa el tema de la comida. Lo lleve al lavadero.
Tipo II:

En la hija podemos ver la funcién changarin, ya que ella realiza todo lo administrativo, se
encarga de que su madre tenga cubiertas sus necesidades pero no se ocupa del dia a dia de

ella.

*Las cuidadoras le preparan la comida, la barian. A veces la llevo conmigo a hacer algun

mandado, siempre y cuando sean mandados cortos... Pero voy siempre que puedo.
Tipo III:

El hijo asume la funcion de abastecedor, ya que se encarga de realizar tramites, compras y

todo aquello que necesite pero no del cuidado.

*Tratamos de estar presentes y acomparniarlo, le hacemos tramites, la farmacia, compras

del supermercado.

En cuanto a los tipos de cuidadores, nos referimos a cuidadores informales lo cual es
realizado por el conyuge o familiar femenino mas proximo; luego estan los cuidadores
formales profesionales que estan capacitados para realizar dicha funcién y por ultimo lo
cuidadores formales no profesionales, son aquellas personas contratadas para cumplir con

las tareas del hogar y acompaiiar al enfermo.

En el caso del tipo I el tipo de cuidado que recibe es informal, mientras que el tipo II recibe
atencion informal y atencion de cuidadores formales no profesionales. En el tipo III recibe

atencion de cuidado informal y formal profesional.

5.2 Dialogo con la teoria
En el presente estudio se concibe a la enfermedad de Alzheimer como un tipo de demencia

y se considera causa principal de discapacidad, dependencia y muerte en adultos mayores.



Progresa lentamente y se divide en tres etapas: una etapa temprana de demencia leve, una
etapa intermedia de enfermedad moderada y una etapa avanzada de progresion grave. La

progresion de la enfermedad de cada persona es diferente (OMS, 2016).

En los casos analizados pudimos encontrarnos con un enfermo de Alzheimer en un etapa
intermedia, donde atin es capaz de realizar actividades de la vida diaria por si mismo, el
cual lo nombraremos como enfermo de Alzheimer activo parcial; pero por otro lado nos
encontramos con dos personas que se encuentran en una etapa avanzada de progresion
grave, los cuales depende totalmente de su entorno, no pueden realizar actividades de la
vida diaria y que deben estar bajo el cuidado permanente de algin responsable estos los

podemos identificar como enfermos de Alzheimer pasivo.

En el enfermo activo parcial podemos identificar al caso de tipo I se encuentra en una etapa
intermedia, mientras que como sujeto pasivo al caso tipo II y III, los ubicamos en la etapa

avanzada.

De acuerdo a los cuidadores se observan que estan los cuidadores no formales, los
formales profesionales y no profesionales; donde en los casos analizados el enfermo de
Alzheimer activo parcial se encuentra bajo el cuidado de cuidadores informales, quienes los
encargados de los cuidados son los hijos, mientras que en el caso de enfermos de Alzheimer
pasivos se encuentran al cuidado cuidadores formales profesionales y no profesionales,
debido a que la familia se encarga de gestionar y/o controlar a quienes se ocupan de los

cuidados primarios de sus progenitores.

Segun Swanson (1991), el cual elaboro6 la teoria de los cuidados donde concibio su teoria en
cinco categorias, tales como mantener las creencias, donde se refiere a mantener la fe en la
capacidad del otro, en esta categoria podemos ubicar al enfermo de Alzheimer activo
parcial ya que es una persona que aun puede realizar AVC por si misma, donde podemos
visualizar a un grupo familiar que desarrollo una metodologia para poder lograr que el
enfermo pueda seguir en su entorno, que pueda realizar actividades pero visualizando su
apoyo ante las circunstancias que le puedan surgir. Otra de las categorias es hacer por, en
esta vemos como dos de los casos los familiares los conciben como enfermos de Alzheimer
pasivos sin darle la posibilidad de accionar por si mismos, en cualquier &mbito en el que
desee desarrollar una actividad, debido a diversas situaciones por las que han atravesado.

