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RESUMEN

El presente estudio es de caracter exploratorio, bajo el enfoque cualitativo, con un disefio
biogréfico. La técnica de investigacion utilizada fue el relato de vida. Se plantearon como
objetivos, analizar los cambios generados en la convivencia familiar ante la presencia de
una persona con Alzheimer desde la perspectiva del cuidador principal, asi como identi-
ficar las caracteristicas de la persona que asume dicho rol, el grupo familiar y la relacién
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 experi-
encias 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, conviene
resaltar la relacionalidad que caracteriza a la familia venezolana, desde la cual se dan ori-
gen las practicas de cuidado y atencidn referentes a esta enfermedad.
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The present study is exploratory, under the qualitative approach, with a biographical de-
sign. The research technique used was the story of life. The objectives of this study were
to analyze the changes generated in family coexistence with the presence of a person
with Alzheimer’s from the perspective of the primary caregiver, as well as to identify the
characteristics of the person who assumes the role, the family group and the relationship
of the main caregiver, The family group and the person with Alzheimer’s disease before
and during the disease. For the purposes of the research, seven experiences of different
caregivers were taken in the municipality Libertador de Caracas. Comparisons were estab-
lished regarding the differences and similarities of the concurrences of each of the testimo-
nies. Among the most significant results of the present study, it is worth emphasizing the
relationally that characterizes the Venezuelan family, from which care and care practices
related to this disease originate. “The man of our people lives as related. Live-in-relation
ship.” (Moreno, 2012, p. 30).

Key words: alzheimer, main caregiver, coexistence, family.

O presente estudo ¢ de natureza exploratdria, sob a abordagem qualitativa, com um dese-
nho biografico. A técnica de pesquisa utilizada foi a histéria da vida. Os objetivos foram
analisar as mudancas geradas na coexisténcia familiar na presenga de uma pessoa com
doenca de Alzheimer na perspectiva do principal cuidador, bem como identificar as ca-
racteristicas da pessoa que assume esse papel, o grupo familiar e a relagdo do principal
cuidador, o grupo familiar e a pessoa que tem doenga de Alzheimer antes e durante a pre-
senca da doenca. Para fins de pesquisa, foram realizadas sete experiéncias de diferentes
cuidadores no municipio Libertador de Caracas. Foram estabelecidas comparagdes quan-
to as diferengas e semelhangas das coincidéncias de cada um dos testemunhos. Entre os
resultados mais significativos deste estudo, ¢ importante ressaltar a relacionalidade que
caracteriza a familia venezuelana, a partir da qual se originam as praticas de cuidado e
aten¢do relacionadas a esta doenga.

Palavras-chave: Alzheimer, cuidador principal, convivéncia, familia.
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La présente étude est de nature exploratoire, sous 1’approche qualitative, avec un plan bio-
graphique. La technique de recherche utilisée a été I’histoire de la vie. Ils ont été établis
comme des objectifs, analyser les changements apportés a la vie familiale en présence
d’une personne atteinte d’Alzheimer du point de vue du principal soignant, quand méme
d’identifier les caractéristiques de la personne qui assume ce role, le groupe familial et
le rapport principal du soignant, le groupe familial et la personne atteinte de la maladie
d’Alzheimer avant et pendant la présence de la maladie. Aux fins de la recherche, sept
expériences ont été prises aupres de différents soignants dans la municipalité de Liber-
tador de Caracas. Des comparaisons ont été établies en ce qui concerne les différences et
les similitudes entre les concordances de chacun des témoignages. Parmi les résultats les
plus significatifs de cette étude devrait mettre en évidence la relationalité qui caractérise la
famille vénézuélienne, a partir de laquelle proviennent les pratiques de soins et d’attention

liées a cette maladie.

Mots clés: Alzheimer, soignant principal, coexistence, famille.

La presente investigacion es una aproxi-
macioén a las vivencias de un conjunto de
cuidadores principales de personas con
Alzheimer, que habitan en el municipio
Libertador de Caracas. El propoésito de este
estudio radica en el analisis de los cambios
generados en la convivencia familiar ante
la presencia de una persona con Alzheimer
desde la perspectiva del cuidador principal.

Para este fin, se pretendid determinar las
caracteristicas de la persona que asume el
rol de cuidador, asi como las particulari-
dades que posee el grupo familiar de la per-
sona con Alzheimer y de esta manera tener
un acercamiento a la relacion del cuidador
principal, el grupo familiar y la persona que
padece la enfermedad, antes y durante la
presencia de la misma.
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A saber, el Alzheimer, de acuerdo con Ba-
zzocchini (2009), es una enfermedad de-
generativa cerebral primaria que afecta ex-
clusivamente al Sistema Nervioso Central,
causando dificultades considerables en la
memoria, la capacidad de pensamiento y el
caracter o la personalidad (entre otros).

