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RESUMEN

El presente estudio de tipo exploratorio — descriptivo, aborda las
significaciones y vivencias de los familiares que cumplen el rol de cuidadores, de

enfermos con Demencia provocada por la Enfermedad de Alzheimer.

Dicha investigacion, utilizo la teoria Constructivista, entendiendo la
importancia del lenguaje como constructor de realidad y aproximandonos a las

realidades de los cuidadores, mediante el analisis de sus narrativas.

Los resultados obtenidos, en este estudio, revelan, las consecuencias que sufre
el cuidador en los distintos ambitos de su vida, entendiéndolo como un individuo
integral, que permanece en continuo contacto con su entorno, influyéndolo y siendo

influido por éste.

Este estudio, plantea la situacion de los cuidadores desde una manera mas
compleja, que permite evaluar el nivel del impacto que genera la enfermedad en ellos
y tiene en cuenta dichas variables, para desarrollar futuras intervenciones psicoldgicas

que permitan visibilizar, orientar y apoyar a los familiares en su labor de cuidadores.
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1. ANTECEDENTES

Chile ha sufrido cambios en su demografia, en los Gltimos 20 afios han
aumentado las personas mayores de 60 afios y a su vez han aumentado de forma muy
rpida los mayores de 80 afios, acompafiado de una disminucion de la natalidad.
Segun se describe en el Instituto Nacional de Estadisticas (INE 2007), se sefiala que
entre 1960 y 1997, la tasa de crecimiento chilena disminuyd en 43,7% lo que se
traduciria en una disminucion de la mortalidad y en especial, de la natalidad; a su vez,
se indica que en la actualidad las personas viven en promedio 10 afios mas que en
1920; es asi como los adultos mayores ocuparian mas del 10% de la poblacién en
Chile; existiendo 58 Adultos Mayores por cada cien menores de 15 afios; que en 2020
llegarian a 86 y a 103 en 2025. (Boletin Informativo del Instituto Nacional de

Estadisticas, 2007)

En relacion a este mismo estudio, el INE indica que el proceso de
envejecimiento de la poblacion se caracterizaria por el aumento de las personas que
tienen 60 afios 0 mas, resultando afectados distintos ambitos de la sociedad

(educacion, salud, economia y en la composicion de la fuerza de trabajo). En el plano
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individual, envejecer significaria aumentar el nimero de afios vividos; sin embargo,
también es frecuente que se asocie el envejecimiento con la salida de la vida
productiva y consiguiente comienzo de la jubilacion, de esta manera se consideraria
viejos a quienes alcanzan los 6070 afios de edad. En consecuencia, dicho aumento
en la esperanza de vida de la poblacién, ha conllevado incluso a una configuracion de
un nuevo estrato etireo denominado “cuarta edad”, que incluye a las personas de 75

afios en adelante. (Boletin Informativo del Instituto Nacional de Estadistica, 2007,

p.2)

El avance de la edad, ademas es responsable de distintos cambios fisioldgicos
y bioldgicos, asociados a enfermedades cronicas y a la aparicion de distintas clases de
demencias. Segun la Corporacion Alzheimer Chile, existen mas de 170.000
pacientes con algun tipo de demencia en Chile afectando entre un 1-5% a los mayores
de 65 afios y un 25-50% a los mayores de 85 afios; es decir, por cada cien adultos
mayores potencialmente activos habrian 60 dependientes. (Corporacion Alzheimer

Chile, 2011)

Entre las demencias seniles mas comunes, nos encontramos con la demencia

relacionada a la Enfermedad de Alzheimer (EA), la cual, segln se indica en la cuarta
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version del manual diagnostico y estadistico de los trastornos mentales (DSM V), se
puede iniciar de forma temprana a los 65 afios, o0 de forma tardia después de los 65
afos; de esta forma, se estima que entre el 2% y el 4% de la poblacion mayor de 65
afios pueda presentar demencia y esta prevalencia aumentaria con la edad, en especial

después de los 75 afios. (Pichot, 1995)

Asi mismo, la Corporacion Alzheimer Chile, estima que la Enfermedad de
Alzheimer (EA) afecta a 18 millones de personas en todo el mundo. Dicha
enfermedad tiene un impacto neurodegenerativo, afectando al cerebro, produciendo
problemas de memoria, alteraciones del comportamiento, lenguaje, pensamiento he
incapacidad para realizar actividades de la vida diaria, alterando de forma
significativa las actividades laborales y sociales; es por esto que la EA se ha
transformado en un problema de salud publica importante debido a su alta
prevalencia y a su elevado costo, ya que el Alzheimer se sitia como la tercera
enfermedad mas costosa, después del cancer y las enfermedades cardiovasculares.

(Trujillo, 2011)
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Sin embargo, la EA no afectaria solamente al paciente, sino también a la
familia. EI 62% de los pacientes con EA viven con una persona que se hace
responsable de sus cuidados, siendo mayoritariamente el cuidador un miembro de la
familia, afectando asi a unas 712.000 personas, aproximadamente, en Chile. De esta
manera, un cuidador en promedio, se hace cargo del paciente por 5 afios, durante este
tiempo el 30% de los cuidadores tiene que dejar el trabajo, para destinar el tiempo al
cuidado del paciente. (Sociedad de Neurologia, Psiquiatria y Neurocirugia, 2011)
Asimismo, como menciona el Psicélogo Andrés Truijillo, a través de la pagina Web de
la Corporacion Alzheimer Chile, los cuidadores sufren de forma frecuente
dificultades de salud relacionados con esta actividad, como por ejemplo: trastornos de
ansiedad, lumbago, trastornos del suefio, depresion y sindrome de Burn-Out, el cual
consiste en la presencia prolongada de estrés que envuelve distintos sintomas
psicosomaticos como fatiga crénica y percepcion de ineficacia, ya que el cuidador
termina destinando todo su tiempo al cuidado del enfermo, en desmedro de si mismo.

(Trujillo, 2011)

En Chile existen instituciones que abordan los distintos problemas
relacionados a la EA, como la Corporacion Alzheimer Chile, mencionada ya

anteriormente, fundada en 1990 por un grupo de familiares de personas con
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demencia, la cual esta orientada a apoyar a los pacientes con EA y sus familias
ademas de promover y sensibilizar a la opinion publica respecto a la importancia de
conocer Yy tratar esta enfermedad. Asimismo, el Centro de Geriatria y Gerontologia
de la Pontificia Universidad Catolica de Chile y el Grupo de Estudios de Demencia
de la Sociedad de Neurologia de Chile, aportan con estudios médicos y cientificos al

tema. (Meza y Rojo, 2009, p.10)

1.1 La enfermedad de Alzheimer

Segun el articulo de Donoso y Véasquez (2002), la enfermedad de Alzheimer
causa la pérdida de neuronas y aparicion de lesiones cerebrales como las placas
seniles y degeneracion neurofibrilar. En el inicio de la enfermedad suelen aparecer
pérdidas de memoria y juicio, poco a poco la enfermedad avanza produciendo
diversos trastornos del lenguaje y deterioro en habilidades motoras acompafado de
desorientacion. En la etapa final de la enfermedad el paciente queda postrado en
cama, volviéndose totalmente dependiente de su cuidador. Dichos autores sefialan que
existe la posibilidad de diagnosticar la enfermedad de Alzheimer antes de que exista
una demencia; esto permitiria que la persona afectada pudiese comenzar un

tratamiento farmacoldgico que favoreceria su ambito cognitivo, con el fin de
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mantener a la persona activa. A su vez esto repercutiria positivamente en la familia,

pues podrian tomar precauciones con respecto al actuar del enfermo.

Donoso y Vasquez (2002) en el mismo articulo establecen que hay factores
predictores de la enfermedad, entre ellos se encuentra la edad “la incidencia de
demencia aumenta con la edad, hasta llegar a 1 de cada 3 o de cada 2 sujetos mayores

de 85 afos” (Donoso y Vésquez, 2002, p.14).

Dicho articulo sefiala que otros factores que inciden en la enfermedad de
Alzheimer son: el riesgo vascular, la escolaridad y el volumen del hipocampo, entre
otros. Factores protectores de la enfermedad de Alzheimer, parecen ser: el uso de
estrdgenos postmenopausia, uso de antioxidantes, realizacion de actividades

recreativas.

En sus conclusiones Donoso y Vasquez, plantean que “la probabilidad de
pasar de un deterioro cognitivo leve a la enfermedad de Alzheimer depende del estilo

de vida, en el cual podriamos influir” (Donoso y Vasquez, 2002, p.15)
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2. PROBLEMA DE INVESTIGACION

La experiencia de ser un cuidador de un familiar con EA, puede llegar a ser
muy angustiosa, ya que el cuidador se ve expuesto a un cumulo de intensas
sensaciones y emociones, las cuales pueden resultar dificiles al momento de buscar
un sentido o una explicacion. Esta dificultad que experimenta el tratar de entender lo
que sucede con el si mismo, puede traer dificultades psicopatolégicas para el familiar
cuidador, tanto en el mundo personal del cuidador como individuo, como también en

su relacién con el familiar enfermo.

Como consecuencia de esta enfermedad, dentro de la familia se experimenta
una inversion de roles, como por ejemplo: una hija que bafia y cambia pafales a su
madre con Alzheimer. Esta inversidn de rol puede ser vivenciada como incémoda y
discrepante para el cuidador en lo emocional; vivencias que si no logran ser
comprendidas e integradas por el cuidador, pueden llegar a desconectarlo con sus

propias emociones, obstaculizando a su vez el cuidado que se desea entregar.

Es por eso que el presente estudio abordara el como se viven los familiares

que cumplen el rol de cuidadores, de una persona que padece la enfermedad de
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Alzheimer. Nos centraremos en la vivencia, entendiéndola como una explicacion que
estas personas hacen de sus vidas y de la situacion que les toca vivir. Se abordara el
tema desde la mirada constructivista, es decir, desde una mirada que concibe al ser
humano como un ser que se construye y que se encuentra en constante relacién con su
entorno, afectando en él y siendo afectado por el. Ser humano compuesto por
emociones, que se vive en dos planos: el de la inmediatez y el de la explicacion.
Dicho ser humano posee un rol activo, actuando como un sistema Unico e irrepetible,

de acuerdo a sus tonalidades emocionales, construyéndose de acuerdo a su manera.

La presente investigacion utilizard el paradigma interpretativo, que concibe
los procesos de manera holistica y dinamica, concibiendo al ser humano como
constructor de su realidad, comprendiendo que el contexto se convierte en un factor

sumamente influyente en las significaciones humanas.

Para esta investigacion se entenderd la vivencia como el resultado de
significaciones, emociones y afectividad, que las personas construyen a medida que
avanzan por el camino sin retorno al cual les invita el Alzheimer. Dichas vivencias,
responden a la pregunta ;Cémo me vivo? Y se encuentran cargadas de significaciones
que cada uno atribuye a la enfermedad, y al impacto que esta produce en la vida de

quien la padece y en la vida de los familiares mas cercanos que cumplen el rol de
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cuidadores, quienes deben postergarse en beneficio del enfermo. A esto se suma la
historia previa, y la emocionalidad implicita, que el cuidador haya tenido con el
enfermo de Alzheimer. Consideramos de suma importancia este punto debido a la
carga que significa ser cuidador de una persona con Alzheimer, carga econémica y
emocional, que de alguna forma produce una anulacion del self del cuidador, en
cuanto a persona unica e irrepetible, con derechos, lo cuales se convierten solo en

responsabilidades y exigencias, poniendo a prueba dia a dia su capacidad de resistir.

Los cuidadores experimentan diversas emociones a medida que avanza la
enfermedad. Dichas emociones los confrontan e interpelan, los hacen tambalear, los
desestabilizan. Es por esto, que consideramos importante enfocarnos en los

cuidadores, con el fin de interiorizarnos en sus vivencias, conocerlas y aceptarlas.

La intencion de este estudio es enfocar la investigacion hacia las vivencias de
los cuidadores, con el fin de conocer la emocionalidad implicita en las relaciones
afectivas entre cuidadores y enfermos, conocer como experimentan y se explican lo
que les toca vivir, como sobrellevan la enfermedad de un ser querido y lo que esto

implica en sus vidas, en sus rutinas y en el desarrollo de sus actividades diarias.

Este estudio busca conocer y describir como se da la relacion entre el

cuidador, que a su vez es familiar, de la persona que padece la enfermedad de
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Alzheimer, pues consideramos que en ella estan inmersos diversos factores que tienen
relacién no solo con la tarea de hacerse cargo de una persona que padece EA, sino
que ademas se entremezcla la historia de las personas, de las familias y de la crianza,
entre otras. Interesa conocer que es lo comudn en estas relaciones, y cuales son sus

caracteristicas.

3. PREGUNTA DE INVESTIGACION

. ¢COmo es la relacion entre los familiares que cumplen el rol de cuidadores, y

un adulto mayor entre 65 y 90 afios, diagnosticado con la enfermedad de Alzheimer?
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1. OBJETIVOS

o Objetivo General.

- Describir la relacion que se da entre familiares que cumplen el rol de
cuidadores, con un adulto mayor de 65 a 90 afios, diagnosticado con la enfermedad de

Alzheimer.

o Objetivos Especificos

1.- Describir el modo de interaccién afectiva entre familiares-cuidadores y adultos

mayores, entre 65 y 90 afios, diagnosticados con enfermedad de Alzheimer.

2.-Describir los significados que el familiar atribuye al hecho de estar al cuidado de

un adulto mayor, entre 65y 90 afios, diagnosticado con enfermedad de Alzheimer.

3.-Describir la carga emocional que le atribuye el familiar-cuidador, de un adulto

mayor entre 65 y 90 afios, a la enfermedad de Alzheimer.
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1. RELEVANCIA

Tedrica

La realizacion de esta investigacion se considera relevante, debido a que en el
ambito tedrico, no existen investigaciones sobre los cuidadores de personas que
padecen la enfermedad de Alzheimer desde la mirada constructivista, teniendo en
cuenta que el ser humano es un ser emocional que se construye y que a medida que se
enfrenta a diversas situaciones en su vida, surgen en él perturbaciones emocionales,
que en muchos casos pueden invalidarlo y generar malestar perjudicando su calidad

de vida.

Préctica

Actualmente, el sistema de salud pablica no cuenta con un servicio 6ptimo
que garantice el diagnostico y tratamiento para los adultos mayores que presentan
EA, mucho menos se considera a las familias como parte de un asesoramiento o

tratamiento. En la EA las familias son las terceras victimas de la enfermedad, pero

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

23



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

esto al parecer no es relevante para nuestro sistema de salud primaria. Teniendo en
consideracion estos datos, resulta relevante conocer las vivencias, las significaciones
y las emociones presentes en las relaciones del cuidador- familiar, de un enfermo de
Alzheimer, ya que permite que dichas personas se sientan identificadas, generando
sentimiento de pertenencia; lo que posiblemente repercuta en el empoderamiento de

dichas personas frente a su rol de cuidadores y frente a su autoimagen.

Este  estudio puede resultar un aporte al area de la psicoeducacion,
permitiendo basarse en sus resultados, para realizar diversas intervenciones que
ayuden a los familiares a sentirse identificados y participes, ayudandoles a reconocer
sus emociones y a aceptarlas para finalmente poder articularlas y mejorar su calidad

de vida.

Social

El presente estudio, puede resultar un aporte a la transmision y a la
sensibilizacion pablica en torno a significacion y carga emocional que tiene para los
familiares estar al cuidado de un enfermo de Alzheimer. Ademas el estudio podra ser
aporte para la Corporacion Alzheimer Chile, y para los familiares que asisten a la
Corporacion en busca de ayuda, pues sus resultados podrian ser utilizados para la

realizacion de actividades (talleres, charlas) entregando asi herramientas para que los
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familiares aprendan a identificar, reconocer, articular y aceptar las emociones y/o
significaciones que produce la enfermedad de Alzheimer y de esta manera puedan
verse beneficiados para tener un mejor manejo de la enfermedad y de lo que ésta

produce.

Si se tiene en cuenta el porcentaje de la poblacion de adultos mayores en
Chile, resulta indudable que en el futuro aumentaran el nimero de personas con EA'y

por lo tanto también, aumentara el nimero de cuidadores.

En Chile existen estudios que abordan la EA como un problema médico y
cientifico, trabajando las repercusiones que el Alzheimer produce en el enfermo y la
prevencion y difusidén que se realiza en torno a la enfermedad. Pero son muy pocos
los estudios en Chile que aborden la relacion que se establece entre un familiar que
asume el rol de cuidador de un enfermo de Alzheimer y el impacto que dicha
enfermedad produce en las familias. Es por esto, que conocer las vivencias de los
familiares que adoptan el rol de cuidadores de adultos mayores con Alzheimer |,
resulta de gran importancia para la psicologia, pues otorga una vision clara y definida
de una posible area para intervenir, con el fin de aliviar el sentir y el vivir de estas
personas, mejorando su calidad de vida, lo que repercutiria positivamente en las

relaciones interpersonales de dichas personas, beneficiando la armonia del sistema
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familiar y por supuesto influyendo positivamente en el cuidado del enfermo de

Alzheimer.
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6.- MARCO TEORICO

Al querer investigar sobre las vivencias y significaciones de personas, el

constructivismo se convierte en la teoria ideal.

La teoria constructivista permite indagar en el proceso que vive la persona, la
forma en que vivencia, la forma en que enfrenta el mundo, y de ese modo, nos
permite indagar en como construye su conocimiento, su pensamiento y sus

sentimientos.

Dicha teoria permite enfocar esta investigacion en el intercambio que se
produce entre un ser humano y una determinada situacion. En este caso entre las
personas que son familiares que cumplen el rol de cuidadores y los enfermos de

Alzheimer; y asi entender como se influyen y retroalimentan dichas variables.

La presente investigacion esta interesada en conocer como se va conformando
y construyendo dicho proceso, dicho intercambio; entendiendo al ser humano como
agente activo de su conocimiento, el cual se construye en base a otros, al mundo y a

las distintas experiencias que a cada persona le toca vivir.
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6.1. Epistemologia Constructivista.

Durante el Siglo XX, se desarrollaron diversas teorias que hacian frente al
modelo lineal de la ciencia actual, basado en Estimulo-Respuesta. Una de estas

corrientes fue el constructivismo.

En el siglo XVIII, Kant planted que el conocimiento tiene un componente
adaptativo y que a medida que el ser humano se desarrolla evolutivamente, se van
creando en ¢€l ciertos niveles, desde los cuales construye su conocimiento. (Araya,

Alfaro, Andonegui, 2007)

Dicho exponente, intentd ir mas alla del racionalismo y el empirismo,
estableciendo que “la mente construye el conocimiento a partir de los datos de la
experiencia y gracias al orden que impone a dichos datos mediante elementos a priori,
propios de su estructura” (Martorrel y Prieto, 2010). La discusion que sirvio de base
para el constructivismo, surge hace mucho afios, incluso se pueden encontrar
postulados que mas tarde ampliaran la visién y daran origen al constructivismo en

filésofos clasicos, como Protagoras y Aristételes. (Feixas y Villegas, 2000).
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Autores como Vico, el anteriormente expuesto Kant, Locke y la
fenomenologia ya se presentaban como precursores de esta corriente, que tiene como
caracteristica la confluencia de tedricos de distintas ciencias que estudian el proceso
de la comprensiéon de la realidad. El constructivismo se plantea como una teoria
epistemoldgica y psicoldgica, respondiendo a la pregunta sobre como se adquiere el
conocimiento, ya en el siglo XVII, Locke se preguntaba sobre como conoce la mente.
Més adelante Berkeley, en el siglo XVII1, tomando los postulados de Locke, establece

que las cosas existen en la medida en que son percibidas. (Feixas y Villegas, 2000).

La interrogante planteada sobre cémo se adquiere el conocimiento es resuelta
por el constructivismo, estableciendo que “el conocimiento es una construccion de la
realidad, y que esta construccion es, a su vez, construida” (Feixas y Villegas, 2000,

p.32)

Para el constructivismo “todo conocimiento es construido a partir de la
experiencia, de una forma operativa, por tanto, que psicolégicamente nos lleva a
postular el proceso (elaborado a través de una génesis pasiva y activa) de

intencionalidad tematica y operante” (Feixas y Villegas, 2000, p. 35)
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Continuando con la descripcion de la epistemologia constructivista, no
podemos olvidar los aportes desde la biologia realizados por Humberto Maturana y
Francisco Varela. Dichos autores plantean que en los seres vivos se da la clausura
organizacional entendida como “lo especifico de un organismo, su identidad definida
asi por una red de procesos dindmicos cuyos efectos no salen de esa red” (Maturana y
Varela, 1986, citado en Feixas y Villegas, 2000. p 44). Cualquier cambio que ocurra
dentro del ser vivo, se realizard de acuerdo a su estructura. De tal manera, en la
medida en que el ser se interrelacione con su entorno, es su estructura la que

determinaréa su respuesta. (Feixas y Villegas, 2000)

Dichos planteamientos permiten comprender, que la estructura de cada
persona jugara un rol determinante en su proceso de aprendizaje, mas alla de lo que el

entorno le entregue, sera su propia organizacion la que establezca su conocimiento.

Maturana y Varela, instalan el concepto de autopoiesis, la cual definen como
una caracteristica de autoregeneracion que posee el ser vivo, “En tal autoregeneracion
recursiva resulta imposible distinguir el producto del productor” (Varela, 1984, citado

en Feixas y Villegas, 2000, p. 45). Dicha vision permite visualizar, como el
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constructivismo comprende el proceso mediante el cual se construye el conocimiento,

y el proceso mediante el cual el ser humano, construye su mundo.

El constructivismo “acent@ia el papel activo del organismo. En lugar de
mecanismos de feedback en el aprendizaje, se habla de mecanismos proactivos”

(Feixas y Villegas, 2000, p. 65).

Jean Piaget, se transforma en un gran exponente para explicar la teoria
constructivista del conocimiento. En el siglo XIX, Piaget desarrollé6 una teoria del
desarrollo que entrelazd con el proceso de conocimiento y aprendizaje, dicho autor
distinguio entre 4 estadios del desarrollo: el sensoriomotor, preoperatorio, operatorio
concreto y operatorio formal, como lo plantea la Psicéloga Violeta Hurtado,
especialista en dificultades del aprendizaje. El primer estadio planteado por Piaget es
el Sensoriomotor, que va desde 0-2 afios, en esta etapa el bebé muestra una conducta
refleja, se presenta el egocentrismo y lo concreto, existe una alta demanda hacia la
madre, quien satisface sus necesidades. El estadio preoperatorio va desde los 2-7afios,
y se caracteriza por el desarrollo de la capacidad de reflexion de su comportamiento,
desarrollando operaciones mentales que le permiten el desarrollo del lenguaje, el

dibujo y el juego; el area afectiva aln se encuentra gobernada por el egocentrismo y
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la heteronomia. El estadio operatorio concreto va desde 7-12 afios, el nifio desarrolla
un pensamiento simbdlico-lo6gico, surge la reversibilidad, pudiendo descomponer
para conformar nuevas estructuras, obtiene mayor autonomia, superando su
egocentrismo y cuestionando, aumentan sus habilidades graficas y ludica. El estadio
operatorio formal, va desde los 12 afios en adelante, se logra la abstraccion que le

permite desarrollar el pensamiento inductivo y deductivo. (Hurtado, 2008)

Siguiendo la linea del autor, “para conocer un objeto, segin Piaget, el sujeto
debe actuar sobre ¢l y transformarlo” (Feixas y Villegas, 2000, p.66). Para Piaget, el
conocimiento se adquiere mediante la ejecucion de acciones, que realiza el sujeto, la
cual transforma de tal manera, que permite la integracion de nueva informacion a
esquemas ya preconcebidos. El autor establece, que el conocer es asimilar la
informacién a esquemas, que actlan como estructuras cognitivas organizadas. La
asimilacion consistiria en codificar la informacion, para luego dar paso a la
acomodacion, la cual tiene relacion con la reorganizacion que debe realizar el
esquema (estructura), debido a la incorporacion de los nuevos datos. Mediante la
acomodacion y la asimilacion el ser humano logra la adaptacién. (Feixas y Villegas,

2000).
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Dicha teoria da cuenta de una vision constructivista de la realidad, en cuanto a
que es el ser humano quien ejerce la accion, quien es el agente y significa los objetos.
Los objetos son lo que el ser humano entiende de ellos, de manera tal que son las
personas quienes construyen significados, que luego formardn la realidad; en
definitiva la realidad es construida y el conocimiento surge de la interaccién entre

sujeto y objeto.

En concordancia con lo anteriormente expuesto es posible encontrar diversos
autores que concuerdan con esta vision constructivista del conocimiento y la hacen
propia en sus diferentes teorias. Por ejemplo Jerome Brunner, quien concibe al ser
humano como un agente activo frente al conocimiento, motivado por la exploracién y
el descubrimiento del mundo que le rodea, “sujetos como resolvedores activos y

constructivos de problemas, y no como simples reactores frente a estimulos”

(Gardner, 1985, citado en Feixas y Villegas, 2000, p. 70).

La presente investigacion considera relevante la postura constructivista,
anteriormente expuesta; debido a que si lo que interesa es indagar en la narrativa de
las personas que son familiares y cuidan a personas con Alzheimer, es necesario

entender como la persona se vive en el mundo, como cada individuo va construyendo
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sus significados, de acuerdo a la historia, en la que vive, a las situaciones que
vivencia, a la familia en la que naci6 y a las caracteristicas de sus figuras

significativas, entre otras.

Entendiendo las caracteristicas del problema a investigar, se considera que el
enfoque constructivista resulta adecuado para abordar la investigacion, puesto que
concibe al ser humano como un organismo que tiene la capacidad de conocer y
formarse una opinion frente a las cosas, es decir, el ser humano esta inserto en un
contexto, y a partir de éste construira su conocimiento, su realidad. Ya lo plantea Juan
Balbi, “habra tantos ordenes de realidad como organismos distintos que organicen su
propia experiencia; y todos estos ordenes, todos estos conocimientos seran

verdaderos en si mismos” (Balbi, 1994, p. 27)

Entendiendo que esta investigacion estara centrada en las vivencias de las
personas, resulta relevante dar a conocer lo que entenderemos por vivencia y
narrativa. Para esto retomaremos a Brunner, quien establece que existen dos modos
de pensamiento, el paradigmatico que tiene relacion con las capacidades de
razonamiento; y el narrativo que tiene relacion con el lenguaje. Dicho modo

narrativo, consiste en el relato de historias que realizamos. “Al contar o narrar estas
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historias vamos construyendo los significados en que nuestras experiencias adquieren
sentido. De esta manera el significado surge de la narracion, actividad constante en

nuestra vida” (Barbudo, 2001)

Asi también lo plantea Vittorio Guidano, constructivista y creador del enfoque

cognitivo-posracionalista.

“lo que es especificamente humano depende del lenguaje; lo estricto,
lo 16gico, lo cientifico, lo mistico pertenecen a la forma particular en
que se desarroll6 la conciencia humana y a la forma particular del
lenguaje. Todos los seres humanos ocurrimos siempre en el lenguaje.
Nuestra conciencia, nuestra capacidad de ser conscientes de nuestra
conciencia, nuestra conciencia de nosotros mismos no hubieran
emergido sin el lenguaje, porque éste es el Unico que nos permite

destacarnos de la inmediatez de la experiencia”. (Balbi, 1994, p. 109)

Dicha cita da cuenta de la importancia que adquiere el lenguaje a la hora de
construir realidad. Es por esto que el presente estudio se basara en las narrativas que

las personas entrevistadas relaten a las investigadoras acerca de sus vivencias; de tal
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manera quedardn expresadas las concepciones y significaciones que ellos (as)
otorguen a su realidad, a su historia, como familiares cuidadores de una persona con

Alzheimer.

La narrativa se ocupa de la historia, de las acciones humanas y su
intencionalidad; en la narrativa se mezclan imagenes, semejanza y emocion, entre
otras. En este punto, confluyen los componentes del inconsciente para el
constructivismo, el cual se estructura analégicamente y estd compuesto por imagenes
y metéforas. Para Guidano las narrativas inconscientes provienen de las experiencias
tempranas que el ser humano tiene junto a sus figura significativas, derivando en

patrones emocionales que regulan la actividad humana. (Barbudo, 2001)

Aqui se explicita la importancia que cada historia personal tiene en la
construccién de realidad, en cada narrativa. Las experiencias tempranas que cada
persona haya tenido, influirdA en su manera de vivenciar y significar. Pueden
entrevistarse a muchas personas que vivan una situacion similar, pero las narrativas

siempre van a contener elementos distintos, propios de cada historia particular.
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Retomando a Guidano, e incorporando el enfoque evolutivo-estructural,
resulta importante destacar que el desarrollo humano se establece como una serie de

pasos progresivos. (Balbi, 1994).

De acuerdo a este planteamiento, se realizard una referencia de la etapa de
adultez mayor, con el fin de contextualizar la etapa vital que atraviesan los enfermos
de Alzheimer, de manera de dar cuenta de las demandas a las que se ven expuesto los
cuidadores, que son propias de la edad y que se conjugan con las caracteristicas

propias de la enfermedad.

6.2.\Vejez

El proceso de envejecimiento en las personas, es un proceso irreversible,
dindmico y natural, que se caracteriza por un descenso gradual en el funcionamiento
de los sistemas corporales y psicoldgicos. Desde la mirada de la Psicogeriatria, la
cual se enfoca en el estudio de la senilidad, sefiala que durante la tercera edad se dan
diversos estados fisioldgicos, psicologicos, de adaptacion social y nutricional, que
tendrian directa influencia en el origen de trastornos como por ejemplo, la pérdida de

memoria progresiva. La Psicogeriatria se divide en dos etapas: la pre-senescencia que
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va de los 45 a 65 afios de edad y la senescencia que va de los 65 afios de edad en

adelante. (Salvarezza 2002, citado en Acevedo y Palma 2007)

En la pre-senescencia disminuirian las funciones intelectuales, afectivas,
comportamentales, sensoriales, psicomotoras y motrices de las personas. En general
en esta etapa se producen cambios fisicos, como pérdida de elasticidad de la piel y
aparicion de canas en el cabello, y cambios psicolégicos donde la persona asumiria el
envejecimiento con dificultad, aislamiento y angustia por miedo a la muerte. Asi
mismo, la etapa de senescencia es vivida con los mismos cambios mencionados
anteriormente, pero de forma mas acentuada y aguda, experimentando ademas en lo
afectivo, labilidad emocional y surgimiento de mecanismos de defensa como
necesidad de compensar las limitaciones propias de la vejez y reafirmar la autoridad.

(Salvarezza 2002, citado en Acevedo y Palma 2007)

De igual forma, desde la perspectiva sociodemografica y juridico-laboral se
estima que la vejez partiria con el comienzo de una edad umbral, esta edad umbral
seria un indicador recopilado de una condicion que involucraria aspectos médicos,
sociales, psicoldgicos, culturales y politicos entre otros. (Caceres, 2003) De esta

forma, cuando se asigna una edad, con la finalidad de establecer el inicio de la vejez,
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se realiza una construccion social que estaria determinada por factores bioldgicos o
psicolégicos; por lo tanto, el determinar una edad, que pudiese establecer si una
persona es vieja 0 no, variara segun el pais, la cultura y el tiempo. (Lastett, 1996,

citado en Caceres, 2003)

De esta manera, el envejecimiento se da cuando la edad de la poblacion
aumenta, lo que se puede estimar por la disminucién de poblacidn de jovenes y por el
aumento de personas de mayor edad, ya que actualmente la sociedad experimenta una
prolongacion de vida entre las personas y un consecutivo aumento de personas
mayores. Asi mismo, Lastett hace referencia a un ciclo de vida, el cual estaria
dividido en cuatro etapas: Primera edad: conformado por infancia y juventud,
Segunda edad: conformado por personas con vida activa y reproductiva, Tercera
edad: asociada a personas con vida activa en retiro, relativamente autbnomas, activas
y socialmente integradas; y una Cuarta edad: que estaria vinculada a la declinacion
de la vida con mayor dependencia y un deterioro méas acelerado. La incorporacion de
esta cuarta edad al ciclo de vida responderia entonces, al aumento en la esperanza de
vida que estan experimentando las sociedades. (Lastett, 1996, citado en Céceres,

2003)
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De este modo, el aumento en la esperanza de vida que ha ido experimentando
Chile en los ultimos veinte afios, ha generado una nueva tendencia demogréfica en el
grupo etareo por sobre los 60 afios, los cuales conforman cada vez un mayor
segmento de la poblacion. Este aumento ha tenido como resultado, una mayor
preocupacion de los adultos mayores por parte del Estado, en cuanto a politicas

publicas se refiere:

“Un aspecto que cabe enfatizar en la definicion de las politicas y los
programas dirigidos a promover el bienestar de los adultos mayores
es el cabal conocimiento de sus rasgos sociales y econémicos. No
cabe duda que esta poblacion configura un conjunto heterogéneo,
no sélo en virtud de las evidentes diferencias interpersonales, sino
principalmente a raiz de las desigualdades socioecondmicas. De alli
la conveniencia de identificar, en funcion de su vulnerabilidad, los
grupos de atencidn prioritaria hacia los cuales habran de canalizarse

los mayores esfuerzos.” (INE; 1999, citado en Caceres 2003, p.80)

El envejecimiento, por lo tanto significé un desafio de primera relevancia para

la planificacion del desarrollo del pais, de esta forma el Ministerio de Planificacién y
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Cooperacion (MIDEPLAN), en su documento “Politica nacional sobre
envejecimiento y vejez” de 1993, senala que la vision que se tiene de los adultos
mayores implica una transformacion social y cultural profunda, que permita aceptar
el fendmeno de envejecimiento como un proceso de mayor importancia. (Caceres,

2003)

Siguiendo esta misma linea, en el afio 2002 se crea el Servicio Nacional del
Adulto Mayor (SENAMA), a través de la ley 19.828, el cual trabaja con la promocion
de derechos de las personas mayores. EIl SENAMA define como adulto mayor a las
personas que han cumplido 60 afios y mas; y tiene como funcion garantizar y
promover el derecho de los adultos mayores en Chile, proponiendo politicas
enfocadas a la integracion familiar y social; y generando soluciones a los problemas
que aquejan a los adultos mayores, por medio de la coordinacion, implementacion y
evaluacion de politicas pablicas, planes y programas sociales. (Servicio Nacional del

Adulto mayor, 2008)

Asi mismo, se crea un sistema de pensién estatal para los adultos mayores,
[lamado Pensién Béasica Solidaria de vejez, otorgado a través del Instituto de

Prevision Social (IPS, ex INP), el cual constituye un servicio publico regido por el
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Sistema de Alta Direccion Publica, a través de la ley N° 19.882, encargado de
administrar los sistemas de pensiones y los regimenes previsionales. Esta pension
consiste en un beneficio monetario mensual, que beneficia a todas las personas
mayores de 65 afios, sin derecho a pension previsional o afiliadas a una Pension
Asistencial (PASIS), y que pertenezcan al 55% de la poblacion mas pobre en Chile.

(Instituto de Previsién Social, 2009)

En este sentido el Fondo Nacional de Salud (FONASA), el cual se encarga de
dar cobertura de salud publica y privada a las personas cotizantes del 7% de su
ingreso mensual o a través de un aporte fiscal directo; brinda atencion gratuita a todos
los adultos mayores de 65 afos afiliados a FONASA a través de su programa de
atenciéon al adulto mayor, donde a través de consultorios y hospitales publicos,
pueden obtener prestaciones ambulatorias de lentes dpticos, audifonos, bastones,
sillas de ruedas, asistencia dental, colchones y cojines antiescaras. (Fondo Nacional

de Salud, 2011)

De esta manera el Ministerio de Salud (2011), indica tener distintos
programas, para los requerimientos de la poblacidn en general, dentro de los

cuales también se incluye la poblacion adulta mayor de Chile. Es asi como los
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programas orientados al adulto mayor tienen como objetivo mantener o
recuperar la autonomia de los adultos mayores. Considerando el alto
porcentaje de enfermedades cronicas y secuelas invalidantes de la vejez, la
salud cumple entonces el propoésito, de evitar que estas enfermedades se
transformen en factores limitantes para el desarrollo de las actividades que el
adulto mayor realiza, disminuir la mortalidad y contribuir a prolongar la vida,
realizando para este efecto acciones de promocion, prevencion y atencion
curativa y de rehabilitacion, con la finalidad de contribuir a un envejecimiento

activo:

“La mision institucional que el Ministerio de Salud se ha dado para
este periodo, busca contribuir a elevar el nivel de salud de la
poblacién; desarrollar armoénicamente los sistemas de salud,
centrados en las personas; fortalecer el control de los factores que
puedan afectar la salud y reforzar la gestion de la red nacional de
atencion. Todo ello para acoger oportunamente las necesidades de
las personas, familias y comunidades, con la obligacion de rendir
cuentas a la ciudadania y promover la participacion de las mismas

en el ejercicio de sus derechos y sus deberes (...) que las personas,
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familias y comunidades tendran acceso a una atencién en salud
oportuna, acogedora, equitativa, integral y de calidad, con lo cual se

sentirdn mas seguras y protegidas.” (Ministerio de Salud, 2011)

Sin embargo, la enfermedad de Alzheimer al afio 2011, aln no se encuentra
incluida en el Plan de Acceso Universal de Garantias Explicitas (AUGE), que
garantiza el financiamiento para el tratamiento de determinadas enfermedades
(Ministerio de salud 2011) y la salud pablica no cuenta con personal médico
especializado en Geriatria, que cubra la gran demanda de adultos mayores. Estudios
internacionales recomiendan contar con un geriatra por cada cinco mil personas
mayores de 60 afios, aumentando asi la cantidad de médicos geriatras, en relacion al
aumento de la edad en la poblacion. No obstante, Chile cuenta con un ndmero
estimado de s6lo 15 especialistas en geriatria, y con sélo dos hospitales estatales que

cuentan con esta especialidad. (Marin, 2007, citado en Meza y Rojo, 2009).