Siguiendo la linea de hacer por, en estos casos los familiares se ocupan gestionar



administrativamente a quienes son los encargados de hacer por ese enfermo de Alzheimer

pasivo.

De acuerdo Lépez et al. (2001), la atencion en los adultos mayores sobre todo si debe ser
mantenida voluntariamente disminuye. En los procesos demenciales la atencion comienza a
deteriorarse junto con la memoria reciente y en la medida que la enfermedad avanza se
vuelve mas distraido y con mayor dificultad para mantener la atencidn en las actividades

que realiza.

En los casos estudiados la atencidon es muy poca ya que no siguen el hilo de una charla,
como sucede en el enfermo activo parcial, la cual no distingue si lo que sucede en la tele es
algo que sucede en su ciudad o en otro lado, en el caso de los enfermos pasivos surgen
debido a que no quieren asistir a reunion familiares por el hecho de no poder dialogar o

asisten pero se encuentran totalmente perdidos.

Con respecto a la memoria, es una de las funciones cerebrales importantes y complejas y su
alteracion conlleva un importante menoscabo de las funciones en los pacientes. La memoria
la podemos clasificar segiin sus parametros temporales y segin su contenido. En los
enfermos con Alzheimer la memoria de corto plazo es en quien se encuentra el deterioro,
como vimos con el enfermo activo parcial que no recuerdo donde deja sus anteojos, ropa. A
diferencia de los sujetos pasivos que ya no recuerdan lo que se considera parte de la

memoria de largo plazo, porque no recuerdan a sus hijos, nietos o bisnietos.

La dindmica familiar son las interacciones que se presentan en el interior de la vida
doméstica. Estas estdn marcadas por las relaciones que van desde la colaboracion hasta el
conflicto entre sus miembros. En el caso del enfermo activo parcial los cuidadores
informales, que son sus hijos se han repartido las tareas donde uno de los hijos va a dormir
a su casa, y el otro organiza los remedios, consultas, tramites, compras con el enfermo de

Alzheimer.

En el caso de enfermo pasivo, la dindmica familiar se ve afectada pero no cambia al 100%
en el caso de los hijos ya que los responsables de los enfermos son sus parejas y/o

cuidadores formales profesionales y no profesionales.



6 QUINTA PARTE
6.1 Conclusion
Tal como se expresd en el presente estudio, se pudieron configurar dos representaciones

que tienen esas familias sobre el enfermo de Alzheimer.

Estas se presentan en el siguiente cuadro, donde se mostraran las semejanzas y diferencias

identificadas entre ellas.




Memoria

Tipo I:

No recuerda donde
dejo las cosas ni
donde las guarda.
Se desorienta fuera
de sucasay

desconoce a la

TIPO 1Y II:

No se ubican en
tiempo y
espacio

No recuerdan la
distribucion de

Su casa.

familia. No reconocen
nietos, bisnietos
Tipo I: TIPOTY II:
Autonomia Posee autonomia | No poseen

para realizar tareas

autonomia para

domésticas las tareas
domésticas ni de
higiene.
Atencion Tipo I: TIPOTY II:
Se pierde y se Se pierden y se

desorienta en el

desorientan

afuera dentro y fuera
No sigue el hilo de | de su casa
una conversacion | No sigue el hilo
de una
conversacion
Jerarquias Tipo I: Tipo IT
Cuidador cuidador

principal: hija
Cuidador

secundario: hijo

principal no hay
Cuidador
secundario: hija
cuidador
principal:

esposa




Cuidador

secundario:
hijos
Tipos de cuidados Tipo I Tipo II
Cuidados Cuidador formal
informales no profesional
Tipo I
Cuidado
informales y
formales
profesionales
Funciones Tipo I: Tipo II
Funcion de Funcion
lazarillo: guia, changarin:

acompanante.
Funcion de

vigilante:

Funcion vigilante:

vigila y protege a
su madre para

prevenir

realiza todo lo
administrativo,
se encarga de
que su madre
tenga cubiertas
sus necesidades
pero no se
ocupa del dia a
dia.