Como explica Martorell (2009) entre mu-
chos otros autores, el Alzheimer no solo
afecta a quien la padece, también tiene una
influencia directa en la familia, principal-
mente en aquel miembro que toma el rol
de cuidador principal. Su labor produce
desgaste fisico y emocional que se va in-
crementando conforme avanza la patologia.

Como se esboz6 anteriormente, por medio
de los 7 relatos desarrollados en esta inves-
tigacion, se pudo apreciar que a partir del
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aspecto afectivo-relacional se generan las
practicas de los cuidadores y la familia de la
persona con Alzheimer; y es precisamente
este punto, el de mayor incidencia cuando
existe un familiar con Alzheimer, cuya fa-

De acuerdo con el informe de la OMS
(2016), “el Alzheimer representa entre un
60y 70 % de los casos identificados por de-
mencia” (p. 3), convirtiéndose en el tipo de
demencia mas comun en la actualidad.

Segun resaltd la Asociacion Internacional
de Alzheimer (2015), entre el 2015 y el
2050, el numero de adultos mayores au-
mentard a un ritmo diferente segln el pais
de procedencia; “el incremento para los
paises de altos y medianos recursos sera
menor (56 %) en comparacion al gran au-
mento que tendran los paises de medianos
y bajos recursos (185 %) y al de los paises
de bajos recursos (239 %)” (p. 1). A estos
porcentajes se le debe sumar el aumento de
la esperanza de vida, la cual contribuye a
dicho incremento. Consecuentemente, este
panorama conlleva a la prevalencia de en-
fermedades cronicas como la demencia.

Aunado a ello, la OMS en su informe del
afno (2016) ha catalogado la demencia como
“una prioridad en la salud publica” (p. 5).
En este sentido, se hace indispensable in-
vestigar y tomar parte ante el venidero au-
mento de enfermedades como el Alzheimer
en todos los paises del mundo, pero con ma-
yor preeminencia en paises como Venezue-
la, que, a saber, actualmente se encuentra en
una crisis econdmica, politica y social que

milia se vincula y vive segun las practicas
del mundo-de-vida popular venezolano ya
descrito por Alejandro Moreno. Los demas
ambitos de la vida cotidiana se ven despla-
zados por lo relacional y afectivo.

lo hace ubicarse sin lugar a dudas en una
nacion de bajos recursos.

El Alzheimer es un tipo de demencia que
tiene “[...] un impacto fisico, psicologico,
social y econémico en los cuidadores, las
familias y la sociedad” (OMS, 2016, p. 1).
Ante esta situacion, nuestra investigacion
se centrd en la influencia que tiene el Al-
zheimer en el cuidador principal y la fami-
lia a través de una muestra de 7 relatores
con caracteristicas comunes pertenecientes
al espacio que Alejandro Moreno (2012) ha
defino como “mundo-de-vida popular vene-
zolano.” (p. 3).

En Venezuela, segtn el Instituto Nacional
de Estadistica (citado por la Fundacién Al-
zheimer de Venezuela, 2015) en el censo
del afio 2011, de un total de 27.225.775 ha-
bitantes 1.579.095 eran adultos con edades
mayores a los 60 afos, lo cual representa
un 5.8 % de la poblacion total. Dentro de
esta poblacion adulta mayor, aquellos que
padecen Alzheimer u otras demencias co-
rresponden al 7 o el 8,5 %, es decir, aproxi-
madamente 126.328 casos.

A partir de dicha fecha, no se cuentan con
datos fidedignos respecto al numero de ca-
sos de Alzheimer en el pais; sin embargo,
con base en los datos suministrados por la
OMS y la Asociacion Internacional de Al-
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zheimer, se espera un considerable aumento
para los proximos afos.

En la actualidad, no existe cura para esta
demencia, es por ello que su tratamiento
estd destinado a mejorar la calidad de vida
del enfermo y retrasar el progreso de la en-
fermedad mediante medicinas y cuidados,
segun expone Martorell (2009).

Aja y Villanueva (1998), especialistas en
terapia familiar, afirman que “aproximada-
mente en un 80 % de los casos, es la fa-
milia quien se responsabiliza del enfermo;
muchas veces lo hace en condiciones dra-
maticas, sin ningun tipo de ayuda, informa-
cion o apoyo” (p. 5). Al mismo tiempo, la
responsabilidad del cuidado recae en uno de
los miembros de la familia; este suele ser
quien asume mayores compromisos en la
atencion, y es denominado como el cuida-
dor principal.