De esta manera, frente a la escasa ayuda Estatal brindada a los adultos

mayores gque padecen enfermedad de Alzheimer y a sus familias, se crean diversas
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organizaciones no gubernamentales, que intentan solventar en parte las demandas de

los adultos mayores:

Una de estas organizaciones es Fundacion las Rosas, organizacion catolica
que fue fundada en 1967 por Monsefior Santiago Tapia Carvajal, como una
institucion de derecho civil encargada de la administracion de hogares de ancianos.
Esta fundacion cuenta con 40 Hogares distribuidos entre la IV y X1V Region, dentro
de los cuales, en Santiago solo posee 2 hogares destinados para adultos mayores con

Enfermedad de Alzheimer. (Fundacion las Rosas, 2011)

El Consejo Nacional de Proteccion a la Ancianidad (CONAPRAN), es una
Corporacion de derecho privado, sin fines de lucro, instituida el 24 de Septiembre de
1974, el cual tiene como Mision: “Mejorar la calidad de vida de los Adultos Mayores
de escasos recursos y en condicion de vulnerabilidad social en el ambito nacional,
mediante la proteccion social en un ambiente de respeto a sus derechos, entregando
un servicio de atencion integral que provoque un cambio en la condicién del Adulto
Mayor que se integra a nuestro programa institucional.” (Consejo Nacional de
Proteccion a la Ancianidad, 2011) Sin embargo al afio 2011, CONAPRAN no recibe

adultos mayores con problemas de Enfermedad de Alzheimer.
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6.3. Enfermedad de Alzheimer

Durante la vejez, las personas experimentan distintos tipos de enfermedades
asociadas a esta etapa de la vida, y una de estas enfermedades son las relacionadas
con las demencias de tipo senil. Las demencias estan relacionadas a la pérdida de
memoria progresiva y de la capacidad de juicio, las cuales pueden originarse por
distintas causas: Demencias frototemporales: con localizacion frontal, afasia
progresiva y demencia semantica, Demencias asociadas a la enfermedad de
Parkinson, Demencias vasculares: también conocidas como arteriosclerosis,
Demencias traumaticas: por contusion cerebral, Demencias infecciosas causadas por
neurosifilis, VIH o la enfermedad de Jacob Creutzfeldt, Demencia por Hidrocefalia
normotensiva, Demencias toxicas o metabdlicas asociadas al etilismo y desnutricion,
Demencias por tumores cerebrales y Demencia por Enfermedad de Alzheimer.

(Corporacién Alzheimer Chile, 2011)

AUn no se conocen las causas que originan la enfermedad de Alzheimer,
siendo la edad el factor de riesgo méas conocido; esta situacion se podria explicar por
la formacion de radicales libres que afectan las células nerviosas, alterando asi las

funciones bioldgicas y provocando cambios en la acidez de la superficie y el interior

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

46



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

de la neuronas, facilitando asi la creacion de depdsitos de amiloides que producen un
estrés oxidativo, cuyo origen se relacionaria con el envejecimiento y con la aparicién
de la enfermedad de Alzheimer. Asi mismo, estudios epidemioldgicos indican que
existe una condicion inflamatoria que afectaria en la fisiopatologia celular; de esta
manera, la presencia de estrés oxidativo, causado por los radicales libres y la
condicion inflamatoria del sistema nervioso, contribuirian en el origen y curso de la

Enfermedad de Alzheimer. (Meza y Rojo, 2009)

“En el cerebro de las personas que padecen Alzheimer, se ven dos
tipos de anormalidades: placas neuriticas fuera de las neuronas o
células nerviosas del cerebro y nudos u ovillos neurofibrilares
dentro de las neuronas. Las placas neuriticas son estructuras
esféricas compuestas de una proteina denominada beta amiloide y
material celular. Los ovillos neurofibrilares son fibras retorcidas de
otra proteina llamada Tau. Las placas y los ovillos, los sellos
distintivos del mal de Alzheimer, parecen interferir en la
comunicacion entre las neuronas Yy, asi, perturban la actividad

mental. Esta pérdida de conexion parece dafar el funcionamiento de
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las neuronas y, con el tiempo, provocan la muerte de las mismas.”

(Fundacion de América de asistencia para la salud, 2011, p.3)

En la imagen, se puede ver como la proteina que origina el amiloide se corta
liberando el péptido beta amiloide y liberdndose en las placas seniles (Corporacion

Alzheimer Chile, 2011):

En la segunda imagen, podemos ver como en un corte de la corteza cerebral,
se muestran las placas seniles, conformadas por acimulos de beta amiloide, células y
enzimas inflamatorias y prolongaciones nerviosas alteradas (Corporacion Alzheimer

Chile, 2011):
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La enfermedad de Alzheimer (EA), fue descrita por primera vez, por el
médico aleméan Alois Alzheimer en 1906. Es una enfermedad compleja, progresiva y
hereditaria; la cual actualmente afecta a un 10-12% de la poblacién mayor de 65 afios,
con lo cual se estima que la enfermedad afectara a cerca de unos treinta millones de
personas en el planeta, en los proximos 20 afios. (Maccioni, 2003, en Meza y Rojo,
2009, pp 33-34).

Segln se indica en la cuarta version del manual diagndstico y estadistico de
los trastornos mentales (DSM 1V), la EA es una enfermedad progresiva y
degenerativa con un gradual deterioro cognoscitivo continuo, la cual puede tener un

inicio temprano: antes de los 65 afios de edad, o un inicio tardio: despues de los 65
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afios de edad. Siendo mucho mas frecuente el inicio tardio de esta enfermedad, ya que
se estima que entre el 2 y el 4% de la poblacion mayor de 65 afios presenta EA,
aumentando esta prevalencia en personas mayores de 75 afios. (Pichot, 1995) De
acuerdo a estos datos, la posibilidad de que la EA sea hereditaria, aumenta en un
50%, cuando la enfermedad tiene wun inicio temprano, disminuyendo
considerablemente esta probabilidad, cuando la enfermedad tiene un inicio tardio.
(Alegria, 2011) Los sintomas diagndsticos de la Demencia por Enfermedad de

Alzheimer, descritos en el DSM 1V son los siguientes:

- Pérdida de Memoria: Es el sintoma mas prematuro y dominante, donde se
pierde capacidad para registrar, retener, recordar y reconocer informacién nueva. Se
manifiesta en olvidos como: pérdidas de objetos de valor, la comida que se esta
cocinando, familiares; e incluso la persona puede olvidar su propio nombre o perderse

en un barrio que no esté muy habituado

- Afasia o Deterioro del Lenguaje: Se presenta un lenguaje hablado y escrito
deteriorado, con dificultad para pronunciar palabras, siendo reemplazadas por

terminologias como “cosa” y “ello”. En la fase avanzada de la enfermedad la persona
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puede enmudecer, presentar ecolalia (repetir lo que oye) o palilalia (repetir sonidos o

palabras una y otra vez).

- Apraxia o Deterioro de la capacidad de ejecucion de las actividades motoras:
Se dificulta la capacidad para utilizar objetos, como por ejemplo: el uso de un cepillo
para peinarse, produciendo déficit en acciones cotidianas como cocinar, vestir y

dibujar.

- Agnosia o problemas en la identificacion de objetos: Se produce una pérdida
en la persona para reconocer objetos, familiares o incluso su propia imagen reflejada

en el espejo.

- Alteraciones en la actividad de Ejecuciéon: Se dificulta la capacidad de
pensamiento abstracto y de planificacion, ejecucion y detencion de un

comportamiento complejo; e incapacidad para afrontar situaciones nuevas.

- Deterioro significativo de la actividad laboral y social: Se produce un déficit
en la realizacion de actividades cotidianas como ir de compras, vestirse, bafarse y

manejar dinero.
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Al comenzar la enfermedad de Alzheimer, se produce pérdida de memoria y
capacidad de juicio, donde se agregan alteraciones emocionales como angustia,
depresion y sintomas psicéticos como alucinaciones e ideas delirantes de perjuicio o
celos. Estos sintomas psicéticos suelen estar conectados con episodios de agitacion,
agresividad y conducta alterada, donde ademas se suman ideas delirantes que surgen
como consecuencia de la pérdida de memoria, donde se pueden dar situaciones como
que el anciano se olvide de donde deja sus objetos personales inculpando a sus
cuidadores del robo de sus pertenencias. Ademas el enfermo, deja de reconocer a su
familia, creyendo que son personas impostoras y que su casa no es realmente su
hogar; viven de los recuerdos antiguos, que los hace creer incluso que ven y
conversan con familiares, que en realidad ya estan fallecidos. En general, es un
miembro de la familia el que se percata que el adulto mayor estd perdiendo la
memoria y estas complicaciones, se evidencian cuando la persona comienza a
cometer “errores” (Corporacion Alzheimer Chile, 2011). El curso de la EA es
progresivo y lento, teniendo la enfermedad una duracion en promedio de 8 a 10 afios,
una vez iniciados los primeros sintomas de la enfermedad. (Pichot, 1995) Se

distinguen 3 etapas clinicas en la Enfermedad de Alzheimer:
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1.- Etapa Hipocampica: Donde se dan complicaciones relacionadas a la pérdida de
memoria y juicio. Las personas comienzan presentando disminucion de energia y
espontaneidad, pérdida de la memoria, depresion y cambios en los estados de animo.
Se alejan de las personas y evitan ir a lugares nuevos, para quedarse con lo que les
resulta conocido. También pueden presentar dificultad para comunicarse, confusion y
falta de criterio, lo que termina manifestandose en enojo y frustracién, por parte del

enfermo.

2.- Etapa parieto-témporo-occipital y prefrontal: Con demencia severa, trastornos del
lenguaje, cuadros psicéticos, trastornos emocionales, alteracion del ciclo suefio-
vigilia y pérdida de control de esfinter. Las personas van olvidando sucesos recientes,
los recuerdos lejanos se confunden con el presente y cada vez se van sintiendo mas
desorientados y desconectados. Cuesta que reconozcan a las personas, surgen
problemas del habla, trastornos del suefio, comienzan a deambular y les cuesta comer,
arreglarse y vestirse. Todo esto va generando en el enfermo depresion, irritabilidad,

apatia y aislamiento.

3.- Etapa de dafio global: Con postracion, rigidez, pérdida del lenguaje y disfagia.

Estas complicaciones pueden durar meses 0 afios, hasta terminar con la vida de la
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persona. Los enfermos en esta etapa, pierden la capacidad para alimentarse solos,
hablar, reconocer a otras personas y controlar funciones corporales, y la pérdida de
memoria empeora, desapareciendo casi por completo. (Fundacion de Ameérica de

asistencia para la salud, 2011)

En la imagen se aprecia un cerebro normal, con un cerebro con Enfermedad
de Alzheimer, comprometido en las zonas de la memoria y el lenguaje (Corporacién

Alzheimer Chile, 2011):

Alzheimer's
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La aparicion de la EA no solamente cambia la vida del individuo enfermo sino
que también la vida de su familia. Cuando le diagnostican la EA a un adulto mayor,
también se le esta anunciando un cambio de estilo a su familia, y por sobre todo al
cuidador principal. La EA muchas veces involucra a dos pacientes: el enfermo
visible que es el adulto mayor con Alzheimer y el enfermo “oculto” de la EA, que es
el cuidador principal, el cual al igual que el paciente de Alzheimer, también necesita

atencion y dedicacion que lo ayude a disminuir su sobrecarga fisica y psicologica:

“Y asi, durante el tiempo que dura la enfermedad de Alzheimer que
en lineas generales son bastantes afios, el mayor enfermo requiere
de cuidados cada vez mas complejos y continuados. Estos,
frecuentemente son prestados en solitario por sus conyuges,
hijas/os, nueras, yernos, hermanos/as, afectando a sus actividades
cotidianas, a sus relaciones y a los otros familiares, cambiando sus
costumbres, modificando el ritmo de suefio y un largo etcétera.
Estas demandas de cuidados continuados, provoca en el cuidador
unos efectos negativos sobre su estado de salud que son conocidos
como sobrecarga.” (Méndez, Molina, Ténea-Davila y Yangue, 2011,

p-6)
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6.4. Cuidadores

Segun estadisticas internacionales (En Chile no se han realizado este tipo de
estudios) el perfil del cuidador presenta las siguientes caracteristicas, (Alegria,

2011):

PERFIL DEL CUIDADOR PORCENTAJES

Sexo -Femenino 84,3 %

-Masculino 15,7 %

Relacion con el paciente -Hija 64,3 %
-Esposo — Esposa 15,7%
-Hermano (a) 2,9%

-Otros 17,1%

Edad -40 a 59 afos 34,6%
-19 a 39 afios 22,6%
-60 a 69 afos 22%

-70 a 79 afos 15%
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-80 afios y mas 5,6%

Situacion civil -Casado 64%
-Soltero 26%
-Viudo 4,3%

-Separado 4%

-No contesta 1,6%

Residencia -Vive con el paciente 64%

-No vive con el paciente 26%

Escolaridad -Basica incompleta 34%
-Media completa 18%
-Media Incompleta 16,6%
-Basica completa 10,3%
-Superior incompleta 8,6%
-Superior completa 6%

-Sin escolaridad 5%

Tiempo que dedica al cuidado -Vive con él (24 hrs.) 73,6%
-Todo el dia (10 a 12 hrs.) 11,3%

-Durante el dia (7 a9 hrs.) 1,3%
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-6 hrs. 0o menos en el dia 4,6%
-Sélo por la noche 2,6%

-Una a dos veces a la semana 3,3%

Informacion acerca de apoyo comunitario

-No saben 93%
-Saben 4%

-Saben escasamente 3%

Significado del enfermo

-Ser que necesita ayuda 54,6%
-Es una carga para ellos 21,4%
-Es su responsabilidad 15,7%

-Es un trabajo por el que se le paga 4,3%

De esta manera, segun la Psicologa especialista en atencion de familiares que

ejercen rol de cuidadores de enfermos diagnosticados con EA, Patricia Alegria

(2011), desde la aparicion de los primeros sintomas, se van generando etapas que

generan conflicto entre el cuidador y la familia, las cuales pueden prolongarse en

promedio de 10 a 12 afios. Estas etapas son: Inicio de sintomas, Diagndstico de la

Enfermedad, Primera Etapa de la Enfermedad, Segunda Etapa de la Enfermedad,

Tercera Etapa de la Enfermedad y Fallecimiento del Paciente.
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La primera de estas etapas se genera con el Inicio de los Sintomas, donde
comienzan las primeras diferencias entre los familiares, ya que el enfermo de
Alzheimer comienza a tener conductas que salen de las habituales, y donde es dificil
que el familiar se percate de que algo malo esta sucediendo. Es comun que uno de los
familiares (el cual, generalmente vive con el enfermo) se logre dar cuenta antes que el
resto de la familia de lo que esta sucediendo, generando que el resto de los familiares
le comiencen a atribuir intenciones de perjuicio: “Quiere hacernos creer que nuestro

padre esta loco, para quedarse con sus bienes”. (Alegria, 2011)

Una segunda etapa, tiene que ver con el Diagnostico de la Enfermedad; en el
familiar se manifiestan un cdmulo de sentimientos de negacion, rabia,
desorganizacién, enojo, culpa, soledad e impotencia; los cuales van generando
discrepancia al tratar de aceptar el diagnéstico de la enfermedad, y al mismo tiempo
ver que el enfermo, ain no pierde dominio de si mismo y aun no se ve en el paciente
un cambio radical. Esto puede generar, en algunos familiares resistencia al
tratamiento (20% de los casos), lo cual se manifestaria con inasistencia a los
controles, e incumplimiento con las indicaciones médicas; sin embargo, la forma que

el familiar tiene de enfrentar la enfermedad, esta influenciada directamente con la
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historia de la relacion que existia entre el familiar y el paciente, antes de la

enfermedad. (Alegria, 2011)

Los conflictos que la EA genera en la familia, se van acentuando con la
aparicion de la Primera etapa de la Enfermedad, también denominada como la “Etapa
de los Trastornos Cognitivos”, ya que el enfermo presenta aun una cierta
funcionalidad, pero acompafiada de importantes trastornos cognitivos (pérdida de
juicio y memoria), lo que genera un alto indice de carga subjetiva y una importante
carga psicoldgica en el cuidador. Es por esto, que resulta importante que en esta etapa
de la enfermedad, el familiar que ejerce el rol de cuidador, reciba informacién sobre
la enfermedad, manejo del enfermo, manejo medioambiental, orientacion sobre
aspectos legales (el enfermo deja de tener manejo del dinero y es importante que el
cuidador principal asuma esta responsabilidad), tener reunion con la familia y ver la
distribucion de la ayuda; ya que es comun que lo familiares ausentes, que no estan al
cuidado del enfermo, carezcan de informacion al saltarse etapas evolutivas de la
enfermedad y asuman un papel de supervisores hipercriticos como mecanismos de

compensacion de su ausencia. (Alegria, 2011)
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En una segunda etapa de la enfermedad, también llamada “Etapa de los
Trastornos conductuales”, (demencia severa, trastornos del lenguaje, cuadros
psicoticos, trastornos emocionales, alteracion del ciclo suefio-vigilia y pérdida de
control de esfinter.), donde las alteraciones en el cuidador siguen siendo de caracter
psicoldgico y se genera un alto indice de depresion, principalmente por los trastornos
conductuales que aparecen. Frente a estas alteraciones es necesario que el cuidador
genere herramientas de ayuda medioambientales y farmacoldgicas, para manejar los
trastornos conductuales del paciente, que se insista en la necesidad de pedir ayuda, se
generen tiempos de recreacion sin el paciente, se busquen redes de apoyo y se pueda

delegar el cuidado a otros en algunos momentos de la semana. (Alegria, 2011)

Durante la tercera etapa de la enfermedad, también denominada como “Etapa
de Postracion y Completa Dependencia”, (con postracion, rigidez, pérdida del
lenguaje y disfagia), las alteraciones en el cuidador tienen un alto indice de carga
objetiva y son de caracter fisica como lumbago y dolores musculares entre otros. En
esta etapa es necesario que el familiar que ejerce el rol de cuidador, reciba asistencia
en el domicilio, genere ayudas sociales y se prepare psicolégicamente para la muerte,

ya que mas del 40% de los cényuges cuidadores presenta depresion durante los
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ultimos meses de vida del paciente, y un 30% un afio después de la muerte del

paciente. (Alegria, 2011)

Todas estas etapas no se viven de igual manera en todos los casos, ya que
existen variables que inciden en la carga del cuidado, como el grado de funcionalidad
del paciente, la duracion de la enfermedad, los tipos de sintomas generados durante la
EA, la informacion que recibe el cuidador acerca de la EA, edad del cuidador, salud
fisica y psiquica del cuidador, estructura de personalidad del cuidador y relacion entre
el cuidador y el paciente previa a la enfermedad. Esto Gltimo es muy importante, ya
que en la demencia mas que en otras enfermedades, es frecuente que se reaviven
patrones familiares de injusticia y recuerdos de una paternidad inadecuada, lo que
puede generar en los cuidadores la mantencion de “cuentas pendientes” con su
familiar enfermo; propiciando de esta manera instancias para que los enfermos

“paguen” estas cuentas inconclusas. (Alegria, 2011)

Las repercusiones que presenta un familiar que tiene a su cargo un enfermo de
Alzheimer, son de tipo emocional, econémico y de relacion de conflicto con la labor
del cuidado. El cuidador se ve experimentando intensas sensaciones y emociones, que

le puede parecer dificil explicar o dar sentido; se produce una dificultad para
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comprender lo que pasa con su “si mismo”, lo que lleva a que el cuidador comience a
tener complicaciones con su entrono personal, como individuo, pudiendo manifestar
enfermedades psicopatoldgicas y también manifestar complicaciones en el cuidado
que éste brinda a su ser querido. Estas son situaciones que el cuidador vivencia de
manera discrepante, a causa de la inversion de roles que se experimenta en la familia,
como por ejemplo la experiencia que puede vivir una esposa que durante su vida de
pareja siempre fue cuidada y protegida por su esposo; y donde ahora es ella quien
cuida y protege a su esposo enfermo de Alzheimer. Este tipo de vivencias no son
entendidas por los cuidadores y dificultan el cuidado que desean entregar, generando

una desconexion entre las emociones propias Y las del enfermo. (Trujillo, 2011)

De acuerdo a esto, son distintas las emociones que puede llegar a

experimentar un cuidador de un familiar con Alzheimer, algunas de estas son:

- Rabia: Al sentir que el enfermo efectla de forma premeditada un dafio fisico o
psicoldgico hacia su persona.

- Tristeza: El cuidador experimenta la enfermedad de su familiar como una
pérdida irrecuperable, como un modo de duelo anticipado, dadas las caracteristicas de

la enfermedad.
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- Culpa: El cuidador puede interpretar, incluso un momento de descanso, como
abandono o negligencia, que desencadena en un sentimiento de culpa que lo obliga a
continuar con manifestaciones de dedicacion excesiva.
- Impotencia: Al darse cuenta de la incapacidad que tiene su familiar enfermo
para realizar algun tipo de accion, e intentar de forma infructuosa revertir la situacion
del enfermo. (Trujillo, 2011)

Las razones por las cuales el familiar decide cuidar al enfermo de Alzheimer,
pueden ser motivadas por diversas causas: motivacion altruista, reciprocidad,
gratitud, sentimiento de culpa, para evitar censura social y por obligacion, entre otros.

(Alegria, 2011)

Pero, asegurar el cuidado de una persona mayor con Alzheimer, muchas veces
durante afios, conlleva un trabajo fuertemente estresante, con muchos peligros para el
equilibrio psiquico de los cuidadores, e indirectamente también para el propio
enfermo. Los familiares se convierten en “cuidadores informales”, ya que
desempefian su funcion de cuidadores con escasa formacion asistencial, sin
remuneracion econdémica y sin limite de jornada laboral. Con frecuencia, el cuidado

principal lo ejerce un hijo o hija que se hace cargo de la situacion, aungque también
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puede ejercer el cuidado otro familiar como esposo/a, nueras, nieto/a, los cuales son
los encargados de prestar atencion directa a los adultos mayores con EA. Asi una de
las caracteristicas més frecuentes en la relacion cuidador-enfermo de Alzheimer, es la
existencia de desequilibrio psiquico, ya que el cuidador se destina de forma
exhaustiva al cuidado del otro, sintiéndose atrapado fisica y emocionalmente. Su
vida se resume en atender al otro renunciando, muchas veces, al descanso, a las
relaciones sociales y a los espacios de ocio, introduciéndose en un circulo vicioso. El
cuidador aungue quiera destinar tiempo para él mismo, experimenta sentimientos de
culpa, angustia y preocupacion, con tan sélo la idea de abandono por parte de él hacia
el enfermo, sentimiento que s6lo se neutraliza al volver al cuidado del enfermo(a).
Esto se suma a la soledad que se presenta en la relacion cuidador-enfermo, donde no
existe ningun grado de comunicacién, la poca ayuda recibida y la percepciéon por
parte del cuidador de la inexistencia de tales ayudas, va generando un mayor trastorno

psiquico. (Ajay Villanueva, 1998)

“Los cuidadores, por otra parte, no solo se enfrentan a problemas
complejos y dificiles (sostén de la familia, higiene, alimentacion y
medicacion del anciano, prevencion de heridas, etc.) (problemas

técnicos), sino también a problemas éticos inherentes al rol de

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

65



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

cuidador (¢me voy o me quedo?, ¢le ingreso en una residencia?, ¢le
sigo dando esta medicacion?, ¢le dejo salir?, ;se lo digo al médico?,

etc.).” (Ajay Villanueva, 1998, p 65)

Es asi, como la sobrecarga va generando diversos problemas que interfieren

con la salud del cuidador: (Alegria, 2011)

o Problemas Fisicos: Dolor cronico en todo el cuerpo, dolor de cabeza, fatiga
cronica y mayor disposicion a sufrir infecciones, Ulceras gastricas y riesgo
cardiovascular.

o Problemas Psicoldgicos: Depresion, ansiedad, insomnio y aumento en la
automedicacion (psicofarmacos, sustancias estimulantes y analgésicos)

o Problema Socio-familiares: Conflictos familiares, problemas laborales,
dificultades econdmicas, disminucién de actividades sociales y de ocio, aislamiento y

soledad.

Existe una preocupacion constante por parte del cuidador, generada por el
esfuerzo fisico, la necesidad de efectuar gastos extras para atender al enfermo y el

tiempo destinado al cuidado, afectan inevitablemente al cuidador poniendo en peligro
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su bienestar fisico y psicoldgico; ya que ademas del estrés que significa estar al
cuidado de un familiar con EA, se suman privaciones afectivas, lidicas y sociales.
Incluso se deben ver obligados muchas veces a abandonar su empleo para dedicarse a
tiempo completo al cuidado del adulto mayor; esto afecta su equilibrio personal y

consiguiente estado de salud. (Aja y Villanueva, 1998)

Esta situacion de estrés sostenido durante el tiempo, afecta el equilibrio del
suefio y la capacidad de interaccion social, pudiendo generar incluso problemas de
neurosis, agresividad, ansiedad y depresion. Dichos problemas se relacionan
directamente con el cuidado de ancianos con EA que presentan trastornos de
conducta, como agresividad, vagabundeo, desorientacion, pérdida de memoria,
disminucion de la autonomia personal, problemas de incontinencia urinaria y/o fecal
y problemas de habitos alimenticios. Lo anterior implica una mayor dedicacion y

responsabilidad por parte del cuidador. (Ajay Villanueva, 1998)
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6.5. Corporacion Alzheimer Chile

La presente investigacion, como se ha comentado anteriormente, se realizara
con personas que participan de las actividades de la Corporacion Alzheimer Chile y
que cumplen con los criterios que exige la investigacion: ser familiares cuidadores de
un adulto mayor diagnosticado con la EA. A continuacion se realizara una breve
resefia de la institucion dando énfasis a las actividades que realizan.

La Corporacion Alzheimer Chile, se define a si misma como una
organizacion sin fines de lucro, que busca apoyar a las familias de los pacientes con
EA. Fue fundada en 1990, obteniendo su personalidad juridica en el afio 1992.
(Alvarado, 2011b, p.2). Dicha Corporacion posee dos sedes; la casa matriz se
encuentra ubicada en la comuna de Providencia, en la calle Clovis Montero #0331. La
otra sede se encuentra ubicada en la comuna de Recoleta, en la calle Desiderio Lemus
#0143.

La mision de la Corporacién es “entregar una atencion de calidad a las
personas afectadas con la enfermedad de Alzheimer y afecciones similares, enfermos,
familiares y/o cuidadores” (Alvarado, 2011b, p. 2), para ello han delimitado los

siguientes objetivos a cumplir:
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- Apoyar al paciente y su grupo familiar, para orientarlo sobre el cuidado del
enfermo.

- Alentar la investigacion cientifica y estudios clinicos de estas afecciones.

- Informar y sensibilizar a la opinién pablica, sobre la importancia de estas
afecciones y su posible prevencion.

- Promover y apoyar la creacion de grupos de autoayuda dentro del pais,
estableciendo una red social que permita difundir la solidaridad con los enfermos y
sus familias.

- Establecer contacto con organizaciones afines, a nivel nacional e
internacional.

- Asesorar al Estado de Chile, para formular politicas de apoyo frente a esta
problematica. (Alvarado, 2011b, p. 2)

- La Corporacion posee un equipo multidisciplinario, compuesto por médicos,
psicologos, asistente social y administrativos, que conforman las diferentes areas y

niveles de la organizacion.

Tanto voluntarios como profesionales, participan y desarrollan las actividades

que imparte la Corporacion. El voluntariado debe organizar e impartir charlas, asistir
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a las capacitaciones y reuniones, y realizar gestion administrativa. A los profesionales
se les exige impartir charlas, atencion individual y monitorear grupos de autoayuda.

La Corporacion Alzheimer Chile, realiza las siguientes actividades:

En cuanto a servicios, la Corporacion ofrece Atencion médica, psicoldgica,
social y de terapia ocupacional. Los profesionales que imparten dichos servicios,
voluntariamente rebajan sus tarifas a la mitad, para facilitar el acceso de los enfermos
y sus familiares a las prestaciones. Como parte de los servicios, también se encuentra
la actividad social “Conviviendo con el Alzheimer” que permite a las familias
conocer las distintas perspectivas de la enfermedad. Por otro lado se ofrece el “Centro
de Dia”, que tiene por objetivo “mantener habilidades funcionales de las personas con
EA y dar un respiro al cuidador” (Alvarado, N, 2011b, p. 7). De esta forma la
Corporacion recibe a los enfermos de Alzheimer, los dias martes y sabados, durante
una parte del dia, permitiendo al cuidador(ra), un momento de esparcimiento o la
posibilidad de participar en cursos o charlas. (Alvarado, 2011a)

La Corporacion también imparte el curso “Como cuidar al enfermo de
Alzheimer en el hogar”. Dicho curso consta de 8 sesiones y es impartido por
psicologos, asistente social, terapeuta ocupacional y asesores legales. Aln se
encuentra en tramite la acreditacion de la Corporacion, por parte del Ministerio de

Educacién, para validar académicamente, el curso y considerarlo una herramienta de
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capacitacion. También se realizan talleres, charlas, conformacién y monitoreo de

grupos de autoayuda

Por otra parte la Corporacion realiza presentacion de proyectos y busca la
adhesion de socios colaboradores econdmicos que con sus donaciones, permiten que
la Corporacién se mantenga funcionando. Para recaudar fondos también se realizan
rifas, cenas solidarias y colectas. Por otra parte se mantienen acuerdos con ciertos
laboratorios, quienes aportan dinero para el arriendo de la casa y aportan un
porcentaje de la venta de ciertos medicamentos. (Alvarado, 2011a)

Actualmente la Corporacién se encuentra gestionando el area de farmacia que

permitira acceder a medicamentos a menores costos.

En cuanto a las redes que establece la Corporacién Alzheimer Chile, se puede
sefialar que dicha Corporacion es miembro oficial de Alzheimer’s Disease
International (A.D.l.) y es miembro fundador de Alzheimer lbero América (AIB).
También ha sido reconocida en el afio 2010, como la mejor asociacién de Familiares
de Alzheimer, por la Fundacion Antidemencia Al- Andalus Espafia. En otro ambito e
la Corporacidon colabora con la formacién de una red de familiares de personas con

EA, a lo largo del pais. (Alvarado, 2011b)
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Ambas sedes se rigen de acuerdo los objetivos anteriormente expuestos,
diferenciandose en las actividades que se  imparten. Es decir, en la casa de
Providencia se imparte atenciobn meédica, psicologica, social y de terapeuta
ocupacional, mientras que la casa de Recoleta, solo imparte atencion meédica y
charlas, encontrandose mas enfocada a las actividades sociales y el establecimiento

de redes. (Alvarado, 2011a).

En cuanto al area educacion y acorde a los objetivos de la institucion, la
Corporacion permite el acceso de estudiantes que se encuentren realizando
investigaciones referentes al tema de EA vy a los familiares de quienes lo padecen. Es
por esto que se han abierto las puertas para permitir a las investigadoras del presente
estudio, interiorizarse en las actividades de la Corporacion, participar de ellas e
interrelacionarse con las personas que asisten a la Corporacion, pudiendo

entrevistarlas, y conocer sus historias
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7.- MARCO METODOLOGICO.

7.1. Enfoque metodoldgico.

La presente investigacion se basara en el enfoque cualitativo, dado que facilita
el abordaje del tema elegido para la investigacion, ya que este tipo de enfoque
cualitativo nos permitira realizar un analisis de la realidad que viven los familiares
cuidadores de adultos mayores con enfermedad de Alzheimer sin intervencion
numérica, sino que reconstruyendo la realidad tal y como la observan, sienten y
vivencian los cuidadores. Es asi como la recoleccion de estos datos estaria
fuertemente influida por las experiencias de los familiares que ejercen el rol de
cuidadores de enfermos de Alzheimer, donde todas las perspectivas recopiladas son
importantes; ya que a pesar que se trabaje con una tematica en comdn, cada historia
estara influenciada por la narrativa y la historia de cada persona. “La metodologia
cualitativa se refiere en su mas amplio sentido a la investigacion que produce datos
descriptivos: las propias palabras de las personas, habladas o escritas, y la conducta

observable”. (Taylor y Bodgan, 1987, pp. 19-20).
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El enfoque metodoldgico cualitativo permite profundizar en las narrativas de
las personas involucradas. “El investigador cualitativo estudia a las personas en el
contexto de su pasado y de las situaciones en las que se hallan” (Taylor y Bodgan,
1987, p. 20). El enfoque cualitativo, permite abarcar la investigacion desde la
posicién constructivista, dado que ambos se interesan por los aspectos humanos y sus

caracteristicas personales. (Taylor y Bodgan, 1987).

Es por esto que se ha elegido el enfoque cualitativo para realizar la presente
investigacion, ya que nos permitira comprender y describir las vivencias, experiencias
y significancias que implican para las personas, ser familiares que deben cumplir el

rol de cuidadores de un adulto mayor con enfermedad de Alzheimer

7.2. Tipo v disefio de investigacion.

El tipo de investigacion que mas se adecUa al estudio que se esta realizando,
es el exploratorio- descriptivo, ya que los estudios de tipo exploratorio tienen como
finalidad la recoleccién de datos referentes al tema a investigar, con el fin de
organizar la informacién ya obtenida y esquematizar la metodologia de la

investigacion. Al realizar la revision de los datos, se pudo observar que la tematica
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que aborda la presente investigacion, ha sido poco investigada y poco tratada en
Chile, lo cual se refleja en la escasa existencia de organizaciones estatales y no
estatales que trabajen en beneficio de los adultos mayores que padecen de
enfermedad de Alzheimer, y que se encarguen de dar orientacién y ayuda a sus
familiares; esta caracteristica guarda relacion con los estudios exploratorios. En la
presente investigacion los familiares cuidadores de personas con EA, encontraran
informacién que diga de ellos, que diga de sus vivencias y con las cuales se puedan

identificar. (Gémez, 2006)

Por otra parte la investigacion también es de tipo descriptivo debido a que, por
medio de este estudio se intentara conocer la problematica a la que se ven expuestos
los familiares que cumplen el rol de cuidador de una persona diagnosticada con EA.
Una vez identificada la problematica, se estableceran las variables y factores que se
asocian a ella. (Gémez, 2006). Se intentara entonces, describir las vivencias y
repercusiones psicologicas que implica para una persona estar al cuidado de un
familiar con enfermedad de Alzheimer. Como se planteaba anteriormente, al indagar
en la narrativas de las personas entrevistadas, se dara cuenta de la magnitud del tema
que propone la investigacion, otorgando un paneo general acerca de lo que se

vivencia siendo un cuidador de un familiar con EA.
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A continuacion se darda cuenta del disefio escogido para realizar la
investigacion. Por disefio se entendera “plan o estrategia para obtener la informaciéon
que se desee, es decir, es el plan de accion a seguir en ¢l trabajo de campo” (Gomez,
2006, p.85). El disefio que guiara la investigacion es de tipo no experimental, el cual
investiga sin manipular las variables, sin interferir en la muestra utilizada. En los
disefios no experimentales, lo que se hace es “observar fendmenos tal y como se dan
en su contexto natural, para luego analizarlos” (Gémez, 2006, p.102). Para realizar el
estudio no se crearan situaciones ficticias, sino que las investigadoras se internaran en
los mundos de las personas a investigar, utilizando sus propias historias de vida como
contexto a evaluar, de manera de comprender la situacion tal y como la vivencian
estas personas, en la cotidianeidad. En este estudio los informantes, ya pertenecian
previamente al grupo de cuidadores familiares de personas que padecen EA y que
participan en la Corporacién Alzheimer Chile; el grupo no fue creado solo para

realizar la investigacion.

Dentro del disefio no experimental, se debe definir el estudio segun la
temporalidad que investigard. Se escogera el modelo transversal o transeccional, el

cual permite analizar al grupo en un tiempo determinado, sin tener que realizar
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seguimientos, ni cambios posibles en el tiempo. La investigacion se centrard en
conocer y comprender las vivencias y narrativas de un grupo de familiares que
cumplen el rol de cuidadores de personas diagnosticadas con EA, que participan en la
Corporacion Alzheimer Chile, durante el segundo semestre del afio 2011 y a partir de
esos datos se realizara el analisis. Los estudios transeccionales recolectan datos en un
momento determinado, explicitando la descripcidn de las variables a estudiar y como

éstas se interrelacionan (Gomez, 2006)

7.3. Delimitacion del campo a estudiar

El universo de esta investigacion serdn los familiares que cumplen el rol de
cuidadores de Adultos Mayores diagnosticados con EA, que viven en la ciudad de
Santiago de Chile. EI mencionado grupo conformard un “conjunto de unidades que
conforman un colectivo sobre el cual se examinara el asunto que es objeto de la

investigacion” (Parra y Toro, 2006, p. 307).

El grupo mencionado resulta bastante amplio, es por esto que se optara por
estudiar a un grupo de cuidadores familiares de personas diagnosticadas con EA que
participen de las actividades de alguna institucion relacionada con el tema. La

revision bibliogréfica y la recoleccion de datos dieron cuentan de la escasez de
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fundaciones y corporaciones que trabajen y colaboren con personas que cumplen con

los criterios anteriormente establecidos.

Por medio de la recoleccién de datos, se llegd a la Corporacion de Alzheimer
Chile ubicada en Clovis Montero # 0331, comuna de Providencia, Santiago de Chile.
Como se ha explicitado en el apartado de los antecedentes, la Corporacién Alzheimer

Chile, trabaja con los cuidadores de las personas diagnosticadas con EA.

Por lo tanto, la muestra en la que se basard la investigacion seran los
cuidadores familiares de personas diagnosticados con la EA, que participen de las
actividades de la Corporacion Alzheimer Chile. Si se tiene en cuenta que esta
institucion es la Unica en Chile, que trabaja con familiares de personas con
Alzheimer, y sus sedes Unicamente se encuentran en Santiago, la muestra escogida
cumple con el criterio de representatividad que requiere el muestreo. La muestra se ha
escogido con el “propdsito de establecer conclusiones, derivaciones e inferencias

sobre la poblacion”. (Parray Toro, 2006, p. 307)

De acuerdo a lo planteado anteriormente la muestra escogida es tipo no
probabilistico, debido a que este tipo de muestreo refleja la influencia que puede

ejercer el investigador a la hora de escoger una muestra para posteriormente
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estudiarlo. Para esta investigacion se escoge a un grupo de personas que rednen
ciertas caracteristicas como, participar en la Corporacion de Alzheimer Chile y ser
cuidadores y familiares de un enfermo(a) de EA, de esta manera se intenciona la
eleccion de la muestra, pues se escoge un grupo de persona que reunen ciertas
caracteristicas que guardan relacién con el tema a investigar; quedando a eleccion de
las investigadoras el tamafio de la muestra con la cual se trabajard. (Parra y Toro,

2006).

La muestra no probabilistica, tiene el caracter de intencional o de juicio, debido
a que los investigadores eligen a este grupo de personas que acuden a la Corporacion,
antes especificada, por una razén. Dicha razon guarda relacion con el conocimiento
que se tiene acerca de los lugares a los que acuden las personas con las caracteristicas

que se desean investigar. (Parra y Toro, 2006).

