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RESUMEN

El presente estudio es de caracter exploratorio, bajo el enfoque cualitativo,
con un disefio biografico, empleando como técnica de investigacion el relato de vida.
Se plantea como objetivo general analizar los cambios generados en la convivencia
familiar ante la presencia de una persona con Alzheimer desde la perspectiva del
cuidador principal, asi como identificar las caracteristicas de la persona que asume
dicho rol, el grupo familiar de la persona con Alzheimer, y, finalmente caracterizar la
relacion del cuidador principal, el grupo familiar y la persona que tiene Alzheimer
antes y durante la presencia de la enfermedad.

Para efectos de la investigacion, se tomaron siete experiencias de diferentes
cuidadores en el municipio Libertador de Caracas. Se establecieron comparaciones
en cuanto a las diferencias y similitudes de las concurrencias de cada uno de los
testimonios. Entre los resultados mas significativos del presente estudio, se puede
decir que, los cuidadores principales califican el Alzheimer como una enfermedad
fuerte y triste, pues a medida que avanza la condicion de su familiar se van
resignando a la pérdida del mismo.

Descriptores: Alzheimer, cuidador principal, convivencia, familia, relatos de

vida
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INTRODUCCION

La presente investigacion es una aproximacion a las vivencias de un
conjunto de cuidadores principales, de personas con Alzheimer, que habitan

en el municipio Libertador de Caracas.

El propdsito de este estudio radica en analizar los cambios generados
en la convivencia familiar ante la presencia de una persona con Alzheimer
desde la perspectiva del cuidador principal. Ya que, sin duda es una realidad

gue vive un conjunto determinado de personas.

Por ello es elemental conocer las caracteristicas de la persona que
asume el rol de cuidador, asi como las particularidades que posee el grupo
familiar de la persona con Alzheimer, y de esta manera tener un
acercamiento a la relacion del cuidador principal, el grupo familiar y la

persona que tiene Alzheimer antes y durante la presencia de la enfermedad.

A saber, el Alzheimer es una enfermedad progresiva que se
caracteriza por una degeneracién de las células nerviosas del cerebro,
causando dificultades considerables en la memoria, en la forma de pensar y
el caracter o la personalidad (entre otros). También es una patologia que

empeora conforme avanza el tiempo.

Puede inferirse que, las personas que ejercen el rol de cuidadores de
una persona con Alzheimer, pertenecen a una poblacién vulnerable que
amerita asistencia y acompafiamiento por parte de profesionales, debido a

gue su labor suele generar un desgaste fisico y emocional.

Sin duda, resulta ser toda una experiencia que estremece a las
familias, produciendo alteraciones en la convivencia de los miembros que la

componen.

12



Por medio de los 7 relatos elaborados a partir de esta investigacion, se
pudo apreciar que el aspecto afectivo es el mas afectado a causa de los
cambios producidos en las personas por el Alzheimer. De este modo, en la
familia venezolana, cuando hay un familiar con esta enfermedad, llevando a
un segundo plano otros aspectos de la vida, igualmente alterados por la

presencia de esta patologia.

Dicha investigacibn es de caracter cualitativo y se encuentra
estructurada en cinco capitulos. A su vez, tiene subdivisiones de acuerdo a
las caracteristicas resaltantes que se tomaron en cuenta, de acuerdo a cada

apartado.

El capitulo | corresponde al planteamiento del problema de
investigacion; el cual describe de manera amplia la situacion problema de
estudio, asi mismo incluye el objetivo general, los objetivos especificos y la
justificacion del presente estudio.

El capitulo 1l refleja el apartado tedrico, es decir, los antecedentes de
la investigacion, que demuestran el estado actual de los conocimientos en
esta area de estudio, los cuales han servido de modelo y ejemplo; y las
bases tedricas referenciales, que comprenden una serie de conceptos y

enfoques que permiten explicar el fendmeno de estudio.

El capitulo Il muestra como se llevd a cabo la investigacion.
exponiendo el enfoque de la investigacion, el nivel de investigacion, el tipo, el
disefio, la técnica utilizada, la descripcion de los informantes, el esquema de
caracterizacion de los relatores, los criterios de seleccion de los informantes,
el recorrido investigativo, la postura interpretativa y las limitaciones de la

investigacion.

El capitulo IV esta orientado a la interpretacion, compuesta de dos
aristas: la primera contiene el analisis de cada uno de los relatos a fin de

atender a las particularidades de cada informante y su grupo familia.

13



Finalmente, el capitulo V esta destinado a la exposicion de los

resultados hallados en la investigacion.

En sintesis, esta investigacion busca dar a conocer a través del
analisis y descripcion de la narracion expuesta por los informantes, las
experiencias que viven o vivieron ejerciendo su rol como cuidador principal

del familiar con Alzheimer.

14



CAPITULO |

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION

La enfermedad de Alzheimer de acuerdo con la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) (2016) es el tipo de demencia mas comun en la
actualidad. La demencia, de acuerdo con Prieto, Ortiz, LOpez y Llanero
(2011) “es un sindrome clinico caracterizado por un deterioro persistente y
progresivo de las funciones cerebrales superiores (memoria, lenguaje,

orientacion, calculo o percepcion espacial, entre otras)” (p.3)

El Alzheimer representa entre un 60 y 70% de los casos identificados
por demencia, segun establece el informe de la OMS (2016). En el 2010,
aproximadamente 25 millones de personas padecian de Alzheimer a nivel
mundial, lo cual se estima duplique su cantidad para el afio 2030. Tales
consideraciones estan fundadas en un aumento de la poblacion adulta
mayor, a causa del incremento de la esperanza de vida, considerada entre
los afios 2015 y 2050.
Se proyecta que entre el 2015 y el 2050 el nimero de adultos mayores
aumentara a un ritmo diferente segun el pais de procedencia; el
incremento para los paises de altos y medianos recursos sera menor
(56%) en comparacién al gran aumento que tendran los paises de
medianos y bajos recursos (185%) y al de los paises de bajos recursos
(239%). El aumento de la esperanza de vida esta contribuyendo a que
este incremento de adultos mayores se produzca con mayor rapidez, lo
gue conlleva al aumento de la prevalencia de enfermedades crénicas
como la demencia. (Asociacion Internacional de Alzheimer, 2015: p.1)
De acuerdo con el Informe Mundial sobre el Alzheimer del afio 2015
publicado por la  Asociacién Internacional de Alzheimer (2015) esta
enfermedad representa mas de 9.9 millones de casos de Demencia a nivel

mundial, dicha incidencia sugiere la aparicion de un nuevo caso cada 3.2

15



segundos.

La asociacion sefiala que estas estimaciones son aproximadamente
de un 30% mas elevado que el niumero de casos planteados para el afio
2010, informacién que se encuentra plasmada en el Informe de la
Organizacion Mundial de la Salud del 2012, donde se destaca la demencia

como “una prioridad en la salud publica”.

La OMS (2016) situa al Alzheimer como una de las principales causas
de discapacidad y dependencia entre las personas mayores en el mundo
entero. Este tipo de demencia tiene “...un impacto fisico, psicolégico, social y

economico en los cuidadores, las familias y la sociedad” (OMS, 2016).

El Alzheimer es una enfermedad irreversible y progresiva del cerebro,
como explica el Department of Health and Human Services USA (2010) que,
"en la mayoria de las personas afectadas con esta enfermedad, los
sintomas aparecen por primera vez después de los 60 afios de edad" (p. 3).
El Alzheimer destruye lentamente la memoria y las aptitudes del
pensamiento y con el tiempo hasta la capacidad de llevar a cabo las

tareas mas simples.

En Venezuela segun el Instituto Nacional de Estadistica (INE) citado
por la Fundacién Alzheimer de Venezuela (2015) en el censo del afio 2011,
de un total de 27.225.775 habitantes 1.579.095 eran adultos con edades
mayores a los 60 afios, lo cual representa un 5.8% de la poblacién total.
Dentro de esta poblacion adulta mayor, aquellos que padecen Alzheimer u
otras demencias corresponden al 7 o el 8,5% es decir, aproximadamente
126.328 casos.

Teniendo en cuenta el aumento de la cantidad de adultos mayores en
Venezuela y que la enfermedad comienza a manifestarse a partir de los 60
afios, es posible que se extienda el nUmero de casos de personas con

Alzheimer a medida que la poblacibn vaya envejeciendo. ElI médico
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psiquiatra Alberto Mendoza inform6 en una entrevista al diario El Universal
(21/09/2015) que los casos de demencia para el afio 2015 se aproximaban a

150 mil, la mayoria de ellos por Alzheimer.

Lo referido por Mendoza indica un aumento respecto a las estadisticas
presentadas por el INE en el afio 2011. De 126.328 casos, se ascendi6 a
150.000 casos. No obstante, no son cifras corroboradas por el INE, puesto

gue no se han realizado nuevas publicaciones en esta materia.

Dichas cifras corresponden a los casos de demencia en general, esto
se debe a la inexistencia de datos especificos sobre el nimero de personas
con Alzheimer en el pais. El Gltimo censo realizado por el INE en el afio 2011
muestra las estadisticas de adultos mayores con Alzheimer y otras
demencias, no alude a un numero detallado concerniente a dicha

enfermedad.
El Dr. Carlos Alberto Parquet define la enfermedad como,

...un trastorno neuroldgico que provoca la muerte de las células
nerviosas del cerebro (...) A medida en que avanza la enfermedad, se
van deteriorando las capacidades cognitivas, entre ellas la capacidad
para tomar decisiones y llevar a cabo las tareas cotidianas, y pueden
surgir modificaciones de la personalidad, asi como conductas
problematicas. En sus etapas avanzadas, la Enfermedad de Alzheimer
conduce a la demencia y finalmente a la muerte. (Parquet, 2007: p. 1)

El Dr. Parquet advierte no existe una cura conocida hasta el dia de
hoy, es por ello que su tratamiento esta destinado a “...mejorar la calidad de
vida del enfermo y retrasar el progreso de la enfermedad mediante farmacos

anticolinesterasicos (Parquet, 2007: p. 3).

El Dr. Parquet destaca como un aspecto primordial dentro del
tratamiento, el rol que desempenfa el apoyo del grupo familiar y la practica de

actividades fisicas e intelectuales estimulantes.

1 Los farmacos anticolinesterasicos son inhibidores de la acetilcolinesterasa. Su funcidén es aumentar la
concentracién de acetilcolina en las sinapsis. Este aumento permite mejorar la funcidn cognitiva del Sistema
Nervioso Central. (Tuneu, Rojas, Sardans, Paredes y Gaona, 2005)
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A medida que la enfermedad avanza, demanda una serie de cuidados
y atenciones que se van incrementando con relacion a la disminucion de las
capacidades de la persona para realizar sus actividades cotidianas. Es en
este punto donde la familia se vuelve un eje fundamental en el cuidado y

quien facilita mayor calidad de vida.

La Sociedad Espafiola de Neurologia (citada por el portal web de
RTVE?) a razén del dia Internacional del Alzheimer en el afio 2015, refirié que
el 80% de las personas con Alzheimer son atendidos por su propia familia;
“el cuidado requiere de unas 70 horas semanales en promedio (...) ". Las
mismas estan destinadas a la atencion de las necesidades basicas del
enfermo, el control de la medicacién, ayuda con la higiene personal del
familiar, el manejo de sintomas y eventuales situaciones de conflicto, segun

refieren Prieto y otros (2011).

En esto coinciden Aja y Villanueva (1998) especialistas en terapia
familiar, quienes afirman que “aproximadamente en un 80% de los casos, es
la familia quien se responsabiliza del enfermo; muchas veces lo hace en
condiciones dramaticas, sin ningun tipo de ayuda, subvencién, informacion,

apoyo o consideracion” (p.5).

Al mismo tiempo, la responsabilidad del cuidado recae en uno de los
miembros de la familia; éste suele ser quien asume mayores cCompromisos

en la atencion y es denominado como el cuidador principal.

Brody (1977) citado por Aja y Villanueva (1998) comprobd que entre el
70 y el 80% de los cuidados a adultos mayores con esta enfermedad son
proporcionados por los hijos. Mientras que en segundo lugar se encuentran

los conyuges y los nietos.

Sobre el cuidador principal se va originando un estado de tension
procedente de la preocupacion constante por las atenciones requeridas por

2 Corporacion de Radio y Televisidn Espafiola.
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el enfermo. Aunado al avance del Alzheimer se incrementan las exigencias,
se intensifica el esfuerzo fisico, la cantidad de horas de cuidado y surge la
necesidad (de acuerdo con Aja y Villanueva) de hacer gastos extras para

atender al adulto mayor.

La enfermedad se vuelve la protagonista en la convivencia familiar.
Pasa de ser un problema de salud meramente, a convertirse en una situacion
con repercusiones sociales e influencia directa en la familia. Segun Aja y
Villanueva (1998) se generan cambios a nivel estructural, procesual (del ciclo

vital) o emocional:

e Los cambios estructurales estan referidos a la estructura que posee la
familia de la persona que tiene la enfermedad, ademas de los
patrones de interaccion existentes dentro del ndcleo en el cual
conviven, constituyendo el contexto relacional en el que se

desenvuelve la enfermedad.

e Los cambios procesuales se orientan hacia la evolucion constante que
presenta la familia en su ciclo vital familiar®. Ello supone el paso de
una a otra etapa del desarrollo evolutivo. Los procesos evolutivos

conllevan a un reajuste en las relaciones intrafamiliares.

e Los cambios emocionales se presentan desde el momento en el cual
la familia recibe el diagndstico. Se produce una impactante alteracion
psicoemocional. De entrada la familia pasa por un periodo de estrés,
luego por una fase de shock (aturdimiento e incredulidad) y por ultimo,

entra en una etapa de negociacion.

Estos cambios suscitados en la familia, es decir, el estructural,

procesual y emocional, van generando una forma de respuesta ante la

3 La fase del ciclo vital en la que se encuentre la familia va a modelar probablemente la forma en que
ésta responda ante la enfermedad, asi como cudl va a ser el efecto de ésta sobre aquélla. (Aja y
Villanueva, 1998: 46 )
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enfermedad de Alzheimer, préacticas de cuidado y segun sea el caso una
forma de aproximacién o de rechazo hacia la persona que la posee.

Las formas de respuesta ante los cambios suscitados van a depender
de las caracteristicas propias de cada familia, cobmo se relaciona y convive.
De hecho, los autores referidos anteriormente son espafioles, por lo tanto,
sus trabajos estan basados en las caracteristicas propias de la familia en ese

pais. A saber, la familia en Venezuela es distinta a la europea.

Aungue sirven como punto de referencia para la descripcion global de
la familia ante un integrante con Alzheimer, se considera pertinente y
necesario conocer como acontece la problematica en el caso de familias

venezolanas.

Entendiendo que la familia tiene caracteristicas particulares vinculadas
a la sociedad a la cual pertenece, su manera de afrontar esta situacién se
vera influenciada por el entorno en el que se desenvuelven, las

caracteristicas culturales que le definen y las practicas que de ellas surgen.
En términos generales la familia se concibe como

...la forma de vinculacion y convivencia mas intima en la que la mayoria
de las personas suelen vivir buena parte de su vida. A lo largo de la
historia ha ido adoptando diferentes formas (...) En sentido estricto y
restringido se designa como familia al grupo que tiene fundamento en
lazos consanguineos. En acepcion amplia, la palabra “familia” hace
referencia al conjunto de ascendientes, descendientes, colaterales y
afines con un tronco genético comun. (p. 164)

En lo que se refiere a la familia Venezolana especificamente, es el
autor Alejandro Moreno quien ha desarrollado el tema ampliamente. El
constructo de familia esbozado por Moreno ha sido el resultado de diversas
investigaciones y trabajos realizados con diferentes familias a lo largo de
muchos afios. Ello le permitié conceptualizar a la familia en Venezuela como
“espacio-no-espacio de escucha y tacto del sentido” (Moreno, 2013: p.101).

Este es el sentido encontrado en el pueblo venezolano, cuyo sentido ademas
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“palpita y habla en la madre (...) el sentido es materno, vive matrialmente”

La familia venezolana aparece constituida, segun el andlisis elaborado
por Moreno a partir de sus investigaciones, bajo una estructura con
predominio muy fuerte de los ndcleos matricéntricos®. No quiere decir que no
existan familias constituidas bajo el modelo tradicional, pero no han llegado a
plantarse como “la norma general”, en palabras de Moreno. Lo comun es la

forma matricentrada.

En ese sentido, percibiendo las particularidades de la familia

venezolana, surgen las siguientes interrogantes:

¢, Cudles son las caracteristicas de la persona que asume el rol de cuidador
principal? ¢ Cuales son las caracteristicas de la convivencia familiar cuando

uno de sus integrantes padece Alzheimer?

4 Los nucleos matricéntricos corresponden a una definicidn utilizada para referirse a aquellos grupos
familiares cuyo centro y relacién predominante se encuentra en la madre. (Moreno, 2012)
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OBJETIVOS

Objetivo General

Analizar los cambios generados en la convivencia familiar ante la
presencia de una persona con Alzheimer desde la perspectiva del

cuidador principal. Municipio Libertador.

Objetivos Especificos

Identificar las caracteristicas de la persona que asume el rol de
cuidador principal y la persona con Alzheimer.

Identificar las caracteristicas del grupo familiar de la persona con
Alzheimer.

Caracterizar la relacién del cuidador principal, el grupo familiar y la
persona que tiene Alzheimer antes y durante la presencia de la

enfermedad.
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JUSTIFICACION

Con la inversion de la piramide poblacional y el consiguiente aumento
de las personas mayores de 60 afios, podria hablarse de un incremento
progresivo de casos de adultos mayores con la enfermedad de Alzheimer.
De acuerdo con el INE, para el afio 2011 entre la poblacién adulta mayor,
aquellos que padecian Alzheimer u otras demencias correspondian al 7 o el

8,5% es decir, aproximadamente 126.328 casos.

Ya para el afio 2015, Alberto Mendoza inform6 en una entrevista al
diario El Universal (21/09/2015) que los casos de demencia se aproximaban

a 150 mil, la mayoria de ellos por Alzheimer.

El Alzheimer es una enfermedad que actualmente no tiene cura.
Supone una pérdida sucesiva de las funciones neurologicas, ocasionando
deterioro en la ejecucion de las tareas cotidianas. Genera mayor
dependencia conforme avanza la enfermedad y en la mayoria de los casos

quien asume el cuidado es la familia.

Consecuentemente, esta enfermedad no solo la vive la persona que la
posee, sino que también se hace presente en la familia. Origina diversos
cambios en la forma de relacionarse entre los integrantes del grupo familiar y
directamente con la persona con Alzheimer. Estos cambios a su vez, van a

depender de las practicas de vida presentes en su mundo de vida.

El propdsito de esta investigacion radica en el andlisis de los cambios
suscitados en la convivencia familiar ante la presencia de una persona con la
enfermedad de Alzheimer en la familia venezolana. La base de esta

interpretacion radica en la perspectiva del cuidador principal.

Para ello debe tenerse en cuenta a la familia venezolana desde sus
caracteristicas propias y sus practicas de vida; sabiendo que, son distintas a

las presentes en las familias de otras culturas, desde las cuales muchos
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especialistas han realizado sus investigaciones en esta area.

Los estudios realizados en cuanto a la familia y el Alzheimer se han
desarrollado en culturas distintas a la venezolana, por tanto los cambios que
se van dando en la familia pudieran presentarse de forma distinta. La
investigacién podria ayudar a renovar las practicas y cuidados en pro del
mejoramiento de la calidad de vida tanto de la familia como de la persona
con Alzheimer, situdndose dentro de las caracteristicas de la familia

venezolana.

Para el trabajador social es importante comprender las caracteristicas
gue engloban la realidad, una de ellas, si no, la fundamental es la familia;
pues alli toma parte su ejercicio profesional. Por tal motivo, este estudio
busca generar aportes que contribuyan al desempefio profesional en el area

familiar, a fin de mejorar la calidad de vida y alcanzar el bienestar social.
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CAPITULO I

MARCO TEORICO REFERENCIAL

l. Antecedentes de la Investigacién

Entre los trabajos de grado consultados que guardan relacion directa
con la tematica sobre la familia y la enfermedad de Alzheimer, se
encontraron diversas investigaciones efectuadas en los Ultimos afios, estas

hacen un aporte sustancial al presente estudio.

Biscione (2001) Realiz6 wuna investigacion titulada: Estudio

exploratorio sobre la Enfermedad de Alzheimer vy sus implicaciones en el

grupo familiar.

Nace del interés por aportar y motivar el estudio familiar de los adultos
mayores con alguna enfermedad, en este caso, se tomé la Enfermedad de
Alzheimer como la mas importante a desarrollar en esta investigacion, pues
la misma, no debe seguir pasando por alto en la sociedad, ya que esta es
una realidad de hoy en dia, y no existen politicas, ni instituciones efectivas y
eficientes que fomenten el bienestar de los adultos mayores y sus familias.

A juicio de los investigadores, el adulto mayor no tiene la calidad de
vida que merece, a pesar del desarrollo global y los avances tecnoldgicos de
investigacion basica o incluso en el area de salud que se han generado en el
transcurrir de los afos, no se han disefiado las politicas necesarias para las
personas que padecen alguna enfermedad y mas adn si se trata de un

anciano.

Tomando en cuenta que con el pasar de los afos el niumero de
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personas con esta enfermedad van aumentando, es importante conocer el

impacto de la familia al enterarse sobre la enfermedad de Alzheimer, asi

como también, los cambios conductuales generados en las areas: familiar,

salud, financiera, social y recreativa del enfermo.

A través del desarrollo de la investigacion y del analisis realizado de

los resultados indican que:

Todos los cuidadores reciben un mayor impacto emocional que el
resto de los familiares cuando conocen la noticia de que uno de sus

miembros presenta Alzheimer.

Todos los entrevistados actualmente conocen de qué se trata la
Enfermedad de Alzheimer, estando los cuidadores mas y mejor

informados.

La mayor parte de los cuidadores y familiares considera que la
Enfermedad de Alzheimer incremento los vinculos familiares, mientras

gue un menor porcentaje reportd deterioro de dichas relaciones.

La gran mayoria tanto de cuidadores como de familiares reporté que
sus relaciones con el enfermo de Alzheimer no se han modificado

significativamente.

Los cuidadores en mayor proporcién que los familiares indic6 cambios
significativos tanto en la salud fisica como en el bienestar emocional,
siendo este ultimo el mas afectado, manifestando angustia, llanto y

depresion como lo mas frecuente.

El area financiera se vio afectada mayormente en los cuidadores que

en los familiares, sin embargo, fue el &rea menos relevante.

Se concluye entonces, que en las familias entrevistadas en las cuales

un miembro padece Enfermedad de Alzheimer se generan cambios

importantes en las relaciones entre sus miembros, y en las areas social-
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recreativa y de salud; a su vez, modificaciones menos significativas en las
relaciones de los miembros del grupo familiar y el paciente, al igual que en el

area financiera.

Dicho estudio brinda sus respectivos aportes en cuanto al tema, ya
que permite una aproximacion al andlisis de los cambios generados en el
cuidador principal y en el grupo familiar de la persona con Enfermedad de
Alzheimer (EA) en areas tan importantes como lo son: salud, financiera,

recreativa, social.

Oropeza (2007) Realiz6 una investigacion cualitativa, titulada: El

enfermo de Alzheimer: su impacto en el grupo familiar. La cual tuvo como

objetivo general conocer el impacto psicosocial que genera en las familias el

diagnéstico de EA en uno de sus integrantes.

Este estudio asumié el paradigma construccionista, es decir, una
investigacion de tipo cualitativa, con una concepcion metodoldgica,

hermenéutica-dialéctica.

Se encarga de explorar especificamente el area familiar, debido a que
este nucleo quien vela por la salud, alimentacion, cuidado, recreacion e

integridad de la persona que padece la enfermedad.

Sabiendo que con la llegada de la enfermedad de Alzheimer a una
familia surgen diversos cambios, esta investigacion se centré6 en estudiar
desde una vision psicoldgica, las modificaciones en la vida de las familias de
los enfermos de Alzheimer, a su vez, los cambios en los roles que se
producen, asi como las formas de afrontamiento de los miembros de las
familias ante la enfermedad, las decisiones, e inclusive el impacto que se
genera en el entorno psicosocial, la dinamica intrafamiliar y social de

aguellas familias que tienen uno de sus miembros diagnosticados con EA.

Mediante el desarrollo del estudio de Oropeza y la interpretacion

realizada a los datos obtenidos, los resultados muestran que:
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e La dinamica de las familias a nivel socioeconémico se modifica.

e De acuerdo a las entrevistas realizadas al familiar, la EA puede estar
asociada a eventos traumaticos de la juventud, puesto que todos los
enfermos pasaron por acontecimientos vitales estresantes que

pudieron contribuir al desarrollo de la EA.
e A mayor nivel educativo, mejor aceptacion del familiar con Alzheimer.

El estudio previamente citado y mencionado, gener0 aportes
significativos a esta investigacion, ya que presenta las etapas y los cambios
de las personas que padecen la enfermedad de Alzheimer, ademéas de
evidenciar el vinculo entre lo cognitivo y lo emocional, hace énfasis en todo
momento en cdmo este proceso impacta la vida del cuidador principal y cada

uno de los familiares.

Falcon y Marcano (2014) realizaron un estudio titulado: Comprensién

de las vivencias de un paciente con Alzheimer dentro de su Estructura

familiar desde la Historia de Vida de Thaidée Gonzalez.

La intencionalidad de esta investigacion consistio en comprender las
vivencias de un paciente con Alzheimer dentro de su estructura familiar
desde la historia de vida de Thaidée Gonzélez. Lo cual representa una
historia con un proceso de vida en el que los sentimientos y emociones se
conjugan en la familia de Victoria (la persona con Alzheimer) ya que su
condicién de paciente con Enfermedad de Alzheimer va deteriorando sus

facultades progresivamente con el transcurrir del tiempo.

Esta investigacion se desarroll6 con una metodologia cualitativa y el
procesamiento para la interpretacion fue a través de la hermenéutica-

dialéctica.

La busqueda principal es el significado de la realidad del relator;
resaltando aspectos que forman parte de la vida del sujeto, con una

perspectiva estructural que permita una concepcion del escenario, los
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participantes y las actividades como un todo.

El desarrollo de la investigacion y la interpretacion de los significados,
de acuerdo a las marcas guias® arrojadas en la historia-de-vida, fueron

expuestos de la siguiente forma:

e Tal y como en la mayor parte de las familias venezolanas, la familia de la

historiadora es matricentrada.

e Se percibe de entrada, el compromiso de una hija con su madre, quien

necesita de los cuidados de ella.
e La madre es vista como pilar y fundamento de la familia.
e La familia representa un medio de proteccion.

e Rol de madre-abuela sobreprotectora con su hija y su nieta, esto

empleado como mecanismo de control.

e El avance de una enfermedad degenerativa, causa en la familia

preocupacion.
e El antecedente de la diabetes
e La aceptacion es el inicio del proceso de afrontamiento de la enfermedad.

A continuacién, se concluye a partir de la historia de vida de Thaidée,
como el Estado venezolano desconoce la realidad, que viven dia a dia las
familias venezolanas al tener un familiar con Alzheimer; las mismas se
encuentran sin ayuda alguna para los cuidados de un paciente con esta
enfermedad. Las instituciones y los ancianatos no cuentan con personal

capacitado para darle atencion y cuidado suficiente a este tipo de pacientes.

Cabe destacar que como la mayoria de las familias venezolanas de un

5 Llas marcas guias segun Moreno, citado por Martinez (2011) son sefales de
posibles significados organizadores que a lo largo de toda la historia de vida, pueden convertirse en
claves de comprensién del sentido disperso en ella.
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paciente con Alzheimer; la historiadora y los miembros de su familia
encuentran entre ellos mismos el apoyo afectivo, financiero, de cuidado,

entre otros para sobrellevar esta situacion.

Bastardo y Rivas (2012) desarrollaron una investigacion cualitativa a

la cual decidieron titular: Experiencia del cuidador principal familiar ante el

paciente con Demencia tipo Alzheimer atendidos por la Fundacion de

Alzheimer Capitulo Sucre. Desde la perspectiva de Historia de Vida.

Cumana, Estado - Sucre (2011). El objetivo general de la investigacion

consistio en interpretar las experiencias vividas por el cuidador principal

familiar del paciente con Demencia tipo Alzheimer.

La misma fue de tipo descriptiva y estuvo orientada por el paradigma
cualitativo, tomando el método biogréafico, especificamente la historia de vida,
para profundizar y obtener resultados mediante las vivencias del historiador,
que permitan describir los cambios de vida y comprender su comportamiento,
adaptabilidad y reflexion sobre su experiencia como cuidador principal

familiar de una persona con EA

Esta investigacion surge a partir de la inquietud que genera el gran
namero de personas con Alzheimer, ya que por las caracteristicas de la
enfermedad exige la participacion de la familia en el cuidado del paciente.

Sabiendo de antemano que, a medida que avanza la enfermedad
aumenta el nivel de dependencia del paciente, y llega consigo distintas

transformaciones en el nucleo familiar.

En ese sentido, ante la llegada de enfermedades como Alzheimer, se
genera un gran impacto en la familia, ya que esta se encuentra directamente

involucrada con el paciente.

Se reorganiza la dinamica familiar y se modifican los roles, lo que da
lugar al rol del cuidador principal. Este ultimo se encarga de garantizar una

mejor calidad de vida al paciente con EA, por esa misma razén necesita
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obtener los conocimientos necesarios de la enfermedad.

Se puede decir que el cuidador principal familiar, pasa a ser su pieza
fundamental porque a medida que la persona con EA va perdiendo la

memoria su dependencia se incrementa.

Este estudio hace énfasis en las experiencias vividas por el cuidador
principal, para de esta manera determinar los cambios a nivel

socioecondmico, fisico, emocional, psicolégico y espiritual que se le generan.

A través de la interpretacion y el analisis de los datos obtenidos en el

desarrollo de esta investigacion, los resultados son:

e La infancia del cuidador principal determina una gran parte de la
actitud que asume frente a dicho rol y como se enfrenta a los cambios
que implica la EA, puede sobreponerse o rendirse dependiendo de la
educacion y la afectividad que reciba.

e Las emociones del cuidador principal son las mas afectadas por el
vinculo que los une, pues pasa por un proceso de aceptar la
enfermedad, por ello es importante que cuente con el apoyo de sus

familiares y amigos, al inicio y durante la enfermedad.

e La mayoria de los cuidadores presentan sentimientos negativos, al no
recibir apoyo de su nucleo familiar, puesto que el cuidado del paciente

demanda tiempo y esto los lleva postergar sus propios suefios.

e Muchas veces el cuidador presenta una conducta no asertiva hacia el

paciente, gritandole, insultandole o incluso golpeandole.

e El cuidador principal debe prepararse desde el inicio de la enfermedad
para aceptar los cambios en su vida, asi trazarse un proyecto de vida

después que fallezca su familiar.

e Las experiencias de cada cuidador principal es diferente, porque ella

depende del lazo que lo une al paciente, la ayuda que pueda recibir de
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su familia, las caracteristicas particulares del paciente y del cuidador,
pero de igual manera cada uno experimenta un grado de impacto

emaocional unico que les cambia la vida para siempre.

Se considera que esta investigacion sirve como base al presente
estudio, ya que desde la perspectiva cualitativa se centra en las vivencias del
cuidador principal de la persona con EA, resaltando de manera primordial en
como las condiciones fisicas y emocionales repercuten en la conducta

individual de este como en el paciente con EA.

Il. Bases tedricas referenciales

Para los fines de esta investigacion, el marco tedrico hace referencia a
un conjunto de teorias que facilitan la comprension del Alzheimer desde una
vision biopsicosocial y permiten comprender a la familia partiendo de casos

venezolanos.
1. Alzheimer

En la actualidad existe un gran numero de estudios en distintas
disciplinas que describen el Alzheimer y sus incidencias tanto en el paciente
como en los familiares de la persona que la padece. No obstante, es
imperioso resaltar que la presente investigacion buscé comprender el

Alzheimer desde la experiencia de los cuidadores.

Para tal cometido, se realizO en primer lugar una sintesis entre
diversos estudios que permitieran conocer y definir el Alzheimer desde

perspectivas neuroldgica, psicolégica y social.

Comenzaremos por describir el Alzheimer desde una perspectiva
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neurolégica.
1.1 Demencia

La demencia, como sefiala la OMS (2016) es un sindrome que
conlleva al deterioro de la memoria, el intelecto, el comportamiento y la
capacidad para realizar actividades cotidianas. La Alzheimer’ s Association
(Asociacion de Alzheimer) coincide en dicha definicibn y afiade que la
demencia no es una enfermedad especifica, sino que se trata de un término
general que describe una amplia variedad de sintomas relacionados con el

deterioro de la memoria u otras capacidades de razonamiento.

Entre las principales habilidades del cerebro afectadas, la OMS
destaca las siguientes: el pensamiento, la orientacion, la comprension, el
calculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje y el juicio. Resalta que la
conciencia no se_afecta; sin embargo, el deterioro de la funcidon cognitiva
suele ir acompafado, y en ocasiones es precedido, por el deterioro del

control emocional, el comportamiento social o la motivacion.

La demencia como indica la OMS es causada por diversas
enfermedades y lesiones que afectan al cerebro de forma primaria o
secundaria. La mas comun de estas enfermedades es el Alzheimer o los
accidentes cerebrovasculares. De acuerdo con la OMS, entre un 60% y un

70% de los casos diagnosticados en el mundo son por Alzheimer.

La Alzheimer’ s Association sefiala que la demencia es producida por
el deterioro de las células del cerebro. El dafio interfiere en la comunicacion
de las células entre si repercutiendo, como se resaltdo anteriormente, en el
razonamiento, la conducta y los sentimientos. Al deteriorarse las células de
una region en particular del cerebro, las mismas dejan de cumplir sus

funciones con normalidad.

La asociacion destaca que en el Alzheimer, debido a los altos niveles

de determinadas proteinas dentro y fuera de las células del cerebro, éstas_no
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se comunican entre si. Aquellas correspondientes al hipocampo (centro del
aprendizaje y la memoria) suelen ser las primeras en dafiarse, en
consecuencia, la pérdida de la memoria, convirtiendose en uno de los

primeros sintomas del Alzheimer.

La OMS en su nota descriptiva (2016) sefiala que los signos y
sintomas de la demencia suelen presentarse de diferente forma segun cada
individuo, y van a depender del impacto de la enfermedad (por ejemplo, del
Alzheimer) y de la personalidad del sujeto antes de empezar a padecerla.
Pese a ello, los sintomas pueden concebirse en tres etapas distintas:
temprana, intermedia y tardia.

Como explica la OMS, en la primera etapa llamada temprana la
sintomatologia suele pasar desapercibida puesto que el inicio es paulatino.
Sin embargo, entre los signos mas comunes destacan: la tendencia al
olvido, la pérdida de la nociéon del tiempo y la desubicacion espacial, incluso

en lugares conocidos.

En la etapa intermedia, de acuerdo con la OMS los sintomas son mas
evidentes y van limitando el desenvolvimiento de la persona que la posee, se
vuelven mas evidentes y limitadores. En esta etapa las personas comienzan
a olvidar acontecimientos recientes, asi como los nombres de las personas,
se sienten desubicados en su propio hogar, se hace mas dificil la
comunicacién, empiezan a necesitar ayuda con el aseo y cuidado personal y

Ssu comportamiento cambia.

Ya en la udltima etapa de la enfermedad se observa mayor
dependencia por parte de la persona afectada y con ello la inactividad es casi
total. Las alteraciones de la memoria son graves y los sintomas y signos
fisicos se hacen mas evidentes, la desubicacion en el tiempo y espacio es
mucho mayor, hay poco reconocimiento de familiares y amigos, necesita
ayuda casi total para asearse y otros cuidados personales, surgen las

dificultades para caminar, y finalmente, las alteraciones del comportamiento
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pueden exacerbarse y desembocar en agresiones.

Este tipo de patologia afecta principalmente a las personas mayores,
como es el caso del Alzheimer, aunque no constituye una consecuencia

normal del envejecimiento.

La demencia se ha convertido en una de las principales causas de
discapacidad y dependencia entre las personas de la tercera edad en el
mundo entero. Como expone la OMS, ésta tiene importantes repercusiones
tanto sociales como econdmicas en lo que respecta a los costos médicos
directos, sociales y referidos a la atencion prestada fuera del a&mbito

institucional.

En las familias y cuidadores de las personas con demencia suele
generarse un efecto abrumador que, tal y como sugiere la OMS, se
manifiesta por medio de presiones fisicas, emocionales y econémicas que
pueden causar mucho estrés. Por lo tanto, esta poblacion se hace
demandante de apoyo por parte de los servicios sanitarios, sociales,

financieros y juridicos pertinentes.
1.2 Alzheimer

Bazzocchini (2009) define el Alzheimer, desde un diagnéstico
bioguimico, como una enfermedad degenerativa cerebral primaria que afecta
exclusivamente al Sistema Nervioso Central. Corresponde al conjunto de

demencias seniles y preseniles con histologia tipica.

El Alzheimer constituye, como se especificO anteriormente, la causa
de demencia mas comun de origen multifactorial. De acuerdo con
Bazzocchini, esta patologia se sitla entre la tercera y cuarta causa de
muerte en adultos mayores de 60 afios, después del cancer y los trastornos
cardiovasculares. La expectativa de vida media para las personas que

padecen esta enfermedad es de 4 a 10 afios.
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Esta enfermedad fue descrita y estudiada por primera vez por el
patélogo y neuropsiquiatra aleman Alois Alzheimer en 1906, segun refiere
Bazzocchini. De acuerdo con Martorell (2009) el afio 1907 publica su trabajo
titulado Una enfermedad grave caracteristica de la corteza cerebral, en el
cual describe la evolucion de una mujer de 51 afios que habia comenzado a
padecer un tipo desconocido de demencia, caracterizado por un deterioro

cognitivo acompafado de alucinaciones, delirios y sintomas focales.

La paciente fallecio a los 4 afios aproximadamente de haber iniciado

“*

los sintomas. El estudio cerebral post-mortem reveld “...la existencia de
placas seniles, ovillos neurofibrilares y cambios arterioescleréticos

cerebrales” (Martorell, 2009: p.34).

Posterior a los hallazgos del neuropsiquiatra aleman, en 1910 (expone
Martorell) el psiquiatra Kraepelin introduce el término de enfermedad de
Alzheimer en la octava edicién de su Manual de Psiquiatria, considerandola

como una forma precoz y, especialmente, agresiva de la demencia senil.

Al finalizar la Segunda Guerra Mundial, la definicion de demencia
presenil de Alzheimer se aproxima a la demencia senil y se oponen a la
senilidad, siendo este punto de vista el que mantienen actualmente muchos
clinicos, como explica Martorell. Se revela por parte del panel médico la
“...existencia de una enorme cantidad de condiciones patologicas en las que
es posible reconocer un envejecimiento patolégico tipo Alzheimer...”
(Martorell, 2009: p. 36).

Hasta la década de los 70, segun la referida autora, la demencia senil
y la enfermedad de Alzheimer eran consideradas por el sistema biomédico
como enfermedades separadas. No obstante, a partir de esta década se
produce un cambio radical en el paradigma utilizado para estudiar las
demencias. Pasa de concebirse como una enfermedad y se abre paso a una

vision que la entiende como sindrome producido por diversas enfermedades.
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Actualmente, los criterios médicos mas utilizados en el diagnéstico son
los establecidos por el DSM-IV (Diagnostic and Statical Manual of Mental
Disorders, en su cuarta edicion) y en el CIE-10 (Clasificaciéon Internacional de

Enfermedades en su décima revision).

Ambos manuales mantienen coherencia y similitud ante el diagndstico
de la demencia tipo Alzheimer. No obstante, de acuerdo con Martinez
Hernandez (2000) citado por Martorell, la hegemonia de la psiquiatria
norteamericana ha supuesto un uso dominante del DSM-IV, reflejado en
nuestro contexto al ser la clasificacién de referencia utilizada por los clinicos

para establecer un diagnéstico de demencia tipo Alzheimer.

DSM-IV (2001) sefala que debido a la dificultad para obtener pruebas
patolégicas directas de la presencia de la enfermedad de Alzheimer, el
diagnostico solo se establece tras haber descartado otras etiologias de

demencia:

...Especificamente, los déficit cognoscitivos no se deben a otras
enfermedades del sistema nervioso central que provocan déficit
progresivos en las capacidades cognoscitivas y en la memoria (p. e€j.,
enfermedades cerebrovasculares, enfermedad de Parkinson, corea de
Huntington), ni a enfermedades sistémicas que es conocido que
provocan demencia (p. €j., hipotiroidismo, deficiencia de vitamina B12,
infecciones por el VIH), ni tampoco a efectos persistentes del consumo
de sustancias (p. €j., alcohol) (Criterio D). Si hay una etiologia afiadida
(p. €j., traumatismo craneal que empeora la demencia de tipo
Alzheimer), ambos tipos de demencia deberdn ser codificados (v.
demencia debida a mdultiples etiologias, pag. 161). La demencia tipo
Alzheimer no debe diagnosticarse si los sintomas se presentan
exclusivamente durante el delirium (Criterio E). Sin embargo, el delirium
puede sobre afiadirse a una demencia previa de tipo Alzheimer, en
cuyo caso debe sefalarse el subtipo con delirium. Por ultimo, los déficit
cognoscitivos no se explican por la presencia de otro trastorno del Eje |
(p. €J., trastorno depresivo mayor o esquizofrenia) (Criterio F). (DSM-1V,
2001: p.146)

Como se cita en el parrafo anterior, el DSM-IV desarrolla una serie de

criterios de diagnostico para la enfermedad de Alzheimer.
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A. La presencia de los multiples déficit cognoscitivos se manifiestan por:

1.

B.

Deterioro de la memoria (deterioro de la capacidad para aprender

nueva informacion o recordar la aprendida previamente).

Una (o0 mas) de las siguientes alteraciones cognoscitivas:

Afasia: alteracion del lenguaje.

Apraxia: deterioro de la capacidad para llevar a cabo
actividades motoras, a pesar de que la funcion motora esta

intacta.

Agnosia: fallo en el reconocimiento o identificacion de objetos, a

pesar de que la funcién sensorial esta intacta.

Alteracion de la ejecuciéon: planificacién, organizacion,

secuenciacion y abstraccion.

Los déficits cognoscitivos en cada uno de los criterios A1 y A2

provocan un deterioro significativo de la actividad laboral o social y

representan una merma importante del nivel previo de actividad.

C. El curso se caracteriza por un inicio gradual y un deterioro cognoscitivo

continuo.

D. Los déficits cognoscitivos de los criterios A1 y A2 no se deben a

ninguno de los siguientes factores:

1. Otras enfermedades del sistema nervioso central que provocan

déficit de memoria y cognoscitivos (por ejemplo, enfermedad
cerebrovascular, enfermedad de Parkinson, corea de Huntington,

hematoma subdural, hidrocefalia normotensiva, tumor cerebral)

Enfermedades sistémicas que pueden provocar demencia (por
ejemplo, hipotiroidismo, deficiencia de acido félico, vitamina B12 y

niacina, hipercalcemia, neurosifilis, infeccion por VIH)
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3

E.

. Enfermedades inducidas por sustancias

Los déficits no aparecen exclusivamente en el transcurso de un

delirium.

F. La alteracion no se explica mejor por la presencia de otro trastorno del

Eje |

1.

(por ejempilo, trastorno depresivo mayor, esquizofrenia).
Enfermedad de Alzheimer probable:

Demencia establecida por un examen clinico y documentada por el
Mini-Mental State Examination (MMSE) la escala de demencia de
Blessed u otra exploracion similar y confirmada mediante baterias

neuropsicolégicas.

Déficit en dos 0 mas areas cognitivas.

Deterioro progresivo de la memoria y de otras funciones cognitivas.
Ausencia de trastornos de la conciencia.

Inicio entre los 40 y los 90 afos, mas frecuentemente a partir de
los 65.

Ausencia de alteraciones sistematicas u otras enfermedades
cerebrales que puedan explicar los déficits progresivos de la

memoria y la cognicion.
Enfermedad de Alzheimer posible

Demencia en ausencia de otros trastornos neurolégicos,
psiquiatricos o sistémicos que puedan ser causa de demencia, con

variaciones entre el inicio, la presentacion o el curso clinico.

Presencia de una enfermedad sistémica o cerebral que pueda

provocar demencia aungue no se considere la causa.

En estudios de investigacion, cuando se identifigue un déficit

cognitivo progresivo y grave, en ausencia de cualquier otra causa
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identificable.

Por otra parte, la Alzheimer’ s Association (2016) destaca una serie de
factores de riesgo para la enfermedad de Alzheimer, entre ellos: la edad, los
antecedentes familiares, la genética familiar, y otros factores (en

investigacion) como lesiones en la cabeza, la salud del cerebro, entre otros.

Entre las causas referidas, la Alzheimer’ s Association expresa que el
principal factor de riesgo es la edad. La mayoria de las personas que
padecen dicha enfermedad a nivel mundial, tienen 65 afios o mas. Una de
cada nueve personas de este grupo de edad tiene la enfermedad de
Alzheimer, al igual que casi un tercio de las personas de 85 afios 0 mas.

Segun Bazzocchini, para el afio 2009 el Alzheimer representaba el 50-
60% de todas las demencias en el mundo, afectando al 3% de las personas
entre 65 y 75 afios, al 18-20% a las comprendidas entre los 75 y 85 afos y
casi la mitad de los que sobrepasan los 85 afios, con una prevalencia media
del 3-15% y una incidencia de 0,3 a 0,7%.

1.3 Etapas del Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer tiene un desarrollo progresivo, en el cual
las habilidades de las personas van cambiando (desmejorandose)
paulatinamente. A partir de los signos manifestados por quienes padecen
esta enfermedad, los expertos han logrado establecer una serie de etapas
que, como indica la Alzheimer s Association son guias generales de

seguimiento y evaluacion.

Si bien es cierto que esta patologia se da con caracteristicas
particulares en cada individuo; las etapas aca descritas sintetizan lo que le

ocurre a la mayoria de personas que padecen la enfermedad.

Las siete etapas validadas por la Alzheimer s Association,

corresponden a un sistema desarrollado por Barry Reisberg, M.D., director
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del Centro de Investigacion de Demencia y Envejecimiento Silberstein de la
Escuela de Medicina de la Universidad de Nueva York.

Este sistema fue desarrollado en el afio 1982. Propone una escala de
evaluacion del deterioro del funcionamiento cognitivo (intelectual) mas amplio

y detallado.

1. Ausencia de dafio cognitivo (funcién normal): en la primera etapa,
los signos y sintomas no son evidentes ante los médicos durante
las entrevistas. Los olvidos generalmente son tomados como

normales debido al estrés diario u otros motivos.

2. Disminucién cognitiva muy leve (pueden ser los cambios normales
provocados por el envejecimiento o pueden ser las primeras
sefales del Alzheimer): las fallas de la memoria se van haciendo
evidentes. El individuo nota aspectos como olvidar palabras
conocidas o el lugar donde se colocan objetos de uso diario. No
obstante, alin no son evidentes en los examenes médicos 0 para

los amigos, familiares o0 compafieros de trabajo.

3. Disminucién cognitiva leve (La etapa temprana del Alzheimer
puede ser diagnosticada en algunos individuos que presentan
estos sintomas, pero no en todos): dificultad notable de encontrar
la palabra o el nombre adecuado, capacidad reducida para
recordar nombres al ser presentado a nuevas personas, dificultad
notable para desempefiar tareas sociales o laborales, poca
retencion al leer, pérdida o extravio de objetos, menos capacidad
para planificar y organizar. Los problemas de memoria o
concentracion pueden ser medidos a través de una entrevista

médica detallada.

4. Disminucion cognitiva moderada (Etapa leve o temprana de la

enfermedad de Alzheimer): en este punto, una entrevista médica
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cuidadosa deberia poder detectar deficiencias claras en cuanto a
falta de memoria de acontecimientos recientes; mayor dificultad en
realizar tareas complejas como resolver operaciones matematicas
0 pagar las cuentas; olvido de la historia personal; estar de humor
variable o apartado, sobre todo en situaciones que representan un
desafio social o mental.

Disminucion cognitiva moderadamente severa (Etapa moderada o
media de la enfermedad de Alzheimer): las lagunas de memoria
son mas frecuentes y el déficit en la funcion cognitiva es notable.
Las personas empiezan a necesitar asistencia con las actividades
cotidianas. Los signos son aun mas evidentes: dificultad para
recordar su domicilio actual, su numero telefénico; confunden el
lugar donde estan o el dia de la semana. Sin embargo, durante
esta etapa pudiesen no requerir (aun) ayuda para alimentarse o

utilizar el bafno.

Disminucion cognitiva severa: durante la sexta etapa los problemas
de la memoria siguen agravandose. Surgen cambios considerables
en la personalidad. Se hace necesaria la ayuda de terceras
personas en la realizacion de las actividades de la vida cotidiana.

La persona con Alzheimer comienza a perder conciencia de las
experiencias y hechos recientes y de su entorno; por lo general
recuerda su propio nombre; suele olvidar el nombre de sus
familiares o de la persona que lo cuida, sin embargo, (por lo
general) puede distinguir las caras conocidas; se produce una
alteracion del ciclo normal del suefio (duerme durante el dia y esta
inquieto durante la noche) debe ser acompafnado al bafio, puesto
gque meten las manos en el inodoro, juegan con las heces, no

depositan el papel higiénico en su lugar, etc.

En el transcurso de esta misma etapa, se presenta una
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incontinencia urinaria o fecal en aumento; experimentan cambios
significativos en la personalidad y el comportamiento, incluyendo
recelos y creencias falsas (por ejemplo, creyendo que la persona
que lo cuida es un impostor) o conductas repetitivas y compulsivas,
tales como retorcer las manos o romper papeles. Al mismo tiempo,

existe una importante tendencia a deambular y extraviarse.

Disminucion cognitiva muy severa (Etapa severa o tardia de la
enfermedad de Alzheimer): en la dltima etapa de esta enfermedad
las personas pierden la capacidad de responder al entorno, de
hablar y eventualmente de controlar sus movimientos. Es posible

gue todavia pronuncien palabras o frases.

Hay mayor dependencia. Requieren ayuda permanente en su
cuidado personal diario (incluyendo comer y hacer sus
necesidades). Pocas veces sonrien. Pierden la capacidad de
sentarse sin apoyo y sostenerse la cabeza. Los reflejos se vuelven
anormales y los musculos rigidos. También se ve afectada la
capacidad de tragar (por lo cual alimentarlos es cada vez mas
dificil).

Impacto psicolégico

La mayoria de los trabajos centrados en el estudio del Alzheimer

ponen mayor atencion en los familiares y cuidadores de la persona que

posee la enfermedad, pero no hay mayor conciencia de lo que padece y

ocurre el enfermo de Alzheimer. De acuerdo con Andrés, Fernandez e Ibarra

(2016) al notificar a la persona que tiene la enfermedad sobre su diagnéstico,

aparecen una serie reacciones caracterizadas por cuatro actitudes: negacién,

enfado, depresion y resolucion.

La negacion es la primera reaccion que muestra la persona con esta

enfermedad, “afirmando que simplemente esta despistado” como indican
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Andrés y otros. En los cuidadores esta fase es corta y transcurre rapido, pero
para el enfermo no. Este se ve cada dia enfrentado al hecho de no recordar
muchos aspectos de su vida pasada y actual; a lo que se dice: “no es mas
que estrés o cansancio”. Para ellos (como subrayan las autoras citadas) es
dificil asimilar este tipo de situacion: darse cuenta de que su capacidad para
recordar y reconocer las cosas que estan a su alrededor ha disminuido.

La agresividad es otra de las conductas que manifiestan las personas
con Alzheimer. Se presenta como respuesta al sentirse insultado ante la
noticia de su enfermedad. También toman esta actitud cuando se les
pregunta por su nombre, dénde estan o cuantos afos tiene, muchas veces
se debe a que se inquietan al no poder responder o porgue piensan que
dudan de sus capacidades mentales (esto ocurre principalmente en las
etapas iniciales de la enfermedad). Hallarse en situaciones en las que se
encuentra fuera de lugar, incapaz de relacionar nada, también puede llevar al

paciente a episodios de agresividad.

La depresion se presenta cuando el sujeto esta solo (sin compafiia de
sus familiares) por ejemplo, en la noche. En estos momentos, suelen

deprimirse y deambular por la casa, tratando de recordar.

La dltima reaccion descrita por Andrés, Fernandez e Ibarra
corresponde a la resoluciébn o aceptacion. Pero, los casos en los que el
paciente acepta que esta enfermo y no tiene cura, son escasos, dado que en
la mayoria de la ocasiones prefieren aferrase a la posibilidad de que las

pérdidas de memoria sean algo pasajero.

Por otra parte, a medida que avanzan la etapas de esa patologia,
(como refieren las autoras anteriormente citadas) se van presentando
perturbaciones en el estado de animo, trastornos e incluso llegan a perder el

sentido de su vida.

Las perturbaciones se generan a partir de la incomodidad por no
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recordar nada, ni reconocer a las personas que estan a su alrededor o a si
mismos. Esto altera sus estados de &nimo ocasionando que por momentos
estén bien y luego se vuelvan agresivos. Gillies (2012) citado por Andrés,
Fernandez e Ibarra explica que
...los familiares, sin quererlo, pueden favorecer la aparicion de estas
alteraciones en el enfermo. Cuando se esfuerzan por explicarle quién
es, que estad enfermo, que ellos le quieren o que son su familia, no
hacen sino aumentar su ansiedad, ya que es incapaz de recordar y les
ve como unos extrafios que tratan de engafarle. Por esto mismo, en las
dltimas fases de la enfermedad, se recomienda ingresarlo en una
residencia que cuente con un ala para los enfermos de Alzheimer, ya
que al ser incapaces de hacer nuevos recuerdos y de distinguir a sus
familiares, el estar en un lugar con desconocidos les quita la presion de
tener que recordar. (2016, p. 11)
Entre los trastornos que pueden llegar a presentar las personas con
Alzheimer se encuentra el de atardecer. Este trastorno no siempre se da
(explican Andrés, Fernandez e Ibarra) pero cuando ocurre, el enfermo sufre

episodios de confusion y desubicacion.

Uno de los signos que frecuentemente se observa en las personas
con Alzheimer es la confusion. Esta junto con el trastorno al atardecer, hace
qgue el paciente se sienta fuera de lugar, hasta tal punto que quiere alejar a
su cuidador, confundiéndolo con un invitado o de no reconocerse a si mismo

y pensando que la imagen que ve en el espejo es de otra persona.

Por otro lado, con la pérdida de la memoria a corto plazo ocurrida en
las primeras etapas de la enfermedad, se va provocando en el sujeto un
desarrollo de su memoria a largo plazo. De este modo, el paciente comienza

a comportarse como Si estuviera en otro Iugar y con otras personas.

Todo lo anterior, aunado a los demas sintomas del Alzheimer va
repercutiendo en la concepcion de la propia vida de las personas con

Alzheimer.

Se podria llegar a pensar que lo primero que se pregunta una persona
gue no se acuerda de nada es: quién es o0 para qué esta ahi. Sin
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embargo, las preguntas mas frecuentes de los pacientes de Alzheimer
son donde estdn o qué tienen que hacer, esto es, ubicarse, tener un
propésito. Para ellos tratar de descubrir quiénes son es mas doloroso
que simplemente mantenerse ocupado. (Andrés, Fernandez e Ibarra,
2016: p. 13)

1.5 Impacto Social del Alzheimer

La demencia tipo Alzheimer no solo es una enfermedad que tiene un
impacto biolégico y psicolégico, sino que también repercute a nivel social.

Tiene repercusiones tanto en la familia como en la sociedad en general.
1.5.1 En lafamilia

Una enfermedad como esta, demanda mucha atencion y cuidados por
parte de terceras personas. Quienes asumen la responsabilidad
generalmente son los familiares (independientemente de la cultura a la cual
pertenezcan, explican Andrés, Fernandez e Ibarra) puesto que la
dependencia de las personas con Alzheimer se hace cada vez mayor,

especialmente en las Ultimas etapas.

La familia es el espacio social donde la convivencia y las relaciones
establecidas ante los campos correspondientes al bienestar, la salud o la
enfermedad son mas notorias e influenciables. De acuerdo con Menéndez
(1993) citado por Martorell (2009) en el ambito familiar cotidiano, ocurren con
mayor frecuencia y recurrencia los padecimientos y enfermedades de los
miembros del grupo familiar. Es alli donde inicia la deteccién de los que
ocurre, se da pie al diagnéstico, se realizan las actividades de atencion vy

generalmente, de curacion.

De acuerdo con Andrés, Fernandez e Ibarra (2016) el grupo familiar
constituye el marco de referencia social basico del enfermo. Es por ello que
ante una enfermedad como el Alzheimer, como explican los citados autores,
la familia tiene el riesgo de alterar su “dinamica familiar hasta el extremo de

quebrantarla, impidiendo la felicidad de sus miembros” (p. 14).
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Martorell (2009) aludiendo a los datos recogidos durante el periodo de
observacion en la Unidad de Diagndstico La Rosaleda, en la ciudad de
Tarragona - Espafa, sefiala que para aquellos casos que habian sido

13

diagnosticados como “...enfermedad de Alzheimer presenil y senil en sus
diversos grados o como déficit cognitivo leve, alrededor del 84,6%
permanecian en el domicilio con la familia, el 11,8% vivia solo y el resto

(3,6%) estaba institucionalizado o en otras condiciones.” (p. 52).

Andrés, Fernandez e Ibarra (2016) sefalan una serie de sentimientos
experimentados por las familias con un miembro con Alzheimer, los cuales se
enmarcan en tres categorias: indefension, rabia y culpabilidad, afliccion y

depresion.

Los familiares que estan al cuidado de una persona con Alzheimer,
suelen sentirse indefensos y desamparados ante la enfermedad, explican
Andrés y otros. Sin embargo, “diversos estudios sefialan que las familias
tienen mas recursos de los que piensan para superar estos sentimientos”
(Andrés, Fernandez e Ibarra, 2016: p.18)

La rabia y la culpabilidad generalmente se presentan relacionadas de
alguna forma en la familia. Existen momentos en los que la familia siente
rabia o se molesta con el enfermo, a causa de las cosas que hace o dice
producto de la enfermedad. Pero, luego de hacerlo se sienten culpables por
haberse molestado “...con alguien que no es consciente de lo que le pasa,
por desear llevarlo a una residencia, porque pierden la paciencia con él,
porque se sienten incomodos con su conducta...” (Andrés, Fernandez e
Ibarra, 2016: p.19).

La culpabilidad también acaece, segun los referidos autores, ante el
comportamiento que pudiesen haber tenido los familiares con el enfermo en
el pasado, cuando se ven forzados a apartarlo del rol que habia asumido en
la familia hasta el momento de la enfermedad, “...e incluso por desear la
muerte del familiar” (Andrés, Fernandez e Ibarra, 2016: p.19)
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Tras la pérdida de las capacidades y las habilidades de la persona con
Alzheimer, se intensifican los sentimientos de afliccion y depresién de los
familiares. Hay tristeza, preocupacion constante por la situacion que se esta
viviendo, provocando depresion en los familiares. El cuidador comienza a
sentirse desanimado, “sin fuerzas, apatico, nervioso, malhumorado,
angustiado y con problemas de insomnio. Algunos cuidadores acuden al
alcohol y toman tranquilizantes para dormir” (Andrés, Fernandez e lbarra,
2016: p.19)

1.5.2 En el cuidador principal

Entre la familia destaca un cuidador principal, aun cuando varios
integrantes del grupo familiar participen o se involucren en la atencion del
enfermo. De acuerdo con Andrés, Fernandez e lbarra, es aquella persona
que se ocupa de todo lo concerniente a alimentacion, higiene, medicacion,

entre otros.
Martin y Campbell (1996), citados por Martorell (2009) subrayan que

el/la cuidador/a principal informal no solo cuida directamente del
enfermo sino que, también gestiona la asistencia que recibe por parte
de los servicios formales, actia como interlocutor/a, supervisa y
complementa la prestacion del cuidado y/o interviene de mediador/a
entre los servicios. (p.52)

Andrés y otros, destacan dos tipos de cuidadores: aquel que se va
haciendo cuidador de forma paulatina y se va asumiendo el cuidado de su
familiar debido a su edad (antes de detectar los sintomas de la enfermedad).

...este cuidador tiene escasa percepcion de cuidado cuando el enfermo
presenta demencia leve y moderada ya que a estos pacientes se les
cuida por un sentimiento de obligacion moral y por afecto (...) no
experimenta conflictos de un modo muy angustioso, porque el cuidado
del anciano forma parte de su conjunto de actividades domeésticas

realizadas desde hace muchos anos. Estos cuidadores, frecuentemente
son la esposa o hijas. (Andrés, Fernandez e Ibarra, 2016: p. 14-15)

El segundo tipo de cuidador corresponde a la persona que asume el
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cuidado a partir de la manifestacion de los primeros sintomas de la
enfermedad. “Este se da con mas frecuencia en la sociedad occidental, en
familias nucleares, compuestas por una pareja y sus hijos que inicialmente

no vivian con el enfermo” (Andrés, Fernandez e Ibarra, 2016: p.15).

En este segundo tipo de cuidadores, ocurren con frecuencia, de
acuerdo con las autoras, conflictos y tensiones debido a que se asumiran

nuevos roles sociales y provoca un cambio en las relaciones familiares.

Al hablar de la asistencia informal, término utilizado por Martorell
(2009) diversos estudios muestran que las principales responsables de llevar
a cabo los cuidados y las actividades especificas respecto a este proceso

son las mujeres.

Al mismo tiempo, Tarraga y Cejudo (2001) citados por Martorell,
sefalan que
...el papel de cuidador/a principal de una persona con enfermedad de
Alzheimer es asumido de forma mayoritaria por su pareja,
representando alrededor del 53% de los casos y seguido por los hijos o
hijas en cerca del 35%. En menor porcentaje, un 2%, estarian los nietos

del enfermo vy, finalmente, alrededor de un 10% se perfilaria un grupo
heterogéneo de parentesco con el enfermo. (2009: p. 53)

Ahora bien, los cuidados constantes de una persona con Alzheimer
suponen una situacion de estrés para los cuidadores. Generalmente (segun
sefialan Andrés y otros) se presentan dificultades en torno al establecimiento
de un acuerdo de contribucién de cada integrante de la familia, en relacion a
los cuidados del paciente. “Hay un conflicto entre las obligaciones hacia él.
También existe un reajuste en los roles de los distintos miembros de la
familia con un fuerte impacto emocional provocado por los cuidados
concretos y la convivencia con el enfermo.” (Andrés, Fernandez e lIbarra:
2016: p.16)

Uno de los conceptos que se enfatiza en los estudios occidentales,

relacionado con la salud y la calidad de vida de los cuidadores (segun define
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Martorell) es el de sobrecarga. “...Es un término que empezé a utilizarse con
relativa frecuencia, a partir de la década de los 80 del siglo pasado, para
referirse al impacto que tiene en el/la cuidador/a el hecho de cuidar a una

persona con demencia.” (2009: p. 53)

Esta definicion alude a la percepcion que respecto a su salud, su vida
social y personal, y su situacion econdémica tienen los cuidadores (Zarit,
1985; citado por Martorell, 2009).

Este término ha establecido la definicion del llamado sindrome de
sobrecarga del cuidador. EI mismo, hace referencia a la situacion de estrés
prolongado que experimentan los cuidadores debido a las demandas de la
situacion de cuidados (Martorell, 2009). Segun la referida autora, incluye
tanto aspectos relacionados con la carga objetiva como con la carga

subjetiva.

De forma objetiva se suele traducir en problemas fisicos, psiquicos,
emocionales, sociales y/o econdmicos a lo largo del proceso, mientras
gue el desconcierto, el resentimiento, el desbordamiento, etc. formarian
parte de la percepcion subjetiva de los cuidadores (...) La carga del
cuidador no se relaciona directamente con la progresion del deterioro
cognitivo, sino mas bien con el nimero de horas que se dedican al
cuidado, los problemas conductuales, el nivel de deterioro de la persona
con Alzheimer, los recursos disponibles para el cuidado, el estado
animico del cuidador, su propio estado de salud y las habilidades de
cuidado. (Martorell, 2009: p. 55)

1.5.3 Enlasociedad

El Alzheimer tiene repercusiones a nivel social debido a su patron de
aparicion en la poblacién. Ello supone de facto, un coste econémico, social y
sanitario de primera magnitud, que segun Andrés, Fernandez e Ibarra (2016)

gue recae principalmente en los familiares.

Las estimaciones de incidencia de la demencia a nivel mundial suelen
ser (de acuerdo con las autoras citadas) de 5 a 10 casos por 1000 personas

al aflo en el grupo de 64 a 69 afios de edad y de 40-60 casos por 1000
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personas al afio en el grupo de 80-84 afios. A ello se le debe agregar que el

progresivo envejecimiento de la poblacion hace prever un incremento

subsiguiente de las demencias en todo el mundo.
La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha avisado de las posibles
consecuencias de este hecho, e incita a los gobiernos a tomar medidas
que reduzcan el impacto socio-sanitario de esta patologia. “Se nos
viene encima una oleada de casos de demencia en todo el mundo. Es
necesario fomentar la inversion en las investigaciones para encontrar
una cura, pero también para mejorar la calidad de vida de las personas

afectadas por la demencia y el apoyo prestado a quienes les cuidan.
(Andrés, Fernandez e Ibarra, 2016: p.23)

De acuerdo con, Prieto, Ortiz, Lopez y Llanero (2011) la demencia
aumenta considerablemente los niveles de comorbilidad de las personas
afectadas

...con una media de hasta 2,4 enfermedades crénicas mas en estos
pacientes (26, 27), destacando la prevalencia de factores de riesgo
vascular —hipertension arterial en el 20,7% de los pacientes, diabetes

mellitus en el 7,1%- y los problemas derivados (28), tanto a nivel
cerebral como cardiaco y periférico. (p. 14)

Por otro lado, merecen mencién especial los procesos atribuibles al
deterioro cognitivo y funcional, como el riesgo de caidas, la susceptibilidad a
infecciones, o las consecuencias de la pérdida de movilidad en los estadios

mas avanzados. “...un 17,7% de los pacientes sufre alguna fractura-, la
susceptibilidad a infecciones -un 14% ha padecido neumonia-, o las
consecuencias de la pérdida de movilidad y una eventual postracién, en

estadios méas avanzados (Prieto, Ortiz, LOpez y Llanero, 2011: p. 14)

En las etapas mas avanzadas de la enfermedad de Alzheimer también
aumenta el riesgo de ingreso hospitalario. Prieto y otros explican que las
personas con Alzheimer son hospitalizados con mucha frecuencia (hasta 3,6
veces) habitualmente debido a complicaciones infecciosas en fases
avanzadas de la enfermedad. Ademas, segun estos autores se debe tener

en cuenta que, “...el manejo clinico de estas personas es mas dificultoso
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(laboriosa anamnesis®, mala tolerancia a procedimientos diagnésticos, riesgo
de iatrogenia por polifarmacia’) las estancias hospitalarias resultan mas

largas, complejas y costosas” (Prieto et al., 2011: p.15)

En este sentido, OMS destaca (dentro de los impactos sociales
generados por la demencia) los costos médicos directos, los costos sociales
directos y costos referidos a la atencion prestada fuera del ambito
institucional. Resefia que para el afilo 2010 el costo social total de la

demencia a nivel mundial se estimo6 en US$ 604.000 millones.

...Esta cuantia equivale al 1% del producto interior bruto (PIB) mundial,
o al 0,6% si solo se tienen en cuenta los costos directos. El costo total
expresado como proporcion del PIB varia entre el 0,24%
correspondiente a los paises de ingresos bajos y el 1,24%
correspondiente a los paises de ingresos altos. (OMS, 2016)

Por otra parte, debido al nivel de deterioro en el grado de funcionalidad
de la persona ocasionado por la enfermedad de Alzheimer, quien la padece
puede pasar un tiempo prolongado en situacion de discapacidad y
dependencia (Prieto et al., 2011).

De esta manera, la demencia es concebida como la enfermedad
cronica que provoca mayor dependencia incidente, por encima de otras
como el ictus, la enfermedad de Parkinson o las enfermedades
cardiovasculares (Prieto et al., 2011). Debido a su caracter progresivo y
consiguiente deterioro funcional del individuo, se hace necesario, casi desde
el comienzo, la presencia de un cuidador (rol ejercido fundamentalmente por

un familiar) lo cual extiende el radio de influencia de dicha patologia.

Al mismo tiempo, se va haciendo imprescindibles las atenciones

meédicas y sanitarias propias de las ultimas etapas del Alzheimer. Por esta

6 La anamnesis es una conversacion en la cual el médico realiza preguntas sobre la historia clinica del paciente,
los habitos de vida y los antecedentes familiares a fin de establecer un diagnéstico. (Rodelgo, 2015)

7La iatrogenia por parafarmacia corresponde a una reaccion adversa por medicamentos producidos por un

farmaco utilizado en las dosis habituales, haciendo que su utilizacion posterior suponga un riesgo inusualmente
elevado. (Martin y Pifieiro, 2006)
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razon, Prieto, Ortiz, Loépez y Llanero (2011) la definen como una enfermedad
socio-sanitaria, en la que “...estan incluidos no sélo el enfermo y el entorno
cuidador/familia, sino también las instituciones sanitarias y sociales, publicas

o privadas, implicadas en el proceso de atencidn a la persona con demencia.
(p- 19)

2. Familia
2.1 Familia: Angela Maria Quintero, Elisa Pérez
2.1.1 Angela Maria Quintero

Dicha autora en su libro “Trabajo social y procesos familiares” (1997)
define a la familia "...como el grupo primario por excelencia diferenciandose
de los demas grupos por su evolucién bio-social...” (p.18) considera
paulatinamente, que se puede a gran medida comprender a un individuo a

través de su propia institucion familiar.

Otra de las concepciones de familia que plantea la autora se enmarca
en esta como "el espacio vital del desarrollo humano para garantizar su
subsistencia, es decir, sistema intimo de convivencia en el que la asistencia

mutua y la red de relaciones de los miembros la definen y la determinan.”

Para Quintero la familia es vista como "una forma de organizacion
social" (p.17) insustituible, puesto que a pesar de la evolucién, "ninguna otra
institucion humana o social ha logrado suplir el funcionamiento de la familia"
(p.17) sobre todo en lo relacionado a las necesidades basicas, biolégicas y

afectivas del individuo.

De acuerdo con Quintero (1997) la familia responde basicamente a

dos funciones:
- Proteccion psico-social de sus miembros.

- La insercion del individuo en la cultura y su transmision en la

53



socializacion.

Ademas de ello, para entender un poco mas su planteamiento,
Quintero (1997) las caracteriza de tres formas, segun: las tipologias
tradicionales, las familias de nuevo tipo y las formas de convivencia

diferentes a la familia. (p.19)

Las tipologias tradicionales de acuerdo con la autora citada, son

segmentadas de la siguiente forma:

e Familia nuclear: se encuentra conformada por dos generaciones,
padres e hijos unidos por un lazo de consanguinidad, conviven bajo el
mismo techo y por consiguiente desarrollan sentimientos mas

profundos de afectos, intimidad e identificacion.

e Familia extensa 0 conjunta: esta se integra por una pareja con o Sin
hijos y por otros miembros como sus parientes consanguineos
ascendentes, descendientes y/o colaterales, recoge varias

generaciones que comparten habitacién y funciones.

e Familia ampliada: esta se deriva de la mencionada anteriormente,
pues permite la presencia de miembros no consanguineos o
convivientes afines. comparten la vivienda y eventualmente otras

funciones, ya sea de forma temporal o definitiva.
Las familias de nuevo tipo Quintero (1997) las dividio en:

¢ Familia simultanea antes denominada reconstituida: esté integrada por
una pareja donde uno de ellos o ambos, vienen de tener otras parejas
y de haber disuelto su vinculo marital. en la nueva familia es frecuente
que los hijos sean de diferentes padres o madres, siendo mayor el

namero de hijos que en las formas nuclear o monoparental.

e Familia con un solo progenitor o0 monoparantales / uniparentales:

ocurre en los casos de separacion, abandono, divorcio, muerte o
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ausencia por motivos forzosos (ya sea, trabajo, cércel, entre otros) de
uno de los padres, el otro se hace cargo de los hijos y conviven; la
relacion de pareja que esto supone varia desde la cohabitacién en

fluctuaciones temporales, hasta vinculos volatiles.