De acuerdo con Aja y Villanueva (1998),
sobre el cuidador principal se va originan-
do un estado de tensién procedente de la
preocupacion constante por las atenciones
requeridas por el enfermo. Aunado al avan-
ce del Alzheimer se incrementan las exi-
gencias, se intensifica el esfuerzo fisico, la
cantidad de horas de cuidado y surge la ne-
cesidad de hacer gastos extras para atender
al adulto mayor.

A la par, como explica Martorell (2009), a
partir de la convivencia con la persona con
Alzheimer se van gestando formas de dar
respuesta a los cambios suscitados. Estas
van a depender de las caracteristicas pro-
pias de cada familia, como se relaciona y
conviven.

Sobre este punto, conviene citar a Moreno
(2012) quien expone que la forma de convi-
vir y relacionarse en la familia venezolana
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es distinta a la europea (por citar el ejem-
plo utilizado por el autor). “El hombre de
nuestro pueblo se vive como relacionado”
(p. 30). Agrega que, el modo general de co-
nocer de quien forma parte del “mundo po-
pular” es “[...] un conocer desde la relacion
y por relaciones” (p. 30).

En sumatoria, convendria hacer un estudio
centrado en las caracteristicas de la fami-
lia venezolana partiendo de estas premisas.
Vale destacar que, la mayoria de estudios
centrados en el Alzheimer y su influencia
en la familia, han sido desarrollados en con-
textos diferentes al del pais mencionado.

De hecho, los autores citados hasta el mo-
mento corresponden al mundo de vida de-
nominado por Moreno (2012) como “Mo-
derno”; para quienes la razon antecede a la
relacion.

“Las relaciones tienen que ser producidas y,
para esto, el sujeto moderno esta dotado de
razén” (p. 33). Para el hombre de este mun-
do de vida, quien ha construido la sociedad
“pensada desde el individuo epistémico” (p.
33), la familia constituye un 4mbito mas de
la vida. Pero, para el hombre venezolano,
la familia es el espacio de relacion a partir
del cual se construyen los demads lazos. “La
matrirrelacion es el primer vivible y el pri-
mer pensable, todo lo demés es segundo y
derivado, tanto la vida como el pensamien-
to” (p. 34).

El concepto de familia esbozado por More-
no (2013), ha sido el resultado de diversas
investigaciones y trabajos realizados con
diferentes familias a lo largo de muchos
anos. Ello le permitio conceptualizar a la fa-
milia en Venezuela como “espacio-no-espa-
cio de escucha y tacto del sentido” (p. 101)
cuyo sentido ademas “palpita y habla en la
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madre, el sentido es materno, vive matrial-
mente” (p. 101).

Es menester aclarar que, aunque el centro
y relacion predominante se encuentra en
la madre, también existen familias cons-
tituidas bajo el modelo tradicional (padre,
madre e hijos) pero, como expone Moreno
(2012), no han llegado a plantarse como
una generalidad (p. 5).

Para este apartado, se utilizaron como re-
ferencias para el abordaje a la familia ve-
nezolana a los autores: Alejandro Moreno y
Samuel Hurtado.

Samuel Hurtado, en su obra “Elogios y Mi-
serias de la familia en Venezuela” (2011),
desarrolla una serie de conclusiones extrai-
das de sus estudios sobre la familia venezo-
lana. Subraya que la familia en Venezuela
gira en torno a la madre. La presencia del
padre es inexistente u ocasional, ademas
de cambiante en su mayoria, y aunque esté
presente fisicamente el punto central es la
madre.

Por su parte, Alejandro Moreno destaca que
la familia popular venezolana se presenta de
una forma distinta a la familia tradicional.
Aparece constituida, de acuerdo con More-
no (2013), por la convivencia de una madre
y sus hijos. “Tanto en el registro sistematico
del vivimiento como en las historias-de-vi-
da aterrizd necesariamente en la familia y
en ella no encuentro sino dos componentes:

En ese sentido, percibiendo las particulari-
dades de la familia venezolana, surgen los
siguientes interrogantes:

(Cuadles son los cambios generados en la fa-
milia venezolana ante la presencia de un fa-
miliar con Alzheimer partiendo de la pers-
pectiva del cuidador principal? ;Cudles son
las caracteristicas que definen al cuidador
principal y al grupo familiar de la persona
que padece la enfermedad?

madres e hijos.” (p. 113). No hay realmente
padre en ella, atin en el caso que esté fisica-
mente presente, concluye Moreno.