La muestra escogida, mantiene concordancia con el enfoque cualitativo,
debido a que el universo que se utilizard mantiene caracteristicas especificamente
relacionadas al tema a tratar en la investigacion; no se realizard un estudio al azar ya
que en esta investigacion no se pretende realizar un estudio estadistico que se
traduzca en porcentajes numéricos y prevalencia de este tipo de vivencias. Tampoco

se elige una muestra que no presente este tipo de caracteristicas ya sefialadas, ya que
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de igual forma, no es intencién de este estudio realizar comparaciones de distintos
tipos de muestras; sino que mas bien, se intentard representar las historias y las
vivencias de un grupo de familiares cuidadores de personas con EA. Dichas vivencias
tendran ciertas caracteristicas que sera posible extrapolar al comun de los familiares
cuidadores de personas con EA, “el muestreo cualitativo no pretende la
representacion estadistica, sino la representacion tipologica, socioestructural

correspondientes a los objetivos del estudio” (Valles, 2007, p. 68).

Si bien, las historias y vivencias nunca seran exactamente iguales, existen ciertas
caracteristicas que se repiten y que resultan mas comunes en las personas que se

utilizaran en este muestreo.

De esta manera la utilizacién de un tipo de muestra no probabilistica, no hace
mas que enriquecer la investigacion, ya que permite obtener una muestra con las
caracteristicas necesarias al tema de investigacion, dentro de un lugar determinado, lo
cual permite indagar en las perspectivas de las personas, dentro de su contexto, sin
alterar los escenarios. El enfoque cualitativo permite que se aborden las
caracteristicas de las personas, que componen esta muestra; es decir su lazo familiar

con el (la) enfermo (a) de Alzheimer, y por otro lado su carga emocional como
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cuidador(a), de este enfermo. De esta manera se puede conocer las diferentes

perspectivas de las personas que se entrevistaran.

7.4. Técnicas de recoleccidon de informacion

Para la realizacion de la presente investigacion se utilizara la entrevista como
técnica de recoleccion de informacion, aplicada a la muestra anteriormente
explicitada. La entrevista consiste en una conversacion entre al menos dos personas,
de acuerdo a uno o méas temas. El relato obtenido en la entrevista, porta significados,
valiosos para los entrevistadores, dichos datos no deben ser alterados, pues sirven

para comprender la situacion de los entrevistados. (Ballén, Pulido y Zufiga, 2007)

La conversacion se convierte en un elemento dentro de la entrevista, pero no
significan lo mismo, pues dentro de la entrevista, el entrevistador organiza y guia la
entrevista, permitiendo que el entrevistado se explaye, sin enjuiciar, ni contradecirlo;
no sucede asi en una conversacion debido a que no se delimitan roles y se permite la

discusion entre distintos puntos de vista. (Echeverria y Zarzuri, 2004).

Se utilizard esta técnica de recoleccion de informacion debido a que entre las
funciones que cumple una entrevista encontramos “a) obtener informacion de

individuos o grupos, (b) influir sobre ciertos aspectos de la conducta (opiniones,
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sentimientos, comportamientos), o (¢) ejercer un efecto terapéutico” (Rodriguez
1996, citado en Echeverria y Zarzuri, 2004, p. 16). Por medio de la entrevista se
intentara conocer las vivencias de los familiares que cumplen el rol de enfermos de
Alzheimer, se obtendra informacion acerca de sus vidas, de sus rutinas, de sus
responsabilidades, de sus emociones y sentimientos entorno a la labor que deben

cumplir.

Entre los diversos tipos de entrevista, se utilizara la entrevista estandarizada
no programada que permite disefiar una pauta de preguntas, la cual se aplicara a
todos los entrevistados, manteniendo la flexibilidad entorno a las respuestas,

otorgadas por el entrevistado. (Canales, 2006)

Las entrevista estandarizada trabaja dentro de ciertos limites previamente
establecidos y las preguntas que se realizan apuntan a buscar respuestas sobre alguna
teméatica en especial, manteniendo la posibilidad de otorgar al entrevistado

flexibilidad en sus respuestas (Valles, 2007)

La entrevista estandarizada no programada, “vendria por la focalizacion en un

mismo conjunto de informacién en todas las entrevistas y la no programacion se
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deberia a un estilo de entrevista que exige adaptar la formulacién y el orden de las

pregunta a cada entrevistado” (Valles, 2007, pp. 24-25)

De acuerdo a lo anterior, éste tipo de entrevista dard la posibilidad de
desarrollar una pauta de preguntas, iguales para ser aplicadas a todos los entrevistados
y la vez, permitird otorgar flexibilidad, al orden en que se realicen las preguntas,
permitiendo que el entrevistado se sienta con libertad de explayarse en las teméticas

que considere relevantes; siempre dentro del contexto estipulado por el entrevistador.

Este tipo de entrevista, permitira conocer las vivencias de los cuidadores, pues
existird una pauta de preguntas; construida a partir de la informacion recabada sobre
las teméticas centrales que afectan a los cuidadores. Por otra parte, al permitir las
respuestas abiertas, se tendra la posibilidad de indagar sobre las narrativas de las

personas entrevistadas.

Es decir, se indagara sobre lo caracteristico de cada historia, lo que no sigue
ninguna pauta, lo que esta implicito, lo personal. Esto es justamente lo que quiere
mostrar la presente investigacion, conocer lo comun dentro de lo singular. Lo comin
de las diferentes vivencias, de los puntos de vista, revelando historias que se

componen de unicidad y singularidad.
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Continuando con lo planteado por Echeverria y Zarzuri, la entrevista “permite
escuchar y recoger testimonios, desde la voz viva y natural, directamente desde los
protagonistas y actores sociales, y en ese sentido la entrevista sélo puede ser leida

como interpretacion” (Echeverria y Zarzuri, 2004, p. 19).

Esta técnica, al permitir abertura en las respuestas, permitird acceder a la
narrativa de los entrevistados, tal y como ellos las experimentan y significan,
permitiendo indagar en lo caracteristico de aquella relacion entre cuidador y enfermo
de Alzheimer; y como ésta relacion afecta a los familiares que cumplen el rol de

cuidadores.

7.5. Plan de anélisis de la informacion

Para analizar la informacion proveniente de las entrevistas que se aplicaran a
las personas que sean familiares y cuidadores de enfermos de EA, que participen en la
Corporacion de Alzheimer Chile, se utilizara el andlisis de contenido, el cual “ofrece
la posibilidad de tratar de manera metddica la informacion y los testimonios que
presentan un cierto grado de profundidad y de complejidad” (Campenhoudt y Quivy,

2005, p.216). De esta manera, se podra realizar un andlisis desde los propios
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discursos de las personas entrevistadas, respondiendo a los objetivos de la presente

investigacion.

Dentro de los diferentes métodos de analisis de contenido, se escogeré el
andlisis tematico, que intenta probar las representaciones sociales por medio de
ciertas caracteristicas del discurso. Dentro del andlisis tematico se encuentra el
analisis por categoria, el cual “consiste en calcular y comparar las frecuencias de
algunas caracteristicas (con frecuencia los temas evocados) reagrupados previamente
en categorias significativas”. (Campenhoudt y Quivy, 2005, p. 217). Dicho analisis,
plantea que la cantidad de veces que el informante o entrevistado, sefiale cierta
caracteristica, se encuentra directa y proporcionalmente relacionada con la
importancia que dicho personaje le otorga a la caracteristica. En otras palabras, las
categorias que mas se repiten dentro de una entrevista, resultan mas importantes para

la persona entrevistada. (Campenhoudt y Quivy, 2005).

Dicha metodologia de analisis de la informacion favorece al manejo del tema
que tratara la presente investigacion, debido a que permite trabajar con las narrativas
de las personas, las cuales se conoceran por medio de la entrevista en profundidad. El
conocer la narrativa de los entrevistados, permite indagar en un punto de real

importancia para la investigacion; el poder conocer las realidades de cada persona y
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entender que las historias previas de las personas entrevistadas, influiran en las
significaciones que se desprendan de sus discursos, lo que permite describir las
vivencias de las personas de manera empatica, con el fin de poder comprender la

situacion que atraviesan.
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8.- ANALISIS Y RESULTADOS

La presente investigacion recogié datos de 6 personas que realizan o
realizaron labores de cuidado de un familiar, diagnosticado con Demencia por
Enfermedad de Alzheimer. El total de las personas, participan o han participado de
actividades impartidas por la Corporacion Alzheimer Chile. Dado las caracteristicas
anteriormente nombradas, las personas entrevistadas cumplen con los criterios de

muestra, establecidos previamente para dicha investigacion.

Los casos que recogio esta investigacion, permiten tener una vision de las
significaciones y vivencias de los cuidadores, en distintas etapas de la enfermedad,
debido a que los tiempos de diagnéstico van desde uno a quince afios. Este factor
enriquece el estudio, y permite otorgar una vision mas amplia y compleja acerca de la

percepcion y significacion que realizan los cuidadores de su rol.

Cabe destacar, que si bien, las 6 personas entrevistadas, cumplen con un
criterio comun, determinado por la investigacion, cada una de ellas presenta una

historia Unica e irrepetible; la cual ha sido construida gracias a los aprendizajes y
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experiencias, que les han otorgado sus respectivas historias y que dan cuenta de una

construccion de sujeto inmerso en una realidad y contexto.

Aun asi, es posible establecer, ciertas similitudes en sus relatos, los que hablan

de caracteristicas del proceso, que justamente es lo que este estudio demuestra.

Con el fin de mantener la coherencia, con lo anteriormente sefialado, el
andlisis de la informacién recogida, también da cuenta de las diferencias que se
dilucidan en los relatos, con el fin de no perder la perspectiva de unicidad y

construccion de sujeto.

A continuacion, y de acuerdo al enfoque, disefio, muestreo, plan de analisis y
técnicas de recoleccién de la informacion, sefialadas en el marco metodoldgico; se
procedera a sefialar las categorias seleccionadas para elaborar los resultados del

presente estudio.
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8.1. Resultados

CATEGORIAS TOPICOS

v' Emociones vividas por el cuidador, rela-

cionados a la EA

v" Emociones y sensaciones vividas por el

Aspectos  emocionales  del ] ] )
cuidador, relacionados al hecho de ejercer

cuidador que se ven afectados, )
el cuidado

con la llegada del Alzheimer.
v’ Sentimiento de incomprensiéon de la en-

fermedad.

v" Inversion de roles
Aspectos relacionales entre ) N )
v' Cambios en la relaciéon entre cuidador y

cuidador y enfermo, que se
enfermo.

ven afectados con la llegada

- v Dependenci nsacion r indispen-
del Alzheimer. ependencia y sensacion de ser indispe

sable del cuidador.
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Sintomas y modos de afrontarlos.

Repercusiones
biopsicosociales de la
enfermedad en el cuidador y su

familia. (extensa y/o nuclear)

Aislamiento social (relacionado al trabajo,
amigos, familia, entre otras.) y pérdida de

tiempo de esparcimiento

Repercusiones psicoldgicas y fisicas, rela-
cionadas a ejercer el cuidado de una perso-

na con enfermedad de Alzheimer

Cambios en la rutina del cuidador (sensa-

ciones y emociones relacionadas)

Probleméticas familiares y distribucion

desigual entre familia extensa.

Expectativas a futuro sobre el
paciente y la enfermedad, por

parte del cuidador

Pensamiento de institucionalizar al enfer-

mo.

Vision sobre la muerte del enfermo, por

parte del cuidador.
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v' Perspectiva de vejez a futuro.

v Desconocimiento de EA al momento del
diagnostico e interés por conocer sobre la

Percepcion de escasa enfermedad.

informacién y ayuda de sobre

v’ Percepcién de despreocupacion de institu-

la EA. ) o
ciones publicas frente a la EA.

v’ Percepcién de la necesidad de apoyo terap-

éutico, del cuidador.
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8.2. Anélisis de los Resultados.

8.2.1. Categoria: Aspectos emocionales que se ven afectados con la llegada del

Alzheimer.

Esta categoria da cuenta del impacto emocional, que reciben los cuidadores
producto de la llegada de la Enfermedad de Alzheimer en sus familiares. El hecho de
percibir cambios en un familiar, con el cual se han compartido experiencias, y se ha
forjado una vinculacién especial, conformando lazos emocionales profundos; tifie

emocionalmente la vision, percepcion e interpretacion del cuidador.

De tal manera, el como vivencia su rol de cuidador, una persona que es
familiar del cuidador, esta influida por factores propios de la historia personal. Esto,
ya establece una diferencia, entre las vivencias de cuidador de una persona con
Enfermedad de Alzheimer y las vivencias de un familiar que a su vez es cuidador de

una persona con Enfermedad de Alzheimer.
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8.2.1.1. Tépico Emociones vividas por el cuidador, relacionados a la EA

De acuerdo a los resultados obtenidos, se puede ver que 5 de los 6
entrevistados, dan cuenta explicitamente de sentir Pena, en una primera instancia
frente a la enfermedad. Segun los relatos, se observa una posicion defensiva frente a
esta emocidn, intentando contenerla y no compartirla con su entorno; con la

expectativa de que esto los ayude a enfrentar de una manera mas sélida el proceso.

e “Para mi pena...Una enfermedad tragica...” O

e “A mi me da pena ver a mi mama asi porque es perverso, me da una
pena tan grande, a parte no puedo llorar delante de mi papa, delante de
mi mina tampoco, no puedo llorar, porque los problemas de uno son
tan grandes y yo los minimizo, de hecho, llevamos 7 afios con la

enfermedad y casi todos dicen que viene la etapa terminal.” M

e “Pena... no, rabia no me da, porque considero que todos tenemos una
Cruz que cargar y esta serd... la de mi mama4, la de nosotros, no sé...
no a mi no me da rabia, me da pena y creo que hay que aceptar las

cosas, no mas....” MA
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e “Me da pena, pero no logro llorar como antes, se me llenan los ojos de
lagrimas y yo digo no, tengo que ser fuerte, tengo que saber salir

adelante con esto...” A.

e “Pena, como rabia también... son sentimientos encontrados... no sé...

de ver a mi papa como era y después verlo tan indefenso” O

Cabe destacar que uno de los entrevistados, da cuenta que ademas de pena,
siente impotencia frente a la aparicién de la enfermedad, en el sentido de que no ve

posibilidades de solucionar e intervenir la situacién a la que se enfrenta.

e “Me da impotencia, es igual que la seleccion chilena en el dia de ayer,
no hicieron nada; o sea no puedes hacer nada con esta cuestion, no
sirve de nada o que tu puedas hacer como persona, eso es lo que da

una impotencia muy grande” M
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8.2.1.2. Topico: Emociones y sensaciones vividas por el cuidador, relacionados

al hecho de ejercer el cuidado.

Tras las entrevistas aplicadas, es posible sostener que 5 de los 6 entrevistados
dan cuenta de que las emociones que mas aparecen son la rabia y la pena, en
ocasiones entremezcladas. Se observa que existen dificultades para reconocer las

emociones que surgen en este proceso y para diferenciarlas.

o “Mira cuando yo estoy con ella, si ella (mama) esta bien yo ando super
contenta ese dia, pero si ella (mama) en ese momento qued6 mal o anda idiota,
yo al otro dia ando mal, no el mismo dia, al otro dia. Boto mis energias con

llanto, con pena, todo...” MA

. “una experiencia emmm... triste y.... también digamos como alegre

contenta de cuidarlo...” O

J “Rabia, mucha rabia, porque yo me programaba con mi hermana, con

mi hijos y el me llamaba y yo tenia que ir a buscarlo” D
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. “aayy son tantas..., 1as emociones, tan encontradas, que pasan por uno,

es pena, rabia...” A

. “Es una rutina aburrida, estoy cansada, estoy estresada; de repente me
dan ganas de llorar.” S
° “Rabia, rabia, mucha rabia, mucha pena. Mi mama no queria almorzar

y yo le decia: mama almuerza por favor.” S

También es posible observar, que 3 de las 6 personas entrevistadas, dan cuenta en
sus relatos de sentimiento de culpa, respecto a la forma de cuidado, que han dado a
su familiar y que por desconocimiento de la enfermedad, sienten que no supieron
enfrentar de la mejor forma; ya sea por dificultades en el manejo del enfermo o por

simplemente desconocer de que se trataba la enfermedad.

e “uno se queda con ese sentimiento de haber sido en alglin momento
dura con él... de haber reaccionado de una forma... que dentro de la
enfermedad o proceso es valido, pero uno como familiar se queda con

eso...” O
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¢ “Yo no tuve la inteligencia necesaria para darme cuenta a tiempo, de
pedir una ayuda, como para haber tratado mejor también a mi
madre...porque pienso, ahora pienso, que la deje como muy sola en

este camino, pero sin querer...” A

e “Ahora yo me siento mas, obviamente informada, pero a la vez, como
un poco culpa. Culpa de no haber podido ser mejor antes, haberla
ayudado de otra manera mejor. Si, porque uno comete muchos

errores.” S

Cabe destacar que, 2 de los 6 entrevistados significan el proceso de ser
cuidadoras, desde una emocionalidad positiva y alegre, pues se sienten contentas de
haber tenido la oportunidad de cuidar de sus familiares y no otras personas. De cierta
forma, las entrevistadas significan este proceso como una forma de retribuir, el carifio
y la dedicacion entregada por sus seres queridos, en etapas anteriores de sus vidas. ES
importante sefialar que una de las entrevistadas, actualmente ya no esta al cuidado de

su enfermo, pues éste se encuentra fallecido.
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e “Para mi... yo estoy contenta, para mi esto, no me hace... yo siento
que estoy devolviendo todo lo que ella hizo por mi...” MA
e ‘“una experiencia emmm... triste y.... también digamos como alegre

contenta de cuidarlo...” O

8.2.1.3. Topico: Sentimiento de incomprension de la enfermedad.

Los datos recopilados, muestran que 5 de 6 entrevistados, tienen una
percepcion de incomprension frente a la enfermedad y sus repercusiones. De tal
manera, esta incomprension se manifiesta en el cuidador, al tener que verse
enfrentado a una enfermedad que desconoce y por otra parte, los relatos dan cuenta de
dificultades en comprender los cambios que se van produciendo en la persona, que
van mermando sus capacidades y que producen cambios significativos en sus
comportamientos. Dichos cambios, generan que la persona, no sea la misma con
quien el cuidador, compartio en etapas anteriores del ciclo vital; lo que llevaria a

sentir un desconocimiento por la persona afectada por la enfermedad de Alzheimer.
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. “Esta rabia se mezcla con pena, con angustia con mucho llanto, mucha

emocion, porque no hay una comprension.” D

J “como pena, como rabia también... son sentimientos encontrados... no
se... de ver a mi papa como era y después verlo tan indefenso y eso es lo que
a ti te cuesta comprender... como puedes perder la paciencia con alguien tan

indefenso...” O

J “Al principio, como que uno no cree lo que realmente estd pasando.

Pero te das cuenta que cada ano empieza a decaer la persona...”M

. “Mire para mi el Alzheimer no es como todas las enfermedades, de la
persona, cuando su cabeza falla, es terrible igual o sea, porque tu cuando tu
mama se enferma de algo le llevas un calmante y se le quieta el dolor y listo,

peor con esto no... no hay como ayudarla, es terrible... es dificil.” MA}
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o “a mi me cost6 darme cuenta de lo que a mi madre, le estaba pasando,

0 sea, yo mas 0 menos me daba cuenta de que mi madre, no estaba muy

bien...” A

8.2.2. Categoria: Aspectos relacionales entre cuidador y enfermo, que se ven

afectados con la llegada del Alzheimer.

Dicha categoria sostiene que la historia previa a la llegada de la enfermedad,
influye en los nuevos modos de relacion que establece el cuidador con su familiar,
durante la enfermedad. De modo que, las situaciones vividas con anterioridad y el
lugar que ocupa el familiar, en la vida del cuidador resultan relevantes a la hora de
establecer nuevas pautas relacionales luego del impacto de la enfermedad. De
acuerdo a lo anterior, se observa que las prioridades del cuidador, se ven alteradas y

en ocasiones, la familia nuclear sufre las consecuencias, de las demandas que propone

el enfermo.
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8.2.2.2. Topico: inversion de roles.

Los resultados obtenidos manifiestan, que el total de los entrevistados, revelan
a través de sus relatos, un cambio en los roles, que los sitia como figuras de
autoridad frente a su familiar. En 5 de los 6 casos, se produce una inversion de roles,
en donde la figura paterna o materna, pasa a ser percibido como un hijo, al que hay

que cuidar, proteger y atender en todo momento.

e ‘“después eres como responsable, como la mama4, a €l (papa) le costaba
estar lejos de mi...” O

e “soy la mas activa, estoy aqui alla, como mama uno, se desarrolla
mucho mas ese instinto de mujer, porque uno se pone mas luchadora y
todo eso, ella (mama) pasé a ser como mi hija” S

e “cuesta porque tu estas con tu mama y de la noche a la mafana, que
tu maméa sea un nifio y ta eres la mama porque tu pasas a ser la
mama...”"MA

e “ella (mamd) representa como 7 afios ahora, de repente habla como

nifiita, es dependiente, no puede andar sola.” M
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e “que significa para mi?, emmm... significa que es como volver a estar
cuidando de una guagua, con la diferencia de que una guagua, uno la

puede adaptar a uno... “A

Se hace necesario explicitar que, uno de los casos, da cuenta de un cambio en

cuanto a figura de autoridad, dentro del matrimonio.

o “Ahora estd mas humilde... ahora yo levanto mas la voz y el accede,
porque antes me decia “yo nunca lo he hecho” y se iba manejando a 180

km/hr a la casa del ingenio y salia gritando...”D

8.2.2.3. Topico: Cambios en la relacion entre cuidador y enfermo.

Los datos obtenidos sostienen que en la totalidad de los casos, existen
cambios significativos en la relacion que establece el cuidador con su familiar
enfermo. Ya que se ve afectada la rutina de ambos, a causa de que la enfermedad

toma protagonismo y comienza a determinar las labores cotidianas. Ademas la
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vinculacion previa, tifie de cierto modo, los nuevos patrones relacionales que se
comienzan a instaurar, luego de la llegada del Alzheimer. Estas nuevas pautas
relacionales, resultan agobiantes para el cuidador, pues se ven obligados a tener que

ser mas empaticos, pacientes, tolerantes y respetuosos.

e “Se ve bien afectada porque yo soy una persona que nunca le he
faltado el respeto ni le he llevado la contraria a mi mam4, nunca,
aunque ella no tuviera la razdn... y he tenido ahora que de repente
contar hasta 100, porque ella se pone agresiva conmigo con lo que yo
hago, con lo que yo digo, piensa que yo le quiero hacer dafio yo soy la

gue menos quiero hacerle dafio, pero para ella es asi... MA

e “yo noto que estd mas alejado (marido), més distante, poco habla,

porque tiene como miedo de repetir.” D

e “hasta ahora, yo la abrazo, la beso, le pido perdon, le digo “mamita

perdéname si te hice dafio, todo lo que te hice sufrir”. S

e “De repente tiene sus achaques (mama), que se quiere levantar a las 4

de la mafnana, no duerme bien, se quiere levantar; estar preocupado
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preguntandole si quiere ir al bafio. Pero mas que eso no hay mas

problemas, no tiene agresiones violentas hacia mi.” M

“Baildbamos, cantdbamos como le dije yo me comencé a hacer mas
cargo de mi papa, le armamos una rutina con mi mami... teniamos
juegos de mesa, le poniamos musica que a ¢l le gustaba... pero

después €l (papd) ya no queria jugar... puro peleaba no mas...” O

“Salimos de nuevo si es posible por el clima a caminar, lee revistas de
condorito y después llegamos y viene la cena, vemos el programa
“quien quiere ser millonario” y jugamos mucho domino, pero ahora
he notado que el ya no tiene ganas, porque va notando que va
decayendo, ahora ya no quiere jugar domind, no se siente con su

mentalidad.” D

“entonces habia que dejarla con llave, habia que dejar las tijeras los
cuchillos, todo lo que ella se pudiera hacer dafio guardado, porque nos
empezamos a dar cuenta que utilizaba los cuchillos, los tenedores para
poder abrir cosas, en fin, yo le dejaba comida hecha en un termo de
comida, porque tampoco, me empeceé a dar cuenta de que ya no podia

manejar los fosforos... ” A
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8.2.2.4. Topico: Dependencia y sensacion de ser indispensable por parte

del cuidador.

Este topico, da cuenta de que si bien, el enfermo se presenta demandante
debido a todos los cambios que produce la enfermedad, el cuidador también
contribuye a reforzar la relacion de dependencia. De acuerdo a los relatos se observa
que en la totalidad de los casos entrevistados la vinculacion que establece el
cuidador, se encuentra cargada de ansiedad y de la necesidad de mantener el control
de las situaciones que vive el enfermo. Lo anterior, contribuye a que los cuidadores se
sientan indispensables a la hora de ejercer el cuidado del enfermo, lo que se ve
potenciado, en estos casos, por los contextos familiares. Incluso, en 2 de los casos, se
puede observar explicitamente, que la dependencia que siente el cuidador con el

enfermo, trasciende a los momentos que comparte con él (la) enfermo (a).

e “Voy mirando por ejemplo, acd en el mall, este zapato le voy a
comprar a mi mama porque es mas comodo... o si veo una ropa, digo
esta ropa le queda mas facil... o sea mi mente esta todo el dia en eso,

me cuesta mucho dejar de pensar.” MA
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“porque siento que yo soy el pilar de mi mama y si yo me enfermo no
va a tener el apoyo que tiene ahora de mi...”MA

“yo dormia con ¢l (papd)... yo no lo podia dejar solo... (sollozo) a
pesar de todo eso... de lo desgastante...” O

“El (marido) se ha hecho muy dependiente, necesita estar con mi mano
tomada para dormir la siesta, sino no se duerme, igual en la noche...”
D

“pero tengo que estar pendiente de ella (mam4), porque coémo la voy a
dejar sola, si ella (mama) depende de mi” S

“y aqui estoy... eso me pregunto, que hago aqui, que me motiva... es
como que nadie lo va a cuidar como lo cuido yo...” D

“cuando mi hermana se queda con mi mam4, yo salgo tranquila, pero
la estoy llamando a las 7 de la tarde y mi hija me dice, “pero si es tu
dia libre, mama desenchufate”.” S

“Por eso estoy solo, porque yo se que el dia de mafiana voy a estar solo
con ese problema, voy a tener que yo pagar y mis hermanos con la
actitud que tienen no se van a pronunciar, porque saben que soy el mas

aperrado.” M
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e ‘“bueno, me sentia responsable de poder cuidar a mi madre, que a pesar
de que nunca no llevamos bien, yo, o sea, nunca dejé de preocuparme

de ella, en ese aspecto, de su salud y de su alimentacion.” A

8.2.2.5. Topico: sintomas y modos de afrontarlos.

De acuerdo a los resultados obtenidos, en la totalidad de los casos, los
cuidadores comienzan a percibir conductas por parte del enfermo(a), que califican
como extrafias, ya que comienzan a realizar acciones, que a vista del cuidador carecen
de sentido y no resultan habituales. Este tipo de situaciones desencajan a los
cuidadores, quienes intentan enfrentar estas situaciones de distintas maneras, con la
finalidad de mantener la armonia y la tranquilidad. Cabe destacar, que las
modalidades, de las cuales dan cuenta los relatos, fueron aprendidas a través de

métodos de ensayo Yy error.

e “Emmm... Repetia cosas, hacia cosas que no correspondian, hacia las
cosas muchas veces. O por ejemplo tomaba una botella de bebida por

una de vino, perdia cosas que estaban al lado de é1.” O
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“que se habia perdido, (marido) estuvo como una hora y media

buscando la casa...” D

“mi mama empez6 a perder la cabeza, ella se enojaba, peleaba con

nosotros y cuando mi papa muri6 ella pasaba todo el dia acostada.” S

“Que por ejemplo no manejaba la plata, por ejemplo iba (mama) a la
feria con veinte mil pesos y traia dos lechugas y se gastaba toda la

plata.” M

“a ella (mama) no le gusta la oscuridad, siempre le ha tenido miedo a
la oscuridad. Yo por ejemplo en la noche, estan todos durmiendo, ya
son las 12 de la noche y yo no puedo apagar esa luz, porque empieza

altiro a gritar” S
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“Alucinaciones todo el tiempo. Habla con el gato, (mama) que ve
gente, que ve una nifita en la casa, que puede inventar cosas también,

que mi papa le roba algo. O sea, todo le decimos que si a ella.” M

“Nosotros lo dejadbamos, le seguiamos la corriente...” O

“Yo lo dejaba no mas... le seguia la corriente...” D

“tomé la decision de que tenia que acostarla, ponerle el pijama,

sacarles el pijama, los calzones.” M

“Yo creo que voy manejando la situacion ahi en el momento... no me
u s ue inv , 1g0... \%

eda otra, tengo que inventarme, como te digo... de repente voy a

contestarle como si ella estuviera sana y respiro profundo y digo “es

un nifio” y me pregunto como trataria yo a mi hijo?,” MA
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e “no hacia nada, o sea, me encerraba en mi pieza y habia que escuchar
todo lo que ella hablaba durante horas, gritaba, golpeaba la puerta...”

A

8.2.3. Categoria: Repercusiones biopsicosociales de la enfermedad en el cuidador

y su familia.

La presente categoria manifiesta las repercusiones que produce la enfermedad
en el cuidador, en los distintos &mbitos de su vida. Los ambitos que se ven afectados,
son el psicoldgico, el fisico, el social y el familiar, es decir todos los &mbitos que
componen a un sujeto. Lo anterior permite dimensionar el impacto que genera la
enfermedad en el cuidador y en su entorno, que también recibe la carga, de incorporar

estos cambios a sus vidas cotidianas.
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8.2.3.1.Topico: Aislamiento social y pérdida de tiempos de esparcimiento.

Los datos adquiridos, dan cuenta que 5 de cada 6 de los entrevistados, han
desarrollado un grado de aislamiento social y de pérdida de situaciones distractoras y
de entretencion. Lo anterior se produce, debido a que la mayoria del tiempo, se ve
destinado al cuidado del (la) enfermo(a), debido a que la complejidad de la
enfermedad, no permite que el enfermo(a) prescinda de cuidado. Es por esto, que los
tiempos de esparcimiento, quedan absolutamente relacionados a necesitar de un otro

que realice el cuidado.

e Por eso mi familia cuando yo voy a un mall o alguna parte que sea fuera de la
casa, ellos son felices, porgque saben que aunque yo no quiera me voy a tener
que distraer por obligacion... entiende?, porque el caballero que te habla, uno

tiene que interactuar, eso ya te saca de tu mundo un rato. MA

e “Mi libertad ha cambiado totalmente... porque para poder yo estar tranquila
tiene que quedarse alguien con él (marido), porque no se le vaya a ocurrir

salir...” D
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“Lo que pasa es que con esta enfermedad uno se queda solo, nadie te va a
aguantar que te preocupes primero por tu mama y después por tu pareja.
Pierdes todo. Por ejemplo tuve una pareja, pero no queria a mi maméa que
lloraba, que no queria entrar a la pieza y le incomodaba, entonces yo la mandé

para la casa. “ M

“Mi hermana me dijo, por altimo vengo por el dia y sales a dar una vuelta y
sales a tomar aire; y yo le dije que bueno, y yo le estaba diciendo a mi marido
que no sé, salgamos por dltimo a cualquier parte el fin de semana, no sé, le
dije te agradeceria tanto que, ya me imaginaba caminando por la playa. Yo le
dije me haria tanta falta a mi y a la nifia que saliéramos y después volver pero

ya con otro animo.” S

“no puedo salir. Siempre estoy con ella.” S
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e “me gustaria ser libre ahora, para estar en el cumpleafios de mi nieto hasta la

hora que yo quiera ...” D

e “Antes salia, iba a ver a mi hija... salia a bailar, salia a comer... no se po

hartas cosas, lo que todo el mundo hace, no sé...” MA

e “mal, 0 sea yo como persona, estoy totalmente invalidad, porque a mi madre

no se le puede dejar sola, ahora si que no se le puede dejar sola...” A

8.2.3.2. Tdpico: Repercusiones psicoldgicas y fisicas relacionadas a ejercer el

cuidado de una persona con Enfermedad de Alzheimer.

De la informacion reclutada, se puede observar que la totalidad de los
entrevistados indican reconocer cambios psicolégicos y fisicos significativos,

producto de ejercer su rol de cuidador.

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

113



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

Al desglosar los relatos, se puede analizar, que existe una postergacion del

autocuidado, por parte del cuidador, quien prioriza el tratamiento del enfermo(a).

3 de los 6 entrevistados manifiestan, reconocer sintomas fisicos, que
relacionan con el hecho de ser cuidadores. Dichos sintomas, se ven influenciados,
tanto por la etapa de la enfermedad en la que se encuentra el paciente y por la carga

que conlleva ser cuidador.

o “este afio he dejado todas mis enfermedades de lado, tengo examenes
que no me he hecho, me entiende?... porque como que quiero tratar de
solucionar lo mas que pueda mientras, porque se, que mis resultados no van a
salir bueno, porque me conozco fisicamente y el doctor me ha dicho... al no

encontrarme, son producto de que ti mismo cuerpo lo produce, el estrés...”

MA

. “Y fisico, me duele mucho la cabeza, siento presion en la nuca tengo

que colocarme hielo y tomarme un antiinflamatorio” D
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. “Si, de toda indole, yo también tengo problemas a la columna y tengo
un problema en un brazo que parece que lo tengo cortado, donde hago fuerza.

También tengo problemas de salud, pero tampoco me he visto.” S

La informacion permite analizar qué, 5 de los 6 entrevistados, reconocen
tener repercusiones psicologicas, las cuales consideran directamente relacionadas con
el hecho de ejercer el rol de cuidador. Dichas sintomatologias van desde mayor
labilidad emocional a sintomatologia correspondiente a cuadros depresivos y de

dependencia a sustancias.

o “Bueno lloré, estuve, estoy hasta hace poco pegado con el trago, tomo
para olvidarme un poco de los problemas que tengo. Tengo todo, pero lo que
pasa es que eso es lo que me afecta. Me tiene mal. Trato de hacerme el tonto,

pero no puedo.” M

o “Emmm... un poco mas llorona.” O
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J “Si sobretodo psicoldgico... llorona, ansiar mi libertad y.... me agobia,
llegan las 5 de la tarde y siento como que me descoloco, como que la sangre

me hierve, como que quisiera salir arrancando” D

. “Si, me siento mal, deprimido. No me dan ganas de salir. Se te quita la
alegria. Me quedaba en el computador viendo videos, toda la noche solo.

Lloraba viendo fotos” M

. “entonces uno de a poco, uno se da cuenta, que uno también se
empieza a enfermar. Me empez6 a dar una depresién, ya no estaba durmiendo

en las noches, en el dia no podia dormir tampoco. “ A
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8.2.3.3. Tdpico: Cambios en la rutina del cuidador.

La informacion recopilada permite establecer que, en 5 de los 6 casos, se
produce una alteracion en la rutina cotidiana del cuidador. Dicha alteracion
contempla, mayor dedicacion al enfermo(a) y postergacion en todos los &mbitos de la
vida, por parte del cuidador. Dichos cambios en 2 de los casos, son percibidos desde
una perspectiva mas positiva y luchadora frente a la enfermedad. Cabe destacar que
una de las entrevistadas, actualmente no se encuentra ejerciendo el rol de cuidadora,

debido al fallecimiento del enfermo.

. “la paciencia la da el carifio, el amor que uno siente por ella... yo
puedo estar muerta de cansada, bafiandola y aunque me duela la espalda, yo

no siento dolor... porque lo estoy haciendo con amor.” MA

o “instauramos una rutina con mi mama... yo me hacia cargo del
negocio, yo me lo llevaba para alla... cantabamos bailabamos... saliamos a

caminar cuando se podia.” O
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En el resto de los casos, el cambio en la rutina, es vivenciado desde una
perspectiva mas negativa, identificandolo como agobio y preocupacién, los cuales

interfieren significativamente en una vida normal.

. “Entonces yo antes no... yo antes era libre... yo trabajaba mucho,, pero

era libre.” D

° “Mi vida era, salia como cualquier joven, me divertia, lo pasaba bien, no
tenia ni un problema, hasta que empez6 esta maldita enfermedad que comenz6 a

acabar conmigo mismo.” M

. “incluso yo habia empezado a estudiar, queria terminar mi bachillerato y
me empecé a ver muy estudios de lado y no me estaba yendo mal, los deje a un

lado.” A
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8.2.3.4. Topico: problematicas familiares y distribucion desigual entre la

familia extensa.

Los resultados permiten inferir que 5 de los 6 entrevistados, revelan en sus
relatos, que la llegada de la enfermedad, ocasiond problemas en sus familias de
origen, originandose una distribucion desigual en el cuidado del (la) enfermo(a). 4 de
los entrevistados, dan cuenta de problematicas con sus hermanos, producto de la
distribucion desigual, entorno a las labores de cuidado del enfermo(a), que en estos
casos, es el padre o la madre.

e “Me preocupo, porque hay un conflicto tremendo, porque mis
hermanas no se van a hacer responsables cien por ciento.” S

e “cuando yo organice todo esto, yo era la que me iba a encargar de
adentro de la casa de mi mama, porque es gran trabajo... mds de todo
lo de ella fisicamente, pero ellos tenian que hacer el patio, por
ejemplo limpiar el patio, sacarla (mama) a pasear. Ahora le llevan la

comida y se van...” MA
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e “En cierto modo nos ha unido como familia, pero igual hay como
rivalidad. Por ejemplo en mi caso, siempre estoy yo primero en la
casa, entonces ellos hacen como su vida y me han tirado a mi, como
que el problema radique solamente en mi. Ellos haciendo su vida
personal, saliendo para discotecas y medio pena, me senti como
utilizado. M

e “Nos ha alejado, (la EA) no estamos como corresponde como familia,
porque mi hija mayor no estéd acd, no hay espacio” S

e “yo practicamente he roto relaciones con ellos (hermanos), porque no
me sirven como familiares, todo lo contrario, o sea, me da rabia, con
ellos, de que... estan viva mi madre no la vean, estando enferma todo

Y no se preocupen, ni nada. “ A

Se hace necesario explicitar que uno de los casos, al tratarse de un
matrimonio, sefiala conflictos interpersonales de la cuidadora con los familiares
(hijos) del enfermo. Este factor ha influido en la desunion entre la familia (hijos) y el

enfermo.
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e “Entonces los hijos, cuando supieron, pensaron que yo lo iba a hacer
firmar para que me dejara todo y tomaron distancia y se alejaron
totalmente de €l... porque a ¢l le pusieron sus hijos o su mujer y €l

eligio a mi persona y a él lo abandonaron. D

Como una excepcién, una de las entrevistadas, da cuenta que luego de la
llegada de la enfermedad, la familia extensa, se unié en beneficio del cuidado del
enfermo, colaborando cada uno en la medida de sus posibilidades. Dicho caso,

corresponde al enfermo que ya se encuentra fallecido.

e “Nos uni6... como hermanos siempre hemos sido buenos hermanos.”