Familias homosexuales: supone una relacion estable entre dos
personas del mismo sexo, los hijos llegan por intercambios
heterosexuales de uno o ambos miembros de la pareja, por adopcion

y/o procreacion asistida.

Finalmente, las formas de convivencia diferentes a la familia Quintero

(1997) las distribuye en:

Diadas conyugales o pareja: dos personas que por opcidon o
imposibilidad organica no cumplen procesos procreativos y deciden

convivir sin hijos.

Estructura unipersonal o ciclo individual: corresponde a personas
solas que no comparten la vivienda. surge por opcion o por necesidad,
independientemente de su situacion afectiva, la que no excluye el

desarrollo de relaciones eroético-afectivas o de parejas y filiales.

Hogar o unidad doméstica: es una estrategia de sobrevivencia donde
las personas estan unidas voluntariamente para aumentar el nimero

de perceptores econdémicos y lograr economias de escala.

De acuerdo con Quintero (2007) para que las transacciones entre los

miembros de una familia se desarrollen de manera efectiva, los limites que

se establezcan deben ser claros y permeables. Estos son construidos, segun

explica la referida autora, a nivel de ego, entre las generaciones y entre el

grupo familiar y la comunidad.

Los limites de ego, estan referidos a las diferencias individuales que

permiten mantener la autonomia. Los generacionales tienen que ver con la
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divisibn que se presenta respecto a las edades y entre las diadas, por
ejemplo, parento-filial y fraternal. Por ultimos, los limites establecidos con la
comunidad son aquellas demarcaciones entre el grupo familiar y su entorno;

ceden la permeabilidad externa a la vez que impulsan el crecimiento interno.
Con base en estos limites, Quintero establece tres categorias:

e Familia estandar: tiene limites definidos claramente entre los
miembros del grupo familiar. Son permeables y flexibles. Facilitan la
comunicacién y el intercambio interno. Ante la percepcion de las
tensiones en el hogar, los integrantes del grupo familiar se movilizan
para ayudarse y protegerse mutuamente. Admite una relacion flexible
con el entorno.

e Familia aglutinada o sobreenvuelta: los limites son muy difusos. Hay
excesiva fusion entre los integrantes del grupo familiar, de manera que
se invade constantemente el espacio entre las diadas. Hay poca
autonomia e independencia. Entre los miembros destaca un alto nivel
de solidaridad. Hay propension a la sobrecarga devenida de cualquier
tension interna o externa.

e Familia disgregada: manifiestan limites muy rigidos, con poca
comunicacién y escaso contacto emocional, lo cual da paso a una
excesiva independencia entre los miembros. Hay carencia de
sentimientos de lealtad y pertenencia, o son precarios, respecto al
grupo familiar. Se les dificulta depender de los otros, al igual que
solicitar apoyo. Suelen inhibir el intercambio socio-afectivo. Tienen
dificultades para movilizarse ante procesos de cambio o tension.
Quintero (1997) subraya que las familias suelen desplazarse de un

tipo a otro, condicionados por las etapas del ciclo vital. Inclusive, pueden
presentarse de forma mixta, es decir, disgregados en la pareja y

sobreenvueltos entre la madre y su hijo.

La referida autora también plantea que la familia interacciona
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permanentemente, construyendo una historia habitual que la hace transitar
por sucesivas etapas, durante las cuales cada uno de los miembros que la
compone experimenta o adopta cambios y comportamientos medianamente
previsibles. A causa de ello, el funcionamiento familiar, su crecimiento y
desarrollo tiene atribuciones y consecuencias tanto individuales como

sociales.

Forjada la relacion entre el individuo y la familia, se alega que asi
como el sujeto nace, crece, envejece y muere. A medida que avanza dicha
evolucion la familia por su parte se va transformando y adaptando a cada
uno de los ciclos que le corresponde.

Segun la autora, los sistemas familiares “como organismos vivos y en
constante proceso de crecimiento, atraviesan por una serie de etapas, en las
cuales su estructura asume caracteristicas diferentes que les permiten
enfrentar las tareas propias de esa etapa, las demandas de sus miembros y

otras exigencias” (p.118)
Quintero (1997) establece las siguientes etapas del ciclo vital:

1. Formacioén de la pareja. Etapa prefilial. Noviazgo — cortejo — galanteo
— compromiso: en palabras de la autora, dicha etapa es el comienzo
para “la formaciéon de un nuevo sistema familiar’” dos individuos de
diferentes nucleos familiares instauran una relacion afectiva soélida con
visiones reales y formales de arraigarse en un futuro cercano.

2. Matrimonio o formacién de la pareja: la unibn de ambas partes se
consolida sin parecer tan importante el rito que estos antepongan para
formalizar o no su relacion, Quintero (1997) en esta etapa se
“presupone constituir la familia con los pardmetros universales de
pareja con hijos” (p.121)

3. Nacimiento o llegada de los hijos. Etapa filial: abarca desde la llegada
del primer hijo a la familia hasta el ultimo. La diada conyugal se suele

transformar en una triada que, segun el predominio cultural, puede
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formar interacciones especificas dentro del grupo familiar.

Ingreso de la familia a la escuela: esta etapa trae consigo un reajuste
en las relaciones intrafamiliares, pues las normas y las pautas ya no
son exclusivas del medio intimo familiar. De acuerdo con Quintero
(1997) “Esta fase compromete no solo al hijo que inicia la salida
parcial de la familia, sino a esté en su totalidad y confronta el proceso
de socializacion primaria llevado a cabo hasta el momento.” (p.123)
Familia con hijos adolescentes. Intermedio de la vida marital: este
periodo es descrito como uno de los mas complejos, debido a los
distintos cambios producidos en el ejercicio de la autoridad. Esta
atribucion usualmente es implantada inadecuadamente por los padres
como respuesta inmediata ante la exaltacion provocada debido a la
autonomia demanda por los hijos.

Familia plataforma de lanzamiento. Egreso de los hijos: esta etapa del
ciclo es vista como aquella donde se despliegan un gran nimero de
rupturas conyugales. Puesto que, los miembros de la pareja tiende a
descuidar sus funciones maritales, para colocar como prioridad
compromisos relacionados con lo laboral, lo individual y lo
ocupacional. Es necesaria una renegociacion de las funciones entre
ellos. En este punto, los hijos abandonan el medio intimo familiar, es
decir, independizan afectiva y econOmicamente, en su mayoria, en la
bldsqueda de la creacién de nuevos sistemas familiares.

Familia que envejece o en edad media. Nido vacio. Retiro: el grupo
familiar se abre a nuevos miembros, ya sea nueras, yernos, nietos,
sobrinos, cufiados permitiéndose asi ampliar la red relacional, sin
embargo, esto conlleva la aparicion de nuevas dificultades que
podrian entorpecer el desarrollo natural de cada uno de los individuos
como sistema. La pareja suele disefiar diferentes alternativas de
interés comun, que fomente la convivencia entre ambos, y donde

existan otras ocupaciones extra familiares para compartir e invertir el
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tiempo libre.

8. Familia anciana. Periodo terminal de la familia: Quintero (1997) la
proyeccion multigeneracional cumple su ciclo: los padres, creadores
de la familia, se vuelven dependientes, y generalmente un miembro de
la pareja ya ha muerto, en este sentido, se modifica la estructura
familiar con dificultades para la totalidad. En las crisis de desamparo o
incapacidad del progenitor anciano, los reajustes funcionales van
desde atender las demandas fisicas, emocionales y econdmicos
(p.125)

La autora también resalta que la familia no muere solo “se transmite y
se transforma multigeneracionalmente” de esta manera, se puede plantear
que el ciclo vital de un grupo familiar, es el desarrollo de la familia en dos o
mas generaciones, partiendo de los padres y sus hijos creando y

sosteniendo asi, los estandares circulares de funcionamiento familiar.
2.1.2 Elisa Pérez de Ayala

Pérez Elisa en el desarrollo de su libro “Trabajando con familias.
Teoria y practica” (1999) establece que,
El hombre sobrevive en grupos, esto es inherente a la condicion
humana. La humanidad a través del tiempo, en el pasado, presente y
mirando al futuro, en ese proceso dinamico ha contado siempre con un
grupo; en unos momentos de la historia este fue grande y extenso, en

otros momentos como el actual en nuestra cultura occidental es
pequefio; este grupo es la Familia (p. 31)

A su vez Pérez plantea que son muchos los cambios por los cuales ha
pasado la sociedad, y estos influyen directamente en la familia, por lo que

actualmente se establece entre sus funciones determinantes:
1. Una interna, asociada a la proteccion psicosocial de sus miembros.

2. Y, otra externa, que esta vinculada a la restauracion de la cultura 'y

el traspaso de la misma. (p.31)
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Mas adelante, la autora hace énfasis en que la familia es un sistema
abierto, es decir, no estéatico, por el contrario se encuentra en constante
cambio y evolucion segun la sociedad. Por ello es entendida como “una
unidad bio-psico-social, integrada por un numero variable de personas,
unidas por vinculos de consanguinidad o legales; matrimonio y/o union

estable y que viven en el mismo hogar” (Pérez, 1999: p.32)

Pérez asegura que todos entendemos a la familia como “un grupo que
esta condicionado entre el individuo y la sociedad, por lo cual ella tiene que
cumplir funciones vitales que otros grupos no pueden llevar a cabo tan

facilmente.” (p.32)

Hablar de familia trae consigo distintas posturas y concepciones, por
ello la autora manifiesta abiertamente que la concepcion social de la familia
“constituye una entidad donde esta presente e intimamente entrelazado el
interés social y el interés personal, puesto que como célula basica de la
sociedad, contribuye al desarrollo de esta y satisface hondos intereses

humanos, afectivos y sociales de los individuos” (Pérez, 1999: p.32)

Continuamente, Pérez (1999) recalca que existen dos formas

fundamentales de organizacion familiar:

1. La familia extensa o extendida: normalmente son las que se
encuentran en zonas rurales o semi-rurales de pequefias empresas,
por lo que la necesidad conlleva a la unién de cényuges, hermanos e

hijos de estos, para cubrir y costear las necesidades de todos.

2. La familia nuclear: por su parte, son las mas comunes en nuestra
sociedad actual. Pérez, explica estructuralmente a ésta, como la
concentracion de la familia en un grupo mas pequefio, conformado por

esposo-esposa e hijos menores de edad, formando un grupo primario.
A su vez, Pérez divide a la familia nuclear en siete tipologias distintas:

e Familia nuclear con parientes proximos: actualmente es bastante
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habitual encontrarse con familias nucleares que convive con alguno de
los abuelos, el mismo va a ayudar a la familia a solventar los
problemas con unas capacidades superiores o distintas a las familias
gue no cuentan con esto, aunque simultdneamente esto implica unos
tipos de relaciones y disfunciones que no tienen las otras.

Familia nuclear numerosa: esta relacionada a las familias que tienen
cinco o mas hijos con la alteracion y complicacién que incluye este
tamafo demografico.

Familia nuclear ampliada: es aquella que convive con otras personas
las cuales no tienen lazos de parentesco de primer grado, pero que
por un periodo temporal o permanente de tiempo tienen en su interior
un miembro que juega un significativo papel en su unificacion. De
acuerdo con la autora, este tipo de familias nuclear ampliadas se
pueden presentar, ya sea con parientes o con agregados.

Familia nuclear de divorciados: en cuanto a las caracteristicas
particulares en cuanto a los roles nuevos, es decir, una nueva pareja
de uno de los miembros, asi como familiares de la pareja anterior y
participacion de estos dentro del nacleo familiar.

Familia Monoparental: es la que se encuentra integrada por los hijos y
un conyuge, esto puede ser a causa de divorcio, viudedad o
desestructuracion familiar.

Personas sin familia: se relaciona a aquellas personas que forman un
sistema, pero no son exactamente una familia nuclear, por ejemplo:
una pareja sin hijos, dos hermanos solteros, entre otros.

Equivalente de la familia: son todos aquellos mini-grupos que tienen
un papel importante en el desarrollo social y afectivo de los individuos
de manera permanente o0 por un tiempo determinado lo
suficientemente estable para que este pueda ser estable en sus

influencias.
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A lo largo de su obra, Pérez (1999) establece que la funcién principal
que caracterizan a la familia “se concentra en la formacion de la personalidad
sociocultural de sus componentes” (p.39) ya que en general, la familia, por
excelencia no es mas que aquel grupo que permite dar persistencia social y
a su vez, instaura la preservacion de las tradiciones, costumbres y creencias

humanas que, constituyen el componente conservador de la civilizacion.
2.2 Familia Venezolana

Para este apartado, se han utilizado como referencia dos autores:
Samuel Hurtado y Alejandro Moreno. Ambos han desarrollado una serie de
estudios, que han ofrecido una caracterizacion de los grupos familiares de

acuerdo con las particularidades venezolanas.

Al mismo tiempo, sus investigaciones tienen como antecedente, los
trabajos realizados por el médico psiquiatra José Luis Vethencourt. Quien ya
habia abordado a la familia venezolana en 1974 (Moreno, 2012).

Su interés parti6 de las diferencias detectadas en este tipo de familias.
Desde su concepcion, “la familia venezolana es atipica e inestructurada”
(Moreno, 2012: p.23)

Propuso, que la sociedad venezolana como efecto socio-historico, de
acuerdo con Hurtado (2011) “puede estar sana y puede estar enferma, y

puede no estar enferma pero tampoco estar sana (Vethencourt, 1995: p.83)”
(p.14).

2.2.1 Samuel Hurtado

Samuel Hurtado en su obra “Elogios y Miserias de la familia en
Venezuela” (2011) desarrolla una serie de conclusiones extraidas de sus

estudios sobre la familia venezolana.

Subraya que la familia en Venezuela gira en torno a la madre. La
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presencia del padre es inexistente u ocasional, ademas de cambiante en su

mayoria y aunque esté presente fisicamente el punto central es la madre.

Los marcos que resalta Samuel Hurtado como soporte para la
comprension de la familia son: la casa de la madre, el papel atribuido a cada

sexo, la forma de la relacion marital y el concepto de unidad familiar.
La casa de la madre:

De acuerdo con Hurtado (2011) en la familia venezolana, la primera
alusion directa de matrisocialidad se encuentra dentro de la casa de la

madre. Este es el espacio fisico que da sentido a la madre. (p.34)

Una vez dentro de la casa materna, es la propia madre quien indica
para donde deben y pueden mirar y moverse los hijos e hijas. A partir de esto
se determinara el destino del venezolano, pues este espacio es decir “la casa

materna” sera asumida como el destino familiar. (Hurtado, 2011; p.34)

El anhelo profundo y quizds oculto de la madre es tener a los hijos a
su lado para siempre. Por su parte, en algunas circunstancias este deseo de
los hijos puede ser diferente; pero la solidez del propio deseo materno es tan
firme, y ha marcado tanto a los hijos, que logra predominar por encima del

deseo de estos. (p.34)
El papel atribuido a cada sexo:

En este apartado, Hurtado (2011) describe

...la casa como el mundo especial dominado por la figura de la madre,
en el que estan las seguridades. En la calle, en cambio, esta el peligro,
reina el desorden vy las inseguridades (...) Algunas madres llegan a
decir que ellas mandan en la casa y que los hombres no mandan en
nada <Ellos se la pasan en la calle> (p.39)

En otras palabras, Hurtado (2011) explica la casa como “un espacio
femenino mientras la calle es un espacio masculino” Aqui aparece la

acentuada division de los espacios, la misma surge en el margen de
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exigencia o incluso angustia sexualizada de los espacios. (p. 40)

A saber, se concibe a la mujer que hace vida en la calle como la mujer
de nadie, lo que hace a la misma protagonista de las miradas de lujuria de
los hombres. Al contrario de aquellas mujeres que se quedan en la casa,
pues automaticamente son vistas con el papel de madre, por tanto estas se

caracterizan por ser sinceras, puras y recatadas. (p.40)

Concurrentemente, la calle se transforma en simple maldad masculina;
pues es el hombre es visto como un atrevido, descarado e inmoral, lo que le
da la libertad al hombre de ser sexuado por naturaleza. El peligro que brinda
la calle muestra como recompensa la gran sexualizacibn masculina, su
dominio es la calle, donde se le da lugar a hacerse hombre retando a otros
hombres, tomando cervezas, cortejando a distintas mujeres para volverse

simbolo de admiracion en su grupo de amigos. (p.40)
La forma de relacion marital:

Hurtado (2011) explica que para comprender la familia venezolana, es
necesario dividirla en las piezas que la conforman, empezando por la
relacion entre marido-mujer.

Una relacion marital: no decimos matrimonial, es decir, se dan los
intercambios entre marido y mujer pero su cualidad no es la conyugal.
No se dan las relaciones entre esposo y esposa. Puede ser que la ley
los obligue a cumplir con las responsabilidades <conyugales> pero en
la significacion cultural no se recogen los elementos del matrimonio,
sino de la unién de un <vivir juntos>. La clave del sexo continta

atravesando, como una clave esencial la composicién del cuadro del
grupo familiar. (Hurtado, 2011: p.43)

La cultura venezolana indica que toda mujer tiene que ser madre para
completar en totalidad su ser de mujer, por tanto esto implica su intercambio
con el sexo opuesto, lo mismo la llevara a socializar con distintos grupos

hasta conseguir a alguien que <le haga el favor> de hacerla madre. (p.43)

Hurtado (2011) “la prestacion sexual de la mujer se ve como un
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camino forzoso, mientras que el hombre apenas se le impone la obligacion
de proveedor, si la situacién es permanente, y sobre todo si es legal aunque

este rota.” (p.43)

El marido no es otra cosa que un extrafo, y dentro de la familia ocupa
abiertamente el rol de proveedor en todos los sentidos; lo que implica

entonces, que la familia no sea mas que un conjunto de mujeres con hijos.
(p-43)

El concepto de unidad familiar:

Las relaciones sociales se manejan con las mismas formas que la
familia, de suerte que al ser la familia el lugar fuerte de la produccion
etnocultural, se puede decir que la misma invade las formas de
significado del colectivo social, en su totalidad. (Hurtado, 2011: p.47)

Samuel Hurtado expone cdmo la etnocultura representa un todo que
guia de una u otra manera al colectivo social, en su comportamiento social.
Lo cual no significa que éste se presente dividido, al contrario, la estructura
social es una sola y en ese sentido tiene su propia cultura. Por su parte, los
individuos obligatoriamente no tienen que cumplir los patrones culturales,

pero son tachados de diferentes por esa razon. (p.47)

La segmentacién sexual del espacio social y la particular union marital,
deja en evidencia la estructura matrisocial como primer preambulo a la
verdadera familia venezolana. Estas manifestaciones intentan comprobar la
fuerte centralidad de la figura materna, el antagonismo de los simbolos
hombre y mujer, el decaimiento del sistema de prestaciones maritales. Con
estas restricciones, esta en competencia para determinar el verdadero origen

de la cultura que tiene que ver con la relacion madre-hijo.
2.2.2 Alejandro Moreno

La familia es ante todo una experiencia humana que cada persona vive
desde antes de tener conciencia de nada, una experiencia que le
acontecera a lo largo de todo su recorrido existencial, en su adentro y
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su afuera, en vivencia y conciencia, en génesis y proceso, en arraigo y
desarraigo, en pérdida y adquisicion. (Moreno, 2013: p.175)

Alejandro Moreno teniendo al igual que Hurtado un origen europeo, se
interesd particularmente por el estudio de la familia venezolana, al encontrar
una estructura de familia con caracteristicas, costumbres y vinculaciones
distintas a las pertenecientes al mundo de vida moderno europeo (al cual

pertenecia).

Moreno sefala que los estudios sobre la familia en Venezuela y en
otras partes del mundo, han partido de un supuesto comunmente aceptado,
“que el modelo o tipo, paradigma de la familia es el constituido por un padre,
una madre y unos hijos” (p.139). Este ha sido el modelo considerado como
natural en el occidente y por tanto, definido como tradicional. Se considera
natural debido a que es “el exigido por la misma naturaleza del ser humano,
especialmente necesario para el desarrollo (...) en los primeros afios de su

existencia” (p.139)

Sin embargo, la familia popular venezolana se presenta de una forma
distinta. Aparece constituida, de acuerdo con Moreno por la convivencia de
una madre y sus hijos. “Tanto en el registro sistematico del vivimiento como
en las historias-de-vida aterrizd necesariamente en la familia y en ella no
encuentro sino dos componentes: madres e hijos.” (Moreno, 2013:p.113). No
hay realmente padre en ella, ain en el caso que esté fisicamente presente,

concluye Moreno.

Para una mejor comprensiéon de la familia desde los estudios
desarrollados por Moreno, se expondra su teoria de acuerdo a los siguientes
puntos: la familia matricentrada, la madre venezolana, el hombre

venezolano, los hijosy la pareja.
La Familia matricentrada

Moreno desde sus investigaciones se ha dedicado a elaborar una
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comprension del pueblo venezolano mediante una inmersion implicativa en

su mundo de vida.

A partir de alli encontr6 como punto coincidente entre diversos
caminos investigativos a la familia. Es la familia la que aparece como
“espacio-no-espacio de escucha y tacto del sentido” (Moreno, 2013: p.101).
Este es el sentido encontrado en el pueblo venezolano, cuyo sentido ademas
“palpita y habla en la madre (...) el sentido es materno, vive matrialmente”
(Moreno, 2013: p.101).

La familia venezolana ha sido mas o menos igual desde sus origenes.
Esta realidad puede ser observada a través del lenguaje, al igual que en

otras formas sociales.

El lenguaje permite una vision clara de la constitucion de la familia
popular venezolana. Expresa una apropiacion por parte del individuo
respecto a la otra persona. De tal manera, los vinculos se presentan como

una propiedad individual, no comunitaria o familiar.

Este rasgo de apropiacion por parte del individuo, y de exclusién por
tanto de los demas, fracciona el mundo familiar en diadas vinculadas de
persona a persona, sin que ello impida a cada uno de los dos
componentes formar a su vez diadas con otros dos de la misma familia.
(Moreno, 2013: p.20)

He aqui la estructura formal que asume la familia, sus caracteristicas
mas resaltantes en cuanto a los vinculos emanados del seno familiar y social:

la formacion de diadas o predominio de los vinculos afectivos.

El punto de llegada y de salida se encuentra en la madre. En ella
“convergen todas las diadas de cada uno los hijos, pero en cada caso se
trata de una relacion particular y privada, hasta el punto de convertirse en

competidora de las demas” (Moreno, 2013: p.20).

Por lo tanto, la realidad privilegiada y dominante segun Moreno es la

del vinculo con la figura materna, correspondiente a una familia cuyo ndcleo
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actual e historico esta articulado en la mujer-madre. Esto es lo comun o

predominante, mas no lo Unico o rigido (enfatiza Moreno) hay excepciones.

El discurso vincular en la familia venezolana, es definido por Moreno
como un discurso de poder. “Por lo menos las relaciones de poder —no
diferenciadas de las de propiedad- son las primeras que aparecen en los
analisis (...)" (Moreno, 2013: p. 25-26). Sin embargo, también se trata de un
discurso de amor o de afectividad vinculante. “Ambos discursos, el de poder
y el de amor, se entrelazan en la realidad vivida y cotidiana de nuestras

familias” (p.26).
La Madre venezolana

La mujer del mundo de vida popular venezolano de acuerdo con
Alejandro Moreno tiene un “destino fijado por la trama de la cultura” (2012:
p.15). Estd destinada a ser madre. EI mundo-de-vida asi se lo ensefia

cotidianamente.

‘La realizacion humana de la mujer tiene una sola condicién de
posibilidad: el hijo. La mujer realiza su sentido, se realiza en la relacién
mujer-hijo, esto es, en ser mujer-madre.” (Moreno, 2013: p.78). Este ser
mujer-madre es lo que define Moreno como Madredad. “La madredad es su

vivir, su sentido radical y total, su esencia existente” (p.78)

En lenguaje occidental como subraya Moreno, mujer es un “vivir-madre,
vivirse-madre” (2013: p.78). No hay mujer en términos de intereses
individuales, solo madre. “El sentido no lo da el ser sino la relacion. La
relacion como vivir primero. En ella se es como acto segundo. He aqui a la

madre popular: relacién nudo-centro-de-relaciones” (Moreno, 2013: p.78)

Por otra parte, tal y como se observa desde los inicios de la familia
venezolana, la mujer posee una historia marcada por la ausencia del hombre
“‘una mujer-sin-hombre, una mujer-sin-pareja (...). Las necesidades basicas

de la mujer no estan destinadas a ser satisfechas por la pareja” (Moreno,
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2013: p.77)

La relacion capaz de satisfacer esas necesidades es por ende, el

vinculo con los hijos.

El vinculo con el hijo es el vinculo inevitable, impuesto por la naturaleza
(...) es el unico capaz de sustituir a ese otro imposible, con un hombre,
extrafio e igual, que depende de una decision mutua que en los hechos
no se da. (Moreno, 2012: p.9).

De acuerdo con Moreno, la mujer del mundo-de-vida popular
venezolano vive y se siente destinada a formar una nueva familia. “Si para el
varén ‘mi familia es mi mama’, para la hembra, ‘'mi familia son mis hijos™
(Moreno, 2012: p.14). Al mismo tiempo, la maternidad no tiene limites en el
tiempo o en el espacio pues, aun cuando los hijos ya han crecido, la mujer
puede tomar el papel de la madre-abuela, asumiendo “sin mayor problema el

cargo de madre para dos generaciones (y hasta tres)” (Moreno, 2012: p.15).
El padre venezolano

El var6n de nuestro pueblo nunca se vivencia como hombre, siempre
como hijo (...). En la familia matricentrada, el nifio vive, experimenta y
aprende una vinculacion también matricéntrica. Los hilos de la trama
estdn en manos de la madre la cual controla firmemente su propio
extremo. La rigidez del vinculo se la da la necesidad. Ese y no otro es
el vinculo necesitado por la madre. Ella por eso mismo lo hace
necesitante (...) (Moreno, 2012: p.1

El hombre venezolano crece y vive por medio del vinculo madre-hijo.
Como explica Moreno en el parrafo anterior, “ese y no otro es el vinculo
necesitado por la madre”. Este vinculo esta elaborado entonces en funcién
de las necesidades de la mujer-madre. De tal manera, el hijo esta destinado
a cumplir los cometidos de hijo-esposo, “menos en la relacion genital”
(Moreno, 2012: p.14).

La genitalidad del vardn, subraya Moreno, tenderd a dispersarse y

diluirse en multiples contactos con distintas mujeres. Ello a la vez que lo
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identifica en su sexo, no deja posibilidad de construir una relacién sélida y
estable con una pareja, evitando asi el riesgo de convertirse en fuente y

origen de un posible vinculo afectivo rival para la madre.

La familia del hombre es su madre y sus hermanos maternos. Por la
una y por los otros estara dispuesto a romper la pareja y a abandonar
incluso a sus propios hijos si la definicion se plantea como dilema.
(Moreno, 2012: p.14)

El amor del padre hacia los hijos es un amor funcional, advierte
Moreno, no se trata de un amor constitutivo. “La paternidad no constituye al

hombre” (p.63). Para él lo constitutivo es la filiacibn con su madre.

Al mismo tiempo, el padre no tiene otra funcibn mas que procrear y
proveer en la familia matricentrada. Moreno subraya el caracter familiar de la
funcién paterna, debido a que entiende a la familia como mundo-totalidad,
“donde no tiene puesto de presencia. Tiene, claro est4 una funcién fisica en
la produccion de la familia, pero en cuanto instrumento necesario del que se

prescinde una vez ha cumplido su cometido” (Moreno, 2012: p. 78)

El padre representa por lo tanto una ausencia en la familia popular
venezolana. No obstante, se trata de una ausencia presente. “No es una
negacion. Tiene la positividad del hueco. Es la madre misma la que se

dedica a mantener la presencia de su ausencia” (Moreno, 2012: p.78).

Al recalcar la ausencia del padre constantemente y de diversas formas,
dice Moreno, la madre busca expulsar la amenaza de su presencia mas que

reclamar su ausencia.

La interpretacién tradicional del padre como irresponsable, ha de ser
cambiada por la de madre expulsante. No es que el padre abandone el
hogar (...) es que la madre lo expulsa de él y, si le permite estar
fisicamente, lo saca del centro-familia (Moreno, 2012: p.79).

Los hijos

Para introducir el tema de los hijos conviene hacerlo por separado, en
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cuanto a la vision paterna y la materna.

Desde la paternidad, explica Moreno (2013), los hijos estan referidos
al “yo del padre como prolongacion —produccién- como brillo y prueba de la
bondad, como actividad creadora del futuro (...) como término de las

esperanzas paternas” (p.63)

Visto asi, los hijos corresponden a un “amor funcional y no
constitutivo”; estan en funcién del padre. Se trata de un posterior al vinculo

con la madre del padre, la abuela.

Contrariamente, para la madre el amor materno hacia su hijo si es
constitutivo. El amor por los hijos llega a “competir exitosamente” (Moreno,
2013: p.64) con el de su madre.

La relacidn-hija, se vive abierta a la relacion-madre, al horizonte de la
madredad. En el horizonte de la relacion-madre, ella vivira-sera
persona. La relacién-hijo, puesto que la “padredad” no existe en la
familia matricentrada, vive, se vive, como relacion cerrada en el
horizonte de la filidad, o si se quiere, de la “hijidad”. La filidad lo
“sentidiza”. El varén vive, se vive como sentido-hijo. (Moreno, 2013:
p.78)

El amor no constitutivo del padre hacia los hijos es una de las razones
por las cuales se habla de la ausencia paterna en la familia popular
venezolana. Pero no es la Unica, ademas de existir excepciones, como se

ha venido resaltando.

Como resultado a esta realidad afectiva de una familia carente de
padre es que cada hijo se perciba a si mismo como hijo Unico, aunque sean
muchos. Es asi porgue la relacién con la madre es Unica y directa, distinta
entre cada uno de los hijos, “esta vinculacion es vivida como excluyente y no
compartida propiamente con los demas frutos del utero comun” (Moreno,
2012: p.17)

No se genera una relaciéon directa de hermano a hermano, “sino

mediada por el Utero materno. El hermano es amado en la madre; poco
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directamente.” (Moreno, 2013: p.64)

Igualmente, se presenta en la familia popular venezolana hijos de una
misma madre, pero de diferentes padres. Esto obliga a hacer una distincion

entre los hermanos de madre y los de padre.

La fraternidad entre los hermano de la misma madre es poco directa,
pues “su via central de vinculacion esta mediada por la madre” (Moreno,
2012: p.17). En cambio, entre los hermanos de padre se da una vinculacion
mas directa, “dado que el padre no cuenta en realidad sino como referencia

indispensable para saberse hermanos” (Moreno, 2012: p.17).

La relacién entre los hermanos de padre va a depender por lo tanto de
la convivencia habida entre ellos, como resalta Moreno, mas que del vinculo

de sangre existente entre ellos.

No obstante, esta distincion entre los hermanos de uno u otro tiende a
una jerarquizacion, entendida por Moreno bajo términos de solidaridades y
compromisos. “Los verdaderos hermanos son los maternos” (Moreno, 2012:
p.17)

El hijo varén se siente obligado a proteger y ayudar a los hermanos
maternos, pero no a los otros (...) también la hembra, aunque sobre
todo “al modo de la mujer’, esto es, mas como participacion de la
proteccion materna que en los planos de la economia, del trabajo, etc.

(...)

Solidaridad y exclusion, cercania y alejamiento, compromiso de sangre
y amistad, en distintos grados y en diferentes planos, configuran el
sistema de relaciones fraternas en el que podemos incluir, con
particularidades especificas, a los numerosos tios, primos y sobrinos.
(Moreno, 2012: p.17)

La pareja

La pareja en términos de minima exigencia, implica la convivencia
continuada por un tiempo lo suficientemente largo como para que tanto
el hombre como la mujer intervengan, compartiendo funciones y
responsabilidades en la crianza de los hijos comunes a ambos. La
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pareja ademas cumple con la finalidad de satisfacer las necesidades
bésicas, econdmicas, sociales, afectivas, etc. de uno y otro miembro.
Estos miembros pueden cambiar a lo largo del tiempo una o varias
veces; no sera eso probablemente lo ideal, pero para que exista la
pareja como institucion cultural, es suficiente que el hombre y la mujer
se autoperciban como orientados a vivir en comdn y pongan en esa
forma de vida lo esencial de su realizacion como seres humanos.
(Moreno, 2012: p. 9)

Se comienza el apartado de la pareja con una cita del autor Alejandro
Moreno, a manera de mostrar las exigencias minimas que hacen de la misma
una institucidon real constituida. “La pareja no constituye una realidad

antropoldgica-cultural del pueblo venezolano” (Moreno, 2013: p.77).

La vinculacién marital entre una mujer y un hombre en la familia
constituye “una forma accidental que toma la vida” (Moreno, 2013: p.63). De
acuerdo con Moreno, al ser las relaciones varén-madre por un lado y
hembra-hijo por otro lado las constitutivas, determinantes y por tanto
excluyentes dentro de la familia popular, no quedan posibilidades por ningan

extremo para la constitucion de la pareja.

El referido autor sefiala que el amor constitutivo y prevaleciente es el
materno. “La maternidad-filiacién si es un mundo-de-vida. Por ello la pareja

no es solidez, estabilidad, permanencia” (p.63).

El amor del hombre hacia la pareja no debe representar una
competencia para su madre. “En la mujer se situa lo que esta prohibido en la
madre: la sensualidad” (Moreno, 2013: p.62). La sensualidad es la via hacia
el amor, éste se da y se recibe en la cotidianidad. Es un amor cuyo origen
activo se encuentra en la mujer y no en el hombre.

La relaciéon de pareja es asimétrica. EI hombre estd mas abajo: es hijo-
de-madre y enlazado por la mujer. En el amor da en respuesta del amor
que le dan (...). Se trata de un afecto, de un amor, sin duda, pero de un
amor definido sobre todo por su funcionalidad para la vida-en-el-tiempo

en cuanto transcurre en la corriente de la cotidianidad. (Moreno, 2013:
p.63)

73



En cuanto a funcionalidad de la pareja, Moreno (2012) acentla que
para la mujer su compafero no va mucho mas alla de ser “un medio-
instrumento necesario para hacerla madre, instrumento del que se puede
prescindir cuando ha cumplido su funcion” (p.15). Para el hombre por otra
parte, “la mujer que le da un hijo lo confirma como varon” (Moreno, 2013:
p.16).

Se obtiene de parte y parte una ganancia o una funcionalidad: el
hombre consigue la confirmacion de su sexo y la mujer su maternidad,

ademas de obtener un hogar.

El hogar es propiedad de la mujer. Y dominio exclusivo. Ella fija los
limites, las condiciones de entrada y salida; no es propiamente el
hombre el que abandona a la mujer, sino ésta la que expulsa al hombre,
de mil maneras y por multiples mecanismos enraizados en su
inconsciente. (Moreno, 2012: p. 16)

Moreno utiliza como término mas apropiado “apareamiento”, debido a
gue no puede hablarse de pareja propiamente. Se trata de un apareamiento
“‘de cuerpos, de necesidades, de intereses, de complementariedades
multiples (...)” (Moreno, 2012: p. 16)
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CAPITULO 1l

MARCO METODOLOGICO

En este punto, se hace indispensable aludir al camino metodoldgico
emprendido. Una vez acordada el &rea tematica a investigar, se escogio
como enfoque metodolégico el cualitativo. Debido a que permitia un mayor

acercamiento a la realidad estudiada.

3.1 Enfoque Cualitativo

El enfoque cualitativo es definido por Martinez Miguélez (2006) como
aguel que
...trata de identificar, basicamente, la naturaleza profunda de las
realidades, su estructura dinamica, aquella que da razén plena de su
comportamiento y manifestaciones. De aqui, que lo cualitativo (que es

el todo integrado) no se opone a lo cuantitativo (que es solo un aspecto)
sino que lo implica e integra, especialmente donde sea importante.

(p.66)

La cualidad segun Martinez

...representa, primordialmente, la

naturaleza y la esencia completa, total, de un producto.” (2006: p. 65)

Moreno (2009) destaca que la investigacion cualitativa se centra “... en
lo que distingue, identifica y caracteriza en cuanto totalidad a la realidad bajo
estudio.” (p.8). Este autor subraya que el enfoque cualitativo en las ciencias
sociales ha tomado un auge muy importante en los Ultimos cuarenta afos,
debido a que genera una reflexién epistemoldgica profunda, a diferencia de

la aportada por los tradicionales métodos cuantitativos.

La orientacion cualitativa actual, de acuerdo con Moreno (2009), surge
como una exigencia devenida del estado en el que se encuentran las
ciencias humanas después de haber pasado por el predominio cuantitativista

experimentando sus logros, desaciertos y limitaciones.
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3.2 Nivel de Investigacion

De acuerdo con la dimension del estudio realizado, la presente
investigacién estd ubicada en un nivel exploratorio. Segun Arias (2012) este
tipo de estudio se efectua “sobre un tema u objeto desconocido o poco
estudiado, por lo que sus resultados constituyen una vision aproximada de
dicho objeto” (p.23).

La exploracion en este sentido, favorecio la obtencion de resultados
que permitieron una descripcidn aproximada de las caracteristicas de la
convivencia en los grupos familiares con un integrante con Alzheimer, a partir
de las particularidades venezolanas y desde la perspectiva del cuidador

principal.

Este ultimo punto es el que delimita el caracter exploratorio de la
investigacion, dado que, desde la perspectiva del cuidador principal, no se
han desarrollado un gran nimero de estudios. A ello se suma, la inclusion de
las caracteristicas de la familia venezolana dentro del estudio de la

convivencia del grupo familiar al cual pertenece la persona con Alzheimer.

3.3 Tipo de Investigacion

Respecto al disefio utilizado para la recoleccién de la informacion, la
investigaciéon es de campo. Los datos en este tipo de investigaciones son
recogidos directamente de la realidad. Debido a esta naturaleza, se les
denominan datos primarios, dado que son de primera mano, originales,
producto de estudio en curso sin intermediacién de ningun tipo (explica
Sabino, 1992).

En las ciencias sociales la investigacion de campo, segun Martinez
(2011) es entendida como el andlisis sistematico de problemas en la
realidad, con el propdsito de describirlos, interpretarlos, entender su
naturaleza y factores constituyentes, explicar sus causas y efectos o predecir

su ocurrencia haciendo uso de metodos caracteristicos segun el enfoque
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seleccionado para su desarrollo.

Cuando se realiza una investigacion de campo bajo un enfoque
cualitativo, necesariamente ésta adopta una perspectiva descriptiva—

interpretativa (Martinez, 2011).

3.4 Disefio de Investigacion

Entendiendo que bajo el enfoque cualitativo se alberga una gran
variedad de métodos y disefios investigativos, se opté por trabajar con el

disefio biografico desarrollado por Daniel Bertaux (1999).

El término disefio en el marco de una investigacién cualitativa hace
referencia al abordaje general utilizado durante el proceso de investigacion
(subrayan Medina, Orozco, Rodriguez, Vildosola y Basurto, 2009). Es flexible
y abierto, puesto que se rige principalmente por el campo, es decir, los
informantes y la situacion de estudio; de este modo, el disefio se va

ajustando a las condiciones del escenario o ambiente.

El caracter biografico en la investigacion se orienta hacia el
conocimiento de lo social desde la propia experiencia humana. Los sujetos
constituyen la fuente del conocimiento. Por ende, estd direccionado a lo
narrativo de la experiencia o de la vida de una persona, explica Moreno
(2009).

De esta manera, se eligid trabajar con el disefio de investigacion
biografico o narrativo® ya que permite, de acuerdo con Bertaux (1999)
conciliar la reflexion y la observacion, a la par de la recoleccion de las

vivencias y experiencias de los informantes o relatores. Su riqueza

8 En los disefios narrativos el investigador recolecta datos sobre las historias de vida y experiencias de
determinadas personas para describirlas y analizarlas (...) Los datos se obtienen de autobiografias, biografias,
entrevistas, documentos, artefactos y materiales personales y testimonios” (Medina, Orozco, Rodriguez,
Vildosola y Basurto, 2009: p.5)
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investigativa no solo es proporcionada al investigador, si no que el relator va

reflexionando e interpretando su realidad al narrarla.

Segun Pujadas (2000) este tipo de disefio de investigacion, el
biografico
...constituye una clave metodolégica digna de ser tenida en cuenta,
tanto para mejorar el establecimiento de la validez y fiabilidad de
nuestras informaciones, como para servir de herramienta didactica para

los lectores de etnografias. Ademas, claro esta, del valor testimonial y
del interés humanistico intrinseco. (p.132)

3.5 Técnicade Investigacion

Para el logro de los objetivos previstos se plante6 como técnica de

investigacion el relato de vida, expuesto también por Bertaux (2005).

Las técnicas de investigacion social segun Ander-Egg (2009) aluden a
los procedimientos y medios instrumentales que hacen operativo al método.
Al igual que este ultimo, “responde al cobmo, pero se sitan en el nivel de los
hechos o de las etapas practicas” (p.371) que facilitan la aplicacion del
disefio investigativo, a través de elementos practicos y adaptados a un objeto
de estudio bien definido.

Para Bertaux (2005) los relatos son concebidos como una forma de
acceso a la realidad social. Corresponde a un testimonio de una experiencia
vivida, que aporta entre otras, una dimension diacronica, entendida en
términos de articulacion concreta entre factores pertenecientes no solo a la
vida interior del sujeto y sus acciones, sino también a sus entornos

interpersonales y sociales.

Esta propuesta metodoldgica se desarrolla a partir del resurgimiento
del enfoque cualitativo llevado a cabo por la Escuela de Chicago, segun
explica Miguélez (2004). De acuerdo con Pujadas (2000) el interés
metodolégico en los relatos de vida ha crecido a través de las distintas

disciplinas de las ciencias sociales y humanisticas, entre ellas la historia, la

78



sociologia, la antropologia, entre otras.

Por otra parte, los relatos de vida han crecido de la mano de las
historias de vida y otras fuentes biograficas, al punto que han llegado a
confundirse terminolégicamente. No obstante, el relato de vida a diferencia
de la historia de vida evoca circunstancias de la vida del relator, es decir,
hacer referencia a un momento histérico preciso o una experiencia vivida y

no a la totalidad de su recorrido vivencial.

El relato constituye en si mismo un “...instrumento precioso de
adquisicién de conocimientos practicos, con la condicion de orientarlo hacia
la descripcion de experiencias vividas en primera persona y de contextos en

los que esas experiencias se han desarrollado” (Bertaux, 2005: p. 21)

El relato puede darse a través de una conversacion de tipo narrativa,
es decir, hay relato de vida desde el momento en el que un sujeto cuenta a
otra persona un episodio de su vida. Se trata por lo tanto de una “produccion
discursiva del sujeto que ha adoptado una forma narrativa” (Bertaux, 2005: p.
36). En este sentido, el relato de vida posee dos virtudes investigativas:
habla de realidades externas e internas al sujeto y habla de ellas de forma

narrativa.

En todo relato de vida el relator hace referencia a tres érdenes de
realidad (expuestos por Bertaux, 2005) una realidad histérico-empirica, una

fisica y semantica y finalmente a la realidad discursiva.

La primera tiene se vincula a_lo que_el sujeto ha vivido y como lo ha
percibido, evaluado y actuado; Saussure (citado por Bertaux) lo define como
referente. La segunda realidad constituye aquello que el sujeto sabe y
piensa retrospectivamente del pasado; en palabras de Saussure es el
significado. Por ultimo la realidad discursiva es el producto de la entrevista,
es decir, lo expresado por la persona acerca de sus conocimientos (o cree

saber) y sus pensamientos respecto a su experiencia; Saussure le
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denomina significante.

El desarrollo del relato de vida se da a partir de la orientacion del
investigador quien al profesar su interés coloca una especie de filtro que
centra previamente la entrevista. “El sujeto en principio es invitado por el
investigador a considerar sus experiencias pasadas a través de un filtro”
(Bertaux, 2005: p.38).

Lo que Bertaux define como filtro es el objetivo que se traza el
investigador a la hora de recolectar el relato. Para nuestro caso, se le pidi6 al
informante narrar su experiencia como cuidador de una persona con
Alzheimer. A causa del filtro enunciado se genera un relato de vida menos

profuso y mas concentrado en la situacion particular de estudio.

Por otra parte, el Alzheimer entendido como una problematica social
se enmarca en lo que Bertaux nombra como “categorias de situacion” (2005:
p.19). Esta enfermedad y su repercusion en la familia, corresponde a un
fendbmeno u objeto social de estudio favorable a ser desarrollado desde este

enfoque.

Constituye una situacién social en cuanto que “...origina presiones y
l6gicas de accién que tienen no pocos puntos comunes, en la medida en que
se percibe a través de los esquemas colectivos, y en la medida en que una

misma institucion se ocupa eventualmente de ella” (Bertaux, 2005: p.19).

Para este tipo de fendmenos sociales, los relatos de vida resultan ser
particularmente eficaces, debido a que, segun explica Bertaux, son una
forma de recoger informacién, ajustada a la formacién de trayectorias
(practicas de vida). Por lo tanto, permiten “captar mediante qué mecanismos
y qué procesos ciertos individuos han terminado encontrdndose en una
situacion dada y como tratan de acomodarse a esa situacion” (Bertaux, 2005:
p.19).

En la investigacion desarrollada a través de relatos de vida suceden
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tres fases o funciones, una primera de exploracién, una siguiente de analisis

y finalmente una funcién expresiva (Bertaux, 2005).

Por la naturaleza del estudio implementado y la estructuracion de los
objetivos previstos, la investigacion se orientd hacia la fase de analisis. En
este punto no se pretendio explorar meramente, aungue la investigacion esté
ubicada en ese nivel, también se procur6 analizar las relaciones que dan

sentido al objeto o fendbmeno investigado.

De este modo, el acercamiento a los relatores se orientd hacia la
proporcion de una descripcion de conjunto del fendmeno social estudiado;
con la finalidad de analizar los cambios generados en la convivencia familiar
ante la presencia de una persona con la enfermedad de Alzheimer en la

familia venezolana desde la perspectiva del cuidador principal.

En la fase analitica se dan dos momentos que segun Bertaux (2005)
suelen solaparse. El primero conlleva a la comparacion de los fenédmenos, al
esbozo de tipologias y en resumen, a la construcciéon de una teoria®. El
segundo conduce hacia la consolidacion empirica de las proposiciones

descriptivas y de las interpretaciones elaboradas.

Los aspectos que vienen a conformar dicha teoria no se fundan
solamente en las observaciones, sino también en la repeticion de una
observacién a otra (de un relato de vida a otro, por ejemplo) explica Bertaux.
Ademas, incluye la descripcibn de tal o cual fenémeno, anécdota
significativa, actitud vivamente expresada y segmento de trayectorias de
vida.

Las repeticiones, de acuerdo con este autor no pueden dejar de llamar
la atencion de los investigadores. Es a partir de ellas que se debe desarrollar
la teorizacion. Las recurrencias encontradas en los relatos de vida

desembocan en el denominado punto de saturacion.

9 “Una representacién mental de lo que ocurre en la realidad social” (Bertaux, 2005: p.6)
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3.6 Puntos de Saturacién

Al delimitar el caracter de las recurrencias o repeticiones encontradas
€en numerosos casos, comienza a tratarse de un “objeto socioldgico” segun
explica Bertaux (2005). En otras palabras, alude a una norma, una obligacién
social, un papel a desempefiar, un proceso, el efecto de una relacion

estructural, etc.

Pasa a constituir un aspecto comun que se desprende de lo social y
no de lo psicolégico e individual. A partir de alli, se puede decir que se ha

alcanzado un primer nivel de saturacion.

En palabras de Bertaux (2005) se tiene la certeza de haber
identificado un fenémeno que no es producto del imaginario de los
investigadores o del informante. Alli radica lo social, expresado a través de

diversas experiencias individuales comunes.

Para Bertaux, la saturacion es un concepto e instrumento utilizado en

la interpretacion de un relato. Segun sus estudios,

...un tema se considera completo en cuanto a los datos que lo
constituyen cuando un nuevo relato de vida no afiade nada distinto a lo
que aportaron los relatos precedentes. Asi, pues, los relatos se han de
multiplicar hasta que ya no surjan novedades y no afiadan nada a lo
logrado hasta el ahora. En ese momento, se considera que el tema esté
razonablemente “saturado”. (Martinez, 2011)

Por lo tanto, los puntos saturacion conformaran un modelo teérico que
explique el comportamiento del fendmeno de estudio. Para efectos de esta
investigaciéon, las recurrencias y significados expuestos a través de la
experiencia de los cuidadores principales de familiares con Alzheimer,
propiciaron los aspectos integradores de una teoria sobre los cambios
ocurridos en la convivencia de familias venezolanas que se encuentran ante

esta situacion social.
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3.7 Descripcién de los Informantes

Se decidio tomar como informantes a los familiares de la persona con
Alzheimer, especificamente a los cuidadores principales porque son quienes
han pasado parte de su vida (desde que el familiar enfermo) dentro de dicha
situacion. Ello, como sugiere Bertaux facilita obtener informaciones y
descripciones que al ser reunidos y analizados, ayudarian a la comprension

de su dinamica interna y su funcionamiento.

En este tipo de investigacion no se busca comprender a un individuo
determinado sino una parte de la realidad social-historica o mejor dicho un

objeto social.

Ahora bien, el niumero de informantes o relatos de vida necesarios va
a depender, siguiendo los planteamientos de Bertaux (2005) del denominado
punto de saturacion. Es una invitacion a descubrir lo general entre las formas
particulares. Hacer énfasis en las recurrencias entendidas a través de las
caracteristicas estructurales de la situacion de estudio y la logica de accion

gue se crea ante dicha situacion.

Este punto de saturacion se alcanza a medida que avanza la
investigacion, cuando los nuevos relatos recolectados no presentan

informacion novedosa respecto al contenido de los precedentes.

3.7.1 Esquema de caracterizacién de los informantes

Descripcion del perfil del Descripcion de la
Relatores _ _
informante persona con Alzheimer
) Hombre, 61 afios de edad. Hombre, 84 afos de edad.
Octavio B
Parentesco: hijo. Parentesco: padre.
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Nivel de instruccién™: Técnico
Superior.

Ocupacion: artista.

Empleo: no posee.

Tipo de familia: extensa.
Sector donde vive: El Junquito.

Nivel de instruccién:
bachiller.

Ocupacion (antes de la
enfermedad): militar.
Etapa de la enfermedad™:

tercera.

Mujer, 41 afios de edad.
Parentesco: hija.
Nivel de instruccién: bachiller.

Mujer, 74 afos de edad.
Parentesco: madre.

Nivel de instruccion:

. - Primaria.
Raiza Ocupacion: ama de casa. _
Ocupacion (antes de la
Empleo: no posee.
_ N enfermedad): camarera.
Tipo de familia: extensa.
_ _ Etapa de la enfermedad:
Sector donde vive: Caricuao.
cuarta.
Mujer, 40 afios de edad. Mujer, 80 afos de edad.
Parentesco: hija. Parentesco: madre.
Nivel de instruccion: Técnico Nivel de instruccion:
. Superior. primaria.
Milagros

Ocupacion: administradora.
Empleo: fijo.

Tipo de familia: familia extensa.
Sector donde vive: El Junquito.

Ocupacion (antes de la
enfermedad): ama de casa.
Etapa de la enfermedad:

quinta.

10 Se ha tomado como punto de referencia el nivel educativo del informante, puesto que, con base
en uno de los antecedentes de esta investigacidn se encontré que: a mayor nivel educativo, mejor
aceptacion del familiar con Alzheimer (Oropeza, 2007).

11 La ubicacion del familiar con Alzheimer dentro de una de las etapas de esta enfermedad se hizo
con base a la descripcidén de los sintomas realizada por los cuidadores, en relacion a lo descrito
previamente en el marco tedrico respecto a las etapas del Alzheimer citado de Barry Reisberg, M.D.,
director del Centro de Investigacion de Demencia y Envejecimiento Silberstein de la Escuela de
Medicina de la Universidad de Nueva York.
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Mujer, 65 afios de edad.
Parentesco: esposa.

Nivel de instruccion: bachillerato

Hombre, 74 afios de edad.
Parentesco: esposo.

Nivel de instruccion:

Carmen incompleto. bachiller.
Ocupacion: ama de casa. Ocupacion (antes de la
Empleo: no posee. enfermedad): taxista.
Tipo de familia: nuclear. Etapa de la enfermedad:
Sector donde vive: El Valle. sexta.
Mujer, 49 afios de edad. Mujer, 70 afios de edad.
Parentesco: hija. Nivel de instruccién:
Nivel de instruccion: bachiller. primaria.
_ Ocupacion: secretaria. Ocupacion (antes de la
raida Empleo: fijo. enfermedad): ama de
Tipo de familia: extensa. casa.
Sector donde vive: Caricuao. Etapa de la enfermedad:
sexta.
Mujer, 47 afios de edad. Mujer, 69 afios.
Parentesco: hija. Parentesco: madre.
Nivel de instruccion: bachillerato Nivel de instruccion:
Maria de incompleto. primaria.
Ocupacion: costurera. Ocupacion (antes de la
, los Empleo: independiente. enfermedad): camarera.
Angeles

Tipo de familia: extensa (por la
incorporacion de la persona con
Alzheimer al nucleo familiar)

Sector donde vive: La Pastora.

Etapa de la enfermedad:

séptima.
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Wilfredo | Ocupacién: contador publico

Hombre, fallecio a los 87
Hombre, 43 afios de edad. .
B afios de edad.
Parentesco: hijo.
, _ y o Parentesco: padre.
Nivel de instruccion: Técnico . . _
_ Nivel de instruccion:
Superior _
superior

B Ocupacion (antes de la
Empleo: fijo.
. N enfermedad): profesor de
Tipo de familia: nuclear. .
o ajedrez
(antes del fallecimiento)
_ _ Etapa de la enfermedad:
Sector donde vive: Catia. o
séptima

3.7.2 Criterios de seleccion de los informantes

Para la seleccion de los informantes, se establecieron una serie de

criterios que permitieran obtener una informacién mas homogénea a fin de

obtener una vision lo mas aproximada posible a la realidad cotidiana de las

personas que se encuentran en esta misma situacion.

Estos criterios se enmarcaron de la siguiente forma:

Los relatores debian tener un familiar con la enfermedad de
Alzheimer, ademés de ser o haber sido uno de los cuidadores
principales.

Los informantes debian pertenecer a una familia venezolana o hacer
vida en Venezuela desde que tienen uso de razon (aun cuando sus
padres sean de otra nacionalidad).

El relator tenia que haber convivido con la persona con Alzheimer
antes de que fuese diagnosticado con la enfermedad.

Finalmente, su residencia debia estar ubicada en el municipio

Libertador de Caracas.
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No obstante, la investigacion se sustenté en lo que Bertaux (2005)
denomina variedad de testimonios posibles. Esto no solo da cuenta de la
heterogeneidad de los relatores, sino que “...va en ello la validez misma del
modelo” (p.29). Esto atiende a aspectos caracteristicos de cada relato de

vida que permiten tener una vision mas amplia de la situacion de estudio.
A esto Ultimo atienden aspectos como:

e El parentesco podia ser entre el segundo y tercer grado de
consanguinidad o afinidad.

e Debido a que el parentesco atendié a criterios de heterogeneidad, la
edad varia entre los relatores.

e La persona con Alzheimer podria encontrarse en cualquier etapa de la
enfermedad, ya que esto permitiria una percepciéon mas profunda de
los cambios para su comprensibn a medida que avanza la

enfermedad.

3.8 Graficacion de las relaciones familiares

Se ha tomado como instrumento de representacion grafica de las
relaciones familiares el genograma. Se trata de un instrumento que, de
acuerdo con Quintero (1997) permite la estructura y el funcionamiento

familiar.

Ann Hartman (1978) citada por Quintero, lo define como el esquema
grafico de la familia, que representa a los miembros que la conforman,
describiendo datos como la edad, el sexo, parentesco y relaciones filiales. La
autora citada, lo cataloga como un arbol familiar que generalmente incluye

entre 3 y 4 generaciones.

El genograma también ofrece informacion sobre algunos eventos
familiares como matrimonios, separaciones de cuerpo, divorcios, uniones
libres de hechos, pérdidas (aborto, muerte) embarazo, entre otros. Permite

ademas, identificar rasgos de la comunicacién, las relaciones intrafamiliares
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y su intensidad.

Este instrumento deriva, segun explica Quintero, del historial familiar o
arbol genealodgico, por tanto, se grafica de acuerdo a una convenciones
clasicas de cartas genéticas y genealdgicas. Los simbolos utilizados,
corresponden a un lenguaje universal, subraya Quintero, proveniente de la
practica médica y social.

Los simbolos representados en los genogramas de los grupos

familiares de los informantes, son los siguientes:
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3.9

X D> O

Hombre

Mujer

Embarazo

Hermanos

Enlace
distante

Enlace

Defuncion

moderado

Enlace

intenso

Matrimonio

ANV

Divorcio

Separacion ||

Conflicto

Relator
Persona con
Alzheimer

Recorrido Investigativo

Esta investigacion inicia en el mes de diciembre de 2015. Surgi6é a

partir de las inquietudes que sostenian los estudiantes acerca de la influencia

del

Alzheimer

en la familia venezolana,

sabiendo que ésta tiene
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caracteristicas y practicas distintas a la de otras culturas.

El primer acercamiento al area de estudio fue principalmente
bibliografico, sin embargo, se tenian referencias experienciales de personas
con familiares que padecian Alzheimer, pertenecientes al entorno de los

investigadores.

De igual manera, como parte de las preocupaciones presentes en los
investigadores, los mismos realizaron una visita a la Fundacion Alzheimer de
Venezuela. Especificamente asistieron_a un grupo de apoyo coordinado por
una psicologa, dirigido a los familiares cuidadores de las personas con
Alzheimer. Tras escuchar las vivencias y anécdotas sobre el cuidado, se

esclarecio el propdsito de la investigacion.

No optaron por trabajar con las personas asistentes al taller puesto
que habian tenido una relacion directa con una institucién, por lo tanto,
habian tenido la oportunidad de obtener formacion y herramientas sobre la
atencion que debe recibir un individuo en esta condicién. En este sentido, no

coincidian con los criterios de seleccion a utilizar.

Una vez definidos los objetivos de investigacion, el procedimiento
siguiente consiste en la recoleccion de los relatos. Los informantes (en su
mayoria) fueron ubicados a través de terceras personas. La excepcion a este
punto la constituyen Milagros y Maria de los Angeles de quienes se tenia

informacion previa respecto a sus experiencias como cuidadoras.

Ubicado el relator, es necesaria la concrecion de la entrevista, segun
lo denomina Bertaux. Se establece el primer acercamiento al familiar, via
telefénica o personalmente. En este momento de forma concisa y clara es

planteado al sujeto relator, la investigacion en desarrollo.

Obtenida la aceptacion del sujeto para tomarle el relato,
inmediatamente se acuerda entre ambas partes el dia, hora y lugar para un

encuentro, con el objetivo principal de proceder a la recopilacion del relato de
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vida.

Una vez en la fase de recoleccidon, se tomd en cuenta los aspectos

indispensables que nombra Bertaux (2005: p.64)

e El uso del cuaderno notas para solidificar todos los relatos,
entrevistas, datos, apuntes, observaciones, limitaciones, retos y

reflexiones acerca de los relatos emprendiendo.

e A pesar de ser el relato de vida libre o abierto, se decidio trabajar con
un conjunto de preguntas sobre el tema, el contexto de accion, y
demas apreciaciones importantes en cuanto a la investigacion en

curso.

e Hacer uso de una grabadora, con previa autorizacion del relator, y de

esta manera permitir registrar el relato de una forma mas concreta.

En todo momento los correlatores trabajaron para que los relatos se
transmitieran con plena naturalidad, mostrando una postura de empatia y
aceptacion ante las palabras expuestas, sin forzar ningun tipo de

informacion.

Conforme la toma de cada uno de los relatos avanzé, la destreza de
los investigadores se agudizé en gran medida lo que permitiendo un mejor

desenvolvimiento en el tema.

De este modo, al finalizar la recoleccion de cada relato, enseguida los
investigadores procedian a la primera transcripcion del mismo. Este proceso
estuvo a cargo de los propios investigadores, bajo la supervision de la tutora

de la investigacion.

En la segunda fase de transcripcion se complementaron los relatos,
pues se inicia el proceso de afiadir las entonaciones y los silencios. En
efecto, esto resulta relevante a la hora de la interpretacion y analisis de los

relatos de vida.
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Finalmente, los investigadores realizan una tercera parte de la
transcripcion. La misma consiste en la reproduccion del relato a medida que
es leido simultdneamente. Esto con la intencién de supervisar y en caso de

haber pasado por alto alguna palabra poder afiadirla.

3.10 Postura Interpretativa

Al seguir este camino metodologico no se pudo prescindir de una
aproximacion hermenéutica de la realidad. Sin embargo, conviene referir

antes la importancia del analisis.

La palabra andlisis, de acuerdo con Ander-Egg (2009) alude a la
descomposicion de un todo o conjunto en cada una de sus partes o
componentes. Supone por lo tanto, la distincion de los elementos que
conforman la realidad estudiada “...que, si bien se presenta como un todo, se

explica o comprende en cada uno de los elementos por separado” (p.36)

Cuando se utiliza el andlisis en el &ambito social, su funcion va
orientada a un “...examen analitico de hechos, fendmenos, acontecimientos
0 procesos sociales que se dan en un grupo, sector de la poblacién,
comunidad o sociedad” (Ander-Egg, 2009: p.39) por ello se ha implementado
para la investigacion de un grupo de personas con una caracteristica en

comun: la convivencia con una persona con Alzheimer.

Segun explica el referido autor, en toda investigacion, el anlisis
conlleva una interpretacion que lo culmina. He aqui donde el analisis y la

hermenéutica van de la mano.

La hermenéutica puede ser concebida desde distintos puntos de vista,

como un enfoque, método o como paradigma interpretativo.

Para Martinez (2006) la hermenéutica (arte de interpretar) vendria a
ser el modo general de investigar como practica de comprension,
interpretacion y aplicacion. Segun Moreno (2009) también se le puede

concebir como un instrumento practico de acceso a los significados que van
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construyendo el sentido de toda una realidad social.

Como explica Moreno, la hermenéutica como método y teoria general
de interpretacién no solo ha sido elaborada como un instrumento meramente

filosofico, sino como manera de hacer la investigacion.

Para efectos de este estudio, la hermenéutica se asumira como un
método interpretativo, un camino o via de acceso a la comprension de la

realidad social de estudio.

En su ensayo “Origen de la hermenéutica” (1900) Dilthey citado por
Martinez, sostiene que toda expresion de la vida humana es objeto natural

de la interpretacion hermenéutica.

Define como misién de ésta “descubrir los significados de las cosas,
interpretar lo mejor posible las palabras, los escritos, textos, gestos y en
general el comportamiento humano, pero conservando su singularidad en el

contexto de que forma parte” (2006: p. 102).

De acuerdo con Heidegger, ya todo en el hombre es interpretacion.
Interpretar, como explica Moreno (basandose en Heidegger)
...no es algo que el hombre pueda hacer o dejar de hacer a voluntad
sino algo que lo constituye en su situacién y de lo que, por ende, no
puede prescindir pues se le impone sin que caiga bajo su control.
Conocer humanamente es interpretar o, lo que es lo mismo, el

conocimiento es estructuralmente interpretacién. Asi, cuando un
hombre se niega a interpretar, esta interpretando. (2009: p.23)

Dilthey destaca en sus trabajos la “unidad de significado” ubicada en
las vivencias. Por lo tanto para él “...el concepto de vivencia y su significado
constituye la base epistemoldgica para todo conocimiento de cosas
objetivas” (Martinez, 2006: p. 105). Pero, para comprender la vivencia de otra
persona, se hace necesario que el investigador la perciba de algun modo,
desde adentro (sugiere Dilthey). Es preciso comprender que se trata del
encuentro de dos intencionalidades, en palabras de Martinez, la del sujeto

conocedor y la del sujeto conocido.
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Al mismo tiempo, la comprension de una vida individual, implica ir mas
alla de ella en cuanto a realidad individual (Martinez, 2006). Como sefala
Dilthey (citado por Martinez), la vida individual no es una realidad aislada,
sino que se presenta como una realidad vinculada o relacionada en distintos
niveles a la vida de otras personas, a grupos y aun mas a la cultura. De esta
manera, los individuos no pueden ser estudiados de forma aislada, deben
comprenderse en su entorno y tomando en cuenta sus relaciones sociales y

culturales.

Para la interpretacion por medio de la hermenéutica, Dilthey desarrolla
una técnica basica conocida como el circulo hermenéutico, que se trata de
un “...movimiento del pensamiento que va del todo a las partes y de las
partes al todo” (Martinez, 2006: p. 104). De este modo, en cada movimiento
del pensamiento aumenta el nivel de comprension, las partes van
adquiriendo significado a través del todo y éste lo recibe por medio de las
partes. El circulo hermenéutico revela, como subraya Martinez, un proceso

dialéctico.

En este sentido, es importante subrayar la utilidad del analisis. Como
se sefial6 anteriormente, éste se encarga de estudiar las partes que
conforman una totalidad en si, para llegar posteriormente a la interpretacion,

esto es, a la sintesis.

En Heidegger (1974) (citado por Martinez, 2006), en el circulo
hermenéutico yace una posibilidad positiva del conocimiento, siempre y

cuando la interpretacion comprenda que su tarea “...primera, ultima vy
constante” consiste en asegurar la elaboracion del tema cientifico desde la
cosa misma. Ir a la cosa en si. Comprender desde el entorno del relator y no

desde el del propio del investigador.

Gadamer (1984) exponente fundamental de la hermenéutica, resalta la
importancia de comprender al sujeto desde su experiencia constructiva entre

su realidad y su conocimiento. Este autor subraya que en el circulo
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hermenéutico se produce una ampliacién del significado, “...al estilo de
circulos concéntricos que amplian la unidad de significado captada con
anterioridad” (Martinez, 2006: p.111).

Kockelmans (1975) afiade que el circulo hermenéutico,

...es un modo muy general de desarrollo del conocimiento humano, es
decir el desarrollado a través de un proceso dialéctico. Se presume que
no puede darse algun desarrollo de todo conocimiento sin algun
conocimiento previo. La anticipacion del significado global de una
accion, una forma de vida, una institucion social, etc., se articula a
través de un proceso dialéctico en el que el significado de las “partes” o
componentes esta determinado por el conocimiento previo del “todo”,
mientras que nuestro conocimiento del “todo” es corregido
continuamente y profundizado por el crecimiento en nuestro
conocimiento de los componentes. (Martinez, 2006: p.113).

De este modo, se ha escogido la hermenéutica por sus cualidades en
cuanto a dar significado a lo observado y lo extraido de los relatos de vida.
Se convirtié en un medio para el logro de los objetivos previstos, a través de
la profundizacion de nuestros conocimientos y nuestra comprension del area

investigativa acordada.

3.11 Limitaciones de lainvestigacion

Por la naturaleza de la enfermedad y por tratarse de una poblacién
vulnerable, una de las limitantes fue la poca disposicion por parte de los
posibles informantes a relatar su experiencia como cuidadores. Esto también

se ve reflejado en la duracion de las narraciones.

Otro aspecto limitante se presenta ante el acceso a estadisticas e
informacion acerca del nimero exacto de personas que padecen de la
enfermedad de Alzheimer en el pais. Los niumeros mas recientes publicados

por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) datan del afio 2015.

Tampoco existe un censo que muestre estadisticas sobre el niumero
de cuidadores a las personas con Alzheimer u otras patologias, poco se les

toma en cuenta, de alli radica en parte el aporte de esta investigacion.

95



Por otra parte, en Venezuela solo existe una institucion abocada al
trabajo con personas con Alzheimer y sus familiares: la Fundacioén Alzheimer
de Venezuela. Por tratarse de una sola institucion a nivel nacional, no abarca
la totalidad (o gran parte) de la poblacién que se encuentra en esta misma
situacion. Razon por la cual pocos familiares tienen conocimiento sobre la

enfermedad y cémo lidiar con los cambios y aparecen a partir de ella.
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CAPITULO IV

ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS RELATOS DE VIDA DE
LOS CUIDADORES PRINCIPALES DE PERSONAS CON ALZHEIMER

En este apartado se presenta un andlisis de cada uno de los relatos,
atendiendo a las cinco caracteristicas que forman parte de los objetivos de
investigacion, a saber, caracteristicas del cuidador principal, de la persona
con Alzheimer, una breve caracterizacion de la enfermedad (segun los
rasgos que menciona el informante) del grupo familiar y finalmente, de su

convivencia.

Es menester sefalar que, para la descripcion de la enfermedad de
Alzheimer, se decidié ubicar a la persona en una de las etapas de la
evolucion de la patologia, de acuerdo con la clasificacién del Dr. Barry

Reisberg (1982) la cual, ha sido ya expuesta en el marco tedrico referencial.

La ubicacion se hizo en base a los sintomas expuestos por el
informante. Dicha clasificacién se realiz6 con el propoésito de articular la
perspectiva de cuidado del relator, con la etapa en la que se encuentra la

persona con Alzheimer.

1. Relato de Octavio

El relato de Octavio se desarrolla entre él como relator y Ana Isabel

Diaz (CR1) Styver Marquez (CR2) e Indira Farias (CR3) como correlatores.

La casa de Octavio esta ubicada cerca de la vivienda de Ana Isabel
Diaz. Debido a esta relacion como vecinos, se obtuvo el relato, quien esta o

estuvo al cuidado de su padre (persona con Alzheimer).

Luego de una primera conversacion con el sefior Octavio, en la cual

97



se le manifiesta_el propésito de la investigacion, ademas del interés por
conocer su experiencia como cuidador de una persona con Alzheimer; luego

de esto, se pautd un segundo encuentro.

El relato se realizé el dia 07 de Marzo de 2017 en lacasade
Octavio. Tras haber explicado de antemano el propdsito de la
investigacion, la narracion se produjo de forma espontdnea. De manera

que, la grabaciéon del mismo tiene una duracion de 60 minutos.
a. Caracteristicas del cuidador principal

Octavio es un hombre de 61 afios de edad. Vive en la parroquia El
Junquito del Municipio Libertador de Caracas. Su nivel dltimo nivel de

instruccion aprobado es el de Técnico Superior Universitario.

Desde joven se ha desempefiado como artista “...yo me dedico es a
espectaculos, yo trabajo con circos y eso, entonces soy maestro de

ceremonias, SOy payaso, Soy mago, soy animador, todas esas cosas...”

Actualmente no posee un empleo. Sus ingresos provienen de la
pension de vejez que recibe. Los gastos econdmicos correspondientes a su
grupo familiar, son compartidos con su hijo, quien posee un empleo fijo y
genera aportes. La esposa de Octavio también posee una pension de vejez.

El responsable economico del grupo familiar de su papa es su

hermano. Adicionalmente, su padre recibe una pension por vejez.