Conviene resaltar en este apartado a la figu-
ra del cuidador principal y su rol. En el gru-
po familiar destaca el cuidador principal,
aun cuando varios integrantes del grupo fa-
miliar participen o se involucren en la aten-
cion del enfermo. De acuerdo con Andrés,
Fernandez e Ibarra (2016), es aquella per-
sona que se ocupa de todo lo concerniente
a alimentacion, higiene, medicacion, entre
otros.

Martin y Campbell (citados en Martorell,
2009) subrayan que el cuidador “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 comple-
menta la prestacion del cuidado y/o inter-
viene de mediador/a entre los servicios.” (p.
52).

Desarrollo con. soc. Vol. 6 No. 1. Afio 2017 « Articulo de investigacion cientifica y tecnolégica



ESTUDIO SOBRE LA CONVIVENCIA FAMILIAR CUANDO UN INTEGRANTE TIENE ALZHEIMER A PARTIR DEL CUIDADOR PRINCIPAL

El objetivo principal de la investigacion
se centrd en el andlisis de los cambios ge-
nerados en la convivencia familiar ante la
presencia de una persona con Alzheimer
desde la perspectiva del cuidador principal,
en familias venezolanas. Para el logro de tal
fin, se plante6 una investigacion cualitativa
(desarrollada ampliamente por Miguélez,
2006; Moreno, 2009).

El estudio se desarroll6 a través de 7 relatos
de vida, realizados a cuidadores principales
de personas con Alzheimer. Los relatos de
vida pertenecen al disefio biografico de in-
vestigacion, segiin expone Bertaux (2005),
cuyo proposito es el de conciliar la reflexion
y la observacion, a la par de la recoleccion
de las vivencias y experiencias de los infor-
mantes o relatores.

Ahora bien, los relatos de vida, de acuerdo
con Bertaux (2005), son testimonios de una
experiencia vivida, que aporta entre otras,
una dimension diacronica, entendida en tér-
minos de articulacién concreta entre facto-
res pertenecientes no solo a la vida interior
del sujeto y sus acciones, sino también a sus
entornos interpersonales y sociales.

El relato constituye en si mismo, como su-
giere el autor “[...] un instrumento precioso
de adquisicion de conocimientos practicos,
con la condicion de orientarlo hacia la des-
cripcion de experiencias vividas en prime-
ra persona y de contextos en los que esas
experiencias se han desarrollado” (Bertaux,
2005, p. 21).

El nimero de relatos dependié de aquello
que Bertaux (2005) define como “punto de
saturacion”. Para este autor, la saturacion es
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un concepto e instrumento utilizado en la
interpretacion de un relato y hace referencia
a las recurrencias o repeticiones encontra-
das en diferentes casos, las cuales permiten
hablar de un “objeto sociologico” (p. 21).

En ese sentido, bastaron 7 relatos para en-
contrar el punto de saturacion. Para la se-
leccion de los informantes, se establecie-
ron una serie de criterios que permitieran
obtener una informacion mas homogénea,
a fin de obtener una visién lo més aproxi-
mada 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, ade-
mas de ser o haber sido uno de los cui-
dadores principales.

* Los informantes debian pertenecer a
una familia venezolana o hacer vida
en Venezuela desde que tienen uso de
razén (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 enfer-
medad.

» Finalmente, su residencia debia estar
ubicada en el municipio Libertador de
Caracas.

No obstante, la investigacion también se
sustentd en lo que Bertaux (2005) denomi-
na variedad de testimonios posibles. Esto
no solo da cuenta de la heterogeneidad de
los relatores, sino que “[...] va en ello la
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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:

» El parentesco podia ser entre el segun-

do y tercer grado de consanguinidad o
afinidad.

* Debido a que el parentesco atendio a

criterios de heterogeneidad, la edad
varia entre los relatores.

La persona con Alzheimer podria en-
contrarse en cualquier etapa de la en-
fermedad, ya que esto permitiria una
percepcion mas profunda de los cam-
bios, para su comprension a medida
que avanza la enfermedad.

La siguiente tabla muestra, de manera gra-
fica, a la poblacion objeto de estudio y las
caracteristicas de la persona con Alzheimer:

Tabla 1. Descripcion de los informantes y de las personas con Alzheimer.