@)
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8.2.4. Cateqoria: expectativas a futuro sobre el enfermo(a) y la enfermedad por

parte del cuidador.

La presente categoria engloba los deseos a futuro de la situacion del cuidador,
las perspectivas hacia el enfermo y la influencia que genera la enfermedad, en la
percepcion de la propia vejez del cuidador. Esta categoria muestra las emociones que
surgen, al mirar hacia el futuro del propio cuidador y el futuro al que se enfrenta el
enfermo. También, se observa que los cuidadores, frente a la posibilidad de tener
Alzheimer, optan por no ser cuidados por sus familiares debido a la carga que esto

conlleva, prefiriendo ser institucionalizados.

8.2.4.1. Topico: pensamiento de institucionalizar al enfermo.

La informacion recopilada, permite inferir que la totalidad de los
entrevistados, ha pensado en institucionalizar al enfermo en algin momento de sus

vidas.
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. “s1, lo hemos pensado...” A

Al realizar un desglose de los datos obtenidos, se puede establecer que 2 de
los 6 entrevistados, no descartan la posibilidad de tomar la opcidn de institucionalizar

al enfermo(a), pero en un futuro, cuando los sintomas se agudicen.

e “Lo he pensado pero no ahora... el dia que ella no me conozca, que no sepa
quiénes somos... ese dia si... porque ahi va a ser doloroso, estarle explicando
que la que le da un beso es su hija... o cuando a mi el cuerpo no me dé...
cuando yo vea que yo como persona, estoy yéndome muy para abajo... si no

hay apoyo en otro lado, voy a tener que pensar en eso...” MA.

e “Si. Mas adelante, yo creo que hasta que dure esta cuestion, ya cuando ella no
nos conozca y sea un mueble, es mejor que esté en otro lado. Aunque suene

bien feo” M

Continuando con la revision de la informacién, se sostiene que 3 de los 6
entrevistados, pensaron en la posibilidad de institucionalizar al (la) enfermo(a), pero

a medida que ha avanzado el tiempo y por temor a posibles efectos en el enfermo (a)
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y la forma en que otras personas ejercerian el cuidado se ha desechado la posibilidad

de institucionalizar a su familiar.

o “ pensamos en internarlo... pero lo desechamos... mejor que estuviera con

nosotros, ademas €l no habia sido un padre castigador” O

. “No porque eso tienen que decidirlo los hijos, 0 sea yo me quedo 0 si me voy
se lo entrego a alguno de los hijos. Ademas imaginate yo lo interno y algo le pasa,

todo seria mi culpa...” D

o “Porque no me da confianza de tener o no tener, en el dejarla en alguna parte,

porque uno no saben cdmo va a estar.” S

8.2.4.2. Topico: Vision sobre la muerte del enfermo, por parte del cuidador.

Los testimonios agrupados, sefialan que solo 2 de 6 de los entrevistados,
manifestaron un planteamiento frente a la muerte de manera explicita. Se destaca que

este planteamiento tiene caracter normativo frente a la muerte del (la) enfermo(a).
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una de las entrevistadas, ya vivio este proceso, pues su familiar, ya se encuentra

fallecido.

. “siempre pensé que tenia que morirse, pero uno no esta preparado para la

muerte de alguien cercano” O

. “Y cuando se vaya, ella se va a ir a descansar, siempre he pensado que
ella (mam@) se va a ir en el suefio, que ella no se va a ir agonizando ni nada de

eso, que Dios va a ser misericordioso con ella” S

El resto de los entrevistados, no dan cuenta explicitamente, de una posicion

frente a la muerte de su familiar.

8.2.4.3. Topico: perspectiva de vejez a futuro.

Las declaraciones examinadas, sostienen que la totalidad de los entrevistados,
dan cuenta de visualizar su vejez con temor, debido a la incertidumbre que les

ocasiona, la experiencia que han vivido y que tifie su perspectiva a futuro.
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4 de los 6 casos, manifiestan no querer ser una carga para sus hijos o

familiares, en un futuro, prefiriendo ser cuidados en hogares o instituciones.

J “Mi vision a futuro, yo la tengo como organizada, en el sentido que le
dije a mi nuera a mis hijos... yo quiero que me lleven a un pensionado... a un
pensionado Y si es posible ellos me irdn a ver el fin de semana.. me sacaran a

comer algo por ahi... eso lo tengo planificado...” D

o “yo creo que no me gustaria ser dependiente de mis hijas, no me

gustaria ser una carga para ellas, yo sé lo que significa eso” S

Cabe destacar que 4 de los entrevistados dan cuenta, de tener temor a heredar

la enfermedad.

o “Yo lo unico que quiero que si me da esta enfermedad, ojala que no me

dé, pero que me cuiden, o sea no que me cuide mi familia, sino que me dejen
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en un hogar para esas personas, porque no es justo que la familia sufra de esa

manera, porque es terrible.” M

o “No me gustaria que mi hija estuviera pasando lo mismo conmigo
después. Le tengo terror a esta enfermedad ahora. Le tengo miedo a la vejez,

le tengo miedo al futuro con respecto a esta enfermedad” A

o “ojala no llegue al Alzheimer o que se retrase lo mas posible. No sé si

esta enfermedad es hereditaria...” MA

o “Ahhh.. yo lo unico que digo ojala que no tenga Alzheimer, porque yo
soy sola, en algin momento voy a quedar sola, cuando no tenga a mi mama no
voy a tener a nadie... ojald que sea una vieja activa... claro que uno tiene

cierto temor... de que ojala la enfermedad no la tenga,” O
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8.2.5. Categoria: Percepcion de escasa informacion y ayuda sobre la

enfermedad de Alzheimer.

Dicha categoria da cuenta de coémo visualizan los entrevistados la poca
difusion de informacion relacionada con la enfermedad de Alzheimer y también de un
desconocimiento por parte de ellos con respecto a la enfermedad, el que revierten
solo al momento de convertirse en cuidadores. Ademas se expresa una necesidad de
recibir ayuda y orientacién por parte del estado, en cuanto a que se generen politicas
publicas que difundan la Enfermedad de Azheimer y presten orientacion y apoyo a los

cuidadores de los enfermos.

8.2.5.1. Topico. Desconocimiento de la Enfermedad de Alzheimer al

momento del diagnostico e interés por conocer sobre la enfermedad.

Los testimonios reclutados, permiten analizar que 4 de 6 de los entrevistados,
manifiestan explicitamente no haber conocido sobre la enfermedad previo al

diagnostico de su familiar.

o “No, no mucho... habia leido sobre las enfermedades que tenian que

ver con la mente, ahora recién estoy yendo a las charlas” MA
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o “La enfermedad era poco conocida. Tuvimos que buscar mucho, no
conociamos de la enfermedad, el médico nos explico que él se iba a deteriorar

y que iba a perder la memoria.” O

. “yo creo que recién ahora, y eso, estamos recién conociendo esta

enfermedad. Al momento del diagndstico nosotros no sabiamos nada.” S

. “no, era totalmente ignorante, totalmente ignorante. Conocia muy
poco, porque un tio, el marido de una tia, tuvo esta enfermedad y lo Unico que
yo sabia es que perdian la memoria y que no conocian a las personas después”

A

2 de los entrevistados manifiestan la necesidad de estar actualizando la
informacion sobre la enfermedad de Alzheimer, con el fin de ir aprendiendo mas y

poder poner en practica lo aprendido.
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. “no me paso absolutamente nada, solamente informarme mas por eso asisti a

la corporacion, saber, comprar libros.” D

° “De hecho me lei un libro, sé¢ de la enfermedad, se como se puede actuar a una

persona asi y sé como se identifica una persona asi.” M

8.2.5.2. Tdpico. Percepcion de despreocupacion de instituciones publicas frente a

la enfermedad de Alzheimer.

De acuerdo a los resultados obtenidos, se observa que la totalidad de los
entrevistados dan cuenta sentir una desproteccion por parte de instituciones estatales
frente a la problematica que les toca enfrentar. Dicha desproteccion la perciben, en
ambitos relacionados con la capacitacion a cuidadores, poca difusion de informacion
sobre la enfermedad y poca proteccion con el adulto mayor. Por otra parte los
entrevistados dan cuenta de sentirse poco respaldados por la salud publica, en
términos de examenes, acceso a especialistas, atencidn oportuna y financiamiento de

medicamentos, entre otros.
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o “he ido a muchas partes a preguntar, pero no hay nadie que te una
mano, osea tu teni que ser indigente; indigente para que te presten un

abogado... porque si no eres indigente tienes que pagar.” MA

o “Noo... no... no... no hay respaldo no hay... de la salud publica...

tuvimos que optar mucho por lo particular...” O

. “Yo nunca he escuchado de politicas ptblicas para cuidadores...” O

. “No, no hay... debiese de haberlo porque incluso el cuidador puede

fallecer antes que el enfermo...D

. “Entonces si el sistema publico atendiera a las personas de escasos
recursos, la misma familia pudiera poner una persona externa, y pagarle a esa
persona para que hiciera un turno en tal casa, seria estupendo. Pero uno no

tiene los medios como para hacerlo.” S
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o “No, no hay informacion. Después de todos estos afios, yo recién
vengo a escuchar sobre la liga del Alzheimer, y esto es pagado, usted tiene que
pagar para ir a las charlas. Pero por parte del Estado no hay ayuda porque la

liga es privada.” S

. “No para nada, si yo por eso, en vez de los estudiantes, que también
esta bien, deberia ser primero la salud, antes. Que estuviera por el Plan

AUGE.” M

o “No. A personas que les toca de bajos recurso, imaginate cuanto valen
las pastillas que tienen que tomar y son mensuales, imaginate cuanta plata,
cémo lo haces en esos casos; y aqui el Estado no te da nada, si esas pastillas

valen..., no se podria. No hay ningtn aporte del Estado por eso, nada.” M
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. “realmente nadie se ha preocupado, ningin gobierno hasta el
momento. Que hubieran organizaciones donde los abuelitos pudieran estar
bien cuidados, bien alimentados y que a los familiares también se les

entregara una ayuda del estado, es muy, muy necesario” A

8.2.5.3. Topico: percepcion de la necesidad de apoyo terapéutico para el

cuidador.

Los testimonios registrados, permiten demostrar que la totalidad de los
entrevistados, consideran que es necesario recibir apoyo psicoldgico durante el
proceso de ejercer el cuidado. Por un lado, segln los relatos, esta necesidad iria
referida a aprender y trabajar técnicas de manejo conductual con los enfermos, que
permitan el desarrollo mas arménico de las labores cotidianas. Por otro lado, se
visualiza la necesidad de recibir apoyo y contencién por parte de un especialista y
poder trabajar, las perturbaciones emocionales implicadas en dicha labor. También se
visualiza, en los entrevistados una incapacidad de llevar el peso del cuidado, es decir,

manifiestan la necesidad de compartir con un otro sus experiencias sobre el cuidado.
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. “si porque... en este momento yo siento que no... pero yo sé que va a
llegar un punto en que si y que no voy a ser capaz de dominar mis

emociones...” MA

. “Deberia... deberia... para hablar conversar, sobre todo lo que

conlleva esta enfermedad...” O

. “De todas maneras, eso con mayuscula por favor.... Si... porque
gracias a eso podemos continuar porque cuando dicen Alzheimer todos

arrancan... D

. “si lo creo, es muy necesario, muy necesario, porque realmente cree

que se las va a poder sola, y en realidad no es tan asi” A
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. “Claro que si, porque aprendi varias cosas, me sirvio harto estar ahi,
aunque fuera un rato.(relacionado la ayuda recibida por parte del psicélogo de

la corporacion)” S

. “yo creo que tendria que haber ido, pero igual yo me creo fuerte.” M
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9.- SINTESIS DEL ANALISIS.

De acuerdo a los resultados anteriormente expuestos, se procederd a explicitar
la sintesis del analisis de resultados, de acuerdo a las categorias establecidas

previamente.

En la categoria Aspectos emocionales que se ven afectados con la llegada del
Alzheimer, se puede apreciar como la relacion y la historia previa existente entre el
cuidador familiar y el paciente, antes de la enfermedad, se empapa de diversas
emociones que van evolucionando durante el transcurso de la enfermedad y que
marcan esta relacion en un antes y un después de la enfermedad. Una de las
emociones predominantes, que los familiares cuidadores manifiestan sentir en
relacién a la EA, es pena; ya que, aunque los cuidadores manifiesten un relativo
desconocimiento acerca del criterio diagnéstico de la enfermedad, el nombre
“Enfermedad de Alzheimer”, estd envuelta desde el sentido comun, por un cimulo de
significaciones cargadas simbodlicamente, de una manera negativa. Esta carga
simbolica se va entremezclando con los primeros cambios o “comportamientos
extrafios” que los familiares van presenciando en los pacientes. Sin embrago esta

pena, es una pena contenida, que los familiares no se permiten exteriorizar, para no
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verse débiles ante el resto de las personas, saben que tienen que ser fuertes para

enfrentar la enfermedad.

Una vez, que los familiares ya comienzan a ser también cuidadores de los
pacientes con EA, las emociones van adquiriendo nuevos matices. La pena sigue
presente, pero ahora entremezclada con rabia, la cual va surgiendo con la carga y la
rutina del cuidado diario. Rabia que al mismo tiempo es vivida con culpa, donde los
cuidadores relacionan el poco manejo que tienen con la enfermedad, con el

sentimiento de haber podido realizar el cuidado de mejor manera.

Todo este cimulo de emociones que se va entremezclando en los cuidadores,
se ve reflejado en un sentimiento de incomprension frente a lo que esta sucediendo.
Es dificil para ellos comprender la forma en que la enfermedad va evolucionando,
sumado al poco manejo que tienen como cuidadores y que van adquiriendo en el
transcurso en que la enfermedad evoluciona. Incomprension de los cuidadores, que se
relaciona ademdas, con no entender el por qué, ahora su familiar tiene
comportamientos que lo alejan de la norma social, que lo alejan de lo que es
considerado “normal”. Dicha “anormalidad” va en involucion, ya que no es una

enfermedad que tenga cura.
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En la categoria Aspectos relacionales entre cuidador y enfermo que se ven
afectados con la llegada del Alzheimer, se pueden observar diversos fenémenos, que
dan cuenta, del cambio que surge en la relacion entre cuidador y enfermo. Dado las
caracteristicas de la enfermedad, estos cambios se suscitan, impostergablemente; lo
que genera un impacto, creciente en el cuidador. Dicho impacto, comienza a gestarse,
en el momento del diagndstico, debido a que se supone un cambio en la relacion con

su familiar, la que en ocasiones, no se esta dispuesto a aceptar.

Por otra parte, la carga que reviste tal situacion, es asimilada solo por el
cuidador, quien tiene consciencia de los procesos y sintomatologias que comienzan a
ocurrir. Esto le permite hacer una revision temporal, identificando los cambios entre

el pasado y el presente.

Entre los cambios, se destaca la inversion de roles; que a simple vista se
percibe como una situacion anti-natura, una involucion del ciclo normativo. Esta
inversion de roles, se ve acompafada por sentimientos de incomprension, y de
demandas hacia el cuidador. Dichas demandas, constituyen una carga que para los

cuidadores se hace dificil de manejar.
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Los cambios que surgen en la relacion, generan que el enfermo tome
protagonismo, dentro del nucleo familiar, y dentro de la vida del cuidador, quien

posterga sus actividades, y deseos, en beneficio del cuidado, del enfermo.

Otro fendmeno, que destaca, es la dependencia que se genera entre cuidador y
enfermo, a causa de los cambios en la relacién. Surgen en el cuidador, sensaciones,
sentimientos y emociones, que son percibidas, con un matiz de responsabilidad. Es
decir, que por el hecho de ser cuidadores y ademés familiares, estas personas se
sienten responsables de la vida del enfermo. Esto provoca una dependencia reciproca
entre cuidador y enfermo. El poco apoyo familiar, contribuye a que el cuidador se
sienta indispensable, para ejercer el cuidado del enfermo; esto, debido a que el
cuidador siente que es el Unico y el mas indicado para ejercer las labores. Ademas, al
ser demasiada la cantidad de tiempo que el cuidador dedica al enfermo; el cuidador
percibe que, aun cuando otros familiares quisieran ayudar, éstos no realizan las
labores de cuidado, de la misma forma que el cuidador, debido a que simplemente no
tienen experiencia 0 no saben. En definitiva el cuidador, contribuye a generar un

vinculo ansioso, con gran dependencia.

En cuanto al modo de enfrentar, las situaciones conflictivas y las “nuevas”

sintomatologias que va presentando el enfermo, es posible reconocer una evolucion,
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en cuanto a modos de enfrentamientos que van desde la incomprension de conductas,
que transgreden las relaciones familiares; hasta llegar a un estado de incorporacion de

estas nuevas conductas y un mejor manejo sobre estas mismas.

Dichos modos de enfrentamiento, se determinan en base a diversos factores,
tanto histdricos, como personales y culturales. Es decir, cada cuidador, genera sus
propias visiones frente a la situacion y disefia su propia estrategia para intervenir;

tanto desde el sentido comun, como de su subjetividad.

De acuerdo a la categoria, Repercusiones biopsicosociales de la enfermedad
en el cuidador y su familia, se puede establecer que no es solo el enfermo, quien se ve
afectado por el Alzheimer; sino que su cuidador, también recibe el impacto de la
enfermedad. A su vez la familia, del cuidador, se ve afectada por los cambios que se
suscitan a raiz de la enfermedad. Dicho andlisis, permite observar la enfermedad
desde otra perspectiva, englobando no solo al enfermo y su sintomatologia, sino que
tomando en cuenta, las vivencias del cuidador y su familia, quienes actuarian como

paciente oculto de la enfermedad.

Debido a las caracteristicas sintomatologicas del enfermo, se requiere un
aumento creciente de las horas de cuidado; dicha razon genera que el cuidador deba

postergar compromisos Yy tareas, en beneficio del cuidado del enfermo. Esto genera,
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un cambio en la percepcion del cuidador, en cuando a su propia individualidad. Es
decir, el cuidador ya no se vivencia como individuo, sino que sus pensamientos y
acciones, estan referidas en un primer lugar al enfermo, y luego a si mismo. Esto
favorece la dependencia y la sensacidn de sentirse indispensable para el cuidado, lo
que se conecta con los aspectos relacionales que se ven afectados entre el cuidador y

enfermo, por la enfermedad de Alzheimer.

Esta dependencia, genera impactos en el cuidador, tanto en su identidad, en su
psiquismo y en su corporalidad. A causa de esto, ellos mismos han sido capaces de
identificar diversas enfermedades y molestias fisicas, que comienzan a aparecer luego
de convertirse en cuidadores. Esto insta a los cuidadores a automedicarse, para
calmar dolores de cabeza, de espalda y musculares, entre otros. Se hace hincapié en la
automedicacion, debido a que este recurso, permite comprender a qué nivel llega la
postergacion que el cuidador realiza de su persona. El cuidador se vuelca de tal modo
al cuidado de la salud del enfermo, que olvida y relega la suya. EI mismo cuidador,
concibe al enfermo como el Unico afectado por la enfermedad, por lo tanto es el Gnico

que requiere de asistencia médica.

El ambito psicoldgico, se ve muy afectado en estas personas, quienes refieren

comenzar a experimentar sintomas depresivos, tales como labilidad emocional,
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abulia, anhedonia, alteraciones del suefio, alteraciones alimenticias e incluso abuso y
dependencia de alcohol. Estos resultados dan cuenta de la necesidad de expresar, por
parte de los cuidadores, quienes en muchas oportunidades no son apoyados por sus
familias; por lo tanto no encuentran en ellos un apoyo que les permita descargar y

continuar.

Si bien existen diferencias, entorno a la carga que se le otorga al cuidado, por
parte del cuidador; ya que en algunos casos es visualizado como una situacion
negativa y en otras positiva. Existe una palabra que describe la percepcion de la
carga, por parte de los entrevistados, y esa es “sacrificio”. El sacrificio de estar al
cuidado, de adecuarse al enfermo, a su nueva identidad, a sus nuevos
comportamientos, a su nuevo temperamento e incorporar todos estos cambios en el
diario vivir, lo que genera una exigencia de cambio hacia el cuidador, quien se ve
forzado a combatir o transformar caracteristicas de su personalidad y de su

cotidianeidad, en beneficio del enfermo.

Respecto a la categoria expectativas a futuro que tiene el cuidador, con el
paciente y con la propia enfermedad, se puede apreciar que con la EA, los pacientes
van adquiriendo una serie de cambios cognitivos y conductuales, que sus familiares

cuidadores van asimilando como una especie de muerte en vida, donde la persona se
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va apagando de a poco, esto hace que hayan algunos familiares que piensen en la
muerte del paciente como parte del proceso natural de desarrollo de personas que ya
se encuentran en una etapa avanzada de sus vidas. Ademas se puede ver, que la
sobrecarga que significa estar al cuidado de una persona con EA, hace que los
cuidadores hagan presente la vision que tienen respecto a la llegada de su propia
vejez. Dicha vision a futuro, se entremezcla con miedo y preocupacion, a que exista
la posibilidad de que ellos también puedan llegar a adquirir EA en el proceso de su
propia vejez, generando asi una carga emocional negativa, respecto a la expectativa

que tienen de sus propias vidas a futuro.

De esta manera, el hecho de que la EA se vuelva parte de la vida de los
familiares cuidadores, por otro lado genera el deseo de que sus hijos no tengan que
pasar por la misma experiencia que han tenido que pasar ellos, como cuidadores.
Predisponiéndose incluso a ser institucionalizados, si se llega a presentar la

enfermedad en el ellos.

Asi mismo, los cuidadores expresan gque como consecuencia de la sobrecarga
en su labor de cuidadores, en algin momento también pensaron en la posibilidad de

institucionalizar al paciente, desechando posteriormente esta idea, por la desconfianza
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que les genera el cuidado brindado en los hogares de ancianos y la responsabilidad y
dependencia adquirida con el cuidado de su ser querido, la responsabilizacion que

sienten en relacion al cuidado les impide dejar a su ser querido.

Es asi como los cuidadores, abordan la temética de la categoria percepcion de
escasa informacion y ayuda sobre la EA, ya que la mayoria de ellos reconocen haber
tenido muy poco o escaso conocimiento de la enfermedad, en el momento que les
toca enfrentarla, como familiares y como cuidadores. Esto genera una sensacion de
sentirse limitados en una primera etapa de la enfermedad, en cuanto a las formas
adecuadas de relacion y de resolucion de situaciones complejas vividas con el

paciente.

Este desconocimiento de la enfermedad, los familiares lo relacionan al hecho
de que actualmente en Chile, los organismos estatales encargados de garantizar la
salud publica y bienestar de los adultos mayores, realizan una insuficiente difusion
publica, respecto a lo que es la EA, permitiendo que los familiares se vivan en
desproteccién  por parte del Estado, pues se sienten poco ayudados con la
enfermedad. De esta forma, los familiares manifiestan la necesidad, de que existan

politicas publicas eficientes, en lo que respecta a mayor proteccion de los adultos
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mayores, mayor difusion de la enfermedad y sensibilizacién puablica respecto a la
enfermedad; ademas de mayor apoyo a los familiares que tienen que ejercer el rol de
cuidadores, dando cuenta asi, de necesitar instancias que los orienten en su labor
como cuidadores, en cuanto a aspectos econdémicos (Alto costo de medicamentos,
compra de pafiales y el alto costo que significa contratar a alguien externo que ejerza
el cuidado), y en cuanto a preparacion en su rol de cuidadores. Esto, les permitiria
afrontar de mejor manera la relacion con el paciente. De igual forma se manifiesta, en
los entrevistados, la necesidad de recibir apoyo psicoldgico, reconociendo que
necesitan de un otro, que les brinde apoyo y orientacion. Este punto resulta relevante,
si se incorporan puntos anteriores del analisis, que hablan sobre las consecuencias del
cuidado en el cuidador. Se explicita por parte de los entrevistados la necesidad de

recibir tratamiento psicoldgico que los ayude a superar estas repercusiones.
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10.- CONCLUSIONES Y DISCUSION

Teniendo el analisis ya estructurado, se procede a integrar los fundamentos ya
planteados en el marco teorico, los cuales junto a las entrevistas dan cuenta de
resultados que seran de gran importancia para el campo de la psicologia, en lo que
refiere al impacto de la enfermedad de Alzheimer en los cuidadores. Los estudios
realizados en Chile, hasta el momento se han limitado a estudios cientificos de las
posibles causas y sintomas de la enfermedad de Alzheimer, pero no hay estudios que
hablen sobre el impacto de la enfermedad y la relacion que se genera entre cuidador y
el paciente. Tomando en cuenta que existe una estrecha relacion entre el aumento de
la edad y la aparicion de la Enfermedad de Alzheimer. La prevalencia que existe
sumado al aumento demogréafico de personas mayores de 60 afios, da origen a un
problema de salud de gran importancia, por lo que resulta entonces necesario y

relevante el aporte de la informacion recabada en el presente estudio.

El sistema de salud publica en Chile, actualmente tampoco provee de ayuda,
asesoramiento ni tratamiento a los cuidadores de enfermos de Alzheimer, quedando
totalmente excluidos e invisibilizados para el sistema como pacientes secundarios de

la enfermedad. En este sentido, el rol del psicdlogo dentro del area de la salud,
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adquiere importancia, ya que desde la psicologia se puede ayudar a que la
intervencion no solamente se limite al trabajo con el enfermo de Alzheimer, sino que
también se realicen trabajos psicoterapéuticos, de apoyo y orientacion a los
cuidadores, los cuales desarrollan diversas patologias psicolégicas como
consecuencia del cuidado y manifiestan necesidad de recibir orientacion con respecto
a las estrategias que se pueden utilizar con el paciente y de ser validados en su rol.
Esta necesidad surge, ya que muchos de ellos comienzan a ejercer el trabajo de
cuidadores sin tener ningun conocimiento de la enfermedad, ni del manejo que deben
tener con el enfermo, adquiriendo conocimiento de como enfrentar las situaciones

complicadas en un constante ensayo Yy error.

Esto tiene directa relacion con lo planteado en el marco teérico sobre el
constructivismo. Entendiendo que la adquisicién de conocimientos, que propone esta
teoria, propone como figura principal la experiencia. Segin estos postulados, se
comprende que el entorno resulta relevante a la hora de adquirir conocimiento, pero
sin restar importancia a las caracteristicas de la persona, que daran origen a los modos
en que se organiza la informacion. Es por esto que dicho estudio, permite tener en
cuenta ciertas caracteristicas en comuan, que tienen personas que viven situaciones

similares, pero dentro de historias Unicas e irrepetibles, las narrativas siempre daran
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cuenta de elementos propios de cada historia en particular, segun lo plantea Guidano.
Lo anterior, permite establecer, que las vivencias de los cuidadores construyen una
realidad, mediante un lenguaje determinado, con una semantica determinada que
hace sentido dentro de esa realidad, la de los cuidadores. Se concibe al ser humano

como un agente activo y constructor de realidades.

Pero dicha realidad genera efectos en los cuidadores, sobre todo emocionales,
tales como sentimiento de culpa e inseguridad, respecto al cuidado que estan
realizando, y un gran sentimiento de soledad y desamparo, al no recibir ayuda de las

instituciones puablicas.

La presente investigacion abarca diversas realidades de vida y experiencias de
los cuidadores en relacion a la EA, donde se recogen vivencias de personas que llevan
de 1 a 15 afios de diagndstico de la enfermedad, la cual se manifest6 en los pacientes
entre los 60 y 80 afios de edad. Este rango, permitié recoger vivencias de personas
que atraviesan la senescencia y abarcan las distintas etapas de la enfermedad
planteadas por Pichot, la hipocampica, parieto-témporo-occipital y prefrontal y la
etapa de dafio global. Por otro lado se recogieron significaciones por parte de los
cuidadores, en distintas etapas de la enfermedad, incluyendo relatos de familiares que

también abarcan las diferentes etapas por las que pasa el cuidador, que van desde la
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aparicion de los primeros sintomas de pérdida de memoria y cambios conductuales,
diagnostico de la enfermedad, primera, segunda y tercera etapa de la enfermedad y

fallecimiento del paciente.

De acuerdo a los resultados obtenidos y las narrativas recogidas, se establece
que una mayoria de los entrevistados, 3 de 6, se encuentran atravesando la etapa
parieto-temporo-occipital y prefrontal de la enfermedad. Asi también es posible
distinguir que 3 de los 6 se encuentra en una segunda etapa de la enfermedad, llamada
de los trastornos conductuales. Dicha etapa, se caracteriza por una gran carga
psicoldgica, la que implica, necesidad de buscar apoyo y redes que contengan al

cuidador, ayuda que en los casos entrevistados no existe.

De esta manera, es posible observar como lo planteado en el marco teorico de
la investigacion, concuerda con los resultados obtenidos. Esto permite identificar las
etapas que vive, el enfermo y el cuidador para poder entender, desde sus vivencias,
los factores que resultan relevantes, en cada etapa y ofrecer un apoyo, contencion y

elaboracion de la carga que conlleva.

Resulta asi relevante destacar, como aparecen los sintomas depresivos, en los

cuidadores que ya estan viviendo etapas mas avanzadas de la enfermedad. Incluso en
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uno de los casos analizados es posible observar un duelo no resuelto, una falta de

elaboracion de la muerte del enfermo y sus implicancias.

De acuerdo a la teoria y los resultados recogidos, es posible establecer
factores que influyen en la vivencia y en la narrativa de los cuidadores, tales como:
relacion con la familia nuclear, lugar que ocupa en la familia extensa, relaciones entre
la familia extensa, relacion del cuidador y el enfermo previo a la enfermedad,
situacion laboral que tiene el cuidador, estructura de personalidad del cuidador y del
enfermo, manejo emocional del cuidador, calidad de las relaciones afectivas que
establece el cuidador, autoestima del cuidador, organizacion de significado personal

que tiene el cuidador y la capacidad que tiene el cuidador para solicitar ayuda.

De esta forma, los resultados revelan la aparicion de un abanico de
emociones. Estas emociones (rabia, culpa, impotencia, tristeza) se presentan de forma
intempestiva y generan una sensacion de desconexion emocional en el cuidador, pues
al ser de caracter negativo, perturban al cuidador; quien las siente, pero reniega de
ellas. Esto produce una incomprension tanto en cuanto a la enfermedad, como
conjunto de sintomas y en cuanto al vivenciarse como cuidador y ejercer el cuidado.

El cuidador se situa desde un lugar disociado, en cuanto emocionalidad y raciocinio.
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Teniendo en cuenta lo anterior, es posible visualizar la importancia de
acompariar las etapas que vive el cuidador, con apoyo terapéutico, ya sea grupal o
individual, en el cual se permita un expresion de la emocionalidad sin temor a ser
juzgado y se realice una elaboracion e implementacion en cuanto al manejo
emocional y conductual que requiere un enfermo de Alzheimer. Por otra parte es
importante indagar sobre la motivacion que tiene el cuidador, para ejercer el cuidado

del enfermo y evaluar la ganancia secundaria, de dichas acciones.

Otro aspecto importante a destacar, es la dependencia que genera el cuidador
hacia el enfermo de Alzheimer. El desequilibrio psiquico que se genera entre cuidador
y enfermo, contribuye a que el cuidador, comience a visualizar su vida, unida a la del
enfermo. Existe una sensacion de gran responsabilidad, y se genera un lazo tan
estrecho, que desencadena en que el cuidador se sienta indispensable para ejercer el
cuidado; pues realizar actividades sin el enfermo, ocasiona sentimiento de culpa,
preocupacion y agobio, entre otras. Esto, termina en una postergacion del cuidador,
en los &mbitos: social, psicolégico, familiar y personal. De esta forma se genera un
circulo vicioso, en el cual el cuidador genera dependencia con el enfermo, esta
dependencia genera aislamiento por parte del cuidador hacia su entorno, se generan

asi, conflictos familiares los cuales generan que el cuidador se sienta cada vez mas
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solitario y se atribuya la carga total del enfermo de Alzheimer. Resulta importante
entonces, que el cuidador pueda visualizar como esta dinamica circular, se produce en

su vida.

Esta amplitud de las experiencias, permiti6 que cada una de historias
enriqueciera el estudio, ya que contienen elementos particulares, de cada una de las
personas entrevistadas las cuales van significando su experiencia como cuidadores en
relacion a sus propias vivencias y a la relacion que mantuvieron con su familiar, antes

de manifestarse la enfermedad.

La forma en cdmo se construyd la historia de vida y de relacion entre el
familiar y el paciente, influye en la motivacion que tiene este familiar en tomar el rol
de cuidador, y en como impacta y afecta la aparicion de la enfermedad en su dia a dia
y en su entorno directo. Es asi, como va surgiendo en cada relato una significacion
particular de la enfermedad y de la labor diaria de ejercer el cuidado. Aunque la
mayoria manifieste tener repercusiones personales, como consecuencia del cuidado,
la enfermedad no impacta de la misma manera en todos los entrevistados, ya que no
todos comparten las mismas vivencias familiares, y la enfermedad tampoco se

manifiesta de igual manera en todos los pacientes.
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Es asi como se puede ver que la gran mayoria de los entrevistados comienza
ejerciendo el rol de cuidador teniendo un casi nulo conocimiento respecto a lo que es
la Enfermedad de Alzheimer, sin embargo, cada una de estas personas ha ido
aprendiendo por medio de su propia experiencia como cuidadores, cuales son las
formas mas adecuadas para manejar las situaciones complicadas vividas con el
enfermo (alucinaciones, agresividad, delirios de persecucion y perjuicio, entre otras.),
y se han movilizado para ir obteniendo informacion respecto a lo que es la EA, como
una busqueda de sentido a las situaciones que ellos viven con el enfermo, las cuales
parecen ser muchas veces inexplicables. Es asi como esto se explica desde la
corriente constructivista, la cual indica que todo el conocimiento es construido a
partir de la experiencia, donde la estructura de cada una de estas personas juega un rol
importante en el propio proceso de aprendizaje, ya que, Si bien estas personas
adquirieron conocimiento acerca de como manejar ciertas situaciones complicadas de
la enfermedad, este conocimiento no fue adquirido precisamente en cursos o
capacitaciones que expliquen como se debe manejar al enfermo de Alzheimer, sino
que todo lo que ellos saben respecto a la enfermedad, es porque ellos adquirieron todo

ese conocimiento, en su dia a dia de experiencia como cuidadores.
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En las historias narradas, se puede ver cémo los entrevistados en su rol de
familiares (esposo/as, hijo/as), van vivenciando y significando de forma particular la
evolucion de sintomas propios de la EA, como pérdida de memoria, deterioro del
lenguaje y deterioro de las actividades motoras, entre otros. A medida que los
sintomas se van manifestando, los cuidadores van viviendo estos sintomas junto al
enfermo, pero desde una posicién de incomprension, de no entender lo que le esta
sucediendo a su ser querido, de no entender por qué ellos como familiares tienen que

lidiar con una enfermedad que resulta incomprensible en su causa, forma y evolucion.

De esta forma, los entrevistados, experimentan también esta sensacién de
incomprension en el diario vivir con el enfermo de Alzheimer, en su rol como
cuidadores; durante toda la evolucion de la enfermedad. En un comienzo van
viviendo un “no entender” por qué su ser querido comienza a realizar conductas
“extrafias”, “;Por qué esta haciendo eso?”, conductas extraiias que van adquiriendo
explicacion en el momento del diagndstico de la enfermedad, sin embargo, a medida
que avanza la enfermedad, este sentimiento de incomprension va adquiriendo nuevos
ribetes. Se vislumbra entonces, incomprensién frente a la situacion que ellos viven
como cuidadores “;Por qué a mi?”. Dicha incomprension también es generada por la

inversion de roles, de ver como su ser querido, con el cual compartié un pasado, una
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historia, ahora deja de tener pasado, deja de tener historia y tiene comportamientos de
nifio, sin capacidad de aprender cosas nuevas, porque las olvida. Es la discrepancia
que genera el impacto de un cambio paulatino, generado en el enfermo, pero al

mismo tiempo incomprensible y dificil de aceptar y dar sentido.

Es asi, como al narrar sus experiencias, se entre mezclan recuerdos y
emociones, donde la pena, la rabia, la soledad, la culpa, la impotencia y la
incomprension aparecen como una constante, “quiero cuidar a mi familiar, pero esta

carga se esta haciendo demasiado fuerte”.

De esta manera, las emociones van dando cuenta de lo dificil que resulta para
ellos poder darle un sentido a la enfermedad y a su diario vivir como cuidadores,
poder dar un sentido a lo que sucede con su “si mismo”, un ““si mismo” que tiene un
marcado antes y después de la enfermedad, ya que se postergan ellos mismo en pos
del cuidado del enfermo, su vida ya no es propia, pues se encuentra relegada al
cuidado y a la preocupacion constante que les genera la enfermedad de su ser querido.
De esta forma se ve afectada su rutina, sus relaciones interpersonales con el mundo y
con sus familias. Esto se puede ver, en que los pocos tiempos de esparcimiento que
relatan tener, ya no los vivencian como una verdadera desconexion del cuidado,

porgue no pueden dejar de tener presente su rol de cuidadores en todo momento. Esta
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experiencia de ser cuidadores, les ha hecho vivir un mundo que no se pueden
concebir sin la enfermedad de Alzheimer, aun cuando existan momentos en que no

estén con el enfermo.

De igual forma se aprecia la ruptura en el sistema familiar del enfermo de
Alzheimer como una constante significativa, ya que el cuidador familiar se siente
poco apoyado Y validado por su entorno familiar. Es asi, como el cuidador ya no s6lo
tiene que convivir con la carga propia de la enfermedad y la responsabilidad del
cuidado diario, sino que también, con la carga emocional de una ruptura en el sistema
familiar, que ademdas se presenta con constantes conflictos que perturban
emocionalmente al cuidador. Aparecen entonces sentimientos de soledad, rabia y

abandono.

Esta situacion, genera que vayan adquiriendo una idea de sentirse incluso
indispensables como cuidadores, de creer que nadie va a poder cuidar a su ser querido
como ellos, lo que va generando nuevas discrepancias, ya que al mismo tiempo
reconocen sentirse superados en su rol de cuidadores, y necesitar ayuda, ademas de
momentos de desconexion y esparcimiento; reconocen sentirse superados, pero no

son capaces de realizar esta desconexion. El cuidador se vuelve entonces,
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intransigente al no aceptar que se puedan ejercer nuevas formas de ser cuidador y de
aceptar que el resto de los integrantes de la familia, aunque no se hagan cargo del
cuidado, también se ven afectados por la enfermedad, s6lo que de forma distinta. La
enfermedad de Alzheimer afecta al sistema familiar completo, sin embargo podemos
ver que hay ciertas caracteristicas que influyen en que sea un integrante de la familia
el que asuma la responsabilidad del cuidado, como la calidad de la relacién
interpersonal que se tenia con el enfermo antes del diagnostico o el hecho de que el

familiar viva en el mismo lugar del enfermo.