Tipo 1
Funcion de
abastecedor,
realizar
tramites,
compras y todo

aquello que




necesite pero no

del cuidado.
Estructura familiar Tipo I: Tipo II:
*Cuidador por Cuidador por
descendencia vinculacion
(‘hija) *Sin ayuda
*Con ayuda familiar
familiar *Con ayuda
Sin ayuda externa |externa
Tipo III:
cuidador por
vinculacion
*Con ayuda
externa
*con ayuda
familiar

Este analisis y comparacion nos permitié observar que cuando un miembro del nucleo

familiar es diagnosticado con Alzheimer, va a depender mucho de la etapa en que se

encuentre ese enfermo el sistema de cuidado que va formar la familia, ya que vimos en el

caso del enfermo activo parcial, la red de cuidado esta conformada por sus hijos, quienes

son los encargados y los que asumieron los roles y tareas que implican una reorganizacion

de la vida familiar cotidiana, este caso es la familia de tipo I, quienes formaron un sistema

de cuidado directo mientras que en el enfermo de Alzheimer pasivo, vimos que el sistema

de cuidado adoptado por su hijos es el de un sistema formal, donde se le contrata gente que

realizan los cuidados primarios, y en estos casos como el de tipo II y 11, la familia se

encarga de la gestion y del control de quienes realizan esos cuidados primarios de la

persona enferma de Alzheimer, donde podemos ver que formaron un sistema de cuidado

indirecto.




El ejercicio de cuidar es un aprendizaje constante, basado en necesidades fisicas y
biologicas en relacion con el nivel de dependencia del enfermo de Alzheimer (Bisquerra

2007).

Los cuidadores familiares van a ir aprendiendo sobre la practica dia a dia, precisaran de un

tiempo para que el proceso de aprender vaya construyéndose.

Pensando el cuidado del enfermo de Alzheimer desde el paradigma de la complejidad, nos
lleva pensar que no hay una concepcidn eterna, hoy ocupamos y un rol o funcién y mafiana
puede ser otro. Donde todos los actores intervinientes en la configuracion deben entender
que son parte de ella, que a medida que la enfermedad sea transitada ese conocimiento

nace, se desarrolla y se nutre de esa participacion interactiva (Najmanovich 2019).

El aprender lo debemos entender como un entrecruzamiento de variables que atraviesan a
los sujetos y al mismo tiempo no deja por fuera el contexto socio histdrico. Es por esto que
el aprendizaje no es exclusivo del ambito escolar, sino que estd presente a lo largo de toda
nuestra vida, y donde no deja de ser menos importante. Porque siempre se nos presentan
nuevos desafios tales como lo puede ser transitar la enfermedad de un familiar, donde
siempre nos surgen dudas, pero siempre debemos estar dispuestos a aprender, desaprender y

volver a aprender para poder contar con mayores herramientas para transitar la vida.



6.2 A modo de intervencion. Una perspectiva Psicopedagogica
La Psicopedagogia, estudia el aprendizaje en las diferentes etapas evolutivas de los sujetos
y desde sus incumbencias profesionales, tal como figura en la Resolucion N° 2473, podra
asesorar con respecto a la caracterizacion del proceso de aprendizaje, sus perturbaciones
y/o anomalias, para favorecer las condiciones 6ptimas del mismo en el ser humano, a lo
largo de todas sus etapas evolutivas en forma individual y grupal, en el ambito de la

educacion y de la salud mental.

Lo dicho hasta aqui, supone la idea de extender posibles lineas de accion que involucren la
problematica tratada en el presente estudio. En funcién de lo que surgio en el trabajo
realizado se disefiaran talleres, pensados para orientar, informar apoyar y formar a las

familias y a los encargados del cuidado de las personas que transitan la enfermedad.

De manera grupal se trabajara con talleres para explicar la enfermedad y las complicaciones
que la misma trae, donde se presentaran casos y que entre todos puedan contar sus

experiencias para superar esas Crisis.