Octavio no vivia con su papa (Sr. José) cuando comenzé a manifestar
los primeros signos del Alzheimer, pero ello no le impidi6 detectarlos

tempranamente.

Existen caracteristicas y acciones no convencionales, generadas a
partir de las etapas iniciales de la enfermedad, realizadas por el padre de
Octavio, que le hacen percibir a éste, los cambios en el desenvolvimiento

cotidiano del Sr. José.
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“...Yo empecé a pensar eso Y jesta pasando algo extrafio! Empiezo yo
a decirle a mi esposa mira estd pasando algo extrafio, ahora le da por
crearse un entorno que dejo de existir, 0 sea, lo veo muy fuera de lugar no

4 7

Se...

Ante los cambios en la conducta y la personalidad de su papa, el
relator se muda con él, para brindarle la atencion y los cuidados que

comenzaba a demandar (inconscientemente).

De acuerdo con su narracién, el informante asume el rol de cuidador al
retirarse de su empleo (debido a que los ingresos que percibia eran escasos)
“...Entonces yo dije bueno, me voy a dedicar a atender al viejo jno puedo

producir! Entonces me instalo alla en la casa de mi padre...”

De lo anterior se infiere que, al no poder cumplir a cabalidad su rol de
proveedor, en su grupo familiar, Octavio decide hacerse cargo de las
atenciones que ameritaba su padre. A medida que avanza su relato, Octavio

sefala otras razones que se sumaron a la disposicion de ocupar dicho rol.

“...Llegb el momento que yo dije no, ya no sirve y me instalé alla a
cuidarlo porque no habia quien lo cuidara. Mi hermano trabaja y vive con él.
Yo abandoné mi trabajo. Fijate en las consecuencias de... de todo esto, yo

abandoné mi trabajo...”

De acuerdo con estas palabras, hay dos aspectos a destacar. El
primero, corresponde a un error el discurso de Octavio respecto a las
consecuencias de haber asumido los cuidados de su papa. El sefial6
anteriormente que se mudo, a raiz de los escasos ingresos que percibia en
su empleo, por lo cual se retird y decidi6 atender a su padre en aras del
tiempo libre del que disponia. Pero segun lo que esta expresando en estas

lineas, se vio obligado a abandonar a su trabajo para atender al Sr. Joseé.

En otras palabras, aparece el cuidado hacia su papa (la persona con

Alzheimer) como un acto de sacrificio, es decir, en su narracion se vislumbra
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que él la sacrifica su familia y su trabajo para mudarse con su padre y cumplir
a plenitud su rol de cuidador.

“...Yo vivia con él hasta que me corrio. Yo estuve 6 meses alla hasta
que me botd. No me quiere ver y de verdad tuve que alejarme de él porque le

hacia mas dario que bien...”

Cuido a su padre por seis meses, pero la relacion entre ellos se tornd
agresiva y Octavio comenz0 a mostrar signos de sobrecarga. Este término de
acuerdo con Martorell (2009) hace referencia a la situacion de estrés
prolongado que experimentan los cuidadores debido a las demandas de la
situacién de cuidados. Eso supone, en algunos casos, el surgimiento de
problemas fisicos, emocionales, sociales y/o econdémicos a lo largo del

proceso.

“...A veces me duele la cabeza, me mareo, quedd en el limbo, me
pongo a leer un libro y tengo que volver a empezar porque no entendi nada,
este... Estoy haciendo algo, voy a agarrar el teléfono y ¢dbénde esta el
teléfono? ah, si, aqui esta el teléfono, y cosas asi... O sea, me bombardeada

tanto mi cabeza que, entonces yo decia que necesito ir a la casa...”

Por estas razones y las complicaciones que ellas acarreaban, decide
devolverse a su casa y delegar el rol de cuidador a su hermano (quien vivia

con el Sr. José).

Esa dedicacion, también se fundo6 en las repercusiones desfavorables
en la salud de su pap4a, que tenian las discusiones entre ellos. No solo se
centra en las dificultades acaecidas en él, sino que, también influyeron las

repercusiones que el desempefio de sus cuidados causo en su padre.

Podria asumirse que, aun cuando Octavio es quien proporciona las
debidas atenciones a su papa, también se encarga de evaluar como influyen

dichos cuidados en el temperamento de su padre.

“...mi papa me pedia la llave de la casa y yo no se la podia dar. Yo se
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la quité (...) Me decia estas palabras y disculpen la expresion: ‘jcofio de la
madre! Yo no voy a estar prisionero en mi casa’ (...) entonces se ponia a
temblar de la arrechera (...) preferi de verdad, verdad alejarme de él, para no

causarle algun dario...”

Desde la perspectiva del relator, alejarse de su papa, contribuiria a
que dejase de pelear y evitaria asi sus alteraciones. No se pone en duda la
toma de decisiones que vayan en pro del bienestar de la persona con

Alzheimer. Aun cuando suponga medidas radicales, como distanciarse.

Cabe destacar que, en este tipo de decisiones también intervienen
aspectos que caracterizaban su relacion antes de la enfermedad, sobre este

punto se volverd mas adelante.

En lo que respecta a los conocimientos sobre el Alzheimer, se observo

que el relator ya poseia informacién al respecto.

“...El diagnéstico viene apenas de hace 4 meses para aca, 4 0 6
meses... Que fue cuando yo empecé a ir alla... Cuando lo puse... Ante que lo
dijeran los médicos, yo me fui, ya yo sabia lo que era (...) mi hermano lo
negaba, pero no, ya yo sabia eso, ya yo tenia, informacion sobre el
Alzheimer porque primero le dio a mi abuela y después de varias
investigaciones que hice por mi cuenta, lei informacion, videos y todas esas

cosas...”

Sus conocimientos parten de la experiencia vivida con su abuela.
Adicionalmente, por iniciativa propia ha buscado otras fuentes de informacién
(mientras hacia referencia a este aspecto, sefial6 la computadora que se
encontraba en la sala, donde se llevé a cabo el relato) con el propdsito de

conocer de gué se trata la enfermedad y saber cédmo lidiar con ella.

Esto le permiti6 detectar los sintomas que comenzaban a
exteriorizarse en el Sr. José y tomar la iniciativa de consultar a un

especialista, a fin de obtener un diagndstico temprano.
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““

Para Octavio el Alzheimer constituye “..un problema y grave...” Este
término alude, de acuerdo con Ander-Egg (2009) a una dificultad practica
gue no tiene una soluciéon certera o precisa. También sugiere una situacion

de desequilibrio o desajuste.

Por lo tanto, se puede decir que para el relator, el Alzheimer constituye
una dificultad o inconveniente que implica la busqueda de una solucion, a
modo de devolver el equilibrio al grupo familiar. Para él, supuso una

desestructuracion de las relaciones y de su cotidianidad.

“...el enfermo de Alzheimer es una persona que transmite su propia
enfermedad a los demas, o sea, termina uno siendo prisionero de ellos
desde un punto de vista, este, uno los esta cuidando, uno termina no
durmiendo, termina absorbiendo parte de la enfermedad (...) lo descontrola a

”

uno...

Desde su percepcion, el Alzheimer termina siendo una enfermedad
gue no solo afecta a quien la padece, sino también a quienes estan a su
alrededor, principalmente, al cuidador. Adicionalmente, sugiere que atender a
una persona con este tipo de patologia supone ser un prisionero. Esto es,

dedicacion exclusiva, inversion de tiempo y creacion de nuevos habitos.

“...Instalarme donde mi papa a cuidarlo signific6 perder mas de 12
kilos de peso, significd no tener reposo para mi, porque de noche no podia
dormir porque se levantaba de noche y hacia ruido, no queria acostarse, no
queria dormir en el dia. Significa lidiar con él y unos temas recurrentes jmuy

”

recurrentesl!...

A través de sus palabras, se distinguen cambios en cuanto a
costumbres y rutinas. El relator da ejemplos de situaciones que van
modificando su cotidianidad, y que al mismo tiempo, se van acumulando
hasta causar sobrecarga en él. A raiz de esta circunstancia, Octavio decide

delegar su rol de cuidador, ademas de otros elementos anteriormente
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referidos.

“...Bueno estando alla yo me preocupé por darle su buen desayuno...
su buen almuerzo, su... todos los dias le daba su medicina, hasta que se fue
desapareciendo toda la medicina y no se conseguia nada. Su merienda y su

cena...”

Mientras estuvo a cargo de los cuidados de su padre, el relator centro
sus atenciones en la alimentacion, el aseo personal y el suministro de los

medicamentos, como parte fundamental de sus responsabilidades.

“...yo cuando lo veo muy agresivo: ‘jque quiero salirl’ (Sube el tono de

V0Zz) papa siéntate un momentito aqui... ‘no que...’ jsiéntate!”

A través de sus anécdotas, se observan actitudes empleadas por el
relator para apaciguar a su papa. Estas se orientan a mantener un tono de
voz agradable (se infiere a partir de la grabacion) conservar la calma y no

alterarse “... llevarlo como puedo, tranquilizarlo...”

Octavio recurre en varias oportunidades a ejemplos de este tipo, para
referirse a las actitudes que él tomaba frente a su padre, ante situaciones de
agresividad. Se percibe en cada una de estas referencias, paciencia por
parte del cuidador, pero también se revela el caracter y la autoridad que
ejercia el informante sobre el Sr. José.

“...Yo, no soy el papa de él, yo soy el hijo, pero en este momento soy

la persona que esta a cargo, quiero tener autoridad...”

El Alzheimer da paso a actitudes y comportamientos que son
comparados con los de un nifio. Esta situacion amerita llamados de atencion
y una postura de autoridad ante la persona que posee la enfermedad, como
consecuencia de esto, se distorsionan las jerarquias y los roles dentro del
grupo familiar. Este es el aspecto al que se refiere Octavio. De hecho, el

relator ha comenzado a percibir a su padre “...Como un nifio chiquito...”

Por consiguiente, para él la autoridad es primordial. En ese sentido,
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sugiere que el cuidador debe ser una persona que no forme parte del grupo
familiar, debido a que eso le permitiria ejercer una figura de autoridad y
respeto. Distinta la que tiene €l actualmente por ser hijo del sefior José quien

sigue manteniendo su rol de padre.

“...para cuidarlo hay que estar preparado. Tiene que ser una persona
que no sea de la familia, a juro, obligatoriamente, para mantener cierta
autoridad y no caer en las redes de €l y terminar haciendo lo que a él le da la

gana...”

Aunado a la autoridad que, desde la perspectiva del relator debe tener
un cuidador, se articula el posible cambio de roles que se da lugar entre él y
su padre. Acentua gue él es su hijo, pero estd comenzando a concebir a su

papa como un nifio. Es decir, ya no lo piensa como padre.

“...Lleg6 al punto inclusive de ponerse un short encima del pantalén
como si fuera Superman o Batman, jen serio, en serio! Como un nifio

chiquito...”

Esta comparacion la hace principalmente para referirse a las actitudes
que tiene actualmente su papa. Auln no se esté refiriendo a la necesidad de
cuidarlo o darle atenciones iguales a las de un nifio, puesto que el Sr. José
se encuentra en una etapa temprana del Alzheimer, en la cual no amerita

una asistencia exhaustiva.

No obstante, se observa que estd comenzando a tener conductas
similares a la de los nifios. Es decir, esta percepcion en el cuidador se fundé
en una de las fases iniciales. Por tanto, se infiere que podria acrecentarse a

medida que avance la enfermedad.

Dentro de las consecuencias o los cambios devenidos del Alzheimer,

para Octavio no todas son negativas.

“...se le destapd algo, se le destapé el lado... jRomantico! (risas) se

volvi6 enamorado como nunca (...) dentro de todo yo eso lo veo hasta
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bueno, porque es una forma de mantenerlo con... con ganas de vivir y de...

entonces uno lo toma a broma”

No obstante, las demas circunstancias sobrevenidas del Alzheimer

han ido mermando la relacion entre Octavio y el Sr. José.

“...A veces me, me burlaba de... Yo le respondia primero de cualquier
manera, ya después entonces trataba de evadir las respuestas y después

terminaba ya angustiandome, al final llegué hasta hablarle fuerte...”

El trato hacia su padre ha ido cambiando. La vinculacion va tomando
otras caracteristicas a partir de los sentimientos y las dificultades que van
presumiendo los cuidados. En sus palabras, se visualiza estrés, tension y

agotamiento.

En la relacion que mantienen, también va incidiendo la concepcion de

““

Octavio respecto a su papa “...yo veo a mi papa de otra manera, ya no es mi

papa, es una sombra de lo que fue...”

El relator va estableciendo comparaciones entre las caracteristicas
personales de su padre antes de padecer Alzheimer y los cambios

generados en ellas a partir de la enfermedad.

“...Una persona que toda la vida ha convivido con uno y ha tenido una
conducta y una forma de ser, de repente, de un momento a otro, todo se

cambia...”

Los rasgos personales de su padre se van modificando, al punto de
ser concebido como una persona distinta. Claro esta, hay aspectos que aun
estan presentes en él, puesto que la enfermedad no los ha modificado

totalmente.

“...Me siento mal... bueno... si... él y yo nunca fuimos muy, muy...
pero es mi padre, entonces no me gusta verlo asi en esa condicion, es una

enfermedad terrible...”
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La relacion entre Octavio y su papa, no estaba signada por la
afectividad, ni por la union (para ninguno de los dos). Podria definirsele como
una vinculacion poco estrecha o distante “...él hacia lo que... lo que le daba
la gana y uno no le paraba...” El relator manifiesta que, sin embargo, a partir
de la presencia del Alzheimer, comienza a modificarse la percepcion hacia su
padre puesto que la enfermedad representa un peligro. Ya no puede hacer lo

que le “da la gana.”

“...Cuando ya se vuelve un peligro, caminar por la calle, ponerse...
agresivo, ponerse fuerte, no querer hacer caso, y tu ves y tu te das cuenta
gue no sabe ni por donde va, ya es distinto, cambia mucho. Eso es asi,

terrible...”

Ya debe prestarle atencion a las conductas de su papa, debe convivir
con él, de una forma méas estrecha para poder brindarle las atenciones

requeridas y velar por su seguridad.

“...Me tocé ir para alla, dejé a mi esposa, mi casa... A cambio de eso,
mira, perdi todo, no, no, no pude hacer nada con mi papa porgue mira, yo no
queria que él fuera a un internado ni nada de eso. Mi mama me pidié que no

metiera a mi papa para un asilo...”

A pesar de que Octavio tiene conocimientos sobre el Alzheimer, él
mantenia la esperanza de cura en su padre. Por esta razén es que él
expresa, que perdié todo y no pudo hacer nada con su papa. Es decir, no

logré que se recuperara.

Entre los aspectos que sefala, se observa el sentimiento de culpa
respecto a la decisién de internar a su padre. Mas la culpabilidad no proviene
precisamente de la relacién con su papa, sino de la promesa que le hizo a su
madre. Tomar esa medida (internarlo en un centro de cuidados) significa

para él, romper el sentimiento de lealtad hacia su mama.

Por ende, la vinculacion entre Octavio y su padre, se ve fundamentada
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en un deber ético asignado por la cultura, o mejor, por la sociedad. Se trata
del deber de cuidar a los padres. Al mismo tiempo, estd signada por el

cumplimiento de una promesa.

He aqui donde emerge el vinculo constitutivo para Octavio, el de
madre-hijo. De acuerdo con Moreno (2012) se trata de una diada que ocupa
la mayoria de los espacios en el grupo familiar. Una vinculacidén estable y
profunda que, como se observa a través del relato, no ha sido rota ni siquiera

por la muerte de la madre.

“...Pero vamos a estar claro, estamos en contra del asilo por muchas
razones, y bueno se dice que los asilos... que los vigjitos... que estos...
mira... puede que sea cierto desde un punto de vista y en algunos lugares,
pero yo no creo que sea totalmente cierto en todo sitio, hay lugares que los

atienden bien, no sé, le han ido bien...”

Al referirse a los asilos, el relator demuestra la escasa confianza que
comunmente se tiene respecto a los servicios o cuidados facilitados en este
tipo de instituciones. Conviene resaltar en este punto, un doble discurso por

su parte.

En primer lugar, se profesa en contra de los asilos e incluye en su
percepcion negativa a otras personas “estamos” (podrian ser alguno de sus
hermanos). Pero, después resalta que, en su opinién, no todas las
instituciones prestan servicios de mala calidad. Segun él, se debe buscar un

sitio que brinde una atencion basada en el bienestar de la persona.

Se deduce que, esta aclaratoria surge en pro de aminorar el
sentimiento de culpa respecto a la decisidon de internar a su padre. Una
culpabilidad que yace en la ruptura de la promesa hecha a la madre, mas

gue de su afecto hacia el padre (aunque no se niega la existencia de éste).

“Creo que mafana lo llevan al asilo... mafana... (Baja el tono de voz

y la mirada)”
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b. Caracteristicas de la persona con Alzheimer

El Sr. José tiene 84 afos de edad. Vive en la urbanizacion Los
Chaguaramos, de la parroguia San Pedro del Municipio Libertador de
Caracas, junto a uno de sus hijos. Su nivel de instruccion se ubica en el ciclo

diversificado.

Segun manifesto el relator, el Sr. José se desempefid como militar.
Pero, para el momento en el cual aparecen los primeros sintomas del
Alzheimer, ya él tenia muchos afios de haberse retirado. Por lo tanto, no
estaba empleado y se dedicaba a los cuidados de su esposa (antes de que
falleciera).

Octavio a lo largo del relato, subraya algunas caracteristicas de la
personalidad de su padre. Pero, enfatiza principalmente en su caracter. “...Mi
papa siempre fue dominante...” de hecho, al citar frases de su padre en las
anécdotas que trae a colacion, suele subir el tono de voz y le otorga una

entonacion de autoridad y ofensa.

“...mi papa es un hombre muy grosero en ese aspecto. Lo que a él no

le gusta, es mierda, asi habla él, eso es mierda...”

A partir de los rasgos que resalta Octavio, puede describirse al Sr.
José como una persona autoritaria. Es decir, antes de la presencia de la
enfermedad su padre mostraba una postura constante de reclamos ante
otros miembros del grupo familiar, incluso podria hablarse de un papa que

inspira miedo en lugar de respeto.

Dentro de esta caracterizacion es conveniente resaltar uno de los
rasgos del Sr. José, proveniente de la cultura, especificamente de la familia
venezolana. Se trata de la identificacién del hombre en su sexo, referido por
Hurtado (2011) “...ese no queria descansar, sino todo el tiempo queria estar

en la calle (...) El hombre es hombre y en la casa de repente le incomoda...”

De acuerdo con el referido autor, la calle es el espacio predilecto del
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sexo masculino. Alli, yacen los peligros, las inseguridades y el desorden que
favorecen la reafirmacion del varén. Hurtado, sefiala que el hombre no se
siente completamente comodo en la casa porque es un espacio designado a
la madre. Sobre este punto coincide con Moreno (2012) “el hogar es
propiedad de la mujer. Y dominio exclusivo (...) el hombre le hace el hogar a

la mujer” (p.16)

A medida que va avanzando su narracion, el informante resalta
algunos rasgos de su papa que se han ido modificando a causa del
Alzheimer. “...Mi papa era un hombre que para vestirse, le gustaba estar bien

arreglado...” este aspecto, por ejemplo, ya no es distintivo en el Sr. José.

“...Es fanatico del futbol como tu no tienes una idea ;no? esa es la
vida de él, el futbol, pero resulta que ahora se pone a ver futbol y dice (...) ‘yo

no quiero ver esa vaina’(...) El perdié el gusto por todo...”

Otro ejemplo surge a partir de sus preferencias. El relator manifesto
gue ha comenzado a perder el gusto por aspectos que antes formaban parte
de sus preferencias. De manera que el Alzheimer ha incidido en otros

elementos que formaban parte de la identidad del Sr. José.

Igualmente, a través de la narracion de Octavio (y la etapa en la cual
se encuentra su padre) se puede vislumbrar parte de la percepcion de la

persona con Alzheimer, sobre lo que esta viviendo.

“...él mismo a veces dice que quiere irse, irse lejos, irse a otro lugar y
otras veces, decia que no quiere hacer un peso ni una carga para nadie. En
ese momento tenia un poco de consciencia de lo que le pasaba (...) dice:

”

‘¢ Qué me esta pasando? ;Yo estoy loco? ;O los locos son los demas?’...

Estas palabras, dan cuenta de la desorientacién que tiene la persona
con Alzheimer. El Sr. José sufre por perder su independencia y tener que
requerir la asistencia de otros. Hasta ese momento, tenia consciencia de su

deterioro a futuro y dudaba de su percepciéon de la realidad. Ademas, sentia
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la necesidad de saber lo que le estaba ocurriendo a él o a los que conforman

su entorno.
c. Enfermedad de Alzheimer

“...Luego salio a la calle. Llega y nos dice que se quedo, que no sé, y
hubo un momento que no sabia donde estaba. Se meti6 al metro y se

perdio...”

Este episodio, sumado a los sintomas que habia estado develando
continuamente el Sr. José (desde el fallecimiento de su esposa) desperto el
estado de alerta en Octavio. Eso le permitid acudir al especialista y detectar

el Alzheimer en una de las primeras fases.

Los rasgos pertenecientes al Alzheimer que presenta su padre son:
agresividad, “no sabe ni por donde va (...) ha perdido algunos recuerdos” y
algunas veces desconoce su entorno y las personas que lo conforman,
principalmente a sus hijos. También suele nombrar a personas que ya han
fallecido o con quienes ha perdido el contacto “...él ya perdié la percepcion,

el mundo, el entorno de él se ha vuelto un entorno de pura fantasia...”

Estos sintomas, de acuerdo con el sistema desarrollado por el doctor
Barry Reisberg, citado por la Alzheimer’ s Association (2016) podrian ubicar

al Sr. José en la tercera etapa del Alzheimer.

En esta etapa, se revelan las dificultades para recordar o reconocer a
las personas que conforman su entorno (pero se manifiestan de forma
intermitente) se presentan inconvenientes al desempefiar tareas sociales o
cotidianas (como vestirse'?, asearse debidamente, etc.) y se pierde el gusto
por actividades o pasatiempos que anteriormente formaban parte de sus

rutinas.

12 Segun los estandares socialmente aceptados. Es decir, utilizar ropa de caballero o de dama,
colocarse los zapatos correctamente, etc.
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Con base a la aparicion de la enfermedad, el informante establece
algunas hipotesis, a fin de tratar de explicarla y entenderla. Cuando su madre
fallece, Octavio comienza a percibir cambios en las conductas de su padre,

atribuidos (segun se infiere de sus palabras) al impacto emocional ocurrido.

Sitda los inicios de la enfermedad a partir de esa circunstancia “...Yo

”

empecé a pensar (...) jesta pasando algo extrafio!...” sin embargo, en ese

momento no acudié a un especialista.

“...Luego le vino un ACV, y el ACV complica mas la cosa. Resulta que
no era un ACV, era como el tercer ACV que le habia dado, pero eran
silenciosos y nadie se habia dado cuenta. Eran leves (...) yo en casa de mi
padre tengo un informe médico, donde se ve el cerebro lesionado casi en un
40%”

Octavio refiri6 que después de los ACV* de su padre, los cambios en
la personalidad y las conductas del Sr. José se fueron haciendo mas
notorios. “...Bueno desde ese momento mi padre fue entrando en una etapa

donde se le fue agudizando la cuestion....”

Por lo tanto, el relator adjudica la apariciéon del Alzheimer a dos
vivencias particulares: la muerte de su madre y los ACV ocurridos.

Ademéas de la Enfermedad de Alzheimer, el Sr. José presenta

“

dificultades cardiacas, resalté el informante “...porque él tiene ademas del

Alzheimer, problemas paralelos que es, cardiaco...”

d. Grupo Familiar

13 Accidente Cerebro Vascular
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e Tipo de familia

“...Nosotros somos cinco hermanos, pero de los cinco hermanos uno
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esta fuera, fuera del pais, el otro esta en Margarita, el otro en Guatire y en

los Chaguaramos que es donde él vive, estd mi hermano que es soltero y

yo...

”

La mayoria de los hijos del Sr. José han migrado del medio intimo
familiar. Junto a él permanece (actualmente) uno de sus hijos. De acuerdo a
la clasificacion propuesta por Quintero (1997) esta caracteristica permite

definir a su grupo familiar como monoparental.

El hermano de Octavio se hizo cargo de los cuidados de su padre,
cuando el relator decide volver a su casa. Durante los seis meses, que él

permanecio alli, convivieron los tres.

Ahora bien, el grupo familiar al cual pertenece Octavio es de tipo

nuclear, puesto que, junto a él vive su esposa y su hijo.

De acuerdo con Quintero (1997) los limites de transacciones familiares
que definen a la familia del Sr. José, tomada de forma extensa (esto es,

incluyendo a sus hijos) son disgregados principalmente.

Los limites entre uno y otro grupo familiar son rigidos. Hay excesiva
dependencia entre los miembros, de hecho, la convivencia es escasa. No
hay predominio de sentimientos de lealtad y pertenencia respecto al padre, lo
cual incide en la solidaridad y el apoyo de las partes involucradas en la

situacion de tensidn presente en la familia.
e Ciclo vital de la familia

El grupo familiar de Octavio, se encuentra en la sexta etapa del ciclo
vital familiar, de la clasificacién propuesta por Quintero (1997) es decir, en la
de “familia plataforma de lanzamiento - Egreso de los hijos” ya que, como se
menciono anteriormente, vive junto a su esposa y su hijo. Este ultimo, cuenta

con cierto nivel de independencia. Es autbnomo en distintos aspectos, entre
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ellos el econémico, sin embargo sigue compartiendo hogar junto a sus

padres.

En cuanto al relator y su esposa, se percibié (por una conversacion
posterior a la grabacién) que se encuentran, ante una reorganizacion.
Posiblemente, ambas partes intentan encontrar un equilibrio a nivel personal,

familiar y sobre todo conyugal.

De forma paralela, el grupo familiar al cual pertenece el Sr. José se
encuentra en la octava etapa del ciclo vital familiar “familia anciana - periodo
terminal de la familia” ya que perdi6 a su esposa hace cuatro afnos. Ha
surgido una reestructuracion de las funciones relacionales de su sistema
familiar. Ademas, el padre del relator amerita una serie de cuidados debido a
su edad y el Alzheimer. A raiz de la enfermedad demanda una asistencia

mas exclusiva y constante.
e Formacién de diadas™

En torno a la formacion de nexos a partir del Alzheimer, dentro del
grupo familiar del Sr. José, se podria resaltar la vinculacién entre Octavio y
su hermano (que vive junto a su padre) ya que los acuerdos de cuidado se
forjaron entre ellos. No obstante, al parecer, no constituye una vinculacion

fuerte.

En cuando a la alianza del relator con su padre, podria acotarse que,
mientras Octavio se ocupaba de los cuidados de su padre, se dio una
convivencia constante y continuada entre ellos. Pero, ésta no logro fortalecer
su vinculo, debido a los conflictos y las dificultades devenidas de las

consecuencias del Alzheimer.

' La presentacion de las vinculaciones familiares en diadas se fundamenta en la teoria de
Moreno sobre la familia popular venezolana. Este autor explica que, el mundo familiar desde
la cultura venezolana se fracciona en diadas vinculadas de persona a persona, sin que ello
impida a cada uno de los dos componentes formar a su vez diadas con otros miembros de la
misma familia.
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Respecto a los demas miembros del grupo familiar, no se forjaron
nuevas diadas, aparte de las ya existentes. Entre el Sr. José y sus hijos,
sobre todo entre hermanos, se caracterizan por ser distantes y poco

comunicativas.

El vinculo entre el padre y los hijos no parece ser de muy estrecho.
Esto podria deberse a que su funcion dentro del hogar se orientaba a ser la
figura de dominio e identificacibn masculina. Pero, su presencia carecia de

fuerza en el medio intimo familiar, a diferencia de la madre.

De acuerdo con la narracion del relator, no se observa un sentido de
fraternidad real. Las vinculaciones entre hermanos estan fraccionadas, se

relacionan individualmente y de forma patrticular.
e Acuerdos de cuidado

Octavio por ser el hermano mayor, asumio el rol de cuidador principal,
tras hacer notado algunos cambios en el comportamiento de su padre. De
acuerdo con su narracion, €l se mudé a la casa de su papa,

aproximadamente un mes antes de recibir el diagndstico.

Se desempefié como cuidador principal durante seis meses, segun
especificd. Cuando decide volver a su casa, su hermano es quien asume los

cuidados del Sr. José.

“...El se quedo solo alla mientras mi hermano llegaba. Mi hermano
llegaba a eso de las siete ocho de la noche, eh, los fines de semana como
diez, diez once... pero el que lo va a internar no es él, es el de Guarenas,
Guatire, porque él... Yo le pedia a veces ayuda (...) para que se hiciera cargo

”

un dia y me decia: jSi, yo te avisol...

Sin embargo, segun lo descrito por el informante, su padre
permanecia solo durante el dia, debido al horario de trabajo de su hijo. Por lo

tanto, no se generaban practicas de cuidado.
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Ante esa situacion, se presume que, otro de los hermanos de Octavio

‘el de Guarenas” decidio internarlo. Es él quien toma la iniciativa “...mi

hermano hoy me llamé para decirme que si lo voy a internar...”

Este hijo del Sr. José, no se habia involucrado en sus cuidados
anteriormente. Y con base en lo que expresa Octavio, ante su negativa de
cuidar a su papa (puesto que ya se le habia pedido apoyo) decide

institucionalizarlo.

Antes de resaltar este aspecto, el relator habia destacado la
posibilidad de internar a su padre. Por lo tanto, se infiere que hubo un
acuerdo entre los hijos (al menos estos tres) y se decidié institucionalizar al

Sr. José. Su relato finaliza con la siguiente frase: “...Creo que mafiana lo

llevan al asilo...”

Con base en lo descrito en este apartado, no se puede hablar de
acuerdos de cuidado propiamente. Conviene apuntar entonces, a una

evasion de las responsabilidades en torno al cuidado.
e. Convivencia Familiar

Durante el relato, se pudo apreciar que Octavio convivié 6 meses con
Su papd, en las etapas iniciales de la enfermedad. Sin embargo, para el
momento en el que se toma la narracién, ya no poseia la responsabilidad de

cuidador principal, sin embargo sigue siendo parte de ese entorno familiar.

El Sr. José antes del Alzheimer ejercia el rol de padre y el de cuidador

de su esposa.

“...Mi papa siempre fue dominante. Pero, no habia problema porque él
hacia lo que... lo que le daba la gana y uno no le paraba, uno dejaba que el
hiciera... ‘iNo, que yo...I’ Ok, bueno, haz lo que tu quieras pues, no es
problema, jese es tu problema! Pero cuando ya... ya tu entras en peligro, ya

tu no tienes condiciones de andar asi...”
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De acuerdo con lo expresado por el informante, su padre antes del
Alzheimer tenia una presencia ausente en el hogar. Estaba pero no era

tomado en cuenta.

Este es el rasgo distintivo del padre en la familia venezolana de
acuerdo con Moreno (2012). La presencia del Sr. José en su grupo familiar
es similar a la que ocupa el padre en la familia andina, segun ha referido
Moreno en sus investigaciones. Su funcion, ademas de producir y proveer,
esta orientada a acentuar la “accion masculina como dominio y ofrecer a los

hijos un modelo de identificacion” (p.5)

También ocupo el rol de cuidador (de su esposa) segun indicé el

informante.

“...Papé estaba prisionero de ella, prisionero en el sentido de que la
tenia que cuidar. Entonces él se escapaba para la calle, iba se tomaba su

café venia, eh, la atendia, la comida, eh, ella estaba muy malcriada...”

Podria resaltarse sobre esta anécdota la relacion de pareja entre el Sr.
José y su esposa. En el relato se hizo referencia a esta vinculacién a través
de tres experiencias o vivencias. La primera es la mencionada anteriormente;
la segunda corresponde al deseo de la madre de Octavio de que sus hijos no
internaran a su esposo; y la tercera sucede ante la manifestaciéon de los
primeros sintomas del Alzheimer a causa del fallecimiento de la esposa del
Sr. José. En estas tres experiencias se resalta la vinculacién estrecha como

pareja que tenian.

Ahora bien, las relaciones entre el Sr. José y sus hijos, dadas las
caracteristicas de su personalidad y su funcién dentro del grupo familiar
(sefialadas anteriormente) eran distantes antes de la enfermedad.
Adicionalmente, a causa de las caracteristicas del Alzheimer se han vuelto

conflictivas.

“...mi hermano hoy me llamo6 para decirme que si lo voy a internar
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porque resulta que nadie puede con él, él ha rechazado a mi hermano y él no
quiere saber mas de mi hermano, y de mi solamente dice que no quiere

saber nada de mi...”

Lejos de unir al grupo familiar, los miembros se han disgregado,

evadiendo el cuidado que necesita su padre.

En este sentido, se vislumbra que los vinculos prevalecientes en el
medio intimo familiar, en lo que respecta a los hijos del Sr. José, se

encuentran mediados por el conflicto, desde antes de la enfermedad.

Durante los seis meses en los que el relator asumi6 el rol de cuidador
principal, se suscitaron nuevos habitos, mediados por los cuidados que

requeria su papa.

Estructuré la mayor parte de su tiempo en base a los cuidados que le
otorgaba al Sr. José. Creé rutinas basadas en las peticiones del él, a quien le
gustaba salir a pasear. De manera que atendia a la costumbre de
permanecer poco tiempo en su casa. Estas le permitian cumplir con su

perspectiva de propiciarle a su padre bienestar, compafiia y proteccion.

A través del relato de Octavio se puede observar la creacion de
hébitos estructurados con base a los cuidados y atenciones otorgadas a su
padre. Estos pasan por el cambio de residencia, estructuracion de horarios
para alimentar y suministrar el tratamiento médico, desarrollo de actividades

de ocio y recreacion, etc.

Al percibir los primeros sintomas de la enfermedad, la familia
comienza a tomar acciones que permitan detectar y comprender los cambios

gue empiezan a manifestarse.

A partir de alli, comienzan a suscitarse modificaciones en la relaciones
intrafamiliares. Surge la figura del cuidador principal, como un sacrificio.
Octavio se ve moralmente obligado, ante la promesa hecha a su madre antes

de su muerte (por el significado que posee esta dentro de la familia en
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Venezuela) a sacrificar su vida personal para asumir los cuidados de su
papé. Sin embargo, por las razones anteriormente expuestas, este termina

por delegar su rol.

Se modifican roles, principalmente el de padre-hijos. Se construyen
redes de apoyo entre algunos miembros, o conflictos y reproches por el
desentendimiento de otros.
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2. Relato de Raiza

Este relato se elabora entre Raiza como relatora (R) Ana Isabel Diaz
(CR1) y Styver Marquez (CR2) como correlatores. La informacion sobre
Raiza se obtuvo a través de un amigo de Ana Isabel, quien facilité su niumero

telefénico y propicio el primer contacto.

El dia del encuentro se pauté por via telefénica con la relatora. La
investigadora (quien estableci6 el contacto) se presenté como estudiante del
altimo afio de la carrera de Trabajo Social en la Universidad Central de
Venezuela. A partir de alli le especifico a la informante el propédsito de la
investigacion, a fin de que accediera a contar su experiencia como cuidadora

de su mama (quien tiene Alzheimer).

El relato se lleva a cabo en una Unica sesion, el dia 5 de enero del afio
2017. La grabacion del mismo tiene una duracion de 36 minutos y se efectud

en un centro comercial cercano a la residencia de la relatora.
a. Caracteristicas del cuidador principal

Raiza es una mujer de 41 afios de edad. Vive en la parroquia Caricuao
del Municipio Libertador, cerca de la casa de su madre quien es la persona
con Alzheimer que esta a su cuidado.

Es bachiller, actualmente no tiene un empleo, debido al tiempo de
atencion que le dedica a su mama, segun manifestdé. Por lo tanto, su
ocupacion esta orientada a las labores del hogar, los cuidados de su madre y
su nieto. Esta informacién no se encuentra especificada en el relato, sin
embargo, en una conversacion posterior a la culminacion de la grabacién, se
le preguntaron sus datos personales y la aclaratoria de algunos puntos

respecto a la narracion.

Su conyuge es el responsable econdémico de su hogar, es decir, del
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grupo familiar correspondiente a Raiza, una de sus hijas y su nieto. En el
domicilio de su madre quien tiene la responsabilidad econdémica es su padre.
La Sra. Zenaida (Madre de Raiza) esta pensionada, dichos ingresos son

aportados para la cobertura de los gastos de su enfermedad.

De acuerdo con su narracién, para el momento en el cual le
diagnostican la enfermedad a la Sra. Zenaida, no vivia con ella. No obstante,
la casa de la informante esta ubicada en el mismo sector, por lo tanto,

mantenian una relacién cercana y cotidiana.

A través de su narracion se determina que Raiza constituye el centro
de las relaciones en su grupo familiar. Al mismo tiempo, asume la

responsabilidad respecto a las decisiones concernientes a su madre.

Esto es deducido a partir de sus practicas cotidianas. Mas alla del
discurso, la relatora trae a colacion vivencias que demuestran su presencia
constante y su importancia para la toma de medidas y acciones sobre el

cuidado de la Sra. Zenaida.

Al hablar de su grupo familiar, pasa por alto la figura de su esposo.
Ella no lo nombra a lo largo de su narracion. En este sentido, en lo que
respecta a los cuidados de su madre, su esposo no constituye una figura
significativa para ella. No recibe apoyo de su parte. Estd ausente. En la

familia, su rol se percibe fundamentalmente como proveedor.

Lo mismo ocurre en el medio intimo familiar al cual pertenece la Sra.
Zenaida. Por tratarse de los cuidados de su madre, Raiza ejerce un rol
predominante en la atencion que se requiere y las consecuentes
disposiciones. Su padre, quien vive en ese hogar, tiene un rol igualmente
vinculado al de proveedor. Su ayuda y colaboracién se centran en lo material

y econémico.

Por lo tanto, el rol que tiene Raiza en la familia es madre y cuidadora.

En ella convergen la mayoria de las relaciones, como explica Moreno (2013)
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es el “nudo-centro-de-relaciones” (p.78). A su vez, ser cuidadora esta
vinculado a ser madre, puesto que es una forma de cubrir ese rol.

Parentaliza a su mama. La percibe como hijay la cuida como tal.

Dentro de su familia, Raiza no es la Unica cuidadora. Este rol es
compartido con una de sus hermanos. Sin embargo, ella es quien ejerce
mayor caracter y tiene influencia directa en los asuntos de la sefiora

Zenaida.

“...claro por lo menos mi hermana no tiene el trato que yo tengo, yo le
hablo méas duro. Hay momentos donde tengo que hablarle duro y mi hermana

Si no, y la otra mucho menos, pero de nosotras dos yo si la s€ dominar mas.”

Pese a que consulta con su hermana, ella ocupa la figura de
autoridad. Podria tratarse de una forma de fijar posicion frente a los demas
hermanos. Hacer prevalecer su diada con la madre, reforzando el lazo que

las une.

Dentro del sistema de hermanos, hay uno a quien se le asigna la
responsabilidad de reemplazar o suplir a la madre en su ausencia, o ser el
apoyo directo de ésta. En este caso ese hermano es Raiza. Ha sido elegida
por su mama y lo demuestra a través de sus acciones. Esto puede
observarse en las historias de vida y en la vida cotidiana, al igual que en el
apartado de “matrisocialidad” de Hurtado (2011).

Mi hermana se la lleva para el cuarto y alla me llama por teléfono,
incluso hablar con ella, decirle a mi mama que se quede tranquila que yo
estoy haciendo unas cosas y ella se relaja, se le va pasando como quien dice
ese momento que quiere como alterarse entonces ahi tengo que llamarla por

teléfono, yo soy la que mas la sé sobre... sobrellevar.

En lo respectivo a los conocimientos sobre la enfermedad, se observo
de primer momento, que existia algun tipo de informacion sobre este

sindrome y los sintomas identificables.
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Raiza comenta que la primera opinion médica o explicacion sobre las
sefiales que estaba apreciando en su madre, la buscé en la Fundacion
Alzheimer de Venezuela. Se infiere a partir de alli que la relatora conocia los
sintomas de la enfermedad de Alzheimer y los asocido a lo que estaba

presentando su mama.

En su narracién, se presenta la figura del médico (especialista) como
fuente de informacion respecto a la enfermedad. Este es quien advierte
sobre el desgaste que el cuidado de una persona con Alzheimer genera y
sobre las etapas de la enfermedad. De alli proviene su conocimiento sobre la

agresividad que en ocasiones comienza a presentar su mama.

Adicionalmente, Raiza ha conocido otras experiencias de personas
con Alzheimer y eso le ha permitido hacer comparaciones respecto al
comportamiento de su progenitora “...Tengo una vecina que vive mucho mas
arriba que yo y ella si... su mama, ella si me dice que ella si tiende a ponerse
agresiva cuando la va bafar, la pellizca, la quiere morder, le jala el pelo, le

grita y le dice que ella le esta haciendo dario.”

Aunque la narradora indica que su madre aun no ha llegado a la etapa
de agresividad, “Mi mama a pesar de la enfermedad que tiene no es una
mujer agresiva, no, le pido a Dios que no llegue a esa etapa...” tiene
presente la posibilidad de manifestar esta conducta causada por el

Alzheimer.

“...Cuando el doctor nos dice cuando ella tiene su etapa de que, de
qguerer ponerse agresiva, tienen que saberla... sobrellevar. Hay que como irle
bajito para que ella baje ese momento de, de agresividad.” El cuidador debe
aceptar y adaptarse a los cambios que aparecen a medida que avanza la

enfermedad.

Por otra parte, basa su conocimiento en las reacciones y avances que

tiene su madre. Esto se infiere de una anécdota relatada por ella referente a
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su tratamiento. Sefiala que a pesar de no ser médico, le suspendié el
suministro de uno de los medicamentos recetado por el especialista al

percibir desmejoras en la conducta.

“...Eso le mandd la... mimentin, no sé si ustedes la conocen (...) él
me le mandaba una de cada una, y yo empecé a notar en mi mama, cuando
le empecé a dar ese tratamiento, que mi mama, o sea, a ella se le olvidan las
cosas (...) mi mama era como algo mas ansiosa y entonces... Yo con el
perdon de Dios y todo decidi retirarle ese tratamiento porque yo no veia que

ella estaba evolucionando, veia que iba como para atras...”

La desconfianza hacia los especialistas aparece por el avance
inmediato de la enfermedad. Entre lineas se denota que la relatora busca un
doctor que mande un medicamento efectivo que detenga o desaparezca

dicha enfermedad.

Por lo tanto, la proteccion y los cuidados hacia su madre también
pasan por la evaluacion hacia el especialista tratante. Raiza subraya que
retir6 a su mama del control médico que recibia en el Hospital Militar, debido

a que el tratamiento recetado no satisfacia las expectativas de ella.

Al no obtener la respuesta esperaba por parte del especialista, la
cuidadora principal receta medicinas o toma decisiones sobre medicamentos,

sin tener licencia para hacerlo.

Es importante acotar que en los medios de comunicacién circulan
diversos articulos de prensa que valoran la automedicacibn como un

problema de salud publica en Venezuela.

Si el tratamiento o el especialista no es de confianza para ella no
"sirve". Es un juicio basado en lo relacional y no en lo racional. Ademas
Raiza no escatima en la emisién de su juicio sobre los médicos “...Entonces
yo no soy médico es verdad, pero, 0 sea, yo vi la reaccién en mi mamay se

la suspendi, asi de facil, o sea, llequé y las eché en la basura pues.” Su
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pensamiento se resume en esta frase: nadie conoce mejor a mi mama que
yo, ni siquiera mis hermanos. “...Mi hermana ‘Rai que tu’ jno! Tu no estas

aqui el dia a dia con ella, tu no te das cuenta”.

Asimismo, Raiza entiende que esta enfermedad por tratarse de una
afeccion del cerebro, éste necesita descanso. Asi, contribuye en la

disminucioén del avance del Alzheimer.

Se observa a lo largo del relato que, el conocimiento de la enfermedad
que tiene Raiza se basa sobre todo en suposiciones mas que en un

conocimiento a fondo del Alzheimer.

“El otro dia son las 10, las 11 y ella esta durmiendo hasta las 2... yo:
“déjenla quieta, déjenla quieta que duerma que mientras ella duerme su

cerebro esta descansando”.

En la convivencia, Raiza comienza a notar los cambios manifestados
en su madre. Ella expresa que la sefiora Zenaida “...colocaba las cosas y se
le olvidaba donde las colocaba, que si pone el teléfono ahi y después busque
que busque el teléfono, ‘ipero mama!’” ‘No yo lo puse ahi’ y asi... Ahi fue
donde nosotros empezamos a notar su, como quien dice su diferencia de lo

normal a cuando empezd su enfermedad.”

De acuerdo con estas palabras, aun cuando no vivia con su mama,

logra identificar en su cotidianidad los cambios suscitados en su memoria.

Aun cuando la madre de Raiza no se encuentra en una etapa
avanzada de la enfermedad, ya son notorios los cambios en su personalidad,

siendo éstos los primeros que resalta la narradora.

“...Pero entonces nosotros ya la sabemos sobrellevar, la siento a
comer y dice que no tiene hambre, que ‘jcome!’ y ‘no quiero’ ‘que yo comi
ahorita’, al cabo rato la vuelvo a sentar, ‘jque no me voy a comer todo, coma
usted!’ si mama, aparto un poquito para mi un poquito para ella, poco a poco

me va dejando y cuando vengo a ver se come toda su comida...”
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En este parrafo se aprecian dos aspectos resaltantes de su
percepcion sobre el cuidado que requiere su madre. Por un lado, habla de

“sobrellevar” a la persona con Alzheimer.

El significado tras esta palabra sugiere paciencia. Apunta a un proceso
que amerita esfuerzo a largo plazo. Se tiene conciencia respecto a que es
una situacion que se prolonga en el tiempo, para lo cual se deben crear
habitos. Por otra parte, destaca preocupacién por la alimentacion de su
madre. Esta es una forma de sentirse bien respecto a los cuidados que esta

proporcionando.

En cuanto a la percepcion sobre el cuidado, Raiza utiliza como
referencia el proceso de la infancia. Esto es, relaciona los cuidados que

requiere el enfermo con Alzheimer, con los requeridos por un nifio.

“Yo le digo la nifia, ‘;Donde esta la nifia?’ Todo el mundo sabe alla

donde yo vivo que es mi mama.”

Su madre ahora es percibida por ella como una nifia. Esto significa
que ha pasado a ser una persona vulnerable que requiere multiples
cuidados. Una vez mas se evidencia la distorsion de los roles y las jerarquias
dentro de la familia.

Existe una dependencia de la persona con Alzheimer hacia el
cuidador; fisiologica y psicologicamente es inestable y socialmente su mundo
principal gira en torno al grupo familiar, especialmente al de los cuidadores

directos.

Al preguntarle si ha pensado la posibilidad de solicitar ayuda en

alguna institucion de cuidado, Raiza responde negativamente.

“Porque no es igual, mami; es como yo le digo a mi hermana, que la
cosa esta ruda ¢verdad? Si ella se va a trabajar y yo me voy a trabajar, no
digo que tenemos como quien dice, pagarle el cuidado entre todos, pero no

es lo mismo porque no es lo mismo que yo le diga: ‘imama, siéntate a
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comer!’ Y ella me deje la comida, y al cabo rato yo le vuelvo a insistir que se
siente a comer ¢ves? Otra persona no va a venir a insistirle jVamos a
bafarte! Y me dice: ‘no me quiero banar, que me siento mal, que me duele
aqui.’ La dejo y después: ‘vamos a bariarte.” Le insisto, y va tranquila pal
bafio. Otra persona no va a, a tener la paciencia para cuidarla, entonces yo

digo que mejor le atendemos nosotros.”

No quiere recibir ayuda de instituciones ni internarla en una casa de
cuidado. Prefiere cuidarla ella, sin importar que su hermana deje de ayudarla.
Nuevamente se privilegia la relacion afectiva por encima de los intereses
individuales. El trabajo y demas aspectos pertenecientes al individuo quedan
en un segundo plano. Su tiempo esta dedicado al cuidado de su madre (sin

importar que lo tenga que hacer sola).

La relatora se resiste a la intervencion institucional, asi como es capaz
de imponerse por encima del criterio médico al suspender el medicamento
recetado por un especialista. Se entiende que para Raiza el espacio familiar

y afectivo da mayores garantias de recuperacion que el institucional.

“...poquito a poco ahi vamos a pesar de todo, es ftriste, esa

enfermedad es muy triste, pero poco a poco... poquito a poco...”

“...hay dias que nosotras también nos vamos estresadas, no porque
tenemos que ‘tar, sino que ella que: ‘ime quiero irl’ cuando se le prende ese
merengue que le digo yo, nos estresa a todos, porque “ime voy, me voy, me

voy!”.

Los aspectos estresantes concernientes al cuidado, desde la
perspectiva de la relatora, no pertenecen propiamente a la relaciéon con la
persona, sino a las acciones realizadas a raiz del Alzheimer. Por lo tanto,
estar diariamente con su madre no es la causa del estrés, son las conductas

repetitivas las que lo generan.

Aparte de las atenciones que le proporciona a su madre en cuanto a
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los aspectos fisicos o de salud propiamente, Raiza busca estrategias de
cuidado desde lo familiar (dmbito social). “...yo mi mama la jalo a hasta
donde estamos nosotros, al grupo donde estamos nosotros y ella se me

vuelve a ir, pero yo la vuelvo a jalar para aca.”

Entre las practicas de cuidado incluye la integracion al grupo familiar
en el que convive. Se le invita a conversar e interactuar con ellos, a fin de

mantener sus habilidades sociales en funcionamiento.

Su perspectiva de cuidado encierra ademas, como ya se menciono
anteriormente, la busqueda de medicina alternativa, que segun ella
favorezcan la desaceleracion del proceso de la enfermedad “...ah también le
estoy dando el oxigenante el Teprom (...) de doscientos miligramos, una en
la manana... incluso ese se lo, como quien dice, se lo auto mediqué yo,

porque sa, sabes que uno sale y se pone a conversar, indaga, indaga...”

El Alzheimer no tiene cura, sin embargo los familiares no pierden la
esperanza. La relatora se encuentra en una constante investigacion a través
de terceras personas con conocimientos acerca de medicamentos que
contribuyan a la recuperaciéon de su madre. “(...) con fe de que su mama
vuelva a tar, a tar recuperando de su memoria algo perdido, yo ay Dios, mas

rapido se lo doy”.

Al asumir el rol de cuidador, se entiende que es valida la busqueda de
la medicina alternativa. Pero, constituye un factor de riesgo tomar decisiones
médicas sin consultar a un especialista, incluso puede percibirse como un

acto de irresponsabilidad por su parte.

Durante la narracion Raiza resalta caracteristicas de su madre que
permiten percibir su relacion con ella antes de la enfermedad. Se distingue el
deseo por parte de Raiza de manifestar aspectos de ella que se mantienen,
es decir, existen caracteristicas personales y actitudes que le sugieren que

“

hay una parte en su mama que sigue estando presente. “..ella no esta
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completamente ida del todo...” Mas adelante lo reafirma “...todavia no esta
como quien dice toda, todo, todo, en blanco no est4, pero si hay unas cosas

que estan completamente perdidas en ella...”

Ella relaciona este estado suscitado por la enfermedad con un dilema

entre "tenerla y no tenerla".

Posteriormente, Raiza vuelve sobre este tema, resefiando con
entusiasmo y nostalgia (segun su tono de voz) una anécdota de su madre
“...yo estoy recién mudada a donde estoy ahorita, tengo un afio, y hace
como dos meses me dice ;Y como le va a usted en su nueva casa? (...)
Relacion¢ la, la, la actualidad. Y yo me alegré mas porque... Yo, no mama

me va bien...”

En el parrafo anteriormente citado, ella demuestra alegria porque
siente que su mama aun tiene conciencia de las cosas que dice. Es decir,

aun tiene consigo una parte de su madre.

La esperanza de que su mama mantenga recuerdos Yy los relacione
con el presente es un significado que aparece constantemente a lo largo del
relato. Esta implicito el deseo de retrasar las Ultimas etapas del Alzheimer.
Hay negacién ante la pérdida de conciencia de su madre y sus

consecuencias.

Igualmente, hay insistencia por hacer que la persona recuerde. Se le

incita a mantenerse estacionada en esa etapa. Se le exige recordar.

“Yo no le tapo asi las cosas, yo le digo... Yo le digo su realidad,
aunque se le olvida, pero se la digo. Entonces le digo: ‘Yo soy tu hijal’ Pero

ya no me dice, ni me reconoce por el nombre.”

En las palabras anteriores se evidencian las dificultades implicitas en
la comunicacion y la relacion con su madre. Estas aristas constituyen de
acuerdo con Moreno (2012) un fundamento de praxis ante la vida de tipo

afectivo, de solidaridad y comunicacional, establecido precisamente a partir
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de la vivencia relacional entre la madre y sus hijos. Al mismo tiempo, se
observa que existe una preocupacion por no saber los cuidados que requiere

o requerira la persona con Alzheimer.

“...ella no me va a saber decir si me duele aqui, me duele alla, me
siento enferma del pecho, nada.” Al decir esta frase se percibié un tono de
tristeza en su voz. Le duele no poder comunicarse con su mama. No saber lo

gue siente. Raiza hace consciente que su madre ya no es como antes.

“Pero es fuerte, fuerte, porque es triste... porque tu la tienes pero
practicamente no la tienes, porque... Pero ahi va, poco a poco. Es duro...”

(Hace una pausa larga y llora) Luego de la pausa cambia de tema.

Es fuerte y es triste segun la concepcion de Raiza, porque tiene a su
madre fisicamente, pero no conscientemente. Ello no le permite mantener la
relacion con ella. La intensidad del vinculo es afectado con cada etapa nueva
del Alzheimer.

Aparece aqui un duelo por saber que va a perder a su mama, aunque

todavia la tenga consigo. Es un duelo constante y permanente.

Al ser la relacion con la madre un vinculo filial constitutivo, la forma en
la que el Alzheimer la merma, es el punto neural de las consecuencias que

genera esta enfermedad en la familia venezolana.
b. Caracteristicas de la persona con Alzheimer

Se sabe, de acuerdo con la informacion recolectada previamente a la
grabacion del relato, que la Sra. Zenaida tiene 74 afios de edad. Su

educacion se ubica en el ciclo basico de primaria.

Su ocupacion antes de la enfermedad era camarera, sin embargo, ella
deja de ejercerla al ser jubilada. Para el momento en el que deviene la

enfermedad, era ama de casa.

En cuanto a las caracteristicas personales de la Sra. Zenaida, segun
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13

la descripcion de la informante, ella “... ha sido una mujer muy tranquila

”

como toda la vida y humanitaria...”. Este comentario alude, no solo a su
personalidad antes de manifestar los sintomas de la enfermedad; sino que,

también las percibe como aspectos que se mantiene actualmente.

A lo largo del relato, Raiza da a entender que hay cualidades de su
madre que se han mantenido, sin embargo muchas otras han cambiado,
desaparecido o disminuido. “...mi mama ahora es una persona muy poco
comunicativa, ella prefiere mantenerse como aislada, hay como que halarla

para donde estamos nosotros...”

La sefiora Zenaida a causa de la enfermedad se ha vuelto una
persona poco comunicativa. De sus palabras se deduce que anteriormente

esto no era asi.

También existen otras caracteristicas del dia a dia que aun se
mantienen. Estas responden principalmente a habitos construidos

“

socialmente y de carécter fisiologico. “...ella se bafia normalito, ella come

sola, ella se viste sola, a ella cuando le da frio se va para su cama “no yo me

0

voy, porque tengo mucho frio”. Mi mama todavia a pesar de su enfermedad,

hace muchas cosas por si sola...”

El hacer estas actividades sugiere que aln no se encuentra en una
etapa avanzada de la enfermedad. Todavia tiene independencia. Sin
embargo existe el temor de la cuidadora por lo que sucederd en las etapas

siguientes “...yo le ruego a Dios que no llegue a esa etapa’.

“..ella nos ayuda a fregar a limpiar la mesa, porque ella no, en la

cocina asi ya no la dejamos.” Todavia se le asignan tareas al hogar.

Alun es independiente. Por lo tanto, los cuidados se orientan a

acompanarla, alimentarla y vigilar todo lo que hace, segun refiere Raiza.

Es necesario resaltar, respecto a la persona con Alzheimer, cierta

preocupacion recurrente surgida como parte de las caracteristicas de este
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““

tipo de sindrome. “...cuando esta en la casa de ella no, mas que todo en las
tardes, 4, 5:30 de /a tarde ‘que me tengo que ir, que tengo que ir a hacerle
comida a los muchachos, que tengo a los muchachos solos, que me tengo
que ir' ‘mama, pero estamos en tu casa’ que me tengo que ir, que me tengo

queir...”

Mantenerse en un momento de su pasado, es decir, fijar recuerdos en
una época especifica de su vida, le ocasiona angustia y preocupacion. De alli
surge incomodidad en la persona, influyendo directamente en la convivencia

con sus familiares y cuidadores.

Zenaida por ejemplo, no se siente cOmoda ni en su casa, puesto que,
posiblemente sus recuerdos provienen de episodios en los cuales no vivia
alli. Comienza a desconocer ese espacio. En consecuencia, algunos
familiares comienzan a presionar a la persona para que recuerde, se le
presiona e insiste para que logre conservar sus memorias y siga identificando

Su entorno y quienes lo constituyen.

Ahora bien, en cuanto a los recuerdos de las personas, la Sra.
Zenaida reconoce a las personas desde su cotidianidad®...del dia a dia...
Pero no, no te puede decir tu eres Raiza, tu eres Maria, no; ya no reconoce.”
Es decir, hace referencia a su presente, éstas provienen de la memoria a
corto plazo. Pero no hace relacion con su cadena de configuraciones
significativas. Zenaida no recuerda que Raiza es su hija, pero si le es

conocida. Sabe que esta en contacto con ella cotidianamente.

Quienes no forman parte de su entorno inmediato 0 no estan en
contacto constante, son olvidados con mayor facilidad. “jPiense quién es ese
muchacho! pero no. ‘Disculpeme, pero no me acuerdo’ dice.” Se le obliga a

recordar, ante ello, surge nuevamente la impotencia por no poder recordar.
c. Enfermedad de Alzheimer

Con base en las conductas y caracteristicas que presenta la Sra.
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Zenaida, segun lo observado en la narracion de Raiza y lo descrito
anteriormente, podria ubicarsele (de acuerdo con las fases expuestas en el
marco tedrico referencial) en la cuarta etapa del Alzheimer, segun el modelo

del doctor Barry Reisberg.

En la cuarta etapa, las personas manifiestan aislamiento de las
situaciones sociales que demandan habilidades sociales y mentales. “Ahorita
habla muy poco, si habla, pero muy poco. A ella le gusta estar asi como
aislada...” se vuelven menos comunicativos y las dificultades para recordar y

reconocer a las personas son mAas notorias.

Se detecté que la mamé& de Raiza aun no ha manifestado conductas
agresivas de las etapas posteriores del Alzheimer y conserva habilidades
motrices que le permiten realizar actividades cotidianas y ejecutar algunas
tareas en el hogar. Por esta razon no se le ubica en una fase mas avanzada

de la enfermedad.

Al iniciar el relato, la narradora muestra los informes médicos de su
mama. Los mismos, especifican el diagndstico de Alzheimer otorgado por los
neurdlogos (uno es de la Fundacion de Alzheimer de Venezuela y el otro es
del Hospital Clinico Universitario).

El primer cambio detectado en la familia fue el conductual. Hubo una
diferencia en su comportamiento. Raiza manifestdé haber notado conductas
distintas en su mama. Entre los primeros sintomas percibidos destaca:

“...olvidaba las cosas y segundo la, la cuestion del apetito, que le disminuyd’.

Aunado al diagnéstico de la enfermedad de Alzheimer la madre de
Raiza esta diagnosticada con EPOC". Dicha patologia también incide en los
cuidados hacia la Sra. Zenaida y en su calidad de vida “...el EPOC, e ella
tiene mucha fatiga. Tengo que estarla inhalando, hasta nebulizandola

”

ive?..

15 Enfermedad pulmonar obstructiva croénica.
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Debido a la otra patologia presente, tiene fatiga y dificultad para
desplazarse. Por esta razon solo sale de casa en situaciones que lo ameritan

(principalmente visitas médicas).
d. Grupo Familiar

e Genograma
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Relator Grupo familiar conviviente
de la relatora
(Sra. Raiza)
Persona con Grupo familiar conviviente de
Alzheimer la persona con Alzheimer
(Sra. Zenaida)

Hombre
Hermanos

Muger Enlace

distante

Embarazo Enlace
e — moderado

> O

Defuncié
>< ksl ——————————— Enlace

intenso

Matrimonio
AWWWWWWW - Conflicto

e Tipo de familia

De acuerdo con Quintero (1997) el grupo familiar al cual pertenece
Raiza es de tipo extensa. Esta constituido por ella, su pareja y una de sus

hijas junto a su nieto.

El grupo familiar de la Sra. Zenaida también pertenece al tipo de
familia extensa. Al preguntar si al momento del diagndéstico su madre vivia
sola, Raiza especificd que la Sra. Zenaida compartia la vivienda junto a su
€eSposo Yy Su nieto para ese momento. Este Ultimo ya no esta ahi. Quienes

conviven en el hogar con ella son su esposo y su nieta.

Se ha hecho esta separacion a fin de hacer notar la distribucion de las
responsabilidades econémicas que son asumidas por separado. Cada grupo

tiene un responsable econémico definido e ingresos y gastos propios.

En lo concerniente a la convivencia dicha separacion de grupos
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familiares queda solidificada. De acuerdo con Quintero esto pertenece a la
esfera de los limites de transacciones en la familia. Con base a esta
categoria podria identificarse al grupo familiar extendido (tomando a la Sra.
Zenaida como el centro de las relaciones) como aglutinado o sobre

envuelto.

Es decir, los limites son difusos, dando paso a una relacion intensa
entre los componentes de uno u otro grupo. Se invade constantemente el

espacio de los subsistemas, a partir de un alto nivel de solidaridad.
e Ciclo vital de la familia

El grupo familiar de la informante, de acuerdo con su relato, se
encuentra ubicado en la séptima etapa del ciclo vital de la familia,
denominada por Quintero (1997) como “familia que envejece o en edad

media - Nido vacio - Retiro”.

Raiza se ha retirado del area laboral. Sus hijos son independientes
afectiva y econdmicamente. A pesar de que la hija menor de la relatora, aun
vive en su casa, mantiene su propia autonomia debido a que se encuentra

en la construccién de su propio sistema familiar.

Por su parte, el grupo familiar de la Sra. Zenaida se encuentra en la
fase de “familia anciana - Periodo terminal de la familia”. A raiz de la
enfermedad de Alzheimer, la mam& de Raiza demanda atenciones y
cuidados de terceras personas, lo cual la ubica como un adulto mayor

dependiente.
e Formacion de diadas

Las alianzas formadas a raiz del Alzheimer en la familia de la Sra.
Zenaida, se estructuran principalmente entre ella y las dos hijas que

mantienen el rol de cuidadoras.
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Respecto a ello, la diada entre Raiza y madre ha tomado mayor
preeminencia en comparacion a la de sus otros hermanos, incluyendo a

la que también se desempefia como cuidadora, pero secundaria.

La prevalencia de la union se da en ambos sentidos, entre Raiza y su
madre. Zenaida siente mas confianza y seguridad cuando Raiza esta con

ella, aunque no la identifique como su hija.

Entre Raiza y su hermana (con quien comparte el cuidado de su
madre) existe un vinculo mas estrecho en comparacion al que tienen con sus

otros hermanos, fortalecido precisamente a partir del cuidado.

Este vinculo forjado funge como una relacion de alianza a partir de la
cual cuestionan las atenciones y cuidados que sus otros hermanos le

imparten a su mama.

“...en cambio mi hermana la mayor ella no tiende a tenerle la
paciencia”. Este es ejemplo de lo expuesto anteriormente. Desde la
perspectiva de la cuidadora principal y la cuidadora secundaria, la
hermana mayor por no convivir la misma cantidad de tiempo que ellas, no
tiene la misma dedicacion. Entre lineas podria decirse que no ha

adquirido los mismos conocimientos por no cuidarla a diario.
e Acuerdos de cuidado

Raiza relaciona el cuidado que amerita su madre con la atencién que
requiere un nifio. De alli surge la necesidad por parte de los familiares que se
asumen como cuidadores, de estar atentos a su comportamiento y sus
necesidades constantemente. Es asi como se establece un acuerdo de
cuidado entre Raiza y su hermana, a fin de cubrir en gran medida sus

demandas.

“... se comporta como una nifia, ;Ves? Mi hermana y yo somos las

que mas, estamos dia a dia con ella, nosotros somos cuatro, pero dos...”
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Al momento de establecer este acuerdo entre los cuatro hijos y demas
familiares de la Sra. Zenaida, solo dos asumen la responsabilidad del
cuidado. Se observa por lo tanto, que quienes se convirtieron en los
cuidadores son las hijas de la Sra. Zenaida. No todos se comprometen en la

atencion, solo Raiza y su hermana.

En este sentido, no hay equidad en el cuidado y eso genera
incomodidad por parte de Raiza. Al hablar de este acuerdo, se percibié un
tono de reproche hacia sus hermanos (los que no se han comprometido).
Ademas recalca que ellas si han cumplido como hijas “Mi hermana y yo

somos las que mas, estamos dia a dia con ella”.

Se puede observar como en la familia venezolana la responsabilidad
se le asigna a las mujeres el hombre no se siente a cargo del hogar, solo

para proveer. Es el caso del hermano de Raiza y su padre.

En este acuerdo confluyen tres factores que permitieron su
establecimiento. Las necesidades inherentes a la situacion de su madre,
entendidas a corto y plazo; el tiempo que individualmente debian canalizar a
la atencién; y la advertencia por parte del médico especialista, quien explicd
segun palabras de Raiza “... nosotros como familiar cuidadores empezamos

a desgastarnos mas rapido que ellos mismos con su enfermedad.”

Este ultimo punto refiere a lo que se define como “sindrome de

sobrecarga del cuidador” (Martorell, 2009).

Producto de estos factores, la relatora y su hermana establecen como

acuerdo de cuidado: “... un dia ella un dia yo.”
e. Convivencia Familiar

“...No vivimos juntas, o sea, cerca, mi hermana vive en su casa, mi
mama en la de ella y asi, centro de acopio de todos nosotros: donde mi

mama.”
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Ninguna de las cuidadoras principales vive con la persona con
Alzheimer, pero ello no constituye una limitante para la convivencia constante

con la madre.

De acuerdo con Hurtado (2011) para los venezolanos, la relacion con
la casa de la madre constituye la referencia de lo que entendemos como
familia. El deseo materno es permanecer siempre con sus hijos, como sefiala
este autor. La conformacion de los hogares de los hijos mayormente se

realiza en zonas cercanas a la casa materna.

Esta caracteristica venezolana ha marcado la convivencia antes y
durante la presencia del Alzheimer. Facilité en los inicios de ésta, la
deteccién de los primeros indicios y actualmente favorece la calidad de los

cuidados y las atenciones otorgadas.

La deteccion de los sintomas sugiere una convivencia cercana con la
madre. Supone el trato continuo y cotidiano con ella, no solo de la narradora,
sino de otras personas a las cuales hace referencia al decir “nosotros
empezamos a notar”’. Se trata entonces de una situacion que no se percibe
individualmente, sino en conjunto a las demas personas que conviven en el

grupo familiar.

“Centro de acopio (...) donde mi mama”. En esta frase queda
expresado claramente el rol de la persona con Alzheimer antes de la
enfermedad e incluso durante ante su presencia. Vemos como todos los
puntos convergen en ella, tal y como lo sefiala Moreno en sus diversas

investigaciones.

Hay otros miembros de la familia extensa que se involucran en la
convivencia con la sefiora Zenaida. Por la naturaleza de la misma, influye en
todo el entorno familiar de alguna u otra manera. No solo en la familia que

“

convive directamente con la persona que tiene Alzheimer. “..incluso mi

sobrino tiene 5 afios y el otro tiene 9 afios y yo los cargo asi amolaitos (...)
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Ellos me, me avisan. O sea, todos en la casa tamos al pendiente de ella...”

Aunque la enfermedad merma sus capacidades y aspectos de su
personalidad e incide en su rol dentro de los espacios del medio intimo
familiar, lo afectivo (hacia la madre) no se ve disminuido en cuanto a

predominio de la relacion.

Ella permanece como centro de convergencia. EsS menester aclarar
que existen caracteristicas que debido al Alzheimer han cambiado, por
ejemplo la toma de decisiones o su desenvolvimiento en los espacios del

hogar (lugar atribuido o reservado a la madre segun Hurtado, 2011).

Entendiendo que el Alzheimer tiene una influencia directa en la familia
y repercute en la conformacién de las relaciones, es imperativo resaltar como
ha percibido Raiza, siendo la cuidadora principal, la convivencia dentro de su

familia ante tal situacion.

En ese sentido, Raiza refiere que su familia se ha unido. “Bueno,
nosotros a pesar de todo, nos hemos unido, a pesar de la enfermedad de mi
mama nos hemos unido, claro, mi hermana la mayor trabaja, mi hermano
como les digo él, viva la pepa y de resto, mis sobrinas y mis tias muy
enfocadas con ella, no la dejamos sola en ningln momento, ni de dia ni de

noche.”

Sin embargo esto queda en el discurso, ya que las practicas de vida
expuestas a lo largo del relato son distintas. En ningdn momento hace
referencia a actividades que hagan en conjunto como grupo familiar o

incluyan a la familia extensa.

La definiciébn de unién utilizada por ella, se orienta principalmente al
apoyo recibido en circunstancias puntuales por parte de los otros familiares

mencionados, respecto al cuidado y la atencidon de su madre.

“Si no estoy yo, esta mi hermana, si no mis tias, mis sobrinas, pero no

la dejamos sola, en ningin momento.”
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Las relaciones giran en torno al bienestar de la Sra. Zenaida, lo
importante es que no esté sola. No existe un acompafiamiento grupal, este

es individual: si no esta una, esta la otra, si no las tias o sus sobrinas.

Ademas, en ese mismo parrafo y en el desarrollo del relato, ella aclara
que sus hermanos no comparten mucho con su madre, manteniéndose

distantes ante esta situacion.

“...el varén no... jViva la pepa! Mi hermana trabaja y la cuida de vez
en cuando, pero mi otra hermana... mi hermana menor y yo si somos la que

estamos ahi.”

Conviene hacer un paréntesis sobre el asunto del varébn. Como explica
Moreno (2013) la relacién con el hijo por no existir padre, vive sujeto al rol de
hijo meramente. De alli que no se asuma como cuidador. Incluso Raiza
enfatiza su falta de apoyo en cuanto a la atencién de su madre. “...bueno, si

menos va para la casa, menos lo va a reconocer...”

La relacion con los hermanos no se da por fraternidad, tal como
explica Moreno, sino a partir de la relacion respecto a su madre. Ejemplo de
ello, es el vinculo establecido entre Raiza y su hermana en funcién del
cuidado. Su comunicacion se da primordialmente a partir de su rol como hijas

y cuidadoras, no como hermanas.

Posteriormente menciona a su padre. “...mi papa trabaja, y él también
nos ayuda...” La colaboracién a la que se refiere Raiza es de tipo econdémica.
“ayuda” es decir, no es su responsabilidad. Por consiguiente, puede definirse
como un padre presente ausente de acuerdo a lo sefialado por Moreno. Es la

primera y Unica ocasion en la cual aparece la figura paterna.

Ha hablado de una familia unida, pero no habia hecho mencion de su
padre. Ni siquiera cuando sefial0 a las personas que cuidan de su mama

cuando ella no esta alli.