Descripcion de la persona con

Relatores Descripcion del perfil del informante Alzheimer
Hombre, 61 afios de edad. Hombre, 84 afios de edad.
Parentesco: hijo. Parentesco: padre.
Nivel de instruccion*: Técnico Superior. Nivel de instruccion: bachiller.
Octavio Ocupacion: artista. Ocupacion (antes de la enfermedad):
Empleo: no posee. militar.
Tipo de familia: extensa. Etapa de la enfermedad®: tercera.
Sector donde vive: El Junquito.
Mujer, 41 ailos de edad. Mujer, 74 ailos de edad.
Parentesco: hija. Parentesco: madre.
Nivel de instruccion: bachiller. Nivel de instruccion: Primaria.
Raiza Ocupacion: ama de casa. Ocupacion (antes de la enfermedad):
Empleo: no posee. camarera.
Tipo de familia: extensa. Etapa de la enfermedad: cuarta.
Sector donde vive: Caricuao.
Mujer, 40 afios de edad. Mujer, 80 afios de edad.
Parentesco: hija. Parentesco: madre.
Nivel de instruccion: Técnico Superior. Nivel de instruccion: primaria.
Milagros | Ocupacion: administradora. Ocupacion (antes de la enfermedad):

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

ama de casa.
Etapa de la enfermedad: quinta.

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

5 La ubicacion del familiar con Alzheimer dentro de una de las etapas de esta enfermedad, se hizo con base en el modelo de Barry
Reisberg, M.D. (1982) director del Centro de Investigacion de Demencia y Envejecimiento Silberstein de la Escuela de Medicina de la

Universidad de Nueva York, citado por la Alzheimer’ s Association (2016).
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Descripcion de la persona con

Relatores Descripcion del perfil del informante Alzheimer
Mujer, 65 aflos de edad. Hombre, 74 afos de edad.
Parentesco: esposa. Parentesco: esposo.
Nivel de instruccion: bachillerato incompleto. Nivel de instruccion: bachiller.
Carmen Ocupacién: ama de casa. Ocupacion (antes de la enfermedad):
Empleo: no posee. taxista.
Tipo de familia: nuclear. Etapa de la enfermedad: sexta.
Sector donde vive: El Valle.
Mujer, 70 afios de edad.
Mujer, 49 afios de edad. Nivel de instruccion: primaria.
Paren’;esco: hija. Ocupacion (antes de la enfermedad):
Nivel de instruccion: bachiller. ama de casa.
Iraida Ocupacién: secretaria. Etapa de la enfermedad: sexta.

Empleo: fijo.
Tipo de familia: extensa.
Sector donde vive: Caricuao.

Maria de los

Mujer, 47 aflos de edad.

Parentesco: hija.

Nivel de instruccion: bachillerato incompleto.
Ocupacidn: costurera.

Mujer, 69 afos.

Parentesco: madre.

Nivel de instruccion: primaria.
Ocupacioén (antes de la enfermedad):

Angeles | Empleo: independiente. camarera.

Tipo de familia: extensa (por la incorporacion Etapa de la enfermedad: séptima.

de la persona con Alzheimer al ntcleo familiar)

Sector donde vive: La Pastora.

Hombre, 43 afios de edad. Hombre, fallecio a los 87 afios de edad.

Parentesco: hijo. Parentesco: padre.

Nivel de instruccion: técnico superior Nivel de instruccion: superior
Wilfredo Ocupacion: contador publico Ocupacion (antes de la enfermedad):

Empleo: fijo.

Tipo de familia: nuclear.
(antes del fallecimiento)
Sector donde vive: Catia.

profesor de ajedrez
Etapa de la enfermedad: séptima

Los resultados se presentaran con base a las
recurrencias encontradas en los relatos, las
cuales ademas, corresponden a aquello que

Fuente: elaboracion propia.
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Bertaux (2005) denomina “mecanismos ge-
néricos” entendido como “configuraciones
especificas de relaciones sociales que des-
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criben situaciones de logicas de accion que
se ponen en practica [...] en respuesta a es-
tas situaciones, de procesos sociales origi-
nados de este modo” (p. 33).

Al mismo tiempo, la presentacion de los re-
sultados atiende a los objetivos especificos
que permitieron alcanzar el objetivo prin-
cipal de la investigacion. De esta manera,
resaltan cuatro ejes: las caracteristicas del
cuidador principal, de la persona con Al-
zheimer, del grupo familiar y la conviven-
cia familiar.

Tipo de cuidador: se encontrd, partiendo
de los estudios de Andrés, Fernandez e Iba-
rra (2016) que existen dos tipos de cuida-
dores, 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 enfer-
medad). 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 perte-
necia a otro grupo familiar).