Se le ensefiaran ejercicios para trabajar de manera simple la atencidn, la memoria, la

estimulacion sensorial.
Se les mostrara medidas para facilitar la comunicacion entre ambas partes.

Por tultimo realizar un acompafiamiento psicopedagdgico a los sujetos enfermos de

Alzheimer y a sus familias.
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6.4 Anexos
Pregunta: ;Cudles son los modos de cuidado que implementa la familia cuidadora con una

persona que padece la enfermedad de Alzheimer?
Entrevistada: Maria del Carmen

Edad: 57 afios-

Jubilada

Rol que desempefia: Hija de Maria Isabel (mujer con enfermedad de Alzheimer)

RELATO DE LA HIJA

Hace alrededor de cinco o seis afios atrds comencé a notar en mi mama Maria Isabel, que
no recordaba pequefos detalles como fechas, nombres, recetas de cocina, cosas simples que

pensé que eran parte de la edad o la vida misma.

Pensé que estos olvidos eran a causa de las multiples tareas que realiza una mujer en las
tareas de una casa. En el caso de ella toda una vida de trabajo hogarefio pero en una quinta

con los recursos escasos y poca colaboracion de parte de su compaiiero.

Comencé con una consulta con neurdlogo y estudios que el médico solicitd, tales como
resonancia, tomografia, estudios neurocognitivos los cuales denotan un deterioro cognitivo

importante. Ante los resultados el neurélogo la médica con memantine.



Todo lo clinica y médicamente a su alcance lo hice y lo sigo haciendo. Cuando todo inicid
compré un cuadernillo para ejercitar su memoria. Aunque todo contribuye no soluciona

nada.

Ella vive en su casa con mi papa, por la mafiana alrededor de las 9 0 9:30 le llevo a su casa

las pastillas de la mafana y la ayudoé con las tareas domésticas.

El almuerzo lo prepara mi mama para ambos. Luego en el horario del mediodia llega mi

hermano que trabaja con los animales en la quinta.

A la tarde la voy a visitar, para charlar y compartir un mate; y al mismo tiempo le preparo

las pastillas de la noche.

ENTREVISTA CON LA HIJA

Luego de leer el relato queria hacerte unas preguntas con el fin de indagar en algunos

aspectos.

ENTREVISTADORA: Comentaste que tu mama comenzd a tener olvido de fechas y

nombres. ;Te acordas en qué afo inicio esto?

Entrevistada: Comenz6 en el afio 2019, fue ahi que realice la consulta con un neurélogo en
la ciudad de Azul, el cual le pidi6 una resonancia. Cuando le lleve el resultado al médico
con memantine. Y que debia volver el proximo afio a consulta. En el afo 2020 fue la
pandemia, por lo cual al ser un paciente de riesgo no concurrimos a la consulta. Por eso
mismo, busqué otro neurdlogo que atiende en la ciudad de Las Flores. En ese momento
saque turno, y concurrimos a la consulta con los estudios ya existentes. En la entrevista el
doctor le pidié que se realizard un estudio neuropsicolégico. Este mismo fue realizado por
una psicologa, el cual arrojé sus problemas de memoria y cuando volvimos al neur6logo

me dijo que lo de ella era un desgaste neuronal y le agrego otra pastilla.
ENTREVISTADORA: ;Cada cuanto tiene que volver a consultar al neur6logo?
Entrevistada: Cada 6 meses, mas o menos.

ENTREVISTADORA: Cuando comentas que compraste cuadernillos para ejercitar la

memoria, lo seguis haciendo?



Entrevistada: No, en este momento no los hago més, porque le costaba mucho realizar las
actividades, siempre tenia que ayudarla en la compresion de las consignas y cuando se daba
cuenta que le costaba mucho resolver las actividades queria dejar de hacerlos y me decia

que sigamos otro dia.

ENTREVISTADORA: Cuando decis que te pedia dejar de hacer las actividades consideras

que es /por qué se sentia cansada por que las actividades eran muy complejas para ella?