El vinculo con el esposo de la Sra. Zenaida no es predominante dentro
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del grupo familiar, ni como pareja (entre Zenaida y su esposo) ni como padre
(con Raiza y sus hermanos).

Dentro de la convivencia, surge como punto de referencia lo afectivo.
“...que no se olvide tan siquiera de nosotros que somos sus hijos. Pero no

nos reconoce asi como tal pues, pero ahi vamos...”

Siendo la madre el punto donde convergen todas las relaciones con
los hijos y concibiendo los vinculos entre hermanos a partir de ella, la
ausencia entendida por la pérdida de sus habilidades, caracteristicas y
cualidades personales, se hace mas visible. Su detrimento progresivo es
dificil de asimilar.

Por ello, como se mencion6 anteriormente, se busca desacelerar el
proceso. Se mantiene la esperanza de tener consigo a su madre, de no

perderla por completo.

Se evidenci6 en el relato que en torno a la convivencia y el cuidado
existen practicas creadas a razoén de la cotidianidad. Se establecen habitos y

costumbres.

Al solicitarle informacion sobre su experiencia del dia a dia, Raiza

narra:

“...mi hermana: “parala” y yo “no, déjala quieta porque mientras ella
duerme su cerebro esta descansando” y entonces ella se levanta, le
hacemos su comidita, o le damos su tratamiento, después de un rato, la
bafio, todo temprano por lo mismo que esta con lo de sus pulmones, me da

miedo un refriado, mas cualquier cosa, mas lo de su enfermedad”

Aunado a los héabitos creados, se observa en su narracién como las
relaciones ante la presencia de la enfermedad giran en torno a los
cuidadores, los cuidados y la persona con Alzheimer. Esta situacion crea

vinculos condicionados por la enfermedad.

En cuanto a la tensién y el estrés originado por las conductas
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repetitivas propias del Alzheimer, la solucion aplicada por Raiza radica en la
asignacion de tareas u ocupaciones que mantengan a su madre entretenida.
“...le digo vamos a hacer algo para la cocina, vamos a picar, a cualquier
cosa, le busco una ocupacién y ella va bajando como quien dice la

guardia...”

Busca alternativas que mejoren la estadia de ella en el hogar. Con
esto su intencién es aminorar el estrés y la tensién causada en ambas; en la

Sra. Zenaida producto del Alzheimer y en Raiza como cuidadora.

En los hébitos, la prioridad es la persona con Alzheimer. Las otras
actividades quedan condicionadas al cuidado. Todo el tiempo del cuidador se

planifica con base en las atenciones requeridas, a los habitos creados.

Raiza, por ejemplo, deja de hacer sus "quehaceres" (o los interrumpe)

por atender a su mama, lo cual incluye trasladarse a la casa de ella.

“...entonces me llama y yo me tengo que ir a la casa porque empieza
que ‘;donde estoy, que donde estoy?” que no me ha visto. Y voy para la
casa, me quedo un rato con ella y vuelvo a ir para la casa a terminar mis

quehaceres.”

113

...’Rai’ Yo ‘jque!’ Ven porque mi mama no se quiere dejar banar por
mi. Entonces yo dejo de hacer lo que estoy haciendo y vengo, la endulzo, la

meto al bafio... se bana”.

Parte de ese habito creado, consiste en estar alerta constantemente,

mantener la disponible para atender a su madre.

En cuanto a lo observado en el relato de Raiza, se determina que el
diagnéstico del Alzheimer en la madre de la relatora, produjo una
reestructuracion en las relaciones de algunos de los miembros que
componen el grupo familiar. Dando paso a la unidon entre Raiza y su hermana
el afianzamiento de este vinculo tiene como intencion proporcionar bienestar

a su madre. A diferencia del relato de Octavio, de acuerdo con lo observado
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en esta experiencia, se percibe que se desarrollaron estrategias de cuidado a

fin de contribuir con la calidad de vida de la Sra. Zenaida.

El rol de cuidadora principal de Raiza se centra en satisfacer las
diferentes demandas que exige su mama producto a la etapa del Alzheimer
en la que se encuentra. Ademas, la narradora se mantiene en una busqueda
de medicamentos alternativos que ayuden al prolongamiento del avance de

la enfermedad. La relatora se encuentra arraigada a una esperanza de cura.
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3. Relato de Milagros

El relato se elabora entre Milagros como relatora (R) Styver Marquez
(CR1) y Ana lIsabel Diaz (CR2) como correlatores; se desarrolld6 en dos
sesiones cada una de 30 minutos. El primer encuentro se llevé a cabo entre
la relatora y Ana Isabel, debido a que habian coincidido anteriormente en la
misma urbanizacion, puesto que Milagros es vecina de la correlatora y se

conocia de antemano que su mama tiene Alzheimer.

En este acercamiento, hubo una conversacion sobre la investigacion a
desarrollar. Luego se le pregunté a Milagros si deseaba narrar su experiencia
como cuidadora de su mam@4, para asi pautar un segundo encuentro y tomar

el relato.

La segunda sesidbn comenzd con una breve conversacion para
explicar el propdsito de la investigacion a Milagros, a fin de situarla en la
narracion de su experiencia con su mama desde que manifesté los sintomas
del Alzheimer. La grabacion del relato dura 20 minutos; sin embargo, se
tomaron apuntes de aspectos referidos por la narradora una vez concluida la

grabacion.

El relato fue tomado el dia 15 de mayo del afio 2016.
a. Caracteristicas del cuidador principal

Milagros es una mujer de 40 afios de edad. Reside en la parroquia El
Junquito del municipio Libertador de Caracas, cerca de la casa de su madre

quien tiene Alzheimer.

Su ultimo nivel académico aprobado es Técnico Superior Universitario.
Trabaja como administradora en un empleo de tiempo completo. Dicha
ocupacioén inicia aproximadamente seis meses después de mudarse de la

casa de su madre.

Esta informacion no se encuentra especificada en la narracion, sin
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embargo, en una conversacion anterior al dia de la realizacién del relato se

obtuvieron datos referentes a su vida personal.

Es la responsable econdmica de su hogar, es decir, del grupo familiar
correspondiente a ella y sus hijos. En el domicilio de su madre quien tiene la
responsabilidad econémica es su hermano mayor. La Sra. Mariela (Madre de
Milagros) no esté pensionada.

Para el momento en el cual diagnostican a su madre con Alzheimer,
Milagros aun vivia con ella. De hecho, explico que debido a diversas
situaciones de tension surgidas por el fallecimiento de su padre y uno de sus
hermanos, la Sra. Mariela comienza a padecer cambios en su conducta,
derivando en la necesidad de ser atendida y acompafiada la mayor parte del

tiempo.

Estas atenciones eran realizadas por la relatora. Esto le permitid
distinguir los cambios paulatinos que estaban ocurriendo en su madre hasta

gue obtuvo el diagndstico por parte del especialista.

La informante asumio el rol de cuidadora principal durante cinco afios,
contados a partir del diagnéstico. Ella es la menor de seis hermanos.
Ademas tiene tres hijos.

Milagros decide mudarse a otra vivienda porque la relacién con su
madre se tornd agresiva, a raiz de las conductas propias del Alzheimer
(segun explica en la narracién). Adicionalmente, comienza a manifestar
rasgos de sobrecarga puesto que la Unica que se encargaba de los cuidados
para ese momento era ella. A partir de alli, su hermano asume el rol de

cuidador principal.

Al compartir la experiencia como cuidadores, se genera una relacion
de empatia entre ellos. Todas las funciones desarrolladas por Milagros

anteriormente, ahora son ejecutadas por Domingo (su hermano).

El ahora es quien se encarga de llevar a la Sra. Mariela a las
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consultas médicas'®, asi como de las atenciones y cuidados cotidianos. Su
esposa lo apoya con estas labores, porque €l trabaja y pasa medio dia fuera

de casa.

“...todos siempre estan pendientes pues, o sea, que ella te diga, o que
ella se sienta sola no pues, siempre llega gente (...) ella nunca tiene mucho
tiempo de estar sola, siempre llega alguien. De noche nunca se queda

sola...”

La perspectiva de Milagros respecto al cuidado de su madre, se basa
principalmente en el acompanamiento permanente, es decir, para la relatora
es fundamental que la Sra. Mariela se encuentre en compafiia de una
persona que supervise las actividades que la misma desempefia en su

cotidianidad.

“Si, hay que estarle diciendo: ;mama te banaste? “Ah si, si me barie,
ah no, no me bane”, entonces ella espera que llegue alguien a la casa para

bafiarse porque por la caida le da miedo.”

Igualmente, comprende aspectos como cerciorarse de su aseo
personal, vigilar sus conductas y asistirla en tareas o actividades que
ameriten la ayuda de terceras personas.

La etapa de Alzheimer en la que se encuentra la Sra. Mariela también

113

influye en la perspectiva que se tiene sobre el cuidado “...ha llegado
amenazar a ella con cuchillo por y que le rob6 tal cosa, pero ahorita como la
tienen dopada...” La sefiora tiende a agredir a su nuera, ante ello se
encontré la solucion de mantenerla sedada para controlar su conducta

agresiva, segun explico la informante.

Por lo tanto, parte del cuidado se orienta a mantener a la sefiora

16 De acuerdo con Martin y Campbell (1996), citados por Martorell (2009) el cuidador principal
“...gestiona la asistencia que recibe por parte de los servicios formales, actia como interlocutor/a,
supervisa y complementa la prestacion del cuidado...” (p.52)

147



tranquila, evitando las conductas agresivas que tiene.

Las concepciones desarrolladas por Milagros y Domingo provienen de
los conocimientos que tienen sobre el Alzheimer. Estos son adquiridos
esencialmente por medio del especialista. Constituye una fuente primordial

de informacién sobre la enfermedad.

Ademés de ello, la relatora ha conocido otras experiencias de
personas con Alzheimer y esto le ha permitido hacer comparaciones, “Yo
tengo una tia en Espafia que ella murié de Alzheimer y ella tuvieron que,
pero, tia por parte de mi papa, hermana de mi papa, y a ella tuvieron que
llegar un momento que tuvieron que hospitalizarla pues, en un centro
especialista para eso, y ella se murié ahi. Y por mi casa vivia un sefor, que
yo me acuerdo cuando yo era pequefia, el tipo era altote ¢sabes? Un sefior
super fuerte, y él empezo6 a sufrir de Alzheimer, y él si se le escapaba a los

hijos, se perdia, no, €l no se acordaba donde vivia ni nada.”

“...eso es una enfermedad muy arrecha pues...” para definir el

Alzheimer, Milagros utiliza el término “arrecha”.

En el Diccionario del habla actual en Venezuela (Nufiez y Pérez, 2005)
sefala que “arrecho.-a” tiene distintos significados, la acepcion que se ajusta
a lo expresado por la relatora indica: “coloq Aplicado a algo, por ej. al

hambre, muy grande”. (p. 38)

Esta palabra sugiere que desde su punto de vista, este sindrome tiene
gran impacto en la familia, fundamentalmente en la capacidad para mantener
las relaciones con la persona que la posee. Esta expresion la construye con
base no solo en la experiencia que vive con su madre, sino también en las

vivencias que ha conocido a través de terceros.

Los sintomas fueron detectados dentro del entorno familiar,
especialmente por Milagros, dado que para ese momento convivia con su

progenitora cotidianamente, lo cual le permitié6 detectar los cambios que se
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““

estaban suscitando en ella “...ella te iba a decir a hablar a ti de cualquier

cosa y ella decia otra cosa, se le olvidaba...”

A pesar de estos olvidos, Milagros refiere que la enfermedad no habia
avanzado en gran medida para el momento en el que ella se muda, porque
muchos de los recuerdos y de las habilidades de la Sra. Mariela aun
permanecian invariables. Sin embargo, destaca que ya estaba presentando

conductas agresivas.

Se vislumbra que Milagros tiene conocimiento respecto a las etapas
del Alzheimer y méas alla de esto, esta al tanto de que la agresividad
corresponde a una fase avanzada de la enfermedad, en la cual, la persona
con Alzheimer ha disminuido sus habilidades para recordar y reconocer su

entorno.

A lo largo del relato Milagros alude a caracteristicas de su relacién con
su mama antes de que ella padeciera la enfermedad, sobre todo aquellas
provenientes de las cualidades que formaban parte de la personalidad de la
sefora. “Mi mama siempre fue muy dulce, super dulce, pero si era de que las

cosas habia que hacerlas como ella queria...”

Milagros percibe a su maméa como una persona afectuosa, carifiosa y
amable, pero que a la vez exigia, era correcta y de “caracter fuerte”. Con
base en esta representacion, la relacion entre ellas puede definirse como una
vinculacion con limites establecidos entre lo afectivo, el respeto y la

autoridad.

“...Este de que fuera de maltratarnos a nosotros como nifios nunca,
jamas, mas de hecho yo no recuerdo a mi mama pegandome ahora de
adulta, si, si era agresiva, hasta de amenazarme con cuchillo y demas que

por eso yo decidi mudarme, porque ya habia agresiones fuertes pues...”

La relatora sugirid inicialmente que se habia mudado por las

dificultades en la relacion con su madre (a causa de los cambios propios que
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genera el Alzheimer). Es decir, a partir de la enfermedad se produjo una

modificacion en su modo de vida y la convivencia materno-filial.

En este parrafo, Milagros hace referencia a que su madre antes del
Alzheimer no era una persona agresiva. Por lo tanto, este cambio en su
personalidad produce una separacion entre ellas. Se infiere que el
distanciamiento pudo deberse no a las agresiones, sino al deseo de
conservar el recuerdo que tiene de ella. Incluso, explica estos actos como
devenidos por las patologias que presenta “...es por la broma de
esquizofrenia.” Acude a este tipo de justificaciones para no culpar a su mama

de las acciones que realiza.
b. Caracteristicas de la persona con Alzheimer

Por medio de la informacion obtenida por la relatora, se conoce que la
Sra. Mariela tiene 80 afios de edad. Su educacion escolar se ubica en el ciclo
béasico.

Antes de la enfermedad, se ocupaba en las labores del hogar. Los
gastos eran cubiertos por el esposo, pero cuando este fallece, sus hijos los

asumen.

En cuanto a las caracteristicas personales de la Sra. Mariela, segun la
descripcion de la informante, ella “...siempre fue muy dulce, super dulce...”
“...la mama perfecta pues...” es decir, cumplia el rol de madre, amorosa con
sus hijos, los atendia y cuidaba constantemente, se dedicaba a ellos, a su

esposo y al hogar.

Parte de la formacion que impartia a sus hijos constaba de las
exigencias en el cumplimiento de sus deberes. Desempefiaba el rol de
autoridad en el hogar a partir de su caracter®...ella es de un caracter muy

fuerte...” esta cualidad de su personalidad ain se mantiene.

El establecimiento y cumplimiento de reglas, limites y acuerdos dentro
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del hogar, como mecanismos de control eran impartidos por ella
principalmente. Sobre este punto, Milagros cae en un error de discurso,

“

expresando “...Este de que fuera de maltratarnos a nosotros como nifnos
nunca...” sin embargo, mas adelante alega que “...Ella si era una mujer muy
dura o sea o tu hacias lo que ella queria o ella te mataba a cofiazos, por

k24

decirte algo ;No?...

Se observa a través de su narracién que la sefiora Mariela presentaba
rasgos de agresividad antes de la enfermedad. No obstante, para Milagros
esto no es reprochable. Lo percibe como una conducta inherente a la

formacion.

El hogar era su espacio predilecto, como explica Hurtado (2011). A
pesar de las caracteristicas de la enfermedad, su vivienda continGia siendo su
zona de seguridad y comodidad “...ella tiene que dormi en su casa, porque Si

no se desespera...” todavia reconoce su hogar y se siente en confianza alli.

Aunado a ello, la Sra. Mariela ejerce algunas actividades dentro del
hogar “...ella hace sus actividades, friega, ella cocina (...) tu todavia pasas
por frente mi casa y la ves a ella barriendo el frente.” Aun cuando Milagros
manifiesta que su madre cocina, se puede colocar en duda la credibilidad de
ello, puesto que, anteriormente relata que ocultan los cuchillos, las perillas de

las cocinas y otros implementos.

Hace referencia a este tipo de hechos, a modo de mantener una
imagen de su madre activa, negandose a aceptar los avances de la

enfermedad en ella. Es una forma de mantener consigo el recuerdo.
c. Enfermedad de Alzheimer

Como se refirid anteriormente, los primeros sintomas detectados por
la narradora se ubican en la pérdida de memoria “...empezé a perder como
gue la memoria ¢ Sabes? O sea, ella te iba a decir a hablar a ti de cualquier

cosa y ella decia ofra cosa, se le olvidaba...” Se hacen evidentes a raiz de
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las dificultades en la comunicacion.

Asi mismo, Milagros manifiesta que los recuerdos de su madre
generalmente se mantienen en la época cuando su padre aun se encontraba

con vida y sus hermanos, al igual que ella, estaban pequefios.

De manera que la Sra. Mariela conserva sus recuerdos a largo plazo,
mas su presente es confuso, ocasionando que no reconozca a sus hijos, ni

las persona que conforman su entorno inmediato.

Manifiesta conductas repetitivas y delirios “Todo se le pierde, porque
lo esconde tan bien que todo se le pierde, y ella tiene una mania que a ella la

roban...”

Su independencia se ha mermado en algunos aspectos y tiende a
extraviarse, “...ella ya le daba panico salir sola porque ella una vez se quedo
gue no sabia donde estaba, hasta que tuvo, logré calmarse y se dio cuenta

donde estaba, y llego hasta donde la camioneta, y llegé a la casa.”

La misma persona con Alzheimer siente temor de perderse. En las
primeras etapas ella estaba consciente de que estaba ocurriendo algo y

comenzd a preocuparse.

De lo argumentado con anterioridad, se deduce que la Sra. Mariela se
encuentra en la quinta etapa del Alzheimer. Sus lagunas de memoria son
mas frecuentes, al punto de mantenerse repetidamente en una época
pasada. Posee creencias falsas, al pensar que las personas que conviven
con ella le roban sus pertenencias. Amerita acompafiamiento en sus

actividades cotidianas, mas no depende de terceros.

Respecto al Alzheimer, se observd que la informante trata de buscar
una explicacién al surgimiento del Alzheimer en su madre, a fin de entender

“

por qué se ha suscitado en su madre, “... primero se maté mi hermano en un
accidente ¢verdad? Después se matdé mi sobrino y después se murié mi

papa entonces fue sencillo... muy, muy sequido y de ahi ella fue cayendo
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como en depresion, entonces siempre le deciamos que tenia que ir al
psicologo y los médicos la mandaban al psicélogo y ella se negaba, a ir al

psicologo, pero entonces ella empezo a perder como que la memoria...”

¢, Qué fue sencillo? ¢Afrontar el Alzheimer? o después de las tres
pérdidas familiares ¢Perder a su madre también? De su narracion se deduce
que Milagros se adapto6 al olvido progresivo de su madre, pues los cambios
en su personalidad se manifestaron tempranamente. Ante la evolucion del
Alzheimer, la pérdida paulatina de las capacidades de su mama se asimilo

con mayor facilidad.

[{

Posteriormente reincide en esta busqueda, “...pero hace como seis
afos ella lavando (...) se cayé de un como de dos metros lavando una
platabanda, ella cayo, ella se revento la cabeza (...) le agarraron sus puntos
y tal. De ahi es que ella empieza a perder la memoria, desde ese golpe, 0
sea anteriormente si, y a lo mejor yo digo que puede ser por los ataques de
depresion y eso empez6 a sufrir de Alzheimer, pero de esa caida fue que se

empezo como a, a afianzar mas...”

Milagros también busca las causas en los antecedentes familiares.
“...Yo no tengo por parte de ella alguien haya sufrido de eso que tu digas si,
es hereditario, no. De la familia de ella yo no recuerdo que ningun tio, ningln

abuelo, nadie haya sufrido de eso.”

Ahora bien, ademas de tener Alzheimer, la Sra. Mariela esta

[1

diagnosticada con esquizofrenia, “...el psiquiatra le dijo a mi hermano
primero que se pone agresiva porque ella esta diagnosticada esquizofrenia,
entonces ella tiene Alzheimer y esquizofrenia que el doctor dice que hace

mas de treinta anos.”

De acuerdo con estudios realizados por investigadores de la
Universidad de Oxford, citados por Méndez (2014) la esquizofrenia y el

Alzheimer tienen una relacién, dado que ambas patologias afectan las
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mismas regiones cerebrales. Sin embargo, este autor aclara que estas dos
enfermedades tienen un origen diferente y aparecen en distintos momentos

de la vida.

Aun cuando afectan las mismas areas del cerebro, los déficits
cognitivos causados por el Alzheimer no son explicados por la presencia de
la esquizofrenia, segun lo descrito en las referencias teoricas respecto al
diagnostico del Alzheimer a través del DSM-IV (Diagnostic and Statical

Manual of Mental Disorders, en su cuarta edicion).

De esta manera, los sintomas resefiados anteriormente, son
explicados por la enfermedad de Alzheimer y no por la otra patologia que

padece la persona.

d. Grupo Familiar

¢ Genograma
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Relator

Grupo familiar conviviente
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O O

Grupo Familiar conviviente de
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(Sra. Mariela)

\ 7

Hombre

Mujer

O
X

Hermanos

Enlace
moderado

Defuncion

e Tipo de familia

Entendiendo que Milagros actualmente no vive con la Sra. Mariela,
conviene hacer una distincion entre la tipologia de familia presentada en su

grupo y el de su madre, quien es la persona con Alzheimer.

Milagros vive junto a sus tres hijos, por lo cual, el grupo familiar al cual
pertenece, se define como monoparental segun la tipologia utilizada por
Quintero (1997) y Pérez (1999).

Por otra parte, la Sra. Mariela pertenece a una familia extensa ya que

convive con su hijo mayor y su nuera (que estd embarazada).

Los limites establecidos en cuando a grupo familiar extenso (visto

desde la madre como centro e incluyendo a los hijos). Hay independencia de
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los hijos hacia la madre, en cuanto a la separacion del medio intimo familiar,
permitiendo el establecimiento de limites permeables y comunicativos entre
las partes. Existen acuerdos entre los hermanos al momento de tomar

decisiones sobre los asuntos concernientes a la persona con Alzheimer.

Sin embargo, al vivir en apartamentos cercanos a la vivienda de su
mama, se suscitan limites aglutinados respecto a ella, pero no con la misma
intensidad que en el caso de Raiza, por ejemplo. Estos se caracterizan por el
apoyo brindado en cuanto al cuidado, percibido por Milagros como

acompafamiento.

A lo interno, especificamente en el nucleo al cual pertenece la persona
con Alzheimer, se visualizan con mayor facilidad estos limites
sobreenvueltos, puesto que la situacion de tension producida por esa
enfermedad invade constantemente los espacios de la pareja, es decir, entre

Domingo y su esposa.
e Ciclo vital de la familia

Conforme a la informacién emitida por relatora, se les puede ubicar de
acuerdo con Quintero (1997) en la etapa de “Ingreso de la familia a la
escuela” pues sus tres hijos se encuentran en edad escolar, lo que demanda

por su parte mas atencion.

Al ser el grupo familiar conviviente de la Sra. Mariela una familia
extendida (pues su cuidador actual es su hijo Domingo) hay personas de
distintas edades en el medio intimo y por tanto estan a nivel individual en

otras etapas del ciclo vital.

Pero de forma general, se puede decir que actualmente se ubica en la
etapa de “Familia anciana - Periodo terminal de la familia” pues mas alla de
su edad, la Sra. Mariela requiere atencion, cuidado, control y vigilancia por
las conductas propias de las fases del Alzheimer, es decir, necesita de la

asistencia de terceras personas.
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e Formacion de diadas

En las uniones desarrolladas a partir de la presencia del Alzheimer en
la familia de la Sra. Mariela, destaca el vinculo entre ella y su hijo mayor
quien asume el rol de cuidador principal después de que Milagros renuncia a
dicha responsabilidad, aunque sigue existiendo la vinculacion entre ella y sus

otros hijos, especialmente con la informante.

“...que tiene que irse porque tiene que da ya va a llegar Domingo y
tiene que tenerle la comida a Domingo pues, cosas asi...” De acuerdo con
esta frase, el vinculo se fortalecié a partir de la convivencia constante, la cual

le permite a la Sra. Mariela sentirse segura junto a su cuidador.

También se desarrolla una diada entre la esposa de Domingo y la Sra.
Mariela, quienes empiezan a convivir cuando su esposo se ocupa de los
cuidados de su mama. Esta vinculacion no se define por lo afectivo
principalmente, sino por las atenciones que ella le da a la sefiora cuando su

€esposo no esta en el hogar.

Otro vinculo fortalecido por la presencia del Alzheimer es el de
Domingo y Milagros, el cual se acrecent6 a partir de la empatia generada por
el rol de cuidadores principales. Esta diada ha tomado mayor preeminencia
en comparacién a la de sus otros hermanos “...tengo un hermano que es el
mas currufiita conmigo que él, si, era el que se metia a defenderme...”

También se produjo una relaciéon entre Milagros y la esposa de su

£

hermano “...lamo a mi cufiada, marica mi mama dice que se va a Iir,
entonces mi cufiada va y se queda un ratico con ella y ella ya se queda
quieta, hasta que llega mi hermano.” La informante se comunica con ella
fundamentalmente para tratar asuntos correspondientes al cuidado de la Sra.

Mariela.

e Acuerdos de cuidado
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“...como somos tantos hermanos como que entre todos nos hemos

ayudado, somos seis, quedamos cinco, entre todos nos hemos ayudado...”

Segun su discurso, Existe una division del cuidado entre hermanos.
Aparecen los hermanos unidos en pro del bienestar de la madre. Pero en el

dia a dia se da algo distinto. Mas adelante, la informante narra:

“...ellos decian que era mentira mia todo lo que estaba pasando,
porque cada quien tenia su apartamento y como que no lo vivian, y si tengo
un hermano que es el mas currufiita conmigo que él si era el que se metia a

defenderme...”

Es evidente la falta de equidad en el cuidado. Para ese momento
quien asumia la responsabilidad en las atenciones hacia su madre, era
Milagros. Se observa que ella estaba presentando signos de sobrecarga del
cuidador principal, producto de las caracteristicas propias del Alzheimer. Al
hacer participe a sus hermanos esta situacion, estos se negaron a creerle,
en ese sentido, se deduce que no se involucraban en el cuidado y ademas,

no mantenian un contacto directo con la Sra. Mariela.

Es a partir de la mudanza de la relatora, que se establece un acuerdo
de cuidado. Este consisti6 en un cambio de cuidador principal. Milagros
delega esta responsabilidad a su hermano mayor (por no tener hijos) “...se

muda mi hermano mayor que no tiene hijos...”

“...él es que se hace cargo pues, pero por lo menos los fines de semana mi
otro hermano se la lleva si va a salir pero no, no duerme fuera de la casa,
(...) ¢;ve? Y entonce ahi si la llevan a pasear o algo la traen, o por lo menos
los domingos ella se viene conmigo y la traigo o a veces yo me la traigo una

tarde...”

Esta una forma de distribuir el cuidado. Es una variante del acuerdo.
Sin embargo, sigue siendo el hermano mayor el que lleva la responsabilidad

principalmente. El apoyo que recibe de sus hermanos es auxiliar.
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“De hecho mi hermano mayor dice que si mama sigue asi, se lo va a
llevar, se la va a llevar para alla pues, pero mis otros hermanos dicen que no,
porque ella nos tiene a todos pues, malo fuera que, que estuviera sola, ella

nos tiene a todos pues."

Se tiene conocimiento del progreso de la enfermedad. Saben que su
madre empeorara a medida que avance el Alzheimer. Por tanto, se
comienzan a tomar decisiones sobre el cuidado a futuro, orientados a
internar a la persona en una casa de reposo. La propuesta de internarla

surge del cuidador principal.

Sobre este punto, no han llegado a un consenso entre los hermanos.
Se observa dificultad al tomar la decisién de internar a su madre. Esta radica
en lo afectivo y relacional, puesto que ello implica separarse de su madre,

ademas genera sentimientos de culpa.
e. Convivencia Familiar

“...ya todos mis hermanos estan casados ahi no queda nadie sino ella

con mi hermano mayor que fue que se mudoé cuando yo me mude.”

Milagros sefiala que el entorno familiar de la Sra. Mariela estuvo
constituido por sus seis hijos. Actualmente, la mayoria se ha casado y han
migrado de su grupo familiar de origen.

“...vive ella con Domingo y aqui vive el uno, aqui vive o... o0 sea,
todos (sefiala con las manos varios lugares) viven en la misma cuadra,
entonces ella como que lo ve todo, nunca esta sola pues. A la que tarda
como cuatro dias sin verme es a mi, pero yo ahorita me voy a mudar para

alla pues.”

De acuerdo con las palabras de Milagros, la casa de la madre
constituye el punto de convergencia predilecto, segun Hurtado (2011) es el

espacio que los hijos entienden como destino familiar. De manera que, la
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residencia de los hijos se ubica en zonas cercana a la vivienda de la mama.

Asi se mantiene el deseo de ambas partes de permanecer juntos.

Milagros es la excepcidbn a esta caracteristica comun en sus
hermanos. Sin embargo, en ella permanece el deseo de estar junto a su

madre, razon por la cual quiere mudarse a su casa huevamente.

Esta caracteristica venezolana ha marcado la convivencia antes y
durante la presencia del Alzheimer. Permitié la evaluacion progresiva de los
cambios de la personalidad de la Sra. Mariela y posibilita el constante

contacto con ella, a modo de preservar los vinculos materno-filiales.

De lo expuesto se deduce el rol que desempefa la Sra. Mariela antes
y durante la enfermedad. Ella constituye en el centro de las relaciones del
nacleo familiar, coincidiendo con las caracteristicas de la madre venezolana

expuestas por Moreno.

A pesar del Alzheimer continda viviendose como madre. En ella se
centran todos los vinculos de su grupo familiar. De hecho, su hija la describe

como “...la mama perfecta pues.”

Este rol de madre se repetia en dos generaciones, es decir, con su
nieta (hija de Milagros) “...se para de madrugada y hacerle el tetero a mi hija,

mi hija tiene diecisiete arios, claro ella la crio...”

Segun Hurtado (2011) la familia venezolana tipica es la extendida. La
abuela, como explica este autor, es fundamental, sin su figura, la familia no

puede ser entendida.

Este es el vinculo definido por Moreno (2012) como la madre-abuela.
Esta es una caracteristica propia de la familia venezolana, en la cual la

maternidad termina no teniendo limites en el tiempo.

Moreno y el CIP hablan de la trama materna, que funciona en la
familia venezolana, por lo cual la madre, abuela, tias, hermanas, actian en

funcién de su ser madre.
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Al mismo tiempo, la Sra. Mariela constituia la figura de autoridad
dentro del hogar. La toma de decisiones recaia en ella “...por lo menos si yo
queria salir o algo asi, €l ya decia que, mi papa decia que si, ella dice que
no, mi papa ah ok tu mama dijo que no.” Pasaba por alto las disposiciones de

Su esposo u otros miembros del nacleo familiar.

Ahora bien, en cuanto las relaciones familiares Milagros manifiesta
gue aun se mantienen. El Alzheimer no las ha mermado en su totalidad,
aunque como se observé anteriormente, no todos los hermanos se

comprometan con los cuidados en la misma proporcion.

“...no, no nos afecta pues, no asi que nos haya afectado asi tanto. Mi
hermano mayor que es el que vive con ella ahorita, si (...) él es como que

mas, mas lo sufre con ella pues. ”

Sugiere que les ha generado cambios en su familia, pero éstos no han
constituido un impacto negativo en su entorno familiar. Se percibe una
tensién en el medio intimo familiar, pero ésta ha sido abordada a través de la
capacidad de adaptacién de los hijos de la Sra. Mariela. Sus palabras estan
referidas al grupo familiar completo (incluyendo a sus hermanos). Ella
entiende que para el cuidador principal la tension est4d presente

constantemente, éste percibe y actla ante la situacién de una forma distinta.

Milagros es consciente de que su hermano mayor es quien mas sufre
los cambios reflejados en su medio intimo familiar, puesto que es quien
convive y cuida directamente de su madre. La comprension en este sentido,
se sustenta en su experiencia anterior como cuidadora, durante los cinco que

permanecio en ese rol.

“...ella no volvid a ser la misma...” Al decir esta frase, se percibe
tristeza en la voz de la relatora. La relacion con su mama es diferente debido
a los cambios en su personalidad. Por eso resalta constantemente las

diferencias entre como era antes y ahora. Es dificil asimilar que ahora se
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encuentra ante una persona agresiva.

Parte de los cambios generados en la convivencia familiar se
concentran en la comunicacion familiar. Milagros hace comparaciones sobre
este aspecto con su madre antes del Alzheimer. “...nosotros hablabamos
mucho con ella y con mi papa a nivel de sexo y eso ellos no nunca tuvieron

ese, ese tabu...”

La informante trae a colacion este tipo de anécdotas para hacer notar
gue en su relacién con su madre existia comunicaciéon. La importancia de
esta referencia radica en que, debido a las caracteristicas que presenta

actualmente su madre, ya no puede mantener este tipo de vivencias con ella.

Sin embargo, los hijos han empleado mecanismos de adaptacion que
le permiten seguir compartiendo con su madre, con el propésito de mantener

las relaciones afectivas con ella.

“...ahorita el dia de las madres nosotros la pasamos aqui, cada quien
la pas6é en su casa, y en la noche nos compramos, compramos helado,

compramos una torta, y fuimos a pasar con ella un ratito pues.”

Este acontecimiento demuestra que todavia se conservan actividades
familiares en las cuales se incluye a la persona con Alzheimer. La situacion
que se vive con la Sra. Mariela no ha mermado las costumbres y tradiciones

de la familia, por lo menos en este aspecto relacional.

A partir de la convivencia y las atenciones constantes hacia la persona

con Alzheimer, se afianzan vinculos entre los miembros del grupo familiar.

Se consolido la relacion existente entre Milagros y su hermano mayor,
producto de la empatia fundada en sus experiencias como cuidadores.
Todos los asuntos concernientes a su madre son conversados entre ellos,
dando paso a una comunicacion constante, referente a la situacion de su

mama.

A través del relato de Milagros se evidencia la creacién de nuevos
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hébitos en torno a la presencia de una persona con Alzheimer, manifestadas
no solo por los familiares, sino también por la persona que tiene la

enfermedad.

“...No sale sola, ella no abre ni la puerta para salir, de todas maneras
nosotros le hemos dicho a los vecinos que si la ven salir llame a mi cufiada
que esta en el edificio de al lado pues, pero ella no, ella dice “no a mi me da

miedo salir”...”

En esta frase resaltan dos aspectos importantes. El primero concierne
a la persona con Alzheimer, quien ha dejado de hacer actividades por si sola,
disminuyendo su independiente.

El segundo aspecto esta referido a la inclusion de los vecinos en la
experiencia del cuidado. Constituyen un agregado o apoyo en cuanto a la
vigilancia de la sefiora. Estos se involucran de alguna forma en la situacion
que vive la familia de Milagros. Sobre este punto, conviene destacar el
caracter relacional afectivo que caracteriza a las familias venezolanas.
Moreno (2012) lo define como comunidad en un sentido de “entramado de

relaciones de vecindad convivial” (p.34)

A lo interno, se suscitaron nuevas practicas en los hijos que asumen o

asumieron el cuidado de la persona con Alzheimer.

“...Cuando yo me mudo para que ella no se quede sola se muda mi
hermano mayor que no tiene hijos, y bueno ahorita estda embarazada la

esposa, y se mudoé ahi con la esposa...”

Su hermano se mudé, es decir, se traslado junto a su pareja a la casa
de su madre, a fin de proporcionar la atencién, el acompafiamiento y los
cuidados requeridos por ella. Hubo una sustitucién del rol de cuidador
principal entre Milagros y su hermana. Para Domingo, esto supuso un cambio

de residencia y de las costumbres.

A partir de alli se empezaron a crear habitos de procedentes de las
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atenciones a su madre, tales como el establecimiento de un horario para la
alimentacion, para el suministro del tratamiento farmacéutico, supervision del

aseo personal, entre otros.

“De hecho mis hermano, cuan, si él va a salir, él le pone la pastilla de
la mafiana en la mafiana en una tacita y cuando llega mi cufiada en la tarde
le da la tacita...” Se cred una rutina entre el hermano de Milagros y su
cuflada, quien también se involucra en los cuidados otorgados a la Sra.

Mariela.

“...Tuvo que quitarle la perilla del horno, el doctor le dijo que guardara
los cuchillos, por lo agresiva que ella es, los fésforos, los yesqueros, todas
esas cosas pues...” Parte de los habitos surgidos por la presencia de una
persona con Alzheimer es la constante vigilancia sobre los objetos que toma,
los liquidos, que no utilice la cocina, etc. Se comienzan a emplear medidas

de resguardo y seguridad que anteriormente no eran necesarias.

En sintesis como significado general de la narracion expuesta por la
informante, se puede observar que el cuidador principal es quien se dedica
casi exclusivamente a atender al enfermo. No todos los hermanos se

involucran en el cuidado.

Cuando comienzan a aparecer los signos de sobrecarga, Milagros
decide delegar su rol de cuidadora principal, precisamente por la falta de
apoyo. Esto supone un cambio respecto a las costumbres anteriormente
presentes, se muda de residencia (al igual que su hermano) se estructuran

nuevas relaciones, se refuerzan algunas pero se distancian otras.

Se contempla como los vinculos entre los miembros de la familia que
se abocan a las atenciones de la persona con la enfermedad se fortalecen o
estrechan. Estos desarrollan mecanismos de involucramiento que les permite

afianzar sus relaciones.
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Al mismo tiempo, se evidencia como la madre de Milagros, a pesar del
diagnostico de Alzheimer (y las caracteristicas propias que la enfermedad

trae consigo) contindia siendo el centro de las relaciones en su grupo familiar.
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4. Relato de Carmen

El relato de Carmen (R) es realizado por Ana Isabel Diaz como
correlatora (CR). Los datos de la narradora se obtuvieron a través del censo
a personas con discapacidad realizado por la investigadora como parte del
Centro de Practicas Profesionales “Sociedad inclusiva” (de la Escuela de

Trabajo Social) del cual formaba parte en ese momento.

Este relato transcurrié en una sesion efectuada el dia 7 de octubre del
afio 2016, en una jornada de carnetizacion y certificacion para personas con

discapacidad organizada por el centro de practicas profesionales referido.

La grabacion tiene una duracion de 15 minutos, durante los cuales
Carmen describe su experiencia como cuidadora de su esposo, quien tiene

Alzheimer.
a. Caracteristicas del cuidador principal

La Sra. Carmen tiene 65 afios de edad. Vive en la parroquia El Valle
del Municipio Libertador. No culming el ciclo diversificado.

Actualmente no tiene un empleo, debido al tiempo de atencién que le
dedica a su esposo, quien es la persona con Alzheimer. Por lo tanto, su
ocupacion esta orientada a las labores del hogar y los cuidados de él. Esta
informacién no se encuentra especificada en el relato, sin embargo, en una
conversacion posterior a la culminacion de la grabacién, se le preguntaron
sus datos personales y demas aspectos que no se encontraban en la

narracion.

En el grupo familiar los gastos son compartidos entre las personas que
viven en el hogar. Tanto la Sra. Carmen como el Sr. Ramén estan
pensionados. lgualmente, dos de sus hijos que viven alli tienen un empleo

fijo y generan aportes.
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La Sra. Carmen es la encargada de la toma de decisiones en el hogar
desde que su esposo comenzé a manifestar el Alzheimer. Por ende, es quien
fija los limites y las condiciones dentro de la vivienda. Se encarga de la
administracion de los ingresos, el mantenimiento del hogar, entre otras

funciones.

La relatora asumio el rol de cuidadora principal de su esposo, ante las
atenciones demandas por €l a raiz del Alzheimer. Adicionalmente, mantiene
el rol de madre y esposa. Este ultimo predomina puesto que sus hijos se
encuentran en edad adulta y a pesar de habitar junto a sus padres no son
dependientes. Las atenciones estan abocadas al Sr. Ramén.

Los conocimientos de Carmen sobre el Alzheimer provienen
fundamentalmente del especialista tratante. Segun los estudios realizados a
Su esposo, la enfermedad se encuentra en un estado avanzado lo cual le ha

afectado considerablemente el cerebro.

“...ya esta practicamente segun me dicen en la sexta etapa porque
usa panales...” Carmen tiene conocimiento de la etapa en la cual se
encuentra su esposo. Posiblemente, esta informacion sea suministrada por el
especialista. Al ubicarlo en la sexta fase hace relacion con una de las
condiciones caracteristicas propias de este momento de la enfermedad como

lo es el uso de pafales.

“...hace cuatro afios empezd con el Alzheimer fuerte entonces o sea,
te imaginas que si lo hemos tenido hospitalizado por cuestiones de que debe
ser su cerebro que le dice que esta lleno y ni siquiera agua nos recibié durd

catorce dias que no nos tomaba ni agua ni suero...”

Carmen concibe el Alzheimer como una patologia “fuerte” porque ha
incidido en aspectos tan esenciales como alimentarse e hidratarse. Ella
entiende que debido a esta enfermedad, su esposo ya no tiene conciencia de

lo que hace. Su capacidad de razonar se ve afectada considerablemente y
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ello ha sido notado por la relatora. “Debe ser su cerebro que le dice” es
decir, ya no es él quien tiene control sobre las acciones de su cuerpo, sino su

cerebro y la enfermedad.

“...Pero mi amor mira, de verdad que es una enfermedad muy fuerte
eh triste porque ellos no saben lo que hacen, de repente te meten la mano en
la poceta, agarran el pupu, te lo quieren dar...” la relatora determina que el
Alzheimer es una enfermedad que deteriora a la persona al punto de perder

su personalidad, olvidar quién es y las practicas socialmente aceptables.

A partir de estos conocimientos, las atenciones brindadas a su esposo
se orientan hacia la integracién del &mbito biolégico y el social (destacando

en este punto la afectividad).

“...los familiares tienen que tenerle muchisima paciencia, paciencia y
eso si, estar pendientes del aseo personal, no descuidarlos en nada, en
nada, mira y estar muy pendientes de ellos, atrds peor que un nifio chiquito

peor, peor...”

Carmen brinda algunas recomendaciones a partir de su experiencia.
Se observa que, desde su perspectiva, el cuidado implica disposicion,
compromiso y resignacion por parte del cuidador. Ademas, debe estar
orientado hacia el aseo de la persona, vigilar lo que hacen, acompafarlos,

alimentarlos, suministrarle sus medicamentos, entre otros.

La busqueda de atencion médica adecuada constituye una de las

“

aristas del cuidado. Carmen expresd que su esposo “...tiene su tratamiento
meédico (...) tiene su internista que es el doctor Miguel Marcos...” De acuerdo
con su descripcion, se observd que hay confianza en el especialista. Este
aspecto es importante, debido a que dentro de las caracteristicas del rol del
cuidador principal, destaca la evaluacion al médico tratante, por ende, debe

satisfacer las expectativas de quien atiende a la persona con Alzheimer.
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Para Carmen el suministro del tratamiento médico es un aspecto

““

necesario dentro del cuidado. “...tu con los medicamentos mas o menos,
mas o menos es que lo tienes bien, pero por lo menos te ayuda en algo, pero

sin medicamentos es demasiado fuerte...”

Por un lado, segun su perspectiva, le permite disminuir el avance de la
enfermedad, asi como controlar sus conductas agresivas y demas
caracteristicas de la etapa en la cual se encuentra. De manera que, ella

concibe este elemento como un beneficio tanto para ella como para Ramon.

“...sufro mucho porque no consigo los medicamentos jlos panales los
subieron una barbaridad! los pafales estan costosisimos...” Aunado al
tiempo invertido diariamente en las atenciones a su esposo, el cuidado
también requiere de una inversion monetaria y supone una preocupacion
constante ya que estas ayudas inciden directamente en la calidad de vida de

la persona con Alzheimer y su grupo familiar.

La alimentacién igualmente tiene un espacio preponderante en las
atenciones otorgadas por la Sra. Carmen, a fin de mantener saludable a su

[{

esposo “...bueno ahorita si come jgracias a Dios! (...) yo le compro su
compota, estoy pendiente de su jugo que no le falte, lo que él hacia pues...
los dulces, él es muy dulcero...” Ello constituye también, una demostracion

de afecto (consentirlo) y retribucion “...lo que él hacia...”

En cuanto a la conducta del sefior, la informante destaca que “Es
como un nifio! Como un nifio, él es el propio nifio. Si yo le digo quédate ahi,
Siéntate ahi entonces...” de este modo, compara constantemente sus
acciones con la de los infantes. Ramon es percibido por su esposa como una
persona vulnerable que requiere multiples cuidados, por lo tanto, existe
dependencia hacia el cuidador. Lo trata como un hijo, incluso, le da érdenes

para que “haga caso”.
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Para la informante, ésta es una situacion lamentable, fuerte, triste y
durisima. A partir de lo descrito a lo largo de su narracion y el contenido
emocional visible en sus palabras, se infiere que estos términos utilizados
para referirse al Alzheimer, provienen de los cambios producidos en la

relacion afectiva con su esposo.

“...Eh es muy triste ver a una persona... el tipo de persona que fue él,
que fue una persona muy delicadita, él no se iba a la cama si no iba bafiadito
y perfumadito (...)hoy en dia (...) él dice groserias, este, nos insulta. Lo que

Jjamas, jamas y nunca lo fue jnunca, nunca!’.

Carmen hace comparaciones constantemente entre las caracteristicas
personales de su esposo antes de padecer Alzheimer y los cambios
generados en ellas a partir de la enfermedad. Estos rasgos se han ido
desvaneciendo con el avance de la enfermedad. Del tal modo, el Alzheimer
afectd y modifico las préacticas habituales. Esto ha ocasionado que la Sra.
Carmen lo conciba como una persona distinta a quien era, generando un

impacto emocional contradictorio sobre los recuerdos que ella tiene de él.

“...hija mira, este ahi estamos con esa lucha, lo importante es que lo
tengo al lado mio (...) Y todo el mundo me dice a mi: ‘oye, pero ta si lo
consientes’ y yo digo ‘iNo!’ Pero es que fue tan tremendo con nosotros que

j¢como no lo voy a atender y no lo voy a consentir?!”

Entre Carmen y el Sr. Ramon hay sentido de pareja, esto sale a relucir
a lo largo del relato. Su relacion se ha constituido mas alla del apareamiento
que caracteriza las vinculaciones entre un hombre y una mujer en la familia

venezolana, segun lo define Moreno (2012).

Es decir, la pareja cumple con “...la finalidad de satisfacer las
necesidades basicas, econémicas, sociales, afectivas, entre otros, de uno u
otro miembro.” (Moreno, 2012; p.9) lo cual es descrito por la relatora

constantemente.
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La pareja en el caso de la Sra. Carmen y el Sr. Ramon se forj6 a partir
de su convivencia continuada a los largo de sus afios de matrimonio. “Nos
casamos, y bueno, tenemos cuarenta y tres afos, el 17 de febrero cumplimos

ya cuarenta y tres afios de casados.”

Por lo que se deduce de su narracion, ambos intervenian en las
decisiones del hogar, compartian funciones y responsabilidades en la crianza

de los hijos.

Sin embargo, por causa del Alzheimer el sentimiento de pareja se ha
modificado, la Sra. Carmen debido a los cuidados, tiende en ocasiones, a
concebir como hijo a su esposo.

En este sentido, cabe destacar que se distorsion6 o cambié el sentido
de pareja por la enfermedad. Como se ha visto en los anteriores relatos, las

personas con Alzheimer son tratados como nifios y como hijos.

A saber, la relatora no ha pensado con anterioridad en abandonar el
rol de cuidadora, a pesar de las dificultades que esto supone, para ella lo

fundamental es tenerlo a su lado.

“...hay mucha gente que me dice que por qué no lo meto en una
clinica de reposo y yo digo ‘ino!” Yo hasta que Dios me dé salud yo voy a
estar con él. El dia que no pueda bueno jDios mio! Dios sabra qué hace...”
Su cuidado estd basado principalmente en la lealtad hacia su esposo,

también demuestra amor.

Con base en estos sentimientos, Carmen ha descartado la posibilidad
de internar al Sr. Ramon en una institucion de cuidado. Para ella no es un
problema ni una carga cuidar de su esposo. Ademas, su rol esta
condicionado directamente por el vinculo que tenia con él antes del
Alzheimer. Es una forma de retribuir el carifio y las atenciones que €l le daba

COMO esposo.
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b. Caracteristicas de la persona con Alzheimer

El Sr. Ramoén tiene 74 afios de edad. Su ultimo nivel educativo
aprobado es bachiller. Vive junto a su esposa e hijos en la parroquia El Valle.
Su ocupacion antes de la enfermedad era de taxista. Deja de ejercer este

oficio a causa de los sintomas provenientes del Alzheimer.

A lo largo de la narracion, la sefiora Carmen refiere algunas
caracteristicas de la personalidad del sefior Ramon que permiten obtener

“

una descripcion de él antes de tener Alzheimer. “..él era una persona
robusta, eh trabajadora, muy amoroso con sus hijos (...) era una persona

muy sana, una persona muy correcta...”

Todas las cualidades referidas por la narradora son positivas.
Describen aspectos que abarcan la totalidad de la personalidad del sefior,
puesto que dan cuenta de sus rasgos fisicos, relacionales, afectivos y
morales. Es por ello, que los cambios producidos por el Alzheimer generan

dificultad en la aceptacion.

“...y de repente le empezaron los problemas de tension, de atencion,
le dieron dos ACV y de hecho, bueno, desde hace cuatro afios empez6 con
el Alzheimer fuerte...” Hubo una alteracion significativa, inferida a partir del
término que utiliza “de repente”. Carmen no se explica por qué le ocurrié eso

a su esposo si él era una persona sana.
c. Enfermedad de Alzheimer

“...bueno a raiz de cuestiones de la linea nos fuimos dando cuenta de
gue crecio con la enfermedad pues, porque él me llamaba cada vez que iba
a subir a la casa (...) entonces resulta que me llamaba y a los dos minutos
volvia a llamarme jmira se me olviddé que me pediste! Y trancaba y volvia y

me llamaba otra vez jy ahi fue que nos dimos cuenta de la enfermedad!”
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Los primeros sintomas detectados en torno a la pérdida de memoria
se hacen evidentes en la convivencia; especificamente, ante una practica

cotidiana del Sr. Ramon.

La sefiora Carmen hace énfasis en la presencia de conductas
repetitivas manifestadas por su esposo al principio del Alzheimer. Asimismo,
va resefiando varios signos caracteristicos de esta patologia, permitiendo la

apreciacion de la transicion por cada etapa.

“..hay momentos en los que él esta tranquilo, pero hay unos dias que
esta fuerte, de mal caracter eh... zumbando todo, no controla. El se hace pipi

en cualquier lado, se hace pupu en cualquier lado...”

Segun estos actos, el Sr. Ramén actualmente se encuentra en la
sexta etapa del Alzheimer. La dependencia respecto a la cuidadora es
absoluta. Ya no reconoce a las personas que conforman su entorno. Su ciclo
habitual del suefio ha sido alterado, incidiendo en negativamente en su salud

y en la de su esposa.

Se le acompafa y asiste para ir al bafio, debido a que juega con las
heces y no se asea correctamente. Aunado a ello, presenta dificultades para

controlar sus esfinteres, por lo cual utiliza pafales.

Es importante resaltar que en esta fase, los cuidados demandan un

mayor esfuerzo, dedicacion y tiempo por parte del cuidador principal.

La aparicion y el proceso inherente al Alzheimer, generan la busqueda
de una explicacion por parte de la persona que asume las atenciones de
quien padece la enfermedad. Sobre todo por la magnitud de los cambios

ocasionados en la personalidad.

Para Carmen la explicacion sobre el surgimiento de la enfermedad se
encuentra en lo espiritual. Ella lo concibe como una prueba de fe “...Dios no
sabe que prueba nos manda...” Ante esta experiencia, existe resignacion, no

hay otras alternativas, se debe afrontar la situacion y sus implicaciones.
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Segun lo narrado por la informante, ella viene asumiendo
paulatinamente el cuidado de su esposo, no solo frente al Alzheimer sino

ante las patologias acontecidas antes de a la enfermedad. A saber, al Sr.
Ramoén “...le dieron dos ACV...”

d. Grupo Familiar

Genograma

Persona con Grupo familiar conviviente
Alzheimer

Relator

oym

Matrimonio

Hombre
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> O
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e Tipo de familia

La familia de la Sra. Carmen y el Sr. Ramon es de tipo nuclear segun
la clasificacion elaborada por Quintero (1997) y Pérez (1999) ya que en el
medio intimo familiar conviven dos generaciones, la de los progenitores y los
hijos.

“...tenemos cuarenta y tres afios de casados, eh tenemos tres hijos,
eh dos hembras y un varon...” De sus tres hijos, dos viven con ellos. Su hija
mayor se casoé y ha conformado un grupo familiar, de modo que, el hijo varén

y la otra hija son quienes viven junto la narradora y su esposo actualmente.

Los limites fijados dentro del hogar son mixtos. Se desplazan entre los
limites normales y los aglutinados o sobreenvueltos. Los primeros son
establecidos entre padres e hijos. Estos se caracterizan por ser claros y
permeables favoreciendo la comunicacion. Ante la tension que se vive en el

hogar los miembros se movilizan para ayudarse y protegerse.

Los limites sobreenvueltos se presentan en la pareja, puesto que hay
excesiva dependencia entre la Sra. Carmen y el Sr. Ramdn ocasionando

“

sobrecarga en la relatora ante la tensién presente en el hogar. “...Yo porque
el tiempo que fuimos muy apegados, muy apegados, estee y eso también
hace dafio, te lo digo que hace dafio porque yo hoy en dia cuando no puedo
salir que voy al médico sola, que mi hija se queda en la casa, él eh, yo me

siento como que me falta un brazo...”

¢ Ciclo vital de la familia

La familia de la relatora se ubica de acuerdo con su descripcion, en la
etapa de “Familia anciana - Periodo terminal de la familia”, segun la
caracterizacion desarrollada por Quintero (1997) debido a que, tanto ella
como Su esposo son adultos mayores que requieren atenciones.

Principalmente el Sr. Ramon.
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Hubo un cambio significativo en la estructura familiar, pues su esposo
demanda mayor cuidado debido a la etapa tan avanzada de la enfermedad
en la que se encuentra. Pero los cuidados recaen en uno o dos miembros
del grupo familiar (en Carmen fundamentalmente) los demas se suelen

centrar en el desarrollo de su propio subsistema.

e Formacion de diadas

A través del relato de Carmen, se percibe el nexo entre ella y su
esposo principalmente. Esta no se forjé por la aparicion del Alzheimer, sino
que cambié su sentido relacional implicito. Anteriormente, su acepcion era
como pareja meramente, ahora presenta rasgos parentales, puesto que la

relatora concibe y atiende al Sr. Ramoén como un nifio, un hijo.

Permanece la vinculacién con sus hijos. Segin Moreno en la familia
venezolana se estructuran las relaciones por diadas, porque la relacién es

concreta y directa, no abstracta e impersonal.

Quiza a partir de la enfermedad se pueden fortalecer los vinculos,
pero no se crean nuevos, al menos que aparezca un nuevo integrante de la

familia, porque de por si estan creados.

e Acuerdos de cuidado
No existe un acuerdo de cuidado con otros integrantes de la familia o
personas. La Sra. Carmen es quien asume el rol de cuidadora por completo,

debido a que sus hijos trabajan.

Su hija mayor colabora esporadicamente en el cuidado. También
recibe apoyo de los hijos que conviven en el hogar, en algunos momentos o

para ciertas actividades.
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e. Convivencia Familiar

Para el momento en el que aparecen los primeros sintomas y se
diagnostica el Alzheimer, convivian en el hogar la Sra. Carmen y su esposo

junto a sus tres hijos.

“...él me llamaba cada vez que iba a subir a la casa: ‘j;mira qué hace
falta?!’ Entonces él llevaba la bolsa de pan, la bolsa con jugo, la leche y este
y de repente él me decia: ‘;necesitas algo mas? En el Central Ma...” porque
vivimos cerca del Central Madeirense; entonces resulta que me llamaba y a
los dos minutos volvia a llamarme ‘imira se me olvido que me pediste!’ Y
trancaba y volvia y me llamaba otra vez, jy ahi fue que nos dimos cuenta de

la enfermedad!”

La alerta ante los primeros signos surgi6é a partir de las dificultades de
memoria en uno de los rasgos que caracterizaban al Sr. Ramodn,
especificamente relacionado a su rol como responsable econémico del
hogar. De acuerdo con esta descripcion, Ramén ejercia el rol de Proveedor

en su grupo familiar antes de la enfermedad.

Como explica Moreno, este es el mecanismo utilizado por el hombre
para mantener su presencia dentro del medio intimo familiar. Sin embargo,
segun la narracién de Carmen, ella no coartaba’’ su figura en el hogar. De

hecho le define como un buen esposo y un padre ejemplar.

Por lo tanto, también mantenia una figura de esposo y padre dentro
del hogar “...este los otros dos estan en la casa pues, eh, como él siempre
fue un padre muy consentidor, este, los llevaba a la universidad, los iba a
buscar jtodo! Mira, era muy consentidor y jConmigo mi amor! Para todos

lados me acomparniaba...”

7 De acuerdo con Moreno (2013) la madre expulsa al padre del hogar; y si le permite estar

fisicamente, lo saca del “centro-familia” (p.79)
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La relacion entre el Sr. Ramon y su familia se puede definir con base
en la descripcion de Carmen como afectuosa, carifiosa y de respeto. Las
responsabilidades referentes a la crianza de los hijos eran compartidas entre
ambos. El sefior Ramon desde su rol de padre, incentivaba la formacion

académica y profesional de sus hijos.

Por tratarse de una relacion amorosa y fortalecida, el Alzheimer
produjo un cambio drastico y desfavorable en el medio intimo familiar.
“...vivimos felizmente hasta que vino esta enfermedad...” La felicidad se

acaba cuando aparece el Alzheimer.

Para Carmen esta es una enfermedad “jMuy dolorosa...!” porque ha
hecho que su esposo deje de ser quien era, ha cambiado su trato hacia ella,
no la reconoce y por ende se produjo una desestructuracién de la pareja.
Cuando la sefiora habla de las caracteristicas de su esposo lo hace
mayormente en pasado, es decir, ya no le definen.

“...Si, mi hija me dice em que, em bueno mama noto que se ha puesto
muy fuerte...” No sélo se quebranté el vinculo entre la pareja, sino también el

de Ramon con sus hijos.

“...es triste porque mira es algo que yo no le deseo a nadie porque
hay momentos que él no me conoce, no conoce a sus hijos y cosas asi (baja
el tono de voz)...” El desconocimiento de la persona que tiene Alzheimer
hacia su familia es lo que afecta a la Sra. Carmen, al igual que las conductas

contrarias a las que lo caracterizaban antes de la enfermedad.

“...es fuerte mami, es fuerte porque no hay como tener la cabeza
ordenadita, las ideas, eh, saber quién eres, y en todo, 0 sea, eso de estar asi
como que te hayan cambiado el cerebro, como que te hubieran puesto otra
persona, el cambio es demasiado feo, demasiado, demasiado, eh, yo te digo
sufre uno mucho, por lo menos mis hijos sufren mucho por la calidad de

persona que era é/... (Comienza a llorar y disminuye el tono de voz).”
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Lo dificil es haber cambiado la relacion con él, sentir que los ha
olvidado, que ha desparecido el carifio que les tenia. Se vive una especie de

pérdida y un duelo.

Aun cuando se percibe como otra persona, aquello que mantiene a la
Sra. Carmen y sus hijos junto a él, son los recuerdos positivos y el afecto
reciproco que poseen respecto a la relacion y convivencia antes del
Alzheimer. Se extrafa la persona que era antes de la enfermedad, la
cuidadora sufre al vivir esta experiencia, por el cambio tan drastico en la

conducta de su esposo.

Ahora los miembros del hogar deben adaptarse a las diferentes
acciones y actitudes que manifiesta el Sr. Ramoén. Esto supone en algunas
circunstancias, un acercamiento distinto hacia él y por lo tanto, una atencién
diferente. El Alzheimer incidi6 negativamente en su familia. Los cambios en
la personalidad de su esposo, influyeron directamente en la relacién de

pareja y la paternal.

“Este qué te digo, cuando esta molesto pues, bueno, ya uno sabe que
estd molesto. Claro los médicos me dicen a mi: no permita que se
sobreponga sobre usted porque ellos si se les da cabida quieren, como se
dice vulgarmente pisotearte, dicen, hablele con caracter para que controlarlo.
Y si de verdad es efectivo, funciona se le habla con caracter y él se pone

igual que un nifio chiquito...”

El rol de Carmen como cuidadora principal implica una postura de
autoridad frente a su esposo. Ahora ejerce una figura de caracter ante él. En
este aspecto, se debe resaltar el cambio de roles suscitado por la presencia
del Alzheimer. Parentaliza a su pareja y ahora lo trata “igual que un nifio

chiquito”.

“...él no se deja... o sea, de repente con mis hijos se queda un rato,

pero apenas conmigo que no me ve y él se me siente como despistado,
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como en blanco...” Ramon prefiere ser cuidado y estar acompafado por su

esposa, segun refiere la relatora.

Como se viene argumentando a lo largo del analisis, la persona con
Alzheimer fortalece el vinculo con quien convive mayormente. Generalmente,
es el cuidador principal. Esta persona es quien le brinda seguridad y
confianza, aunque no recuerde su vinculacién pasada. Forma parte de su

presente Unicamente, es decir, lo distingue por su memoria a corto plazo.

Para la relatora, constituye una relacion intensa y significativa puesto
que, basa sus atenciones en la afectividad y los recuerdos que posee de su

[{

€esposo en cuanto a su vida pasada “...Andamos para todos lados juntos.

lgualito, me mantengo igualito con él...”

A diferencia de la persona con Alzheimer la cuidadora hace prevalecer
este vinculo aquellos recuerdos que conserva y no precisamente por sus
vivencias actuales con él “...Yo porque el tiempo que fuimos muy apegados,
muy apegados, estee y eso también hace dafio, te lo digo que hace dafio
porque yo hoy en dia cuando no puedo salir que voy al médico sola, que mi

hija se queda en la casa, él eh yo me siento como que me falta un brazo...”

“...Hay dias muy bonitos, €l es muy carifioso. Hay dias que esta bien,
estd bien, este, amoroso, me piropea, me dice ‘{Ay mami tu eres lo mas
lindo que Dios me dio!’ O sea, cosas asi j¢No?! Pero los dias que esta
molesto, no quiere nada, esta irritable, le fastidia estee... cualquier cosa,
porque a él hay que hacerle todo, todo, bafarlo, vestirlo, afeitarlo. El no sabe

hacer nada ahorita...”

Al solicitarle informacion sobre su experiencia de cuidado diario,
Carmen narra inmediatamente aspectos netamente afectivos. Su énfasis
radica en lo relacional, como se expuso anteriormente. Luego comienza a
describir las practicas de cuidado creadas, destinadas al aseo personal y

atenciones elementales como alimentarlo. En torno a esto, se establecen
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horarios, rutinas y demés quehaceres que anteriormente no eran

considerados.

“...le gusta que lo saque agarradito de la mano siempre...” esta accion
también forma parte de los habitos surgidos de la convivencia. Llevarlo de la
mano no solo constituye una demostraciéon de afecto sino también, es una

manera de protegerlo y cuidarlo cuando estan fuera de casa.

“...Una vez se me escapo (...) de ahi este, las puertas todo el tiempo
cerradas porque no se puede dejar salir, todavia tiene la capacidad de abrir
las puertas para irse...” Las nuevas practicas creadas incluyen mantener las
puertas de la vivienda cerradas, no dejar salir solo al Sr. Ramoén y estan
atentos a lo hace constantemente.Los vecinos estan enterados de la
situacion de Ramon y se involucran en ciertos aspectos como la vigilancia y

la precaucién “...de repente la vecina me avisa...”

En este sentido, destaca la convivencia con persona externas al medio
intimo familiar, quienes constituyen un agregado a las practicas de cuidado.
Moreno (2012) lo define como comunidad en un sentido de “entramado de

relaciones de vecindad convivial” (p.34)

A través del relato de Carmen se aprecian las modificaciones que
ocurren en las vinculaciones familiares a raiz de la presencia de una persona
con Alzheimer. El significado resaltante en la descripcion de la informante es

la alteracidén que sufre el sentido de pareja que existia entre ella y su esposo.

Se observa, al igual que en los relatos anteriores, como el cuidador
tiende a comparar y concebir a la persona con Alzheimer como un nifio. De
manera que, surge un cambio de roles y una tendencia a parentalizar al
familiar que padece esta patologia. Aunado a ello, a medida que avanza a
enfermedad, se va agudizando el sentimiento de pérdida respecto a la
persona con Alzheimer. Hay un duelo anticipado, producido por el detrimento

de las capacidades, rasgos y cualidades del familiar.
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5. Relato de Iraida

El relato de lIraida transcurre entre ella como relatora y Ana Isabel

Diaz (CR1) Styver Marquez (CR2) e Indira Farias (CR3) como correlatores.

La relatora se desempena como secretaria en el hospital “El
Algodonal” donde trabaja la tia de Indira Farias. A partir de esta conexion, se
establecié contacto con la informante, puesto que la familiar de la

investigadora sabia que la mama de Iraida tiene Alzheimer.

El primer contacto se sostuvo entre Indira e Iraida, por via telefénica.
Alli se le expuso brevemente el propdsito de la investigacion, con la finalidad
de obtener la narraciébn de su experiencia como cuidadora. Mediante un
acuerdo mutuo, se pautd el préximo encuentro para el dia 01 de Marzo del

afio en curso.

El relato fue tomado el dia acordado, en el lugar de trabajo de la
informante. La grabacion tiene una duracion de 15 minutos y los demas
datos (personales y socio-econdmicos) fueron proporcionados al finalizar la

misma.
a. Caracteristicas del cuidador principal

Iraida tiene 49 afios de edad. Vive en la parroquia Caricuao del
Municipio Libertador de Caracas. Su nivel de instruccion es el de bachiller.

Como se refirid anteriormente, trabaja como secretaria en el hospital
“El Algodonal”’. Su jornada laboral es de medio tiempo y con un contrato

permanente.

La responsabilidad economica del hogar es compartida entre ella y
sus hermanos. Adicionalmente, su madre, la Sra. Lourdes recibe una
pension de sobrevivencia (por su esposo) lo cual le facilita la cobertura de

algunos gastos acaecidos por el Alzheimer.
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Antes de la manifestacion de esta enfermedad *“...hace como

k24

practicamente dos afios...” la Sra. Lourdes vivia junto a sus tres hijos. Sin
embargo, de acuerdo con el relato, la narradora y su mama compartian mas

tiempo, en comparacion a sus otros hermanos.

A raiz de su convivencia, se notaron los primeros sintomas del
Alzheimer. Los cambios en la conducta de ella son observados en la
cotidianidad. Dicha percepcion no fue por parte de Iraida Unicamente, su hija
(nieta de la Sra. Lourdes) también notd estas alteraciones en las conductas

de su abuela, puesto que para ese momento, la sefiora era quien la cuidaba.

“... Cuando yo llegaba conseguia la comida en la basura y ya no
comia. Entonces cuando yo llegaba también, encontraba todas las cosas de
la casa que ella lo lanzaba por la ventana, y esto y lo otro, y no se aseaba,

no, no se... no se dejaba hacer absolutamente nada...”

Ya para ese momento, Iraida se asumia como cuidadora hacia su
madre “...mama, mira, yo te dejé comida para que comas...” Ademas, ya no
se dejaba hacer nada. Se hace evidente la asistencia que demandaba su

madre paulatinamente.

A través de su narracibn se determina que lIraida asume la
responsabilidad respecto a las decisiones concernientes a su madre vy al
hogar. Cuando su madre es internada en una institucién de cuidados, es ella
quien asume la figura de autoridad en el medio intimo familiar. Su
descripcion a lo largo del relato demuestra su presencia constante e
importancia para la toma de medidas y acciones sobre el cuidado de la Sra.

Lourdes.

De esta manera, el rol que tiene Iraida en la familia es de madre y
cuidadora, ya que, con ella conviven sus dos hijos, hacia quienes mantiene
funciones de proteccion y abrigo. La crianza ya no esta entre sus prioridades,

ya que se encuentran en la adultez.
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En este sentido, la funcion materna segun Moreno (2012) esta dirigida
a preservar, reforzar, mantener y prolongar el vinculo con sus hijos para que

se mantengan a su lado.

Los cuidados de Iraida se basan en concepciones pragmaticas, no
existe una referencia sobre cuidados que ella realice desde
recomendaciones médicas o conocimientos adquiridos por otra via “...Porque
en si de verdad no hemos tenido la orientacién de un especialista de como
tratarla...” es por ello que la relatora asume su rol partiendo de las funciones
de resguardo y proteccion, vinculadas a su experiencia con los cuidados de
sus hijos “...ella es una nifia, ya practicamente de verdad ella es una nifia...”
Concibe a su mama como una persona vulnerable, por lo tanto dependiente

en gran medida de los cuidados que se le den.

“Este, mientras que la tuvimos en la casa, eh, practicamente, la, por,

”

por no saber la manteniamos encerrada...” lidiar con los cambios en su
conducta, supuso una dificultad por no poseer conocimientos sobre la

enfermedad. De manera que, opto por encerrarla dentro de la vivienda.

Pese a haber recibido el diagnostico por parte de un especialista,
Iraida destaca que no ha tenido ningun asesoramiento sobre el Alzheimer y
como atender a la persona que lo padece.

“...Entonces yo particularmente me, he tenido que sacar paciencia de
donde no la tengo para dedicarme a ella...” Toda la responsabilidad recae en
Iraida fundamentalmente. A lo largo de la narracién se observa que ella es
quien se encarga de todo lo concerniente a las atenciones de su madre. Esto

es comun en los relatos, una persona asume la carga sin ayuda.

Ella se asume de por si como cuidadora principal, ocupa ese rol desde
la aparicién de los sintomas “yo me venia a trabajar y la dejaba sola” no

incluye a sus hermanos. Incluso en su relato, las practicas de cuidado son
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narradas desde el yo, principalmente, no admite a terceras personas en
estas responsabilidades.

“...en varias oportunidades se me, se me perdia pues. Entonces este,
la dejabamos encerrada bajo llave en la casa, yo me tenia que venir a
trabajar porque somos tres hermanos de los cuales los tres trabajamos,

entonces yo me venia a trabajar y la dejaba sola...”

El “se me” denota la relacién afectiva. Esta se privilegia por encima del
ser individual, decir “se me” unifica y relaciona dos personas que estan
separadas, ademas usa el posesivo tipico en el lenguaje en el mundo-de-
vida popular venezolano. Hay sentido de pertenencia respecto a la madre.

La referencia esta hecha a partir del yo. Se le perdia a ella, porque
quien se hacia responsable era Iraida, no sus hermanos. Otro ejemplo surge

13

en torno a su percepcion sobre los cuidados “...Mi atencién hacia ella es

delicada...”

Las labores orientadas al cuidado de la persona con Alzheimer
también suponen ademas de la inversion de tiempo y dedicacion, una serie
de gastos que deben ser cubiertos por el grupo familiar “...los pafiales estan
sumamente caros y esto y... de verdad que el sueldo que uno tiene aqui no,

no da pues...”

Se observa que, con el progreso de la enfermedad, los gastos también
se van acrecentando e inciden en los cuidados que son proporcionados a la
persona con Alzheimer. Ademas de las responsabilidades concernientes a
los gastos propios del mantenimiento del hogar (servicios basicos, transporte,
alimentacion, entre otros) se suman los egresos generados por los
requerimientos surgidos a causa de la enfermedad. Este ultimo aspecto no

ha sido destacado por los otros relatores.