La experiencia del cuidado se convierte en una experiencia significativa,
ademas, porque los cuidadores familiares experimentan de cerca las consecuencias de
la vejez, y la inseguridad de que al entrar a una edad avanzada a ellos les pueda
ocurrir la misma experiencia de padecer EA, se encuentra latente. Esta situacion
resulta significativa, ya que esta profundamente ligada a lo que ellos han vivido como
cuidadores, lo cual para una persona que no ha vivido este mismo contexto, no resulta
una preocupacion principal en su vida actual. Esto da cuenta de que la experiencia
que ellos han tenido como cuidadores, ha ido tifiendo su propia percepcion del

mundo.
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Lo importante que es que los cuidadores puedan comprender lo que les sucede
y aprendan a incorporar aspectos positivos y negativos de la enfermedad para que los
familiares no sean tan castigadores con ellos mismos. El desafio es entonces, que el
cuidador sea capaz de dividir sus espacios y encuentre estrategias que le permitan
poder disfrutar lo mas posible la experiencia de ser cuidador, intentando asi
transformar una situacién dificil en una posibilidad de acercamiento hacia el ser

querido.

De esta manera, hemos podido ver como, a través de la narrativa, los
familiares se van vivenciando y relacionando con el enfermo de Alzheimer y su rol de
cuidadores; sin embargo, también hemos podido dar cuenta de la escasa ayuda que

los cuidadores familiares reciben.

Actualmente en Chile los programas estatales para el adulto mayor, no brindan
ayuda de forma eficiente, y existe una insuficiente cantidad de centros especializados
en enfermedad de Alzheimer y de médicos geriatras trabajando en la salud publica, lo
cual conlleva que sean los familiares los que finalmente terminen ejerciendo el rol de
cuidadores como Unica opcion confiable que permita asegurar un bienestar al enfermo
en su diario vivir; ya que son familias que en su mayoria no cuentan con recursos

econdmicos para institucionalizar al enfermo o contratar a alguien externo que se
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encargue del cuidado; esto se suma a la desproteccion e inseguridad que sienten las
familias, en cuanto a politicas publicas destinadas a la ancianidad. Esto contribuye a
que los familiares cuidadores sientan un gran peso y responsabilidad de ejercer el

cuidado.

Es asi como resulta impactante ver la forma en la que se han disefiado
politicas puablicas para la colaborar con los Adultos Mayores, las cuales muchas
veces, se encuentran estancadas en la burocracia y las listas de espera. Si bien se
realiza un esfuerzo a nivel de salud pablica, por atender de una manera mas eficiente
a los Adultos Mayores, falta mayor agilidad en cuanto a los servicios otorgados; y en
casos como el Alzheimer se requiere de una vision y tratamiento de mayor
complejidad que involucre no solo al enfermo, sino que a quienes le rodean y le
cuidan, entendiendo los costos implicados y los distintos tipos de tratamientos que se

requieren.

Es por esto, que esperamos que en un futuro se implementen nuevos
programas estatales de salud publica destinados a entregar informacién y sensibilizar
a la opinion publica; entregar terapia y apoyo a los enfermos de Alzheimer y sus
cuidadores, dando espacio asi, para la apertura de un nuevo campo de intervencién

para la psicologia. Esperando de igual forma que este estudio sirva de aporte para que
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se desarrollen intervenciones de terapias individuales y grupales de apoyo y
tratamiento, e intervenciones psicoeducativas que permitan a los cuidadores de
enfermos de Alzheimer mejorar en parte su calidad de vida. Ademas de dejar una
puerta abierta para que a partir de este estudio se puedan abrir nuevas investigaciones

cientificas y estudios clinicos entorno a este tema.

Afortunadamente en Chile, actualmente existe un primer acercamiento de lo
que deberia instaurarse como politica pablica en ayuda a los cuidadores de enfermos
de Alzheimer, esta iniciativa es trabajada por la Corporacion Alzheimer Chile, la cual
se encarga de brindar, informacion, orientacion y ayuda a las familias que ejercen rol
de cuidadores. Sin embargo esta es una organizacion particular sin fines de lucro, que
tiene sus dos Unicas dependencias, ubicadas en Santiago, ya que la Corporacion
subsiste s6lo con aportes que realizan algunos privados, lo que no permite que el

trabajo realizado, se pueda expandir actualmente a otras regiones.

De esta manera, la existencia de la Corporacion Alzheimer Chile, nos permitid
la posibilidad de conocer y contar con el aporte de familiares cuidadores de enfermos
de Alzheimer que nos abrieron sus vidas e historias cargadas de significaciones
emocionales, las cuales hemos plasmado en este estudio. Familiares cuidadores, a los

cuales les agradecemos infinitamente por haber brindado su tiempo y disposicion
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para la colaboracion de esta investigacion. Sin la colaboracion de los familiares, no
habria sido posible obtener antecedentes que permitieran dar cuenta de la relacion que
se establece entre el cuidador y el enfermo de Alzheimer, el significado que el
cuidador le atribuye al hecho de ejercer el cuidado y la carga emocional que envuelve
la relacion entre cuidador y paciente. Lo cual nos permite ademas, dar cuenta de lo
necesario que resulta ser para los familiares, tener la oportunidad de recibir atencién
psicoldgica, de poder compartir su rutina y sus vivencias con un otro que les ayude a

comprender su labor de cuidadores y también de comprender sus propias emociones.

Es por esto que esperamos que este estudio sirva de ante sala, para comenzar a
enfocar la atencion psicologica, también en los familiares cuidadores de enfermos de
Alzheimer, los cuales han estado por tanto tiempo invisibilizados, para el sistema de
salud publica, los mismos cuidadores de personas que padecen ademas una
enfermedad, poco conocida, poco tratada, y poco difundida e investigada. Al mismo
tiempo, una enfermedad que trae consigo tantas repercusiones psicoldgicas para el

cuidador y su sistema familiar.
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13.- ANEXOS

Pauta entrevista Tesina “Narrativas y significaciones de familiares que cumplen el
rol de cuidadores de una adulto mayor diagnosticado con Enfermedad de

Alzheimer, pertenecientes a la Corporacion Alzheimer Chile”

e Antecedentes del entrevistado.

- Nombre: O.

- [Edad: 54

- Parentesco con el enfermo: hija

- Tiempo del dg. (etapa de la enfermedad): padre fallecido actualmente. 15
afios con dg. A los 63 afios. Muri6 de 77 afios de cancer.

- NSE al que pertenece: medio bajo. Tienen negocio y botilleria

- Fecha: 21 de octubre

- Entrevistadoras: Ps (e) Rayen Sandoval y Ps (e) Carolina Sanhueza

e Familiay relacion
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- Sra. O. {Cémo esta conformada su familia?
Somos tres hermanos, dos mujeres y un hombre y mi mama ahora... mi hermana
tiene 4 hijos y mi hermano también es casado Yy tiene 4 hijos también. Yo no tengo

hijos, soy separada.

- ¢Como era la relacion que ud. Tenia con su padre antes del diagnoéstico de
la enfermedad ?

- Siempre fue buena.. es que haber.. buena en el sentido de que, eem... no nos
Ilevabamos mal.. era un buen papa , no era un padre conversador ni guiador,,
el era papa y yo hija, no habia relacién de amistad o de guiar.

- ¢Como es que ud. Llega a hacerse cargo del cuidado de su padre y no es
otra persona (familiar, enfermera, etc..)?

Porque mi hermana vivia en otro lado,, ellos tenian familia que cuidar. Yo no tenia

hijos y vivia aqui, todo encajaba.

- Bueno cuando lo diagnosticaron fuimos con mi mama y mi hermana ahi nos

dieron remedios y nos explicaron de la enfermedad, tuvimos que asumir la en-

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

170



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

fermedad y afortunadamente lo tomamos por el lado bueno... y al principio
como Yo trabajaba,, al principio,, cuando estaba bien, digamos ,, cuando esta-
ba recién empezando estos, cuando tenia pocas cosas... lo cuidaba mi mama y
mi hermana venia de vez en cuando... a verlo.. uno o dos dias a la semana. Yo
vivia con ellos y cuando yo llegaba del trabajo, yo lo cuidaba en la noche. El
se acostaba temprano, porque él eran como las 5 de la le tarde y a él le daba el
apuro de acostarse, entonces no estdbamos hasta tan tarde con él y se levanta-
ba temprano...

¢entonces siempre estuvieran al cuidado su mama y ud.? y los hermanos
venian a visitarlo?

Mi hermano trabaja aqui mismo, lo venian a ver, pero él no lo cuidaba,,, mi,
mi mama, mi hermana y yo estabamos mas pendientes de ¢l. Ya después...
Ilegd una época en que él estuvo hospitalizado dos veces, por el mismo cancer
debe haber sido.. le dieron cosas al estomago, se puso amarillo le dio un de-
rrame biliar.. entonces ahi empez0 otra etapa... otras etapa de... atenderlo por
otro lado.. por otra enfermedad. Estuvo otra vez hospitalizado por una hemo-
rragia, tuvo una hemorragia, estuvo muy grave.. todo esto también le perjudi-
co para su estado mental, estuvo inconsciente varios dias, estuvo entubado...

tuvo un cancer gastrico, le pusieron una proétesis en el estomago...
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Pensamos en internarlo... pero lo desechamos... porque se veian tantas
cosas... mejor que estuviera con nosotros, ademas el no habia sido un padre
malo...

Mis recuerdos de nifiez no son malos, en mi adolescencia tengo mas recuerdos

de que yo me ponia rebelde y me castigaban , pero mi nifiez fue linda.

Y .. ¢Qué le sucedid cuando se entera del diagnostico.?

La enfermedad era poco conocida.. Tuvimos que buscar mucho,, no
conociamos de la enfermedad el médico nos explicé que él se iba a deteriorar
y que iba a perder la memoria y que todas las cosas que nosotros hiciéramos
no iban a tener resultado... no iba a mejorar ni revertir la situacion.

No recuerdo que me haya dado una crisis de histeria, lo asumi, con pena en
realidad, porque... fue un hombre bien alegre, bien activo, buen vecino,
marido no sé... nunca se lo pregunte bien a mi mama,,, al parecer ella no le

perdond algunas cosas.. pero ella nunca ha dicho..

¢ Qué penso, cuales eran sus expectativas de la enfermedad, cuando recién

diagnosticaron a su padre?
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Eemm... intentamos ayudar.. de hecho en el 2001, yo me retire del trabajo
para estar con mi padres, porque €l ya se veia con un grado de agresividad que
necesitaba de mas supervision.

¢En que trabajaba ud.?

Trabaja en un taller de confeccion, para wrangler.

Y esto de dejar su trabajo, tenia relacién con las expectativas que ud.
tenia sobre la enfermedad?

Siempre me imagine que iba a tener que dejar de trabajar, porque mi mama no
podia hacerse cargo sola... para mi era bien desgastante un par de afios,
porque ¢l estaba enfermo y yo me iba a trabajar con una hora de suefio... nos

quedabamos aqui con mi mama.. y a veces él estaba toda la noche despierto.

¢ Qué conocia de la enfermedad en el momento que diagnosticaron a su
padre?

Nada, después con el doctor fuimos conociendo y empezamos a investigar.
Empecé a buscar, compafieros de trabajo usaban computador y les pedi que
buscaran algun lugar, pero no encontraron..

Ahi encontré la corporacion, lo vi por la television,, y lo que iba aprendiendo

lo transmitia aca. El estaba vivo en ese entonces.
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¢ Como se ve afectada la relacion que usted tenia con su padre, luego del
diagnostico de la enfermedad?

Tratamos de vivir la vida normalmente, al principio, porgue en un principio no
era tanto el deterioro. Empezamos a notar que empezaba a repetir las cosas.

Entonces después estabamos atentos no mas.

Diagnostico y Enfermedad de Alzheimer.

¢Recuerda los momentos en que comenzo a notar conductas extrafias en
su padre?

Emmm... Repetia cosas, hacia cosas que o correspondian, hacia las cosas
muchas veces. O por ejemplo tomaba una botella de bebida por una de vino,
perdia cosas que estaban al lado de él. Hacia boletas, osea él,, como era
encargado del negocio, una vez le dijo a mi hermano, porque con él veia todas
las cosas de trabajo, le dijo “terminé todas las boletas perro, vamos a tener que
ir a timbrar mas boletas”. No habia momentos especiales en que tuviera estas

conductas.
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¢Cuando usted asume que la sintomatologia que presenta su padre
corresponde a la Enfermedad de Alzheimer?

Después cuando empezamos a ver, lo llevamos al neurologo... después de
esto, empezamos adentrarnos en la enfermedad.. nos dio los remedios..
caros... nos dijo que no le iba a aliviar, ni se iba a mejorar... nos dijo que
hiciéramos todo lo que pudiéramos , mientras no vendiéramos la casa porque

esto no tenia cura.

¢Como se sintio cuando comprendié que se trataba de Enfermedad de
Azlheimer?

Para mi pena.... Una enfermedad tragica... Creo que es una enfermedad
tragica para €l... osea mas para los familiares... pero también para la persona
que la estaba viviendo... porque ¢l en un momento se dio cuenta... hubo un
tiempo que lloraba mucho... lloraba.. Decia que queria irse... yo le decia que
me iba con él... “tu te vai conmigo?”, me decia yo le decia “si papa yo me
voy con usted”... ¢él queria irse al sur... de donde ¢l habia sido... él notaba.
Yo pensaba que él queria estar con mi mama y no podia, me imagino
yo...porque €l después separd camas, pero eso yo no lo sé bien... quizas fue

por la parte afectiva en la relacion de ellos... pero ahi yo no sé...
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El lloraba, estuvo un tiempo bien llorén y cuando yo le decia que yo me iba
con ¢l, ¢l se alegraba... (llora) yo me hubiera ido hasta el fin del mundo con
¢l... porque ya después eres como responsable como la mama a ¢l le costaba
estar lejos de mi.. yo dormia con él.. yo no lo podia dejar solo... (sollozo) a
pesar de todo eso... de lo desgastante...

Afortunadamente donde trabajé, tenia un patron que era comprensivo... pero
nunca lo dejamos solo.

Hubo momentos criticos, en que uno perdio la paciencia, y son momentos que
a uno le duelen, pero ya no se puede remediar...

Son momentos que a uno le duelen, como decir estaba enfermo como no tuve
mas paciencia...

Que dificil, este cambio de roles... porque con esta enfermedad se ponen
mas infantiles, se invierte...

mmm... Uno con un nifo,, tiene la esperanza de que va a aprender, pero con
ellos no... ellos desaprenden.. con un nifio no... los tres hermanos estuvimos
siempre unidos pero... hubieron momentos bien duros...

Cual es la emocién que aparece, cuando recuerda estos momentos?

Como Pena, como rabia también.. son sentimientos encontrados... no se... de

ver a mi papa como era, y después de verlo tan indefenso y eso es lo que a ti te
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Cuesta comprender... como puedes perder la paciencia con alguien tan
indefenso...

Los sintomas que usted me cuenta... Como los comenz0 a enfrentar?

No me acuerdo bien,, pero las cosas que le comente antes.. Intentamos
enfrentarlo.. tratar de estar mas atentos de €l... y a veces con rabia porque a
veces esta enfermedad es como que te estan tomando para el leseo... uno
piensa pero como esta haciendo esto...

En un principio le haciamos ver que lo que hacia no estaba bien ... le
deciamos “pero como esta haciendo esto, pero como esta haciendo eso” y se
ponia mas agresivo y €l fue un papa mas autoritario, siempre hizo lo que él
queria... entonces al final ya optamos por dejarlo,, porque uno no puede andar
siempre contra la corriente y detras de €l todo el dia... él estuvo asi mucho
tiempo enfermo... si era porfiado.. luego de la enfermedad se puso mucho
més...

,Cuando fueron agudizandose los sintomas, como fueron enfrentandolo...
tuvo problemas para comer, que pasé con el control de esfinter?

Nunca tuvo problemas para comer,. Pero si problemas de control de esfinter...
pero nunca tuvo problemas para comer...en la Gltima etapa ya usaba paia-

les... después de la Ultima hospitalizacion quedo méas mal... se hacia.
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- Mi mamay yo nos encargabamos de mudarlo, pero yo mas que nada...pero él
no se dejaba a veces... ¢l hasta Gltimo minuto, hasta le ultimo dia...¢l tuvo
pudor. Eso uno lo notaba porque cuando uno lo bafiaba... él se tapaba, no co-
mo otros enfermos que se desinhiben. El siempre se tapaba. ..

- En ese momento, ¢ Qué sabia ud. Acerca de la Enfermedad de Alzheimer?

- Ya estdbamos mas interiorizados en la enfermedad, ya estaba asistiendo a la
corporacion y lo que aprendia, lo transmitia aca en la casa...

- ¢ Su padre present6 algun tipo de alucinacion o ilusiones, o alguna otra
conducta extrafia?

El veia gente, veia su familia muerta. A ellos mas que nada... siempre veia esta

gente, €l les hablaba, les decia que entraran. Después que lo hospitalizaron

siempre veia gente...

¢ Como enfrentaron estas situaciones?

Nosotros lo dejabamos, le seguiamos la corriente... Nosotros fuimos bien
acompafados por los vecinos, aca al lado vive un pariente de nosotros y cuando salia
le deciamos date la vuelta y asi como que te encontraste con ¢l...ellos nos
ayudaban... lo seguian cuando salia... los nifios también avisaba. Nunca se nos
perdio.

¢Habian momentos especificos en que se presentaran estas conductas?
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Esto le ocurria en cualquier momento, nada especifico

Nunca tuve miedo... no lo he tomado por ese lado... a lo mejor los veia.. ;Quién
sabe? pero yo no los veia,,, asi que no puedo creer en algo que no veo.. Yo le decia “si
por ahi andan... van a salir”...

e Rutina y significaciones del cuidador

¢ Qué actividades realizaba ud. Previo al cuidado de su padre? ¢Cuél era
su rutina?

Yo trabajaba en una fabrica de confecciones en horario normal de 8 a 6 y me
venia para la casa y me quedaba en el negocio para que descansara mi mama.
Le dejaba once preparada a ellos y ellos venia a tomarla y yo me iba al
negocio. Y después seguia la rutina normal... comida y todo.

¢ Cémo se vio afectada su rutina luego de comenzar a ser cuidador?

Deje de trabajar en el 2001. Hable con mi patrén y le dije que no trabajaba
mas. A mi patron le costd, porque a pesar de todo yo he sido bien querida en
mi trabajo... me pregunto si acaso valia la pena y si... y después ya me vine e
instauramos una rutina con mi mama... yo me hacia cargo del negocio, yo me
lo llevaba para alla .. cantdbamos baildbamos... saliamos a caminar cuando se

podia.
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Ahi ud. comienza a tener mucha mas responsabilidad de él...

Claro, luego yo ya no trabajaba entonces tenia mas tiempo para dedicarle a él

¢ Cémo fue cambiando su rutina conforme fue avanzando la enfermedad?
Bailabamos, cantabamos como le dije yo me comencé a hacer mas cargo de
mi papd, le armamos una rutina con mi mami... teniamos juegos de mesa, le
poniamos musica que a ¢él le gustaba... pero después el ya no queria jugar...
puro peleaba no mas...

Yo le compre dados para jugar y €l después queria todo para él...

¢ Qué significa para usted, haber sido cuidador de una persona con
Alzheimer?

Yo creo que... Como experiencia... una experiencia emmm... triste y...
también digamos como alegre contenta de cuidarlo... de saber que estuvimos
siempre ahi...

Igual me quedo con una cosita... como que uno podria haber hecho mas...
quizas una sensacion de duelo a lo mejor... me quede con gusto a poco a lo
mejor?... quizas porque cuando el murid yo no estaba... haberle dado todos
los cuidados y no participe de su muerte...

Y porqgue no estaba?

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

180



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

Porque andaba buscando un médico... ¢l estaba aca en la casa... yo fui al poli
y del poli me mandaron al Sotero y ahi estaba esperando a la enfermera que
viniera a verlo, porque ¢l estaba con el tratamiento de... de... que le dan
cosas para... cuanto es que se llama esa cosa... cuando mandan a la gente que
tiene cancer... bueno... ahi yo fui y ahi fue cuando mi sobrina me llamo y
cuando llegué aqui ya él....y digo yo a lo mejor de haber estado aqui hubiese
sido mas triste... soy creyente... dios sabe porque hace las cosas...

Noto como que tuviese un sentimiento de culpa... 0 no?

No... osea es como una sensacion de porque perdi la paciencia... de que no
deberia haberlo hecho.. uno se queda con ese sentimiento de haber sido en
algin momento dura con él... de haber reaccionado de una forma... que
dentro de la enfermedad o proceso es valido,, pero uno como familiar se
queda con eso... pero yo he sido fuerte... uno tiene que ser fuerte en la vida.
¢Como se vivia el dia a dia? ¢Cuales son las emociones que aparecian
diariamente?

Me provocaba... mmm.. a la parte final o al proceso en si?

Al proceso en si...

No... me levantaba contenta... como ... como... haber dispuesta a un nuevo

dia no mas... no tuvimos grandes problemas... cuando ¢l estaba como bien...
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nos levantdbamos haciamos la rutina... no fue sentirlo como un peso
siempre,,, hay momento se que uno se siente cansada.

Y en esos momentos de cansancio, cual era la emocion?

No habia tiempo en realidad... yo siempre he sido bien alegre...

¢ ComMo manejaba estas emociones, como se descargaba?

No sé si descargaba o no... pero en los momentos libres daba clases de
cueca... entonces a veces dejaba a mi sobrina o a una vecina ellas se quedaban
con mi papi, entonces yo le dejaba todo listo y yo me iba a dar clases...

¢ Consume o consumid algun medicamento?

No, nunca he consumido medicamentos... no tomo remedios.

¢ Cuanto tiempo diario destinaba a sus labores de cuidadora?

Eemm... 20 horas... por ahi yo creo...

¢Realizaba alguna actividad personal, sin su padre?

Las clases de cueca y cuando iba a la corporacion.

¢ Cuales fueron sus expectativas de la enfermedad, luego de comenzar a
ser cuidador?

Peor po... ya no habian mas etapas, porque hizo Alzheimer, cancer después

neumonia... entonces todo eso fue decayendo... no habia mas que pensar.
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Y como veia usted la muerte de su padre, como un descanso o como algo
mas doloroso?

Siempre pensé que tenia que morirse... pero uno no esta preparado para la
muerte de alguien cercano... estdbamos avisados... el medico dijo que duraria
8 meses y 8 meses duro...

Si hubiese sido un cancer doloroso de mi padre... yo hubiese dicho que ojala
que se muera... pero ¢l no molestaba, a veces se quejaba a veces... no creo
que por el Alzheimer no iba a sentir dolor.

Al final el ya caminaba pasitos nomas, pero lo levantamos hasta el final...
Durante su etapa de cuidadora.. Pertenecié a algun grupo o red social?
No.. iba a la iglesia, pero después también, me aleje porque no tenia tiempo...
al principio iba con él...

Durante su etapa de cuidadora... Tenia amigos cercanos?

Si.

Que tan seguido los veia?

No los veia muy seguido, por la falta de tiempo de ellos y mia también.

¢ Cuales son sus expectativas a futuro del paciente con dg. EA? ¢como
visualiza el futuro?

No realizada porque el paciente esta fallecido...
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e Impacto de la EA

¢Cémo influyé la Enfermedad de Alzheimer en su familia extensa, que

cambio?

No nos alejo... al contrario nos uni6... como hermanos siempre hemos sido

buenos hermanos...

¢Considera ud. Que hubo un real compromiso del resto de los familiares

con su padre?

Osea yo me hice cargo, pero si necesitaba de ellos, contaba con ellos,
siempre...

¢se sinti6 ayudada y apoyada durante ese proceso?

Si, de todas maneras. ..

¢Por qué cree usted, que se di6 asi?

Yo creo que ... la .. el compromiso nuestro.. la crianza... los valores yo

creo... claro igual siempre hemos sido unidos, como te digo, todos nos

sentimos comprometidos... nadie como que se asusto. Por ejemplo tenia una

sobrina chica y me decia “el tata me pifiizco o me reto”,,, entonces yo le decia

“no se ponga cerca de su tata, porque su tata estd enfermo”... ellos nunca
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fueron atrevidos ni de no pescarlo...

Sabia usted, que en la mayoria de las familias existen quiebres, cuando

llega la enfermedad de alzheimer?

No nos sucedi6... yo he escuchado igual que muchas familias se separan o

que se aburren del enfermo... pero a nosotros no nos ocurrié €so... yo creo

gue aqui nosotros con mi mama nos hicimos cargo de lo que teniamos que

hacernos cargo... mi hermano también... nuca anduvimos pidiendo plata el

gue queria traia algo... unos tias hermanas de mi mama a veces llegaban con

pafales, toallitas... Ayuditas.

¢ Cémo ha influido la Enfermedad de Alzheimer en su familia nuclear?

Ud. me decia que es separada... se separé antes o después de la
enfermedad...

Antes... antes me separe... Cuando mi papa estaba enfermo yo me junte con

otra persona,,, digamos €l vivio el proceso conmigo... y ahora estoy separada

denuevo...

Cree que su labor como cuidadora afectd sus relaciones?

Puede ser... no lo descarto.

Luego de transcurrido un tiempo de ser cuidadora, ¢(Qué sabe ud. ahora

Sobre la enfermedad de Alzheimer?
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Se harto mas... he ayudado a vecinos aqui... se hartas cosas mas sobre la
enfermedad... sé que la enfermedad es de dulce y agraz... es bonito cuidar el
que tiene tiempo Yy quiere dedicarlo y el que toma la enfermedad como parte
de la vida... porque sino hay una verdadera razén de querer ayudar te vas a
aburrir...

Por eso... uno no conoce a la gente, porque toda la gente reacciona diferente..
osea no te digo que nunca tuvimos un problema, pero lo enfrentamos. ...
Luego de ser cuidador ¢ha notado algiin cambio en su comportamiento?
A nivel fisico, psicologico.

Emmm-... un poco mas llorona...

Considera ud. Que esos cambios estan relacionados con el hecho de haber
cuidado a su padre?

Si puede ser... por el desgaste... como le decia los momentos en que uno
pierde la paciencia...

¢Como interpreta ud, estos cambios, que cree que significan?

Mmm... no sé... no sabria decirle... el impacto del proceso, puede ser...

¢ Conoce ud. Antecedentes de familiares que hayan presentado sintomas
parecidos?

El cancer... hermanos de mi papa... todos han muerto de céancer...
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Y alzheimer?

No , que yo sepa..

¢Como influye el hecho de haber sido cuidadora de una persona con
Alzheimer en la percepcion a futuro de su propia vejez?

Ahhh.. yo lo tnico que digo ojala que no tenga Alzheimer, porgue yo soy sola,
en algin momento voy a quedar sola, cuando no tenga a mi mama no voy a
tener a nadie... ojala que sea una vieja activa... claro que uno tiene cierto
temor... de que ojala la enfermedad no la tenga, porque uno se hace

dependiente...

Alzheimer y economia

En términos de economia ¢(Cdémo ha afect6 la EA en el presupuesto
familiar?

Como nos afectd?... afectd, pero como yo trabajaba en ese tiempo... yo le
compraba los medicamentos... después que yo dejé de trabajar ya no tomaba
medicamentos tan caros... de los ingresos del negocio y de lo que me daba mi

pareja...
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Nunca tuvimos un aprieto econémico...

Yo soy relajada en ese aspecto... si no tengo no tengo no mas..

¢ Quién costeaba la enfermedad? (medicamentos, pafiales)

Yo en un principio costeaba los medicamentos, las otras cosas, de los ingresos
del negocio, lo sacAbamos y mi pareja de ese entonces también ayudaba...

¢ Recibe algun beneficio social?

No... no... nunca tuvimos beneficio... incluso mi papa.. tuvo una pension en
prévida y se le acabo el dinero... y en la muni (municipalidad),, nunca le
dieron la pension de solidaridad.. ahora a mi mama se la dieron...

¢Recibe alguna remuneracion por sus labores de cuidado?

No... nunca... nunca.

Salud

¢ Dénde fue tratado el paciente?
Mi papa se trataba en salud publica y particular, si habia algo que hacerle y el
hospital no podia hacerlo o se demoraba mucho, lo haciamos particular...

Tenia Fonasa?
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Si...

¢Considera ud. que existen politicas publicas enfocadas a preparar ,
capacitar y cuidar a las personas que cumplen el rol de cuidadores de
personas con Alzheimer?

Noo... no... no... no hay respaldo no hay... de la salud publica... tuvimos
que optar mucho por lo particular...

Yo nunca he escuchado de politicas publicas para cuidadores... yo una vez
escuche en el poli... que la asistente social hablé algo de cuidadores, pero
nada mas.

¢Pensaron en algin momento en institucionalizar al paciente?

Como le dije, si en un momento... pero lo no quisimos por temor a que le

pudiera ocurrir algo...

Corporacion Alzheimer Chile.

¢ Cémo lleg6 a la corporacion Alzheimer chile?

Lo vi en la television. Ahi empecé a conocer... a ir a charlas, ir a cursos, me

repeti cursos...
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¢, Cual es su opinidn acerca del trabajo que realiza la corporacion?

Es poco... porque somos pocos... porque imaginate hay varias voluntarias
que estan anotadas, pero activas hay pocas... eso dificultan harto el trabajo...
la sra. Nubia y la sra. Maria Eugenia se llevan todo el trabajo... no hay
voluntarios... se dificulta el trabajo de salir a hacer algo...

Yo0... a mi cada vez se me dificulta mas el salir... mi mama cada dia esta mas
vieja. ..

El trabajo en si de las charlas y todo eso es bueno... faltan profesionales que
vayan a dar charlas para hacer més cosas...

¢En qué actividades participa?

En charlas y grupo de autoayuda.

¢Ha sentido que la corporacion ofrece apoyo a los cuidadores,
entendiéndolos como aquejados por la enfermedad, pero de diferente
forma?

Si... claro. Digamos el cuidador es importante en la corporacién , si el
cuidador no esta bien , no esta bien el enfermo... una vez cuando yo recién
llegue a la corporacion ... un medico dijo esta es la enfermedad de las dos
muertes, muere el cuidador y el enfermo... es parte de la vida.. lo que le toco

no mas.
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Considera ud. relevante recibir orientacion psicologica durante el proceso
de ser cuidador?
Deberia... deberia... para hablar conversar, sobre todo lo que conlleva esta

enfermedad...

e Ambito personal.

Si ud. estuviese en el lugar de su padre, es decir sufriera de Alzheimer,
¢ Cémo le gustaria que la cuidasen? ¢ Quién? ;donde?

(Silencio), quien?... es dificil para mi , porque yo soy sola, no sé quién me va
a cuidar. Me gustaria estar en mi casa...

Si su familiar, estuviese vivo y pudiese comprender lo que usted dice

¢ Qué le gustaria decirle?

Le diria ... si acaso el sinti6 mi carifio, el carifio que le entregué en mis
cuidados...  yo creo que si,,, el no dejaba que nadie se acostaba cal lado de
¢l... nos acostumbramos a dormir juntos... cuando él se levantaba en las
noches.... Yo lo dejaba no mas y el después solo llegaba y me decia, sray
con un gesto me decia que tenia frio y lo calentaba con un secador de pelo... a

la media hora estaba debajo de la cama denuevo..
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Hay algo mas que le gustaria agregar,  que no ha sido tratado en al

entrevista?

No, esta bien...

Gracias Sra. O, por darnos la entrevista...
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Antecedentes del entrevistado.

Nombre: D.

Edad: 55 afos

Parentesco con el enfermo: esposa

Tiempo del dg. (etapa de la enfermedad): 1 afio
NSE al que pertenece: medio alto

Fecha: 12 de octubre de 2011

Entrevistadoras: Ps (e) Rayen Sandoval y Ps (e) Carolina Sanhueza

Familia y relacion

¢, Como esta conformada su familia? (nuclear y extensa)

Soy viuda, tengo dos hijos, Patricio y Alvaro. Actualmente vivo con Héctor

mi pareja. En cuanto a familia extensa, tengo 6 hermanas.

¢ Coémo es la relacion con ellas?
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Lo mas lindo que hay, lo mas hermoso que puede existir, nos juntamos, nos

hablamos por teléfono.

¢ Y su pareja?

Bueno, él es separado, tiene 6 hijos, pero lo han abandonado cuando supieron
que tenia Alzheimer, lo abandonaron. No lo Ilaman, lo dejaron solo, incluso lo
iban a internar aqui en el Senior... emmm.... no recuerdo bien como se llama.

Lo llevaron a escondidas mias...

¢Usted antes de la enfermedad tenia buena relacién con ellos o siempre

fueron maés alejados?

No, si antes teniamos mejor relacion, una relacion normal podria decirse...
uno de ellos tiene parcela en Talagante nos invitaba, nos queddabamos... una
relaciéon normal. Pero siempre con un celo, intentando ponerme mal con él,
para que yo me alejara. Y él siempre cuando estaban sus hijos, me trataba

mal, me trataba pésimo. Pero cuando estdbamos solos, era un amor.
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Qué dificil..

Muy dificil, ha sido para mi, pero no me puedo quejar.. porque dentro de todo
conozco el Norte, todo el Norte en casa rodante. Pero yo no sabia lo que él
tenia, sino que fue mi soledad que yo me uni a él. Emmm... conozco todo el
Sur, conozco Buenos Aires, conozco Paraguay... era un hombre carifioso, un
hombre que me pasaba plata en cuanto a comida y todo eso... Entonces yo no

me puedo ir del lado de él.
¢Cual es la situacion laboral de su esposo?

El era agricultor, él tiene su  fundo, y eso fue dando se compraron
estacionamientos, se compraron casas Yy eso fue rentando. Y fuera de eso se
vendié una casa hace como 6 afios, en 180 millones de pesos y se compro
este departamento de 52 millones, el excedente lo invirtio en la bolsa de
comercio, entonces eso va dando y le van depositando. Pero queda poco,
queda plata como para 9 meses mas, y se esta vendiendo una casa de San José,
la cual los hijos no quieren que venda nada... el comenzé a repartir la palta,
cuando se separé y esa plata estd faltando ahora. Nunca pensd que iba a
cumplir 89 afios , ahora en enero... Pensaba que se iba a morir antes, y por eso

comenzo6 a dar y dar plata a sus hijos...
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¢y él tiene otra enfermedad que lo haya hecho pensar que iba a morir

antes?

Por edad no mas, tiene diabetes pero él pensé que no llegaria a los 90 y ahora
en enero cumple 89 afios. Pero con la vida que ha llevado tiene méas de 100. El
se iba a Italia si tenia ganas de estar en Espafia, se bajaba en Espafia y de ahi
se iba a recorrer todo... €l tiene una hija que es Psiquiatra y ella dice “ papa
tu has vivido una vida de lujo, de lujo”... Asi enamorado, que hasta el dia de
hoy... me duele el alma, porque yo siendo una mujer joven... relativamente
joven y me siento grande con dos hermosos hijos, profesionales y todo... Que
él hace poco me haya engafiado y haya salido a buscar mujeres para llevarlas a
la casa del Ingenio... yo ahora no puedo ir al Ingenio porque me recuerda todo
y tengo que ir a llevarle comida al perro y al gato y no puedo ir y volver
porque me demoro 1 hora y media, pero no puedo ir en el dia y volver...
prefiero disfrutar un poco el paisaje una cosa asi... pero no lo puedo

abandonar, me da pena, me da rabia.

¢, Como era la relacion que usted tenia con su esposo antes del diagndstico

de la enfermedad?
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Siempre fue... un hombre como bipolar, emmm... como yo soy profesional de
la salud (enfermera y anestesista), yo pensé son cosas de viejo...De repente
estdbamos comiéndonos un pastelito, voy a dejar algo a la cocina, vuelvo y
estaba con la cara larga. Que hice yo? Nada. Siempre tenia estos cambios
bruscos de animo. Como es diabético tiene mal caracter, los diabéticos tienen

mal carécter.

Entonces,, eso esta... cientificamente es asi. Lo pasaba bien, pero siempre

existian esos momentos. E1 muchas veces me echd, pero yo no me pude ir. ..
¢Por qué no se fue?

Mijita linda no me pregunte... porque no lo s¢ mi amor... yo tengo casa,
tengo casas en arriendo emm...cuando yo quedé viuda me dieron cierta plata
y yo dije esto tengo que invertirlo y me compré unas casitas chicas que las
arriendo. Entonces todos los meses voy a recibir, después me compré otra en

Chicureo y asi sucesivamente. ..

Lo importante para mi era solventar la educacion de mis hijos, la salud y tener

las cosas que me he comprado.

Ahhh.. creo que me perdi un poco, de lo que me habias preguntado...
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Estabamos hablando sobre la relacion que ud. tenia con su marido...

La soledad me hizo unirme a él, y soy una persona agradecida... ahh.. a lo
que iba con lo anterior.. yo tengo como sobrevivir, yo soy sola ahora, porque
tengo mis dos hijos que ya son adultos, son profesionales, incluso al Pato (hijo
mayor) le pasé esa casa y se la arriendo y dije yo... si algin dia no tiene
trabajo , yo no le voy a cobrar arriendo, se la arrendé por seguridad, por mi
tranquilidad, por si llega a quedar sin trabajo, yo no le voy a cobrar arriendo.
Pero yo tengo como para vivir, mi amor... no es un tema econémico, yo tengo
lo suficiente, tengo auto, ahora un Mazda, que tiene tres afios y lo quiero
cambiar, dejarlo en parte de pago para que no me lo castiguen tanto, pero no
lo hice por sus hijos, porque van a pensar que yo le estoy quitando la plata a
él.. Entonces cuando descubrieron que tenia Alzheimer, yo le dije, no lo digas
a nadie... ni a tus hijos.. Entonces los hijos, cuando supieron , pensaron que
yo lo iba a hacer firmar para que me dejara todo.. y tomaron distancia y se
alejaron totalmente de ¢€l... porque a €l le pusieron sus hijos o su mujer y ¢l
eligid a mi persona y a él lo abandonaron. Fue tanto el tema de la plata que
uno de los hijos fue a pedir un certificado de que él tenia Alzheimer, para

demandarlo y declararlo interdicto... a ese extremo... a ese extremo. Otro de
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los hermanos dijo no... déjalo vivir y si quiere vender que venda... no si €l no
tiene Alzheimer... Le hicieron la ley del hielo a él para que yo me vaya,
pensando que yo podria aprovecharme de la situacién, siendo que llevamos 34

afios juntos. Yo no sé porque estoy al lado de él... yo no se porque...
¢ Usted esta enamorada?