Entrevistada: A mi mama es una persona que le importa mucho el qué diran y cuando se da
cuenta que esta quedando en evidencia de que no se puede acordar o que le cuesta realizar

cierta actividad busca escapar de la misma.
ENTREVISTADORA: ;Qu¢ actividades realiza tu mama en su dia a dia?

Entrevistada: Las rutinas como por ejemplo preparar el desayuno, preparar el almuerzo no
tiene dificultades porque es algo que ha realizado toda su vida y ya lo tiene muy
incorporado. Pero por ejemplo con respecto realizar algin tramite o ir al supermercado
siempre la acompano porque por momentos se pierde y se desorienta. No entiende el valor

de la plata y por momentos desconoce a personas como sus sobrinos.
ENTREVISTADORA: Ante estas situaciones de desconocimiento, ;cémo te sentis?

Entrevistada: Cuando me ocurren esas situaciones siento muy impotencia de no saber como
mas ayudarla y mucho miedo que un dia le toque el timbre a la manana y que cuando me
reciba no pueda reconocerme. Por eso intento todo hacer todo lo que esta a mi alcance para

que ella esté mejor y esta situacion nunca me suceda.



Pregunta: ;Cudles son los modos de cuidado que implementa la familia cuidadora con una

persona que padece la enfermedad de Alzheimer?
Entrevistada: Carlos Alberto
Edad: 59 afios trabajador de equipo técnico de Canal 3/ ganadero

Rol que desempena: Hijo de Maria Isabel (mujer con enfermedad de Alzheimer)

RELATO DEL HIJO

Yo me levanto temprano para irme al canal a trabajar y ella también se levanta. Cuando se
levanta va para la cocina y prepara el desayuno, y cuando me ve me pregunta que hago, a lo
que le digo porque tengo que irme a trabajar. Luego le preguntd qué hace ella levantada tan

temprano me dice que va al bafio.

Dentro de todo mama lleva su vida normal, lo que si pregunta muchas veces las mismas

cosas cuando hace no menos de cinco minutos que te las pregunto.

Ella para el mediodia prepara la comida, se maneja bien dentro de la cocina, lo que si papa

siempre la reta porque segun €l nada tiene sal, pero para mi no le hace falta.

Luego ordena cosas de la casa, y lo que si noto es que me corre la ropa cuando ordena y no

se acuerda ni se hace cargo de que ella agarrd y toco las cosas.



Yo durante la tarde no los veo mucho porque trabajo con los chanchos, recién vuelvo a la
noche, y por suerte hasta ahora duermen bien los dos, no se ha levantado con ningin

problema.

ENTREVISTA

Entrevistadora: ;Cuando hablas con ella sobre algun tema, notas que tiene un didlogo o

comunicacion acorde?

Entrevistado: Por momentos habla de lo més bien, y a los diez minutos te vuelve a
preguntar lo mismo, lo que si me pasa por ejemplo es cuando al medio dia estamos viendo
la tele, ella no sigue el hilo de las entrevistas. Continuamente me pregunta si eso pasé aca

en Las Flores o en otro lado.
Entrevistadora: ;Cuando suceden ese tipo de sucesos, que haces?

Entrevistado: Trato de explicarle que eso no es aca que la que esta hablando estd contando

algo que le sucedio pero al rato ya se olvido de vuelta.
Entrevistadora: ;Ella toma por si sola sus pastillas?

Entrevistado: Sé que con eso la ayuda mi papa y mi hermana, porque no sabe cuales son sus
pastillas porque he estado en conversaciones que le pregunta a mi papa si esa pastilla es de

ella y tiene nombre en el pastillero.

Entrevistadora: En una parte del relato dijiste que te acomoda la ropa y pero no sabe

doénde,;, en algin momento recuerda donde deja las cosas?

Entrevistado: No, cuando me acomoda mi ropa o cosas de ella, las cambia de lugar y

después no se acuerda, donde las puso y asi a pérdida los anteojos, billetera. Que cuando mi



papa le dice fijate que seguro lo dejaste en el mueble del living ella no reconoce porque le
dice que no porque nunca fue ahi. Ademas pierde las cosas continuamente, y algo que le

esta pasando ahora muy seguido es que se le caen y rompen las cosas.