“...ahorita con la escasez de medicamentos y eso. De hecho cuando

la fui a ver ayer, ayer la noté... como dopada, no sé si era dopada o e,
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porque tenia, tiene mucho tiempo que no toma el medicamento por la falta
de, de, que no lo consigo pues; y no duerme.” Existe una coyuntura que

interfiere en el suministro de medicamentos. No los consigue.

La crisis politica, social y econémica que vive el pais actualmente, ha
derivado en situacion que afecta y agudiza los problemas de los
venezolanos. Todo ello, vulnera los derechos humanos y la calidad de vida

de los ciudadanos.

Este panorama ha conducido a una escasez de alimentos, medicinas
y demas satisfactores, impidiendo el bienestar de la poblacion, a la vez que
atenta contra su derecho a la seguridad social.

Ello contribuye segun la perspectiva de la relatora, en el detrimento de
la salud de la Sra. Lourdes, ocasionando un avance mas acelerado de la

enfermedad.

Otro aspecto primordial incluido en las atenciones brindadas es la

“

alimentacion “...yo particularmente le daba la comida en la boca. Porque
queria, o0 sea, queria que ella comiera, eh, darsela, para que ella no la botara

y eso, se la daba yo...”

“..ella en la clinica diariamente creo que come sola...” La relatora
pone en duda las atenciones que recibe su madre en la institucién, sobre
todo en relacion a la alimentacion. No tiene claro si le dan comida, por lo
tanto infiere que lo hace por si sola. Hay recelo hacia este organismo, en

cuanto a la calidad de los cuidados y el servicio que ofrecen.

“Cuando la internamos alli, este... fue un cambio mas radical, mmm
diferente, porque ella se fue deteriorando mas, ya su masa corporal la
perdié...” Asocia el haber internado a su mama con el deterioro fisico y

mental que tiene ahora.
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De lo anterior también se infiere que, el Alzheimer ha avanzado
considerablemente en el tiempo que lleva internada. De esta manera, los

cuidados demandan mayor intensidad y dependencia hacia el cuidador.

En este sentido, las practicas de cuidado deben incluir el aseo y
demdas actividades personales que quien tiene Alzheimer ya no puede

realizar por si misma.

“...La aseamos, la bafiamos, la cambiamos, este, mis hermanos y yo
pues. Eh ella se pone agresiva nosotros buscamos la manera de controlarla
de, yo le hablo suave le digo que no grite, que nadie le esta haciendo nada,

cosas asi pues...”

Igualmente, parte de las atenciones consisten en tratarla con afecto y
paciencia “...me dedico a ella, la limpio, la, la peino, la beso, la acaricio, le
di... siempre le digo que la amo y que la quiero pues, asi ella no lo sepa, asi

ella no lo entienda, pero siempre se lo digo...”

Ademés suponen dedicacion 'y esfuerzo “...entonces yo
particularmente me, he tenido que sacar paciencia de donde no la tengo para

dedicarme a ella cuando la tenemos en casa...”

Desde la perspectiva del cuidador principal, su responsabilidad no sélo
es atender aquellos aspectos pertenecientes al @mbito fisico y de salud en su
familiar, sino que, también debe crear un ambiente afectivo, a fin de

proporcionar integralidad y calidad de vida.

Ante las conductas agresivas que presenta su madre, se busca una

[{

alternativa de manejo de la situacion “...A ella la tenemos que mantener

b2

refrenada, porque empieza a destruir las cosas...” al referirse a este punto,
hace gestos que sugieren que sujetan a su mama por la cintura. Desde su

perspectiva, esto le facilita la vigilancia y el control.
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De esta manera, se evidencian cambios en la relacion de Iraida y su
mama. Los cuidados suponen una reestructuracion en el tipo de vinculacion

y los roles que se tenian anteriormente.

“...que, qué mas quisiera yo que mi mama Ssaliera de, de ese trance
que esta y volviera a ser la peliona de antes ;ven? Pero... son cosas muy
dificiles. Porque tengo entendido que esa, esa enfermedad es irreversible

pues...”

Iraida usa la palabra “peliona” para referirse al estado en el que le
gustaria tener nuevamente a su madre. El pelear sugiere convivencia.
Supone un tipo de relacién, aunque esté basado en discusiones o conflictos.

Da cuenta de su cotidianidad.

Ademas, enfatiza que no importa cdmo se establezca la relacién con
ella (si pelea o no) lo importante es volver a compartir con quien era su

mama.

Su esperanza en dicho establecimiento, la lleva a pensar que su
madre pudiese volver a ser la misma de antes. Aun cuando le han dicho que
el Alzheimer es una enfermedad irreversible, ella la concibe como un “trance”

del cual se puede salir.

Sin embargo, esta consciente de que la enfermedad ha avanzado y
gue se encuentra en una etapa en la cual, se estan perdiendo las
vinculaciones con ella. Es una ruptura de parte de la Sra. Lourdes hacia su
grupo familiar, puesto que, para ella son desconocidos. Esto afecta
considerablemente a lraida. “...esta mas perdida, porque... ella ya ni
practicamente ni nos reconoce, y me disculpan si se me quiebra la voz

pero... (Llora - pausa larga)”

Esta situacion genera tristeza en Iraida. Le afecta ver que en su mama
ha disminuido la capacidad para recordar. El dolor viene de lo emocional y

no de las consecuencias propias del cuidado. Su llanto asi lo demuestra,
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puesto que manifiesta este sentimiento al hablar de la ruptura de la relacion
con su madre, pero no al referirse a las practicas de cuidado.

b. Caracteristicas de la persona con Alzheimer

La Sra. Lourdes tiene 70 afios de edad. Vive junto a sus hijos en la

parroquia Caricuao, del municipio Libertador de Caracas.

Su nivel de estudio se encuentra en el ciclo basico. Antes de la
enfermedad se ocupaba de las labores del hogar y de los cuidados de su

nieta (hija de Iraida).

La Unica caracteristica que menciona la informante sobre su madre es
que, “...Ella era muy peliona, si, ella era muy peliona, demasiado peliona,
este mas que todo ella, bueno conmigo fue muy peliona...” sin embargo esta
no es una caracteristica de la personalidad de su mama propiamente, sino
de la relacion entre ellas desde su percepcion. Incluso la aclaratoria “bueno
conmigo” sugiere que con los demas miembros del medio intimo familiar no

era igual.

Es posible que debido al tipo de relacién que existia entre ambas,
Iraida no haya profundizado sobre la descripcion de la Sra. Lourdes antes de
la apariciéon del Alzheimer.

c. Enfermedad de Alzheimer
“...mi mama iba perdiendo ya su cosa, y repe, repetia mucho las

cosas, peleaba, este... se ponia muy agresiva y no se dejaba asear...”

Estos son los primeros sintomas que Iraida nota en su madre. A partir
de esos cambios suscitados en la conducta, ella juntos a sus hermanos
deciden buscar asistencia médica. Cabe resaltar que la madre de lraida

presentaba resistencia ante el diagnaostico.
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De manera que, para cuando reciben el diagnostico, ya la Sra.
Lourdes se encontraba en una etapa avanzada de la enfermedad debido a
que presentaba conductas agresivas y repetitivas; sus dificultades de
memoria eran muy evidentes. Ademas, su madre ya dependia de los

cuidados de terceras personas en cuanto a aseo personal.

Para ese momento, se infiere que la madre de Iraida se hallaba en la

transicion entre la quinta y la sexta etapa segun el sistema de Reisberg.

“...ahora a ella la retienen porque ella le pega a las otras pacientes,
se quita los zapatos y se los lanza, se come las hojas, se esta comiendo el
pafal, porque ya mi mama practicamente no controla sus esfinteres y desde

que la ingresamos alli esta usando panal.”

Las conductas que presenta actualmente la ubican en la sexta etapa
del Alzheimer. Como se observa, su dependencia es cada vez mayor, no
reconoce a los familiares y su personalidad ha sufrido cambios significativos,

al punto de tener acciones absurdas.

Iraida ha elaborado una hipotesis, a fin de explicar el surgimiento de la
enfermedad “...Voy a comenzar, este, mi mama tiene esa enfermedad hace
como practicamente dos afios. Esto fue una demencia vascular debido a

multiples infartos cerebrales ;ven?”

A lo largo de la narracién no se identificé alguna patologia en la Sra.

Lourdes ademas del Alzheimer.

d. Grupo Familiar
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Genograma

@ Relator o Grupo familiar
/ conviviente de la relatora
- (Iraida)
Persona con
Alzheimer
Hombre Hermanos
____________ Enlace
O Mujer distante
Enlace
moderado
Matrimonio
Enlace
intenso

Divorcio

AWMV Corficto
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e Tipo de familia.

El grupo familiar al cual pertenecen Iraida y su madre se caracteriza
por ser de tipo extensa, segun Quintero (1997). En el hogar conviven tres
generaciones, a saber: la Sra. Lourdes, sus tres hijos (dos varones y una
hembra) y dos de sus nietos (por parte de la informante).

De acuerdo con Quintero, los limites de transacciones en la familia, la
caracterizan como disgregada. La comunicacion es rigida y escasa, al igual
que el contacto emocional. Esto es mas evidente entre los hermanos. Cada
uno de los miembros tiene excesiva independencia, haciendo que el
establecimiento de acuerdos sea precario, por lo tanto la cuidadora principal
evita solicitar apoyo a las otras partes y cuando lo hace se debe a la

sobrecarga.

e Ciclo vital de la familia

En la narracién de Iraida, se deja en evidencia caracteristicas que
permiten enmarcar a su grupo familiar en la etapa de “familia plataforma de
lanzamiento - Egreso de los hijos” segun la clasificacion propuesta por
Quintero (1997).

En su relato, no aparece el padre de sus hijos o alguna pareja, sin
embargo una vez culminada la grabacion, la informante explic6 que ha

pasado por una separacion conyugal y actualmente se encuentra soltera.

Igualmente, se manifestaba en la relatora su desafio ante lo personal,
lo laboral y lo familiar por la enfermedad de su madre. Esto provocé un

reajuste en cuanto a sus relaciones y las actividades que desempefia.

Los hijos de la informante, aun cuando se encuentran dentro del
hogar, estdn en la etapa de construccién de su propio subsistema. Cabe

aludir que, de una u otra manera son independientes.
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Por su parte, la Sra. Lourdes no se encuentra inmersa en el ciclo vital
familiar, pues al encontrarse institucionalizada no convive directamente en el

medio intimo de la familia.

e Formacién de diadas

La relacién en torno a la diada de la Sra. Lourdes e Iraida tom6 mayor
relevancia respecto a la de sus otros hijos, por ser ella quien se encarga de
las atenciones de su madre. La relatora reforzé los lazos con su mama
mediante la convivencia cotidiana, no por lo afectivo sino por las necesidades

gue comenzaron a surgir y que le demandaban involucrarse.

Por otra parte, Iraida modifico el vinculo que tiene con uno de sus
hermanos. Cabe destacar que se encuentra mediada Unicamente por los

“

cuidados que requiere su madre “...yo le pedi la colaboracion...” sin

embargo, esta vinculacion no es intensa, se halla signada por la cooperacion.

La relatora también se reforz6 la diada con una tia, a partir de la
enfermedad “...una tia por parte de mi padre que me esta, me da mucho
animo pues ¢ ve? Este, ella me, me aconseja mucho, me asesora, me apoya,
este, y eso se lo agradezco mucho pues...” Constituye un vinculo positivo y
de apoyo ante la situacion de tension que se vive por la presencia de un

familiar con Alzheimer.

e Acuerdos de cuidado.

El cuidado es una responsabilidad que recae en lIraida. Sin embargo,
hay decisiones sobre asuntos concernientes a su madre que son tomadas
en conjunto. Por ejemplo, llevar a su madre a revision médica cuando los

“

sintomas comenzaron a manifestarse “...nosotros este vimos la... o sea,
llegamos en consenso los tres hermanos y decimos mandarla hacer sus

estudios...”
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La iniciativa respecto al establecimiento de acuerdos corresponde a
Iraida. Pese a que las decisiones son consultadas, las medidas son

aplicadas unicamente por la informante.

“...cuando empezamos hablar decidimos internarla en un centro de
cuidado, que yo hice la, las diligencias por la division de clinica del seguro

social...”

De acuerdo con las palabras de Iraida, sus hermanos no se habian
involucrado en los cuidados de su madre. Cuando Iraida acude a ellos en
bdsqueda de apoyo, motivada quizad por sobrecarga, es que comienzan a
asumir responsabilidades, dirigidas a respaldar, en este sentido, la decision

de internar a su madre.

Iraida muestra la decision de internarla como una decision tomada en
conjunto con sus hermanos. Sin embargo, es ella quien hace las diligencias
correspondientes. Con esto se busca aminorar el sentimiento de culpa por

institucionalizar a su mama.

Iraida explica que luego de internar a su madre, pas6 una temporada
de vacaciones con ella (en el mes de diciembre del afio pasado). Mientras
estuvo en su casa, segun expresé sus hermanos la apoyaron con el cuidado

“...La aseamos, la bafiamos, la cambiamos, este, mis hermanos y yo pues...”

A pesar del discurso, a lo largo del relato, no se habla de acuerdos
propiamente, sino de distribucion de tareas. Iraida delega funciones a los
demas hermanos, a partir de su rol y su preponderancia en torno al cuidado,
a fin de velar por el bienestar de su madre, pero también para aminorar sus

responsabilidades.

“...en vez de practicamente unirnos lo que hicimos fue desunirnos
¢ve? Entonces, encargate tl y yo me hago la desentendida, o me encargo yo
y ellos se hacen los desentendidos... pero ahorita este, estoy con uno que yo

le compro sus cosas y, Y el, yo le pedi la colaboracion, tu le lavas la ropa,
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este, yo le compro sus cosas, sus utensilios personales, sus pafales, su

Jabon, su champu, todo...

En las ultimas lineas, Iraida vuelve a enfatizar su preeminencia en el
rol de cuidadora, haciendo ver la falta de equidad en torno al cuidado y la

distribucion de gastos.
e. Convivencia Familiar

Como se refirid anteriormente, en el hogar convivian junto a la Sra.
Lourdes sus tres hijos y dos de sus nietos. Esto se mantuvo asi hasta que se

decide institucionalizarla.

Por ende, la convivencia se ha coartado y la relacién con la madre se
hace de forma individual. Cada hijo va y comparte con ella en diferentes
momentos “...el menor trabaja eh, no sé si 24 por 48 0 24 por 72y, la visita
asi tu sabes, muy esporadicamente. El otro, el que me sigue a mi porque la
mayor soy yo, el que me sigue a mi la visita los fines de semana. Y yo que

voy entre, entre semana...”

Se observa que los dos hermanos mayores son quienes se involucran
mas en la relacién con su madre. El hermano menor, no se implica en gran
medida. De hecho, en la distribucion de tareas realizadas por Iraida, éste no
ha sido incluido.

Antes de padecer Alzheimer, la Sra. Lourdes desempefiaba el rol de
madre en su medio intimo familiar. Ella constituia el “nudo-centro-de-
relaciones” de acuerdo con Moreno (2013, p.78) todos los vinculos de los
hijos convergen y parten de ella. Ella ademas, es la mediadora en las

relaciones entre sus hijos.

A partir de la narracién de lraida se distinguen dos caracteristicas
distintas que adopta el rol de madre, una de estas surge de su relacion con

los hijos varones y la otra, parte de su vinculacion con Iraida.

195



La Sra. Lourdes fija diferencias entre su vinculacion con los hijos
varones y con su hija, las cuales forman parte de las caracteristicas de la

familia popular venezolana, como lo sefiala Moreno (2012).

“...bueno conmigo fue muy peliona. Ella, lo de ella eran sus dos
varones ¢;okey? Sus dos varones... ella, este, le demostraba mas carifio y
mas amor a los varones que a mi ¢ven? Pero bueh, ya eso practicamente

pasa al olvido y es mi mama y la amo pues...”

“El vinculo madre-hijo varon se elabora en funcion de las necesidades
de la mujer-madre.” (Moreno, 2012: p.14) el vardn es quien esta destinado a
satisfacer las necesidades maternas. De esta manera, el vinculo con la hija
queda delegado jerarquicamente, puesto que ella debe cumplir con su
cometido trazado por la cultura, segun describe Moreno, es decir, esta

destinada a ser madre y tener su propia familia en sus hijos.

Tan es asi, que para lIraida esta diferenciaciébn hecha por su madre
pasa al olvido. Eso no representa un problema, dado que para ella su familia,
principalmente, son sus hijos y ellos son quienes la apoyan el cuidado
“...tengo un hijo de 27 afios y tengo mi hija que acaba de cumplir 19, este, y
ellos son practicamente los que me estan apoyando (...) hay momentos en
los que me siento sola, me siento mal, me siento deprimida, pero tengo el

apoyo de, de mis hijjos...”

Iraida quiere a su madre y en virtud de ese afecto asume los cuidados
que requiere, aunque, también lo hace como un deber de hija, en vista de
que sus hermanos no tomaron parte en las responsabilidades. No se
involucran, pero a la vez ella la acapara las tareas correspondientes a la

atencion de su madre.

Ahora bien, al asumir este rol de cuidadora, lo hace precisamente a
partir de su experiencia como madre, es decir parentalizando a su mama y

concibiéndola como una nifa.
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Si bien, los hermanos de Iraida convivian en el mismo hogar que ella'y
su madre, no se involucraban de forma directa con los cuidados y
posiblemente hacian caso omiso de los sintomas mostrados por la Sra.
Lourdes. Esto se infiere a partir de lo expuesto por la relatora “...después

cuando empezamos hablar decidimos internarla...”

Hasta el momento del diagndstico (entendiendo que su madre ya se
encontraba en una etapa avanzada y por lo tanto, las signos devenidos por el
Alzheimer ya eran muy evidentes) Iraida no habia conversado con sus
hermanos sobre lo que estaba ocurriendo con su madre, o por lo menos, sus

hermanos no le habian tomado importancia a estos cambios.

Los hermanos de Iraida no asumen el rol de cuidadores, dado que su
formacion por cultura, tal y como se infiere en la descripcion, los hizo

percibirse Unicamente como hijos.

“...la relacion de nosotros siempre ha sido con... con pelea, siempre
discutiamos entre hermanos pues ¢ven? Y ahorita con la relacibn de mi
mama ha avanzado mas. Que si tu no vas, que si yo voy, que si tu esto, que

si lo otro ¢ ve? No nos hemos practicamente unido...”

Su relaciobn de hermanos siempre ha sido conflictiva, y a raiz del
Alzheimer se acrecent6 dicha caracteristica. Se infiere que a partir de la
inequidad en los cuidados la brecha entre sus vinculos se hizo mayor.
Ademas, en cultura venezolana, de acuerdo con Moreno (2012) no existe

hermandad.

No hay union, acuerdos, ni sentido de fraternidad, de modo que la
relacion entre ellos estaba mediada por la madre. De acuerdo con Moreno
(2012) “cada hermano esta vinculado en una relacion personal y diadica con
la madre” Entre hermanos, la vinculacion “...es vivida como excluyente y no
compartida propiamente con los demas (...) la misma madre maneja un

vinculo personal con cada hijo en particular...” (p.17)
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Aun cuando las relaciones entre ellos y su madre se forjaron de forma
distinta, existe afecto respecto a la Sra. Lourdes y con base en él, se niegan

a percibir y aceptar el deterioro paulatino de su mama.

“...es dificil lidiar con esto porque la, las visitas alli fueron, json!
martes jueves, sabado y domingos yo iba toda la semana, pero... era mas
doloroso para nosotros, este, ir y encontrarla cada dia mas deteriorada, cada
dia mas perdida, este... y yo, he tomado la iniciativa de ir nada mas que los

martes y los jueves...”

Con base en la percepcion, los cambios y los sentimientos

exteriorizados a raiz del Alzheimer, se generaron nuevas practicas de vida.

“...he tomado la iniciativa de ir nada mas que los martes y los jueves.
¢, Okey? Yo voy de 2 a 4 de la tarde, que aqui en mi trabajo gracias a Dios y
a mis compareros que me dan la oportunidad de yo irme para ver a mi mama

y atenderla...”

Estos habitos giran en torno al cuidado de la persona con Alzheimer
fundamentalmente. Estan relacionadas a la inversion del tiempo que antes
era utilizado para otras actividades y la reestructuracion de hébitos y

costumbres.

Se estipulan dias determinados para las visitas a la madre en la
institucién y se destinan periodos para la convivencia dentro del hogar “...ya
vamos a tener eh, creo que cada quince dias salidas con ella. Llevarla a la
casa y que esté en la casa un tiempito, o que si digo un fin de semana y

después regresarla y asi pues...”

Por ultimo, se establecen horarios y rutinas en pro de los cuidados
otorgados, con el propdsito de cubrir las necesidades percibidas por el

cuidador principal y los auxiliares (hermanos de Iraida).

Puede apreciarse a través del relato de Iraida, que los hermanos no se

comprometen e involucran en la misma medida, en los cuidados de la madre.
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Ella asumi6é casi en su totalidad el rol de cuidadora principal. No hay
acuerdos propiamente, sino distribucion de tareas, delegadas precisamente

por la informante.

Al mismo tiempo, se contemplan las modificaciones que sufren las
vinculaciones familiares. Algunos enlaces se fortalecen (por ejemplo, la
relacion entre Iraida y su tia) pero otras se hacen mas distantes.

Respecto a la enfermedad, la relatora mantiene la esperanza de cura.
Sin embargo, ha comenzado a manifestar rasgos del sentimiento del duelo
anticipado. Resalta que hay caracteristicas, comportamiento y cualidades de
su madre que se han ido perdiendo tras el avance de la enfermedad.
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6. Relato de Maria de los Angeles

El relato de Maria de los Angeles (R) fue realizado por Styver Marquez
como correlator (CR). La relatora es conocida del investigador desde hace
tres afios aproximadamente, de manera que, sabia que ella ejercia el rol de

cuidadora de su madre (quien es la persona con Alzheimer).

Para el momento del relato, la madre de Maria se encontraba en la
tltima etapa de la enfermedad del Alzheimer y fallecié un mes después del

ultimo encuentro.

El relato transcurre en una sesién. Consta de media hora
aproximadamente. Los demas datos (personales y socio-econémicos) fueron

suministrados al finalizar la grabacion.
a. Caracteristicas del cuidador principal

Maria de los Angeles es una mujer de 47 afios de edad. Vive en la
parroquia La Pastora del Municipio Libertador de Caracas manifesté no
haber culminado el ciclo diversificado de estudios (lleg6 hasta el cuarto afio).
Sin embargo, asegurdé haber hecho un curso de corte y confeccion en el
INCE™®,

Es costurera y trabaja por cuenta propia en su hogar. Esto segun
expresd, representa una ventaja para ella puesto que le permite hacerse

cargo de las labores del hogar y atender a su madre.

El responsable econdmico del hogar es su conyugue. Los ingresos de
Maria son inconstantes, sin embargo, contribuye con los gastos y cubre parte
de las medicinas, pafales, alimentos y demas satisfactores que requiere su

mama.

18 |nstituto Nacional de Cooperaciéon Educativa. Asi se llamé desde su creacion en 1959
hasta el afio 1999. Actualmente tiene por nombre: Instituto Nacional de Capacitacion y
Educacion Socialista.
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La sefiora Ana, quien es la persona con Alzheimer (madre de Maria)
cobra pension y jubilacion. Dichos ingresos, también son utilizados para la

cobertura de los gastos que le atafien.

Para el momento del diagndstico, segun lo deducido en la narracion,
Maria y su hermana no vivian con la Sra. Ana. A través de su descripcion,
la relatora da a entender que ella ya tenia conformado su nacleo familiar y no

convivia con su mama en el mismo hogar.

Los comportamientos extrafios de la sefiora Ana fueron percibidos por
agentes externos al grupo familiar. La familia no dio importancia a los
sintomas iniciales, hasta que una persona del entorno laboral (la jefa directa
de la sefiora Ana) se comunica con ellos, expresando su preocupacion frente

a ciertas situaciones que estaban ocurriendo en el ambiente laboral.

“...Mama trabajaba en Pérez Carrefio, y la, y mama perdia las llaves
de donde trabajaba de la oficina del consultorio de la doctora y toda la
broma. La licenciada nos mandé a llamar porque mi mama llegaba tarde, se

le perdian las llaves y todo eso...”

En ese sentido, las primeras manifestaciones de la enfermedad no
fueron identificadas por los familiares propiamente, sino por terceras

personas.

Los roles que desempefia Maria de los Angeles dentro de su grupo

familiar son madre y cuidadora principal.

“Conoci al, Alberto, ay mi amor, y ahi ya tengo a mis hijos, mis dos
muchachitos y ya.” Los vinculos de mayor intensidad para Maria son
establecidos con sus hijos. Segun su narrativa, la relacién con ellos es la

mas estrecha en el hogar.

En esa frase hace mencion de su esposo, pero no para referirse a la
constitucion de la pareja en el sentido de satisfaccion de las necesidades

comunes a ambos, sino de realizacion de la maternidad.
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Ella no comparte el centro de la familia con su pareja, el padre de

117

“sus” hijos. Ella lo ha impuesto como una figura paterna en su hogar “...al
menos tienen una figura paterna ahi, la que yo no tuve...” es un padre que

en su nucleo carece de fuerza.

De acuerdo con esto, en su grupo familiar, su funcion esta dirigia a
ofrecer un modelo de identificacion para sus hijos, ademas de proteccion

controlado por la madre.

Ahora bien, su rol como cuidadora tiene mayor preeminencia respecto
a su hermana. Como cuidadora ella tiene mayor peso en la toma de

decisiones y aspectos concernientes a su madre.

En ese sentido, Maria de Angeles es cuidadora principal y Karina
secundaria. Esto se evidencia a través de la siguiente frase: “...no me gusté

y la sacamos de alla...”

La oracion permite dos inferencias: “no me gustd” (individualmente) en
lugar de hablar de “no nos gustd” (grupal), esto en referencia a la influencia
gue tiene su percepcion respecto a los cuidados de su madre. Ella toma la
iniciativa y su hermana solo respalda su decisién “la sacamos”. La accion va

a ejecutarse en conjunto luego de la valoracion que hace Maria.

Sus cuidados estan sustentados en la practica, desde lo que ella
considera idoneo para su madre. No existen fundamentos tedricos y médicos

gue respalden su desempefio en el cuidado.

“...Yo quisiera, queria saber como llevar eso mas, que no fuera tan,
tanta carga como menos, menos, se me hiciera mas facil pues, pero no, no.

O sea, no conseguimos apoyo...”

“...un poquito mas de apoyo. Es como mas llevadero la cosa, como

menos pesada la carga pues...”

Para la relatora, recibir asistencia de personas tanto externas como

pertenecientes al grupo familiar, permite una disminucion de las tareas o
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responsabilidades de los cuidados que le otorga a su madre. De modo que,
son un agregado al cuidado, que le permiten aligerar las dificultades

provenientes de la situacion.

El cuidado para Maria significa un sacrificio, es decir, supone una
serie de atenciones complejas y obligatorias, siendo demandadas sin

posibilidad de evasion.

Por tratarse de una situacion que exige esfuerzo, ella desea hacerla
mas facil. Ante esta tarea necesitan conseguir sustento, un apoyo que les

“

facilite “...aprender a sobrellevar esa, esa enfermedad, o sea, como la
comunicacion, la, o falta de orientacién, no sé, como. Uno no sabe, yo no
sabia como tratar a una persona con Alzheimer, o sea, para mi eso fue

nuevo y fue traumatico...”

La relatora esperaba recibir esa asesoria de algun especialista en el
area, pero “...la doctora no nos supo, no nos sabia explicar practicamente y
qué hacer nosotros con ella. Y no tuvimos nunca ayuda asi de un psicélogo
nada de eso, que nos orientara en esas broma, nada, nosotras mismas

ahi...”

La falta de indicaciones médicas o asesoria, le ha hecho experimentar

e improvisar en el cuidado.

“...Un libro que si nos dio la doctora si fue, un libro sobre el Alzheimer
nosotros lo leiamos y ahi (...) ya supimos que era el Alzheimer, como tratar

al paciente, como llevarla, sobrellevarla...”

Esta fue la Unica fuente de informacioén referente a la enfermedad que
tuvieron, ademas del diagndstico. No obstante, no hubo mayor repercusion,
puesto que, en la practica no se evidencian los conocimientos extraidos del

manual otorgado por la doctora.

Entendiendo que la Sra. Ana se encuentra en la Ultima etapa del

Alzheimer, ya Maria de los Angeles tiene conciencia de la responsabilidad y
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el esfuerzo que demanda el cuidado. Ante ello, refleja la necesidad de

orientacién que ha requerido durante el desempefio de su rol.

Sus conocimientos sobre el Alzheimer incidieron en su forma de
proporcionar los cuidados y consecuentemente en su perspectiva sobre

éstos y la enfermedad.

“...Entonces la llevamos al médico le hicieron examenes y broma y le
dijeron que era Alzheimer... Aja, después empezd el problema en la ca

familia...”

Para ella la aparicion del Alzheimer supuso un problema. Sabiendo
que, por el término problema (Ander-Egg, 2009) alude a una circunstancia
que genera desequilibrio y desestructuracion, por lo tanto, amerita una

solucion (la cual es incierta habitualmente).

Este generd un impacto negativo no sélo en su casa, sino con el grupo
familiar. Igualmente, sefiala que “ha sido fuerte” cuando hace referencia a las
consecuencias de esta enfermedad. Ocasiond dificultades directamente en

su convivencia familiar.

“...se puso agresivo, le pegaba a mi esposo, le pegaba a mi hijo,
rompia la cerradura de la puerta porque se queria salir, entonces tuvimos

que internarla como 3, 4 meses... (Pausa larga) (Susurra: no sé qué decir) ”

Maria no sitia el problema expresamente en el Alzheimer, sino en la
agresividad que ésta desencadené en su mama. A partir de alli, segun
manifiesta, comenzaron a surgir los inconvenientes: “se puso agresivo, le

pegaba a mi esposo, le pegaba a mi hijo, rompia la cerradura de la puerta...”

Segun sus palabras, no es su madre quien se pone agresiva

(expresamente) es el Alzheimer el que “se puso agresivo”.

Al ser una situacion que origind tension y conflictos en el grupo
familiar, se tomo la decision (a modo de solucion) de internar a su madre. No

es solo Maria de los Angeles quien toma la decision, puesto que, incluye a
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terceros. De ello se deduce que, se trata de su hermana, con quien comparte
los cuidados de su mama. Es decir, la cuidadora secundaria.

En su narracion, Maria sefala que “Tuvimos que internarla”. Conviene
subrayar la palabra tuvimos (en plural) debido a que insinda el hecho de
verse o sentirse obligada a hacerlo. jNo tuve alternativa! Me tocd por el
bienestar familiar. Esta es la practica oculta en el discurso.

Después de exponer el periodo que estuvo internada su madre, hace
una pausa y susurra seguidamente: “‘no sé quée decir”. Esto, permite
observar el sentimiento de culpa de Maria por haber tomado esa medida. Es
un tema del cual, no le gusta hablar.

“...en el internado me la trataban jmal! a mi vigjita, una vez llegamos
y la encontramos desnudita, que pecaito, otra vez toda dormidita, toda
dopada, lo que hacian era doparla en esos sitios, no me gusto y la sacamos

de alla...”

Luego, la relatora resalta parte del juicio y la valoracion que realiza
sobre la institucion de cuidado. Alli su evaluacion determiné que trataban mal

a su mama.

Manifiesta que ella toma la decision de retirar a su mama de la
institucion (“no me gustd”). Al sacarla incluye a otra persona (“la sacamos”)
posiblemente su hermana. Es Maria de los Angeles quien tiene la
prevalencia en las decisiones en torno a su madre. Tal y como se refirid

anteriormente.

En este punto, vuelve a aparecer, la culpa y el arrepentimiento en
Maria, por haber internado a su mama. Estos sentimientos provienen del mal
trato que le proporcionaban. Es decir, no le dieron la atencion debida ni un

trato digno.

También se observa la evaluacion que hace el cuidador ante las

atenciones que son otorgadas a su familiar por otras personas u
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organizaciones. Ademas, sale a relucir, su perspectiva ante los cuidados.
Este supone la blasqueda de bienestar para la persona y no su detrimento.

iYo si la voy a atender como se debe! se lee entre lineas.

“...Lo malo es cuando me le salen esas escaras que le salen por
estar tanto rato acostada, que eso da impotencia porque uno ya quisiera, ay
que no le salga naday, y, y uno la cuida y la cuida, pero igual eso sale no, no
hay manera como evitarlo, aunque uno quiera, pero aja qué mas, que, que,

que, paciencia y tener calma con ella qué mas nos queda...”

La expresion “me le” permite apreciar la relacion afectiva. Esta se
privilegia por encima del ser individual, al decirlo de esta manera, unifica y
relaciona dos personas que estan separadas. Ademas, la relatora usa el
posesivo tipico en el lenguaje en el mundo-de-vida popular venezolano “me”.

Hay sentido de pertenencia respecto a la madre.

Por otra parte, esa situacion genera desanimo y molestia en la
relatora. Siente impotencia al no poder evitar que su madre sufra a causa de
ello. Ademas, ve limitada su accion por no poderle proporcionar una solucién
o evitarlo, aun cuando ella le otorga los cuidados correspondientes. No le ha
guedado otra opcibn mas que, tener paciencia, es decir, se ha resignado a

gue esto siga ocurriendo.

Desde su perspectiva, que su madre sea absolutamente dependiente,
que haya perdido la movilidad y que sus habilidades y capacidades hayan
disminuido casi por completo, generan resignacion. Ademas, las

consecuencias del Alzheimer le ocasionan exasperacion a Maria.

“...A veces me provoca (sonido de rabia) a veces me da impotencia
me da de todo pero hay que sequir para ‘lante porque ella no tiene la culpa

mi viejita hermosa... ella ya practicamente, ya es como una nifia.”

Noétese que el Alzheimer es el culpable de las conductas y

comportamientos que tiene su mama. Ella no es responsable de lo que hace.
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Y ante estas circunstancia queda la resignacion. Sélo se le puede
proporcionar a la persona calidad de vida, en la medida de las posibilidades

de las cuidadoras.

Adicionalmente, sale a relucir su concepcion respecto su mama, Maria
de los Angeles ya no la percibe como su madre. La ha parentalizado, puesto
que ahora la percibe con una nifia. La cuida como una hija. Ahora es una
persona completamente vulnerable y dependiente, que amerita los cuidados
de otra alguien para sobrevivir. Por lo tanto, no se le puede responsabilizar

de los actos que comete porgue no tiene la capacidad de razonar.

“...Y la doctora lo que nos hacia era darle, mandarle su tratamiento y
broma pero igual, nosotros la veiamos igual, porque ese Alzheimer a ella le

avanzo6 demasiado rapido...”

Dentro de la perspectiva de cuidado que posee Maria de los Angeles,
esta incluida la evaluacion a la especialista tratante. En el relato, solo hay
expresiones de desaprobacion respecto a la doctora. La informante le
reprocha (indirectamente) la falta de orientacion y asesoramiento respecto a

los asuntos concernientes a la enfermedad.

En su evaluacion, ella resalta la baja participacion que tuvo la
especialista en la atencién de su madre. Esta, sélo se limitaba (de acuerdo
con la descripcién de Maria) a prescribirle el tratamiento médico, el cual no

tuvo mayor repercusion en la postergacion del avance del Alzheimer.

Sobre este punto, es necesario resaltar la esperanza de cura o la
intencion de postergar el avance de la enfermedad por parte de Maria. Ella
esperaba que su madre se recuperara o por lo menos, que no perdiera sus

capacidades y habilidades con tanta rapidez.

“...es dificil, es dificil mi nifio. Uno que esta con el problemita ahi en la
casa es dificil, porque hay veces uno no puede ni salir porque no se puede

dejar solita. Uno tiene que a veces, dime en esta situacion que hay que estar
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saliendo a comprar, no se puede dejar sola, hay que buscar alguien que se

quede con ella...”

En lo que respecta a los cuidados proporcionados a la Sra. Ana,
conviene iniciar por las vivencias aca descritas. Primordialmente, Maria
resalta el acompafamiento constante e ineludible que se le debe otorgar a su
madre. Es importante hacer notar que, debido a la etapa en la cual se
encuentra la mama de la informante, las atenciones que amerita exigen la
presencia continua de un cuidador, dada su dependencia absoluta de
terceras personas para la movilizacion, el aseo personal, la alimentacion y

demas necesidades.

Cabe destacar que la alimentacién constituye una arista fundamental
de los cuidados otorgados “...quisiera darle mejor alimentacion...” Desde la
perspectiva de la relatora, es un indicador de bienestar respecto a su mama.
A partir de alli, ésta se convierte en preocupacion, en vista de que constituye

una forma de mantenerla saludable.

Por otra parte, la pérdida de la comunicacion con su mama también

supone una preocupacion para la narradora.

“...yo quisiera ayudarla, o sea, saber por ejemplo cuando, no se
nunca cuando le duele algo, como se yo, ho menos a veces cuando ella
arruga la carita que algun dolor debe tener, porque ella no sabe decir me

duele, tengo hambre, tengo sed, voy hacer mis necesidades, nada de eso...”

En primer lugar la cuidadora no tiene una referencia para ejecutar sus
cuidados y su madre no tiene la capacidad de discernir y valorar las
atenciones que recibe. Todo ello genera incertidumbre en la cuidadora,
obligandola a interpretar sus gestos y expresiones, a fin de determinar lo que
ella siente o padece, y a partir de alli generar una respuesta. Ello imposibilita
la autoevaluacion sobre la repercusion que tienen los cuidados en su madre,

desembocando en sentimientos de estrés y angustia.
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En segundo lugar la falta de comunicacién repercute en la relacion de

la cuidadora con su mama, generando una barrera en su vinculacién.

“Por eso me da dolor con ella verla ahorita asi con esa enfermedad
tan... Tanto trabajo que paso, tanto que ella lucho, y para ahora estar asi, o

sea, pecado...”

Maria recalca a lo largo de la narracion las dificultades sobrevenidas a
causa de la enfermedad de su madre. El Alzheimer ha suscitado una
situacion infortunada, no solo para ella, sino también para su madre. Sobre
todo en la Sra. Ana, puesto que los embates de la enfermedad se le suman a

las vivencias negativas que tuvo durante su infancia y su adultez.

“...Mi mama y mi papa se separaron (...) 9 meses tenia yo (...)
Entonces mi mama se quedd con mi hermana aqui y a mi me mandd con mi
abuela porque no me podia, no nos podia tener a las dos pues, no nos podia

criar...”

A partir de aqui se observa la forma en que se gesta la relacion de
Maria y su madre durante su infancia. Esta no se dio de la misma forma que

con su hermana.

Se trataba de una relacién signada por la distancia, donde su mama
estuvo ausente en su vida. Quien asume entonces el rol de madre es su
abuela “...Yo me crie con mi abuela, yo no me crie con mi mama (...) mi
mama y mi mama siempre iba los, los, en, en diciembre pues, los fin de

”

ano...

Sin embargo, su vinculacion con la abuela no era intensa, de hecho
era distante. La relatora recalca en este aspecto, que su infancia y su
adolescencia no fueron agradables. No se evidencia cercania con su abuela,

como si se denota respecto a su madre.

No obstante, en el relato, se puede apreciar un tono de reproche por

parte de Maria de los Angeles hacia su mama. Le reclamaba su abandono.
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Esto se deduce de su necesidad por aclarar que actualmente ella entiende

las razones por las cuales la Sra. Ana la dejé con su madre.

“...yo no le agarré nunca rencor a mama porque me haya dejado con
mi abuela, porque yo sabia como, o sea, sé ahorita comprender las, las
cosas, Yy por eso no quiere decir que yo la voy a abandonar ni nada de eso,

Jjamas y nunca.”

Este tipo de relacion condiciond su vinculacion con su hermana. Pero

esto, se desarrollara mas adelante.

“...después a los 17 me vine con mi mama...” desde esta etapa de su
vida, se presume que la relacion con su madre se empieza a estrechar.
Comienza a convivir como madre e hija, dando origen a la afectividad que

actualmente incita la disposicion a cuidar de ella.

En este sentido, el caso de Maria de los Angeles contradice o
constituye una excepcién a una de las conjeturas presentadas por Bastardo y
Rivas (2012). En su investigacion subrayan que, la infancia del cuidador
principal determina una gran parte de la actitud que asume frente a dicho rol,
derivando en la aceptacion o la evasion de los cuidados, dependiendo de la

educacion y la afectividad que reciba.
b. Caracteristicas de la persona con Alzheimer

La Sra. Ana tenia 69 afios para el momento en el que se elabora el
relato. A esa edad falleci6 (murid6 aproximadamente un mes después del

encuentro con Maria de los Angeles).

Antes de la enfermedad ella vivia en una casa cercana al domicilio de

sus hijas en la parroquia La Pastora del Municipio Libertador de Caracas.

Su ultimo nivel de estudios alcanzado fue el de primaria. La Sra. Ana
se desempefaba como camarera el hospital Miguel Pérez Carrefio. Los

sintomas de la enfermedad comenzaron a manifestarse cuando auln

210



trabajaba alli. A causa de ello, fue inhabilitada laboralmente; devengandole el
cobro de la jubilacion y la pension de vejez.

Los aspectos caracteristicos de la personalidad de la Sra. Ana, no
son mencionados ni desarrollados por la relatora. Ella solo alude a las
experiencias vividas por su madre en el pasado, de lo cual solo se puede
inferir que su infancia y su adolescencia fueron dificiles y le ocasionaron

sufrimiento.
c. Enfermedad de Alzheimer

La Sra. Ana para el momento del relato pasaba la mayor parte del
tiempo en cama. La relatora refirié al finalizar la grabacién, que su madre
solo se desplazaba en silla de ruedas. Ameritaba una serie de condiciones
entre las cuales se encuentran: un colchén anti-escaras, pafiales y una silla

para el aseo.

Su dependencia era completa respecto a la asistencia para la
alimentacion, los cuidados personales y el aseo. De acuerdo a lo descrito por
la narradora, su madre habia perdido la capacidad para comunicarse, de
manera que ya no emitia palabras, presentaba rigidez en los musculos y no

generaba reacciones ante su entorno.

Todas estas caracteristicas permiten ubicar a la Sra. Ana en la

séptima etapa del Alzheimer.

En conversaciones posteriores con la relatora, ella manifesté su
hipotesis referente al surgimiento de la enfermedad. La cual se encuentra
basada en un accidente que tuvo su madre en una vivienda hace algunos
afos. Ella sefial6 que le cayd una pared encima, y a partir de alli se le
formaron coagulos de sangre que desde su perspectiva, favorecieron la

aceleracion de la enfermedad.

De acuerdo con el relato, la Sra. Ana no presenta alguna otra
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e Tipo de familia

Tanto el grupo familiar de Maria como el de Karina son de tipo
nuclear, de acuerdo con la clasificacion elaborada por Quintero (1997). En
ambas familias, convergen dos generaciones: los padres y los hijos.

Sin embargo, al asumir los cuidados de su madre, han pasado a

constituir una familia de tipo extendida.

En cuanto a los limites de transacciones entre los miembros de la
familia, conviene hacer una separacion referida al nacleo de Maria y el de su

hermana Karina.

El medio intimo familiar de la relatora, se presentan limites
permeables y facilitadores de la comunicacion entre las personas que lo
conforman. Las demarcaciones son claras y flexibles. Los miembros se

movilizan para ayudar y salvaguardar los vinculos familiares.

Mientras que, en la familia de Karina se distinguen limites
disgregados. Es decir, presentan poca comunicacion y escaso contacto
afectivo o emocional. La responsabilidad del cuidado recae en la hermana de
Maria. Cuando la Sra. Ana esta en la vivienda de ellos, Karina no recibe
apoyo de su esposo o hijos. Los sentimientos de lealtad entre ellos son

precarios, segun lo expresado por la narradora.

e Ciclo vital de la familia

Segun el relato de Maria de los Angeles, se puede ubicar a su grupo
familiar en la etapa de “Familia plataforma de lanzamiento - Egreso de los
hijos” de acuerdo con la clasificacion de Quintero (1997). Por lo que se
percibe en su narracion, la relatora ha descuidado ciertas funciones maritales
esto con el principal objetivo de atender los compromisos, atenciones y

cuidados que requiere su madre por la enfermedad de Alzheimer.

Ademas de ello, otra de las razones que nos permite ubicar a su
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familia en esta etapa, es que la hija mayor de la relatora a pesar de aun
formar parte del hogar, se encuentra en edad para ser independiente.

e Formacién de diadas

Respecto a la familia de la Sra. Ana, no se forjaron nuevas
vinculaciones a raiz del Alzheimer sino que, las existentes se modificaron.
Estas se estructuran principalmente entre ella y las dos hijas que mantienen

el rol de cuidadoras.

Sin embargo, el vinculo entre Maria y su madre ha tomado mayor
preeminencia en comparaciéon a la de su hermana. Esto se infiere de su
influencia en la toma de decisiones y su involucramiento en los asuntos
concernientes a la Sra. Ana, a partir del Alzheimer. La relacién relatora-
madre se hizo mas intensa y estrecha, a raiz de la convivencia y la atencién

constante que ameritaba su situacion.

Sin embargo, no se puede adjudicar la reciprocidad de la relacion.
Dado que, la madre de la informante ya no se comunica y no da muestras

de afecto.

La diada entre Maria y Karina se fortalecio, precisamente a partir del
cuidado. Este vinculo funge como una relacion de alianza y empatia ante la
influencia que ha generado el Alzheimer en sus respectivos grupos

familiares.

e Acuerdos de cuidado

A partir del diagnaostico y la creciente necesidad de cuidar a su madre,
surgen practicas de cuidado, en principio se incluyo a la Sra. Ana en el grupo

familiar de sus hijas.

Sin embargo, se conoce que para ese momento no se habia
establecido un acuerdo entre las hijas de la sefiora. Ellas se dividian las

tareas con base a su disponibilidad.
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A medida que el Alzheimer iba avanzando, y la Sra. Ana fue
presentando rasgos de agresividad, sus hijas decidieron institucionalizarla en

un centro de cuidados. Esta accion fue tomada por consenso entre ambas.
“... la sacamos y decidimos cuidarla un mes mi hermana un mes yo...”

Luego, las cuidadoras deciden retirar a su mama de dicha institucion y
establecen un acuerdo de cuidado distinto a los anteriores. Este supuso la
distribucion equitativa de las responsabilidades y tareas concernientes a las

atenciones que requeria su progenitora.

“...primero la cuidabamos asi, un y un mes, pero eso fue muy forzado,
se nos hacia como muy, muy pesada la carga. Entonces la empezamos a

cuidar 15 dias y 15 dias.”

Se observa que se trataba de un acuerdo basado el bienestar, no solo
de la persona con Alzheimer, sino también de las cuidadoras, procurando
evitar la sobrecarga en ellas. De esta forma el acuerdo se iba adaptando en
torno a las necesidades de ellas. Cabe destacar que este acuerdo es posible,

mediante la comunicacion existente entre ellas.

En torno a las responsabilidades econdmicas, también se elabor6 un
acuerdo. La relatora inform6 (después de haber culminado la grabacion) que
su mama percibe pension y jubilacién, con base a ello, su hermana y ella las
distribuyeron. Maria se hace cargo de la administracion de la jubilacién y
Karina de la pensién. Esto, con el propdsito de cubrir parte de los gastos
correspondientes a su mama durante los 15 dias que la cuidaban

respectivamente.
e. Convivencia Familiar

Para el momento en el que se le diagnostica el Alzheimer a la Sra.
Ana, ninguna de sus dos hijas vivia con ella. No obstante sus residencias

estan ubicadas cerca de la casa de su madre. Esto permitio y favorecio el
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cumplimiento del acuerdo establecido, segun expres6é la narradora al

culminar la grabacion.

Este aspecto, como se ha observado anteriormente, constituye una
caracteristica de la familia venezolana, segun la define Hurtado (2011). Este
rasgo distintivo, est4 signado por el deseo tanto de la madre como de los
hijos de permanecer juntos. Por lo tanto, establecen sus domicilios cerca de

la casa materna a fin de resguardar la intensidad del vinculo.

De acuerdo con la descripcion de Maria a lo largo del relato, el rol de
su madre se ve desdibujado. No hay mayores alusiones a éste antes de la
enfermedad, excepto en la juventud de ella y su hermana, cuando aun no
habian conformado su grupo familiar. Se sabe que la Sra. Ana, para el

momento previo a la enfermedad vivia sola.

En este sentido, es necesario destacar el sentido de la mujer popular
venezolana. Segun Moreno (2012) la hija tiene un destino fijado por la

cultura: convertirse en madre. Para las cuidadoras su familia son sus hijos.

Asi pues, al asumir los cuidados de su madre, las relaciones entre

ellas, la Sra. Ana y el entorno familiar, se vieron alteradas.

“...El matrimonio ‘e mi hermana se practicamente se perdié fue por
eso, U o en la familia no la supieron apoyar y, y equis el mio mas o menos, o
sea, siempre tuvo su problema, pero gracias a Dios se superé y al menos, o
sea, estamos juntos todos como en familia, pero supimos llevar un poquito la

carga y ahi vamos poco a poco...”

La presencia del Alzheimer generd una ruptura de las relaciones en el
medio intimo familiar de la hermana de Maria de los Angeles. A raiz de la
convivencia con la Sra. Ana, se produjeron conflictos y distanciamientos
entre los miembros del grupo familiar de Karina “...no la supieron apoyar ni

sus hijos ni su esposo...”

“...Porque a mi nadie me apoyaba, nadie, mi mama molestaba alla
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abajo en casa e mi hermana, todo le moles... Le molestaba que si mi mama

gritaba, que si mi mama se orinaba, que si equis...”

Las conductas de la Sra. Ana, causadas por el Alzheimer
incomodaban y generaban conflictos en el medio intimo familiar de Karina. Al
referir que nadie apoyaba a su hermana, en su discurso, la relatora se
incluye a si misma. Puede observarse que, para ese momento ninguna de

las dos cuidadoras recibia apoyo por parte de sus grupos familiares.

“...Una vez que se orind ahi en la sala, se hizo del dos y eso fue
horrible me toc6 que limpiarla, obvio. Una vez en el bafio también fue hizo y
se me lleno todita las paredes de, del dos y eso fue (respira fuerte) que yo
senti que yo me mo... me daba de todo y tenia que limpiarlo, obvio que tenia

que limpiarlo yo ;no? Quien mas...”

De acuerdo con estas palabras, se distingue que la relatora (cuando
su madre estaba a su cargo) era la Unica que velaba por los cuidados de su

madre. Reafirma que no recibia ayuda de su esposo e hijos.

Al mismo tiempo, se aprecia reproche en las expresiones de la
informante. Un reclamo de asistencia por parte de su familia, fundado en su
esperanza de ser apoyada por éstos. Sentia indiferencia por parte de ellos,
hacia la situacibn que vivia con su madre. Ella queria que éstos se

involucraran en lo que ella estaba viviendo.

Por el modo en el cual resalta esta anécdota, se observa ademas, que

Maria se sentia sola afrontando la situacion.

Luego enfatiza “...en un principio no hubo apoyo. Por ejemplo de mis
hijos si, de mi esposo en un principio no...” en este sentido, el reproche no
estéa dirigido a sus hijos esencialmente, sino a su esposo. De él, era de quien

esperaba ser apoyada.

De lo anterior se interpreta que, en el nucleo al cual pertenece Maria,

también se produjeron cambios en las relaciones a causa de las conductas
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agresivas de la Sra. Ana y demés cuidados demandados por los sintomas
del Alzheimer. Sin embargo, en su caso, pudieron sobreponerse a la

situacion y adaptarse.

“...estamos juntos todos como en familia...” su grupo desarroll6 e
implemento6 acciones en pro de la busqueda del equilibrio y el reajuste de las
relaciones “...supimos llevar un poquito la carga y ahi vamos poco a poco...”
entre lineas se lee: jnosotros supimos como lidiar con la situacion! A

diferencia de la familia de su hermana.

Adicionalmente, se observa que todavia esta presente la tension, pero
han desarrollado mecanismos para afrontar las tareas propias de la etapa de
la enfermedad, asi como las demandas y otras exigencias de los miembros

del ndcleo familiar.

“Gracias a Dios supimos superarlo y ahi estamos, mas bien ahora me

ayudan con ella y eso...”

La creacibn de esos mecanismos de adaptacion favorecio la
aceptacion e inclusion de los miembros del grupo familiar de Maria, en las

atenciones requeridas por la Sra. Ana, cuando ella est4 en su casa.

“...gracias a Dios ahorita si tengo apoyo de mi esposo, de mis hijos
gracias a Dios... y mmm de mis vecinos también, hay algunos que me echan

la manito, mi sobrina...”

Ademas de la movilizacion de los factores internos en el hogar en pro
de la cooperacion, también confluyen las relaciones con el entorno de nucleo

familiar, a fin de asistir y acompafiar a Maria.

En este punto, sobresale un elemento que caracteriza al mundo de
vida venezolano: la convivialidad. Los vecinos aparecen como una
comunidad en un sentido de “entramado de relaciones de vecindad convivial’
en palabras de Moreno (2012: p.34). Constituyen por lo tanto un agregado a

las préacticas de cuidado y la convivencia familiar.
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Las ayudas proporcionadas por estos medios externos, pueden ser de
tipo afectivo, acompafiamiento o material, como en el caso de la sobrina de
la informante “...al menos me ayudan con su tratamiento, sus pafales por

decir..”

En lo respectivo a los vinculos predominantes en el grupo familiar,
conviene destacar la relacion entre Maria de los Angeles y Karina. En el
relato la relacién entre ellas se ve mediada por los cuidados de su madre.
Como define Moreno (2013) la vinculacion entre ellas aparece establecida a

partir de todo lo concerniente a la madre de ambas.

Esto se ve reforzado por las caracteristicas de sus vivencias en la
nifiez y la adolescencia. Cada una forjo una relacién particular, Gnica y

directa con la madre.

“Eso si le doy yo a Karina, por eso a veces me da cosa con ella.

Conchale también fracasoé en su matrimonio, mi mama enferma...”

La relacion entre Maria y su hermana, de acuerdo con sus palabras,
se forja esencialmente con base a tres elementos. El primero, como se
sefiald anteriormente es el correspondiente a la vinculacion con la madre y la
consanguinidad. El segundo proviene de la comprension de su pasado
(entendiendo que, aun cuando crecieron separadas, ambas tuvieron
dificultades) y por dltimo, se expresa su relacion como cuidadoras de su

madre.

Entre los vinculos predominantes, es necesario destacar el que existe
entre Maria de los Angeles y sus hijos. Para la informante, la relacién con

ellos constituye una figura de apoyo ante la situacion que vive.

La vinculacion con ellos es constitutiva. De hecho, entre las
repercusiones que el Alzheimer ha tenido en el medio intimo familiar de la
relatora, ella subraya, la poca disponibilidad de tiempo para compartir tiempo

de calidad con sus hijos “No puedo salir ni siquiera a... comprarnos un
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helado por decir los tres porque alguien tiene que quedarse cuidandola a

ella.”

En este punto, comienzan a aparecer los cambios en la cotidianidad
de Maria de los Angeles y su nucleo familiar. Con base en los cuidados
demandados desde las primeras etapas del Alzheimer, las cuidadoras fueron

creando hébitos y costumbres propias a la responsabilidad asumida.

El primer cambio consistio en la inclusion de su madre a sus
respectivos nucleos familiares. A partir de alli se crearon rutinas de atencién
dirigidas al aseo, la alimentacion, la vigilancia y demdas aspectos
demandados. Cabe destacar, que estas rutinas exigieron mayor inversion de

tiempo a medida que la dependencia de la Sra. Ana iba en aumento.

Luego la familia iba adaptando sus costumbres dependiendo de los
periodos que compartian con la sefiora Ana, entendiendo que inicialmente

era cada mes y posteriormente, quincenal.

Desde modo que, cuando la Sra. Ana permanecia en el hogar de la
relatora, se aplicaban las rutinas anteriormente descritas. Pero, cuando la
sefiora estaba bajo los cuidados de Karina, Maria se dedicaba a otras tareas
(propias del cuidado) “...comprarle sus pafales, sus medicinas los 15 dias

gue no la tiene, y asi sucesivamente hasta que mi Diosito y la Virgen dira.”

Su expresidon “asi sucesivamente” confirma que ya se habia
establecido dicha costumbre. Se trataba de una préactica habitual surgida de
la atencion a su madre. De este modo, al estar en una etapa avanzada v,
aun cuando existia una distribucion equitativa de los cuidados, el Alzheimer
supuso para Maria de los Angeles una transformacion de sus rutinas ya

establecidas, asi como de las actividades que realizaba en familia.

“...me gustaria salir con mis nifios los fines de semana por decir un
ejemplo, compartir mas con mis hijos, mi esposo, pero a veces no se puede

porque tengo a mi mama y no puedo.”
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Esta frase permite apreciar, a modo de cierre, como las relaciones y la
convivencia familiar cambia con la presencia de una persona con Alzheimer.
La distribucion del tiempo, priorizacion de las actividades y demas aspectos
de la cotidianidad pasan a estar condicionados por el cuidado. En torno a
éste, y la dedicacion, sacrificio o esfuerzo que amerite, se crearan redes de
apoyo, o por el contrario, se desestructuraran vinculos previamente

establecidos.
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7. Relato de Wilfredo

El relato se desarrollé entre Wilfredo como relator (R) e Indira Farias
como correlatora (CR). Se obtuvo informacién del relator a través de un
compafiero de Indira, quien le suministro los datos y el numero telefénico de
Wilfredo.

El primer acercamiento se establecié via telefénica. Se ofrecio por este
medio una breve descripcion del proposito de la investigacion. El narrador se

mostré dispuesto a relatar su experiencia como cuidador de su padre.

Wilfredo aclar6 de antemano que su padre a habia fallecido a causa
de la enfermedad de Alzheimer en el afio 2010. Para ese entonces, tenia 86

afos y la enfermedad habia comenzado a manifestarse a los 80 afos.

En el contacto telefénico se pauté un encuentro para el dia 9 de
octubre del afio 2016, a fin de desarrollar el relato. La grabacion de la

narracion tiene una duracion de 20 minutos.

Al concluir el encuentro, Wilfredo se ofreci6 a llevar a la investigadora
a un punto cercano de su casa. En el trayecto, el relator continué
conversando sobre su experiencia y profundizé en algunos aspectos y datos
de la historia. Dicha informacién es tomada en cuenta para la interpretacion,

ya que se hizo referencia a significados relevantes para la investigacion.
a. Caracteristicas del cuidador principal

El sefior Wilfredo es un hombre de 43 afios de edad. Reside en la

parroquia Sucre, en el sector Catia, del municipio Libertador de Caracas.

Su nivel de instruccion es técnico superior en contaduria publica. Para
el momento en el que se hacia cargo de los cuidados de su padre, mantenia

un trabajo fijo, en horario de oficina.
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El relator era el responsable econdémico del hogar, aunque su esposa
trabajaba y también aportaba a los gastos del hogar. Al mismo tiempo, el Sr.
Rodolfo (padre del informante) percibia una pension, destinada a cubrir los

gastos procedentes del Alzheimer.

Wilfredo y su padre vivian juntos antes del comienzo de la
enfermedad. Por medio de su convivencia, el informante noté los cambios

gue se estaban manifestando en el Sr. Rodolfo.

De hecho, la cercania con su padre le permitié detectar la enfermedad
en una etapa temprana, en la cual sus capacidades no habian sido afectadas

en gran medida.

Los roles que desempefiaba el relator para el momento en el que se
hacia responsable de los cuidados del Sr. Rodolfo, era el de padre

proveedor, esposo y cuidador principal.

Se le defini6 como padre proveedor porque a lo largo de su narracién
destaca esta funcion otorgada al hombre culturalmente, segun explica
Moreno (2012). De acuerdo con este autor, el padre venezolano no tiene otra
funcion mas que procrear y proveer en la familia matricentrada. Igualmente,
Hurtado (2011) agrega que el marido dentro de la familia ocupa abiertamente
este papel de proveedor, en el sentido econémico.

Wilfredo comienza su relato alegando que interna a su papa en una
institucion de cuidados, debido a que tiene que trabajar. Por esta razén, no
puede dedicar el tiempo requerido a los cuidados y atenciones demandados
por el Sr. Rodolfo.

Es decir, el cual habia sido asumido Unicamente por él desde que su

padre comenzd a manifestar los primeros signos del Alzheimer.

Ahora bien, no quiere decir que Wilfredo haya abandonado sus
responsabilidades respecto al cuidado de su padre, puesto que mientras se
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encontraba en la institucion, el relator seguia haciéndose cargo de él,

ademas de que asi lo exigia la misma.

Durante el relato, Wilfredo no destaca a su madre en ningdn momento,

sin embargo menciona a su pareja, se percibe que cumple el rol de esposo.

De acuerdo con Moreno (2013) el amor constitutivo y prevaleciente es

el materno
(p.63)

Sin embargo, en su grupo familiar el centro de las relaciones y de la

...por ello la pareja no es solidez, estabilidad, permanencia”

toma de decisiones es su esposa en su rol de madre. Este punto se

desarrollard mas adelante, en el apartado de convivencia familiar.

Respecto al Alzheimer, Wilfredo lo concibe como un problema. Este
término sugiere, con base en Ander-Egg (2009) una dificultad practica cuya
solucién es incierta. Al utilizar este adjetivo para referirse a la situacion de su
padre, se infiere que, desde la perspectiva del relator, se trata de una

circunstancia que ameritaba ser resuelta.

“...cuando él comienza con ese problema de salud esto, eh, uno, por

lo menos no, no sabe pues...”

Lo que se busca resolver, segun lo descrito anteriormente, es aquello
que atenta contra la salud de su padre, entendida como un estado de

bienestar fisico, mental y social*®

El relator indica que al principio no sabia qué hacer ante la
enfermedad. Quiza no tenia conocimiento de como atender a una persona

gue se encuentra en esta situacion.

Ante su desconocimiento, la primera fuente de informacién a la cual
acude es un médico especialista. Es el que orienta sobre las medidas de

control que se deben tomar ante el Alzheimer.

'° Ander-Egg (2009).
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“...entonces claro, cuando se lleva al médico, el médico lo primero que
te dice es que él ya no puede estar en la calle, él tiene que, esto, estar en la

casa supervisado, en todos los aspectos...”

La primera instancia de cuidado se origina en torno a la supervision de
su padre “en todos los aspectos” (por recomendacion del especialista). Esto

corresponderia, segun el relator, a las etapas iniciales del Alzheimer.

“...Porque esto es una enfermedad que, va deteriorando poco a
poco...” en otras palabras, a medida que va transcurriendo esta patologia,
los cuidados requeridos se van incrementando, abarcando aspectos mas

elaborados que la mera supervision.

“...es parecida a la demencia senil, el Alzheimer es mas fuerte que la
demencia senil, en el sentido de que ataca mas rapido y, la persona se
deteriora mas rapido, la demencia senil es mas lenta (...) las estadisticas
dicen que son ya mayores adultos (...) vamos a decir cuarenta afios en

adelante cincuenta que le ataque el Alzheimer...”

A través de su experiencia con la situacion de su padre, se observa
que Wilfredo fue adquiriendo conocimientos sobre la enfermedad. Se entrevé
que realiz6 investigaciones (aunque no especifica los medios, probablemente
fue recomendada por especialista) para entender lo que estaba ocurriendo y

brindar una atencion adecuada a su padre.

“...entonces cuando yo lo llevo al médico y me dicen que tiene ese

problema de salud entonces eh, yo, uno empezé a tomar las medidas...”

A partir del diagnéstico (y sus investigaciones particulares) él
comienza a implementar acciones para el resguardo y bienestar de su padre.
Las cuales consistieron en adaptar el cuidado a las costumbres y rutinas

anteriores ejecutadas por su padre.

“...el caso de él que él estaba acostumbrado a estar fuera ya uno

tenia que sacarlo siempre, practicamente todos los dias (...) entonces por lo
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menos tu decirle a una persona con esas actitudes, que tiene que estar en la

casa verdad, eh que no puede salir, oye para él es como traumatico...”

El trataba de comprender a su padre y a partir de alli, buscaba
mantener su calidad de vida. Modifico parte de sus habitos en pro de no
mermar aquellas actitudes y gustos que constituian la personalidad de su
papa.

“...entonces claro por lo menos la situacion que tenia era que yo esto,
trabaja... en ese momento cuando a mi papa le dio eso yo no trabajaba,
entonces empecé a trabajar y mi esposa también trabajaba y teniamos un
chamo pequefiito, por supuesto lo cuidaban afuera, entonces era complicado
por la, por el cuido, entonces tuvimos que llevarlo a que lo cuidaran en otro

sitio, un sitio ya mas con enfermeras y eso...”

Pese a sus intenciones iniciales, Wilfredo se ve condicionado por su
necesidad de proveer, a dejar los cuidados de su papa a cargo de una
institucion. Segun lo que esta refiriendo, al comienzo de la enfermedad, él no

tenia un empleo, lo cual le permitia dedicarle tiempo a su padre.

Cuando comienza a trabajar no pudo continuar atendiéndolo,
derivando en una reconfiguracién de su percepcion inicial del cuidado. Sigue
siendo cuidador, segun las pautas de la institucion y no de las del Sr. Rodolfo

propiamente.

El sefiala que “tuvimos” es decir, se ve en la obligacion de recluir a su
padre en una institucién de cuidados. Esta frase también sugiere que no fue

una decision tomada por Wilfredo exclusivamente.

“...Bueno la enfermedad vamos a decir progresando pues
progresando, entonces claro uno lo iba a visitar y todo eso le hacia sus

atenciones...”

Las atenciones estaban dirigidas fundamentalmente a proveer los

recursos necesarios para su bienestar dentro de la misma. Esto pasaba por
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supervisar los cuidados que alli le eran suministrados, brindarle afecto y

compafiia, entre otros.

Ademas, ello también supuso la evaluacion de la calidad de servicio

“

otorgado por la institucién y los especialistas que la conformaban “...si, los
médicos por lo menos que lo trataban, porque alla donde lo cuidaban habia
médicos entonces ellos le decian a uno que, qué bueno esa enfermedad era
asi que habia que tener paciencia porque esto, €l iba, iba como a empeorar a

medida que iba pasando el tiempo...”

Wilfredo se asegurd de que su padre recibiera una atencion integral en
la institucion, con el propdsito de proporcionarle bienestar de una forma

indirecta, puesto que él no podia proporcionarselo directamente

“...ellos lo chequeaban por decirte semanal un chequeo semanal todo
gue todos pasaban lo mismo y bueno el chequeo de la enfermedad y las
dosis de medicamento que habia que darle también como para que, para

mantenerlo...”

Hace énfasis en los cuidados y atenciones que recibia en la institucion
a modo de resaltar que no estaba abandonado, ni se desentendié de su
padre, y que, parte de eso fue buscar una institucion de calidad.

Es una necesidad latente a lo largo del relato. Indica constantemente
que él velaba por su bienestar, aunque no lo cuidara directamente. Sin
embargo, estas reincidencias permiten constatar el sentimiento de culpa

presente en Wilfredo, a causa de haber tenido a su papéa en una institucion.

“...fueron tantas vivencias que por lo menos te puedo decir una que al
menos llamé la atencién es que en su momento de vision asi de claridad, él,
donde lo cuidaban no queria estar y una de esas se, se fugo pues y fue a

parar a la casa, estando mayor... Como una tremendura pues...”

A través de estas palabras, se observan dos aspectos importantes de

la percepcién de Wilfredo sobre la enfermedad. En primer lugar, entre las
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vivencias que forman parte de los recuerdos del relator, destaca ésta porque
constituye una vivencia significativa para él. Su padre le estaba demostrando

gue no queria estar en la institucion.

Adicionalmente, la atribuye a un momento de “claridad”. Es decir, él no
relaciona este deseo con los sintomas o caracteristicas propias del

Alzheimer, sino que lo define como parte de sus momentos de conciencia.

“Yo estoy consciente de que en su conciencia, €l no queria estar alli”.
El relata esta anécdota de forma espontanea, sin embargo, luego de
entregarla (decirla) le resta importancia “Como una tremendura pues” a modo

de apaciguar su culpa.

“...Si, él estaba en la casa, uno tenia que estar pendiente de todo (...)
era una situacion que necesitaba atenciébn de todo tipo, una atencion

especial pues y una dedicacion completa (...) dedicacion exclusiva...”

Desde la perspectiva de Wilfredo, el cuidado que requiere una persona
con Alzheimer supone dedicacion. Esto implica entregar gran parte de su
tiempo y esfuerzo a las atenciones otorgadas, dada la vulnerabilidad y la
dependencia que presentaba su padre. De hecho, Wilfredo lo compara con

un nifo, con un bebé.

“...bueno, entonces es como te digo llega un momento en el que habia
que hacerle todo, o sea, ir all4d bafarlo, cambiarlo ponerle pafiales porque

ellos vuelven como a nifios un bebé (...) o sea, hacerle todo como un bebé”

Esta comparacion, permite observar la concepcion que tenia el relator
sobre el estado de su papa. Para él, era una persona sujeta a las atenciones
de otro. Expuesto a peligros, necesitante de una constante proteccion y de

la asistencia de terceros para satisfacer sus necesidades basicas.

“...te cambia la vida en el sentido de que uno tenia que dedicarle
tiempo ¢ve? dedicarle mucho tiempo practicamente tl no tienes vida social

porque tienes que estar pendiente constantemente de él...”
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Segun expresa, la entrega a los cuidados de su padre influyd
fundamentalmente en su tiempo. En la atencién que tenia que dedicarle y su
relacion con el entorno, pues su mundo comienza a reducirse a las
actividades y cuidados que su padre requeria sin dar cabida a otros

dinamismos.

Ademas del tiempo, el cuidado ameritaba, por lo que demuestra la
narracion, una preparacion por parte de la persona que asume las
responsabilidades, la cual, para el caso del informante, se bas6 en su propia
iniciativa.

Cabe destacar, que el relator experimentd todas las etapas del
Alzheimer en su padre. De esta manera, su testimonio es una retrospectiva

de su vivencia.

Como se determiné en las experiencias anteriores, se hace evidente
en el relator como los cambios percibidos en el transcurrir de la enfermedad,
merman el recuerdo que se tiene del familiar. La persona con Alzheimer deja

de ser quien era.

“...Entonces si bueno, al principio, oye, todo chévere, pero después
gue van pasando los afios van viniendo los cambios, los cambios y cambios
gue oye, ya no es como antes, pues la situacién no es como antes y hay que

tomar esas previsiones...”

Cada fase o etapa fue en detrimento de lo que era su padre para él.
Es una situacion que supone el cambio constante de la persona y no permite
adaptarse por completo porqgue mantiene al sujeto en constante involucion
“...lo que pasa es que cambié su, su forma de ser pues por la misma

enfermedad entonces ya... lo... habia que darle mas atencion...”

Ya no habia una relacién padre-hijo debidamente, sino una relacion

entre cuidador y persona con Alzheimer.
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Cuando Wilfredo habla de la relacion con su padre antes del
Alzheimer, no ofrece una descripcion que permita caracterizarla, solo
expresa que “...era buena, una relacion de padre e hijo asi muy esto, unidos,
pues compartiamos mucho, habldbamos mucho, esto habia una excelente
relacion entre padre e hijo pues de hecho la relacion de cuando él se, se,
cuando llega un momento que él se pierde en la calle que me llaman y lo voy

a buscar nosotros lo llevé inmediatamente al hospital”

El informante sefialé que el Sr. Rodolfo no pasaba mucho tiempo en el
hogar, por lo tanto se infiere que su relaciébn no era muy intensa. No hace
alusion a actividades que hicieran juntos antes de la llegada de la

enfermedad. Mas, si enfatiza en aquellas surgidas a partir del cuidado.