Al primero, corresponden Carmen, Iraida,
Milagros y Wilfredo; al segundo, Octavio y
Maria de los Angeles. Una variante dentro
del primer grupo, la constituye Raiza. Ella,
aun cuando no vivia en el mismo hogar de
su madre, mantenia una convivencia conti-
nua dada la cercania de sus viviendas. Esto
forma parte de una de las caracteristicas de
la familia venezolana, “la matrilocalidad”,
sefialada por Hurtado (2011).

Sexo: se observé mayor involucramiento
por parte de las mujeres. Esto, respecto a los
7 relatos descritos anteriormente. Se apre-
ci6 que en los grupos familiares hay un hijo

que asume la responsabilidad de los cuida-
dos, con poca participacion de hermanos,
sobrinos y nietos.

En algunos grupos familiares donde hay va-
rones (hijos), no se evidencia participacion
activa por parte de estos, sino evasion. Su
cooperacion se centra en aportes econémi-
cos, mas no de tiempo o esfuerzo.

Nivel educativo: Oropeza (2007), cuyo es-
tudio fue utilizado como antecedente a esta
investigacion, sefald que “a mayor nivel
educativo en el cuidador principal, mejor
aceptacion del familiar con Alzheimer” (p.
87). Pese a lo descrito por este autor, en los
relatos desarrollados no se apreci6 mayor o
menor aceptacion hacia la persona con Al-
zheimer, segun el nivel de estudio que po-
seian los cuidadores. Dado que, el cuidado
se da a partir de la relacion y no de la razon.

Estatus socioeconémico: en las descrip-
ciones de los relatores, la referencia hacia
lo econdmico se ve desplazada a un segun-
do plano. La alusion a este ambito se hace
a modo de problema secundario. Se citan
dos ejemplos: “/...J sufro mucho porque no
consigo los medicamentos [los pariales los
subieron una barbaridad! los pariales es-
tan costosisimos [...]” (Relatora: Carmen)
“[...] los pariales estan sumamente caros y
esto y... de verdad que el sueldo que uno
tiene aqui no, no da pues [...]” (Relatora:
Iraida).

Sin embargo, el énfasis a lo largo de los re-
latos se centra en lo relacional afectivo.

Los familiares con Alzheimer referidos por
los relatores, se encuentran en edades com-
prendidas entre los 69 y los 87 afios. De
acuerdo con la Alzheimer’ s Association,
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estas edades corresponden con los porcen-
tajes detectados a nivel mundial con mayor
probabilidad de padecer la enfermedad.

A través de las experiencias relatadas por
los informantes y con base en los estudios
de Andrés, Fernandez e Ibarra (2016), se
pudo establecer una breve descripcion de su
situacion. En ese sentido, se observo que, al
comienzo de la enfermedad el desconcier-
to ante la falta de recuerdos marca las vi-
vencias y desenvolvimiento de la persona.
Esta confusion, como explican Andrés ef al.
(2016), hace que el paciente se sienta fuera
de lugar, hasta tal punto de querer alejarse
de su cuidador.

También, se pudo apreciar angustia. Se pue-
de apreciar la angustia ocasionada ante el
desconocimiento de lo que sucede. Saber
que se sabia puede representar la pérdi-
da mas significativa para el enfermo. Esto
puede observarse a través de las palabras de
Raiza cuando cita a su madre: “/...J] Discuil-
peme, pero no me acuerdo [...]”

Aunado a esto, de acuerdo con Andrés, Fer-
nandez e Ibarra (2016), la persona va en-
trando en una fase de depresion que la lleva
paulatinamente al aislamiento, por ejemplo,
“[...] mi mama ahora es una persona muy
poco comunicativa, ella prefiere mante-
nerse como aislada, hay como que halarla
para donde estamos nosotros [...]” (Rela-
tora: Raiza).

Posteriormente, a medida que avanza el
Alzheimer, las dificultades de pensamiento
complejo o reflexivo se hacen cada vez ma-
yores. La falta de razonamiento deteriora la
comunicacion que 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
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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, final-
mente, del padre de Wilfredo.

Tipo de familia: de acuerdo con Quintero
(1997), los grupos familiares de los infor-
mantes, se clasifican en dos tipologias prin-
cipalmente: 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 mo-
mento del surgimiento de la enfermedad.
No obstante, debido a los cuidados otorga-
dos, se incluye a la persona con Alzheimer
en la conformacion de una familia extendi-
da (excepto en el caso de Carmen, puesto
que su esposo es quien tiene Alzheimer).
En Milagros, también se observo este paso
de una familia nuclear a extendida. Octavio
igualmente tiene una familia de tipo nu-
clear. Pero, el relator es quien se inserta en
el grupo familiar de su pap4, a fin de pro-
veerle las atenciones requeridas.