Algo que me preocupa, es el tema de los venenos y demads, que ya le dije a mi hermana,
porque ella los tiene para matar las hormigas del jardin, pero el otro dia encontr6 un sobre
que no sabia que era, a mi me preocupa por el tema de la comida. Cuando me di cuenta lo

llevé al lavadero.

Pregunta: ;Cudles son los modos de cuidado que implementa la familia cuidadora con una

persona que padece la enfermedad de Alzheimer?
Entrevistada: Susana
Edad: 60 afios- Jubilada

Rol que desempena: Hija de Marta (mujer con enfermedad de Alzheimer)

RELATO

Mi mama tiene 83 afios, hace un afio que no sabe dia, mes ni afio en el que vive. Ella vive

en su casa con su pareja Antonio el cual durante el dia se va a trabajar al campo, mientras



tanto mi mama estd acompafiada por sus cuidadoras una por el turno mafiana y otra en el

turno tarde.

Las cuidadoras le preparan la comida, la bafian. Ella no puede hacer nada por si misma. No
sale sola de la casa porque se pierde, en casa le pusimos carteles en las puertas con los

nombres para que sepa cudl es el bano, cual la cocina y qué pieza.

Ella empez6 con la enfermedad hace 10 afos, con olvidos y se lo olvidaba lo mas
inmediato. Solo recordaba lo de antes. Fue la muerte de mi hermano en el afio 2015 lo que

hizo que en ella se detone la enfermedad.

De ella y de los nietos se acuerda, pero de los bisnietos que son grandes no. Hace poco
tiempo acompand al marido al campo, mientras que €l se distrajo con los animales, se bajé

de la camioneta y salio6 caminando, perdida y la encontr6 su marido lejos y desorientada.

Estd medicada porque hace un tiempo estaba muy agresiva, maltrato y echaba a las

cuidadoras, y a su marido lo mordié y rasguio.

ENTREVISTA

Entrevistadora:; Al inicio de la enfermedad cuéles fueron los sintomas?

Entrevistada: Al inicio comenz6 con olvidos, segin la neurdloga la enfermedad estaba
latente y fue en el afo 2015 donde se hizo presente ya que fue ese ano que murié mi

hermano después de estar enfermo de céncer.

A su pareja y a mis hijos les cuesta mucho enfrentar la situacion de la enfermedad, es el dia

de hoy que les cuenta entender la situacion de la abuela.
Entrevistadora: ;Cudndo decis que le cuesta asumir a que haces referencia?

Entrevistada: Con mi hija tengo muchos choques porque ella la justifica o la defiende, y mi
hijo directamente no la ve mas porque le cuesta verla asi. Pero bueno para todos es dificil,
porque a mi también me hace muy mal verla de esa manera, pero voy siempre que puedo y

estoy con ella.

Entrevistadora: Si te entiendo no es nada fécil, ;Ella sale de la casa o esta todo el dia ahi?



Entrevistada: Si, a veces la llevo conmigo a hacer algin mandado, pero siempre y cuando

los mandados sean cortos porque se bajo y no sé para donde puede salir.

Entrevistadora: ;Cuando todo comenz6 realizé algun taller de memoria, o algin tipo de

estimulacion?

Entrevistada: Si ni bien supimos del diagnostico concurrid a los talleres, pero quiso dejar de
ir porque decia que la terapista era mala y la trataba mal. Por eso mismo se le ofrecid que
trabajara desde la casa con sopas de letras, ya que fue un pedido de la neur6loga para que

no se olvide el nombre de cosas comunes como vaso, mesa, agua.

Entrevistadora: ;Asiste a encuentros familiares entre los més cercanos, por ejemplo

compartir un domingo en familia?

Entrevistada: Antes si, hace medio afio no quiere porque cuando sale de su hogar se siente
desorientada y se pone muy incémoda, se estresa muchisimo. Prefiere estar en su casa y

que vayamos a compartir con ella alla.