Simultaneamente, al hacer referencia a la relacion con su padre, trata
de ofrecer un ejemplo, trayendo a colacién una anécdota en la cual el Sr.
Rodolfo se extravia y genera en él una incertidumbre por no tratarse de una

conducta comun.

No obstante, en su ejemplo no se vislumbra la relacion propiamente
sino, su respuesta ante lo que socialmente se debe hacer en una situacion

de esta magnitud. Entre lineas se lee: “yo cumpli con mi deber como hijo”.
b. Caracteristicas de la persona con Alzheimer

El Sr. Rodolfo tenia 87 afios de edad cuando falleci6 a causa de la
enfermedad. Antes de ser llevado a la institucion de cuidado, habitaba en la
parroquia Sucre del sector Catia en el municipio Libertador de Caracas, junto
a su hijo Wilfredo y el grupo familiar de este.

Su nivel de estudio se encontraba en el ciclo superior. Estuvo

pensionado. Antes de la enfermedad ejercia como profesor de ajedrez.

El Sr. Rodolfo, segun la descripcion de su hijo, era un persona
proactiva que se mantenia ocupado y pasaba la mayor parte de su tiempo
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fuera de casa. Se deduce que le gustaba mantenerse eficiente y

desempeiiando continuamente alguna labor.

“...entonces mi papéa fue una persona que siempre trabajé en la calle
¢ves? De esos sefiores que se iban temprano, venian a almorzar y se volvia

airen latarde y llegaban en la noche...”
c. Enfermedad de Alzheimer

“...por qué como le comenzo a él, él estaba en la calle, entonces llego
hasta una estacion de servicio por Los Dos Caminos vy, se, de repente se le
olvidé todo pues, o sea, no hallaba como venirse a la casa entonces €l le dijo
al que trabajaba en la estacion de servicio que, que se acordd del nimero y
llamoé y yo estaba ahi y yo lo fui a buscar a Los Dos Caminos, ahi fue cuando

empezo este problema de salud pues...”

Los primeros sintomas son detectados en la persona con Alzheimer, a
partir de una experiencia de extravio. Ello causé una alerta en Wilfredo. Esta

vivencia hizo que el relator llevara a su padre a un especialista.

“

El Alzheimer le fue detectado en una etapa temprana “...al principio él
esto, como le estaba comenzando se sentia practicamente bien, entonces

Su, su mente verdad, su capacidad mental, vamo a decir que le funcionaba”

Wilfredo en su descripcién del progreso del Alzheimer, se centra en la
pérdida de los recuerdos de su padre hacia él y resalta, el deterioro de su

conciencia respecto a su propia identidad.

..eél... esto... claro, lo reconoce a uno, pero después de mucho
tiempo ¢verdad? la enfermedad avanzaba y ya no lo conoce a uno, llega un

momento en el que, él no sabe ni quién es... (Pausa)...”

Se sitla en lo relacional, al igual que en los casos anteriores. La
incidencia mas importante del Alzheimer ocurre en la vinculacion que se

mantenia con la persona antes de la enfermedad. Esta se ve

231



desestructurada y reducida a las atenciones y cuidados. Porque con quién se
comparte, es un sujeto distinto al que era su padre.

“...Porque él perdio hasta el habla ves, entonces, esto, si bueno eso
fue, por lo menos la enfermedad en siete afios lo llevé a un momento en el
que él no, perdid como la condicion de este, de él reconocer a los familiares

de él mismo, o sea, no decia su nombre... ;Ves?”

El sefiala que la enfermedad en siete afios le quito las habilidades y

capacidades al Sr. Rodolfo, quien dejé de ser quién solia ser.

“...tiene que sentir que la enfermedad lo acabd pues, puesto que ella
también tiene un tratamiento y los tratamientos lo que hacen es como ayudar
ahi mantenerla, pero eso, esa enfermedad es muy fuerte pues, entonces, y
mas cuando esta en edad avanzada pues, 0 sea, como que no hay quien la

pare pues y el deterioro es muy rapido...”

El Alzheimer le fue arrebatando a su padre progresivamente, hasta
que “lo acabd”. Es decir, su padre habia dejado de estar alli en alma o
espiritu, pero fisicamente estaba presente. El progreso lo prepard para la

muerte de su padre; pues lo fue perdiendo poco a poco.

Para el informante, el tratamiento que le suministraban a su padre era
una esperanza de seguir manteniéndolo presente. Pero ésta fue
disminuyendo, con el avance de la enfermedad. En relacion a ello, sefala

gue es una patologia muy fuerte porque “no hay quien la pare”, “el deterioro

es muy rapido”.

“...él era una persona que siempre estaba mentalmente ocupado y
fijate ya de ochenta y pico ochenta y un afos fue que le comenzé entonces
eso es algo que no, o0 sea, viene y uno no sabe pues, yo no sé si es

hereditaria o viene sola...”

Ademas sugiere que es repentina, es algo “que viene y uno no sabe”...

completaria la frase con un: no sabe de dénde. Desde su perspectiva, el

232



Alzheimer es una enfermedad que aparece sin importar si se trata de una

persona con capacidades mentales optimas.

Se observa que Wilfredo tenia una hipétesis respecto a la prevencion
de este tipo de afecciones: ejercitar la mente. Sin embargo, al ocurrirle a su
papa (quien mantenia su cerebro activo “él jugaba domi, ajedrez”) cambi6 su
pensamiento al respecto. Y abandond la busqueda de una explicacion a su
aparicion.

“...lo cierto es que cuando a él le hicieron la resonancia magnética no,
la tomografia, que digo la tomografia, si le salian cambios en el cerebro,

cambios involutivos corticales...”

Con base en estos estudios, se otorgo el diagndstico de la enfermedad
de Alzheimer. El Sr. Rodolfo no presentaba otra patologia o complicaciones

de salud, ademas de ésta.
d. Grupo Familiar

e (Genograma
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e Tipo de familia

La familia de Wilfredo para el momento en el que se manifiestan los
primeros sintomas del Alzheimer, era extensa, de acuerdo con Quintero
(1997). Esto se debe a que, convivian tres generaciones en el mismo hogar:

el Sr. Rodolfo y el relator, junto a su esposa e hijo.

Sin embargo, al institucionalizar a su padre, pasan a ser una familia de
tipo nuclear, dado que solo cohabitan la pareja y su hijo. Asi se mantuvo

hasta el fallecimiento del Sr. Rodolfo.

Los limites de transacciones en el grupo familiar se presentaban de
forma mixta. Para el comienzo de la enfermedad, éstos se mostraban
aglutinados entre el relator y su padre, debido a que su vinculacion invadia el
espacio de otros subsistemas, especialmente el de la pareja. A raiz de ello,
empezaron a forjarse nexos mas disgregados entre Wilfredo y el Sr. Rodolfo,

acontecidas en parte, por la institucionalizacion.
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Ahora bien, entre el informante, sus hermanos y su padre (abarcando
parte de la familia del Sr. Rodolfo) se presentaban limites disgregados. Ya
que, se percibe de acuerdo a la narracion de Wilfredo que carecian de
comunicacion entre ellos. El grupo no se movilizé ante el Alzheimer para
apoyar al narrador en el cuidado y atencidon correspondiente, es posible

hablar de una gran independencia entre sus miembros.
e Ciclo vital de la familia

Como se ha venido exponiendo con anterioridad, el Sr. Rodolfo padre
de Wilfredo fallecio hace cuatro afios a causa del deterioro ocasionado por la
enfermedad de Alzheimer, por esta razén se toma directamente el nucleo

familiar del relator.

Los datos proporcionados por el informante posterior a la toma del
relato, permiten situarlo junto a su grupo familiar en una de las etapas mas
complejas del ciclo vital. Esta es “Familia con hijos adolescentes - Intermedio

de la vida marital”, de acuerdo a la tipologia propuesta por Quintero (1997).

El hijo de Wilfredo se encuentra ya en la adolescencia, esto trae
consigo para la pareja, la reestructuracion en la crianza del hijo, es decir, la
asignacion de ciertas responsabilidades dentro del hogar, ademas del

planteamiento de los limites que se consideren necesarios.

Simultdneamente el relator junto a su cényuge, se encuentran en el
afrontamiento de la etapa madura. En esta fase se da paso, de acuerdo con
la referida autora, a la busqueda de una reorganizacion como pareja basada

en el compafierismo y las aspiraciones mas alla de la formacion del hijo.
e Formacioén de diadas

La relacion en torno al vinculo del Sr. Rodolfo y Wilfredo tomé mayor
intensidad respecto a la de los otros hijos del sefor. Esto se debe a la

convivencia constante y continuada que mantenian entre ellos.
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Al ser el relator quien se encargé de las atenciones de su padre,
reforzaron los lazos afectivos. No obstante, lo que més incidi6 en su
vinculacion no fue la afectividad especificamente, sino las necesidades que
comenzaron a surgir a causa del Alzheimer, las cuales le demandaban

involucrarse, en mayor medida con su papa.

Respecto a los demas miembros del grupo familiar, no se forjaron
nuevas diadas, aparte de las ya existentes. Con la familia extensa
(involucrando a los hermanos del informante) se caracterizaron por ser

distantes y poco asertivas.
e Acuerdos de cuidado

“...Nosotros somos cuatro hermanos y él vivia conmigo, pues
entonces, nosotros lo visitabamos alla y o sea yo siempre iba, iban sus hijos

y uno que otro familiar que de vez en cuando lo iba a visitar, amigos, si...”

Hasta este momento, aparecen los hermanos de Wilfredo. Estos no
habian sido nombrados a lo largo de relato. Aparecen junto a la reafirmacién

del relator como cuidador principal.

El es quien asumi6 ese rol por completo “Bueno... él estaba conmigo,
nosotros lo llevamos a esa casa de cuidado y lo visitabamos alla... aunque

2

practicamente era yo quien lo cuidaba pues...” En esta frase, el relator
incluye a terceras personas. Es necesario sefalar, en ese sentido, que la

decision de internar a su padre, al parecer no fue tomada sélo por él.

De acuerdo con las palabras de Wilfredo, sus hermanos no se habian
implicado en los cuidados de su papa. Se infiere que, cuando el relator
acude a ellos en busqueda de apoyo, debido a la poca disponibilidad de
tiempo y la necesidad de proveer a su grupo familiar, éstos se involucran en

la acciéon de internar a su padre.
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El informante, hace notar la decision de internarlo como una
disposicion tomada en conjunto con sus hermanos. Sin embargo, en la
practica, es él quien realiza esta gestion. Se observa que, de esa manera se
busca aminorar el compromiso sobre el hecho de institucionalizarlo, asi como

disminuir su sentimiento de culpa.

“...entonces ahi bueno ahi esto duré eh, la dltima parte de su vida
pues por decirte asi, fueron desde 81 afios y €l murid a los 87 seis afios, tuvo

seis anos ahi...”

El papa de Wilfredo permanecié en dicha institucion seis afios. De
manera que, Wilfredo asumié el rol de cuidador principal desde antes del
diagnéstico hasta su muerte (a pesar de que su padre se encontrara

institucionalizado durante un gran periodo de la enfermedad).

Durante ese tiempo, no se establecié un acuerdo de cuidado, ni existid
equidad en la distribucién de las responsabilidades. Se involucraban solo

mediante las visitas.

Segun la narracion, la relacion de los hijos con la persona que tiene
Alzheimer (el Sr. Rodolfo) se establecia principalmente a través de las visitas
a la institucion. No se hizo referencia a otras actividades familiares, tampoco
queda reflejada la iniciativa por parte de los hermanos, de haberse hecho

cuidadores secundarios.
e. Convivencia Familiar

“Nosotros somos cuatro hermanos y €l vivia conmigo pues...”

Se sabe de antemano que Wilfredo es el hijo menor. Igualmente, fue el
altimo en formar una familia. Por esta razén, su padre se muda con él,

cuando aun vivia solo.
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Convivieron muchos afios juntos antes de que el relator formara un
nacleo familiar. Al hablar de la relacion entre ellos, Wilfredo la define como

‘buena” y “normal’.

Sobre este punto, Moreno (2013) resalta que la diada entre el padre y
el o los hijos no es constitutiva. El amor entre ellos no es constitutivo, sino
funcional. Se trata de acuerdo con este autor, de una relacion ética fundada
en el mundo-de-vida -cultural, que ordena al hombre a proveer
principalmente. No obstante, también esta encargado de ofrecer proteccion y

seguridad a los hijos (cuando esté presente en la familia).

Lo afectivo igualmente estd inmerso, pero con menos intensidad que
las funciones de satisfacer econdmicamente todas las necesidades
materiales. El amor y la ternura son propios de la madre. Sobre este punto,
conviene destacar que a lo largo de la descripcién no aparece la mama de
Wilfredo.

Se conociod, después de haber culminado la grabacion, que la madre
del relator se encuentra recluida en una institucién psiquiatrica, debido a que
tiene esquizofrenia. Fue separada del medio intimo familiar cuando Wilfredo

tenia aproximadamente 9 afios de edad.

En este sentido, se podria explicar que la relacion entre el informante y
su padre haya tomado una particularidad distinta a la que comunmente
caracteriza a la familia venezolana, sin embargo no queda en total evidencia.
Es importante acotar que la valoracion del padre y la madre en nuestra
sociedad también es cultural, aunque las personas tengan experiencias

individuales distintas al resto.

Volviendo a la relacién del Sr. Rodolfo con el grupo familiar con el cual

convivia, Wilfredo describe varios elementos que la caracterizan.

“Por lo menos los nifios si, porque él estaba pequerio y ellos no saben

pues entonces yo siempre hablé del abuelo y ellos ‘el abuelo’ y esto, y
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aquello entonces... y mi esposa, bueno, tenia una... una relacion con él de
yerna pues, o0 sea, es lo que te digo llega un momento que era dificil porque
ya él esto... él estaba como tremendo dentro del apartamento y queria hacer
aqui queria hacer alla, esto, no se podia quedar solo pues entonces
necesitaba una atenciébn pues aparte que también habia que darle el
medicamento y eso es cierto horario y €l solo no lo iba a tomar tenia alguien

que estar ahi presente para darle las medicinas...”

En primer lugar, sale a relucir la relacion entre su padre y su hijo
(aunque incorpora a varios menores; se deduce que son sus sobrinos).
Sobre este aspecto destaca que “por lo menos” ellos se llevaban bien con el
senor, debido a que “no saben”. Es decir, no tenia la capacidad de discernir
entre lo que es socialmente correcto e incorrecto. Por lo tanto, las conductas

que comenzaba a presentar su papa, no le afectaban directamente a su hijo.

Pero, respecto a su esposa, se percibe que no habia una buena
relacion con su padre. Al hablar de ella y su papa hace una referencia
inmediata con la dificultad y las implicaciones que representaban cuidar a su

padre dentro del hogar.

“...Llega un momento que era dificil...” a media que el comportamiento
del sefior iba cambiando, comenzaron a aparecer los conflictos en el grupo
familiar. Si a esto le sumamos que Wilfredo habia comenzado a trabajar y por
tanto, su esposa asume algunas responsabilidades para apoyarlo, el avance
del Alzheimer también le exigia a ella mayores atenciones hacia el Sr.
Rodolfo.

Ademas, se veia en la obligacion de asumir tareas que antes no
realizaba (por ejemplo, limpiar desordenes realizados por el sefior, darle los

medicamentos, entre otras) puesto que “...¢él estaba como tremendo...”

Segun lo descrito, se observa que a su esposa le incomodaban las

conductas que tenia el sefior y las consecuencias que eso traia.
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Posiblemente, a causa de los conflictos con su cényuge y el poco tiempo
disponible para hacerse cargo de las atenciones y cuidados que su padre
requeria, Wilfredo se vio en la obligacion de internarlo. Es una medida

orientada a evitar o disminuir los problemas con ella.

El informante colocé en primer plano a su familia nuclear. Se lee entre
lineas: yo trabajo, yo tengo que traer el dinero a la casa, yo no me puedo

encargar de él.

Como se refiri6 anteriormente, también influyeron algunos aspectos
secundarios al momento de internar al Sr. Rodolfo. Pero estos son
presentados como una forma de restar importancia a los posibles conflictos o

dificultades de convivencia acaecidos.

Ahora bien, entre los vinculos prevalecientes dentro del hogar resalta
el de Wilfredo con su padre. Fortaleciéendose a partir de la relacion de
cuidado. Al parecer, la relacion de Wilfredo con su esposa e hijo no se
quebranté por el Alzheimer, mas alld de los conflictos anteriormente
mencionados. Pero esto, si forzo la salida del Sr. Rodolfo del medio intimo

familiar del relator.

En consecuencia, la relacién entre Wilfredo y su padre se ve mediada
por la institucion. Esta permeada por un entorno externo a la familia, el cual

impone y establece las condiciones en las que se da dicha vinculacion.

Los héabitos creados en torno al cuidado del Sr. Rodolfo se
circunscriben en dos etapas: una anterior a la institucionalizacion y otra
posterior a ésta. Cuando Wilfredo cuidaba de su padre en el medio intimo
familiar, le trajo consigo un cambio en sus rutinas habituales, adaptandolas a

las necesidades y caracteristicas anteriores de su papa.

“...el caso de él que él estaba acostumbrado a estar fuera, ya uno
tenia que sacarlo siempre, practicamente todos los dias, esto por lo menos

uno el desayuno, habia que acompaifiarlo un rato a caminar y dale pa’ la
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casa como él ya estaba mayor se quedaba dormido pues, entonces la hora
del almuerzo otro rato, vamos pa la casa, entonces en la casa tenia que
buscar la manera entretenerlo, jugar con é€l, bien sea, él jugaba domi,
ajedrez, él era profesor de ajedrez, entonces nos poniamos a jugar un rato
ajedrez si no entonces vamos a jugar dominé otro juego de mesa ludo,

dama, vez, y ahi nos iba transcurriendo el tiempo...”

El estructur6 la mayor parte de su tiempo en base a los cuidados que
le otorgaba a su papa. A partir de alli, creé costumbres basadas en el estilo
de vida del Sr. Rodolfo, las cuales le permitian ademas cumplir con su
perspectiva inicial de cuidado: propiciarle a su padre bienestar y compaiiia.

Al institucionalizarlo, Wilfredo se vio en la obligacion de reajustar sus
rutinas en torno a las exigencias de su padre. El relator debia encargarse
ahora de ir a la institucién y propiciarle los cuidados demandados. Esto
implicaba la estipulacion de dias y horas determinadas para las visitas, y la

“

inversién de tiempo en otros asuntos incluidos en el cuidado como, “...ir a
donde lo tenian buscarle los medicamentos por llevarle la ropa porque habia

que traerse la ropa lavarsela...”

Por ultimo, se fijaban procedimientos dirigidos a los cuidados
otorgados, con el propésito de cubrir las necesidades percibidas por el

cuidador “...habia que ponerle pafal, bafiarlo, cambiarlo, secarlo, peinarlo...”

La narraciéon de Wilfredo, como en varios de los relatos anteriores,
permite observar como la convivencia cercana con el familiar facilita la

identificacion de los primeros sintomas del Alzheimer.

El relator, al igual que otros informantes, no conté con la ayuda de
otros familiares en las labores de cuidado de su padre. No se establecié un

acuerdo de cuidado entre los hermanos.

A pesar de que toma la decision de institucionalizar a su padre, siguio

cumpliendo con las atenciones, cuidados, demandas y requerimientos. Es
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decir, permanecié como cuidador principal aunque no convivia diariamente

con él.
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CAPITULO V

RESULTADOS

Puntos de saturacion obtenidos a partir del andlisis e interpretacion de
los relatos de vida

Durante el desarrollo de la investigacion, se percibieron diversos
topicos que deben ser acotados dada su pertinencia para la construccion

conocimientos sobre el tema abordado.

En este punto, el propésito es describir de manera comprensiva las
practicas o aspectos coincidentes de un grupo de personas, que se
encuentra dentro de una categoria de situacion particular (Bertaux, 2005).
Dicho contexto esta caracterizado por el Alzheimer, es decir, por la presencia
de un miembro de la familia diagnosticado con esta enfermedad.

A partir del andlisis de los relatos de los cuidadores principales de la
persona con Alzheimer, emergen una serie de puntos coincidentes,
denominados por Bertaux como puntos de saturacion. Estos permiten
describir algunas practicas y concepciones desarrolladas a raiz de la llegada
del Alzheimer, comunes al grupo de personas que estan en la situacion
particular referida.

Para llegar a este cometido, se utilizd el analisis descriptivo de cada
relato, a fin de otorgar una caracterizacion particular de cada caso. En ese
sentido, se planted la posibilidad de ofrecer una vision individual a través de
dicho estudio, y otra grupal, por medio de la extraccion de aquellos aspectos
coincidentes significativos en el grupo de personas que comparten esa

experiencia.
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En ese aspecto, la heterogeneidad® de cada relato proporcion6 un
enfoque holistico del fenébmeno de estudio. Ademas, favorecio la evaluacion
de los cambios y la influencia de éstos en el cuidador principal y la familia,
durante el desenvolviendo de la enfermedad.

Dentro de esa heterogeneidad se ubicaron los significados que
unifican todos los relatos, que son aspectos de fondo y que permiten
establecer un perfil del cuidador principal, familia, convivencia familiar, los
sentimientos que se les presentan a la familia y su cuidador, que van mas
all4 de las caracteristicas particulares.

Al mismo tiempo, las recurrencias presentes en éstos, corresponde a
aguello que Bertaux denomina mecanismos genéricos, en cuanto a
“configuraciones especificas de relaciones sociales que describen
situaciones de légicas de accidn que se ponen en practica (...) en respuesta
a estas situaciones, de procesos sociales originados de este modo” (2005:
p.33)

Las recurrencias seran presentadas, atendiendo a los objetivos
planteados inicialmente. Por lo tanto, se enmarcaran en: las caracteristicas
del cuidador principal, de la persona con Alzheimer, del grupo familiar y la

convivencia familiar.
1. Caracteristicas del cuidador principal

El cuidador principal, de acuerdo con Andrés y otros (2016) es aquella
persona que se ocupa de todo lo concerniente a alimentacion, higiene,
medicacion, entre otros. Es quien destaca, aun cuando varios integrantes del

grupo familiar participen o se involucren en la atencién del enfermo.
1.1 Tipo de cuidador

Los autores anteriormente sefialados destacan que existen dos tipos

%% No obstante, se establecieron criterios de seleccién para la escogencia de los informantes.
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de cuidadores: aquel que se va haciendo cuidador de forma paulatina y
asume el cuidado de su familiar debido a su edad o convivencia (antes de
detectar los sintomas de la enfermedad). El segundo tipo corresponde a la
persona que asume el cuidado a partir de la manifestacion de los primeros
signos (por tanto, no convivia con el enfermo y pertenecia a otro grupo

familiar).

Estas caracteristicas permiten establecer dos grupos. Al primero,
corresponden Carmen, Iraida, Milagros y Wilfredo. Estos relatores asumieron
el rol de cuidadores a partir de su convivencia con la persona con Alzheimer,

quien vivia con ellos antes de la manifestacion de la enfermedad.

Una variante dentro este grupo, la constituye Raiza. Ella aun cuando
no vivia en el mismo hogar de su madre, mantenia una convivencia continua
dada la cercania de sus viviendas. Esto forma parte, como se resaltd
anteriormente, a una de las caracteristicas de la familia venezolana “la

matrilocalidad” sefialada por Hurtado (2011).

Al segundo grupo corresponden Octavio y Maria de los Angeles,
forman parte de una familia nuclear y asumieron los cuidados a partir de los
primeros sintomas. A partir de estas caracteristicas, también podria incluirse
a Raiza, debido a que ella conformd su grupo familiar y no habitaba en el

mismo hogar con su madre antes de la llegada del Alzheimer.
1.2 Sexo

Ahora bien, respecto al sexo de los cuidadores principales y de
quienes apoyan a éstos en los cuidados, se observO con mayor
involucramiento por parte de las mujeres. Esto respecto a los 7 relatos

descritos anteriormente.

Se aprecidé que en los grupos familiares hay un hijo que asume la
responsabilidad de los cuidados, con poca participacion de hermanos,

sobrinos y nietos.
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En algunos grupos familiares donde hay varones (hijos) no se
evidencia participacion activa por parte de éstos, sino evasion. Su

cooperacion se centra en aportes econdémicos, mas no de tiempo o esfuerzo.
1.3 Nivel educativo

Otro aspecto tomado en cuenta para la caracterizacion del cuidador,
con base en uno de los antecedentes de esta investigacion, ha sido el nivel
educativo. Oropeza (2007) encontr6 que: a mayor nivel educativo en el

cuidador principal, mejor aceptacién del familiar con Alzheimer.

La aceptacion, como se refirid anteriormente, segun explica Kibler-
Ross, citada por Miaja y Moral (2013) significa, ademas del reconocimiento
de la enfermedad vy situacién de dolor y limitaciones que conlleva, “asumir

una actitud responsable de lucha y supervivencia.” (p. 110)

Pese a lo descrito por Oropeza, en los relatores no se aprecié mayor o
menor aceptacion hacia la persona con Alzheimer, segun el nivel de estudio

gue poseian los cuidadores.

Octavio, Milagros y Wilfredo tienen estudios en el nivel superior
(técnico superior o licenciatura) pero ello no determiné su permanencia en el
desempeiio de su rol como cuidadores. De hecho, Octavio y Milagros
delegan los cuidados en uno de sus hermanos; Wilfredo por su parte, decide

institucionalizar a su padre.

Caso contrario se refleja en Maria de los Angeles, Carmen y Raiza,
quienes no cuentan con un nivel educativo superior y aun asi, han asumido
el compromiso y la responsabilidad de cuidar a la persona con Alzheimer

“...hasta que mi Diosito y la Virgen dird” (Maria de los Angeles)
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1.4 Status socio-econémico

La situacion laboral incide en el desenvolvimiento del rol como
cuidadores. Pudiera ser una de las causas (sino la principal) de la
institucionalizacién o delegacion de la responsabilidad de los cuidados en
otro familiar, debido a que las horas de la jornada de trabajo dificulta la
inversion de tiempo en los cuidados. En este sentido, la no insercion laboral
le ha permitido o favorecido a los informantes su dedicacion a las atenciones

de la persona con Alzheimer.

La responsabilidad economica en los grupos familiares de los
cuidadores, en la mayoria de los casos es asumida o compartida con otros

miembros.

A lo largo de las distintas narraciones, la referencia hacia lo
econdmico no es de mayor relevancia para ellos. Cuando se hace alusion a
este aspecto, es a partir de la perspectiva de bienestar que tiene el

informante.

Se presenta como una dificultad por no poder adquirir el producto que
necesita la persona con Alzheimer o por el alto costo que estos tienen. Pero
esto se debe a una coyuntura social y econdmica que incide en dicho

aspecto.
1.5 Conocimientos adquiridos respecto al Alzheimer

A lo largo de los relatos, se observaron las referencias hacia los
conocimientos que han adquirido los cuidadores principales sobre la
enfermedad.

En este punto, destac6 como principal fuente de informacion el
especialista tratante. En manos de éste, recae la responsabilidad de informar
y asesorar al cuidador. En base a la calidad de su asesoramiento (entre otros
aspectos que se detallaran mas adelante) se establece el nivel de confianza
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en el médico.

Igualmente, los informantes hacen referencia a investigaciones hechas
por cuenta propia, tal es el caso de Wilfredo, Raiza (con terceras personas)
Octavio e Iraida (quien mostro un articulo de periodico el dia del encuentro

con los investigadores).

Es importante sefialar que parte del conocimiento que tienen los
cuidadores, también estd basado en suposiciones o inferencias sobre la

enfermedad.
1.6 Perspectiva de cuidado

La perspectiva de cuidado en los relatores, estd fundada en su

concepcion de bienestar subjetivo.

Segun Veenhoven (1994) citado por Garcia (2002) la “calidad de vida”
apunta a dos significados: el primero, supone la presencia de condiciones
consideradas necesarias para una buena vida; mientras que, la segunda,
infiere la practica del vivir bien como tal. Esta ultima, hace alusidén a una serie
de factores dependientes en mayor medida de la actuacién y la percepcién
del propio sujeto sobre su vida, mas que de las condiciones objetivas en las
que se desarrolla ésta.

En lo que respecta a la persona con Alzheimer, esta percepcion estara
basada principalmente en la concepcion que tenga el cuidador principal.
Puesto que, el discernimiento del individuo que tiene la enfermedad, ha

disminuido a causa de los sintomas de la patologia.

Entonces, el garante de calidad de vida es el cuidador. Es él quien se
encargara de velar por las condiciones necesarias para una “buena vida” de
la persona bajo su cuidado, basandose en su concepcién de bienestar

subjetivo.
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Diener (1995) citado por Garcia, agrupa en tres categorias la
definicion de bienestar subjetivo. La primera describe el bienestar como la
valoracion del individuo en cuanto a su propia vida en términos positivos. La
segunda categoria incurre en la preponderancia de los sentimientos o
afectos positivos sobre los negativos. En este sentido, se entiende que una
persona es mas feliz cuando en su vida prevalece la experiencia afectiva

positiva sobre la negativa.

La ultima concepcion esta vinculada a los planteamientos filosoficos o
religiosos, que concibe el bienestar, en términos de felicidad, como una virtud

o gracia.

Segun Veenhoven (1994) citado por Garcia, el individuo utiliza dos
componentes al momento de evaluar el bienestar, éstos son, sus
pensamientos y afectos. Cuando la valoracion se centra en la satisfaccion
con la vida, se considera como una evaluacion cognitiva, mientras que
cuando esta direccionada a las experiencias emocionales de la cotidianidad,

la apreciacion es calificada de afectiva.

La OMS, de acuerdo con Jiménez, Orkaizaguirre y Bimbela (2015)
explica que la calidad de vida corresponde a un conjunto de aspectos
multidimensionales de la vida, enmarcados en el sistema de valores y cultura
del individuo. Abarca segun esta organizacibn, metas personales,

expectativas, niveles de vida y preocupaciones de la persona.

La calidad de vida por lo tanto, esta influenciada principalmente por la
percepcion de la salud y el entorno familiar (vinculados entre si). También
incluye aspectos como el nivel econémico, las relaciones sociales externas al

grupo familiar y el desarrollo de actividades de ocio y tiempo libre.

En los relatos se observaron recurrencias en cuanto al propdsito
fundamental de los cuidadores principales, dedicados a proporcionar calidad

de cuidados (directa o indirectamente). Se trata de una cualidad que
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distingue al cuidador principal de cualquier otro familiar, en cuanto al
desempeiio de su rol.

Concibiendo al Alzheimer como una enfermedad sin retorno, los
cuidadores se dedican a impartir una serie de atenciones que desde su
percepcion, le genere calidad de vida a su familiar. Claro esté, en la medida
de su alcance y dependiendo de los requerimientos que demande la persona

con Alzheimer segun la etapa de la enfermedad.

Esta percepcion de calidad de vida se funda en atenciones dirigidas a
la alimentacion, aseo personal y suministro de los medicamentos.
Dependiendo de la etapa en la cual se encuentre la persona con Alzheimer,
el cuidador incluye el desarrollo de actividades de ocio y tiempo libre (juegos
de mesa, paseos, entre otras). Otro aspecto incluido es el acompafamiento

a modo de proteccion y vigilancia constante.

La concepcion de bienestar también se dirige al ambito de la salud. En
algunos casos, los informantes recurren a la busqueda de medicina

alternativa, que favorezcan la desaceleracion del proceso del Alzheimer.

Por otra parte, el cuidador trata de fomentar la interacciébn con los
miembros del grupo familiar, a través de conversaciones y actividades en
grupo, a fin de mantener las habilidades sociales de la persona con
Alzheimer en funcionamiento. También busca crear un ambiente afectivo y

amoroso.

En resumen, todos los cuidadores estan abocados o se inclinaron, a
partir de su percepcion subjetiva de bienestar, a proporcionar aquellas
atenciones y cuidados necesarios para darles “una buena vida” a sus

familiares, dentro de la situacién sobrevenida.

Es recurrente en los relatores, la manifestacion de sentimientos o
afectos positivos hacia su familiar, como parte de su vision de bienestar. De

manera que su evaluacién esta signada por sus pensamientos y afectos.
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1.7 Evaluacién al médico tratante

A partir del analisis de los relatos, se observé una recurrencia respecto
a la evaluaciéon que hace el cuidador sobre el médico tratante de la persona

con Alzheimer.

Este aspecto resultd ser una caracteristica comun en los relatores. Se
trata de una valoracion, basada en la mejoria o el detrimento que tiene la

persona diagnosticada.

La desconfianza hacia los especialistas aparece por el avance
inmediato de la enfermedad, la falta de orientacién y asesoramiento respecto
al Alzheimer y su proceso.

Es necesario acotar que en lraida y Wilfredo, la evaluacion es distinta,
dado que ambos cuidadores tomaron la decision de internar a su familiar en

una institucién de cuidados con especialistas.

En ese sentido, su evaluacion estd destinada al monitoreo de los
siguientes aspectos: supervision de los cuidados y atenciones referidas a la
alimentacion, el aseo, entre otros, chequeo médico constante y suministro

adecuado de los medicamentos.

Las recurrencias mencionadas, referentes a la evaluacion al médico
tratante, permiten observar que el propésito de los cuidadores principales es

una forma de velar por la proteccion y cuidado a su familiar.

La busqueda de atencion médica adecuada constituye una de las
aristas del cuidado. Esta fundada principalmente en su esperanza de

recuperacion, y que se retrase el avance de la enfermedad.
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1.8 Esperanza de cura

Ferrater (1950) especifica que el concepto de esperanza, ha sido
tratado por tedlogos con mayor frecuencia que por filosofos. Sin embargo, el

estudio de este término tiene resonancias filosoficas.

En la antigledad, la esperanza era considerada como un consuelo,
segun los griegos. Mientras que para los cristianos representaba confianza;

estaba referida a un acto positivo.

En torno a este término, en la época moderna y contemporanea han
surgido por lo menos tres modos de considerarla:

Uno es el teoldgico cristiano al que ya nos hemos referido y que
ha sido objeto de mdltiples debates por parte de tedlogos y filésofos,
como puede verse por la importancia dada a dicha nocién (...) Otro es
el modo "psicologico”; segun éste, la esperanza es una de las llamadas
"pasiones del alma". Desde este punto de vista la esperanza ha sido
definida como la perspectiva de adquisicion de un bien con probabilidad
de alcanzarlo (...) Otro modo, finalmente, es el que, casi siempre en
relacion con la tradicion cristiana, se ha manifestado en nuestro tiempo
con autores que han tendido a una interpretacion "existencial" de la
esperanza (Ferrater, 1950: p. 570)

La esperanza estd fundada en un caracter personal, “en cuanto es
esperanza de alguien para alguien” pero también, en un caracter ontoldgico
“en cuanto que se refiere al ser y no simplemente al tener” (Ferrater, 1950:

p. 570)

De acuerdo con lo argumentado anteriormente, en cada uno de los
relatores, la esperanza surge a partir de un caracter personal. Se sustenta en

un deseo de bien para alguien: su familiar con Alzheimer.

El bien esta referido a la cura de la enfermedad o la detencion de su
avance. Conviene hacer una distincion entre estas dos posturas (que
igualmente forman parte de la esperanza). La primera se suscita en las
etapas iniciales de la enfermedad y la segunda en las ultimas, debido a que

los sintomas son mas evidentes e intensos.
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A continuacion se hace referencia a la forma como se expresa o

manifiesta, de acuerdo con cada relator.

Octavio tiene conocimientos sobre el Alzheimer. Sabe que éste es
irreversible, pero aun asi mantiene la esperanza de cura en su padre.
“...mira, perdi todo, no, no, no pude hacer nada con mi papa porque mira, yo

2

no queria que él fuera a un internado ni nada de eso...” él expresa, que
perdié todo y no pudo hacer nada con su papa. Es decir, no logré que se

recuperara.

En Raiza, su esperanza se encuentra fundamentada en el tratamiento
médico y el suministro de medicinas alternativas. A ella se le ha informado
qgue no hay cura para esta enfermedad. Sin embargo, hay negacion por su

£

parte. “..ah también le estoy dando el oxigenante el Teprom (...) de
doscientos miligramos, una en la manana... incluso ese se lo, como quien
dice, se lo auto mediqué yo, porque sa, sabes que uno sale y se pone a

conversar, indaga, indaga...”

La relatora se mantiene en una constante investigacion a través de
terceras personas, acerca de medicamentos que contribuyan a la

“

recuperacion de su madre “...con fe de que su mama vuelva a tar, a tar

recuperando de su memoria algo perdido. Yo, ay Dios, mas rapido se lo doy”.

Por otra parte, la esperanza en Milagros se encuentra signada por la
intervencidn del especialista. Durante su narracién, se observa completa
confianza en éste, de modo que, ella considera que el tratamiento médico
recetado ha incidido positivamente. Por ende, su esperanza se orienta hacia
la permanencia en la etapa en la que se encuentra actualmente la Sra.

Mariela “...el doctor la tiene en tratamiento como para que no avance...”

Por su parte, la perspectiva de Carmen esta orientada a detener o

prolongar el avance de la enfermedad “...td con los medicamentos mas o
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menos, mas o0 menos es que lo tienes bien, pero por lo menos te ayuda en

algo, pero sin medicamentos es demasiado fuerte...”

Desde su concepcion, el tratamiento médico no solo le permite
controlar las conductas agresivas y demas caracteristicas de la etapa en la
cual se encuentra su esposo, sino también retrasar el avance de la

enfermedad.

Para Maria de los Angeles la esperanza se situ6 en la recepcion del

“

tratamiento médico adecuado “...la doctora lo que nos hacia era darle,
mandarle su tratamiento y broma, pero igual, nosotros la veiamos igual,

porque ese Alzheimer a ella le avanz6 demasiado rapido...”

Ella considera que, si la especialista tratante se hubiese involucrado
en mayor medida, respecto a la evaluacion de su madre y la prescripcion
“acertada” del tratamiento, el Alzheimer no habria avanzado demasiado
rapido.

En lIraida la esperanza esta representada de forma distinta a lo
expuesto por otros relatores”...qué mas quisiera yo que mi mama Ssaliera de,
de ese trance que esta y volviera a ser la peliona de antes ;ven? Pero... son
cosas muy dificiles. Porque tengo entendido que esa, esa enfermedad es

irreversible pues...”

Aunque sabe (se le ha informado) que el Alzheimer es una
enfermedad que no tiene cura, ella la concibe como un “trance” del cual se
puede salir. Se niega a perder la esperanza de recuperacién de su madre,

puesto que desea que su mama vuelva a ser como antes.

En el relato de Wilfredo, la esperanza aparece como un estado
transitorio que mantuvo inicialmente. Hace alusion a ella de forma indirecta,
dado que el avance del estado de salud de su padre, la disminuyo. Es
importante sefalar que su padre fallecio, pero el informante manifiesta que el

avance pudo haber sido menos fulminante.
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“...la enfermedad lo acab6 pues, puesto que ella también tiene un
tratamiento y los tratamientos lo que hacen es como ayudar ahi mantenerla

pero eso, esa enfermedad es muy fuerte (...) el deterioro es muy rapido”.

Para el relator, el tratamiento que le suministraban a su padre era una

esperanza de seguir manteniéndolo presente.

Como se explico anteriormente, la esperanza esta condicionada por la
etapa en la cual se encuentra la persona con Alzheimer. En Octavio y Raiza,
ésta es mas contundente, debido a que el Sr. José y la Sra. Zenaida aun

presentan sintomas de las etapas iniciales.

A medida que avanza la enfermedad, la esperanza de cura se va
transformando e incluso, va disminuyendo. Tal es el caso de Carmen, Maria

de los Angeles y Wilfredo.

En Milagros e lraida se manifiestan de forma distinta. La primera
mantiene expectativas respecto a las repercusiones que ha tenido (y desea
gue siga teniendo) el tratamiento médico de su madre. No obstante, en ella
hay aceptacion respecto al progreso de la enfermedad, puesto que, ha
referido los acuerdos de cuidado que pudiesen concretarse con sus
hermanos a futuro, entendiendo que las Ultimas fases demandan una

atencion mas especializada.

Contrario a lo que sucede con Milagros, Iraida permanece en un
estado de negacion. Aungue su madre se encuentre en una etapa avanzada
del Alzheimer, ella considera que podria revertirse el proceso. Pero, entiende
que se trata de una situacién poco probable.

En la mayoria de los relatos ha aparecido la esperanza en una
combinacion de las acepciones psicologicas y teoldgicas (en cuanto a

creencia en algo mas poderoso) de los informantes.

Por una parte, incluye la posibilidad de alcanzar el bien esperado: la

cura. Pero, aunado a ello, surge la espera de un milagro divino. Puesto que,
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aunque se tenga presente que el Alzheimer no tiene cura y es de caracter
progresivo, se mantiene la esperanza (inconsciente) de que la persona se

recupere o se detenga el proceso de avance.
1.9 Busqueda de explicaciones sobre el origen de la enfermedad

Desde su acepcion filosofica, la palabra explicacion designa un
procedimiento cuyo fin estd signado por la intencibn o busqueda de
respuestas a las siguientes preguntas: ¢Por qué? ¢Por qué algo es como

es? 0 ¢ por qué sucede algo como sucede? (Ferrater, 1950: p. 624).

De acuerdo con Ferrater, el problema de la explicacibn ha sido
examinado sobre todo al hilo del contraste entre la explicacion y la
comprension. Ambos términos difieren en principio. El autor utiliza como
ejemplo (para aclarar esa diferencia) los misterios de la fe, éstos “...pueden
explicarse, pero no comprenderse, y aun en la ciencia fisica ciertas
cualidades sensibles se explican de un modo imperfecto y sin

comprenderlas...” (1950: p.623)

Dilthey, citado por Ferrater, resalta una diferencia sustancial entre
explicacion y comprension. La primera, constituye el método tipico de las
ciencias de la naturaleza, las cuales se preocupan por la causa. Mientras
que, la segunda corresponde al método tipico de las ciencias del espiritu,

gue se inquietan por el sentido.

De lo anterior, conviene resaltar la preocupacién por la busqueda de la

causa, cuando se intenta explicar un fenébmeno o suceso.

En los relatos anteriormente descritos e interpretados, surgieron
recurrencias en cuando a la blisqueda de la causa que generd la presencia
del Alzheimer en su familiar. En todos los casos anteriormente referidos, los
cuidadores principales se han abocado a reflexionar sobre posibles los

hechos, vivencias, accidentes o problemas que originaron la enfermedad.
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El punto comun se ubica en dar respuesta al porqué Pero se
presentan diferencias en cuanto al argumento deducido y expresado.

Octavio encuentra la explicacion en dos circunstancias puntuales: la
muerte de su madre y los ACV. De acuerdo con su descripcion, los primeros

cambios en la conducta del sr. José comenzaron a aparecer tras la muerte

[ ”

de su madre “...Yo empecé a pensar (...) jesta pasando algo extrano!...
Posteriormente, resalta que los ACV afianzaron los sintomas que ya venian
presentandose “...Bueno, desde ese momento mi padre fue entrando en una

etapa donde se le fue agudizando la cuestion...”

Milagros en primer lugar, sitia la causa del surgimiento del Alzheimer
en la muerte sucesiva de varios integrantes del grupo familiar (su hermano,
su sobrino y su padre) “...de ahi ella fue cayendo como en depresion...” A
ello le suma, un accidente que tuvo su madre seis afios antes de obtener el
diagndstico, siendo este aspecto al cual le da mayor énfasis “...de ahi es que
ella empieza a perder la memoria, desde ese golpe, 0 sea, anteriormente si,
y a lo mejor yo digo que puede ser por los ataques de depresién y eso
empez6 a sufrir de Alzheimer, pero de esa caida fue que se empez6 como a,

a afianzar mas...”

En cambio, Carmen encuentra la explicacion sobre el origen de la
enfermedad en lo espiritual. Ella lo concibe como una prueba de fe “...Dios

no sabe que prueba nos manda...”

Iraida, por su parte, trata de explicar el surgimiento de la enfermedad

en su madre a través de un cuadro clinico presentado “...esto fue una

demencia vascular debido a multiples infartos cerebrales...”

Maria de los Angeles busca la causa del surgimiento del Alzheimer en
un accidente que tuvo su madre en una vivienda hace algunos afos. Ella

seflald que le cayd una pared encima y a partir de alli se le formaron
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coagulos de sangre. Desde su perspectiva, éstos favorecieron la aceleracion
de la enfermedad.

En este sentido, cabe sefialar que, la relatora podria haber tenido en
mente que su mama, ya era portadora de esta patologia y que, a raiz de ese

suceso se acelerd el proceso.

En Wilfredo dicha busqueda tiene una connotacion distinta. Quizé se
deba al fallecimiento de su padre, 0 a una hipotesis de prevencion respecto
al Alzheimer. Consistia en el ejercicio mental a modo de prevenir este tipo de
afecciones. Sin embargo, cuando le surge a su padre, quien mantenia su
cerebro activo “él jugaba domi, ajedrez” cambid su pensamiento al respecto y

consecuentemente abandoné la busqueda de una explicacion a su aparicion.

Sin embargo, segun refirid en una conversacion posterior a la
grabacion con la correlatora, que a su padre la enfermedad de pudo haber
surgido dada la edad que tenia. A saber, se le diagnosticé a los 80 afios.

Raiza a diferencia de los relatores anteriores, concibe el surgimiento
de la enfermedad como un hecho repentino. Para ella fue un suceso que se

“

produjo, y que por sus caracteristicas generé cambios en su madre “...eso
fue en el 2011 entonces no dejamos que saliera mas porque nos daba

miedo...”

De acuerdo con lo descrito, se observa que Milagros y Octavio
coinciden en ubicar una de las posibles causas en las consecuencias

emocionales que trae consigo la muerte de un familiar.

Por otra parte, también hay una coincidencia entre la causa atribuida

por Octavio e Iraida, quienes relacionan el Alzheimer con otra patologia.

Milagros y Maria de los Angeles sitGan su explicacion en un accidente
gue comprometié principalmente la cabeza y por ende, tuvo consecuencias
en el cerebro, aconteciendo segun las relatoras, en una aceleracion del

proceso.
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Se asume como una conducta natural dentro del cuidador, Ila
necesidad de conocer o responder al ¢por qué ha sucedido? (aunque no se

trate de una explicacion verdadera).

De acuerdo con Fernandez (2012) el deseo de indagar y conocer del
ser humano brota de la necesidad de vivir, y del conocer para vivir. En este
sentido, conocer el por qué ha surgido el Alzheimer, responde a una

necesidad de estar orientado ante la experiencia que se esta viviendo.

Forma parte de la pretension de tener un punto de partida, que
permita una ubicacion temporal, a fin de comprender aquellos posibles
cambios que ya se habian estado manifestando, pero que aln no estaban

diagnosticados.

La fundamentaciéon de su explicacion, aun cuando proviene del ambito
médico, emocional o religioso, tiene como finalidad entender, desde sus
inferencias, el origen del Alzheimer. Esto a modo de situar la causa y a partir

de alli dar respuestas a las necesidades manifestadas.

Cabe destacar que la mayoria de los informantes se inclina por
explicaciones desde el punto de vista de las emociones, identificando
momentos donde se vivieron situaciones familiares que impactaron
emocionalmente a la persona con Alzheimer. Descartando otras

explicaciones fisiolégicas.

Pese a ello, conviene destacar que el Alzheimer adn no tiene una
etiologia definida. Aunque se han determinado los factores que aumenta el
riesgo de padecerlo. El Diagnostic and Statical Manual of Mental Disorders,
en su cuarta edicion del afio 2001, subraya que el diagndstico de Alzheimer

es otorgado tras haber descartado la etiologia de otras demencias.

En sintesis, la necesidad de encontrar una explicacion del origen del
Alzheimer es afectiva, porque desde el punto de vista racional, cientifico, se

sabe gue ésta no existe, ni tampoco su cura.
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1.10 Comparacion de la persona con Alzheimer con un nifio(a)

Pavez (2012) trae a colacion una serie de referencias que ofrecen una
concepcion respecto a la etimologia del término infancia. Wasserman (2001)
citado por Pavez, expone que, la palabra infancia proviene del latin in-

fandus, que significa no habla o que no es legitimo para tener la palabra.

Segun la RAE, citada por esta autora, la palabra nifio o nifia proviene
de “...la voz infantil o la expresion onomatopéyica ninno, que refiere al que
estd en la nifiez, que tiene pocos afos, que tiene poca experiencia o que

obra con poca reflexion y advertencia, entre otras caracteristicas.” (p. 82)

Pavez citando a Wasserman (2001) sugiere que la palabra nifio o nifia
alude a la condicion de las personas con pocos aflos de edad, que se

encuentran en posicién de subordinacion social.

Conviene entonces, hacer una distincion entre la infancia y la nifiez.
Gaitan (2006) citado por Pavez (2012) define que la infancia es “una
condicion social delimitada por una construccién cultural e historica
diferenciada y caracterizada por relaciones de poder, mientras que las nifias
y los nifios serian el grupo de personas o sujetos sociales que se

desenvuelven en dicho espacio social” (p. 83)

Con base en esta distincién, podria decirse que no constituye un
impedimento el numero de afios que posea un individuo, para ser
considerado por otras personas como un nifio o nifia. Son las conductas o su

comportamiento las que lo definirAn como tal.

De acuerdo con Pavez (2012) la infancia suele estar asociada a un
estado més cercano a la naturaleza que a la cultura. Esta ha sido
considerada como una etapa o0 situacion presocial. A partir de alli, se
construye un estereotipo generacional sobre las personas que se encuentra
bajo esta condicidn social, como seres inferiores “que necesariamente deben

estar situados bajo el poder y la autoridad de una persona adulta, la cual se
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considera racional y civilizada.” (p. 84) Por lo tanto, supone una situacion de

dependencia.

Sin embargo, Pavez citando a Rodriguez (2007) sefala que el
individuo, incluso siendo nifia o niflo, siempre tiene un cierto grado de
autonomia y una subjetividad propia. Pero ésta no es desarrollada a plenitud
dada su subordinacion a otra persona.

A partir de este panorama, se vera entonces como el Alzheimer crea
conductas en las personas que permiten su comparacion con un o una

infante.

La enfermedad tiene caracteristicas propias que condicionan la
actuacion del individuo. Su caracter degenerativo hace retroceder las
funciones y capacidades alcanzadas por la persona, ubicandolos en

situaciones similares a la condiciéon social de la infancia.

Para Octavio, Raiza y Carmen el cuidar a la persona con Alzheimer
les ha hecho tener un cambio de actitudes, fundado en las conductas que
comenzaba a manifestar el enfermo. Ello les obligd a asumir una postura de
autoridad frente a su familiar, con el fin de enmarcarlo en un conjunto de
normas de comportamiento establecidas socialmente. Esto conduce a una

distorsion en las jerarquias.
Lo anterior se puede observar a través de las siguientes frases:

“...en este momento soy la persona que estd a cargo, quiero tener

autoridad...” (Octavio)

“...es como una nifia, yo le digo mama por aqui y por aqui nos vamos
(...) Hay momentos donde tengo que hablarle duro (...) yo sila se dominar

mas...” (Raiza)

“...es efectivo, funciona, se le habla con caracter y él se pone igual
que un nifio chiquito (...) él es el propio nifio. Si yo le digo quédate ahi,

siéntate ahi entonces...” (Carmen)
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Esta situacibn amerita desde la perspectiva de los cuidadores,
llamados de atencién y por lo tanto, supone una subordinacion de la persona

con Alzheimer hacia éste.

Por otra parte, la concepcion de la persona con Alzheimer, como un o
una infante se debe a que sus acciones carecen de razonamiento. Es decir,

“obra con poca reflexion” (RAE) citada por Pavez, por ejemplo:

“Llegd al punto inclusive de ponerse un short encima del pantaldn
como si fuera Superman o Batman, jen serio, en serio!l Como un nifio

chiquito” (Octavio)
“...se come las hojas, se esta comiendo el panal...” (Iraida)

“...estar muy pendientes de ellos, atras peor que un nifio chiquito peor,
peor, porque ellos meten la mano en la poceta, ellos creen que el agua de la

poceta es agua limpia y se la pueden tomar o lavarse la cara...” (Carmen)

“...ya es como una nifa. Una vez que se orind ahi en la sala, se hizo

del dos y eso fue horrible me tocé que limpiar/a...” (Maria de los Angeles)

Se aprecia que, los relatores conciben las acciones de sus familiares
como insensatas. Y precisamente, por su caracter irracional, son
comparados con nifios pequefos, en etapas iniciales de crecimiento, quienes

de acuerdo con Pavez, aun no razonan.

Cabe resaltar es este punto, la comparacién establecida en torno al no
control de los esfinteres. Esto quiza, se deba a que algunos nifios en edad
no escolar, suelen hacer sus necesidades fisiolégicas en sitios no

estipulados para ello.

Otro de los puntos de comparacion se establece en base a los
cuidados que amerita la persona con Alzheimer. Desde la concepcion del
cuidador, la persona comienza a tener requerimientos infantiles. Dada la
exigencia y la dedicacion de tiempo que ello supone. Tal es el caso de

Carmen, lraida, Maria de los Angeles y Wilfredo.
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“...estar pendientes del aseo personal, no descuidarlos en nada, en
nada, mira y estar muy pendientes de ellos, atras peor que un nifio

chiquito...” (Carmen)

“...Mi atencion hacia ella es delicada, si soy delicada con ella porque,

ella es una nifia, ya practicamente de verdad ella es una nifia...” (Iraida)

“...llega un momento en el que habia que hacerle todo o sea ir alla
bafarlo, cambiarlo, ponerle pafales, porque ellos vuelven como a nifios, un
bebé...” (Wilfredo)

En Maria de los Angeles no se manifiesta de forma precisa en una
frase, sino que se visualiza a lo largo de su narracién. Ella sefiala que, bafia

a su mama, le da comida, la carga “...cuando tengo que hacer peso con
ella...”; la asea, le coloca sus pafiales, etc. Después de aludir a este tipo de

practicas dice “...ella ya practicamente, ya es como una nifa...”

Es importante sefialar que, esta percepcion fundada en la calidad de
cuidados que amerita la persona, es resaltada por los cuidadores, cuyos
familiares se encuentran (o encontraban) en una etapa avanzada de la

enfermedad. A saber, entre la sexta y la séptima fase.

En resumen, los cuidadores van haciendo comparaciones desde que
aparecen comportamientos similares a los de los nifios o nifias. Su acepcién
se producird en torno a su postura de autoridad frente a la persona con
Alzheimer, la presencia de conductas irracionales o poco coherentes (en un
adulto) o por la intensidad y calidad de cuidados que demanda su familiar, a
causa del avance de la enfermedad.

Estas tres referencias, estan comprendidas en la condicién social de la

infancia y efectivamente, suelen ser atribuidas a los nifios y las nifias.
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1.11 Referencias religiosas

De acuerdo con Ferrater (1950) la religion, entendida a partir del
término religiosus, que es lo mismo que religens es la subordinacion y

vinculacion a la divinidad, “ser religioso es estar religado a Dios” (p.558)

En este sentido, en la religion se acentla la dependencia del hombre
con respecto a la divinidad. El concepto de religacién puede entenderse de
varios modos: como vinculacion del hombre a Dios 0 como unidn de varios

individuos para el cumplimiento de ritos religiosos.

Camarena y Tunal (2009) definen la religibn como una expresion
cultural que determina el accionar social. Esta, incide en la identidad

colectiva e individual.

Para Otto (1980) citado por Camarena y Tunal, la concepcion de Dios
es una de las caracteristicas propias de la constitucion humana. Consiste en
dotar a un Dios o dioses de una manera absoluta, de los atributos con que el
hombre cuenta y otras que le superan “nos lleva a una situacion simbdlica
del mismo hombre, en la cual aparece la idea de que Dios es perfecto e
ilimitado, mientras que las personas somos falibles y limitadas” (Camarena y
Tunal, 2009: p. 5)

Segun el referido autor, ésta es la idea que rige el comportamiento de
muchas sociedades en las cuales, lo sagrado se manifiesta como un ente

superior vivo llamado Dios.

Segun Ander-Egg (2009) la religibn corresponde a un sistema de
creencias, dogmas, practicas y ritos que vinculan al hombre con la divinidad

o lo sagrado.

Es precisamente como sistema de creencias, que aparece la religion
en la narracion de cada uno de los cuidadores principales. Surge como una

vinculacion que liga a la persona a lo sagrado, no expresamente en sentido
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de cumplimiento de mandatos divinos, sino de peticibn o espera de algo,

aunque también se manifest6 en forma de reproche.

Igualmente, funge como una instancia ultima (de atencidn espiritual) a
la cual acude el cuidador, en funcion de pedir una ayuda o en algunos casos
para manifestar reclamo por la situacion vivida. De una u otra forma implica

descarga emocional por parte de la persona.

La implicacién de las estructuras religiosas en la vida cotidiana de las
personas, trae consigo, segun explican Camarena y Tunal, la dupla de lo
permitido y lo prohibido, sobre la cual las personas van a determinar

moralmente lo que es bueno y lo que es malo.

“

Esto se observa claramente en Raiza quien expresa “...Yo con el
perdén de Dios y todo decidi retirarle ese tratamiento porque yo no veia que
ella estaba evolucionando, veia que iba como para atras...” se observa que
ella tiene una percepcion de lo que es correcto y lo que no, basado en un
accionar religioso. Tiene conciencia de que es inadecuado retirarle el
tratamiento médico a su madre (sin supervisidbn médica) razén por la cual, le
pide perdon a Dios por hacer algo “malo” y se justifica inmediatamente,

argumentando que es por el bien de su mama.

En Raiza y Milagros la referencia a lo religioso aparece en forma de
agradecimiento a Dios. Desde sus perspectivas, la enfermedad no ha
avanzado gracias a la intervencion divina. Ademas se le ruega a esta figura
suprema que el Alzheimer se mantenga estacionado “...le pido a Dios que no

llegue a esa etapa” (Raiza).

La experiencia religiosa en Carmen y Raiza, sale a relucir como un
medio de apoyo o asistencia. Una instancia suprema que dota de fortaleza
para afrontar la situacion sobrevenida. Una fuerza externa y espiritual que

permite aliviar las tensiones. En palabras de Raiza se ejemplifica de la
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siguiente forma “Bueno, poco a poco con el favor de Dios” mientras que para

Carmen “...pedirle fortaleza a Dios porque es durisimo...”

Maria de los Angeles y Carmen, dejan en manos de lo sagrado, el
futuro o destino de los cuidados, en cuanto a la postergacion de éstos.
Entendiendo que la fase ultima de la enfermedad lleva al fallecimiento de la
persona con Alzheimer, desde sus perspectivas, es una decision divina el
momento en que esto sucederd. Es decir, en palabras de Carmen “Dios
sabra que hace”. Para Maria, “...asi sucesivamente hasta que mi Diosito y la

Virgen dira.”

Su punto en comun esta fundamentado en la idea de cuidar a la

persona con Alzheimer hasta que Dios decida mantenerlo con vida.

Cabe destacar que, en Maria de los Angeles se evidencia la préactica
cristiana catdlica, al manifestar su creencia en Dios y la Virgen, entendiendo
que es una expresion propia del catolicismo.

Para Carmen, la representacion religiosa también aparece como una

“*

instancia de reclamo “...la vida es dura y Dios no sabe qué prueba nos
manda...” ella afronta la situacion con su esposo, partiendo de la creencia de

gue es una prueba divina.

Finalmente, en todos los relatores la vinculacion a la divinidad, se
aprecia a partir de la expresién cotidiana jgracias a Dios! Esta exclamacién
aparece como una forma de aludir a una situacién que no se ha agravado o
progresado, gracias a la intervenciéon de una fuerza suprema. Ello, parte del
hecho, de que se esta haciendo referencia a una patologia que supone una

serie de complicaciones.

Desde este punto de vista, la religién en los relatores aparece como
una expresion cultural, que esta determinando su accionar social en el

sentido que le otorgan Camarena y Tunal (2009). Claro est4, que no es el
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Unico elemento que influye en el cédmo desarrollan los cuidadores sus

practicas.
1.12 Relacion cuidador principal-persona con Alzheimer

Otro de los aspectos que permitio caracterizar al cuidador principal,
fue su relacién con la persona con Alzheimer antes y durante la presencia de
la enfermedad.

Sobre este topico, conviene mencionar los aportes de Bastardo y
Rivas (2012) quienes en su investigacion encontraron que, la infancia del
cuidador principal determina una gran parte de la actitud que asume frente a
dicho rol y como se enfrenta a los cambios que implica la Enfermedad de
Alzheimer.

Segun ellos, el cuidador puede sobreponerse o rendirse dependiendo
de la educacion y la afectividad que haya recibido por parte de la persona
bajo su cuidado. No obstante, se observé que esto no siempre ocurre de esa
manera.

En el caso de Maria de los Angeles, su relacion con la madre antes
de la enfermedad no condiciondé los cuidados que le ha dado. Aunque no se
forjo una vinculacion estrecha entre ellas durante la infancia y adolescencia
de la relatora, esto, no ha mermado ni limitado el desempefio de las
atenciones que le otorga a su mama.

Lo mismo ocurre con lraida. Entre ella y su madre existia una relacion
conflictiva, sin embargo este rasgo no ha sesgado su percepcion de cuidados
hacia su progenitora “...atencién hacia ella es delicada, si soy delicada con
ella porque, ella es una nifia...”

La valoracion hacia la madre no depende solamente de la experiencia
de la persona, sino de la apreciacion cultural que se hace de ella. Es decir,
aunque el individuo haya sido abandonado por la madre, se le reconoce,
valora y respeta.

“Significativamente en toda la historia no aparece un solo reproche
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para la madre, ni el mas minimo indicio de que se guarda hacia a ella algun
afecto negativo... no obstante su presencia fisica ha sido intermitente y
relativamente precaria....” (Moreno, 2013: p. 44)

En Carmen, Milagros, Wilfredo y Raiza los rasgos que definian la
relacion con el enfermo antes de padecer Alzheimer, favorecié su
desenvolviendo como cuidadores. Es decir, sus practicas de cuidado se
basan en la buena relacién que tenian con su familiar.

Es pertinente aclarar que, Milagros, Octavio, Iraida y Wilfredo no
delegan sus responsabilidades de cuidado debido al tipo de vinculacién que
tienen con su familiar, sino a causas de otra indole.

Siguiendo este orden de ideas, mientras se vive el Alzheimer, las
relaciones entre el enfermo y su cuidador, se veran modificadas o alteradas
en la medida en que avanza la enfermedad. Las caracteristicas propias del
Alzheimer hacen que la persona pierda progresivamente su capacidad para
reconocer, interactuar y demostrar afecto, por lo tanto, la relacion va
perdiendo reciprocidad. Se desestructura y debilita.

Esta es la caracteristica predominante en el cuidador respecto a la
incidencia del Alzheimer. La afeccién principal est4 basada en lo afectivo y
relacional. Los demas aspectos de la vida (la relacion con terceras personas,
lo econdmico, el trabajo, el tiempo invertido en los cuidados, entre otros)
guedan en segundo plano.

Aunado a ello, el cuidador vive un proceso de duelo, porque aunque el
enfermo con Alzheimer esté vivo, va dejando de ser. Es una pérdida
anticipada de la persona.

Este punto se ampliara en el apartado de convivencia familiar, puesto
que el duelo, aun cuando fue percibido en el cuidador principal, se vive por

todo el grupo familiar de la persona con Alzheimer.
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2. Caracteristicas de la persona con Alzheimer

Los familiares con Alzheimer referidos por los relatores se encuentran
en edades comprendidas entre los 69 y los 87 afios. De acuerdo con la
Alzheimer’ s Association, estas edades corresponden con los porcentajes
detectados a nivel mundial con mayor probabilidad de padecer la

enfermedad.

La edad es uno de los factores de riesgo mas comunes para el

surgimiento de esta patologia.

La interpretacion de los relatos se hizo con base a la posible etapa en
la cual se encuentra la persona con Alzheimer (en forma ascendente) a fin de
poder visualizar como van incidiendo los cambios surgidos por la

enfermedad, tanto en el cuidador, como en la persona que la padece.

De esta manera se puede observar que en el Sr. José (padre de
Octavio) quien se encuentra en una etapa inicial, aln se distinguen rasgos
de discernimiento. Ello le permite tener una percepcién respecto a lo que le

esta sucediendo.

“...eél mismo a veces dice que quiere irse, irse lejos, irse a otro lugar y
otras veces (...) dice: ;Qué me esta pasando? ;Yo estoy loco? ;O los locos

”

son los demas?...

Al comienzo de la enfermedad el desconcierto ante la falta de
recuerdos marca las vivencias y desenvolvimiento de la persona. Esta
confusién, como explican Andrés, Fernandez e lbarra (2016) hace que el
paciente se sienta fuera de lugar, hasta tal punto de querer alejarse de su
cuidador.

Se puede apreciar la angustia que se genera ante el desconocimiento
de lo que sucede. Saber que se sabia puede representar la pérdida mas

significativa para el enfermo.
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Esto puede observarse a través de las palabras de Raiza cuando cita

a su madre: “...Disculpeme, pero no me acuerdo...”

Aunado a esto, de acuerdo con Andrés, Fernandez e Ibarra (2016) la
persona va entrando en una fase de depresion que la lleva paulatinamente

[{

al aislamiento, por ejemplo, “...mi mama ahora es una persona muy pocoO
comunicativa, ella prefiere mantenerse como aislada, hay como que halarla

para donde estamos nosotros...” (Raiza)

Andrés, Fernandez e Ibarra también resaltan que con la pérdida de la
memoria a corto plazo ocurrida en las primeras etapas de la enfermedad, se
va provocando en el sujeto una referencia constante hacia su memoria a
largo plazo. Por lo tanto, la persona con Alzheimer comienza a comportarse
como si estuviera en otro lugar y con otras personas. Esto puede observarse

en el padre de Octavio, la mama de Raiza y la de Milagros.

Posteriormente, a medida que avanza el Alzheimer, las dificultades de
pensamiento complejo o reflexivo se hacen cada vez mayores. La falta de
razonamiento deteriora la comunicacion gque viene a ser el medio con el cual
la persona se relaciona con la otra. En consecuencia, se aprecia que la
relacion constituye el aspecto de mayor deterioro e incidencia en las
siguientes etapas. Tal es el caso del esposo de Carmen, la madre de Iraida y

la de Maria de los Angeles y finalmente, del padre de Wilfredo.

Se aprecia como la persona con Alzheimer pasa de sentirse fuera de
lugar y con desconocidos, a una desestructuracion total de las interacciones

y relaciones con su entorno.

270



3. Caracteristicas del grupo familiar

3.1 Tipo de familia

De acuerdo con Quintero (1997) los grupos familiares de los
informantes, se clasifican en dos tipologias principalmente: en familias de

tipo nuclear; o de tipo extendidas.

En la primera tipologia se encuentran Maria de los Angeles, Raiza y
Carmen. Su grupo familiar ya estaba conformado para el momento del
surgimiento de la enfermedad. No obstante, debido a los cuidados otorgados,
se incluye a la persona con Alzheimer en la conformacion de una familia
extendida (excepto en el caso de Carmen, puesto que su esposo es quien

tiene Alzheimer).

En Milagros también se observa este paso de una familia nuclear a
extendida. Especificamente en el grupo familiar de su hermano. El incluye a
su madre, de modo que entran en convivencia varias generaciones,

definiéndola como una familia extensa.

Octavio igualmente tiene una familia de tipo nuclear. Pero, el relator es
quien se inserta en el grupo familiar de su papda, a fin de proveerle las

atenciones requeridas.

Ahora bien, el grupo familiar de Iraida y Wilfredo antes de la
enfermedad estaba caracterizado por ser de tipo extendido. La persona con
Alzheimer ya convivia con ellos. Sin embargo, la alteracion se produce dada

la institucionalizacién de sus respectivos padres.

Se aprecia entonces, que al asumir los cuidados de la persona con
Alzheimer, suele incluirse al individuo en el grupo familiar. Este se transforma
en pro de los cuidados y las atenciones al enfermo. De modo que, se
convierte en una familia de tipo extendida. La diferencia ocurre cuando se

institucionaliza al familiar con Alzheimer.
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En lo que respecta a los limites de transacciones familiares, descritos
por Quintero (1997) se presentan diferencias entre los informantes, de modo

gue no se ha extraido una caracteristica comun entre ellos.

3.2 Ciclo vital de la familia

De acuerdo con Quintero (1997) la familia transita por sucesivas
etapas del ciclo vital, durante las cuales cada uno de los miembros que la
compone experimenta o adopta cambios y comportamientos alusivos a la

fase por la cual transita.

En este sentido, como se observé anteriormente, existen etapas que
determinaran el ciclo en el cual se encuentra un grupo familiar, dependiendo
de la edad de los nifios o jovenes, de la madurez de la pareja, la gestacion

de una nueva vida, etc.

Cuando hay una persona con Alzheimer conviviendo en el mismo
medio intimo familiar, ésta se sitla inevitablemente en la octava y Ultima fase

del ciclo, segun el modelo de Quintero.

Corresponde a la etapa “familia anciana - periodo terminal de la
familia” dado que, la persona con Alzheimer es un adulto mayor que

comienza a requerir cuidados derivados de su edad y de la enfermedad.

A partir de alli, se da lugar a una reestructuraciéon de las funciones
relacionales del sistema familiar. Se asumen nuevos roles, a raiz de la
demanda de asistencia exclusiva y constante por parte de la persona con

Alzheimer.

3.3 Diadas

La presentacion de las vinculaciones familiares en diadas se
fundamenta en la teoria de Moreno sobre la familia popular venezolana. Este

autor explica que, el mundo familiar desde la cultura venezolana se fracciona
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en diadas vinculadas de persona a persona, sin que ello impida a cada uno
de los dos componentes formar a su vez diadas con otros miembros de la

misma familia.

El vinculo destacado a partir de los relatos desarrollados, es el de

cuidador-persona con Alzheimer.

Cuando el cuidado es ejercido por uno de los hijos la relacién en torno
a la diada toma mayor predominancia respecto a la de los otros hijos, por ser
estos quienes se encargan de las atenciones y los cuidados de su padre o su

madre.

A través de esta préactica, se reforzaran los lazos con su familiar
mediante la convivencia cotidiana, no solo afectivamente, sino por las

necesidades que comenzaron a surgir y que les demandan involucrarse.

Una segunda forma de vinculacion se da entre aquellos hermanos o
familiares que comparten o colaboran en las practicas de cuidado. Este
enlace forjado funge como una relacién de alianza. Conviene mencionar al

cuidador secundario, destacado en varios relatos.

Entre ellos (cuidador principal y secundario) se crea un vinculo mas
estrecho en comparacion al que tienen con sus otros familiares, fortalecido
precisamente a partir de las labores de cuidado y las atenciones brindadas a

la persona con Alzheimer.

Entre hermanos no se aprecia fraternidad en el sentido de “uniéon y
buena concordia” (Ander-Egg, 2009: p.170). No se sientes vinculados por
derechos, deberes o afectos propiamente, sino por su relacion con la madre.

A patrtir de alli, se jerarquizan las solidaridades y los compromisos.

Existe una tercera forma, corresponde a las relaciones que se forjan (0

fortalecen) con otros familiares (externos al medio intimo familiar). Ellos

273



constituyen un vinculo positivo y de apoyo ante la situacién de tension que se

vive por la presencia de un familiar con Alzheimer.

Se observa a través de los relatos, como se estructuran lo vinculos

familiares de forma particular e individual entre los miembros.