Ahora bien, el grupo familiar de Iraida y
Wilfredo antes de la enfermedad, estaban
caracterizados por ser de tipo extendido, de
manera que pertenecen al segundo tipo.

Se aprecia, entonces, que al asumir los cui-
dados de la persona con Alzheimer, suele
incluirse al individuo en el grupo familiar.
Este se moviliza 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 instituciona-
liza al familiar con Alzheimer.

Diadas: la presentacion de las vinculacio-
nes familiares en diadas, se fundamenta en
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la teoria de Moreno (2013) sobre la fami-
lia popular venezolana. Este autor explica
que, el mundo familiar desde la cultura ve-
nezolana 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.

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 relacion 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.

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 relacion de alianza. Conviene mencio-
nar al cuidador secundario, destacado en
varios relatos.

Entre ellos (cuidador principal y secunda-
rio), se crea un vinculo mdas 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 “union y buena concordia”
(Ander-Egg, 2009, p. 170). No se sienten
vinculados por derechos, deberes o afec-
tos propiamente, sino por su relacién con
la madre. A partir de alli, se jerarquizan las
solidaridades y los compromisos.

Existe una tercera forma, corresponde a las
relaciones que se forjan (o fortalecen) con
otros familiares (externos al medio intimo
familiar). Ellos constituyen un vinculo po-

sitivo y de apoyo ante la situacion de ten-
sidon que se vive por la presencia de un fa-
miliar 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, compro-
miso ‘de sangre’ y amistad, en distintos gra-
dos y en diferentes plano” (Moreno, 2012,

p- 17).

Acuerdos de cuidado: entre los relatores,
se hace referencia a acuerdos de cuidado
establecidos, con base no solo en las nece-
sidades 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 so-
licitud de un apoyo por parte de otros fami-
liares.

Se aprecié que los acuerdos, se establecen
principalmente entre hermanos. Esto podria
deberse a que son los hijos quienes, gene-
ralmente, asumen el rol de cuidadores prin-
cipales (fundamentalmente, las mujeres).
Segun lo referido por los informantes, los
hermanos varones son quienes menos se
involucran en las précticas de cuidado. Ex-
ceptuando, claro est4, a Octavio quien solo
tiene hermanos varones y Wilfredo (tiene
una hermana, pero se encarga de los cuida-
dos de su mama).

El papel de los hermanos sale a relucir en
este sentido. Estos son mencionados en los
relatos, pero la referencia hacia ellos no
evoca compromiso o involucramiento de
ningun tipo.

“Pero el varon no... [Viva la pepa!” (Rela-
tora: Raiza) “...el menor trabaja eh (...) y,
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la visita asi tu sabes, muy esporadicamen-
te” (Relatora: Iraida).

Los hermanos se desentienden del cuidado.
Esta caracteristica puede apreciarse en el
relato de Iraida, 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.

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.
En los relatos, esta caracteristica propia de
familia venezolana, se aprecié a través de
la conformacion de los hogares de los hi-
jos. La mayoria de los informantes estan
residenciados en zonas cercanas a la casa
materna.

Este rasgo ha marcado y distingue la convi-
vencia antes y durante la presencia del fa-
miliar con Alzheimer. Facilitd, al inicio de
la enfermedad, la deteccion 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 fami-
liar con Alzheimer y posibilita el constante
contacto con €l o ella, no solo por parte del
cuidador, sino del grupo familiar. Constitu-
ye un factor de proteccion.
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Esto se debe a que, de acuerdo con Moreno
(2012), en la familia venezolana las respon-
sabilidades 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 deman-
de asumir compromisos de este tipo.

A partir de la convivencia con una persona
con Alzheimer, se crean nuevas practicas de
vida, signadas por los cuidados y el tiempo
de dedicacion que se le otorga a las atencio-
nes brindadas. Estas van a variar y modifi-
carse a medida que avanza la patologia, y la
dependencia es mayor.

De tal modo, se distingui6 que en las prime-
ras etapas se crean practicas abocadas a la
disminucion del avance de la enfermedad y
el desarrollo de actividades de ocio y tiem-
po libre. Posteriormente, se van creando ha-
bitos respecto al aseo, la alimentacion y el
suministro (y busqueda) del tratamiento, las
cuales van incrementando en cuanto a tiem-
po 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 reque-
rimientos propios de la institucion respecto
a los cuidados del paciente.
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En resumen, el cuidador establece su tiempo
y la prioridad de las actividades en funcién
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.