Pregunta: ;Cudles son los modos de cuidado que implementa la familia cuidadora con una

persona que padece la enfermedad de Alzheimer?
Entrevistada: Alejandro
Edad: 57 afios- Jubilado

Rol que desempeiia: Hijo de Carlos (hombre con enfermedad de Alzheimer)

RELATO
Mi papé Carlos hoy tiene 78 afios, esta jubilado. Vive con mi mama en su casa.

Los indicios comenzaron a aparecer gradualmente unos diez afios atras. Mi papa Carlos que
en ese momento tenia unos 68 afios, se olvidaba de como deletrear una palabra o de hacer

algo de lo que ¢l y mi mamé habia hablado el dia anterior.



Las lagunas de memoria se hicieron mds frecuentes y abarcaron cosas que antes le
resultaban faciles, como recordar el nombre de una persona que habia conocido. Comenzo6

a repetir las cosas, a contar la misma historia o hacer la misma pregunta.

Considero que la causa principal fue el desgaste sufrido por el dia a dia en su trabajo y por

vivir siempre bajo muchas responsabilidades, cuando nosotros éramos chicos.

Su médico de cabecera fue quien le recomend6 ante la consulta una visita al neur6logo,

quien le mandé una serie de estudios. A los 68 afios, le diagnosticaron Alzheimer.

La dindmica familiar de la casa cambi6 por completo, debido a que mi papa era una

persona muy activa, realizaba mandados, compras, todo tipo de tramites.

Hoy en dia, mi mama que es quien realiza los cuidados primarios en conjunto con el
cuidador, debe estar al pendiente continuo de mi papa, ya que corre muchos riesgos, el
siempre trabajo de carpintero, por lo cual lo tienen que acompafiar para que no esté en el

taller ya que se puede lastimar.

ENTREVISTA

Entrevistadora: ;Cuéndo hablas con €l sobre algin tema, notas que tiene un didlogo o

comunicacion acorde?

Entrevistado: No, en la mayoria de las conversaciones o los didlogos que mantengo con ¢l

no se encuentra lucido.
Entrevistadora: ;¢l toma por si solo sus pastillas?

Entrevistado: No, No mi mama4 es quien le da las pastillas o su cuidador quien lo acompaiia

durante las tardes.

Entrevistadora: Me comentaste que es una persona muy activa. ;Hoy en dia sigue saliendo

de la casa o esta todo el dia adentro?

Entrevistado: Si sale algunos dias a dar una vuelta con el cuidador, quien lo acompana en

los paseos y van un rato a la plaza.

Entrevistadora: ;Cuando todo comenzo realiz6 algin tipo de taller de memoria o algun tipo

de estimulacion?



Entrevistado: No, ¢l nunca quiso realizar ningln tipo de taller ni estimulacién. Siempre

estuvo muy negado a realizar eso.

Entrevistadora: ;jAsiste a encuentros familiares entre los més cercanos, por ejemplo

compartir un domingo en familia?

Entrevistado: Si Si asiste a los encuentros familiares, como por ejemplo cumpleanos de
algun nieto, o almuerzo familiar pero no se da cuenta de mucho, se lo nota feliz y risuefio

pero no sabe donde se encuentra.
Entrevistadora: ;Cémo toman ustedes el diagnostico, y como viven el dia a dia?

Entrevistado: El diagnoéstico de la enfermedad no fue nada facil para ninguno, y verlo en su
dia a dia que ¢l no nos reconoce en la mayoria de los momentos o en muchas situaciones es

como un nene chiquito, es algo que cuesta mucho afrontar.
Entrevistadora: ;Como tomo el resto de la familia la enfermedad?

Entrevistado: Mi mama lo cuida todo el tiempo, nosotros somos dos hermanos varones y a
los dos nos cuesta mucho. Siempre tratamos de estar presentes y acompanarlo al médico, le

hacemos los tramites de farmacia, las compras del supermercado.