Se establecen relaciones de “solidaridad y exclusion, cercania y
alejamiento, compromiso ‘de sangre’ y amistad, en distintos grados y en

diferentes plano” (Moreno, 2012: p.17)

3.4 Acuerdos de cuidado

Entre los relatores se hace referencia a acuerdos de cuidado
establecidos, con base no solo en las necesidades y requerimientos de la
persona con Alzheimer, sino también, debido al estrés o posibles signos de
sobrecarga que pudiesen llegar a manifestarse. Resultando en la solicitud de

un apoyo por parte de otros familiares.

En los casos anteriormente analizados, se observo que los acuerdos,
se establecen principalmente entre hermanos. Esto podria deberse a que

son los hijos quienes, generalmente asumen el rol de cuidadores principales.

Conviene destacar en este punto que en la mayoria de los casos
quienes desempefian este rol, son las hijas. Segun lo referido por los
informantes, los hermanos varones son quienes menos se involucran en las
practicas de cuidado. Exceptuando, claro esta, a Octavio quien solo tiene
hermanos varones y Wilfredo (tiene una hermana, pero se encarga de los

cuidados de su mama).

El papel de los hermanos sale a relucir en este sentido. Son
mencionados en los relatos, pero la referencia hacia ellos no evoca

compromiso o involucramiento de ningun tipo.

“Pero el varon no... jViva la pepa!” (Raiza)

274



“...el menor trabaja eh (...) y, la visita asi tu sabes, muy

esporadicamente.” (Iraida)

Los hermanos se desentienden del cuidado. Esta caracteristica puede
apreciarse en el relato de lIraida, Raiza, Wilfredo y Octavio. También se
evidencia desinterés por parte de las parejas de las informantes, como es el
caso de Raiza y Maria de los Angeles (al inicio de la enfermedad de su

madre).

Esto se debe a que, de acuerdo con Alejandro Moreno (2012) en la
familia venezolana las responsabilidades se les asignan a las mujeres, el
hombre no se siente a cargo del hogar, sino para proveer. Este se percibe
principal y fundamentalmente como hijo, por lo tanto, se desentiende de

cualquier rol que demande asumir compromisos de este tipo.

Esto puede visualizarse en Octavio y Wilfredo, quienes a pesar de

haber asumido el rol de cuidadores, delegan sus funciones a una institucion.

Sobre este punto, Hurtado (2011) destaca una separacion de espacios
respecto al sexo. De este modo, el hogar corresponde al lugar privilegiado de
la mujer, mientras que el hombre, debe salir a trabajar a fin de sustentar
(econémicamente) a la familia. En tal sentido, las practicas de cuidado estan
vinculadas a la esfera del hogar y por tanto, le competen a la mujer.

Igualmente, cuando se hace alusién a la colaboracion de miembros
masculinos en el grupo familiar, es precisamente con base en la accién de

proveer material o econémicamente.

La poca participacion de los familiares hace que la responsabilidad de
los cuidados quede en manos del cuidador principal. Es menester sefalar, el
sindrome de sobrecarga. De acuerdo con Martorell (2009) hace referencia a
la situacion de estrés prolongado que experimentan los cuidadores debido a

las demandas de la situacion de cuidados.

Esta se manifesté en distintas magnitudes entre los relatores. Eso
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supuso, en algunos casos, el surgimiento de problemas fisicos, emocionales,

sociales y/o econdmicos, tal como sefialaron los informantes.

Al mismo tiempo, en el cuidador principal se instaura una concepcion
de sacrificio respecto a las responsabilidades que ha asumido. Admite una
dedicacion casi exclusiva a su rol, asi como el establecimiento de prioridades
con base a sus tareas. lgualmente, pasa por dejar de lado actividades que
anteriormente hacia con regularidad y el aislamiento o distanciamiento de

personas que conforman su entorno (externo al grupo familiar).

4. Convivencia familiar
4.1 Matrilocalidad

El primer aspecto a destacar dentro de la convivencia familiar es la
relacion con la casa materna, en el sentido expresado por Hurtado (2011).
Esto es, la matrilocalidad.

Se representa en el deseo materno de permanecer siempre con sus
hijos. De manera que, constituye la referencia a aquello que se entiende
como familia segun el referido autor.

En los relatos, esta caracteristica propia de familia venezolana se
apreci6 a travées de la conformacion de los hogares de los hijos. La
mayoria de los informantes estan residenciados en zonas cercanas a la
casa materna.

Este rasgo, como se pudo ver en los relatos, ha marcado y distingue
la convivencia antes y durante la presencia del familiar con Alzheimer.

Facilito, al inicio de la enfermedad, la deteccidon de los primeros
indicios y actualmente favorece la calidad de los cuidados y atenciones
otorgadas a la persona.

Beneficia la evaluacion progresiva de los cambios en la personalidad

del familiar con Alzheimer y posibilita el constante contacto con él o ella, no
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solo por parte del cuidado, sino del grupo familiar. Constituye un factor de
proteccion.

4.2 Vinculacién con los padres

Como explica Moreno (2012) el vinculo con la madre forja una relacion
constitutiva en ambas partes, tanto para ella, como para sus hijos. Su funcion
estda destinada a “preservarlo, reforzarlo, mantenerlo, a prolongarlo
incambiado en el tiempo” (p.9). Esto puede apreciarse a lo largo de las
narraciones de los informantes, puesto que, se observa como la mayoria de

las vinculaciones convergen en la madre.

Aungue ésta sea la persona que padezca la enfermedad, sigue siendo
el centro de la familia. La cultura, entendida a partir de la teoria de Moreno,
prevalece ante los signos del Alzheimer y las alteraciones surgidas en la
persona a partir de éste.

Conviene aclarar que, aunque las relaciones se modifiquen por los
cambios que ocurren, la diada con la madre permanecera. De acuerdo con
Moreno, se trata de un vinculo filial que “no lo rompera ni la muerte de la
madre” (2012: p.11)

Ahora bien, a través del relato de Wilfredo y el de Octavio, se aprecia
que la persona con Alzheimer mantenia el rol de padre en el sentido
caracteristico de la familia venezolana. En ambos casos, se deduce que se
trataba de una vinculacion reglamentaria, estipulada por la sociedad y por

tanto poco intensa.

Sobre este punto, Moreno (2013) resalta que la diada entre el padre y
los hijos no es constitutiva. EI amor entre ellos no es constitutivo, sino
funcional. Se trata, de acuerdo con este autor, de una relacion ética fundada
en el mundo-de-vida cultural que ordena al hombre proveer principalmente.
No obstante, también estd encargado de ofrecer proteccion y seguridad a los

hijos (cuando esta presente en la familia).
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En uno y otro, la presencia es similar a la que ocupa el padre en la
familia andina® segun ha referido Moreno en sus investigaciones. Su
funcién, ademas de producir y proveer, esta orientada a ofrecer a los hijos un

modelo de identificacion.

Esta caracteristica esta presente en los relatos de: Wilfredo, Octavio,

Raiza y Maria de los Angeles.

En Raiza, el padre solo provee dentro del grupo familiar, de manera
que, su vinculacion con los cuidados de la Sra. Zenaida esta orientada hacia
lo material. Segun la descripcion de Maria su esposo solo ejerce la funcién

“

como proveedor, ademas de ser una figura paterna para sus hijos “..al

menos tienen una figura paterna ahi...”

Con el esposo de Carmen se da una situacion contrastante. Aunque
una de sus funciones en el hogar (antes de la enfermedad) estaba
relacionada a su rol como responsable econémico, en él también destaca el
rol de esposo y padre. Segun la narracidén de la informante, no se observa
una expulsion del centro de la familia. Por el contrario, compartian sus
responsabilidades respecto a la crianza de los hijos. De hecho, ella le define

como un buen esposo y un padre ejemplar.

“...este los otros dos estan en la casa pues, eh como él siempre fue
un padre muy consentidor, este los llevaba a la universidad, los iba a buscar
jtodo! Mira, era muy consentidor y jConmigo mi amor! Para todos lados me

acompanaba...”
4.3 Creacion de nuevas practicas, habitos y costumbres

A partir de la convivencia con una persona con Alzheimer se crean

nuevas practicas de vida, signadas por los cuidados y el tiempo de

! la particularidad en varias familias andinas, de acuerdo con Moreno (2012) es que, es
mas comun ver al padre con presencia fisica, pero la madre sigue siendo el centro de las
relaciones y por tanto, del hogar.
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dedicacion que se le otorga a las atenciones brindadas. Estas van a variar y
modificarse a medida que avanza la patologia y la dependencia es mayor.

De tal modo, se distinguid que en las primeras etapas se crean
practicas abocadas a la disminucion del avance de la enfermedad y el
desarrollo de actividades de ocio y tiempo libre. Posteriormente, se van
creando habitos respecto al aseo, la alimentacion y el suministro (y
busqueda) del tratamiento, las cuales, van incrementando en cuando a

tiempo de dedicacion y esfuerzo (segun la etapa del Alzheimer).

Al institucionalizar a la persona, también se crean nuevos habitos.
Estos, van a depender de los dias estipulados de visita y los requerimientos

propios de la institucion respecto a los cuidados del paciente.

En resumen, el cuidador establece su tiempo y la prioridad de las
actividades en funcion de los cuidados que le otorga a su familiar. Con base
en ello, establecera acuerdos y movilizara recursos, tanto materiales como

humanos, en pro del bienestar subjetivo de la persona con Alzheimer.
4.4 Relacion con la persona con Alzheimer

Los cambios considerables en la personalidad, la pérdida de
conciencia sobre las experiencias y hechos tanto recientes como pasados,
su dificultad creciente para recordar y reconocer su entorno y las personas
que lo conforman, ademas del deterioro progresivo de su capacidad para
comunicarse, razonar y reflexionar, contribuyen al detrimento de las

relaciones con el cuidador y demas integrantes de su medio intimo familiar.

El punto donde centra el cuidador principal, el impacto de mayor
incidencia acaecido por el Alzheimer en la familia, es lo relacional y afectivo.

En estos dos aspectos, el informante hace especial énfasis.
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El ambito relacional, aparece marcando la forma como se convive en
la familia venezolana segun lo planteado por Moreno, Vethencourt y Hurtado,

de acuerdo con las experiencias y vivencias sefialadas por los relatores.

Lo caracteristico de la familia venezolana, es descrito claramente por
Moreno (2012). Segun este autor, “el hombre de nuestro pueblo se vive, de
partida y por siempre, como relacionado. Vive-en-la-relacion. La relacion es
Su experiencia-praxis originaria y raigal, desde la que brota toda otra praxis y

experiencia, y en la que tiene realidad.” (p.30)

En este sentido, el cuidador relata, interpreta y vive el Alzheimer a

partir de la relacién y su influencia en ésta.

A partir de alli, el Alzheimer se vive como una pérdida por parte de
quienes conforman el medio intimo familiar. Se crea una ruptura emocional
con el familiar que padece la enfermedad. Este va perdiendo su capacidad
para interactuar, relacionarse y demostrar su afecto a otros; dejando una

presencia meramente fisica.

4.5 Duelo anticipado. Sentimiento de pérdida respecto a la

persona con Alzheimer

Al recibir el diagnéstico de la enfermedad y comenzar a experimentar
sus implicaciones, los familiares, especialmente el cuidador, entra en un
proceso signado por la adaptacion a la ausencia del ser querido, aunque

esté presente.

Comienza a manifestarse un tipo de duelo anticipado por la pérdida

progresiva del familiar que tiene Alzheimer.

El duelo, de acuerdo con la Unidad de Cuidados Paliativos®* (UCP,

2007) es una “...experiencia de dolor, lastima, afliccion o resentimiento que

%2 Del Hospital San Juan de Dios — Pamplona.
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se manifiesta de diferentes maneras, con ocasion de la pérdida de algo o de

alguien con valor significativo.” (p. 165)

Se trata de un proceso normal, inherente a la condicion humana,
puesto que, toda persona esta propenso a la pérdida de un ser querido.

Ante la presencia de un familiar con Alzheimer, se va gestando un tipo

»23

de duelo “anticipatorio”™ Consiste en un proceso en el cual, ya ha empezado

la aparicion del dolor de la pérdida, sin que ésta haya ocurrido todavia.

Es una forma de predisposicion a la pérdida de la persona. Esto sera
vivido por el grupo familiar, irremediablemente, en un corto o mediano plazo
de tiempo. La UCP explica que, este tipo de duelo surge con mayor
frecuencia, ante situaciones en las que un ser querido padece una

enfermedad que no dispone de una cura.

En otras palabras, es un mecanismo de adaptacién a lo que va a
llegar.

Se encontraron recurrencias entre los relatores, respecto a la
manifestacion de este sentimiento de pérdida. Los rasgos y las
caracteristicas del familiar que tiene Alzheimer se van mermando y esto
repercute en los sentimientos y la relacion del cuidador y la familia con la

persona.

La primera incidencia aparece en la visidbn que se tiene de la persona
con Alzheimer. Ya no se le concibe como padre, madre, eSp0oso 0 esposa,
tio o tia, etc. Su presencia comienza a desvanecerse “...yo veo a mi papa de

otra manera, ya no es mi papa, es una sombra de lo que fue...” (Octavio)

La persona esta fisicamente, pero no conscientemente. Es decir,
permanece y convive con las personas del grupo familiar, pero esta ausente
en cuanto a relacion propiamente, entendida a partir de los recuerdos y

vivencias que pudiesen compartir.

%% Término utilizado por la UCP, 2007: p.170
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“...es fuerte, fuerte, porque es triste... porque tu la tienes pero

practicamente no la tienes...” (Raiza)

Esta condicion va mermando la vinculacion entre la persona con
Alzheimer y las personas que forman parte de su entorno. La intensidad de la

relacion esté siendo afectada y por tanto, surge la tristeza y el dolor.

La referencia hacia los rasgos que definen (o definian) la personalidad
de su familiar, siempre se hace en pasado (“era” o “fue”). Se enfatiza en los
recuerdos que se tienen de la persona. La descripcion tiende a hacerse
desde aquello que la caracterizaba y no a partir de las conductas que tiene a

causa del Alzheimer.

“Mi maméa siempre fue muy dulce, super dulce (...) era muy muy dulce

pues, era muy abierta. Nosotros hablabamos mucho con ella...” (Milagros)

Esto constituye un mecanismo para tener consigo la presencia del

familiar. Se busca hacer prevalecer los recuerdos positivos.

A medida que avanza la enfermedad, el duelo se va arraigando.

“...bueno es fuerte mami, es fuerte porque no hay como tener la
cabeza ordenadita las ideas, eh saber quién eres, y en todo, o sea eso de
estar asi como que te hayan cambiado el cerebro, como que te hubieran
puesto otra persona, el cambio es demasiado feo, demasiado, demasiado,
eh yo te digo sufre uno mucho, por lo menos mis hijos sufren mucho por la

calidad de persona que era él...” (Carmen)

Solo se mantiene la presencia fisica de la persona, pero sus
recuerdos, sus rasgos y actitudes se van transformado en gran medida, al

punto de convertirse en un desconocido para su familia.

Se trata de una pérdida que ya se esta sufriendo. No solo la vive el o
la cuidadora, sino también los hijos y deméas familiares. El duelo esta

presente en todos los miembros del grupo familiar.
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“...esta mas perdida, porque... ella ya ni practicamente ni nos
reconoce, y me disculpan si se me quiebra la voz pero... (Llora - pausa larga)

Es dificil lidiar con esto...” (Iraida)

Lo dificil es lidiar con el deterioro paulatino que enfrenta enfermo a
causa del Alzheimer. Se aprecia nostalgia, dolor y sufrimiento en los

informantes, al hacer referencia sobre este aspecto.

“...después que van pasando los arios van viniendo los cambios, los
cambios y cambios que oye ya no es como antes pues la situacidon no es

como antes...” (Wilfredo)

El cambio significa involucién o alteracion. Esto supuso dejar atras
rasgos que definian, caracterizaban y marcaban la pauta de las relaciones
que se establecian con la persona que tiene Alzheimer.

En ninguno de los casos mencionados anteriormente, se aprecia en el
discurso, sentimientos de dolor por una pérdida fisica. La ausencia esta
referida a lo relacional, entendida como medio comunicativo y afectivo con la

persona con Alzheimer.

La relacibn se desarrolla a partir de estos dos elementos: la
comunicaciéon y el afecto. Al verse truncados, a causa de los efectos del
Alzheimer, la vinculacion se va perdiendo. Debe existir interaccion para que
haya relacion. Por lo tanto, si la persona esta alli, pero ya no se vincula de la

misma forma, esta ausente.

La ausente se va a dar, en la medida en que la persona va perdiendo
su capacidad para interactuar con los individuos que forman parte del
entorno. El duelo por tanto, no se produce por una pérdida fisica, sino por la

inexistencia de comunicacion e intercambio afectivo.

De esta manera, el Alzheimer se vive como una pérdida, ya que el

“alma” “personalidad” o “espiritu” se pierde, y queda un ser fisico sin
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memoria, sin recuerdo, sin personalidad. Por tanto, se da un duelo constante

Yy permanente.

He aqui, el caracter contundente otorgado a la enfermedad de
Alzheimer, dado que constituye en si misma, una forma de morir. El cuidador

y demas familiares, se van resignando a la pérdida progresiva de su pariente.
4.6 Resignacion

El término resignacion suele ser relacionado al de aceptacion, segun

explica Kubler-Ross, citada por Miaja y Moral (2013).

De acuerdo con la referida autora, la aceptacion “se define como el
reconocimiento de la enfermedad y situacién de dolor y limitaciones que
conlleva, sin buscar culpables, ni adoptar una posicion de derrota, sino
asumir una actitud responsable de lucha y supervivencia.” (Miaja y Moral,
2013: p. 110)

En cambio, el término resignacion, como viene sefialando la autora,
alude a una estrategia de afrontamiento emocional, referida a la aceptacién
de una situacion como algo inamovible. En otras palabras, aparece cuando
una realidad. Surge como algo inevitable o irreversible, que se debe vivir tal

COMo se presenta.

La resignacion en los cuidadores y demas miembros del grupo familiar
va apareciendo y se va incrementando a medida que avanza el Alzheimer.
Surge como una forma de aceptacion (sin alternativa) ante la situacién vivida,

dado que no hay posibilidad de cambio o solucion.

El individuo se ve forzado (inconscientemente) a aceptar la situacion y
va abandonando la esperanza de cura. En las ultimas etapas se observa que
el cuidador ya ha disminuido su afan de buscar soluciones respecto a la

mejoria de los sintomas del Alzheimer.
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De este modo, la resignacion aparece como una estrategia de
afrontamiento emocional para referirse a la aceptacion de la situacién o

cambios surgidos por el Alzheimer.

Igualmente, ésta va asociada a un proceso de duelo anticipado. Como
se observé anteriormente, de acuerdo con la UCP (2007) el duelo es
producido por cualquier tipo de pérdida. No solo se presenta ante la muerte
de una persona. Se trata pues, de un proceso que se realiza siempre que
tiene lugar una pérdida significativa, cuando se pierde algo que tiene valor,

real o simbdlico, consciente o no.

La resignacion se basa en acostumbrarse a vivir esa situacion. En
adaptarse a los cambios que estan aconteciendo y que son propios de cada

etapa.
“...Pero bueno, poco a poco con el favor de Dios...” (Raiza)

También se puede apreciar en la conformidad de cuidar a la persona

con Alzheimer hasta que fallezca.
“Yo hasta que Dios me de salud yo voy a estar con él...” (Carmen)

La resignacién viene dada por la adaptacion respecto a los cuidados
que demanda el familiar. Se entiende que a raiz del Alzheimer, requerira

cuidados y atenciones constantes.

Los familiares y cuidadores dan por sentado que el proceso del
Alzheimer culmina en la muerte de la persona. Se resignan a perderlo

progresivamente.

Por otra parte, el afrontamiento obliga a crear mecanismos de

adaptacion dentro del grupo familiar

“...supimos llevar un poquito la carga y ahi vamos poco a poco...”

(Maria de los Angeles)
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La familia se ve destinada a “aceptar” la situacién que se vive. Pero,
esto se manifiesta en forma de resignacién, puesto que, permanece en cierta

medida, la esperanza de recuperar al ser querido.

Cabe destacar entre las recurrencias encontradas, la alusion a la
palabra sobrellevar. Este término insinda resistencia, tolerancia y sufrimiento.
Estas caracteristicas forman parte de las circunstancias que los cuidadores
principales han descrito y que por lo tanto, los ubica a ellos y a su grupo

familiar en un constante proceso de resignacion.
Aunado a ello, en los relatores aparece el sentido de paciencia.
“...los familiares tienen que tenerle muchisima paciencia...” (Carmen)

Esta suele ser catalogada, de acuerdo con Miaja y Moral (2013) como
una virtud presente en las personas dispuestas a “sufrir’ con resignacioén las
adversidades sobrevenidas. Supone sosiego ante lo que se vive (la situacion

0 tension).

En los relatos, mas que cualidad, aparece como una herramienta que
le permite a la familia afrontar las circunstancias que vive. Una actitud que
deben tomar las personas que forman parte del entorno, a fin de tolerar y
lidiar positivamente con los cambios que se producen a lo largo de la
enfermedad.

La paciencia supone por lo tanto, la constancia y la busqueda del
equilibrio dentro del medio intimo familiar. De este modo, les permitira a los

familiares sobreponerse a las emociones fuertes y embates del Alzheimer.

Es una virtud que desarrollan quienes conviven con la persona con
Alzheimer, dado que se trata de una situacidon que genera sufrimiento. En
ese sentido, favorece la tolerancia y brinda fortaleza para afrontar la situaciéon

hasta el momento de la muerte del familiar.

En sintesis, a medida que avanza esta patologia, la persona se va

resignando a la pérdida de su familiar. Como se dijo anteriormente, el
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Alzheimer es una enfermedad contundente, puesto que constituye en si

misma una forma de morir.
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CONCLUSION

El Alzheimer es una enfermedad que no sélo afecta a quien la padece,
sino que, influye también, en las personas que conforman su entorno. Alli
destaca el cuidador principal, quien es el encargado de atender al enfermo
(en lo que respecta a la alimentacion, higiene, medicacion, entre otros) y
gestionar la asistencia que recibe su familiar por parte de los servicios
formales. Es mediador entre las demandas Yy los satisfactores, e inclusive, es

quien convive cotidianamente con la persona.

Es por ello, que la investigacion se bas6é en la percepcion y las
vivencias relatadas por el cuidador principal, respecto a la presencia de una

persona con Alzheimer en el grupo familiar.

A partir de alli, se aprecié que cuando hay un familiar con este tipo de
demencia, se genera una tension constante dentro de la familia. Los cambios
ocurridos a partir de este tipo de situaciones, inciden directamente en la
convivencia familiar, principalmente en la relacibn que se tiene con la

persona con Alzheimer.

Ante la percepcion de los cambios que ocurren en su familiar y la
manifestacion de los primeros sintomas, se produce en el cuidador un deseo
por indagar y conocer el por qué ha surgido el Alzheimer. Esta conducta

responde a una necesidad de estar orientado ante la experiencia que se vive.

La fundamentacion de su explicacion sobre el origen del Alzheimer,
aun cuando proviene del @mbito médico, emocional o religioso, tiene como

finalidad entender, desde sus inferencias, la aparicion de la patologia.

A partir de alli comienzan a gestarse una serie de acciones que
buscan brindar bienestar a la persona con Alzheimer. Entre ellas esta

incluida la evaluacion al médico tratante.
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La busqueda de atenciéon médica adecuada constituye una de las
aristas del cuidado. Esta fundada principalmente en la esperanza de

recuperacion y el postergamiento del avance de la enfermedad.

En la mayoria de los relatos aparecio la esperanza con base a una
combinacion de acepciones psicoldgicas y teoldgicas (en cuanto a creencia
en algo mas poderoso). Esta se manifiesta en dos sentidos, por un lado, esta
vinculada a la posibilidad de alcanzar la cura y, por el otro, se espera que se

detenga el proceso de avance.

Aunado a ello, se aprecio en los relatos, la referencia hacia lo religioso
o divino, como sistema de creencias. Aparece como una vinculacion que liga
a la persona con lo sagrado, no expresamente en sentido de cumplimiento
de mandatos divinos, sino de peticion o espera de algo, aunque también se

manifesté en forma de reproche.

Se situ6 como una instancia ultima (de atencion espiritual) a la cual
acude el cuidador, en funcion de pedir una ayuda o en algunos casos para

manifestar reclamo por la situacion vivida.

Otra de las recurrencias encontradas en las narraciones, recae en la
comparacién entre los nifios y las personas con Alzheimer, establecidas por
los cuidadores. Su acepcion se producird en torno a la postura de autoridad
que le demanda el desempefio de su rol, la presencia de conductas
irracionales o poco coherentes (en un adulto) y/o por la intensidad y calidad

de cuidados que demanda su familiar, a causa del avance de la enfermedad.

El tiempo de cuidado, el esfuerzo y la dedicacién que amerita un
individuo con este tipo demencia, no solo requiere del involucramiento de
una persona (del cuidador principal) sino que, supone la inclusién de otros

miembros del grupo familiar.

En torno al cuidado, se establecen acuerdos, se fomenta la

cooperacion y el apoyo ante la situacibn que se vive, o contrariamente,

289



algunos miembros de la familia se desprenden de las responsabilidades, se
desentienden o se excluyen de la participacion en los cuidados.

Se fortalecen nuevas relaciones o diadas (en términos de Moreno)
entendidas a partir de las atenciones, la cooperacion y la convivencia. Por
otra parte, puede ocasionarse desestructuracion en algunas relaciones
existentes (antes de la aparicion de la enfermedad) se generan conflictos y

rompimiento de vinculos.

La relacion con el familiar que tiene Alzheimer va disminuyendo
progresivamente, debido a su deterioro fisico, mental y sobre todo
emocional. Se produce un duelo anticipado, a causa de la pérdida progresiva
del individuo. Esto origina una presencia ausente del sujeto, puesto que, esta
fisicamente, pero su esencia “espiritual’, emocional y/o personal se ha ido

desdibujando a medida que avanza el Alzheimer.

En ese sentido, el Alzheimer es una enfermedad de gran repercusion
en la convivencia familiar. Tiene un caracter contundente, debido a que es
una forma de morir. Ante esta situacion, se van manifestando sentimientos

de tristeza, dolor, impotencia, frustracion y resignacion por parte del cuidador.

Ahora bien, al hacer una revision por todo lo observado y
argumentado anteriormente, se ha tomado la iniciativa de manifestar y
sefalar algunas consideraciones extraidas en cuanto al estudio elaborado y

su relacion con la profesion de Trabajo Social.

Este tipo de estudios contribuye al enriquecimiento del desempefio
profesional del trabajador social, debido a que, en la actuacién no esta
exenta la posibilidad de encontrarse con familias que tengan algun integrante

con la enfermedad de Alzheimer.

Muchos venezolanos se encuentran bajo el papel de cuidadores
principales no solo de un familiar con Alzheimer sino también, de personas

con otras patologias.
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En el diagnéstico social elaborado respecto a las familias con este tipo
de situaciones, como trabajadores sociales solemos encontrarnos con
cuidadores y familias de recursos limitados, cuya atencion no abarca la
totalidad de los requerimientos de la persona con Alzheimer. Desatencion por
parte de organizaciones, instituciones y afines. Soledad, depresion,
ansiedad, estrés y falta de informacion por parte de los cuidadores

principales, quienes se ven obligados a ir aprendiendo sobre la marcha.

Al mismo tiempo, Venezuela se encuentra ante una crisis politica,
social y econémica que afecta y agudiza los problemas de los ciudadanos,
especialmente a estas poblaciones vulnerables. Todo ello, transgrede los

derechos humanos y la calidad de vida.

Este panorama ha conducido a una escasez de alimentos, medicinas
y demas satisfactores, impidiendo el bienestar de la poblacion, a la vez que
atenta contra su derecho a la seguridad social.

Ello contribuye al detrimento de la salud de las personas con
Alzheimer, ocasionando un avance mas acelerado de la enfermedad.
Ademas, dificulta el desempefio del cuidador principal en su propésito de

brindar bienestar a su familiar.

Para finalizar, esta investigacion puede ser valida como antecedente
para investigaciones futuras en esta area, tomando en cuenta que nos
encontramos ante una realidad social cambiante y en permanente

construccion.

Brinda importantes herramientas para el andlisis, la descripcién y la
comprension de los cuidadores principales de personas con Alzheimer,
debido a que se analiza de forma directa, algunas de las caracteristicas que

comparten estos grupos familiares.
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RECOMENDACIONES

La inversion de la piramide poblacional supone un aumento
considerable de la poblacion adulta mayor en el pais* Entendiendo que la
edad es uno de los factores de riesgo para la aparicion de la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias, conviene tomar precauciones y prever las

consecuencias que este tipo de patologias trae consigo.

Sobre este punto, se hace imprescindible la elaboracién de estudios
estadisticos que permitan conocer el porcentaje actual de persona que
padecen esta enfermedad. Ademas, es conveniente hacer estimaciones a
futuro, con el propdsito de tomar acciones que favorezcan y garanticen la

atencion y la calidad de vida de quienes se encuentren en esa situacion.

También es pertinente la realizacion de otros estudios de enfoque
cualitativo que permitan conocer los padecimientos de los cuidadores y de

los otros familiares pertenecientes al entorno de la persona con Alzheimer.

En el panorama aun no se vislumbra la posibilidad de cura del
Alzheimer. Algunos tratamientos médicos dan resultados positivos en las

primeras etapas, pero su avance es inminente.

Es por ello, que las acciones emprendidas deben estar orientadas al
mejoramiento de la calidad de vida no solo del enfermo, sino del cuidador y
su grupo familiar. Ha aqui, donde la actuacion del profesional en trabajo

social se hace vital para la consecucién de bienestar.

Los trabajadores sociales fungen como profesionales abocados a la
busqueda de apoyos y soluciones con base a las circunstancias que se van

suscitando a lo largo de la enfermedad. Conviene hacer énfasis en las

% Venezuela se encuentra en un proceso de transicion demografica. Para el afio 2001, de
acuerdo con las cifras del INE (2011) las personas en edades entre los 65 afios y mas,
conformaban el 9.8% de la poblacion total del pais. En el afio 2011 esta cifra ascendi6 a
11.8%. De manera que las proyecciones son ascendentes.

292



medidas de seguimiento, acompafiamiento y mejoramiento de la convivencia

familiar.
La labor debe estar dirigida a:

e Proporcionar informacion, orientacion y asesoramiento sobre el
Alzheimer (conocimientos genéricos de etiologia, sintomatologia,
evolucion y complicaciones; su tratamiento farmacologico, entre otros
aspectos) al cuidador principal y demas familiares. En este sentido,
podrian elaborarse talleres, foros y cursos de capacitacion.

e Orientar a las familias que se encuentran en esta situacion:
diagndstico, evaluacién y seguimiento, tanto del grupo como del
entorno; respecto a los conflictos, desacuerdos y demas probleméticas
suscitadas a raiz del Alzheimer.

e Articular al cuidador con las instituciones, asociaciones, redes de
voluntariado, entre otros, que puedan brindarle asesoria y atencion.

e Movilizar recursos integrales para el paciente, los cuidadores y sus
familias: centros y recursos humanos especializados, ayudas
econOmicas, programas especificos de atencién y apoyo, ayudas
técnicas, etc. atendiendo a los criterios de diagndstico y estudio de las
necesidades.

Asi mismo, es necesaria la creacion de politicas publicas que vayan
en pro de los adultos mayores. Con el fin de prever las consecuencias que
traerd consigo el aumento de esta poblacién, segun las estimaciones del

censo realizado en 2011.

Una vez identificadas las practicas que sostienen algunas de las
personas que cumplen el rol de cuidador principal en Venezuela, queda al
pendiente para investigaciones futuras, desarrollar algunas herramientas y
estrategias que permitan fortalecer las potencialidades del individuo y su

grupo familiar.
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Se hace necesario que, como trabajadores sociales y atendiendo al rol
de investigadores de la realidad social, emane la inquietud por indagar este
tipo de escenarios especificos, entendiendo que se trata de una poblacion

vulnerable que amerita ser atendida, acompafiada y asesorada.

Queda en manos de aquellos profesionales para los que dicho tema
ocasiona interés, realizar acciones en los distintos niveles y campos de
actuacion, a fin de movilizar recursos que contribuyan al mejoramiento de la
calidad de vida y el bienestar social de este grupo poblacional. Esto debe ir
de la mano de una concepcion individual, familiar, grupal e incluso
comunitaria respecto al cuidador principal, la persona con Alzheimer y su

familia.
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ANEXOS

En este apartado se presentardn los relatos que guiaron, sustentaron

y permitieron la realizacion de esta investigacion.

RELATO DE OCTAVIO

CR1%: Bueno, nosotros queriamos saber cémo ha sido su experiencia como

cuidador de su papa.

R: Yo vivia con él hasta que me corrio. Yo estuve 6 meses alld hasta que me
bot6. No me quiere ver y de verdad tuve que alejarme de él porque le hacia
mas dafio que bien. Porque él tiene ademas del Alzheimer, problemas
paralelos que es, cardiaco y el tiembla de la rabia porque yo le privo, segun
él yo soy su carcelero, segun. Me boto, no, no me quiere ver ni en pintura y

preferi de verdad, verdad alejarme de él, para no causarle algun dano...

Mira, el enfermo de Alzheimer es una persona que trasmite su propia
enfermedad a los demas, o sea, termina uno siendo prisionero de ellos
desde un punto de vista. Este, uno los estd cuidando, uno termina no
durmiendo, termina absorbiendo parte de la enfermedad, uno esta hablando
y de repente se le va todo y queda en blanco y tienes que rebobinar para ver
donde uno habia quedado, es como si uno fuera una esponja y absorbiera
parte del problema ¢no? No digamos que todo, yo no asumo, yo no asumo la

enfermedad pero si eso lo descontrola a uno.

Una persona que toda la vida ha convivido con uno y ha tenido una conducta

y una forma de ser, de repente, de un momento a otro, todo se cambia.
Mira... es grave ¢ Quieres hacer preguntas o quieres que hable yo solo?

CR1: No tranquilo, hable...

% Ana Isabel Diaz
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R: ah bueno, yo te cuento. Hace cosa de 4 afios... mama se muere, papa
queda solo. Papé estaba prisionero de ella, prisionero en el sentido de que la
tenia que cuidar. Entonces él se escapaba para la calle, iba se tomaba su
café venia, eh, la atendia, la comida, eh, ella estaba muy malcriada...
entonces él sufria mucho. Entonces le reclamaba que por qué €l tenia que

estar todo el dia en la calle. No era todo el dia pero, si se escapaba.

El hombre es hombre y en la casa de repente le incomoda, pero entonces mi
papa, después de la muerte de mama, cambia, y todo eso que el cambia...
se ha vuelto religioso como jamas en su vida fue. Eso es rezar en voz alta
cada rato. Eso es, empezar a hablar de sus amigos que estan en tal sitio.

Amigos que jamas yo sabia que existian, amigos que, que nunca nombro.
Entonces no que:

- Mi amigo que est4 en tal sitio tengo que visitar.
iAh, epa, epa! ¢Qué esta pasando aqui? Esto esta mal. Yo empecé a pensar

eso y jesta pasando algo extrafio!

Empiezo yo a decirle a mi esposa mira esta pasando algo extrafio, ahora le
da por crearse un entorno que dejo de existir, 0 sea, lo veo muy fuera de

lugar no sé.

Luego sali6 a la calle. Llega y nos dice que se quedd, que no s€, y hubo un
momento que no sabia donde estaba. Se metio al metro y se perdio, llegd a
Plaza Venezuela, que deberia quedarse en Parque Cen, en, en, en Los
Chaguaramos, en la plaza universitaria, Las Tres Gracias, en Las Tres
Gracias pues.

Entonces no se quedd, si no que se fue, y no es que se fue, si no que
cuando llega sale y no sabia donde estaba. Después llega a la casa y nos

comenta:

- Me paso algo raro, yo venia en el metro y de repente no sabia donde

estaba.
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iEpa! Eso es una cosa que es incipiente estd empezando recién. Y yo eh,
aqui hay algo, aqui hay algo, y se me suma a lo anterior.

Luego le vino un ACV, y el ACV complica mas la cosa. Resulta que no era un
ACV, era como el tercer ACV que le habia dado, pero eran silenciosos y

nadie se habia dado cuenta. Eran leves.

Pero... yo en casa de mi padre tengo un informe médico, donde se ve el
cerebro lesionado casi en un 40%. El tiene mucho dafio. Eh, la parte de acé
(sefala el lado izquierdo de la cabeza) le pasas la mano y no ve. Ha perdido

la percepcién de este lado, del lado izquierdo pues.

Bueno, desde ese momento mi padre fue entrando en una etapa donde se le
fue agudizando la cuestion. Llego al extremo de que de noche jse levantaba!

y queria atravesar las paredes porque él iba pa su cuarto y yo bueno:

- ¢paddnde va?

- pa mi cuarto

- pero es que tu cuarto esta por alla

- no que es por aqui

- jpapa, vente que te voy a llevar al cuarto!
Y lo llevaba al cuarto.

Lleg6 al punto inclusive de ponerse un short encima del pantalon como si

fuera Superman o Batman jen serio, en serio! Como un nifio chiquito.

Mi papa era un hombre que para vestirse, le gustaba estar bien arreglado. La
otra vez se me puso un zapato de un color y uno de otro, me di cuenta

cuando sali.

- jpapa esos zapatos!
- jahh!
Estabamos a medio camino entre la panaderiay la casa. Iralacasaeirala

panaderia significaba al mismo espacio y yo le dije:

- jmira chico nadie se va a dar cuenta, vamos a terminar de llegar a la
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panaderia!
(Risas) llegamos a la panaderia y fue él mismo que:

- jmira me puse los zapatos al revées! (risas).
Le gusta llamar la atencion, a él le gusta ser centro de atraccion. Le gusta
que, que los tomen en cuenta y se le destapo algo, se le destap6 el lado...
jRomantico! (risas) Se volvi6 enamorado como nunca. Se enamord de una
doctora que lo veia, se enamora de las enfermeras, de las muchachas de la

panaderia, de la que vende café, de las vecinas...

Bueno, entonces empezd a venir aquello. Ok dentro de todo yo eso lo veo
hasta bueno, porque es una forma de mantenerlo con... con ganas de vivir y

de... entonces uno lo toma a broma.

Llegé el momento que yo dije no ya no sirve y me instalé all4d a cuidarlo
porque no habia quien lo cuidara. Mi hermano trabaja y vive con él. Yo
abandoné mi trabajo. Fijate en las consecuencias de... de todo esto, yo
abandoné mi trabajo ¢tu sabes a lo que yo me dedico no? (se dirige a la

Correlatora n°1 Ana Isabel)
CR1.: si.

R: yo me dedico es a espectaculos, yo trabajo con circos y eso, entonces soy
maestro de ceremonias, SOy payaso, soy mago, soy animador, todas esas
cosas. Pero como solamente estdabamos trabajando para el Estado y el
Estado solo nos estaba pagando 3000 bolivares por funcién y una funcion no
debe costar menos de 150 dolares, es el precio estipulado mundialmente,
150 délares ahora imaginate comparar 150 con 3000 bolivares.

Entonces yo dije bueno, me voy a dedicar a atender al viejo jno puedo

producir! Entonces me instalo alla en la casa de mi padre.

Instalarme donde mi papa a cuidarlo signific6 perder mas de 12 kilos de
peso, significd no tener reposo para mi, porque de noche no podia dormir

porque se levantaba de noche y hacia ruido, no queria acostarse, no queria

298



dormir en el dia. Significa lidiar con él y unos temas recurrentes jmuy
recurrentes! O sea, unos temas con tu pa, pa, pa, pa (hace sefias con las
manos en forma de palmadas) lo peor del caso no es que sean temas

iguales, sino que cada vez le agrega mas a la historia.
Entonces ya él se crea su mundo. O sea, mezcla realidades con ficciones.

Bueno estando alla yo me preocupé por darle su buen desayuno... su buen
almuerzo, su... todos los dias le daba su medicina, hasta que se fue
desapareciendo toda la medicina y no se conseguia nada. Su merienda y su
cena. Pero mi papa me pedia la llave de la casa y yo no se la podia dar. Yo
se la quité. Entonces me decia:

- ¢las llaves?
- jyo no sé donde estan las llaves, usted las votd!

Me decia estas palabras y disculpen la expresion:

- jcofo de la madre! Yo no voy a estar prisionero en mi casa.
Sabes que él perdi6 parte del, del habla, y habla como: afi, fii, i, fi. Ya

entonces despues:

- jquiero salir!

Y yo cuando lo veo muy agresivo...

ique quiero salir! (Sube el tono de voz)

papa siéntate un momentito aqui...

no que...
- jSiéntate!
Entonces se ponia a temblar de la arrechera.
- jMira tl no te puedes alterar! Te voy a servir un tecito pues
- jyo no quiero un carajo!
Le ha dado por revisar todo, pero absolutamente todo, todo, todo. Revisa,
abre gavetas, revisa todo, todo, todo, todo. Llena la cama de todo. Entonces
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lo quita, lo arregla, lo pone... le quita las cosas y vuelve otra vez. El llegé al

punto de entrar a la casa y decir:

- ¢por qué me mudaste las cosas? A mi me gustaban como yo las tenia
Y nadie se las mudo. O sea, él dice que todo, que todo, los muebles, todo,

que yo se las cambié de lugar.

Bueno, él dia a dia con mi padre es este: se levantaba a veces a las cuatro

de la mafiana dando 6rdenes (sube el tono de voz)

- jAbreme la puerta que me voy!

iEn este tono!

- Pero ¢para dénde vas a ir? Son las cuatro de la mafiana...
- eso es mentira

Y pegaba el grito.

- Papa ¢ a las cuatro de la mafana te vas a ir? Vente...
- ino, no me toques!

Lidiar con un hombre asi... llevarlo como puedo, tranquilizarlo...

- jven chico, tomate un vasito de agua frial Vamos a hablar ¢qué
pasa?

- (sube el tono de voz) no, yo quiero irme

- Jpor qué?

- tengo que ir a comprar pan

- ino, tu no tienes nada que ir a comprar pan! La panaderia no tiene pan
ahorita, mejor dicho la panaderia ni esta abierta... cuando sean las
ocho de la mafiana vamos a comprar.

Entonces de alguna manera yo lograba que se quedara tranquilo ¢0k? pero

ese no queria descansar, sino todo el tiempo queria estar en la calle.

Yo me... a veces yo lo llevaba a las nueve de la mafana a la panaderia, de

las nueve hasta la una. Entonces yo me lo llevaba para la casa, le daba su
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comida... y yo cansado, porque tengo problemas en los pies. Entonces

terminaba de comer y agarraba la puerta y me decia: (Sube el tono de voz)

- jAbrame que me voy, yo no quiero estar encerrado aqui!
- pero si acabas de venir de la calle...
- jeso es mentira!
Mi papé siempre fue dominante. Pero, no habia problema porque él hacia lo

que... lo que le daba la gana y uno no le paraba, uno dejaba que el hiciera...

- ijNo que yo...!
- Ok, bueno, has lo que ta quieras pues, no es problema jese es tu
problema!
Pero cuando ya... ya tu entras en peligro, ya tu no tienes condiciones de
andar asi. Cuando ya se vuelve un peligro, caminar por la calle, ponerse...
agresivo, ponerse fuerte, no querer hacer caso, y ta ves y tu te das cuenta
que no sabe ni por donde va, ya es distinto. Cambia mucho. Eso es asi,

terrible.

Mira, es que... yo veo a mi papa de otra manera, ya no es mi papa, es una

sombra de lo que fue. Lo que pasa es que hay comportamientos distintos...

Yo, no soy el papa de él, yo soy el hijo, pero en este momento soy la persona
que esta a cargo, quiero tener autoridad, quiero decirle algo y que él me
entienda, pero a veces mi hermano me desautoriza, le da esa fuerza y jyo

pierdo la mia! no tengo como poder manejar la situacion.

- No vale, cénchale, ti sabes que, yo lo traigo mas tarde.
- Yo: “jah ok!”

Me lo hizo varias veces...

Otra cosa, es que ha perdido algunos recuerdos. Mira una vez estoy yo con
él en el médico... la gente se quedd asi (hace gesto de abrir la boca) porque
llegamos alla, se me hice amigo de la enfermera y estamos ahi y a mi

hermano yo le digo:
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- mira voy a comprar un cafecito y ya vengo

Y regreso, le digo a mi papa:

- jéentonces?!
- hola, ¢{cémo estas?

Y me da la mano, yo le agarro la mano y...

- ¢como esta todo?

- jbien, bien, bien!

- ¢Y tus hijos?

- eh andan por ahi, éste es uno y el otro...
- &Y YO quién soy?

- No sé (baja el tono de voz)

Me ha pasado varias veces eso... (Pausa larga)
CR1: ¢ Y hace cuanto tiempo le diagnosticaron el Alzheimer?

R: El diagndéstico viene apenas de hace 4 meses para aca, 4 o 6 meses...
Que fue cuando yo empecé a ir alla... Cuando lo puse... Ante que lo dijeran
los médicos, yo me fui, ya yo sabia lo que era y no sé, busqué la manera de,
de que fuéramos alla. En fin, lo llevaron y resulta que si, era Alzheimer... mi
hermano lo negaba pero no, ya yo sabia eso, ya yo tenia, informacién sobre
el Alzheimer porque primero le dio a mi abuela y después de varias
investigaciones que hice por mi cuenta, lei informacion, videos y todas esas

cosas...

Nosotros somos cinco hermanos, pero de los cinco hermanos uno esta fuera,
fuera del pais, el otro estd en Margarita, el otro en Guatire y en los

Chaguaramos que es donde él vive, esta mi hermano que es soltero y yo.

Me toco ir para alla, deje a mi esposa, mi casa... A cambio de eso, mira,
perdi todo, no, no, no pude hacer nada con mi papa porque mira, yo no
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queria que €l fuera a un internado ni nada de eso. Mi mama me pidi6é que no

metiera a mi papa para un asilo...

Pero vamos a estar claro, estamos en contra del asilo por muchas razones, y
bueno se dice que los asilos... que los viejitos... que estos... mira... puede
gue sea cierto desde un punto de vista y en algunos lugares, pero yo no creo
gue sea totalmente cierto en todo sitio, hay lugares que los atienden bien, no

sé, le han ido bien...

El asunto es que mi hermano hoy me llamé para decirme que si lo voy a
internar porque resulta que nadie puede con él. El ha rechazado a mi
hermano y él no quiere saber mas de mi hermano, y de mi solamente dice

que no quiere saber nada de mi...

Te explico, mi papa es un hombre muy grosero en ese aspecto. Lo que a él
no le gusta, es mierda, asi habla él, eso es mierda. Si no le gusta, es mierda.
Si no lo entiende, es mierda.

Es fanatico del futbol como tl no tienes una idea ¢no? esa es la vida de él, el
futbol, pero resulta que ahora se pone a ver futbol y dice que los televisores

son...

- jay! ese televisor de mierda, eso no sirve, no se entiende ni lo que
hablan jno se entiende!
¢, Qué es lo que sucede con el viejo? que ahora ya el oido le ha fallado y ya

no oye cuando estan los comentaristas o narradores, €l esta oyendo y:

- eso es una mierda, eso no sirve, yo no quiero ver esa vaina

Y ya lo aborrecio por eso...

Mira... el dia a dia de él es revisar vainas y desordenar todo, eso es lo que él
hace. Entonces hace cosas increibles como, eh, ponerse ropa que no es de

él, la otra vez se puso la camisa de mi esposa...
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Pero él ya perdi6 la percepcién, el mundo, el entorno de €l se ha vuelto un
entorno de pura fantasia. Ya uno lo ve... es l6gico que da risa porque no es
una situacién no convencional, pero por supuesto que es un problema y

grave...

Por ejemplo, él dice que se bafidé y no se ha bafado:

justed no se ha bafiado!

- jsi, yo me barié!

justed no se ha bafiado!
- jmierda! (Risas)

CR2%: y mientras esté en la casa de su hermano ¢él es quien lo cuida?

R: El se quedd solo alla mientras mi hermano llegaba. Mi hermano llegaba a
eso de las siete ocho de la noche, eh, los fines de semana como diez, diez
once... pero el que lo va a internar no es él, es el de Guarenas, Guatire,

porque €l... Yo le pedia a veces ayuda y:

- Mira, necesito un dia para descansar...
A veces me duele la cabeza, me mareo, quedo en el limbo, me pongo a leer
un libro y tengo que volver a empezar porque no entendi nada. Este... Estoy
haciendo algo, voy a agarrar el teléfono y ¢donde esta el teléfono? ah, si,
aqui esta el teléfono, y cosas asi... O sea, me bombardeada tanto mi cabeza
gue, entonces yo decia que necesito ir a la casa, llamaba a mi hermano para

gue se hiciera cargo un dia y me decia:

- iSi, yo te aviso!

Y ese si yo te aviso nunca llegaba.

%% Styver Marquez
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A veces me, me burlaba de... Yo le respondia primero de cualquier manera,
ya después entonces trataba de evadir las respuestas y después terminaba

ya angustiandome, al final llegué hasta hablarle fuerte.

El lo ve a uno como si uno lo esta agrediendo y no es agresion, es
simplemente, mira, primero para cuidarlo hay que estar preparado tiene que
ser una persona que no sea de la familia, a juro, obligatoriamente, para
mantener cierta autoridad y no caer en las redes de él y terminar haciendo lo

qgue a él le da la gana. Yo me refiero a él o cualquier otra persona.

Se mantiene cierta autoridad, pero es una autoridad a medias porque él
sigue siendo el padre, y cuando él me decia algo de eso ¢qué le puedo

responder? no hay palabras, no, no hay nada que decirle...

El perdi6 el gusto por todo, menos por las mujeres (risas) fuera de eso,
ahora, tu llegabas allg, ta, asi, y de repente ni siquiera se acuerda de ti, pero
tu llegabas all4 a la casa:

- Hola ¢c6mo estas?
Se te sentaba y te empezaba a hablar y tu te ibas... te ibas y decias no,
cofio, pero el viejo esta bien, pero realmente él no sabe quién eres tu, pero te
disfraza la vaina, te hace ver que no te conoce. Ha pasado con varias

personas muy allegadas...

Me siento mal... bueno... si... él y yo nunca fuimos muy, muy... pero es mi
padre, entonces no me gusta verlo asi en esa condicion. Es una enfermedad
terrible y €l mismo a veces dice que quiere irse, irse lejos, irse a otro lugar y
otras veces, decia que no quiere hacer un peso ni una carga para nadie. En
ese momento tenia un poco de consciencia de lo que le pasaba. Pero yo
creo que totalmente la consciencia nunca la tuvo de un todo, él siente que, y

dice:
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- ¢Qué me esta pasando? ¢Yo estoy loco? ¢O los locos son los
demas?
Creo que mafana lo llevan al asilo... manana... (Baja el tono de voz y la

mirada) Bueno, eso es todo... ;Algo mas?

CR2: No, muchas gracias.
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RELATO DE RAIZA

R: Este es uno de los mas ultimos y este es el otro como quien dice del inicio.
CR1?%": Eso fue hace...

CR2%: Eso fue en el 2014

CR1: Ah, ¢ Usted la llevo primero a la fundacion Alzheimer de Venezuela?

R: jAja! y este es de alla en el clinico (sefiala un informe médico)

CR1: Ah okey.

CR2: En el universitario...

CR1: oY alld que le dijeron?

R: Ahi me sigui... Me dejaron el control para llevarla a rehabilitacion, incluso
ella tiene, ella tiene EPOC?, entonces la llevé a rehabilitacién por sus

problemas mentales y a rehabilitacion por su problema pulmonar.
CR2: Claro

CR1: Y, me coment6 que a ella le dio Alzheimer ¢En el 20107

R: Aja... Empezé con su (vuelve a sefialar el informe médico)

CR1: (lee el informe médico) “evaluacion progresiva al principio olvidando

donde colocaba los objetos...”

R: ella colocaba las cosas y se le olvidaba donde las colocaba. Que si pone

el teléfono ahi y después busque que busque el teléfono
- jpero mama!

- noyo lo puse ahi

Y asi... Ahi fue donde nosotros empezamos a notar su, como quien dice su

" Ana Isabel Diaz
28 Styver Marquez
? Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica
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diferencia, de lo normal a cuando empez6 su enfermedad.
Bueno, mi mama4, yo le digo, incluso yo le digo, la nifia (risas)

Si se comporta como una nifia, ¢Ves? Mi hermana y yo somos las que mas,

estamos dia a dia con ella, nosotros somos cuatro, pero dos...

Dos, mi hermana y yo, un dia ella, un dia yo para que todo se nos haga un
poco mas bien, porque como nos explicé el doctor, nosotros como familiar
cuidadores empezamos a desgastarnos mas rapido que ellos mismos con su

enfermedad, entonces decidimos, un dia ella un dia yo.
CR1: Ah okey.

R: Mi mamé a pesar de la enfermedad que tiene no es una mujer agresiva
no, le pido a Dios que no llegue a esa etapa, mi mama ha sido una mujer
muy tranquila como toda la vida y humanitaria, ahorita habla muy poco, si

habla, pero muy poco.

A ella le gusta estar asi como aislada, desde hace como afio y medio para
acd a ella le gusta estar como aislada, pero entonces nosotros ya la

sabemos sobrellevar. La siento a comer y dice que no tiene hambre, que

- jcomel
- no quiero. Yo comi ahorita.

Al cabo rato la vuelvo a sentar

- jgue no me voy a comer todo, coma usted!

- simama
Aparto un poquito para mi un poquito para ella, poco a poco me va dejando y
cuando vengo a ver se come toda su comida. Hay que saberla como quien

dice...

Yo le digo la nifia, ¢Ddnde esta la nifia? Todo el mundo sabe alla donde yo

vivo que es mi mama.

Y asi sucesivamente, mi hermana también, claro por lo menos mi hermana
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no tiene el trato que yo tengo, yo le hablo mas duro. Hay momentos donde
tengo que hablarle duro y mi hermana si no, y la otra mucho menos, pero de

nosotras dos yo si la se dominar mas.
CR1: ;Ustedes son cuatro hermanas?

R: Tres hembras y un vardn. Pero el varon no... jViva la pepa! Mi hermana
trabaja y la cuida de vez en cuando, pero mi otra hermana, mi hermana

menor y yo si somos la que estamos ahi.

No vivimos juntas. O sea, cerca, mi hermana vive en su casa, mi mama en la

de ellay asi, centro de acopio de todos nosotros: donde mi mama.

Porque a mi mama no le gusta ir donde mi hermana, o sea, digo que no se
halla en casa ajena porque no tiene la misma... de que si le gusta jorungar el
escaparate donde mi hermana se cohibe en hacer ¢ves? Mi hermana se la
lleva para el cuarto y alla me llama por teléfono, incluso hablar con ella,
decirle a mi mama que se quede tranquila que yo estoy haciendo unas cosas
y ella se relaja, se le va pasando como quien dice ese momento que quiere
como alterarse entonces ahi tengo que llamarla por teléfono, yo soy la que

mas la sé sobre... sobrellevar.
CR1:y su familia...

R: Bueno, nosotros a pesar de todo, nos hemos unido, a pesar de la
enfermedad de mi mama nos hemos unido, claro, mi hermana la mayor
trabaja, mi hermano como les digo él, viva la pepa y de resto, mis sobrinas y
mis tias muy enfocadas con ella, no la dejamos sola en ningln momento, ni

de dia ni de noche.

Como el médico nos dice, que ellos tienden a tener un... por lo menos
prenden la cocina y si se le olvida, da miedo que se queme, si se me cae, no
vaya a cansarse, una vaina vale, no sé... Si no estoy yo, esta mi hermana, si

no, mis tias, mis sobrinas, pero no la dejamos sola, en ningln momento.

CR2: Mmm... 4 vivia sola al comienzo de la enfermedad?
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R: No, ella vive con mi papé y mi sobrino... Mi sobrino ya hizo su vida y ya se
fue. En la casa estd mi otra sobrina y nosotros que vivimos cerca, 0 sea,
nosotros bajamos es en la noche, al menos que se vaya para mi casa.
Porque en mi casa si se le hace como quien dice manejar un poquitico mas y
si puede irse hoy al mediodia se queda hoy en la noche, mafiana se queda
todo el dia y toda la noche, pero pasado mafiana ya le hace falta su casa, ya

tengo que regresarla.

CR1: Ah ok.

R: ¢Bien? Es cuestion de saberla sobrellevar.

CR1: ¢ Su papé todavia vive alli?

R: jUmju! Pero mi papa trabaja, y él también nos ayuda...

Pero como te digo, mi mama ahora es una persona muy poco comunicativa,
ella prefiere mantenerse como aislada, hay como que halarla para donde
estamos nosotros. Como quien dice la hala hacia donde estamos nosotros a
gue converse porque conchale mientras mas aislamiento, peor para ella,

entonces yo... nosotros la halamos

- mami, jvente para acd!
Se acerca, pero al momento echa tierrita y (sonido de silbar) se vuelve a ir

para su cuarto.

- No, voy a agarrar sol
Porque la casa de ella tiene patio y por eso es que yo digo que ella no sé, no
se queda alla donde mi hermana, la mia tampoco tiene patio, pero tiene el
estacionamiento y arriba, o sea, tiene vidrio, pero la de mis hermanas no,
cerraditas, como decir las cuatro paredes ahi. En cambio la casa de ella no,
la casa de ella tiene patio, y ella sube y baja sus escaleritas y si quiere subir

por la tierrita y asi... (Pausa larga)

CR1: cuéntenos de su dia a dia...
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R: Ultimamente se para bien tarde, y mi hermana:

- jpérala
Y yo

- jno! déjala quieta porque mientras ella duerme su cerebro esta
descansando.

Y entonces ella se levanta, le hacemos su comidita, o le damos su

tratamiento, después de un rato, la bafio, todo temprano; por lo mismo que

esta con lo de sus pulmones, me da miedo un refriado, mas cualquier cosa,

mas lo de su enfermedad, ella no me va a saber decir si me duele aqui, me

duele alla, me siento enferma del pecho, nada. Asi yo la voy sobrellevando...
Ella se bafia, yo me meto con ella al bafio, pero por lo que sé, la fatiga.
CR1: jAh claro!

R: En lo que se agacha, se mete en la regadera, y entonces ella se estriega
sus partes, ella se bafia normalito, ella come sola, ella se viste sola, a ella

cuando le da frio se va para su cama

- no yo me voy, porgue tengo mucho frio.
Mi mama todavia a pesar de su enfermedad, hace muchas cosas por si

sola...

Dice “denme agua” ;Ves? Ella come sola y se para y arregla su cama.
Muchas cosas ella hace por si sola, va al bafio sola, sus necesidades al

bafo, todo ¢ Ves?
Pero hay momentos en los que si se pone intensa, yo le digo a mi hermana:

- Se pone intensa, me pone intensa a mi y nos ponemos intensos todos
Cuando esta en mi casa, porque cuando esta en la casa de ella no, mas que

todo en las tardes, 4, 5:30 de la tarde...

- jque me tengo que ir! que tengo que ir a hacerle comida a los

muchachos, que tengo a los muchachos solos, que me tengo que ir.
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- mama pero estamos en tu casa.
- que me tengo que ir, que me tengo que ir...
iRepite y repite y repite y repite y repite! y jyo repito y repito y repito! tras ella

hasta que le digo:

- vamos a hacer algo para la cocina, vamos a picar, a cualquier cosa.
Le busco una ocupacion y ella va bajando como quien dice la guardia y ella

ahi al rato:

- me tengo que ir para la casa.

Vuelve otra vez, entonces, pero sabiéndola sobrellevar, pero es fuerte...

Ella es con la preocupacion de hacerle la comida a uno de sus hijos, que ya
esta llegando la tarde, poner a hacer la cena y esperar entonces la cena para
mi papa que viene del trabajo, yo digo que eso es lo le hace llevar a ella lo de

atras.
CR1: Claro.

R: Y ella nombra mucho a mi abuela, a mi abuelo y a los otros mas, y ellos ya

tienen afios muertos... mas que todo los llama.

- Me voy porque mi mama esté en Las Adjuntas y me esté esperando
Y yo:
- no mam4, tu mama no esté en Las Adjuntas.

Entonces le digo:

- tu maméa murié hace afios.

Y ella:

- jno me diga eso!
- jTu sabias, pero ati se te olvida!
Yo no le tapo asi las cosas, yo le digo... Yo le digo su realidad, aunque se le

olvida, pero se la digo. Entonces le digo:

- jYo soy tu hija!
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Pero ya no me dice, ni me reconoce por el nombre.

- ¢Donde esta la caraja esa?

Le dice a mi hermana:

- ¢donde esta la caraja esa? (risas)

Mi hermana la mayor le dice:

- ¢cudl? ¢Maria?

Y ella dice:

- No, la otra. La que siempre se la pasa conmigo.
O sea, yo. Entonces me llama y yo me tengo que ir a la casa porque empieza
que “sddénde estoy, que donde estoy?” que no me ha visto. Y voy para la
casa, me quedo un rato con ella y vuelvo a ir para la casa a terminar mis

guehaceres.
CR1: Y alas demas personas si las reconoce?

R: jNo! ya a casi nadie. O sea, ella no... del dia a dia... Pero no, no te puede
decir tu eres Raiza, tu eres Maria, no; ya no reconoce. lgual que a mi
hermano tampoco. Bueno, si menos va para la casa, menos lo va a

reconocer, pero con todo y eso, él vive mas hacia abajo y dice:

- El muchacho que vivia aqui, que comproé por alla abajo, que se mudo.

O sea, si, pero no coincide, yo la pongo a pensar. Yo digo:

- jPiense quién es ese muchacho!

Pero no.

- Disculpeme, pero no me acuerdo
Dice. ¢Ve? Yo sé que es mi hermano, porque €l si, él vivio en la casa, hizo

su vida y compré una casa mas abajo.
CR1: jAh, claro!

R: Pero es fuerte, fuerte, porque es ftriste... porque tu la tienes, pero

practicamente no la tienes, porque... Pero ahi va, poco a poco. Es duro...
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(Hace una pausa larga y llora)

Yo les traje esto para que se orienten (sefiala el informe médico) no sé si
tendran otro de otro paciente. Para que lo lean, no tengo problema si le

sacan una copia, o si quieren le toman una foto.

CR1: Una foto.

R: Aja, y por detras también tiene uno otro, con conclusiones.
CR1: No, esta bien ¢Ha pensado buscar ayuda?

R: No, porque no es igual, mami; es como yo le digo a mi hermana, que la
cosa esta ruda ¢verdad? Si ella se va a trabajar y yo me voy a trabajar, no
digo que tenemos como quien dice, pagarle el cuidado entre todos, pero no

es lo mismo porgue no es lo mismo que yo le diga:

- jmama, siéntate a comer!
Y ella me deje la comida, y al cabo rato yo le vuelvo a insistir que se siente a

comer ¢ves? Otra persona no va a venir a insistirle

- iVamos a bafarte! Y me dice:
- no me quiero bafar.
Que...

- Me siento mal, me duele aqui...

La dejo y después:

- vamos a banarte.
Le insisto, y va tranquila pal bafio. Otra persona no va a, a tener la paciencia

para cuidarla, entonces yo digo que mejor le atendemos nosotros.
CR1: es verdad.

R: Es como yo le digo a mi hermana, que si ella abandona el barco, bueno,

guedo yo. (Risas) Si.

CR1: Déjeme tomarle una foto a esto.
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R: jUmju!

A ella al principio yo la llevaba al control al hospital militar, y de verdad que
yo tomé la decision de retirarla de alla porque... O sea, yo voy 4 verdad? y
que tu como médico... yo me imagino que tu tienes que tomar nota de lo que

tu me estéds preguntando, y més si es esa enfermedad. Entonces el doctor:

edad, tal cosa, aja... Dale esto...

Me preguntaba vy listo... Yo no veia que él anotaba nada en la historia, yo se
hay médicos que apuntan después que el paciente sale, pero o sea yo nada.
Cuando volvia a la consulta yo no veia... Entonces tomé la decision de

retirarla de alla del hospital militar. Y €l me decia:

- dale esto...

Eso le mandd la... mimentin, no sé si ustedes la conocen. Y la dan solita...
CR1: Si.

R: ¢verdad? Entonces él me le mandaba una de cada una, y yo empecé a
notar en mi mama, cuando le empecé a dar ese tratamiento, que mi mama, o

sea, a ella se le olvidan las cosas, pero entonces me llama constante:

- gque ¢donde esta el papel? ¢donde esta el papel? ¢ddénde esta el
papel? ¢dbénde esta el papel? ¢ dbénde esta el papel?

Entonces mi mama era como algo mas ansiosa y entonces... Yo con el

perdén de Dios y todo decidi retirarle ese tratamiento porque yo no veia que

ella estaba evolucionando, veia que iba como para atras...

Entonces yo le dije a mi hermana que para alla no la llevaba mas, jporque yo
soy la que la llevo pal médico y todo! Me dijo mi hermana que no, que ella la

iba a llevar al clinico y fuimos al clinico.
CR: Al clinico

R: al clinico. Incluso la doctora cuando la llevamos... la memantine me dijo

que no que ella no tenia por qué mandarle una ta, un suprimitivo entero,
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tenia que mandarle un cuartico y después en cierto tiempo e, la media

pastillita. El no, él me mando una y una ¢, Vio?

Entonces yo no soy meédico es verdad, pero, o sea, yo Vi la reaccion en mi
mama y se la suspendi, asi de facil, o sea, llegue y las eché en la basura

pues. Mi hermana:

- Raiquetd

- jno! T no estas aqui el dia a dia con ella, ti no te das cuenta.
Entonces, las eche a la basura porque no, ella lo que tenia que tomar era un
cuartico. De la mentil si, me dijo que una era mucho. Después, ahora se esta

tomando la mitad, después del almuerzo.

Ya no esta como, como cuando te digo que empecé con la, con la, con la
pastillita completa que... demasiada intensa, o sea, me preguntaba lo mismo
en un, en un minuto muchisimas veces. Se la quité, porque yo no vi que, en
vez de ayudarla, yo dije jno! va como pa atras, se la quité, entonces fue
cuando la llevamos a este... (Sefiala un informe médico) También la

llevamos a este (sefiala otro informe médico).

CR1: Esta fue como una segunda opcion... (Sefiala uno de los informes
médicos)

R: Esta, si... Ahi la vieron otros, otros médicos... Ella ahorita tiene 54 afios.

Ella trabajé de limpieza en un colegio la jubilaron y todo normalito, hasta que

empezd6 con eso en el 2010...

A ella la jubilaron en el 2006, no perdén en el 2000. En el 2000 ella salio

jubilada. En el 2010 comenzo a padecer la enfermedad.

Comenzo6 con... por lo menos asi con la broma de, de, de que olvidaba las
cosas Yy segundo la, la cuestién del apetito, que le disminuyd. Aunque ella
nunca ha sido una mujer de comer asi como quien dice bastantisimo no,
pero si empezaba a comer menos. Pero fijate que en el 2010 en el 2011

todavia ella iba a hacer sus diligencia, salia sola, y eso, pero ya después eso
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fue en el 2011 entonces no dejamos que saliera mas porque nos daba

miedo.
CR2: Claro. ¢Nunca se les lleg6 a perder?

R: iNo! No gracias a Dios. Incluso me voy con ella pal médico y yo si no me
la, si no puedo hacer la diligencia que puedo hacer con ella en ese momento
ponle que tengo que subir 3 0 4 cuatro pisos me vengo para la casa y yo voy

a hacer mi diligencia porque ella se, el EPOC, e ella tiene mucha fatiga.

Tengo que estarla inhalando, hasta nebulizandola ¢,ve? Entonces no, prefiero
venir traerla y yo misma hacer mi diligencia, bien sea hoy o mafana, porque
no puedo. Cuando salgo con ella carrito, no es porque no camine sino que,
su fatiga no le, entonces, asi la voy sobrellevando y asi en la casa poquito a

poco con ella.
CR2: Algo mas que desee contar...

R: jAh! si, una vez en la cocina, al café no le eché la azucar sino que le eché

la sal ¢ ve? Asi, cositas asi...

Pero ahora ella ya no sé, no se mete en la cocina, 0 sea, a cocinar no, lo que
si es que ella nos ayuda a fregar, a limpiar la mesa, porque ella no, en la
cocina asi ya no la dejamos. Porque nos da miedo no vaya ser que un aceite
y crea que es otra cosa y le eche agua y se queme. Entonces ya ella no

cocina. Ella no.

Ella poquito a poco ahi vamos a pesar de todo, es triste, esa enfermedad es

muy triste, pero poco a poco... poquito a poco...

No reconoce a sus hermanas, si las nombra, pero no, no las reconoce. Por lo
menos mi tia que vive en el Zulia, la que vive en Barquisimeto, las que viven
en los Teques si las nombra jay fulanita no me ha llamado por teléfono!
¢vVe? Ella si, todavia no esta como quien dice toda, todo, todo, en blanco no
estd, pero si hay unas cosas que estan completamente perdidas en ella...

Pero bueno, poco a poco con el favor de Dios. No sé qué otra cosa quieren
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saber.

CR2: No bueno, creo que eso era todo. Queriamos era eso...conocer su

experiencia y con su familia...

R: Nosotros, la manadita como quien dice, los que estamos ahi cerquita,
estamos siempre ahi pendiente de ella. Incluso mi sobrino tiene 5 afios y el

otro tiene 9 afios y yo los cargo asi amolaitos:

- tu abuela est4 enferma, tu abuela no puede hacer esto. Si ven que su
abuela va bajando las escaleras llAmenme porque se cansa.
- Abuela sube, abuela que te cansas, abuela haz caso
cVve? Ellos:

- jtia, mi abuela bajé! jMi abuela esta cansada alla abajo!
Ellos me, me avisan. O sea, todo en la casa ‘tamos al pendiente de ella, el

que tiene 9 afios:

- Anda a acostarte abuela que esta haciendo frio

Que no sé qué mas, entonces yo le digo:

- jtu eres igual de intenso que tu abuela! porque... “acuéstate abuela
que esta haciendo frio, acuéstese”
- jdéjeme quieta, déjeme quieta!

Entonces se agarran los dos ahi ¢ ve? como dos nifiitos, yo:

- jdéjala quieta! ta, le dices muchas veces jya déjala quieta!

Pero él:

- jacuéstate!
Entonces ella se agarra con €l, pero cuestion de ratico y ya no pasa mas. Se

acuesta tranquila.

En la noche duerme, hay veces que no duerme, o sea, que no duerme en el
sentido que, no es que se queda en vela toda la noche sino que se para que

va al bafio, ponle 2 0 3 veces; entonces mi hija le habla duro y, ahorita como
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esta de vacaciones mi hija se esta quedando en la noche con ella, y ella va'y

se acuesta y ya no se levanta mas.

El otro dia son las 10, las 11 y ella esta durmiendo hasta las 2... yo:

su cerebro esta descansando

déjenla quieta, déjenla quieta que duerma, que mientras ella duerme

En cambio mi hermana, la mayor, ella no tiende a tenerle la paciencia que le

tenemos nosotros y ella como quien dice, esta por ratos pues, como ella

trabaja y vive lejos, en cambio nosotras no. Pero hay dias que nosotras

también nos vamos estresadas, no porque tenemos que tar, sino que ella

que:

ime quiero ir!

Cuando se le prende ese merengue que le digo yo, nos estresa a todos,

porque

ime voy, me voy, me voy! ¢Ddénde esté lo que yo guardé?
¢ Pero qué guardaste?

iPero es que lo ando buscando!

¢ Pero qué guardaste mama?

iPero es que lo ando buscando porque lo...!

i¢,Pero qué andas buscando?!