Como le puedo decir, si yo no .... Mire tengo para vivir, SOy una mujer
profesional, tengo 55 afios, tengo hijos adultos que trabajan profesionales,
siempre he tenido auto, soy una mujer profesional, te vuelvo a repetir, que me
une a Héctor? Nada méas que el amor, pues, porque le amor no tiene

explicacion, no hay una explicacion para el amor.
Es lo emocional lo que lo liga a él...

Exacto, levantarme, hacerle el desayuno, ayudarlo a bafarse, hacerle un café,
darle sus medicamentos.. ee... verle la insulina... tengo una nana que viene
una vez a la semana y domingo por mes y se queda con él el dia jueves, que

yo aprovecho para ir a la Corporacion y voy porque me entienden.

El siempre fue maltratador, me denigraba, me decia “tienes el cerebro vacio”,

“nisiquiera tienes cabeza para criar piojos”’, me decia él.. me insultaba, me
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denigraba, me humillaba, me echaba. Cuando venian los hijos me mandaba al
computador a ver el correo, me echaba como si fuera su empleada. Yo salia a

caminar y lloraba y lloraba.

Yo le contaba a mi hermana y mi hermana me decia que me fuera, cosa que

cuando ¢l llegue yo no esté... (llora)

¢Como es que ud. Llega a hacerse cargo del cuidado de Don Héctor y no

es otra persona

Uno de los hijos cuando supo que tenia Alzheimer , lo llevo a este hogar que
te comentaba, para asegurarse que yo a su papa no lo iba a hacer firmar nada,

ningun papel...

¢Y que pasa luego de que lo llevan al hogar?

Bueno, llegan para acd y Héctor me dice que “le dijiste tu a Claudio (hijo de
Héctor) que me llevaron a un pensionado”, le dije yo no le he dicho
absolutamente nada, le dije yo... “entonces porque me llevaron al
pensionado?” me dijo Héctor, yo le dije que no tenia idea.

Entonces yo le pregunte a Claudio, que pasa que Héctor dice que lo llevaron a
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un pensionado, entonces ¢l me contestd “si porque me papa tiene Alzheimer,
no sé en cuanto tiempo mi papa ya estard con pérdida de conciencia...”
entonces yo muy molesta le dije que aqui estaba apoyado... yo le dije quizas
de aqui a 3 0 4 afios 0 quizas nunca llegue a perder la memoria... como ellos
saben que yo soy enfermera y ademds yo trabajaba en la coronaria de
anestesista... entonces ellos saben sobre lo que me estan preguntando... yo
les dije que no tenia ningun problema en seguirlo cuidando y acompafiando,
ellos pensaban que como tenia Alzheimer yo iba a salir arrancando. .. entonces
para ellos la solucion era ir a internarlo alla... entonces ellos me dicen “bueno
ya... si ud. no tiene problemas”, pero eso fue una cosa superficial porque ellos
pensaron que yo lo iba a hacer que me firmara testamento, que me
traspasara... toda la parte econdmica.

En enero le corresponderia a Maria Jesus (hija de Héctor) que es psiquiatra
venir para que se le entreguen la llaves, como se dice entregarle el poder, para
que el no tenga chequera, tarjeta ni nada... El hijo de Talagante, me humillo,
me denigro, para que yo me fuera... pero yo no me fui. Entonces el verano
pasado yo hice un compromiso con Héctor, de que cuando vinieran sus hijos
yo podia cocinar siempre y cuando él no me tratara mal, porque cuando

venian los hijos, el me trataba muy mal. Pero ellos buscaban temas para
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discutir conmigo, me dieron la ley del bullying... la ley del bullying, porque
Héctor no entregd el poder, que ellos querian.

¢ Qué le sucedid cuando se entera del diagndstico?

Bueno yo lo llevé donde una neuropsicologia y ella me dijo que tenia
demencia tipo Alzheimer. Pero como yo estoy metida en la salud, uno lo toma
como normal, lo toma como normal porque uno sabe que con la vejez vienen
muchos cambios y entre esos los de memoria... no me alarmé nada... porque
uno esta acostumbrada,,, por la parte de salud esta consciente del cambio de
memoria, que antes se notaba menos, porque moria antes la gente .. antes se
decia ‘¢l tiene arterosclerosis”... no me paso absolutamente nada, solamente

informarme mas por eso asisti a la corporacion, saber, comprar libros.

Camila, la neuropsicéloga, me decia que todo estoy por lo que estoy pasando,
con sus hijos, es cosa de ¢l que no diga “ahhh que pobrecito y que como me
duele a mi” me dice que él es el culpable de todo lo que yo estoy pasando.
Porque él, desde el momento que nos fuimos a vivir, debid haber dicho ella

es mi mujer. (llora)
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Héctor no es una persona de estudios.. €l fue ayudando a su pap4, y luego se
independizo, ha sido gente de esfuerzo que poco a poco fueron haciendo su

patrimonio y eso le permiti6 viajar y tener una vida privilegiada.

¢ Qué penso, cuales eran sus expectativas de la enfermedad, cuando recién

diagnosticaron al paciente?

Yo conocia la enfermedad. Pensé que a medida que él fuera perdiendo su
memoria , se lo iba a entregar a sus hijos, en eso estamos con la Camila
(neurpsicologa), por eso voy donde ella, y ella me va a decir este es el
momento, para que asi ellos se hagan cargo de su padre , cuando ya pierda

mucho la memoria, pero por el bullying que me hacen a mi.

¢ Qué conocia de la enfermedad en el momento del dg.?

Por mi profesion yo conocia de la enfermedad... bastante...

¢Y que le paso a ud. sabiendo sobre la enfermedad, con el hecho de que

su pareja fuera a presentar toda esta sintomatologia?

Bueno, que tenia que tener paciencia, mucho amor, lo que pasa es que cuando

uno ha estado metida en el area de la salud, como que nada le queda grande.

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

203



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

Yo encuentro que la gente que no ha estado metida en la salud, con mucho
respeto, es mas... mas sufre porque no sabe comprenderlo... si alguien le

dice que es azul es Azul .

Pero siempre trato yo que €l no llegue a eso... yo lo primero que hice contrate
una profesora de computacién, lo puse en el computador, entonces la contrate
3 veces por semana, entonces tenia que levantarse, ponerse lindo porque venia
la profesora y al computador... y €l no sabia computacion ni nada, olvidate

ahora...

También le tenia un horario y una rutina, se levantaba a las 10.30 se duchaba,

darle una vida lo méas normal posible.

¢Como se ve afectada la relacion que ud. Tiene con Don Héctor luego del

dg de la enfermedad?

Bueno hay cosas que uno echa de menos de antes... antes se levantaba y era
mas carifioso, queria cafecito, tomabamos cafecito... eso ha cambiado ahora,
soy yo la del cafecito... soy yo la que lo invita al café eemm... yo noto que

estd mas alejado, mas distante, poco habla, porque tiene como miedo de
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repetir. La hija se dio cuenta hace dos afios atras, cuando vino... llego a la

cocina diciendo “mi papa tiene Alzheimer!” y eso que ella es psiquiatra...

Otra cosa es que el se ha puesto obsesivo, quiere saber dénde estoy, a qué hora
llego... yo no puedo salir a ninguna parte , yo no tengo ninguna amiga, si
estoy hablando con mi hermana .. con mi hermana no nos juntamos hace
muchos afios,, nos llamamos nos mas.. no invito a nadie para aca, porque el
siempre fue un hombre solitario, un hombre muy mujeriego, él estando
casado salia con otras mujeres y a él no le fue bien en el amor, porque estaba

con una y otra persona... Y ¢l me echaba y yo no me pude ir...

¢En qué otras cosas ud. percibe este cambio?

Ahh si,, por ejemplo ir al supermercado,, que ahi esta la lista.. a él se le olvida
ir al supermercado y saca la vuelta para no ir... ya no le gusta.. porque antes
era comprador como compulsivo, el llenaba dos carros, de lo cual no
ocupabamos ni un tercio.. porque nosotros somos mucho de salir a comer..

ahora el van con el carro empujando y no echa nada.. yo voy con la lista y
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solo compramos lo que estamos ocupando,, para abaratar los costos...

entonces ¢l se siente mal porque no compra lo que quiera...

Que otras cosas.... Emm.. flojo ha sido siempre.. en el sentido que tareas
domésticas.. €él... ahora lo he tenido mas en linea.. porque si somos un
matrimonio porque no coloca el servicio, porque no coloca los vasos...

aunque siempre fue.. ahora colabora mas, lo hago compartir mas.

Ahora esta mas humilde... ahora yo levanto mas la voz y el accede, porque
antes me decia “yo nunca lo he hecho” y se iba manejando a 180 km/hr a la

casa del ingenio y salia gritando...

Ahora hace 4 afios que no maneja... por prescripcion médica.

Diagnostico y Enfermedad de Alzheimer.

¢Recuerda los momentos en que comenz6 a notar conductas extrafias en

su marido?
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Bueno.. haber.. yo lo llevé de picada.. porque él me traicion6 con estas
mujeres que llevo a la casa del ingenio.. con su amigo.. hace un de afios..
entonces le conté al doctor rivera, que habia llevado a estas mujeres a
escondidas mias y que se habia perdido, estuvo como una hora y media
buscando la casa.. porque hizo un compromiso conmigo y con su hija que él
no me iba a traicionar... mire entre médico y enfermera no entendemos y nos

ayudamos.. entonces le dije al doctor que anduvo perdido...

Pero si anteriormente habia notado en él que manejando siempre rapido,, yo

con el freno de mano a mano..

Bueno vy le dije al doctor que no encontraba la casa,, “asi que quiero que le
hagas un test neuroldgico,, por que anteriormente también,, ibamos en el auto
y me pregunta si pasamos San Alfonso.. y le dije uf... hace rato”... Entonces

Rivera, le aplico un testy arroj6 que tiene leve demencia tipo Alzheimer.

¢Cuéando ud. Asume que la sintomatologia que presenta Don Héctor

corresponde a la Enfermedad de Alzheimer?
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Yo creo que unos 5 u 8 afios atrds, su comportamiento, sus malos tratos,
aislarse, se encerraba en la sala de radio a leer, buscaba las cosas pasadas.
Hablaba muy poco, se ponia a leer para no hablar.. a mi me daba la sensacion

que sentia que no estaba bien..

Empezo a repetir las cosas... como le contaba en un almuerzo que estabamos
con su hija repetia las cosas como 20 veces y ahi fue cuando ella fue corriendo

y me dijo que tenia Alzheimer..

Me dijo “D. porfavor no abandones a mi papa”.... Yo le dije no puedo

comprometerme a nada... porque ti te vas y quedan a cargo tus hermanos.

¢, Como comenzod a enfrentar estos sintomas?

Yo lo dejaba no mas... le seguia la corriente. ..

¢Como se sintio cuando comprendié que se trataba de Enfermedad de

Alzheimer?

Bueno.. como estoy sola.. apoderarme y llevarle la vida lo mejor posible, una

responsabilidad de llevarlo al cardiologo al neurdlogo, al diabetologo.
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En ese momento, ¢Qué sabia ud. Acerca de la Enfermedad de Alzheimer?

Bueno, como le contaba por mi profesion yo se lo que es la enfermedad, y en
ese entonces habia investigado mas sobre el tarto, eso de no contradecirlos y

todo...

¢Ha presenciado en el paciente situaciones en las cuales se den

alucinaciones, ilusiones o conductas extrafas?

Alucinacion tuvo... veia abejas.. yo no queria que llegar todavia al
Alzheimer.. para poder seguir con el yo estoy controlando con la
neuropsicologa, para que me diga cuando es el momento para entregarselo a
sus hijos..

Hay momentos en que esta super bien y a veces decae abruptamente...

¢ Como enfrento esa situacion?

Entonces.. él me decia que veia abejas y yo le decia no amor son las lamparas
y ¢l me decia “no weona si ahi ... ahi estan”. Entonces.. de por si al enfermo

de Alzheimer no hay que confrontarlo y como yo lo confronte me dijo weona
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y ¢l se puso grosero, se ponen groseros... ellos ven lo que estan viendo...
entonces yo abri la ventana y tire la cortina para atras y le dije ya! Las abejas
se fueron! Entonces, después viene ¢l y me dice “ti me dijiste que no habian
abejas”, porque no habian abejas, le dije.. “yo te hubiera jurado que si habian
abejas...” como que algo le hizo click... porque después fue la bafo... y
volvio y seguia mirando,, quedd pensando...

¢Habian momentos especificos en que se dieran este tipo de reacciones?

No habian momentos especificos, solo se dio una vez.

Rutina vy significaciones del cuidador

¢ Qué actividades realizaba ud. Previo al cuidado del paciente?

Antes?

Si.

Emm.. una rutina normal,, siempre estdbamos mucho tiempo juntos, si ibamos

a comprar chocolates ibamos los dos juntos.
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Yo dejé de trabajar un tiempo.. después me reintegré porque sentia que

necesitaba algo mio.

Después tuve que dejar de trabajar... pero ahi igual el que teje también
encuentra una tejedora, porque yo le cobre el doble de lo que a mi me pagaban

en la clinica... le dije yo te doy mi libertad pero a cambio de un sueldo.

Yo antes me juntaba con mis hermanas.

Antes a él (Héctor) se lo llevaban fin de semana por medio a Talagante y yo

me juntaba con mis hermanas y mis hijos.

¢ Cual era su rutina?

Salia con él, saliamos a tomar once, a pasear. Yo lo encontraba que rico recibir

un sueldo.. (risas) y me acostumbre rapido a eso...

¢y desde cuando comienza a recibir este sueldo?

Desde que me junte con ¢€l... desde siempre.. pero ahora no, ya no porque

queda muy poca plata...

¢ Como se vio afectada su rutina luego de comenzar a ser cuidador?
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Cambi6... a me gustaria ser libre ahora para estar en el cumpleanos de mi
nieto hasta la hora que yo quiera ... porque Héctor nunca se llevo bien con
mis hijos, no los quiere... ademas mis hijos piensan que es lo peor que yo

pude elegir.

Mi libertad ha cambiado totalmente... porque para poder yo estar tranquila
tiene que quedarse alguien con el, porque no se le vaya a ocurrir salir...
porque en una oportunidad veniamos llegando y el salio, yo Ilame a consejeria
y les dije que me avisaran si salia del edificio, me avisaron que salié y yo baje
y estaba parado en la esquina y cuando yo llego, me dijo “vine a ver el
diarero, si estaba”, porque ellos, los enfermos de Alzheimer, tienen esa cosas
que intentar que no se den cuenta que estan perdiendo la memoria... tienen esa
rapidez... entonces yo le dije ahh y no estaba el diarero , “, no estaba “ me

dijo,, y yo me hice la loca un poco... y le dije que yo lo venia a acompafiar.

¢Cémo ha ido cambiando su rutina conforme ha ido avanzando la

enfermedad?
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Mi rutina ahora es cuidarlo, ayudarlo vestirse. Le doy su colacion, lo saco a
caminar y nos vamos al café, volvemos del café nos lavamos las manos
caliento la comida, almorzamos Y siesta y después la once salimos denuevo si
es posible por el clima a caminar, lee revistas de condorito y después llegamos
y viene la cena, vemos el programa “quien quiere ser millonario” y jugamos
mucho domino, pero ahora he notado que el ya no tiene ganas, porque va
notando que va decayendo, ahora ya no quiere jugar doming, no se siente con

su mentalidad.

El se ha hecho muy dependiente, necesita estar con mi mano tomada para

dormir la siesta, sino no se duerme igual en la noche..
¢ Qué significa para ud. Ser cuidadora de don Hector?

Emm... Ahora estoy cansada, quiero mi libertad, pero no sé como salir del
lado de él. Es una carga que me pesa y ya no quiero, porque los hijos no se
hacen responsables de nada de él... Seria una gran ayuda para mi saber que
sus hijos estan al cuidado. Pero a la vez y eso lo ha dicho el psicélogo de la
corporacion, que es como que nadie mas lo va a hacer mejor que uno. Porque

él me dice gue si no estoy yo como que él se siente que esta solo.

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

213



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

¢Como se vive el dia a dia? ¢Cuales son las emociones que aparecen

diariamente? (rabia, pena, frustracion, etc.)

Rabia, mucha rabia, porque yo me programaba con mi hermana con mi hijos y
el me llamaba y yo tenia que ir a buscarlo. EI me estaba esperando sentado en

una silla afuera,,, me decia que se aburria...

Esta rabia se mezcla con pena, con angustia con mucho llanto, mucha

emocion, porgue no hay una comprension.

Cuando veo como me tratan los hijos, es pena, rabia, ingratitud... porque me
gustaria que pensaran en lo que yo hago, si pagar una enfermera de dia y una

de noche, cuanto se les va a ir... ademas una cocinera...

¢ COmo maneja estas emociones, como se descarga?

No sé como decirlo... la vivo, la sufro internamente...

¢ Consume algiin medicamento?

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

214



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

Estoy tomando un remedio para contener el llanto, me tomo un cuarto y eso
me levanta el animo y tomo todo con mas alegria... no recuerdo como se

llama. Pero me lo tomo de vez en cuando... no todo los dias no...

¢ Cuanto tiempo diario destina a sus labores de cuidadora?

Uff... Toda la semana! Las 24 hrs. Incluso en la noche, porque su corazon esta
como cacharro viejo dijo el doctor, incluso le lleve al electro a otro doctor, al
diabetdlogo y me dijo que estd mal su corazon pero no para tanto, eso me dio

mas tranquilidad...

Ademas hubo un tiempo que no queria comer solo dormia.

¢ Realiza actividades personales, sin Don Héctor, regularmente?

Solo ir a la corporacion... esa es la inica actividad

¢ Cuales fueron sus expectativas de la enfermedad, luego de comenzar a

ser cuidador?

No me eché a morir, solo como le dije antes... potenciarlo

¢ Pertenece a algun grupo o red social?
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No, solo a la Corporacion.

¢ Tiene amigos cercanos?

No, no hablo con nadie, por eso he hablado todo ahora... por eso aprovecho..
(llora).

Nunca los tuvo o fue después de comenzar a ser cuidadora?

Antes tenia compafieras, amigas, me juntaba con ellas, con mis hermanas, fui
perdiendo todo al emparejarme con él... tenia mi casa arregladita, hermosa
ahora nada, ... (llora)..y aqui estoy... eso me pregunto, que hago aqui, que
me motiva... es como que nadie lo va a cuidar como lo cuido yo..

¢ Cuales son sus expectativas a futuro del paciente con dg. EA? ¢ como

visualiza el futuro?

Quiero irme,, pero no s¢ como hacerlo.. sus hijos no me dejan vivir...

Estaba pensando en decirle una mentirita piadosa...de que mi hijo se va a ir
de la casa y que yo tengo que ir a ver mi casa... entonces ¢l (Héctor) me dice

que se va conmigo... porque aqui al departamento nadie va a entrar a robar.

Impacto de la EA
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¢Como ha influido la Enfermedad de Alzheimer en su familia extensa,

gue cambio? (se han alejado, se han unido)

Con mis hermanas me he alejado, dejamos de vernos, pero conversamos
siempre por teléfono, con una me llevo mejor que con la otra...

Con mis hermanas en todo este afio no nos hemos juntado... nos hemos
alejado mucho... con mis hijos también nos hemos alejado... pensaron que

yo lo elegi a Héctor y no a ellos.

Se ha hecho incompatible juntarme con ella y con Héctor al mismo tiempo...

Mi madre vive atin, mi papa no.... Mi mama tiene una nueva pareja,,, que €s0o
nos tiene muy contentas... ademdas nos facilita su cuidado... pero la veo
poco... poquisimo...

¢Considera ud. Que hay un real compromiso del resto de los familiares

con don Héctor ? ¢se siente ayudado(a) y apoyado (a) en este proceso?

No ningun compromiso...
¢ Por qué cree ud, que se ha dado asi?

No sé porque se ha dado asi... porque ellos tienen desconfianza de mi.. yo soy
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la piedra de tope... piensan que yo lo tengo dopado, porque un dia nos
levantamos temprano con Héctor, pues tenia que hacerse unos examenes,
volvimos a media mafiana y quiso descansar, asi que se fue a la cama... en
eso llamo uno de los hijos y me dijo “porque mi papa esta durmiendo a esta
hora!, que le diste!”... siempre estéd la desconfianza..

¢ Como ha influido la Enfermedad de Alzheimer en su familia nuclear?

Con mis hijos,,, me dejaron de lado... ellos me culpaban a mi de que yo los
abandoné... me decian “mama ud. tiene que acercarse a nosotros”...porque

me junté con Héctor...

Alvaro antes venia para aca, pero ahora ya no... Para las fiestas del afio
pasado, Alvaro me dijo que no queria venir para aca, que yo tenia que ir para

alla pero sola...

Con mi hijo mayor, tengo mas confianza, es padre, pero no tiene quimica con
Héctor, ellos sienten que Héctor no los acoge con sinceridad sobretodo ahora
después del dg de la enfermedad... yo los invito pero ellos ya no quieren

venir. ..
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Luego de transcurrido el tiempo de cuidadora, ¢Qué sabe ud. Sobre la

enfermedad de Alzheimer?

Lo que sabia, ahora lo estoy viviendo...

Luego de ser cuidador ¢ha notado algin cambio en su comportamiento?

A nivel fisico, psicolégico.

Si sobretodo psicoldgico... llorona, ansiar mi libertad y.... me agobia llegan
las 5 de la tarde y siento como que me descoloco, como que la sangre me
hierve, como que quisiera salir arrancando, me pregunto que hago aqui...
emm.. me dura como hasta las 9 de la noche... me siento incomoda ,, rabia..

me descoloco...

Y fisico, me duele mucho la cabeza, siento presiéon en la nuca tengo que

colocarme hielo y tomarme un antiinflamatorio

Pero Lo mas que anhelo es la libertad...

Considera ud. Que esos cambios estan relacionados con el hecho de

haberse convertido en cuidador de un enfermo de Alzheimer?
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Si,,, absolutamente. ..

¢Como interpreta ud, estos cambios, que cree que significan?

Significan el no tener libertad... el no... por ejemplo que yo voy al centro,
voy a Ripley por decirle tomo el nimero 82 y van en el 70... entonces tengo
que llamarlo (a Héctor) y decirle tengo el nimero 82 y van en el 70, me
quedo o me voy? Entonces yo antes no... yo antes era libre... yo trabajaba

mucho,, pero era libre.

Cuando salgo de la corporacion lo llamo y le digo voy saliendo de clases...

¢Conoce ud. Antecedentes de familiares que hayan presentado sintomas

parecidos?

Un pariente de €l.. un tio de ¢€l... tuvo arterosclerosis.

¢ Coémo influye el hecho de ser cuidadora de una persona con Alzheimer

en la percepcién a futuro de su propia vejez?

Mi visién a futuro,,, yo la tengo como organizada,, en el sentido que le dije a

mi nuera a mis hijos... yo quiero que me lleven a un pensionado... a un
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pensionado Y si es posible ellos me irdn a ver el fin de semana.. me sacaran a

comer algo por ahi.. eso lo tengo planificado..

Tengo planificado.. en un principio para octubre, ahora en diciembre, después
va a ser en enero.... Con mi nana, que la conozco desde hace mucho afios ella
me cuidaba a mis nifios, con ella conversamos y decimos cuando?, cuando me
voy a ir... todo esto con la mentirita que le conté.. y asi ser libre... voy a ser
libre... tener un descanso, va hacer un relajo... no puedo pensar en todo lo
bonito que tuve, porque lo bonito que tuve fue debido a un gran esfuerzo mio,
yo le di la mayor parte de mi juventud. (llora) yo tenia 26 afios cuando
enviudé... y yo a Héctor lo conocia desde los 22 afios,, estaba haciendo la

practica...

Alzheimer y economia

En términos de economia ¢(Cdmo ha afectado la EA en el presupuesto

familiar?
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Emmm.. él mismo... nos queda menos plata,, pero no por la enfermedad, sino
porque el empezo a regalar plata... los medicamentos son caros... pero la cosa

econdmica estd flaqueando porque el comenzo6 a regalar plata a sus hijos...
¢ Quién costea la enfermedad? (medicamentos, pafiales)

El mismo... ahora él no quiso comprar los medicamentos, porque se ha

sentido mejor... tenemos que dejar que las cosas fluyan no mas...

¢recibe algun beneficio social?

No , ninguno...

¢recibe alguna remuneracion por sus labores de cuidado?

No... en un momento recibi cuando empezamos a estar juntos,, cuando esta-

ban estudiando mis hijos, pero ahora no...

Salud

¢Ddnde se ha tratado el paciente?

Siempre particular, el tiene isapre... porque el nunca tuvo,, nunca fue
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apatronado fue independiente nunca se impuso...
¢Considera ud. que existen politicas publicas enfocadas a preparar ,
capacitar y cuidar a las personas que cumplen el rol de cuidadores de

personas con Azlheimer?

Si, pues de todas maneras,,, porque cada vez estamos viviendo mas afios y
nadie se esta haciendo cargo de la gente mayor, y si nosotros le hemos servido

tanto al pais, corresponde que el pais se hago cargo de la gente...

Y politicas publicas orientadas hacia los cuidadores?

No, no hay... debiese de haberlo porque incluso el cuidador puede fallecer
antes que el enfermo... esta estudiado que el 60% de los cuidadores mueren
antes que el enfermo... porque le enfermo de EA no muere de EA, muere de
una neumonia, una infeccion de orina de una caida... a ¢l lo cuido mucho que

Nno S€ vaya a cacr...

¢Han pensado en el hecho de institucionalizar al paciente? (hogar,

fundacion?

No porque eso tienen que decidirlo los hijos, osea yo me quedo o si me voy se

lo entrego a alguno de los hijos. Ademas imaginate yo lo interno y algo le
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pasa, todo seria mi culpa... yo no tengo ningun papel que a mi me diga yo
puedo hacer esto o esto otro...

Corporacion Alzheimer Chile.

¢ Como llego a la corporacion Alzheimer chile?

Llegue atreves del Doctor Rivera, porque el Doctor rivera es amigo del Doctor

De la fuente y el doctor de la fuente da clases alla y la Camila Gutierrez

¢, Cual es su opinion acerca del trabajo que realiza la corporacion?

Como te podria decir... deberia de existir en varias partes,, para que la gente
tenga mas acceso... alla el afio pasado en av. Per ibamos muchos mas...
faltaban sillas en cambio aca en providencia no... el afio pasado alla hicimos
amistad,, nos deciamos “hasta el proximo jueves” y veniamos el proximos

jueves...

All& era muy bonito, era una familia

Uno salia aliviada , mejorada de &nimo, de autoestima, no hay como una

explicacion de lo que uno siente en su corazon cuando la escuchan. ..
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¢En que actividades participa?

Grupo de autoayuda y charlas,, tengo certificados...

¢Ha sentido que la corporacion ofrece apoyo a los cuidadores,
entendiéndolos como aquejados por la enfermedad, pero de diferente

forma?

Eem... se afecta uno mas que el enfermo... porque uno toma todo eso,, lo
absorbe y llegar a la corporacién es como estrujar esa esponja, me siento
grande, valiente, me siento como capaz de poder enfrentar esta enfermedad..

aunque hay momento en que uno colapsa con los malos tratos...

El afio pasado hicimos una relacién muy bonita con los otros compafieros, nos
llamamos de vez en cuando ,pero aca en providencia, ha sido cero... yo me
pongo de ejemplo que ahora estoy mejor, y a la persona que llega lo

escuchamos y después no vuelve a ir esa persona...

Si yo voy porque me entienden alld.. pero ahora estoy dolida... el jueves
pasado no fui y mafiana no creo que vaya... no se si voy... porque ocurrid
algo que no deberia suceder... eee... hay un papa que va con una hija, porque

su esposa tiene Alzheimer, se llama lvan el sefior que va con su hija, pero la
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hija no es ubicable para que esté ahi, nosotros vamos a contar nuestras penas
que pasamos. Y ese dia el psicologo dio un cuestionario para ver cuanto nos
afectaba a nosotros el hecho de ser cuidadores, bueno... yo no lei la primera

linea sino que fui colocando al ladito de la frase lo que me parecia

Y no me habia dado cuento que al lado tenia un cuadradito y habia que marcar
si auno le afectabael 123 4 5 0 6... entonces ella miro mi hoja y me dijo
“no! No hay que escribirlo!”... asi enojada... entonces si yo voy alla es para
que me escuchen y me acojan, sino iria al mall y me compro una tontera o
cualquier cosa ... entonces esta sefiora dijo “no! Tienes que ir colocandolo con
numeros,,, eres bien ignorante!” y eso a mi me dolié profundamente, entonces
si yo salgo de los malos tratos que paso acd en mi casa para ir alla y allad me

tratan de ignorante... (se emociona y llora)..

Yo no he querido ir para no verla a ella... porque... ahh disculpa que me

ponga asi...

No se preocupe...

Contamos... nuestros.. (llora).. los malos tratos de nuestros maridos... y que

otra persona me trate de esa manera,, no corresponde (llora) y otro caballero
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don Manuel, ¢l lo encontr6 doloroso,, me dijo “ella no tiene por qué

maltratarla de esa manera”.

Ella no debe de ir!, no deberia seguir, porque ella es hija, pero si va el marido,

que es un amor , basta.

El psicologo es muy amoroso, muy acogedor.. yo voy por él,. Desde el afio
pasado por escucharlo, por escuchar a otras comparieras que llegan tan dolidas
como uno llegd. Cuando uno va a clases como se fortalece, la ayudan, pero
esta sefiora me falto el respeto, yo no lei la parte y como lo dijo tan rapido,
como quede como un poco asi... entonces lo hice asi... me toco profundo. Es

que Héctor es muy maltratador, siempre lo ha sido...

Considera ud. relevante recibir orientacion psicolégica durante este pro-
ceso?

De todas maneras, eso con mayuscula por favor.... Si... porque gracias a eso
podemos continuar porque cuando cien Alzheimer todo arrancan,, pero lo

viene a ver ooohh que lindo esta el papa, que esta regio... claro, pero uno se
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encarga de afeitarlo, peinarlo,, que este bien vestidito,, arregladito... ellos ven

el resultado no mas... que esté impecable...

Y hay puras criticas para uno... es importante tener alguien con quien

conversar esto...

Ambito personal.

Si ud. estuviese en el lugar de don Héctor, es decir sufriera de Alzheimer,

¢ Cémo le gustaria que la(lo) cuidasen? ¢Quién? ;donde?

Me gustaria que me cuidasen con harto amor, con carifio, como lo hago yo...
me gustaria que me cuidara una nifia del campo, son corazones mas limpio,
mas sanos, en un pensionado, porque ahi yo no molesto a nadie y ahi me

atienden.,..

Si su familiar pudiese comprender lo que usted dice ¢Qué le gustaria

decirle?
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Mira,, me pillaste,,, no... yo le reprocho todo.. Cuando me echaba y yo me
ponia a llorar,, él me dice pero eso ya paso,, y yo le digo pero ti no me has
pedido perddn.. yo quisiera que antes que se marche de este mundo me pidiera
disculpas... y también me gustaria que fuera carifiosos delante de sus hijos..

porque siempre me oculta...

Y yo lo cuido con carifio y con amor, siempre preocupada de su salud, con

neurologo, diabetologo, urdlogo, etc. Siempre preocupandome de su dieta.

Hay algo més que le gustaria agregar, gue no ha sido tratado en al

entrevista?

(piensa) No, todo esté bien... sobre todo que luchen por los cuidadores, porque

los enfermos tienen familia, los cuidadores no...

Gracias Sra. D. por darnos la entrevista...
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Antecedentes del entrevistado.

Nombre: S.

Edad: Tengo 48 afios

Parentesco con el enfermo: Soy hija.

Tiempo desdel diagnostico de la enfermedad:

Huuuu..., serdn como 7 afos, pero postrada, como 4 afios.., 4 a 5 afios postra-
da.

Nivel socio econémico al que pertenece: medio bajo,

Fecha: Jueves 06 de Octubre de 2011

Entrevistadoras: Ps (e) Rayen Sandoval y Ps (e) Carolina Sanhueza

Familia y relacion

¢ Y ustedes como familia?:
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Mire, yo dependo del papa de mi hija, que el es que da para mis hijas, para mi,
para todo. Por eso le decia de un principio que mi historia es bien rompecabe-
zas. Yo siempre he vivido aqui con mi mama, siempre he estado aqui con mi
mama, y después que nacio la chica, ya la relacion con el papa, cambio a be-
neficio mejor de la pareja, es como en camino de estabilizarnos y en cuanto a
lo econdmico, siempre me ha aportado en lo econdmico. Y mi mama, que es
la plata de la jubilacion de ella, se paga el agua y el gas; nosotros pagamos la
luz. Y en cuanto a la comidas, yo siempre me he mantenido sola con mis hijas,
y la leche se la dan en el consultorio. Hay remedios que se tienen que comprar
para dormir, pero en cuanto a lo econémico, igual hemos estado complicados,
por el hecho de que ha habido peleas por plata aqui, porque mi hermana se
encargaba de mi mama.

¢ Quién vive en esta casa?:

Ahora en este momento, estoy yo con mi hija chica, el papa de la nifia, y mi
otra hermana, la que hace las diligencias no mas. La otra hermana vive en
Maipu, la que me viene a ayudar aca, no vive aca.

¢La hermana que vive aca, es la que tiene el manejo del dinero de su
mama?: Si, y mucho problema. Mire, en este momento, para simplificarle y

que tenga una idea, yo estoy tomando la interdiccién de mi mama, estoy con
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abogado; ayer justamente fui a hablar con el abogado, me volvio a citar a las 5
hrs. para firmar otro papel, ya habia firmado un papel y me dijo que como esta
en tramite, que como esta en curso esto, va a venir una persona de alla de los
tribunales y va a ver como se determina, si tengo que ir yo a declarar o va a
Venir una persona para constatar que mi mama existe y que esta en estas con-
diciones. ¢Para qué quiero todo eso yo?, por el hecho de que aparte con mi
otra hermana, hemos tenido “ene” cantidad de problemas con ella, porque ella
toma, entonces aca hay problema intra-familiar, hay un problema de alco-
holismo, hay una persona de la tercera edad enferma. Son muchas las mochi-
las, son muchos los problemas que hemos tenido.

¢Y la hermana que tiene problemas de alcohol, es la hermana que vive
aqui en la casa?: Siy tengo problemas con la plata, entonces ya las peleas, ya
han sido, ya en grande. Entonces ya esto se determind de esta manera, y bue-
no, espero en Dios no méas que todo salga a favor de mi mama, y yo quiero
juntar todas las platas de mi mama4, porque yo quiero comprarle algo perpetuo,
y juntarla con mi papa, entonces juntar todas las platas para ese motivo, igual
y si me falta mi mama, mi marido me ayuda, porque no tengo nada que decir
de él.

¢En qué trabaja su marido?:
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El trabaja en todo lo que es computacion, maquinas de escribir, calculadoras,
fax, todo eso. El tiene su micro empresa, que tiene los técnicos que trabajan,
que arreglan eso.

¢ Qué edad tiene su mama?:

Mi mama tiene 91 afios, los cumple ahora en Noviembre, y yo encuentro que
estad estable, por eso le consultaba el otro dia a la doctora, el término de las
personas, cuando ya estan terminal, en el Gltimo proceso. Mi mama, hasta el
momento come sola, traga, igual traga. Hace “pipi” que la sentamos en el ba-
o de alla, hace “pipi”, aunque se haga en el panal, pero igual hace “pipi” en
el bafio, y lo otro que no esta escarada en ninguna parte de su cuerpo, y aqui
viene derepente, la enfermera, la doctora y la revisan entera. Igual vino el otro
dia una nifia del consultorio a verla y la revisé por todos lados, y me felicito,
porque ve ahi que hay una preocupacién; porque yo veo algo rojo que sale, e
inmediatamente le pongo el parche anti-escaras. Mi otra hermana que me ayu-
da, me dijo “todo, menos hacer curaciones”, porque ella ve sangre y se des-
maya,.

En términos de su familia, usted nos decia que tiene dos hijas:

Tengo una de 23 y una de 12 afios.

&Y su familia extensa? ¢ Cuantas hermanas son?:
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Somos 3 hermanas, la otra (hermana del medio) tiene 2 hijos: un hijo que es
médico que se recibid el afio pasado y ahora esta trabajando y el otro es dibu-
jante no se qué, y el otro afio se recibe. Y mi hermana (hermana mayor) que
vive aqui es soltera, no tiene hijos, nada.

Y cuéntenos un poquito, ¢cémo era la relacion que tenia, antes del dia-
gnastico, con su mama?:

Mire, mi maméa me cuidé a la grande (hija), para yo poder trabajar, porque la
grande es de otro papa, porque el papa de la grande me dejo cuando ella tenia
4 meses de vida, me dejo sola con la guagua, y yo de todas, formas, de un
principio, siempre he trabajado. Yo terminé cuarto medio en el Liceo 1, y de
ahi no segui estudiando, porque aqui habian muchos problemas igual de plata
y mi papa era un poco violento, entonces yo decidi trabajar en lo que fuera,
siempre trabajé en lo que fuera. Entonces ella me cuidaba a mi hija, y yo salia
a trabajar; después cuando llegd la chica, ella (su madre), ya no pudo hacerlo.
Pero el problema que tenia mi mama, era justamente por ella (su hermana ma-
yor), como es ella hasta ahora. Entonces, ella nunca ha aportado en nada, ni en
hacer las cosas, ni econdmicamente, en nada; es peleadora y el vocabulario
que tiene... feo. Ella (hermana mayor), era melliza con otra guagua y la otra

guagua se murio, entonces siempre pensamos con mi hermana (del medio)
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que ninguna de las dos pudo suplir el vacio que dejo la otra, entonces mi
mama con mi papa siempre fue todo para ella (su hermana mayor), la primera
tele que hubo aqui para ella, la pieza sola para ella, todo para ella (hermana
mayor). Mi hermana (mayor) ahora se declar6 con invalidez, porque tiene una
cantidad de cosas, entonces ella se jubilo el afio pasado o ante pasado, pero el
abogado me dijo, cuando yo fui por este caso, y decidimos esto con mi otra
hermana por lo mismo, por tanto problema de distinta indole, decidimos tomar
la interdiccion en todo esto. El abogado me dijo: “esto no es tan simple”, por-
que me dijo: “si usted toma la interdiccion de su mamad, después va a ir a ave-
riguar que hacen con la plata”, ;me entiende?. Uno tiene que dar cuenta que
hace la plata de ella (su hermana mayor), que no se junten las platas de ella
con las mias, para que no se mal interpreten las cosas. Rendir, cosa que ella
(hermana mayor) nunca ha hecho hasta el dia de hoy, nunca ha rendido nada,
y las veces que nosotros le pediamos algo o le pedimos que nos rindiera cuen-
ta, ella empieza a gritar, hecha garabatos, entonces ella se hace la loquita y
transforma todo en un caos y no hay conversacion, no hay didlogo, entonces la
visitadora social a mi me dijo: “Ella (hermana mayor) ha sido poco transpa-
rente y ustedes se han demorado mucho en reaccionar”.