Los cambios considerables en la personali-
dad de quien padece la enfermedad, la pér-
dida de conciencia sobre las experiencias y
hechos tanto recientes como pasados, su di-
ficultad creciente para recordar y reconocer
su entorno y las personas que lo conforman,
ademas del deterioro progresivo de su capa-
cidad para comunicarse, razonar y reflexio-
nar, contribuyen al detrimento de las rela-
ciones con el cuidador y demads integrantes
de su medio intimo familiar.

El punto donde el cuidador principal cen-
tra el impacto de mayor incidencia acaecido
por el Alzheimer en la familia, es en lo rela-
cional y afectivo. En estos dos aspectos, los
informantes hicieron especial énfasis.

El 4mbito relacional aparece marcando la
forma como se convive en la familia ve-
nezolana segliin 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).
Segtn 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).

“...es fuerte, fuerte, porque es triste... por-
que tu la tienes pero prdcticamente no la
tienes...” (Relatora: Raiza).

“...yo veo a mi papa de otra manera, ya no
es mi papd, es una sombra de lo que fue...”
(Relator: Octavio).

“...bueno 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
¢l...” (Relatora: Carmen).

“...estd mas perdida, porque... ella ya ni
practicamente ni nos reconoce, y me discul-
pan si se me quiebra la voz pero...” (Rela-
tora: Iraida)

En este sentido, el cuidador relata, interpre-
ta'y vive el Alzheimer a partir de la relacion
y su influencia en esta. La enfermedad se
vive como una pérdida por parte de quie-
nes conforman el medio intimo familiar. Se
crea una ruptura emocional con el familiar
que la padece. Este va perdiendo su capaci-
dad para interactuar, relacionarse y demos-
trar su afecto a otros; dejando una presencia
meramente fisica.

La ausencia se va a dar, en la medida en
que la persona va perdiendo su capacidad
para interactuar con los individuos que for-
man parte del entorno. Se gesta una forma
de duelo “anticipatorio” (término utilizado
por la UCP, 2007, p. 170) que alude a un
proceso donde ha empezado a manifestarse
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un sentimiento de dolor de pérdida, sin que
esta haya ocurrido todavia. Por tanto, no se
produce por una pérdida fisica, sino por la

A través de la investigacion desarrollada,
y a partir de las concurrencias (o como lo
define Bertaux, “puntos de saturacion”)
encontradas en los 7 relatos estudiados, se
pudo apreciar que:

Existen dos tipos de cuidadores principales,
aquellos que van asumiendo los cuidados
de su familiar a medida que transcurre el
tiempo y van demando una serie de cuida-
dos; o quienes asumen el rol de cuidadores
una vez es otorgado el diagndstico de la
enfermedad, o se manifiestan los primeros
sintomas.

Quienes asumen el rol de cuidador, general-
mente son las mujeres. Esto se debe a una
caracteristica propia del mundo de vida po-
pular venezolano, desarrollada con mayor
ahinco por Moreno (2012, 2013). El hom-
bre venezolano se vive como hijo, de ma-
nera que evade cualquier tipo de responsa-
bilidad otorgada dentro del hogar. Este tipo
de tareas son asignadas culturalmente a la
mujer.

Esto, a su vez, va a incidir directamente en
los acuerdos de cuidado. En lo cuales, se
incluyen principalmente las mujeres de la
familia. Los hombres van a tomar un rol de
proveer a modo de asistencia.
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inexistencia de comunicacion e intercambio
afectivo.

Las consecuencias de tipo econdmica, so-
cial, de salubridad, entre otras, que trae con-
sigo la enfermedad de Alzheimer, quedan
desplazadas ante lo afectivo y relacional.
Este es el punto de mayor influencia en la
familia venezolana.

En este sentido, se recomienda incorporar
para acciones futuras:

* Orientacion a las familias que se en-
cuentran en esta situacion: diagnés-
tico, evaluacion y seguimiento, tanto
del grupo como del entorno; respecto
de los conflictos, desacuerdos y demaés
problematicas suscitadas a raiz del Al-
zheimer.

e Articular al cuidador con las institu-
ciones, asociaciones, redes de volun-
tariado, entre otros, que puedan brin-
darle asesoria y atencion.

* Movilizar recursos integrales para
el paciente, los cuidadores y sus fa-
milias: centros y recursos humanos
especializados, ayudas econdmicas,
programas especificos de atencion y
apoyo, ayudas técnicas, etcétera, aten-
diendo a los criterios de diagnostico y
estudio de las necesidades.
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