Es que no me sabe decir...Igual que dice:

tanto que trabajé y no tengo plata

(Risas)

¢ Pero pa qué quieres plata? Aqui en la casa también tienes plata.

no yo trabajé mucho y no tengo plata

O sea, ella no estd completamente ida del todo, hay cosas que te dice, como

hay dias, yo estoy recién mudada a donde estoy ahorita, tengo un afio, y

hace como dos meses me dice:

.Y como le va a usted en su nueva casa?
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Relaciond la, la, la actualidad. Y yo me alegré mas porque... Yo:

- No maméa me va hien.

Pero ella si me dijo:

- ¢como a usted en su nueva casa?

Yo: jay!

Entonces... ah también le estoy dando el oxigenante el Teprom ¢no sé si lo

conoces?
CR1: No, ese si no lo conozco.

R: Teprom de doscientos miligramos, una en la mafana... incluso ese se lo,
como quien dice, se lo auto mediqué yo, porque sa... sabes que uno sale y
se pone a conversar, indaga, indaga, me lo dieron que pa mi, pero aja, fue
cuando me, cuando la llevé al médico le dije a la doctora y le dije a mi
hermana, la doctora ah bueno... fantastico, ese es un buen oxigenante. Con
fe de que su mama vuelva a ‘tar, a ‘tar recuperando de su memoria algo

perdido, yo ay Dios, mas rapido se lo doy.
CR: Claro

R: jSi! Entonces como te digo llega y me dice que como me va a mi en mi
nueva casa, yo jay Dios! Yo me alegre mas... ah y que no se olvide tan
siquiera de nosotros que somos sus hijos. Pero no nos reconoce asi como tal

pues, pero ahi vamos, poquito a poco con ella.

iEs como una nifia! Es como una nifia, y eh, y ella esta renuente que mi
hermana no, cuando mi hermana le toca...

- Rai
Yo:

- &qué?

- Ven porque mi mama no se quiere dejar bafiar por mi.

Entonces yo dejo de hacer lo que estoy haciendo y vengo, la endulzo, la
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meto al bafo... se bafa. Mi hermana es no, no, no, no y no, y no la saca.

Cuando no estoy ahi el agua tibia se pierde porque no, y no, y es no. Ella no
la vo, no la voy agarra a empujones pal bafo tampoco porque... Cuando el
doctor nos dice cuando ella tiene su etapa de que, de querer ponerse

agresiva, tienen que saberla... sobrellevar.

Hay que como irle bajito para que ella baje ese momento de, de agresividad.
Pero gracias a Dios ella no ha sido, en cambio tengo una vecina que vive
mucho mas arriba que yo y ella si su mama ella si me dice que ella si tiende
a ponerse agresiva cuando la va bafar, la pellizca, la quiere morder, le jala el
pelo, le grita y le dice que ella le esta haciendo dafio. Ella, la sefiora, ella si
me dice que la sefiora si tiende a estar agresiva, la sefiora no se quiere
montar en un carro para llevarla al médico. En cambio mi mama no, es como
una nifia, yo le digo mama por aqui y por aqui nos vamos, pero ella me dice

si su mama, si esta en una etapa mas...
CR2: Mas avanzada.

R: Mas avanzada. Y yo le digo a ella que también, digo yo que le influye
porque la sefiora pasa todo el dia sola, en su casa. Claro, no tiene con quien
conversar. Asi como yo mi mama la jalo a hasta donde estamos nosotros, al
grupo donde estamos nosotros y ella se me vuelve a ir, pero yo la vuelvo a
jalar para aca. En cambio la sefiora no, ella esta aislada porque ella trabaja y

atiende su casa, y la sefiora esta en su casa, en casa de ella pues.
CR2: Esta sola...

R: Esta sola. Tiene su esposo, pero su esposo también ‘ta enfermo. Incluso
al sefior tiende a golpearlo, al esposo de la sefora si tiende a golpearlo, en
cambio mi mama no. Es depende de como que cada etapa... Mi mama

gracias a Dios ha sido una mujer tranquila.
CR2: ¢ Siempre ha sido tranquila?

R: jSiempre! Siempre ha sido una mujer tranquila. Y ahorita con su
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enfermedad también... Gracias a Dios. Ratos que se pone intensa, pero... es

por su misma enfermedad. Bueno...
CR: Bueno sefiora Raiza jmuchisimas gracias!
R: A la orden... Cualquier cosa estoy a la orden.

CR2: iGracias!
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RELATO DE MILAGRO

CR1%*: Nos gustaria que nos hablara de su experiencia con su mama antes y

desde que le diagnosticaron Alzheimer.

R: Bueno, ella es de un caracter muy fuerte, entonces como que este...
Primero se maté mi hermano en un accidente ¢verdad? Después se maté mi
sobrino y después se muri6 mi papa entonces fue sencillo... muy, muy
seguido y de ahi ella fue cayendo como en depresién, entonces siempre le
deciamos que tenia que ir al psicologo y los médicos la mandaban al
psicologo y ella se negaba, a ir al psicélogo, pero entonces ella empezé a
perder como que la memoria ¢Sabes? O sea, ella te iba a decir a hablar a ti

de cualquier cosa y ella decia otra cosa, se le olvidaba.

Pero hace como seis afnos ella lavando... mi mama tiene como un edificio
pero en vez de ser hacia arriba es hacia abajo, o sea esté la quinta que esta
en todo el frente de La Casa Hogar de Niflas Ciegas y empiezan a bajar los
apartamentos, y ella se cayé de un, como de dos metros lavando una
platabanda. Ella cayo0, ella se revento la cabeza jyo la daba por muerta! Pero
mis hermanos empezaron a eso Yy la revivieron y la llevaron estuvo cinco dias
hospitalizada en la clinica, ahi le hicieron todas las pruebas y las placas y
todo, y todo estaba bien, le agarraron sus puntos, ella se reventd la cabeza
de aqui a aqui (sefiala en su cabeza el tamafio de la cicatriz) le agarraron

Sus puntos y tal.

De ahi es que ella empieza a perder la memoria, desde ese golpe, 0 sea
anteriormente si, y a lo mejor yo digo que puede ser por los ataques de
depresion y eso, empez6 a sufrir de Alzheimer, pero de esa caida fue que se

empezb como a, a afianzar mas.

Este y entonces hasta hace un afio que yo me mude, porque ella se ponia

% Ana Isabel Diaz
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agresiva, ella recordaba todo pues, se acordaba de todo. Hoy en dia, en un
afo ella le ha avanzado. El psiquiatra le dijo a mi hermano primero que se
pone agresiva porque ella esta diagnosticada con esquizofrenia, entonces
ella tiene Alzheimer y esquizofrenia, que el doctor dice que hace mas de

treinta afnos.

Ella si era una mujer muy dura, o sea, o tu hacias lo que ella queria o ella te
mataba a cofiazos, por decirte algo ¢No? Este, pero el doctor dice de que
ella se fue hacia la edad que nosotros éramos pequefios. Nosotros éramos
seis hermanos, entonces ella vive en esa época, de cuando nosotros éramos

pequefios.

Entonces ponte tu a lo mejor tu llegas a la casa y ella hizo comida para ocho
personas, y ya todos mis hermanos estan casados ahi no queda nadie, sino
ella con mi hermano mayor que fue que se mudé cuando yo me mude. Este
mi hermano tiene diecisiete afios, mi hermano no, mi papé tiene diecisiete

afios de muerto, entonces ella dice este ta le ves el plato de comida

- No es que tu papa no ha llegado a comer.

O sea, ella se fue hacia esa edad.

Ella se va pa donde mi tia todas las tardes y resulta ser que mi tia ya esta
muerta, y ella dice que no que ella va a visitar a su hermana, porque el
doctor dice que ella se traslad6 hacia cuando nosotros éramos pequefios. O
a lo mejor se para de madrugada y hacerle el tetero a mi hija. Mi hija tiene
diecisiete anos. Claro ella la crio. Entonces ella dice que Emily, le va hacer el
tetero a Emily, o que Emily la esta llamando, que esta en el bafio para que la

seque, gue se estaba bafiando cosas asi.

Pero ella le da miedo salir sola, gracias a Dios. No sale sola, ella no abre ni la
puerta para salir. De todas maneras nosotros le hemos dicho a los vecinos
que si la ven salir, llamen a mi cufiada que esta en el edificio de al lado pues.

Pero ella no, ella dice:
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- no ami me da miedo salir
¢Ves? a lo mejor yo la llamo y ella me explica donde vivo yo, pero a lo mejor
al dia siguiente yo voy y ella me dice, este, que yo vivo en el, en el
apartamento de abajo ¢ Ves? o se pone a llamarme a mi por la ventana como

si yo viviera en el apartamento de abajo.

Afectarnos a nosotros como tal, como somos tantos hermanos como que
entre todos nos hemos ayudado. Somos seis, quedamos cinco. Entre todos
nos hemos ayudado y no, no nos afecta pues, no asi que nos haya afectado

asi tanto.

Mi hermano mayor que es el que vive con ella ahorita, si, ella se para de
madrugada buscando las llaves, buscando las cosas que se le perdio. El es
como que mas, mas lo sufre con ella pues. A lo mejor tu le das comida
ahorita y a los diez minutos te dice que ta la tienes todo el dia sin comer, no
le has dado comida, o a lo mejor le dejas la comida y te dice que no, que ella

ya comid pero asi no...

El doctor le dice a mi hermano que ella puede durar hasta los ciento y pico
de afios porque ella a nivel fisico esta muy bien, la broma es lo mental.

Entonces el doctor la tiene en tratamiento como para que no avance.
CR1: ¢ Cuantos afios tiene?

R: Ochenta afios

CR23%: hableme de su relacién con ella antes...

R: Ella, no es... Mi mama siempre fue muy dulce, super dulce. Pero si era de
que las cosas habia que hacerlas como ella queria o ya... de hecho en la
relacion la dominante era ella, no mi papa. O sea, ella era la que tomaba las

decisiones en la casa y es lo que se hacia. Mi papa era mas sultil.

Este, de que fuera de maltratarnos a nosotros como nifios nunca, jamas,

% Styver Marquez
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ma... de hecho yo no recuerdo a mi mama pegandome... ahora de adulta si,
si era agresiva, hasta de amenazarme con cuchillo y demés que por eso yo
decidi mudarme, porque ya habia agresiones fuertes pues y es por la broma

de esquizofrenia.

El doctor dice que puede ser que por tantas depresiones ella haya caido en
eso, pero por lo menos ella de lo de la muerte de mi hermano nunca se
recupero, los dos se fueron como que muy seguidos pues. Pero que ella
fuera agresiva cuando nosotros fuéramos pequefios no, mas bien era una

persona super dulce, super, super dulce.

Si era de caracter fuerte pues, por decirte, pero de caracter fuerte que era
dominante, que hay que hacer las cosas asi y eso lo que ta vas hacer pero
gue nos cayera a golpes y eso no, para hada, para nada, mas bien era muy

muy dulce pues, era muy abierta.

Nosotros habldbamos mucho con ella y con mi papa a nivel de sexo y eso
ellos no nunca tuvieron ese, ese tabu pero claro a lo mejor ella a mi no me
dejaba hacer cosas que yo le dejo hacer a mi hija, o sea yo no salia sola yo
salia si salian mis hermanos. Entonces en esas cosas ella si era como muy

muy recta pues.

Mi papa no, mi papa era un pan de Dios chama. Eso era un pan de Dios. Eso
era €l, lo que queria era estar jodiendo con nosotros y él no, o sea €él no, no

le paraba pues. A no

- ¢Qué carrera vas a estudiar? no estudia eso pues, jyo la pago!
Y tal cosa. Pero mi mama si era la dominante de por lo menos, si yo queria
salir o algo asi, él ya decia que, mi papa decia que si, ella dice que no, mi
papa:

- Ah ok tu mama dijo que no.

(Pausa larga)

Mira cuando yo decidi mudarme... ellos decian que era mentira mia todo lo
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que estaba pasando, porque cada quien tenia su apartamento y como que
no lo vivian. Y si tengo un hermano que es el mas currufiita conmigo que él
si, era el que se metia a defenderme y eso que él estaba al lado y escuchaba

pues.

Cuando yo me mudo, para que ella no se quede sola se muda mi hermano
mayor que no tiene hijos, y bueno ahorita estd embarazada la esposa, y se
mudo ahi con la esposa. Y nada él es que se hace cargo pues. Pero por lo
menos los fines de semana mi otro hermano se la lleva si va a salir. Pero no,
no duerme fuera de la casa, ella tiene que dormi en su casa, porgue si no se

desespera ¢ ve?

Y entonces ahi, si la llevan a pasear o algo, la traen. O por lo menos los
domingos ella se viene conmigo y la traigo o0 a veces yo me la traigo una
tarde entonces empieza que, que tiene que irse porque tiene que ya va a
llegar Domingo y tiene que tenerle la comida a Domingo pues, cosas asi. Y

Se va.

Pero Domingo es el que esta to’ el tiempo con ella pues. Pero vive ella con
Domingo y aqui vive el uno, aqui vive o... o sea, todos (sefala con las
manos varios lugares) viven en la misma cuadra entonces ella como que lo
ve todo, nunca esta sola pues. A la que tarda como cuatro dias sin verme es

a mi, pero yo ahorita me voy a mudar para alla pues.
CR2: Claro (risas)
CR1: No sé si quieres decirnos algo mas de...

R: No, ella come bien; ella ha rebajado eso si, pero rebaja pero ella come.
Come full y come muy bien. Pero ha rebajado, yo digo que es por la edad
pues. Pero, por lo menos ahorita el dia de las madres nosotros la pasamos
aqui, cada quien la pas0 en su casa, y en la noche nos compramos,
compramos helado, compramos una torta y fuimos a pasar con ella un ratito

pues. Y mis hermanos le llevaron los regalos y hoy cuando yo fui con mis
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hijos ella le, en uno de los... en una cajita bien bonita de regalo, ella le puso
uno de los regalos a mi hija pues. Y le dijo que una sefiora se lo habia dado

para ella, para mi hija (risas)
Entonces mi hermano me dice:

- jtengo una semana peleando con ella, que eso se lo regalo Felipe por
el dia de las madres!

Entonces cuando llegué yo, empeceé a echarle... y mi hija le echo

- jah verdad, si me lo regalo Felipe!

Se lo llevo. Pero ya ella lo habia empaquetado y tal.

Todo se le pierde, porque lo esconde jtan bien! que todo se le pierde. Y ella
tiene una mania que a ella la roban, pero eso es de hace como de hace
veinte afos. Por lo menos, las sefioras de limpieza, ella las sacaba porque la
robaban, ella todo la robaban, todo la robaban. Podia tener todas las joyas
ahi, todo y ella decia que no, que la habian robado.

Ciertamente las sefioras de limpieza siempre tienden a robar, entonces ella
como que hizo como que sabes, de eso todo una historia. Y todo se le
pierde, ella todo se le pierde, la comida se le pierde, todo. Ella tiene como
una fijacion con eso. Con una fijaciéon con el agua, sabes que aqui en el
junquito bueno llega el agua una vez al mes. Y ella todo es un desespero por

el agua.

Es lo Unico asi, que yo te diga todas las manias asi que tiene pues. Pero ella
come, no si come muy bien, a ella no se le ha olvidado comer, para nada. O
sea, en el sentido que ella dice que, que, que no tiene hambre por decite,
pero mas bien come demasiado, ella dice que tu no le has dado comida. Por

lo menos a veces yo llego alla y me dice:

- tu hermano no me ha dado comida en todo el dia.

Mi hermano me dice:

- jmira donde... se acaba de comer un plato de sopal!
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CR1:y su hermano...

R: Mi hermano mayor, él tiene cincuenta y cinco afios y esta casado con una

chama de treinta y uno, y ella ahorita esta embarazada...

Ellas se la llevan bien, pero mi mama... sabes, como que le echa mucha...
¢,como te explico? Este... a veces, dice que la chama la roba. La ha llegado
amenazar a ella con cuchillo por y que le robo6 tal cosa. Pero ahorita como la
tienen dopada, o sea, no es que la tienen dormida, pero si la tienen sedada

para la esquizofrenia, y entonces ella como que este ya esta tranquila pues.

Pero por lo menos, el otro dia a ella la operaron de la vista y mi hermano
trajo a una muchacha, a la hermana de ella para que la cuidara y ella no lo
aceptd. Tuvimos que nosotros turnarnos para cuidarla, porque ella no acepté
gue la muchacha estuviera ahi. No la queria ahi pues. Entonces cuando tu la

obligas, la pones algo que ella se... que ella no quiere, ella tiende a alterarse.
(Pausa larga)
CR1: ¢ como fue cuando les dieron el diagnéstico de Alzheimer?

H: No bueno... es que ya como lo veniamos sufriendo. Sabes que ella tiene
seguro espafol, y ellos ahi... ella tiene que ir a su control cada tres meses.
Entonces cada tres meses, cuando la llevabamos le deciamos a los doctores
lo que estaba pasando pues. Y ella misma decia que ella salia para Catia
sola, por decirte algo, y ella ya le daba panico salir sola, porque ella una vez
se guedd que no sabia donde estaba, hasta que tuvo, logré calmarse y se
dio cuenta donde estaba y lleg6 hasta donde la camioneta y llego a la casa.
Después que ella conté ese episodio nosotros mas nunca la dejamos salir

sola.
CR1: Claro

R: Entonces se le empez06 a decir a la doctora mira esta pasando esto y tal,
entonces fue diagnosticada... La doctora al principio decia que era demencia

senil. Que era por la edad. Pero después no. Después dijeron que si, que era
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Alzheimer.

Yo no tengo por parte de ella alguien haya sufrido de eso que tu digas si, es
hereditario, no. De la familia de ella yo no recuerdo que ningun tio, ninguin

abuelo, nadie haya sufrido de eso.

Y el doctor le dice que ella me agrede a mi, le dice a mi hermano, porque ella

cree que yo soy una nifia ¢.entiendes?
CR1: Claro.

R: Y entonces ponte tU, a lo mejor yo iba a salir con un amigo o algo, cuando
llegaba ella me cerraba la puerta y no me deja entra. Tenia yo que meterme
donde mi hermano, brincar la ventana y tal, pa entrar pa la casa, porque ella

decidié que yo no entraba, teniendo yo treinta pico de afos.
Entonces el doctor le dijo a mi hermano:

- Es que ella cree tu hermana por ser la menor, y como ella se fue hacia
la época que ustedes eran pequefios, ella cree que tu hermana es
pequefiita.

Y de hecho, en una entrevista que el doctor le hizo a ella... ella le dijo al
doctor que yo tenia cinco afios. Y ella se cree que mi hija soy yo ¢ves? Pero
asi que yo te diga no, o sea mas bien la mama perfecta pues.

CR2: Y entre su mamay su papa...

R: Ellos tenian una relacién muy bonita, ellos tenian una relacion muy bonita.
Claro por lo menos mi papa era el que estaba pendiente de la, de las fechas
de sa, de aniversario, de matrimonio y tal. Ella no. Ella era mas seca en ese
sentido. Pero ellos siempre estaban juntos pues. Yo nunca vi que mi papa
tuviera otra mujer, nunca hubieron hijos por, por fuera. Yo no recuerdo nunca
ver a mi mama de madrugada esperando a mi papa. O sea, ellos tenian una

relacion bien bonita. O sea, siempre, para donde iba el uno, iba el otro.

Yo pienso que todo lo de ella empieza es cuando mi hermano se mata en un
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accidente. Entonces de ahi ella, desde ahi, ella no volvi6 a ser la misma, ella
empez6 como a decaer, tener mucha depresion. Después como a los dos
afios se mata el hijo de mi hermano en una moto que tenia que, catorce
afos. Y a los dos afios se muere mi papa de un paro respiratorio. Entonces
claro de ahi ella fue... ella cambié mucho su personalidad. Y de ahi ella fue
recayendo, recayendo. Ya no le provocaba hacer nada. Ella era una persona

que cosia, que tejia. Ya ella no hacia nada, ella se la pasaba llorando.
Ella se deprimié mucho.

CR1: ¢ Era el hijo mayor o el menor?

R: El era el... tercero, si el tercero.

CR2: ¢Quién la cuida ahorita es el mayor, el primero?

R: El primero que tiene cincuenta y cinco afios. Pero al lado esta Felipe. Este
Nini esta por la parte de abajo y mi hermana, que es doctora si esta en los
molinos. Pero todos siempre estan pendientes pues, o sea que ella te diga, o

gue ella se sienta sola, no pues, siempre llega gente pues.
CR1: Que bueno.

R: Pero eso es una enfermedad muy arrecha pues... 0 sea... Yo tengo una
tia en Espafia que ella murié de Alzheimer y ella tuvieron que... pero, tia por
parte de mi papa. Hermana de mi papa. Y a ella tuvieron que llegar un
momento que tuvieron que hospitalizarla pues, en un centro especialista para

eso, y ella se murio ahi.

Y por mi casa vivia un sefior, que yo me acuerdo cuando yo era pequefia, el
tipo era altote ¢sabes? Un sefior super fuerte y él, empezd a sufrir de
Alzheimer. Y él si se le escapaba a los hijos, se perdia, no, él no se acordaba
donde vivia ni nada. Y a él también se lo llevaron para Espafia porque
Espafia es uno de los paises que esta mas capacitado para la enfermedad
del Alzheimer. Y ellos tienen personal capacitado para eso tienen, ponte tu

ancianatos para Alzheimer, pero no son como los ancianatos de aqui.
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Este, y a él se lo llevaron alla, también se muri6 alld. De hecho mi hermano
mayor dice que si mama sigue asi, se la va a llevar, se la va a llevar para all4
pues. Pero mis otros hermanos dicen que no, porque ella nos tiene a todos

pues. Malo fuera que, que estuviera sola. Ella nos tiene a todos pues.

De hecho mis hermano, cuan, si él va a salir, él le pone la pastilla de la
mafana, en la mafiana, en una tacita y cuando llega mi cufiada en la tarde,
le da la tacita. Ella sola se toma su medicamento. O sea, a ella no se le
olvida. O sea, si se le olvidan las cosas pero no es que, que no las hace
pues. Lo que ella tiene es que se transporta hacia cuando nosotros éramos

pequefios y eso.
Hay que estarle diciendo:

- ¢mama te bafiaste?
- Ah si, si me bafie. Ah no, no me bafie.
Entonces ella espera que llegue alguien a la casa para bafiarse porque por la

caida le da miedo.
CR2: Claro.

R: Entonces ella se bafia pues. Pero tu todavia pasas por frente mi casay la
ves a ella barriendo el frente.

CR2: Hace sus actividades como...

R: Si ella hace sus actividades, friega, ella cocina, pero por lo menos el otro
dia puso un kilo de pasta y se le olvidé que tenia la pasta ahi y cuando mi

hermano llego ya estaba todo mazacotudo.

El otro dia prendié el horno y se re... se exploté el horno. Entonces mi
hermano tuvo que quitarle la perilla del horno. El doctor le dijo que guardara
los cuchillos, por lo agresiva que ella es, los fésforos, los yesqueros, todas
esas cosas pues. Por lo menos los productos de limpieza, el doctor le dijo a

mi hermano, el psiquiatra, que habia que quitarselos.
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CR1: Si.

R: Porgue se los puede tomar. Este, no sé, a lo mejor ella agarra el cloro y lo
echa en otro lado pensando que es otra cosa y es cloro. Esas cosas asi si es

la que pasa.
CR2: ¢ Pasa tiempo sola?

R: No porque mi hermano trabaja como vendedor, entonces sale en la
mafiana, pero ya a las dos de la tarde esta en la casa. Y mi cufiada esta al

lado.

Mis sobrinos guardan los carros en el garaje de mi casa, de casa e mi mama,
entonces como que, sabes, ella nunca tiene mucho tiempo de estar sola,

siempre llega alguien.

De noche nunca se queda sola. Lo bueno de eso es que a ella no le da por
salir pa la calle chama, porque eso si, eso si es un peligro pues. Entonces le
deciamos mama no vayas a salir cualquier cosa nos llamas, porque a veces

yo la he llamado y ella dice:

- ¢aqué hora vienes ta?

Yo le digo:

- no sé, yo estoy en la oficina, yo subo ahorita.
- porque es que yo me tengo que ir.
- ajagpa‘ondetevasair?
- pamicasa
- mamatd estas en tu casa
- no esta es la casa de la sefiora donde yo trabajo
Mi mama nunca en su vida trabajo (risas) pero mi papa nunca, o sea ella era

ama de casa pues.

- No si claro, ya yo me voy a ir. Porque yo estoy...

A mi me da miedo y llamo a mi cuiada:
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- jmarica mi mama dice que se va a ir!
Entonces mi cufiada va y se queda un ratico con ella y ella ya se queda

quieta, hasta que llega mi hermano. Y esas cosas hace...
(Pausa larga)
Bueno espero haberlos ayudado chama.

CRZ1.: si, muchisimas gracias.
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RELATO DE CARMEN

CR%*: Bueno a mi me gustaria que usted me cuente cémo ha sido su vida

Con SuU esposo...
R: bella, bella.

Este tenemos cuarenta y tres afios de casados. Eh tenemos tres hijos, dos

hembras y un varén. Los tres son profesionales.

Eh... estamos... bueno mi amor vivimos felizmente hasta que vino esta

enfermedad. Eh tiene su tratamiento médico...

Mira él era una persona muy sana, una persona muy correcta y de repente le
empezaron los problemas de tension, de atencion, le dieron dos ACV y de

hecho, bueno desde hace cuatro afilos empezo con el Alzheimer fuerte.

Entonces, o sea, te imaginas que se... lo hemos tenido hospitalizado por
cuestiones de que debe ser su cerebro que le dice que esta lleno y ni
siquiera agua nos recibi6. Duré catorce dias que no nos tomaba ni agua ni
suero. Y bueno tuvo hospitalizado, le dio una crisis de hipo y a raiz de eso es

gue lo hospitalizamos porque no ingeria alimentos.

Y bueno mi amor ya esta practicamente, segin me dicen en la sexta etapa
porque usa pafales. Esta bien, o sea, una de las cosas que bueno... eh hay
momentos en los que él esta tranquilo, pero hay unos dias que esta fuerte,
de mal caracter. Eh zumbando todo, no controla. El se hace pipi en cualquier

lado, se hace pupu en cualquier lado.

Eh tiene su tratamiento médico en el psiquiatrico del hospital de los Chorros,
gue era antiguamente el hospital de Sebucan. Tiene su internista que es el
doctor Miguel Marcos que trabaja en consulta y también trabaja en, en si...

en salud en Los Ruices. Este, él es un internista del... bueno me dice que
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bueno, que por las resonancias y la tomografia, el Alzheimer tiene el cerebro
muy dafado... y bueno ahorita si come jgracias a Dios! Esta muy flaquito si
es verdad, pero él era una persona robusta, eh trabajadora, muy amoroso
con sus hijos, bueno jel que es buen hijo... es buen esposo y tenlo por

seguro que sera un buen padre!

Con su padre... bueno te digo, la mayor tiene 41 afios y se caso hace tres
afos, ahorita es que estd embarazada jesta recién embarazada! Y este los
otros dos estan en la casa pues. Eh como él siempre fue un padre muy
consentidor, este los llevaba a la universidad, los iba a buscar jtodo! Mira,
era muy consentidor y jconmigo mi amor! para todos lados me acompafaba.
Era muy tranquilo, jMuy buen amigo!, todo el mundo lo quiere, eh ver... Muy

desdichado jMuy dolorosa...!
(Pausa larga)

Eh bueno, a pesar de la enfermedad jAndamos para todos lados juntos!
Igualito, me mantengo igualito con él. Este nadie, él no se deja... o sea, de
repente con mis hijos se queda un rato, pero apenas conmigo que no me
ve... y él se me sien como despistado, como en blanco jEs como un nifio!
Como un nifio, él es el propio nifio. Si yo le digo quédate ahi, siéntate ahi
entonces, este cuando esta entre medio de los hijos empieza a ca...
entonces no... pero es el mismo nifio, o sea, el adulto que me cargd a mi
para todos lados, igualito lo es ahorita cuando se queda se, o0 sea, yo lo

cargo a él a todos lados.

A él le toca el dia miércoles hacer la cola lo que los productos. Yo lo llevo y
todo el mundo lo conoce. Y bueno, este, le gusta que lo saque agarradito de

la mano siempre...

Y bueno mi amor este, es triste porque mira es algo que yo no le deseo a
nadie porque hay momentos que €l no me conoce, no conoce a sus hijos y

cosas asi (baja el tono de voz).
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CR: ¢y es usted quien se encarga de cuidarlo?

R: si, mis hijos no porque ellos trabajan, ellos trabajan. La mayor es
licenciada en administracion, trabaja en una compafia. Eh el varon es
contador publico, es bombero voluntario en la Simén Bolivar, es
administrador también y la mas pequefia es docente especialista... docente
especialista, ella tiene 26 afios, eh trabaja en FUNDAINFA. Esta como

psicopedagoga.

Pero mi amor mira, de verdad que es una enfermedad muy fuerte. Eh triste,
porque ellos no saben lo que hacen. De repente te meten la mano en la

poceta, agarran el pupd, te lo quieren dar.

Eh es muy triste ver a una persona... el tipo de persona que fue él, que fue
una persona muy delicadita. El no se iba a la cama si no iba bafadito y
perfumadito, no mi amor €l a las dos, tres de la mafiana que el llegara, a la
hora que fuera... El trabaja también, él era taxista... Este a la hora que
llegara mira él... llegaba cansadito de buscar sus clientes en la noche,
porque la linea donde él trabajaba, este, es como privada y él... y bueno a
raiz de cuestiones de la linea nos fuimos dando cuenta de que crecio con la

enfermedad pues, porque €l me llamaba cada vez que iba a subir a la casa:
- j¢mira qué hace falta?!
Entonces él llevaba la bolsa de pan, la bolsa con jugo, la leche y este y de

repente él me decia:

- ¢ necesitas algo mas? En el Central Ma...
Porque vivimos cerca del Central Madeirense; entonces resulta que me

llamaba y a los dos minutos volvia a llamarme:

- jmira se me olvidé que me pediste!
Y trancaba y volvia y me llamaba otra vez jy ahi fue que nos dimos cuenta

de la enfermedad!

CR: Claro.
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R: Se le olvidaban mucho las cosas, muy seguido. Pero bueno hija mira, este
ahi estamos con esa lucha, lo importante es que lo tengo al lado mio, este...
Eso si, sufro mucho porque no consigo los medicamentos jlos pafales los
subieron una barbaridad! los panales estan costosisimos son pa... seis
Securezza te cuestan once mil bolivares y este, lo triste porque en algunas
partes ni lo consigues y los medicamentos es lo peor. Aunque td con los
medicamentos mas 0 menos, mas 0 menos es que lo tienes bien, pero por lo

menos te ayuda en algo. Pero sin medicamentos es demasiado fuerte.
(Pausa larga)
CR: podria contarme de su relacion con él antes de...

R: Mira, él resulta que es el padrino de mi hermano el menor. Yo no vivia
agui en Caracas, sino vivia en Maracay con mi papa y €l era amigo de mi
mama@, de mi padrastro. Mi mama tuvo a mi hermano el mas pequefio y este,

mi mama se lo dio de padrino a él.

Cuando yo vine de Maracay en unas vacaciones a casa de mi mama lo
conoci. Pero bueno, ahi lo conoci, me lo presentaron. Entonces, otra vez lo vi
en una cancha jugando bolas y resulta que, este, fui con mi padrastro y

entonces me vio y yo jay!

Bueno, daba casualidad que era el cumpleafios de mi mama, entonces lo
invitamos luego para el cumpleafios de mi mamé y de ahi nos fuimos
conociendo y bueno mi amor, hasta el dia de hoy. Nos casamos y bueno
tenemos cuarenta y tres afos. El 17 de febrero cumplimos ya cuarenta y tres
afnos de casados.

CR: jqué bonito!

R: Si. El fue un padre ejemplar. El no fue el hombre falta de respeto, hoy en
dia si, o sea ya él dice groserias, este, nos insulta. Lo que jamas, jamas y

nunca lo fue jnunca, nunca! Y todo el mundo me dice a mi:

- oye pero ta si lo consientes
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Y yo digo:

- iNo! Pero es que fue tan tremendo con nosotros que j¢,cémo no lo voy
a atender y no lo voy a consentir?!
CR: Claro.

R: O sea, yo le compro su compota, estoy pendiente de su jugo que no le

falte, lo que él hacia pues... los dulces. El es muy dulcero.

Y bueno mi amor este... hay mucha gente que me dice que por qué no lo
meto en una clinica de reposo y yo digo jno! Yo hasta que Dios me de salud
yo voy a estar con él. El dia que no pueda bueno jDios mio! Dios sabra que
hace.

(Pausa)
CR: hableme de su dia a dia.

R: Hay dias muy bonitos, él es muy carifioso. Hay dias que est& bien, esta

bien, este, amoroso, me piropea, me dice:

- jAy mami tu eres lo mas lindo que Dios me dio!
O sea cosas asi j¢No?! Pero los dias que estd molesto, no quiere nada,
esta irritable, le fastidia este... cualquier cosa, porque a él hay que hacerle

todo, todo, bafiarlo, vestirlo, afeitarlo. El no sabe hacer nada ahorita.

Este qué te digo, cuando estd molesto pues bueno ya uno sabe que esta

molesto. Claro los médicos me dicen a mi:

- no permita que se sobreponga sobre usted porque ellos si se les da
cabida quieren (como se dice vulgarmente) pisotearte.
Dicen:

- hablele con caracter para que... controlarlo.
Y si de verdad es efectivo, funciona. Se le habla con caracter y él se pone

igual que un nifio chiquito.

Pero yo pienso que hay unos que son muy agresivos j¢,no?! Yo pienso que
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en la condicién de él, es porque él fue muy tranquilo pues, una persona muy
tranquila, este todo, todo... jsabes? fue hasta el momento, fue tranquilo

pues... Si mi hija me dice eh que, eh...

- bueno mama noto que se ha puesto muy fuerte.
Al principio de la enfermedad no dejaba dormir nada, me daba golpes en las

piernas

- jlevantate, hay que hacer oficios! Mira hay que pararse.
No sé qué... prendia las luces, me prendia el horno, abria los chorros, abria
las puertas. Una vez se me escap0. El dia antes de la boda de mi hija, se me
escapo, yo estaba haciendo la decoracién de la cesta donde iban los anillos
y resulta que, lo dejo ella bafiadito mientras que iba a la peluqueria y voy le
doy una compota y lo dejo en la sala comiendo la compota. Cuando de

repente la vecina me avisa...

- ¢Madre donde qué hace mi padre aqui abajo en la calle?
Y yo le digo:

- jno puede ser, esta comiendo compota!

- j¢,Compota?!
Sali6 corriendo y se me habia escapado, iba en chores y mira, corrimos a
buscarlo. De ahi este, las puertas todo el tiempo cerradas porque no se
puede dejar salir, todavia tiene la capacidad de abrir las puertas pa irse.
Todo el tiempo, todo el tiempo. El comienza dale y dale para ver como la

abre...

Pero te digo, es lamentable, lamentable. Mira, la persona que tenga un
familiar con Alzheimer tiene que llenase, llenase de, de valor, de fortaleza
mas que todo. Pedirle fortaleza a Dios porque es durisimo, durisimo. Yo
porque el tiempo que fuimos muy apegados, muy apegados, este... y eso
también hace dafio, te lo digo que hace dafio porque yo hoy en dia cuando

no puedo salir, que voy al médico sola, que mi hija se queda en la casa, él eh
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yo me siento como que me falta un brazo.
CR: Claro.

R: Es malo, malo, malo, malo, es lo peor que puede haber, una pareja estar
muy pegada, es dafiino. También te digo, sufre uno porque el no estar con el

otro, entonces imaginate el dia que uno no esté.
CR: Claro.

R: Es muy fuerte. Entonces, yo te digo, honestamente la vida es dura y Dios
no sabe qué prueba nos manda y lo unico que si... el que padezca esa
enfermedad, los familiares tienen que tenerle muchisima paciencia, paciencia
y eso si, estar pendientes del aseo personal, no descuidarlos en nada, en
nada. Mira y estar muy pendientes de ellos, atras, peor que un nifio chiquito
peor, peor, porque ellos meten la mano en la poceta, ellos creen que el agua
de la poceta es agua limpia y se la pueden tomar o lavarse la cara, él me lo

hizo una vez y dos veces lo encontré lavandose las manos
- jno papi por favor!
Nosotros todavia... yo todavia le digo papi a él y todo el mundo piensa que él
es mi papa, pero es porque yo siempre:
- jpapi mira tal cosa!
¢VvVes? Y él no me decia a mi por el nombre sino el apellido de mi papa:
Barajas.
CR: Ah.
R: Y todavia asi, él me dice jMira Barajas!
CR: jQué bonito!

R: Y este, bueno es fuerte mami, es fuerte porque no hay como tener la
cabeza ordenadita las ideas. Eh saber quién eres y en todo, o sea, eso de
estar asi como que te hayan cambiado el cerebro, como que te hubieran

puesto otra persona, el cambio es demasiado feo, demasiado, demasiado.
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Eh yo te digo sufre uno mucho, por lo menos mis hijos sufren mucho por la
calidad de persona que era él... (Comienza a llorar y disminuye el tono de

V0Zz).

¢, Qué mas? ¢, Qué te puedo decir?
CR: no bueno, muchisimas gracias.

R: bueno mamita, perdona pero...

CR: no, tranquila.

R: son cosas que uno no puede evitar.

CR: tranquila. No se preocupe. Yo entiendo. Gracias.
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RELATO DE IRAIDA

CR1%*: Nosotros queremos que nos cuente un poco, cémo ha sido su

experiencia como cuidadora de su mama.

R: Bueno... Voy a comenzar, este, mi mama tiene esa enfermedad hace
como practicamente dos afios. Esto fue una demencia vascular debido a

multiples infartos cerebrales ¢ven?

Este, mientras que la tuvimos en la casa... eh practicamente... la... por... por
no saber la manteniamos encerrada. Porque ella en varias oportunidades se
me, se me perdia pues. Entonces este, la dejAbamos encerrada bajo llave en
la casa. Yo me tenia que venir a trabajar, porque somos tres hermanos de

los cuales, los tres trabajamos.

Entonces yo me venia a trabajar y la dejaba sola, y cuando ya en la hora del
mediodia la llamaba y le preguntaba:

- mama mira yo te deje comida para que comas.

Y esto y lo otro...

- ok estéa bhien.

Cuando yo llegaba conseguia la comida en la basura y ya no comia.

Entonces cuando yo llegaba también, encontraba todas las cosas de la casa
que ella lo lanzaba por la ventana, y esto y lo otro. Y no se aseaba, no, no
se... no se dejaba hacer absolutamente nada. Entonces, después nosotros
este vimos la... o sea, llegamos en consenso los tres hermanos y decidimos
mandarla a hacer sus estudios, porgue ella no crei, ella estaba renuente a ir

al médico.

Cuando la llevo al médico, le hacemos una resonancia, nos dan los

resultados y es lo que, lo que da pues, lo que te dije anteriormente: una
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demencia vascular debido a multiples infartos cerebrales.

Ya mi mama iba perdiendo ya su cosa, y repe... repetia mucho las cosas,
peleaba, este... se ponia muy agresiva y no se dejaba asear. Este, después
cuando empezamos hablar decidimos internarla en un centro de cuidado,
que yo hice la, las diligencias por la division de clinica del seguro social
porque ella es pensionada, 0 sea, es pensionada pero una pension de
sobreviviente, la de mi papa. Este... y consegui internarla en un, en, en el...
en la clinica San Cristobal que estd aqui en el paraiso. Eh, ya ella

practicamente ahi tiene un afio y, un afio y un mes.

Cuando la internamos alli, este... fue un cambio mas radical. Mmm diferente,
porque ella se fue deteriorando mas, ya su masa corporal la perdio... esta
mas perdida, porque... ella ya ni practicamente ni nos reconoce. Y me

disculpan si se me quiebra la voz pero... (Llora - pausa larga)

Es dificil lidiar con esto porque la, las visitas alli fueron json! Martes, jueves,
sabado y domingos. Yo iba toda la semana, pero... era mas doloroso para
nosotros, este, ir y encontrarla cada dia mas deteriorada, cada dia mas
perdida. Este... y yo, he tomado la iniciativa de ir nada mas que los martes y
los jueves. ¢Okey? Yo voy de 2 a 4 de la tarde, que aqui en mi trabajo
gracias a dios y a mis compaferos que me dan la oportunidad de yo irme

para ver a mi mama y atenderla.

Este... y, bueno, ahorita con la escasez de medicamentos y eso. De hecho
cuando la fui a ver ayer, ayer la noté... como dopada, no sé si era dopada o
e, porgue tenia, tiene mucho tiempo que no toma el medicamento por la falta

de, de, que no lo consigo pues; y no duerme.

Entonces ya su deterioro mental ha sido mas a, ha avanzado mas, ha
avanzado mas. Ya... ahora a ella la retienen porque ella le pega a las otras
pacientes, se quita los zapatos y se los lanza. Se come las hojas, se esta

comiendo el pafal, porque ya mi mama practicamente no controla sus
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esfinteres y desde que la ingresamos alli estd usando pafal.

Y esa es otra pues, los pafnales estan sumamente caros y esto y... de verdad
que el sueldo que uno tiene aqui no, no da pues, y son... tres pafales, cuatro
pafales diarios que ella utiliza, porque mientras que se los come, se lo

cambian, se lo vuelve a comer y en eso esta.

Este... eh, cuando la tuvimos, porque nos la dan, nos la dieron en diciembre
que fue la, la, la dltima temporada ¢,no? De, de vacaciones, la tuvimos en la

casa...

Mi atencion hacia ella es delicada, si soy delicada con ella porque, ella es
una nifia. Ya practicamente de verdad ella es una nifia. Ella quiere comer a
cada rato porque dice que no le dan comida y cada ratico quiere estar
comiendo, este... Llama mucho a su mama y a su abuela, que ya tienen
afnos que fallecieron. Este, nos nombra nosotros pero cuando nosotros nos

acercamos nos dice otro nombre ¢ ven?

Este ¢que mas te puedo decir? La aseamos, la baflamos, la cambiamos,

este, mis hermanos y yo pues.

Eh... ella se pone agresiva, nosotros buscamos la manera de controlarla de,
yo le hablo suave, le digo que no grite, que nadie le estd haciendo nada,
cosas asi pues. Porque en si de verdad no hemos tenido la orientacion de un
especialista de como tratarla ¢ven? Entonces yo particularmente me, he
tenido que sacar paciencia de donde no la tengo para dedicarme a ella
cuando la tenemos en casa, porque cuando la visito también me dedico a
ella, la limpio, la, la peino, la beso, la acaricio, le di... siempre le digo que la
amo y que la quiero pues, asi ella no lo sepa, asi ella no lo entienda, pero

siempre se lo digo... (Pausa larga)

CR3**: Que bueno.
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R: Ella era muy peliona, si, ella era muy peliona, demasiado peliona, este
mas que todo ella, bueno conmigo fue muy peliona. Ella, lo de ella eran sus
dos varones ¢ o0key? Sus dos varones... ella, este, le demostraba mas carifo
y mas amor a los varones que a mi ¢ven? Pero bueh, ya eso practicamente

pasa al olvido y es mi mama y la amo pues.
(Pausa larga)
CR3: ¢ Y tus hermanos también la visitan con regularidad?

R: Bueno, tengo, este, el menor trabaja eh, no sé si 24 por 48 o0 24 por 72y,
la visita asi tu sabes, muy esporadicamente. El otro, el que me sigue a mi
porque la mayor soy yo, el que me sigue a mi la visita los fines de semana. Y

yO que voy entre, entre semana.

La relacibn de nosotros siempre ha sido con... con pelea, siempre
discutiamos entre hermanos pues ¢ven? Y ahorita con la relacién de mi
mama ha avanzado mas. Que si tu no vas, que si yo voy, que si tu esto, que

si lo otro ¢, ve? No nos hemos practicamente unido.

Y yo de verdad ahorita yo tengo dos hijos ¢okey? Este, tengo un hijo de 27
afios y tengo mi hija que acaba de cumplir 19, este, y ellos son practicamente
los que me estan apoyando pues. A pesar de gue hay momentos en los que
me siento sola, me siento mal, me siento deprimida, pero tengo el apoyo de,
de mis hijos y el apoyo de una tia que me, me, una tia por parte de mi padre
gue me esta, me da mucho animo pues ¢ve? Este, ella me, me aconseja
mucho, me asesora, me apoya, este, y eso se lo agradezco mucho pues

jven?

Pero hay momentos donde yo de verdad me siento con la, como te digo, con
la empaliza en el piso. Que, qué mas quisiera yo que mi mama saliera de, de
ese trance que esta y volviera a ser la peliona de antes ¢ven? Pero... son
cosas muy dificiles. Porque tengo entendido que esa, esa enfermedad es

irreversible pues.
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A ella la tenemos que mantener este, refrenada, porque empieza a destruir
las cosas ¢ ven? Pero si nos sentamos en el mueble, en la sala y hablamos
con ella, le empezamos a preguntar y ella nos responde asi en su, en sus
lagunas, y le damos carifio, los 3 le damos carifio, le damos amor, la

atendemos pues, cuando esta en la casa la atendemos los 3.
CR2%: ¢ La llevan a su casa cuando quieren o es solo en vacaciones?

R: En vacaciones. Esa fue la primera que pasamos ahorita en diciembre...
pero ahorita no nos la, no nos las dieron pero, o sea tampoco nos dijeron
pues. Pero, este, ya vamos a tener eh, creo que cada quince dias salidas
con ella. Llevarla a la casa y que esté en la casa un tiempito, o que si digo un

fin de semana y después regresarla y asi pues.

Cuando esta en la casa si la aseamos. Y en la mafiana tempranito en lo que
se levantaba la bafabamos, la cambiabamos le... la empatucabamos de
crema, de talco, de todo, este, y después en la tarde la volviamos asear y

después en la noche para acostarla.

Ella en la clinica diariamente creo que come sola, pero este en la casa yo
particularmente le daba la comida en la boca. Porque queria, o sea, queria

gue ella comiera, eh, darsela, para que ella no la botara y eso, se la daba yo.
(Pausa larga)

CR1: bueno, basicamente eso era lo que queriamos saber. Escuchar su

experiencia cuidandola a ella y en su familia...

R: Si pues. Si porque en vez de practicamente unirnos lo que hicimos fue
desunirnos ¢ ve? Entonces, encargate tl y yo me hago la desentendida, o me
encargo yo y ellos se hacen los desentendidos... pero ahorita este, estoy con
uno que yo le compro sus cosas 'y, Yy el, yo le pedi la colaboracion, tu le lavas

la ropa, esté, yo le compro sus cosas, sus utensilios personales, sus pafales,

% Styver Marquez
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su jabon, su champu, todo...
CR3: Se dividen las tareas.
R: Exacto, dividiéndonos las cosas...

CR2: bueno, muchisimas gracias de verdad, por sacar un tiempito para

nosotros.

R: No vale, a la orden.
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RELATO DE MARIA DE LOS ANGELES

R: Aja. ¢ Pero ti no me vas a preguntar nada?
CR%*: No, hablame de tu experiencia cuidando a la abuela Ana.

R: Mama trabajaba en Pérez Carrefio, y la, y mama perdia las llaves de
donde trabajaba de la oficina del consultorio de la doctora y toda la broma.
La licenciada nos mand6 a llamar porque mi mama llegaba tarde, se le
perdian las llaves y todo eso. Entonces la llevamos al médico le hicieron

examenes y bromay le dijeron que era Alzheimer...

Aja. Después, empez6 el problema en la ca, familia se puso agresivo, le
pegaba a mi esposo, le pegaba a mi hijo, rompia la cerradura de la puerta
porque se queria salir. Entonces tuvimos que internarla como 3, 4 meses...

(Susurra: no sé qué decir)

En el internado me la trataban jmal! a mi viejita. Una vez llegamos y la
encontramos desnudita, que pecaito. Otra vez toda dormidita, toda dopada,

lo que hacian era doparla en esos sitios, no me gusto y la sacamos de alla.

3, 4 meses tuvo ahi. No nos gust6 porque siempre e, estaba de, decaida, o
sea, estaba mal. Y la sacamos y decidimos cuidarla un mes mi hermana un

mes yo... Yy... ha sido fuerte.

El matrimonio de mi hermana se... practicamente se perdié fue por es. U, o
en la familia no la supieron apoyar y, y equis. EIl mio mas o menos, o sea,
siempre tuvo su problema pero gracias a Dios se superd y al menos, o sea,
estamos juntos todos como en familia, pero supimos llevar un poquito la

carga y ahi vamos poco a poco.

(Hace sefas para que se le pregunte) (Risas)

% Styver Marquez

349



CR: ¢Por qué dices que el matrimonio de tu hermana se acabo6 por eso?

R: Porgue a mi nadie me apoyaba, nadie, mi mama molestaba alla abajo en
casa e mi hermana, todo le moles... Le molestaba que si mi mama gritaba,
que si mi mama se orinaba, que si equis. Y para mi, para mi practicamente el

matrimonio de ellos se acabaron fue por eso ¢ Entiendes?

Mi mama ya molestaba, o sea, ya era una familia, una persona mas en la
familia y ya esa era ya una carga para ellos, la que la cuidaba era mi
hermana. Pero para mi ellos se separaron fue por eso... Y el mio estuvo a
punto de también pero no. Gracias a Dios supimos superarlo y ahi estamos,

mas bien ahora me ayudan con ella 'y eso.

Y ahi ya lo demas ahorita aqui, luchando con ella, poco a poco. A veces me
provoca (sonido de rabia) a veces me da impotencia me da de todo pero hay
que seguir para lante, porque ella no tiene la culpa mi viejita hermosa... ella

ya practicamente, ya es como una nifia.

Una vez que se orind ahi en la sala, se hizo del dos y eso fue horrible, me
tocd que limpiarla, obvio. Una vez en el bafio también fue hizo y se me lleno
todita las paredes de, del dos y eso fue (respira fuerte) que yo senti que yo
me mo... me daba de todo y tenia que limpiarlo jobvio que tenia que

limpiarlo yo! ¢ No? ¢ Quién mas?

Pero era horrible, horrible, horrible. Me daba impotencia, me daba de todo,
pero qué mas tenia que hacer, seguir luchando y a veces, o sea, cuando
tengo que hacer peso con ella yo deseo como que no hacerlo, pero aja que

mas hago si me toca...

En un principio no hubo apoyo. Por ejemplo de mis hijos si. De mi esposo en
un principio no. Ahora si. Comprendid, o sea, se dio cuenta y gracias a Dios

ahorita si tengo apoyo de mi esposo, de mis hijos gracias a Dios...

Y mmm... de mis vecinos también, hay algunos que me echan la manito. Mi
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sobrina. Al menos me ayudan con su tratamiento, sus pafales por decir. Ya
un poquito mas de apoyo. Es como mas llevadero la cosa, como menos

pesada la carga pues.

Y lo demas ahi. Lo malo es cuando me le salen esas escaras que le salen
por estar tanto rato acostada, que eso da impotencia porque uno ya quisiera
ay que no le salga nada y, y, y uno la cuida y la cuida pero igual eso sale, no,
no hay manera como evitarlo, aunque uno quiera, pero aja que mas, que,

que, que, paciencia y tener calma con ella que mas nos queda.

Lo mas dificil es como so, aprender a sobrellevar esa, esa enfermedad, o
sea, como la comunicacion, la, o falta de orientacion, no sé, como. Uno no
sabe, yo no sabia como tratar a una persona con Alzheimer, o sea, para mi
eso fue nuevo y fue trauméatico. Te lo juro que si nifio. Para yo saber,
aprender, 0 sea, como... Yo quisiera, queria saber como llevar eso mas, que
no fuera tan, tanta carga como menos, menos, se me hiciera mas facil pues,

pero no, no. O sea No conseguimos apoyo.

Y la doctora lo que nos hacia era darle, mandarle su tratamiento y broma
pero igual, nosotros la veiamos igual, porque ese Alzheimer a ella le avanzé
demasiado rapido. A mi me cuenta que el Alzheimer avanza, o sea, una
enfermedad que no es, no avanza tan rapido asi como yo veo que le avanzo

a mi mama ¢ entiende?

Entonces la doctora no nos supo, no nos sabia explicar practicamente y que
hacer nosotros con ella. Y no tuvimos nunca ayuda asi de un psicologo nada
de eso, que nos orientara en esas broma, nada. Nosotras mismas ahi. Un
libro que si nos dio la doctora si fue, un libro sobre el Alzheimer nosotros lo
leiamos y ahi fue donde fuimos medio llevando la, fuimos ya, o sea, ya
supimos que era el Alzheimer, como tratar al paciente, como llevarla,
sobrellevarla, porque... es dificil, es dificil mi nifio. Uno que esta con el

problemita ahi en la casa es dificil, porque hay veces uno no puede ni salir
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porque no se puede dejar solita.

Uno tiene que a veces... dime en esta situacion que hay que estar saliendo a
comprar, no se puede dejar sola, hay que buscar alguien que se quede con

ella quien...

CR: quien la cuide.

R: quien la cuide...

CR: ¢ Algo que me quieras contar de... antes de la enfermedad?

R: ah bueno... Yo me crie con mi abuela, yo no me crie con mi mama. Mi
mama me llevo con mi abuela desde que yo tenia 9 meses, hasta los 17
afios me crie yo con mi abuela. Y mi abuela también sufria de Alzheimer.
Pero ya cuando ella sufria de Alzheimer yo no vivia con ella, ya la cuidaba
era mi tio. Pero solia a veces perderse para el monte asi porque era en un

campo, y ya, pero no convivi con ella esa situacion pues, fue mi tio.

Y mi vida fue un poquito dura. Por lo menos yo no tuve adolescencia nada de
eso. Desde pequefiita me tenian que, ponerme a lavar, a cocinar, hacerle
comida a los obreros, llevarles al monte donde trabajaban, o sea, que no, mi
nifiez no fue nada bonita. A veces yo trato de que mis hijos, ay por eso soy

tan alcahuete (Risas) para que ellos no sufran como uno sufrié.
CR:si...

R: y después a los 17 me vine con mi mama. Este, porque mi abuela, yo me
vine para aca para Caracas con mi mama, porque mi abuela queria que yo
me casara con un sefior que yo no queria, con un colombiano. En serio nifio,
y yo no me vine fue por eso... Porque mi abuela queria que yo me casara

con ese sefor jUy no!

iY sil porque trabajaba en la finca, y el sefior era muy bueno, y no vengan

ellos. Entonces un dia fue mi mama y mi mama siempre iba los, los, en, en
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diciembre pues, los fin de afio, y esa vez yo me vine y mama me quiero ir,

me quiero ir, me quiero ir, y me vine con mi mama.

Entonces cuando tenia aqui un mes ya me queria ir otra vez. No me gustaba
Caracas. Horrible. Yo lloraba todas las noches, me quiero ir, me quiero ir con
mi abuela, que necia. Pero después ya no, empecé a estudiar, trabajar, hice
mi curso de costura en el INCE, y ya mi vida fue cambiando un poquito. Ya

fue como menos traumatico.

Ya aqui, esto, aqui, ya lo demas poco a poco ya lo sabes. Conoci al...

Alberto jay mi amor! y ahi ya tengo a mis hijos, mis dos muchachitos y ya.
CR: Ok esta bien.

R: ¢ muy cortico?

CR: no, no, esta bien, esta bien.

R: mas otros cuentos no puedo, esos cuentos son demasiado largos.

CR: ah bueno, no importa.

R: no eso nifo, eso si no, me da penita contarlos.

&Y qué mas, qué mas? Eso fue toda mi hermosa... Y mi abuelita me pegaba
bastante. Y no me crie con mi papa. Mi mama y mi papa se separaron
estando yo pequefia, imaginate, 9 meses tenia yo cuando, porque mi papa le
pegaba mucho a mi mama y por eso se separaron ellos. Entonces mi mama
se quedo6 con mi hermana aqui y a mi me mand6 con mi abuela porque no
me podia, no nos podia tener a las dos pues, no nos podia criar. Y la pobre
tuvo que trabajar en casa de familia para al menos mantener a mi hermana y
me mandaba dinero para alla para donde mi abuela. Pero ella también paso

una vida fea ¢,oiste? Horrible.
CR: ¢la abuela?

R: mi mama. Paso una vida espantosa. Ella me cuenta, me contaba, porque
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¢cya ahorita qué? Que ella pasaba hasta hambrita. Hay veces que se
acostaba todo el dia sin comer y se acostaba asi sin comer. Porque ella
preferia lo poquito que tenia darselo a Karina que comer ella. Y ella me

contaba todo eso y mi hermana también.

Por eso esa parte yo no le agarre nunca rencor a mama, porque me haya
dejado con mi abuela, porque yo sabia cémo, o sea, se ahorita comprender
las, las cosas y por eso no quiere decir que yo la voy a abandonar ni nada de
€so, jamas y nunca. Yo digo, yo me pongo en la situacion de ella yo haria lo
mismo, que mi hija pase hambrita yo se la dejo, y eso hizo ella pues, dejarme

a mi con mi abuela y una carga menos seria mi hermana.

Entonces mi hermana la cuidaba la vecina y le pegaban le, le hacian de todo,
0 sea la maltrataban pues, porque mama tenia que trabajar y dejaba a mi
hermana con la vecina. Entonces yo digo en parte le doy gracias a Dios, no
importa mi abuela me pegaba, pero al menos no sufri, era mi abuela por

decir, no una extrafio que viniera a estarle pegando a uno.

Eso si le doy yo a Karina, por eso a veces me da cosa con ella. Conchale
también fracasé en su matrimonio, mi mama enferma... o0 sea como que le

comprendo sus escapaditas que ella se da ¢ entiendes nifio?

Esa fue nuestra. Por eso me da dolor con ella verla ahorita asi con esa
enfermedad tan... Tanto trabajo que paso, tanto que ella luché 4y para ahora

estar asi? o sea, pecado.

No de verdad me da jimpotencia! porque no hay otra palabra como
describirlo, me da, me da, me da. Por eso es que a veces soy medio
alcahuete con mis hijos, uno sufrié tanto que yo digo no. Uno quisiera darles
a ellos todo lo que uno no tuvo, y, y por eso (susurra) es que me aguantado

al viejito todo este tiempo.

Claro hijo al menos tienen una figura paterna ahi, la que yo no tuve pues.

Bueno es el mismo caso tuyo nifio...

354



(Hace sefas para que se le pregunte)
CR: ¢ Algo que quieras decir sobre el cuidado?

R: De verdad que ni se mi amor, no s€. Como que... bueno si, que alguien lo
orientara mejor a uno como uno luchar, o0 sea, que uno a veces no sintiera
esa impotencia, esa, jcomo que esa rabia pues de no saber o no poderla

ayudar! ¢Entiende?

Yo quisiera ayudarla, o sea, saber por ejemplo cuando... no se nunca
cuando le duele algo, como se yo... no menos a veces cuando ella arruga la
carita que algun dolor debe tener, porque ella no sabe decir me duele, tengo
hambre, tengo sed, voy hacer mis necesidades, nada de eso, o sea, como
gue me ayudaran en esa parte, que uno pudiera como ayudarla, o sea,

pero...
(Hace sefias para que se le pregunte).

CR: ¢Como fue cuando decidieron que, un mes la cuidas tu y un mes tu

hermana?

R: No, primero la cuidabamos asi: un y un mes, pero eso fue muy forzado, se
nos hacia como muy, muy pesada la carga. Entonces la empezamos a cuidar
15 dias y 15 dias. Entonces ahorita estamos cuidandola asi, 15 dias. 15 dias
mi hermana y 15 dias la estoy cuidando yo, para hacer la carga un poquito
mas llevadera. O sea, al menos puede uno comprarle sus pafales, sus
medicinas los 15 dias que no la tiene, y asi sucesivamente hasta que mi

Diosito y la Virgen dira.

Mmm... me molesta que... que, o sea... en... hay veces que tengo que... me
quisiera... me gustaria salir con mis nifios los fines de semana por decir un
ejemplo. Compartir mas con mis hijos, mi esposo, pero a veces no se puede
porque tengo a mi mama y no puedo. No puedo salir ni siquiera a...

comprarnos un helado por decir los tres, porque alguien tiene que quedarse
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cuidandola a ella. No se puede dejar sola ¢ Entiende?

Y ahorita en esta situacion, que a veces conchale quisiera darle mejor
alimentacion, pero ¢COmo? si uno no puede ni salir a veces a comprarla. O
el dinero no alcanza si para los pafales, los remedios, la... Entonces uno le
compra los pafiales, sus remedios, no alcanza para la otra cosa ¢ Entiende?
para comprarle su buena cosas de ella, pero ahi uno trata de hacer

milagros...
CR: Bueno, si no tienes mas nada... o sea, si no hay mas nada que contar.
R: no, eso mi nifio.

CR: Gracias sefiora Maria.
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RELATO DE WILFREDO

CR?*": Quisiera saber ¢cémo era la relacién con tu papa? Antes o a lo largo
de la enfermedad.

R: Bueno, la relacién cuando él comienza con ese problema de salud. Esto,
eh... uno, por lo menos no, no sabe pues, qué iba a hacer. Como lo iba a
tomar. Entonces cuando yo lo llevo al médico y me dicen que tiene ese
problema de salud, entonces eh yo, uno empezé a tomar las medidas.
Porque por lo menos cuando la persona empieza con el Alzheimer ya no
puede estar en la calle, porque como le comenzo a él, él estaba en la calle,
entonces lleg6 hasta una estacion de servicio por los dos caminos y, se, de
repente se le olvido todo pues, o sea, no hallaba como venirse a la casa.
Entonces él le dijo al que trabajaba en la estacién de servicio que, que se
acordd del nimero y llamé y yo estaba ahi y yo lo fui a buscar a los dos

caminos.

Ahi fue cuando empez6 este problema de salud pues. Entonces claro,
cuando se lleva al médico, el médico lo primero que te dice es que él ya no
puede estar en la calle. El tiene que, esto, estar en la casa supervisado, en
todos los aspectos ¢ves? Porque esto es una enfermedad que va

deteriorando poco a poco.

Es parecida a la demencia senil. El Alzheimer es mas fuerte que la demencia
senil, en el sentido de que ataca mas rapido y la persona se deteriora mas

rapido. La demencia senil es mas lenta.

Si él estaba en la casa, uno tenia que estar pendiente de todo, por lo menos
al principio él esto, como le estaba comenzando se sentia practicamente

bien, entonces su, su mente verdad, su capacidad mental, vamo a decir que

3" Indira Farias
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le funcionaba.

Entonces mi papa fue una persona que siempre trabajo en la calle ¢ves? De
esos sefiores que se iban temprano, venian a almorzar y se volvia a ir en la
tarde y llegaban en la noche. Entonces por lo menos tu decirle a una persona
con esas actitudes que tiene que estar en la casa ¢verdad? Eh... que no

puede salir, oye para él es como traumatico.

Entonces bueno, esto, tenia que por lo menos el caso de él, que él estaba
acostumbrado a estar fuera. Ya uno tenia que sacarlo siempre,
practicamente todos los dias. Esto, por lo menos uno el desayuno, habia que
acompanfarlo un rato a caminar y dale pa la casa. Como él ya estaba mayor
se guedaba dormido pues. Entonces la hora del almuerzo otro rato, vamos
pa la casa, entonces en la casa tenia que buscar la manera entretenerlo,

jugar con él, bien sea... él jugaba domi, ajedrez.

El era profesor de ajedrez, entonces nos poniamos a jugar un rato ajedrez,
sino entonces vamos a jugar doming, otro juego de mesa, ludo, damas ¢ ves?
y ahi nos iba transcurriendo el tiempo. Claro a medida que iban pasando los
dias iba como empeorando, porgue se le van olvidando las cosas, entonces,
esto, se necesitaba estar mas tiempo con él ¢ves? mas tiempo con €l en la

casa, atendiéndolo y eso.

Entonces claro, por lo menos la situacion que tenia era que yo esto,
trabaja... en ese momento, cuando a mi papa le dio eso yo no trabajaba,
entonces empecé a trabajar y mi esposa también trabajaba y teniamos un
chamo pequeifiito. Por supuesto lo cuidaban afuera, entonces era complicado
por la... por el cuido. Entonces tuvimos que llevarlo a que lo cuidaran en otro
sitio, un sitio ya mas con enfermeras y eso. Entonces ahi bueno, ahi esto,
durd eh... la ultima parte de su vida pues, por decirte asi. Fueron desde 81

afios y €l murio a los 87 seis afos, tuvo seis afios ahi.
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Bueno la enfermedad vamos a decir progresando pues, progresando,
entonces claro, uno lo iba a visitar y todo eso, le hacia sus atenciones y él...
esto... claro, lo reconoce a uno, pero después de mucho tiempo ¢verdad? la
enfermedad avanzaba y ya no lo conoce a uno. Llega un momento en el que,

él no sabe ni quien es... (Pausa)

Porque él perdié hasta el habla ¢ves? entonces, esto, si bueno eso fue, por
lo menos la enfermedad en siete afios lo llevo a un momento en el que €l no,
perdi6 como la condicion de este, de él reconocer a los familiares, de él
mismo, o0 sea, no decia su nombre... ;Ves? entonces fue una situacion
bastante, eh... para él esto, tiene que sentir que la enfermedad lo acabd
pues, puesto que, ella también tiene un tratamiento y los tratamientos lo que
hacen es como ayudar ahi mantenerla, pero eso, esa enfermedad es muy
fuerte pues. Entonces... y mas cuando esta en edad avanzada pues, o sea

como que no hay quien la pare pues, y el deterioro es muy rapido.

Bueno entonces es como te digo, llega un momento en el que habia que
hacerle todo o sea ir alla bafiarlo, cambiarlo, ponerle pafales, porque ellos
vuelven como a nifios, un bebé, porque ya estaba mayor. Ya tenia ochenta
y, ochenta y siete afios entonces era una situacion que necesitaba atencion
de todo tipo. Una atencién especial pues y una dedicacion completa,

dedicacién completa.

Entonces si bueno, al principio oye, todo chévere, pero después que van
pasando los afios, van viniendo los cambios, los cambios y cambios que oye,
ya no es como antes pues, la situacion no es como antes y hay que tomar
esas previsiones. Si y entonces bueno, esto, por lo menos ya como te dije,
habia que ponerle pafal, bafarlo, cambiarlo, secarlo, peinarlo, o sea hacerle

todo como un bebé.

Si, porque esto, de hecho esta enfermedad da a personas esto, las
estadisticas dicen que son ya mayores adultos, adulto mayor, quizas haya
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alguno que otro joven vamos a decir cuarenta afios en adelante cincuenta
que le ataque el Alzheimer. Esto se ve muy poco pero mayormente son ya
adultos mayores entonces, y lo mas increible de esto es que él era una
persona que siempre estaba mentalmente ocupado y fijate ya de ochenta y
pico, ochenta y un afios fue que le comenzd. Entonces eso es algo que no, o
sea, viene y uno no sabe pues, yo no sé si es hereditaria o viene sola ¢vez?

eso si lo sabrian los médicos.

Pero lo cierto es que cuando a él le hicieron la resonancia magnética, no, la
tomografia, que digo la tomografia, si le salian cambios en el cerebro,
cambios involutivos corticales. Me acuerdo yo, que ya para la edad de él eso
es algo que este, se puede presentar pues. Si bueno y sabes, la metodologia
de esta enfermedad es una enfermedad muy agresiva pues, que ella

deteriora muy rapido, si...

Bueno... él estaba conmigo. Nosotros lo llevamos a esa casa de cuidado y lo
visitabamos alla... aunque practicamente era yo quien lo cuidaba pues.
Nosotros somos cuatro hermanos y él vivia conmigo pues, entonces,
nosotros lo visitAbamos alla y o sea, yo siempre iba, iban sus hijos y uno que
otro familiar que de vez en cuando lo iba a visitar, amigos, si... jgracias a

Dios!
(Dice que le pregunte moviendo los labios)
CR: ¢ Como era la relacion con tu papa antes de la enfermedad?

R: No, la relacion era buena, una relacion de padre e hijo... asi muy esto,
unidos pues. Compartiamos mucho, habldbamos mucho, esto habia una
excelente relacion entre padre e hijo pues. De hecho la relacién de cuando él
se, se, cuando llega un momento que €l se pierde en la calle que me llaman
y lo voy a buscar, nosotros... lo lleve inmediatamente al hospital. Le hicieron

la tomografia y recuerdo que el médico me dijo eso pues, que él ya empezo
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a tener esos cambios cerebrales que, que era el principio de la enfermedad,
que habia que estar pendiente porque eso iba a empezar como a crecer

como a evolucionar y eso, por supuesto iba a ser no bueno para él, si...

La relacién fue... normal antes de la enfermedad y de hecho después
también, lo que pasa es que cambio su, su forma de ser pues, por la misma

enfermedad entonces ya... lo... habia que darle mas atencion...
(Vuelve a hacer sefas para que se le pregunte)
CR: Hableme de la relacion de él con su familia.

R: se llevaban bien... por lo menos los nifios si, porque él estaba pequefio y
ellos no saben pues, entonces yo siempre hable del abuelo y ellos: jel
abuelo! y esto, y aquello entonces... Y mi esposa bueno, tenia una... una
relacion con él de yerna pues, o0 sea, es lo que te digo llega un momento que
era dificil porque ya él esto... él estaba como tremendo dentro del
apartamento y queria hacer aqui, queria hacer alla, esto, no se podia quedar
solo pues. Entonces necesitaba una atencion pues, aparte que también
habia que darle el medicamento y eso es cierto horario y él solo no lo iba a

tomar tenia alguien que estar ahi presente para darle las medicinas, si...
CR: ¢ Algo mas que recuerdes?

R: ¢ Algo mas? Bueno, esto... claro fueron tantas vivencias que por lo menos
te puedo decir una que al menos llame la atencién es que, en su momento
de vision asi de claridad, él, donde lo cuidaban no queria estar y una de esas
se, se fugd pues y fue a parar a la casa, estando mayor... Como una

tremendura pues.

Pero de resto bueno se habia que estar siempre atendiéndolo y estar
pendiente de él, porque la enfermedad lo iba disminuyendo pues,

disminuyendo y disminuyendo, hasta que llegé el momento que ya no, no
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valia por si mismo, no sabia quién era o sea, no conocia. Llego a un bebé, a
lo que es un bebé. Habia que hacerle todo, darle la comida con cucharilla,

secarlo, bafarlo darle medicamento porque él no tenia ya conciencia de él...

Es bastante fuerte porque, coye uno no se espera eso y te cambia la vida en
el sentido de que uno tenia que dedicarle tiempo ¢ve? dedicarle mucho
tiempo practicamente tu no tienes vida social, porque tienes que estar
pendiente constantemente de él de, de ir a donde lo tenian, buscarle los
medicamentos, por llevarle la ropa, porque habia que traerse la ropa
lavarsela, o sea, eso le era una cuestion que habia que dedicarle tiempo
pues, entonces eh por supuesto te cambia las cosas, cambia las cosas a

uno... Y habia que darle practicamente dedicacién exclusiva...

Si... Entonces, que mas te puedo decir... Eh... Eh, si bueno no eso es lo que
practicamente uno sabe pues y toda esa esa experiencia que yo tuve con él.
Entonces si, los médicos por lo menos que lo trataban, porque alla donde lo
cuidaban habia médicos, entonces ellos le decian a uno que, qué bueno esa
enfermedad era asi, que habia que tener paciencia porque esto, él iba, iba
como a empeorar a medida que iba pasando el tiempo, él iba empeorar.

Entonces ellos lo chequeaban por decirte semanal un chequeo semanal todo
que todos pasaban lo mismo y bueno el chequeo de la enfermedad y las
dosis de medicamento que habia que darle también como para que, para
mantenerlo, para mantenerlo, porque como te digo, esa enfermedad es muy,
como muy acelerada pues y llega un momento en que las dosis habia que
irselas aumentando, aumentando. Eso por lo menos lo mas asi que yo

considero importante, no, de todo esto.

-El mismo detiene la grabacion-
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