¢Y cual era la relacion que usted tenia con su madre?:

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

235



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

Yo era regalona de mi papa. Pero la relacion con mi mama no era mala, si no
que el problema era con mi hermana, el problema era que cualquier cosa que
pasaba, mi mama aun sabiendo que ella no tenia la razon, jpum! todo a mi. Y
cuando estuve embarazada de la grande, que es malo recordar eso, porque
también hace mal; pero yo creo que uno nunca lo va a olvidar, yo tenia como
4 0 5 meses y mi hermana (mayor) me pegd, y mi mama va y la defiende a
ella, estando guatona yo. Y ella (hermana mayor) me agredia verbalmente y
mi mama hacia lo mismo ... Y asi y todo yo, porque uno también ha cometido
errores como hijo, miles de veces, hasta ahora, yo la abrazo, la beso, le pido
perdon, le digo “mamita perdoname si te hice dafio, todo lo que te hice sufrir”.
Siempre le digo lo mismo, porque también uno tiene recuerdos de las cosas
malas y que como juventud uno es rebelde, tonteras. Pero yo no tengo rencor,
ni nada de eso con ella (mama4), para nada. Incluso yo ya le dije al sefior que
se la llevara a descansar, porque es mucho el peso, porque como yo tengo dos
nifias, sobre todo la chica, a esta chica yo la dejo de lado totalmente y asi y to-
do tiene segundo y tercer lugar en el colegio.

¢ Cuantos anos tiene su hija chica?

12 afios y la grande en la noche, despierta gritando, y ahora ha llegado mas al

extremo que ella se levanta y hace cosas y no se acuerda. Entonces ha ido pre-

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

236



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

guntando y analizando, estas son cosas de afios de nifiez, como mi mama me
la cuidaba, aqui ha habido muchas peleas, porque ella siempre peleaba con mi
papa, peleaba mucho con él, por esta casa, entonces era como un hombre
asi... con trago, no si era un desastre todo. Entonces la grande, la mia, ella ve-
fa todas esas cosas. Y hasta el dia de hoy ella ve como es y todo eso. Pero a
pesar de todo, yo creo en la oracién. Bueno yo soy una mujer muy creyente.
Yo creo que la oracion para mi tiene tanto poder, es lo que la ha hecho cam-
biar a ella en ciertos aspectos.

Y la relacion que usted tiene con su otra hermana ¢Como la calificaria?:
Yo tengo bonitos recuerdos de ella, y ahora mi hermana estd como con depre-
sion. Y esto no es de ahora no mas, es de siempre. Duerme todo el dia y esta
toda la noche despierta. Lo que tiene que hacer en el dia como duefia de casa,
ella lo hace en la pura noche. Es buena para leer, le gusta fumar, es el Unico
vicio que tiene, pero es super tranquila, es super respetuosa, es super ubicada.
Ella, yo no tengo nada que decir de ella, pero esta mal. Mi sobrino me estaba
diciendo el otro dia que tiene problemas con el marido, él me decia tia, mien-
tras usted no arregle esta situacion acéd..., y yo le decia que no es solamente

un problema de yo y ella, porque cuando yo no estoy, y se queda mi hermana
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yo la paso llamando, para decirle “Jany estay bien”, “Jany no te ha molesta-
do”.

¢Y como es que usted llega a hacerse cargo?:

Yo hace mucho tiempo que me he hecho cargo, porque cuando mi papa se en-
fermd, el papa de mi hija, me ayud6 a comprarle pafiales; cuando se murio,
me ayudd a comprar la tierra, porque no teniamos, entonces él en la parte
econdmica ayudoé mucho con mi papa, y yo me hice cargo de mi papa y era el
apoderado de mi papa.

¢Usted siempre vivid con sus papas?:

Siempre, pero cuando hubo una pelea grande en marzo aca, de ahi para aca
siempre han habido peleas, pero esa vez quedo la embarrada, llegaron los ca-
rabineros por primera vez aqui, y de ahi mis hijas se fueron y de ahi no volvie-
ron mas. Incluso la grande hasta ahora no ha vuelto mas, ella viene de visita
para aca y ella no quiere volver ac4, le hace mal.

Pero en ese sentido, cuando a usted le dicen que su mama tenia enferme-
dad de Alzheimer {Como es que usted decide hacerse cargo?:

Es que mis papas son muy importantes para nosotros, porque ellos nos tuvie-

ron en edad avanzada, mi mama no podia tener familia, pero igual ellos fueron
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buenos papas, fueron papés entregados a nosotros, Mi mama era super tran-
quila, era un pollito mi mami, mi papa era un poquito mas violento.

¢Y nunca pensaron contratar alguna enfermera?:

No porque tenemos los medios para eso.

&Y si hubiesen tenido los medios?:

Yo creo que igual hubiese estado una enfermera aca de turno, ayudandonos. Y
remontandose hace 7 afios atras ¢Qué le sucedio a usted cuando le dije-
ron, su mama tiene Alzheimer?:

Es que no lo asumimos como al tiro, porque hace mas de 7 afios atras, mi
hermana (mayor) siempre se encargd de llevar a mi mama al hospital, hacerle
examenes, que de que si estaba enferma que ella la llevaba al consultorio, ella
(hermana mayor) estaba mas al tanto; hasta que un dia mi mama se empezé a
enfermar, mi mama empezé a perder la cabeza, ella se enojaba, peleaba con
nosotros y cuando mi papa murio ella pasaba todo el dia acostada. Y yo sabe
lo que tenia que hacer: iba a la feria, hacia el almuerzo, tenia que ver a las ni-
fias que estaban aqui y mi mama aca, yo servia la comida y todo con mi plata
y lo abarcaba para toda la familia y mi mama me tiraba el plato por alla, me
daba vuelta la cara y ponia una cara larga asi, enojada. De ahi, nosotros no

sabiamos que es lo que estaba pasando, y era que ella (mama) estaba enojaba
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porque decia que yo no le habia dejado comida a ella (hermana mayor). Yo le
decia: “mama4 esta la olla llena de comida ahi”.

Pero al comienzo, a lo mejor usted no sabia bien a que se debian esos
comportamientos, y en el momento cuando la diagnostican ¢Qué le pasa a
usted?:

Nada igual, porque nosotros igual éramos ignorantes al cien por ciento de es-
to. No teniamos idea que es lo que significaba Alzheimer, y como mi hermana
(mayor) era la que estaba encargada de mi mama. La que le daba los reme-
dios, que remedios para la memoria, que remedios para la noche. Mi mama
estuvo una semana hospitalizada en el geriatrico, y ahi le empezaron a dar
unas pastillas para dormir, porque mi mama lloraba toda la noche, después
que murié mi pap4, y nosotras pensabamos que era porque tenia pena, depre-
sién; y no, mi mama como que estaba media perdida ya, era esta otra cosa
(Alzheimer).

¢Cuanto tiempo pasa después del fallecimiento de su papé, cuando ella
comienza a manifestar estos sintomas?:

Fue en ese periodo, mi papa lleva 8 afios fallecido, y de ahi, un poquito mas
atras mi mama empieza con €so, que se enoja, que pelea, se le olvidan las co-

Sas.
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Y cuando le dan el diagnostico ¢ Qué expectativas tiene usted respecto a la
enfermedad? ¢Qué es lo que piensa que puede pasar en el futuro con su
mama?:

No yo no pensé nada, que esto iba a ser grave, que iba a ser leve, no, porque
mi mama seguia caminando, ella (mama) se sentaba todos los dias afuera a
mirar el jardin, porgue le encantaba el jardin, pero pasaba llorando. Y yo la re-
taba porque la gente pasaba y ella lloraba, lloraba, lloraba. Entonces decia que
la gente hablaba que uno la maltrataba a ella, entonces era porque mi mama
estaba con esta enfermedad y nosotros ignorantes, yo creo que recién ahora, y
eso, estamos recién conociendo esta enfermedad. Al momento del diagnostico
nosotros no sabiamos nada. Mi hermana (mayor) cuando le daba los remedios,
le decia: “abre la boca, entra la lengua” asi todo el rato, y mis hijas se tapaban
la cabeza, no lo soportaban, porque no se quedaba callada un rato.

¢ Y cdmo siente usted que ha cambiado la relacion con su mama, después
de todo el desarrollo de la enfermedad?:

Mi mama caminaba, hace como 3 o0 4 afios atras caminaba, asi despacito, se
afirmaba, pero a ella le vino la baja de azUcar y fue a dar al hospital, y volvio
con escaras, no camina, como usted la ve volvio, no hubo caso que volviera.

Nosotros no le haciamos terapia para que caminara porque no sabiamos. La
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enfermera que venia acd, nos decia échele cremita, pero la verdad de las cosas
en general, fuimos ignorantes cien por ciento. Si nosotros hubiéramos, por lo
menos yo, hubiese sabido afios atras, todo lo que significaba esta enfermedad
y como tratar realmente al enfermo, huu yo le decia a mi hija, que distinto
hubiese sido todo. Si porque uno igual comete errores.

¢Y que le pasaba a usted, en la relacion personal con su mama, cuando ve
gue la enfermedad empieza ha avanzar, se empieza ha agravar? ;Qué va
sintiendo usted con eso?:

Rabia, rabia, mucha rabia, mucha pena. Mi mama no queria almorzar y yo le
decia: mama almuerza por favor. Porque sabe lo que pasa, mi hermana (ma-
yor) la iba a despertar y a mi mama le da frio bajarse de la cama, y le empeza-
ba a gritar, y todos esos gritos, esos garabatos, todo eso es pura basura, es ba-
sura, entonces, no habia nada bueno, ni el ambiente para ella (madre), ni para

nosotros, ni para mi hija. Entonces es algo que venimos, de afios, de afios.

Diagnostico y Enfermedad de Alzheimer.
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Dentro de las primeras conductas que usted empieza a notar ¢Qué otro
tipo de conductas iniciales, usted se comienza a dar cuenta que algo raro
estaba sucediendo?:

Ella (mama) se imaginaba cosas, se imaginan cosas, que le roban, se imagina
que las personas estan enojadas con ella, que usted esta peleando, se imaginan
mil cosas. Pero asi y todo ella se daba conmigo, yo derepente le decia: “Ya
mama, vamos a bafiarnos” y ella me decia, como que le daba un poco de floje-
ra, y me decia: “No, no, no, no”. Yo calentaba agua, porque no habia calefon,
ahora recién esta (hermana mayor) puso calefon, imaginese, aqui nunca hubo
comodidades. Y yo le decia mama vamos a bafiarnos, calentaba el agua, le la-
vaba la cabeza y conmigo era obediente, no se ponia “chticara”, la bafiaba en-
tera en un rato, la peinaba, la secaba, la perfumaba y le decia: “mira que que-
daste bonita” y me decia: “Huy que bueno mija, gracias”. Siempre daba las
gracias, hasta ahora. Usted le da algo y ella le dice: “gracias mijita”. Entonces
es como “huu ella se dio cuenta”, ella se da cuenta que uno la quiere, que le
hace carifio y que esta con ella, y si la trata mal, ella se da cuenta de que la
esta tratando mal. Entonces yo le hacia todo eso rapido, siempre me hacia car-
go de bafarla, y cuando se quedaba mi otra hermana, porque aungue camina-

ra, ella no podia quedarse sola, porque se arrancaba, salia a caminar y todos
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salian corriendo para todos lados buscandola. Y me dijo mi hermana un dia:
“oye nos moriamos de la risa, por que la fuimos a bafiar, le lavamos la cabeza,
y dijo jDéjenme!, echaba garabatos, decia déjenme tranquila, las voy a acusar
a las dos, ya van a ver ya cuando llegue la otra, ya las quiero ver donde se van
a meter”. (Rie) Entonces yo como que derepente, soy la mas activa, estoy aqui
alla, como mama uno, se desarrolla mucho mas ese instinto de mujer, porque
uno se pone mas luchadora y todo eso, ella pasé a ser como mi hija.

Cuando usted se dio mas o menos cuenta de lo que se trataba la enferme-
dad de Alzheimer, ;C6mo se sintio?:

Huy yo creo que ya al final, el afio pasado, una cosa asi. Mi hermana mayor
fue una vez a una liga del Alzheimer, que yo creo que tiene que ser la misma
(Corporacion Alzheimer) y llegd tan enojada aqui, echando periquitos, “por-
que cobran”, entonces dijo “como, va pura gente cuica”. Nosotros nos mira-
mos y no le hicimos caso de la Liga del Alzheimer, yo no le tomé importancia.
Ahora que mi hija esta del afio pasado de visitadora social, ha aprendido mu-
cho donde esta estudiando y ahora esta en pre-practica en el COSAM, alla en
Pudahuel, y ahi mismo ella (hija mayor) aprendié cualquier cantidad de cosas
y me trae informacion a mi. Antes pensaba que lo que le sucedia a mi mama

se relacionaba a la edad, porque yo tengo entendido que toda la gente mayor,
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después se pone mariosa y le pasan todas esas cosas por la edad, pensaba que
era parte de la enfermedad que le daba a los abuelitos, pero no sabia que ex-
clusiva que le da a algunas personas no mas.

¢Y como se siente ahora al saber de qué se trata la enfermedad de Alz-
heimer?:

Ahora yo me siento mas, obviamente informada, pero a la vez, como un poco
culpa. Culpa de no haber podido ser mejor antes, haberla ayudado de otra
manera mejor. Si, porque uno comete muchos errores. Yo llevaba a mi mama,
a veces ahi a la sala y un cuadro grande donde estaba la mam4, yo le decia
“zquién es esa sefiora?”, y ella me decia: “mi mama”; y yo le decia: “;donde
estamos?” y ella me decia: “‘en mi casa”, ya viste, le decia, estamos en tu casa,
asi que no tenemos que irnos. Entonces son terapias, son procesos, son mane-
ras de tratar a la otra persona, que uno no sabia.

Y esos mismos sintomas, antes de relacionarlos a la enfermedad de Alz-
heimer ¢ Coémo los enfrentaba?:

Suponga si ella (mama) se enojaba, yo sentia rabia, sentia mucha rabia porque
me sentia sobre cargada. Cuando mi mama se queria ir, a veces con mi hija la
tomabamos y saliamos a caminar. Fran, le decia yo, si quiere salir, si esta abu-

rrida en esta casa, quiere salir a caminar deciamos nosotros, si ella estaba

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

245



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

acostumbrada a ser sus cosas como toda duefia de casa, ir a comprar y derre-
pente que la encierren a la pobre. Hay que darle el tiempo, ya no se puede de-
jar sola, ya depende de uno. Si yo hubiese tenido esa informacién afios atras,
no sé yo digo, todas las cosas serian distintas en cuanto a la violencia que
hubo aqui en la casa, porque uno con esto abre puertas, para que la vea un
psicologo a ella o a la familia, o0 ayuda. Estdbamos solas.

¢Usted ha presenciado que su mama tenga alucinaciones?:

Ella ahora no habla solamente balbucea, pero a veces, sale una palabra, por
ejemplo ella ahora llama mucho a la Jany, a mi hermana de Maipu, o si no
Ilama a sus hermanos. A mi no me llama nunca, porque es increible, la perso-
na que estd mas con ella, no la llama.

Pero entes de que su mama quedara postrada, ¢Usted habia presenciado
episodios de alucinaciones o de agresividad?:

Si pero no para pegar, si no que se ponia violenta, en el sentido de que se eno-
jaba, se enojaba facilmente pero, ella nunca ha sido violenta, siempre fue muy
pasiva.

¢Y habia algun episodio en especifico, en el que ella se pusiera mas agre-

siva?:
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Lo que he detectado, es que a ella no le gusta la oscuridad, siempre le ha teni-
do miedo a la oscuridad. Yo por ejemplo en la noche, estan todos durmiendo,
ya son las 12 de la noche y yo no puedo apagar esa luz, porque empieza al tiro
a gritar.

&Y esa es la unica situacion?:

Que se imagina cosas, cosas como por decirle, ella por ejemplo sin haber pe-
lea ni nada, ella se enojaba porque decia que yo no le daba comida a mi her-
mana (mayor), y yo le decia: “oye dile que comes, por favor; y que tu tienes
tu comida alla”, con dolor de guata iba a golpear esa puerta, porque sabia que
iba a quedar la escoba, y mi mama quedaba llorando, y después mi mama le
hablaba a ella (hermana mayor) como si nada y después conmigo andaba eno-

jada; siempre era el enojo con uno y con ella no.

Rutina vy significaciones del cuidador

Y usted antes de hacerse cargo de su mama ¢Como era su rutina? ¢Qué

actividades realizaba?:
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Mire, antes de hacerme cargo de mi mama yo trabajaba, cuidaba a una abueli-
ta que empezd caminando y después termino postrada y eso es lo que yo no
quiero con mi mama, ella no tenia Alzheimer, sélo enfermedades propia de la
edad.

&Y cOmo era su rutina?:

Me levantaba temprano, siempre desde chica ayudé a mi papa aca, porque
aqui habian maestros, en el fondo del patio habia un taller, mi papa lo tenia, €l
lo hizo, yo le ayudaba a trasladar los tablones, las planchas. Bueno, pero
cuando estaba la chica, la que tiene ahora 23, en ese tiempo ella tenia 12 y yo
me iba a trabajar, después cuando volvia, hacia las cosas, le ayudaba a mi
mama. Trabajaba para ayudar y por mis hijas, y el papa de mis hijas que me
ayudaba también en lo econdmico. Yo siempre fui activa, yo siempre trabajé.
¢Y como se altera esta rutina con la enfermedad de Alzheimer?:

Eso ocurrio antes, porque cuando mi papa se enfermd, yo ahi, tomé el control
aca. A mi papéa no se le podia dejar solo acd, porque el caminaba con dificul-
tad, pero él se arrancaba y se ponia agresivo, muy agresivo Yy le daba por ca-
minar, por arrancarse a pesar de como estaba. Entonces él no podia estar sélo,

ni de dia ni de noche, en ningin momento. Y cuando mi hermana se queda
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con mi mama, yo salgo tranquila, pero la estoy llamando a las 7 de la tarde y
mi hija me dice, “pero si es tu dia libre, mamé desenchdfate”.

En ese sentido ¢Qué significa para usted estar a cargo de su mama?:

Yo pienso que mas que una obligacion, es porque a mi me nace, porque no
hay ninguna ley que obligue a un hijo a cuidar a una mama o a un pap4, y
tampoco lo hago por interés. Una vez, que se armd una pelea grande aqui, y
yo estaba cansadisima, mi hija menor se me queddé dormida, tenia un cuestio-
nario, las dejé botadas; eran las 10 y a mi mama tenia que ir a hacer pipi, el
Quaker se estaba calentando y mi hermana venia a cada rato aqui a decirme
“oye el Quaker se estd quemando”, la pesqué, la samarrié, y le dije “jHasta
cuando, no te das cuenta que estoy estresada, que no doy mas, mira todo lo
que tengo que hacer, por qué no te haces cargo tu de algo!”, Como si ve que
estoy tan sobre cargada, que tengo a mi mama que quiere hacer pipi, que ten-
go a mi hija, que al dia siguiente tenia una prueba, la grande se quedd dormida
ahi porque estaba cansada, ella me ayuda en todo igual.

¢ Y que significa para usted, tener que llevarse esta carga sola?:

Me preocupo, porque hay un conflicto tremendo, porque mis hermanas no se
van a hacer responsables cien por ciento. Yo me levanto a las 7 y yo no me

acuesto hasta las 11 o0 12 de la noche. Mi mama me ensefio a mi, mira me dijo,
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“una persona gue tiene hijos chicos y con los enfermos igual, pases buena no-
che o mala noche, al otro dia tienes que levantarte igual, a responder a hacer
todo lo que haces todos los dias, a atender a tus hijos, a tu gente, a hacer todo
normal; a ellos no les importa si tu pasaste buena o mala noche”.

¢Entonces como tendria que actuar un cuidador de una persona con Alz-
heimer?:

Uno tiene que estar al dia con los remedios, con las comidas, si tiene que
hacerle ejercicios, tiene que estar pendiente del enfermo igual que una guagua.
Estoy todo el dia y todos los dias pendiente, por ejemplo hoy dia en la mafiana
la levanté, hizo pipi, y después le di los remedios, la acosté, y ahora a la una la
levanto, le doy el almuerzo, pero tengo que estar pendiente de ella, porque
cdémo la voy a dejar sola, si ella (mama)depende de mi.

¢COomo es su dia a dia con esa responsabilidad que tiene?:

Es una rutina aburrida, estoy cansada, estoy estresada; derepente me dan ga-
nas de llorar. Me daba mucha pena, (llora) porque son muchas las cosas con
mi papda y después con ella. Quisiera que todo esto se terminara, pero yo no le
deseo la muerte a mi mama, pero quiero que descanse. Yo también necesito
descansar y quiero irme de aqui, porque tengo varios recuerdos con ella (her-

mana mayor).
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¢Y como lo hace usted con esta pena? ¢Cémo la maneja? ¢Como se des-
carga?

Ahora me puse a llorar, pero hace tiempo que no lloraba, pero cuando estoy
sola lloro, pero generalmente no estoy sola, menos con la chica que me vea, es
que estoy cansada con esta carga. Y ahora, mi hija grande esta con problemas
de suefio, grita en la noche, si usted la conociera es super tranquila, es super
respetuosa ella, nunca me ha dado problema, para todo lo que nosotros pasa-
mos aqui. Mi otra hermana, la Jany, ella el afio pasado me decia que no iba a
vivir mas, dijo este otro afio yo no voy a estar viva, yo voy a estar muerta, me
dijo yo no quiero mas; y eso que ella no vivio lo que yo vivi porque se casé
muy joven.

¢Su mama consume actualmente medicamentos?

Si solamente para la presién, para votar liquido, la aspirina y uno para la tiroi-
des.

&Y para el Alzheimer no toma nada?

Nada, solamente en la noche que le dan unas pastillas para dormir y esas pas-
tillas las maneja mi hermana, pero no sé lo que les da. Ella con esa pastilla
descansa bien y no tiene problemas.

¢ Cuanto tiempo pasa siendo cuidadora al dia?:
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Todo el dia, las 24 horas del dia. Mi hermana me dijo, por tltimo vengo por el
dia y sales a dar una vuelta y sales a tomar aire; y yo le dije que bueno, y yo le
estaba diciendo a mi marido que no se, salgamos por ultimo a cualquier parte
el fin de semana, no sé, le dije te agradeceria tanto que, ya me imaginaba ca-
minando por la playa. Yo le dije me haria tanta falta a mi y a la nifia que salié-
ramos Yy despues volver pero ya con otro animo.

¢ Y tiene actividades para usted?:

No, porque no puedo salir. Siempre estoy con ella.

Y ahora que conoce un poco mas de la enfermedad ¢Cuales son sus ex-
pectativas de la enfermedad?:

Yo pienso que esta enfermedad es terrible, es una enfermedad cansadora, es
una enfermedad muy gastadora a no ser de que uno tenga los medios para te-
ner una enfermera y uno se distraiga unos dias, un par de horas por ultimo.

¢ Y como ve su futuro personal, al estar al cuidado de su mama?:

Yo creo que ella ahora estd como estable, yo creo que voy a estar con mi
mama hasta el Gltimo dia, pero que haga pipi sola, que no use sonda; porque si
llegara a pasar esa instancia, ya mi mama tiene la Help contratada, y en caso
de que llegue la Help aca la estabilizan, pero me opongo terminantemente a

que la hospitalicen eso significaria el deceso, pero en forma natural. Pero no

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

252



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

importa digo yo, si ya es hora de que mi mama parta, que parta, yo no la voy a
estar haciendo sufrir, que le abran su cuerpo y que le estén metiendo cosas.
Con la edad que ella tiene para qué. Ella actualmente no habla, no camina, pe-
ro come y hace pipi sola, usa pafiales igual, pero lo otro que la caca ella no la
hace, uno la saca. Nosotros le extraemos la caca, porque no sabe hacer caca,
incluso la misma doctora decia que después se les olvida hacer pipi, entonces
mi mama hasta el momento esta haciendo pipi, y la caca la sacamos con la
mano, con mi hermana, con la Jany; y a ella se le ocurrid, porque le dabamos
laxante, y no habia caso. Y me dijo, no esto hay que sacarlo, hay que ayudarla.
Y de ahi nosotras lo hacemos y le desocupamos su estdémago. Todos los dias
lo hacemos. Y hace tres veces pipi en el dia.

¢ Y usted pertenece a algan grupo o a alguna red social?:

Yo pertenecia a la iglesia, pero dejé de ir a la iglesia hace mucho tiempo. Y a
la Corporacion Alzheimer fui una pura vez y ya no segui yendo mas, pero me
Hubiese gustado seguir yendo, porque uno como que esta hablando el mismo
idioma y ademas los profesionales que estan ahi, yo el poco rato que estuve,
son excelentes, es increible como ayuda, uno se siente hasta apoyada.

Sra. S. ¢ Usted tiene amigos cercanos?:
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No. Mire con las Unicas personas que hablo, son unas apoderadas de la Leslie
del colegio.

Y antes de destinarse al cuidado de su mama ¢Usted tenia amigos?: No,
es que uno se aboca mucho a la casa, a la familia. Mis hijas me dicen que ten-
go que salir, que me meta a cursos, que participe en cosas.

&Y en ese sentido como se ve usted a futuro con la enfermedad?:

Yo pienso que si mi mama parte, yo ya voy a tener donde irme, y mi mama
pienso que le quede lo que le quede, la voy a seguir cuidando. Yo creo que mi
mama esta haciendo un esfuerzo por sobrevivir, porque ella se esta yendo de a
poquito. Y cuando se vaya, ella se va a ir a descansar, siempre he pensado que
ella (mama) se va a ir en el suefio, que ella no se va a ir agonizando ni nada de

eso, que Dios va a ser misericordioso con ella.

Impacto de la EA:

¢Usted cree que la enfermedad de Alzheimer ha unido o a separado a la
familia?:
Yo creo que en términos generales, ya esta como todo en calma, porque mi

mama igual percibe todo.
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¢Y en su familia nuclear, su marido, sus hijas?:

Nos ha alejado, no estamos como corresponde como familia, porque mi hija
mayor no estd aca, no hay espacio. Yo creo que en esta etapa de mi vida,
pienso que ya estoy como llegando a lo ultimo, pienso que algo va a pasar. Pe-
ro yo creo que este es un proceso que ya esta terminando.
¢Y usted ha visto un compromiso real del resto de la familia, con la en-
fermedad?:

No porgque mi marido ignora totalmente la enfermedad, aunque yo le hable, €l
no sabe. Mi hija mayor si.

&Y por qué cree que se ha dado asi esta situacion?:

Porque tengo evidencia que es asi y no puedo esperar mas de ellos.

¢Usted ahora, que sabe sobre la enfermedad de Alzheimer?:

Que es una enfermedad que deteriora al enfermo, que va empeorando, que es
una enfermedad irreversible, que es una enfermedad desgastadora.

¢ Usted tiene familiares que hayan presentado sintomas parecidos?:

No, porque mis abuelos murieron de otras cosas.

Ejerciendo el rol de cuidadora ¢Ha notado algiin cambio en usted, como

agotamiento fisico o psicoldgico?:
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Si, de toda indole, yo también tengo problemas a la columna y tengo un pro-
blema en un brazo que parece que lo tengo cortado, donde hago fuerza. Tam-
bién tengo problemas de salud, pero tampoco me he visto.

¢ Y estos dolores usted los relaciona al trabajo de estar al cuidado?:

Si, las malas posturas para levantarla, para acostarla, todo eso son posturas
gue uno esta haciendo continuamente, desgaste fisico.

¢ Como ve el futuro de su propia vejez?:

No sé, no me gustaria que se volviera a repetir la historia con mis hijas, por lo

mismo, por todo lo que han pasado.

Alzheimer y economia

¢Usted cree que la enfermedad de Alzheimer ha afectado el presupuesto
familiar?:

No porque en cuanto a la plata de mi mama, ella se iba a pagar y compraba de
todo no ha faltado nada, pero cuando se enferm6 donde mi hermana (mayor)
se comenz6 a hacer cargo de la plata, hubieron problemas econémicos, pero

no de que le faltaran cosas a mi mama. Hay muchas cosas que yo quisiera
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haberle comprado, cosas buenas, haberla tenido en mejor estado, pero no se
pudo no mas. Los pafales se los consigue mi hermana por medio de la muni-
cipalidad, no sé donde, le dan una cantidad de pafales, y ahora esta postulan-
do de nuevo para otra cantidad de pafales y los medicamentos también se los
dan en el consultorio, con la cremay la leche.

- ¢ Y algun otro beneficio social que ustedes reciban?:

- No ninguno. EI estipendio que le dan a las cuidadoras, es una mensualidad,
que creo que da la municipalidad que es para las cuidadoras que cuidan en-
fermos. Son veinte mil pesos mensuales, pero los dan cada cierto tiempo, no
lo dan todos los meses. Se supone que esa es una ayuda que se le da a la per-

sona que no trabaja y que estd pendiente del enfermo.

Salud:

- ¢Su mama que prevision tiene?:
- FONASA.
- ¢Usted siente que hay un respaldo de la salud publica, respecto a la en-

fermedad de Alzheimer?:
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No mucho, en este caso por ejemplo, una doctora dijo una vez, una doctora
gue vio a mi mama por un asunto de traumatologia, dijo para que ustedes se-
pan, las personas con Alzheimer, los deben cuidar en tres turnos: una persona
en la mafiana, una en la tarde y otra en la noche. Entonces si el sistema publi-
co atendiera a las personas de escasos recursos, la misma familia pudiera po-
ner una persona externa, y pagarle a esa persona para que hiciera un turno en
tal casa, seria estupendo. Pero uno no tiene los medios como para hacerlo.

¢ Y usted cree que existen politicas publicas que capaciten a las personas
gue son cuidadores, que se preocupe de la tercera edad, que se preocupe
de informar que es la enfermedad de Alzheimer?:

No, no hay informacion. Después de todos estos afios, yo recién vengo a escu-
char sobre la liga del Alzheimer, y esto es pagado, usted tiene que pagar para
ir a las charlas. Pero por parte del Estado no hay ayuda porque la liga es pri-
vada.

&Y con sus hermanas han pesado en algin momento, institucionalizar a
Su mama?:

Si, cuando habia problemas entre nosotras, esa vez que hubo la pelea, yo les
dije que yo a mi mama no la iba a cuidar mas, que estaba cansada, que estaba

aburrida, porque exploté, y mi hermana me dijo busquemos un asilo, ponla en
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una parte entonces. Porque con ella no se puede, y yo estoy cansada y en vez
de ser un alivio y ayudarnos, es una carga mas. Y mi otra hermana vino para
aca, conversamos, y ha pasado el tiempo. Fue un momento de rabia, de can-
sancio, pero eso inmediatamente se borro, porque en un principio, a pesar de
todo lo que hemos pasado, pero decidimos que mi mama se va a morir aqui.
Queremos que se vaya aqui en su casa. No porgque aunque Yo digiera, la insti-
tucion donde se va a poner es gente humilde, es gente pobre, porque uno no
tiene los medios para pagar un sueldaso para que la cuiden, la van a cuidar
mal. No es por eso, porque si es una parte, una clinica a todo trapo, tampoco
me da confianza. Porque no me da confianza de tener o no tener, en el dejarla

en alguna parte, porque uno no saben como va a estar.

Corporacion Alzheimer Chile.

¢ Como conocio la Corporacién Alzheimer?:
Por medio de mi hija, que esté estudiando visitadora social. Porque a ella le

designaron también abuelitos con Alzheimer y me dijo, mama anda.
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¢Y cudl es su opinidn, respecto al trabajo que realiza la Corporacién Alz-
heimer?:

Muy bueno, porque yo creo que de el momento en que uno se junta con mas
personas que les estd pasando lo mismo, es como una terapia. En cuanto al
psicologo, como las charlas de la doctora, yo la encontreé tan inteligente.

¢Y ha sentido, que la Corporacion Alzheimer, ofrece una ayuda real a los
cuidadores?:

No le sabria decir que si en profundidad, porque yo fui un puro dia, fui un ra-
tito no mas, pero lo poco gue estuve a mi me sirvio.

¢Considera usted relevante recibir orientacion respecto a la enferme-
dad?: Claro que si, porque aprendi varias cosas, me sirvio harto estar ahi,

aunque fuera un rato.

Ambito personal.

Y en el ambito personal Sr. S. , si usted estuviera en el lugar de su mama

¢ Como le gustaria que la cuidara?:

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

260



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

YO creo que no me gustaria ser dependiente de mis hijas, no me gustaria ser
una carga para ellas, yo sé lo que significa eso y, yo sé que mis hijas no me
abandonarian, pero espero en Dios que no ocurra eso. Si pudieran, yo creo que
ellas me cuidarian, por altimo contratarian a alguien si estuvieran trabajando.
Si su mama pudiese comprender lo que a ella le estd pasando ¢Qué cree
gue su mama le diria?:

Yo creo que me daria las gracias. Estaria muy agradecida, porque, yo no espe-
ro eso en todo caso, pero ella a pesar de que esta enferma y todo, ella da las
gracias. Ella se da cuenta de algunas cosas y da las gracias.

Sra. S. ¢Hay algo més que le gustaria agregar en la entrevista?:

Yo pienso que me gustaria mucho que, toda esta informacion vaya a para a un
beneficio pablico, para ayudar a mas gente que tiene este problema, que sirva
esto para que sea como mas de todos, de toda la salud publica, que ojala saca-
ran en el sector pablico una informacion asi grande sobre el Alzheimer, para
que la gente que esté con estos problemas, sepa como tratar a las personas.
Que el Estado se preocupe de esto, que de una oportunidad a esta gente, por-
que la mayoria de las personas son de escasos recursos, entonces aparte de es-
tar luchando en lo econémico, estar luchando con el enfermo, con todo lo que

conlleva lo que necesita un enfermo, entonces es un cimulo de estrés, de pe-
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sar, entonces uno necesita mucho de los demas, para que tanto en la parte de
psicologia, en la parte de los doctores, que la orienten, que la ayuden, que la
sostengan a uno, que lo contengan en lo que esta pasando, que la sociedad se

integre en esto, porque lo necesitamos.

Muchas gracias, sefiora S. por la entrevista.

Antecedentes del entrevistado.

Nombre: M.

Edad: 35 afios.

Parentesco con el enfermo: Mi madre

Tiempo de diagnostico de su enfermedad: 7 afios.
Fecha: Sabado 15 de Octubre de 2011

Entrevistadoras: Ps () Rayen Sandoval y Ps (e) Carolina Sanhueza

Familia y relacion
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¢ Como esta conformada tu familia?:

Somos 3 hermanos, los cuales, uno tiene 33 afios, mi hermana tiene 25 afios,
todos viven fuera del nacleo familiar, mi papd y mi mama viven ellos dos. Y
tratan de colaborar lo mas que se pueda con esta enfermedad.

¢Como era la relacion que tenias con tu mama, antes del diagnostico de la
enfermedad?:

Lo que pasa es que mi mama era por ejemplo, era muy reiterativa en hablar
las cosas, te repetia muchas veces, no se, quiero fumar, después a los 5 minu-
tos después me decia lo mismo. Era muy repetitivo todo.

¢Y antes de que empezara a tener esos sintomas, como era la relacion en-
tre ustedes?:

Saper buena, era una mujer super chora, esforzada, trabajadora, era duefia de
casa, con nosotros era super a la pinta.

¢ COmo es que tu llegas a hacerte cargo del cuidado de tu mama?:

Lo que pasa, es que como que ella los desconoce a todos, pero a mi no. Sabe
quien es el M., al M. lo anda viendo en todos lados, el M.. Yo tengo 35 afios,
los cuales los 35 afios de mi vida he estado con ella al lado. Hace 7 afios estoy
con ella y una de las razones, por las cuales no queria irme de ahi, era por mi

mama. Porque mi papa no puede estar solo con esta enfermedad.
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¢ TU mama cuantos afos tiene?:

67 anos.

&Y tu papa?:

También 67, ella representa como 7 afios ahora, derepente habla como nifiita,
es dependiente, no puede andar sola.

¢ Qué te sucede a ti cuando te enteras del diagnostico?:

Al principio, como que uno no cree lo que realmente esta pasando. Pero te das
cuenta que cada afio empieza a decaer la persona, empiezan como a cambiar
los aspectos femeninos. Por ejemplo, mi mama no tiene verglienza, se le quito
el pudor, ya no tiene vergiienza de nada.

¢Cuales eran tus expectativas de la enfermedad, cuando te dan recién el
diagnostico?:

No creia lo que estaba pasando, no creia que realmente el Alzheimer era, ya
uno tiene Alzheimer como lo que muestran en la tele, no se, o los chistes que
hablan de la enfermedad, pero uno no se da cuenta cuando le dicen eso. O sea
no a mi no me puede pasar, uno se hace el tonto, pero mas adelante te das
cuenta que es un problema grave. De hecho, una de las cosas que mas me han
costado, es por ejemplo, limpiar las partes intimas de ella, cuando hace por

ejemplo, su caquita, su pipi, no se, limpiarle esa parte delicada de la mujer.
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¢ Qué sabias respecto a la enfermedad de Alzheimer, cuando la diagnosti-
can?:

Yo sabia, que por ejemplo, el papa de ella, tenia antecedentes, él antiguamen-
te, cuando no habia mucha medicina, se le olvidaban las cosas, me contaba
ella. Lo que conocia que con esta enfermedad se olvidaban las cosas, y los
chistes que dan los humoristas: “se murié de Alzheimer porque se olvidé de
respirar”, que ahora no me causa nada de gracia, esos chistes.

¢ Y como se ve afectada la relacion que tu tienes ahora con tu mama?:

Lo que pasa es que no se ve afectada la relacion que tengo con ella, porque me
Ilevo super bien con ella. De hecho el afio pasado me fui con ella a Chiloé con
ella, solo los dos, entonces me llevo super bien con ella. De repente tiene sus
achaques, que se quiere levantar a las 4 de la mafiana, no duerme bien, se
quiere levantar; estar preocupado preguntandole si quiere ir al bafio. Pero mas

gue eso no hay mas problemas, no tiene agresiones violentas hacia mi.

Diagnostico y Enfermedad de Alzheimer.

&Y recuerdas las primeras conductas que empez6 a tener cuando empez6

con la enfermedad?:
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Que por ejemplo no manejaba la plata, por ejemplo iba a la feria con veinte
mil pesos y traia dos lechugas y se gastaba toda la plata. Y mas encima como
la gente siempre quiere sacar provecho de algo, ahi nos empezamos a dar
cuenta con mi papa que habia un problema, como traia tan pocas cosas con
veinte lucas.

¢Y cuando empiezas a asociar estas conductas a la enfermedad de Alz-
heimer?:

Cuando fuimos al doctor, nosotros sospechabamos y ahi el doctor nos dijo que
se le estaba atrofiando el cerebro, que para esto no habia salida, y le dio un
medicamento que era super caro, pero decidimos no darle mas, porque se des-
componia.

¢ Y como tu te sientes personalmente, cuando sabes que tu mama tiene en-
fermedad de Alzheimer?:

Bueno lloré, estuve, estoy hasta hace poco pegado con el trago, tomo para ol-
vidarme un poco de los problemas que tengo. Tengo todo, pero lo que pasa es
gue eso es lo que me afecta. Me tiene mal. Trato de hacer me el tonto, pero no
puedo.

¢Cémo comenzaste a afrontar estos primeros sintomas que comienza a

manifestar tu mama?:
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Por ejemplo yo sabia que necesitaba ayuda en acostarse, desconocia, era tanto
trabajo para ella sacarse la ropa.

¢Y como ta comienzas a manejar eso?:

Lo que pasa es que cuando empezd esto, ella demoraba demasiado en desves-
tirse. Hasta que tomé la decision de que tenia que acostarla, ponerle el pijama,
sacarles el pijama, los calzones.

¢Has presenciado situaciones, en las cuales se den con tu mama alucina-
ciones o ilusiones?:

Alucinaciones todo el tiempo. Habla con el gato, que ve gente, que ve una ni-
fiita en la casa, que puede inventar cosas también, que mi papa le roba algo. O

sea, todo le decimos que si a ella.

¢ Y conductas agresivas?:

El afio 2008, tenia conductas agresivas, se enojaba con todo el mundo, de
hecho me peg6 a mi. El afio 2010 se le quebrd la pelvis a ella y fue super
complicado, porque se levantd de la cama y se quebro la pelvis, con mi mama
fuimos al médico y los médicos decian que como le paso esto a ella si esto se
quiebra con un golpe fuerte, con un choque, que mi papa o yo mismo le

hubiésemos pegado que hubiese pasado esto.
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- Y esos momentos de alucinaciones o cuando ella se ponia violenta ¢lo re-
lacionas con alguna situacion especifica que pudiese ocurrir?:

- Si por ejemplo que abrasara mucho a mi hermana, si hablara con ella mucho
rato, mi mama como que se ponia como celosa.

- ¢ Y como tu enfrentabas esas situaciones?:

- Por ejemplo, mi polola cuando vamos a la casa, yo le digo que no me dé un
beso en la boca y que no me haga nada porque ella me mira feo, como que a

ella todavia le quedan rasgos como de mujer.

Rutina vy significaciones del cuidador

- ¢Qué actividades realizabas antes de que tu mama presentara enferme-
dad de Alzheimer?:

- Mi vida era, salia como cualquier joven, me divertia, lo pasaba bien, no tenia
ni un problema, hasta que empezd esta maldita enfermedad que comenzo a
acabar conmigo mismo. De hecho me iba a quedar solo, solo con ella, cuidan-
dola a ella 'y a mi pap4, los tres. No queria estar con nadie, a parte las parejas

no te aceptan este tipo de problemas y yo no le puedo estar diciendo a todo el
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mundo que mi mama tiene Alzheimer, porque estoy deprimido por esto, nadie
me puede ayudar, ni Dios me puede ayudar.

Y en ese sentido ¢ Como se ve afectada tu rutina ahora?:

Ahora estoy como, seria feo lo que voy a decir, pero estoy como de vacacio-
nes, estoy muy relajado porque estoy con mi pareja hace poco; pero igual
siempre estoy preocupado de ella, que quiere hacer pichi, que quiere comer,
gue un yogurt, tengo como que me hubiese sacado un peso de encima, pero
estoy asi, estoy como de vacaciones. Mi rutina diaria en la casa era llegar del
trabajo, yo vivo en Puente Alto, tengo que llegar a cocinar, tengo que llegar a
hacer las cosas, hacer mi pieza, atenderla a ella, planchar. Me acostaba a las
12 0 12:30 de la noche, es que te involucra mucho trabajo esta enfermedad.
¢Y que significa para ti haber tomado el rol de cuidador de tu mama?:
Significa lo que estaba contando, que es una responsabilidad enorme, hay que
estar preocupado de ella, que te estresas, que te repite muchas veces lo mismo,
te puede decir mil veces, hay que tener paciencia, hay que ser empatico tam-
bién, no te vas a enojar si ella te dice algo. Me ha costado el proceso.

¢ Cuales son las emociones que te aparecen con esta situacion?:

A mi me da pena ver a mi mama asi porque es perverso, me da una pena tan

grande, a parte no puedo llorar delante de mi pap4, delante de mi mina tampo-
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co, no puedo llorar, porque los problemas de uno son tan grandes y yo los mi-
nimizo, de hecho, llevamos 7 afios con la enfermedad y casi todos dicen que
viene la etapa terminal.

¢ Y te das esos espacios para vivir esa pena M.?:

De hecho me tomo mi botella de ron y tomo solo y lloro solo, no quiero que
me vea la gente llorar, antes estaba enojado con Dios, afios estuve enojado,
pero ahora no. Lo que pasa es que con esta enfermedad uno se queda solo, na-
die te va a aguantar que te preocupes primero por tu mama y después por tu
pareja. Pierdes todo. Por ejemplo tuve una pareja, pero no queria a mi mama
que lloraba, que no queria entrar a la pieza y le incomodaba, entonces yo la
mandé para la casa.

¢ Tu mama actualmente esta tomando algin medicamento?:

No, no esta tomando nada, porque ella se descomponia, y a parte hemos leido
tanto de la enfermedad, he hablado con varios especialistas que me dicen que
no es como prioridad darle los medicamentos.

¢ Cuanto tiempo destinas diariamente al cuidado?:

Las 24 hrs., hasta que se acuesta, la acostamos tarde para que se levante tarde.
Porque a mi papa igual le incomodaba, porque yo duermo al lado de ellos, él

duerme con ella como pareja y a veces se despierta a las 4 de la mafiana, pre-
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gunta cosas y prende la luz, tele, entonces uno se descompone. Ahora no se
despierta en la noche porque le estamos dando un relajante muscular.

¢ Tienes tiempo de distraccion sin tu mama?:

Si, ahora estoy relajado, pero igual salgo con ella, mafiana por ejemplo voy
para la casa y vamos a salir a dar una vuelta, pero no trato de olvidarme del
asunto, el problema esta siempre ahi.

¢ Cuales son tus expectativas de la enfermedad ahora?:

Que esta enfermedad maldita, que hay que saber vivir con esta enfermedad,
no sacas nada con echarte a morir, y disfrutar lo mas que se pueda a tu mama.
No sacas nada con maldecir a todo el mundo y enojarte con el mundo y tener
problemas con los demas por este problema, porque aparte uno cuando sale
con grupos sociales, chuta te preguntan: “como estas”, “mal, como voy a es-
tar, mal”.

Y en este sentido, ¢ Tu perteneces actualmente a alglin grupo social?:

Con los amigos uno conversa del tema, pero no se trata también de dar pena,
que da pena la situacién, entonces igual si me preguntan ahora; antes no,
hablaba y hablaba, queria puro hablar porque estaba ahogado, porque la lesera

gue tengo no se la puedo publicar a mi papa, porque o si no se me muere mi

viejo. Trato de hablar con cualquier otra persona, hablaba, hablaba, hablaba,
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estaba con trago, lo pasaba bien. Una vez le conté a una galla y se puso a llo-
rar cuando le conté.

¢ Y estos amigos, cada cuanto tiempo los ves?:

No sé, cada un mes.

¢ Como ves la enfermedad de ti mama en el futuro?:

Que se le va a borrar el disco duro, como dicen. Ojala que no se le siga olvi-

dando nada y que se haga sus cosas sola.

Impacto de la EA

¢Como ha influido la enfermedad en tu familia?:

En cierto modo nos ha unido como familia, pero igual hay como rivalidad.
Por ejemplo en mi caso, siempre estoy yo primero en la casa, entonces ellos
hacen como su vida y me han tirado a mi, como que el problema radique so-
lamente en mi. Ellos haciendo su vida personal, saliendo para discotecas y
medio pena, me senti como utilizado. Pero la relacion que tengo con ellos, no
es muy buena, por la enfermedad y todo esto; no es muy buena porque esta

enfermedad quiebra a la familia, es que hay que ser muy fuerte, es terrible.
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¢Consideras en este caso entonces, que hay un real compromiso del resto
de los familiares por la enfermedad?:

Hay un compromiso para no sentirte mal contigo mismo y dormir tranquilo en
la cama, o sea mi hermana va como de obligacion alla, porque ella va a ver a
mi mama pero no le conversa, no le hace nada. Entonces ella también es un
ser humano, yo cuando voy para alla, le converso cualquier estupidez, pero le
converso, para que no se le olvide conversar, hablar; porque se le olvida, mi
mama balbucea, me dice la nifiita y quiere decir otra cosa. Entonces yo le trato
de hablar, y no lo hago por cumplir, lo hago porque la quiero. La trato como
una persona normal.

¢ Y te sientes ayudado, te sientes apoyado?:

Yo por mi parte, no.

&Y por qué crees que se ha dado asi la situacion?:

Porque son ingratos en mi familia, mis hermanos piensan en ellos mismos.
¢Como ha influido tu rol de cuidador en tu vida de pareja?:

Es un problema, mi polola me dice que me quiere harto, pero igual le compli-
ca. La dejo sola y no se quiere ir a Puente Alto, es complicado.

¢Y ahora que ha pasado el tiempo desde el diagndéstico, que sabes actual-

mente acerca de la enfermedad de Alzheimer?:
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De hecho me lei un libro, sé de la enfermedad, se como se puede actuar a una
persona asi y sé como se identifica una persona asi. De hecho tengo un carnet
que salgo con mi vieja, a cualquier lado, entonces por cualquier cosa no me
pueden decir nada. Por ejemplo para el 18 de septiembre, me estaba tomando
mis copetes, fui con ella, y resulta que habian de estos bafios quimicos, enton-
ces mi mama me dice: “tengo ganas de hacer pipi”; y fui para all4, y fuimos al
bafio de las mujeres porque no puede entrar sola; y carabineros, las sefioras
me decian degenerado y quedé la embarrada, y entonces llegamos y me paro
el paco y le mostré el carnet que dice que tiene el 70% de discapacidad mental
mi mama, y ahi me entendieron, y al final entramos y mi maméa no quiso
hacer en el bafio quimico, se le quitaron las ganas. EI médico le dio ese carnet.
Ejerciendo ya el rol de cuidador ¢Comienzas a ver cambios fisicos y psi-
coldgicos en ti?:

Si, me siento mal, deprimido. No me dan ganas de salir. Se te quita la alegria.
Me quedaba en el computador viendo videos, toda la noche solo. Lloraba
viendo fotos.

¢ Como significas estos cambios?:

Me da impotencia, es igual que la seleccion chilena en el dia de ayer, no hicie-

ron nada; o sea no puedes hacer nada con esta cuestion. No sirve de nada lo
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que tu puedas hacer como persona, eso es lo que me da una impotencia muy
grande. Y no saco nada con desquitarme con los demas porque no tienen la
culpa.

Tu me decias que habian antecedentes familiares de la enfermedad:

Si mi abuelo.

¢Es tu abuelo por parte materna?:

Materna y creo que cuando la enfermedad se da antes de los 60 hay un 50%
de probabilidades que le de a los hijos.

Y en ese sentido ¢ Como ves tu propia vejez?:

Yo lo Gnico que quiero que si me da esta enfermedad, ojala que no me dé, pe-
ro que me cuiden, o sea no que me cuide mi familia, sino que me dejen en un
hogar para esas personas, porque no es justo que la familia sufra de esa mane-
ra, porque es terrible.

¢ T tienes hijos?: No.

Alzheimer y economia
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En términos economicos ¢Como crees que ha afectado la enfermedad en
el presupuesto familiar?:

Gracias a Dios, todavia no es que gastemos mucha plata, porque mi mama,
esta con nosotros como una persona normal, no esta como en una casa, porque
ahi se va a requerir. Por eso estoy solo, porgue yo se que el dia de mafiana voy
a estar solo con ese problema, voy a tener que yo pagar y mis hermanos con la
actitud que tienen no se van a pronunciar, porque saben que soy el mas ape-
rrado y aparte se aprovechan del panico.

Y en ese sentido ¢ quién costea la enfermedad ahora?: Yo y mi papa.

¢ Reciben algun beneficio social?: Nada.

¢ Recibes alguna remuneracién por el cuidado?: ¢ Yo? No.

Salud

¢ Tu mama que prevision tiene?: FONASA
Y con esta enfermedad ¢ Sientes que la salud publica te respalda?:
No para nada, si yo por eso, en vez de los estudiantes, que también esta bien,

deberia ser primero la salud, antes. Que estuviera por el Plan AUGE.
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¢Consideras que existen politicas publicas enfocadas a capacitar o a ayu-
dar a los cuidadores?:

No. A personas que les toca de bajos recurso, imaginate cuanto valen las pasti-
Ilas que tienen que tomar y son mensuales, imaginate cuanta plata, como lo
haces en esos casos; y aqui el Estado no te da nada, si esas pastillas valen.., no
se podria. No hay ningun aporte del Estado por eso, nada.

¢Has pensado institucionalizar a tu mama?:

Si. Mas adelante, yo creo que hasta que dure esta cuestion, ya cuando ella no
nos conozca y sea un mueble, es mejor que esté en otro lado. Aungue suene
bien feo, porque si no estd mi papa el dia de mafiana, o llevarla conmigo.., no

sé, lo que Dios quiera. Ojala que siempre esté asi como esta.

Corporacion Alzheimer Chile.

¢ Como llegaste a la Corporacion Alzheimer?:
Por Internet. Me sirvid ir para alla, porque a lo mejor tu tienes problemas y las

vivencias de otras personas.., COmo no es tan grave lo que te pasa a ti, como
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que es un poco de consuelo. Mira como estan ellos y yo estoy asi, como que te
alivianas y te aclaras.

¢ Cual es tu opinion respecto al trabajo que se realiza en la corporacion?:
Lo encuentro fantastico. Mi papa fue una vez, pero se deprimié mucho mi
papa, no quiso ir mas. O sea, como que el no cree que esta enferma mi mama,
no lo acepta, de hecho le da miedo decir Alzheimer, trata de evitar esa palabra,
y sabe que esta enferma, pero no cree. Pero todos los estudios fisicos que
hacen los cuidados, las causas que originan la enfermedad, encuentro fantasti-
co la corporacién.

En ese sentido ¢Crees que la corporacion realiza una real ayuda a los
cuidadores?:

Si, porque una vez fui a una charla para los cuidadores y es todo lo que me
pasa a mi, a mi papa también, andamos estresados, es una pesadilla.

¢ Consideras que es importante recibir atencion psicologica?:

En mi caso, yo creo que tendria que haber ido, pero igual yo me creo fuerte.

Ambito personal.

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

278



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

Si tu estuvieras en el lugar de tu mama ¢Cdmo te gustaria que te cuida-
ran?: Yo estoy seguro que a mi mama le gustaria verme contento, como estoy
ahora y yo, igual que ella, yo creo que nos gustaria estar en la casa, lleno de
recuerdos. Porque eso es estoy seguro que es lo que quiere ella, estar en su ca-
sa. El que te pregunte: “Me quiero ir para mi casa” estando en su casa, estoy
seguro que esos 10 segundos de lapsus que estd bien, sabe que es su casa.
Hasta que se pueda, si cuando ya no se puede, cuando no pueda hablar, no
pueda hacer nada, no pueda hacer mis necesidades por mi mismo, mejor que
me vaya a un hogar, para no molestar a los demas.

Si tu mama pudiese comprender lo que le esta sucediendo ¢ Qué te gustar-
ia decirle?

Que la amo.Yo lo hago porque la quiero porque es mi madre, cualquier hijo
haria lo mismo... algunos.

¢Hay algo mas que te gustaria agregar a la entrevista?:

Que uno tiene que ser feliz cada segundo de la vida, con sus papas, dejarlos
que te reten, que te digan que estas mal. Quererlos, porgue las enfermedades,
cuando no tienen cura como esta, es terrible..., me emociono, porque me da
pena, me duele el corazon, pero ahi estamos luchando.

Gracias M. por la entrevista.
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Antecedentes del entrevistado.

Nombre: M.A.

Edad: 53 afos

Parentesco con el enfermo: hija

Tiempo del dg. (etapa de la enfermedad): mira.. médico.. ahora recién... en
febrero de este afo... el tiempo que yo creo 13 afios... que fueron pequefios,
pequefios cambios, en conversaciones u forma de ser y yo converse con mis
hermanos, pero nadie me tomo en cuenta, soy la unica mujer y los hombre
toman las cosas light. Les dije que nos prepararamos, hasta que yo estuve muy
enferma y el medico no me dejo ir a verla, porque me jodia mucho mental-
mente, entonces mi hermano me contaba de mi mama... yo encontraba que
era demasiado lindo lo que él me contaba... hasta que llego un dia que ya es-
taba mas gordita porque baje mucho de peso fui donde mi mama que se yo...
y me di cuenta que mi mama se orinaba y ahi fui asociando los sintomas...
entonces la lleva a un geriatra, le hicieron varios examenes y de ahi un neuro-
logo y el examen neuroldgico arrojo problemas y ahi me fui a la corporacion

porgue yo pensé ahi tienen de todo y es mas facil para mi...
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NSE al que pertenece: medio- bajo.
Fecha: 13 de noviembre de 2011

Entrevistadoras: Ps (e) Rayen Sandoval y Ps (e) Carolina Sanhueza

Familia y relacion

¢ Como esta conformada su familia? (nuclear y extensa)

Tres hermanos hombre y yo la mayor, mujer y mi mama... porque ella es viu-
da.

Mi familia mi esposo, yo y mis dos hijos, una de 31y mi hijo de 24.

¢ Cémo era la relacion que ud. Tenia con el paciente antes del dg. De la en-
fermedad ? (Historia familiar)

Una muy buena relacion en el sentido de... como mama... no como amiga...
porque yo no soy una persona que cuente mucho de sus cosas... una muy bo-
nita relacion.

¢uUd. vive con su madre?
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No... Yo me casé y me fui de la casa, no vivo con ella. Pero siempre teniamos
contacto,, la percepcion que tenemos las mujeres me llevo a darme cuenta que
algo le sucedia.

¢con Quien vive su madre?

Ella vive con un hermano mio, que lamentablemente él es alcohdlico, es su
bebé porque es el que tiene menos edad y para ella ¢l es su mundo... esto no
ha traido mucho problemas a nosotros, mucha dificultad. Para mi yo me la
llevaria a mi casa a vivir conmigo, porque tengo que de todo para tenerla
conmigo, tengo que ver como lo hago, porque no puedo estar todo el tiempo
con ella, porque me han dicho que es muy malo estar todos los dias de la se-
mana. Pero lamentablemente ella no quiere salir de ahi, porque para ella su
mundo es ¢él, piensa que es su guagua... si toma te, si no come, Si sale, toda su
vida gira entorno a él.

¢ Cémo es que Ud. Llega a hacerse cargo del cuidado del paciente y no es
otra persona (familiar, enfermera, etc...)?

Bueno... después, de una desagradable discusion, nos pusimos de acuerdo y
como mi hermanos trabajan y van a verla los fines de semana, yo voy dos ve-

ces a la semana, porque las distancias son muy largas, y yo también tengo mis
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cosas, por mi yo fuera todos los dias, entonces yo voy 2 veces a la semana,
donde yo hago todo: aseo, la bafio, le cuido el pelo, le lavo su pies, sus ufias,
le he ido arreglando su ropa, porque cuando yo la encontre, después que les
dije que yo habia estado como un mes y medio que no la fui a ver, cuando es-
tuve enferma, solamente hablaba por teléfono con ella , para que no me viera,
porque no queria causarle problemas a ella, porque yo sé que ella no asimila
bien las cosas.... Entonces ella estaba mas delgada, no reaccionaba, estaba
comiendo mal... entonces nosotros lo que hacemos es que yo los dias que voy
cocino para dos dias, después dos dias mas y mis otros hermanos llevan comi-
da para los otros dias.

¢sus otros hermanos también se preocupan de su madre?

Si los que siguen si, menos el hermano que les digo que es alcohdlico, que él
vive su mundo, €l es la compafiia solamente pero de utilidad no...

¢ Qué la motiva a ud. a hacerse cargo de su madre, de manera mas activa
gue sus hermanos?

Primero porque soy mujer, y por la crianza que ella (mama4) tiene no deja que
nadie mas la toque, que nadie mas la bafie. Me ha costado inclusive a mi, por-
que ella nunca se desnudo delante de mi, entonces he tenido que ir 6 siendo

muy suave para bafarla, para tratarla, para que nos e sienta invadida por mi
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Igual voy tomando decisiones y engafidndola como a un nifio, esa es la ver-
dad, digamos que si yo quiero arreglarle la ropay o ver si no le sirve, le digo
que se la voy a mandar a arreglar, no le digo te voy a comprar otra... asi igual
que a un niflo... para mi es como un nifio, ti la vez adulta, conversa, pero las

actitudes de nifio le salen.

¢ Qué le sucedi6 cuando se entera del dg.?

Sabe que yo creo que por eso estoy enferma... porque durante estos 12, 13
afios, que he ido analizando a mi mama yo me he ido dando cuenta del dete-
rioro, a mi no me pillo asi... “oohhh mi mama”... soy una persona que me
gusta leer, que me gusta aprender, que cuando tengo dudas busco, y notaba
que habian cosas en mi mama que tenian mucho de senil, de no sé... porque
juntaba cosas, padecia también de Diogenes, eee... no se po.... También se
orina, se hace de lo otro, entonces también padecia de una hidrocefalia, enton-
ces era como un conjunto de enfermedades y habia que averiguar que tenia.

Y cuando le confirman que es EA, que le pasa a ud. ¢,

Mire para mi el Alzheimer no es como todas las enfermedades, de la persona,

cuando su cabeza falla, es terrible igual osea, porque tu cuando tu mama se

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

284



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

enferma de algo le llevas un calmante y se le quieta el dolor y listo, peor con
esto no... no hay como ayudarla, es terrible... es dificil. Tienes que aprender
tu y eso es lo que mis hermanos no han... yo creo que ellos todavia no asu-
men... ni con examenes ni nada, no asumen o0 no quieren... en este momento

estoy tan sentida con ellos que yo creo que no quieren asumir, es mas comodo.

¢ Qué penso, cudles eran sus expectativas de la enfermedad, cuando recién
diagnosticaron al paciente?

Yo sé en lo que se termina, porque he estudiado y leido, yo sé lo que viene...
por lo tanto sé que ahora viene el camino, donde tengo que tener plata, contra-
tar un abogado, para interdictarla porque, he ido a muchas partes a preguntar,
pero no hay nadie que te una mano, osea tu teni que ser indigente, indigente
para que te presten un abogado... porque si no eres indigente tienes que pagar.
¢, Qué conocia de la enfermedad en el momento del dg.?

No, no mucho... habia leido sobre las enfermedades que tenian que ver con la
mente, ahora recién estoy yendo a las charlas, cuando tengo tiempo, han sido

dos veces creo.
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¢ Como se ve afectada la relacion que ud. Tiene con el paciente luego del
dg de la enfermedad?

Se ve bien afectada porgue yo soy una persona que nunca le he faltado el res-
peto ni le he llevado la contraria a mi mama, nunca, aunque ella no tuviera la
razon... y he tenido ahora que derrepente contar hasta 100, porque ella se po-
ne agresiva conmigo con lo que yo hago, con lo que yo digo, piensa que yo le
quiero hacer dafio yo soy la que menos quiero hacerle dafio, pero para ella es
asi... entonces de repente me molesta, pero a los 5 minutos, reacciono y trato
de arreglar eso y digo que no, porque es absurdo, tengo que saber llevar eso,
“es un nifio, es un nifio”, y eso cuesta porque tu estas con tu mama y de la no-
che a la mafiana, que tu mama sea un nifio y tu eres la mama porque tu pasas
a ser la mama, debo tener cuidado cuando la trato, de como le hablo... de
cuando voy a hacer el aseo y si le paso a llevar algo grita como si la fuera a
matar y apenas la he tocado... entonces igual es super doloroso, porque me

siento como que ella cree que le estoy haciendo dafo y duele, duele...

Diagnostico y Enfermedad de Alzheimer.
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¢Recuerda los momentos en que comenzé a notar conductas extrafas en
su familiar?

Si... mire, los primeros momentos no, pero a mi el que mas me impacto fue
que mi papa tenia como 3 afos de fallecido, que fallecié de cancer a la vesi-
cula y mi mama empez6 con ataques a la vesicula y la lleva a hacerse un
monton de examenes y salio que ella tenia problemas que tenia que operarse
urgente la vesicula y cuando la llevé al médico dijo “yo no me voy a operar,
porque yo no quiero tener cancer” y yo le explicaba que era al revés, pero no
habia caso... llegamos con ella a al doctor, le llevo los examenes le digo que
no se quiere operar y ella va y le dice “es que yo no me puedo operar, porque
yo tengo una guagua que cuidar”, pero guagua, ella no decia mi hijo menor,
no... decia guagua... entonces ella decia “yo no me puedo operar, porque si
quedo enferma , quien va a cuidar a mi guagua” entonces el doctor le dijo “ y
es muy chico su hijo?” “si es un nifio” dijo ella, y mi hermano tiene 40 afios,
tenia como 35 en ese tiempo.... Entonces yo quedé asi, quedé¢ para adentro...
porgue yo sé que para ella es su guagua mi hermano, pero ella nunca lo ha tra-
tado de guagua, no es una palabra que ella use... pero cuando ella hablo6 de la
guagua, a mi me impacto porgue no eran las palabras que ella usaba, no era la

expresion de ella... pero en realidad... se ha perdido ya dos veces... porque
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no quiere que nadie la cuide, porque ella considera que no necesita que nadie
la cuide. Entonces tu mientras no la interdictes, hay cosas que no puedes hacer
a la fuerza, no me la puedo llevar a la fuerza... ya el doctor me dijo que no
puedo, es malo para ella y para mi... llevarla... entonces... se me fue la on-
da...

¢Cuando ud. Asume que la sintomatologia que presenta el paciente co-
rresponde a la Enfermedad de Alzheimer?

Cuando yo llego a la corporacion, como hace 4 meses.... Empecé a ir con mi
mama para que comenzara a atenderla... con papeles del neurdlogo y toda la
cosa... porque mi mama la inica manera que yo he podido llevarla al doctor
es porque se orina, y ella no sabe... porque para ella es el tema porque se
orina y que tiene un problema al cerebro y se orina, para ella estd enferma
porque se orina... si no, no podria... ni siquiera quiere que le lleve un
medico... incluso el neurdlogo le dice lo mismo, que estaba preocupado

porque se orinaba, para poder examinarla...

¢Como se sintio cuando comprendié que se trataba de Enfermedad de

Azlheimer?
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Pensé que iba a ser peor que las otras enfermedades... no mas, mas fuerte mas
duro, a lo mejor mas rapido... porque en realidad he estado tan pendiente de
ella, que como aprender de la enfermedad en si... no.... No puedo hablarlo
con el doctor, cuando ella va a control, porque no podemos hablar de esa pa-
labra frente a ella, porque hace muchos afios, cuando era méas joven mi papa
se opero y ella se extravio dentro del hospital... mi papa tenia un trato muy
brusco con ella, muy duro, y le dijo “me perdi”, “si po... si asi como vai; vai
a terminar teniendo Alzheimer” le dijo mi papa; entonces esa palabra Alzhei-
mer, para ella.... Ella sabe lo que significa. Cuando yo la lleve la primera vez
a la Corporacion, hice cualquier cosa para que ella no viera el letrero (sonrie),
no sé qué cosa inventé y cuando entramos yo le dije que yo iba ahi, porque
ahi veian todo tipo de enfermedades y como ella tenia algo neuroldgico y se
orinaba, también atendian esas enfermedades...

¢ Y cudl es la emocion que surge: pena, rabia, frustracién, entre otras.
Pena... no, rabia no me da, porque considero que todos tenemos una cruz que
cargar y esta serd... la de mi mama, la de nosotros, no sé€... no a mi no me da
rabia, me da pena y creo que hay que aceptar las cosas, no mas.... Lo que si
quisiera tener mas tiempo para estudiar mas, osea quisiera... saber mas, me

entiende?, para no ir cometiendo errores en el camino, todo lo contrario,
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hacerlo un poco mas liviano, aunque es super pesado... tratar de hacerlo un

poco mas liviano mas cordial esto...

¢, Cudles fueron los primeros sintomas de la enfermedad y como los co-
menzo a enfrentar ?

Yo creo que voy manejando la situacion ahi en el momento... no me queda
otra, tengo que inventarme, como te digo... de repente voy a contestarle como
si ella estuviera sana y respiro profundo y digo “es un nifio” y me pregunto
coémo trataria yo a mi hijo?, como traté a mi hija, cuando era chica e hizo algo
que no correspondia , porque estaba recién aprendiendo... mi mama no va a
aprender.. porque por ejemplo yo le digo mamé “el pafial se lo tiene que bajar
hasta la rodilla”, se lo digo, se lo digo... lo entiende, pero a las 2 horas ya se
le olvid6... o no se acuerda... se olviddé yo creo no?... entonces, le ensefio
como calentar su comida y las ollas las quema, el microonda no lo sabe ocu-
par...

¢ella sigue utilizando la cocina?

Si, ella sabe prender apagar, todo eso bien, le tiene miedo al fuego... ha vivido

experiencias con incendios, entonces le tiene miedo, asi que hasta ahora puede
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usar al cocina, pero ella no cocina, porque no puede, no sabe cocinar. Esta
perdiendo el equilibrio, le cuesta prender los fosforos, no tiene muchas habi-
lidades manuales... no s¢ si sera el Azlheimer, como te digo no he ido pro-
fundizando todavia...

- En ese momento, ¢/ Qué sabia ud. Acerca de la Enfermedad de Alzheimer?

- No conocia mayormente, habia leido sobre las enfermedades relacionadas con
la mente, pero una pincelada no mas. No profundo.

- Sabia que era una enfermedad en que la persona se va deteriorando dia a dia 'y
rapido.

- ¢Ha presenciado en el paciente situaciones en las cuales se den alucina-

ciones, ilusiones o conductas extraras?

Conductas agresivas... cuando ella se molesta... cuando yo le digo algo por ejemplo
de mi hermano, porque ella con su enfermedad, no entiende que mi hermano tiene
también una enfermedad. Tenemos dos enfermedades aqui, dos cargas... entonces
cuando tu le dices algo, ella se enoja, tanto asi que un dia me dijo, “voy a quemar la
casa!” y para ella fue terrible... “si le pasa algo a tu hermano, yo quemo la casa y me
quemo con al casa”... pero en una manera como se pone ella.... Ella nunca fue

agresiva, fue una persona super pasiva, toda su vida.
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¢Alucinaciones o ilusiones ha presenciado?

No sé, si alucinacion, pero ella por ejemplo esta en el sofa, esta la television prendida
y yo le digo “mama este sostén le pongo?”’, me lo quita y me dice, “pero como, si me
estan viendo, como se te ocurre, si estan esos hombre ahi” ... ella piensa que le van a
ver los sostenes... o que el vecino dijo tal cosa, porque ella supuestamente escucha
que el vecino dijo cosas de ella.
¢ Como maneja estas conductas?

Cuando es lo de la television, le digo “voy a apagar la tele y ahi le muestro cual
sostén” o cuando habla del vecino, yo le digo “mama no lo tome en cuenta si es gente
asi gue le gusta andar hablando, son odiosos, tiene que ser la envidia, como usted
siempre fue bonita...”. Trato de usar eso, porque antes cunado no estabamos seguros
que tenia... igual a mi me parecia extrafio porque yo iba apara alld y nunca sentia
bulla de los vecinos, pero para ella era una bulla terrible... y yo le decia “ y a que
hora meten bulla?” y yo nunca escuchaba, entonces me empecé a dar cuenta que no,
que no era verdad,  que eran ideas de ella... porque le echa la culpa de todo lo malo
que a ella le sucede a los vecinos...

¢SU madre cuantos anos tiene?

71...

e Rutina y significaciones del cuidador
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¢ Qué actividades realizaba ud. Previo al cuidado del paciente? ¢ Cuél era
su rutina?

Yo, soy una persona super casera, osea actividades... emm... ver al perro,
banarlo, peinarlo... mis perritos antes de la enfermedad eran un lujo,.,, ahora
los pobrecitos no saben nada, solo le doy comida y agua... porque el tiempo
se me hace poquito, poquito. Trato... yo son una persona que tengo insomnio,
entonces para mi, el dia es mas largo que para el resto de la gente, pero...
igual asi soy una “persona super activa, me organizado lo méas que puedo. Pero
sé que va a llegar un punto en que por mas que me organice... como la enfer-
medad va avanzando, yo sola no voy a dar abasto, yo sé que no... porque lle-
go agotada después que estoy con ella.

Antes salia, iba a ver a mi hija... salia a bailar, salia a comer... no se po hartas
cosas, lo que todo el mundo hace, no se... de paseos no soy mucho, soy mas
de visita de familia, de bailar, me encanta..

¢Cémo se vio afectada su rutina luego de comenzar a ser cuidador?
¢Como ha ido cambiando su rutina conforme ha ido avanzando la enfer-

medad?
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Mi rutina, mas que fisica es psicologica la que se ve afectada, porque mi men-
te.... Porque yo puedo estar conversando incluso con ustedes ahora, pero es-
toy pensando en que estd haciendo mi mama en estos momentos. Mas ratito la
vamos a ir a ver con mi marido, porque estamos haciendo unos arreglos, por-
que le estamos acomodando la casa a su enfermedad... 10 que mis hermanos
no entienden, porque no me entienden... ellos sienten que yo estoy metién-
dome como en algo que no me corresponde, pero ellos no entienden que hay
que ir acomodandose a la enfermedad, que hay que poner una manilla para
que se afirme en el bafio, que una cama mas comoda, més facil, mas baja, para
que le cueste menos subirse a la cama... no sé , las cosas precisas en la coci-
na, porque ella no sabe, a veces ocupa cosas de la cocina para otro tipo de co-
sas...

¢ Qué significa para ud. Ser cuidador de una persona con Alzheimer?

Para mi... yo estoy contenta, para mi esto, no me hace... yo siento que estoy
devolviendo todo lo que ella hizo por mi... lo que yo estoy sufriendo ahora...
como nosotros tenemos un hermano alcohdlico y ella no quiere... irse con

uno... no quiere quedarse con uno... yo la he tenido enganada tres dias y ha
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sido un suplicio... un sufrimiento en mi casa. Porque vivimos todos super le-
jos, yo en puente alto, mi mama en recoleta, mi hermano en melipilla. Ningu-
no de mis hermanos se va a llevar a mi mama, porque mis cufiadas no quie-
ren. Entonces en mi familia, estdn todos de acuerdo que yo me lleve a mi
mama a mi casa... porque para un bien mental de ella y mio, pero mi esposo,
con la actitud que han tomado mis hermanos ahora, ha dicho que los fines de
semanas ellos, tienen que hacerse cargo de su mamad... pero mi mama no
quiere....

¢ Qué tipo de actitudes ha tomado sus hermanos?

Actitudes por ejemplo, que cuando yo organice todo esto, yo era la que me iba
a encargar de adentro de la casa de mi mama, porque es gran trabajo... mas de
todo lo de ella fisicamente, pero ellos tenian que hacer el patio, porque ejem-
plo limpiar el patio, sacarla (mamd) a pasear. Ahora le llevan la comida y se
van... entonces esas son cosas que a mi me tienen molesta. Ademas cuando
yo supe la enfermedad de mi mama, empecé a decirle a mis hermanos como
teniamos que organizarnos con las cosas, porque tu abres el refrigerador y tie-
nes que dejarle lo justo, porque derrepente encuentran fruta podrida debajo de
la cama, del sofa, porque no se la comi6. Entonces las cosas tienen que ser

como justas, el que va le lleva comida, come con ella y le deja para el otro dia,
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una fruta, un yogurt... los yogurt quedaban afuera y se avinagraban, si tu le
Ilevas varios paquetes de mantequilla, lo vas a encontrar todos abiertos. En-
tonces habia que organizarse, entonces cuando yo empecé... ahi tuve proble-
mas con mis hermanos, porque decian que yo era muy metida y yo le dije
“mira, porque no vas donde la doctora?, para que conversen y entiendan...”
ellos me dijeron que no se iban a calentar el mate, que para eso estaba yo... y
eso para mi fue muy doloroso, sobre todo con el hermano que yo he sido méas
apegada, quedé totalmente desilusionada, porque no estamos hablando de
mi... entonces eso... en el fondo yo he sentido que la familia, se ha desinte-
grado, pero no encuentro que es culpa de la enfermedad, sino que es culpa de
las personas, que no saben asumir, de que los padres son padres para toda la
vida. Entonces estan son las cosas que yo estoy viviendo y al final yo he teni-
do la suerte, que a lo mejor, ellos no tienen, que tengo un esposo que me
acomparia en esto y que quiere mucho a mi mama.

¢Como se vive el dia a dia? ¢Cuéles son las emociones que aparecen di-
ariamente? (rabia, pena, frustracion, etc.)

Mira cuando yo estoy con ella, si ella esta bien yo ando stper contenta ese dia,
pero si ella en ese momento quedd mal o anda idiota, yo al otro dia ando mal,

no el mismo dia, al otro dia. Boto mis energias con llanto, con pena, todo...
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¢asi se descarga?

Si, pero delante de los mios, porque si los mios me ven sufrir, también se van
a sentir mal, entonces tarto de eso no... he ido aprendiendo también que todas
las enfermedades que estoy teniendo, derrepente tratar de desconectarme, pero
me cuesta, porque es una persona de la cual nunca me he desconectado, en-
tonces trato, pero.... Por eso mi familia cuando yo voy a un mall o alguna
parte que sea fuera de la casa, ellos son felices, porque saben que aunque yo
no quiera me voy a tener que distraer por obligacion... entiende?, porque el
caballero que te habla, uno tiene que interactuar, eso ya te saca de tu mundo
un rato.

¢ Consume algun medicamento?

Mira, por eso yo... lo que pasa es que mi mama, el doctor le dio un medica-
mento, pero para darle los medicamentos, son medicamentos que hay que dar-
le de forma constante, todos los dias, como yo recién estoy empezando en es-
to, estoy acomodando su casa, estoy buscando a alguien que la pueda ver du-
rante el dia, todo eso es plata... plata con la que mis hermanos no cuentan y
no quieren contar, yo he obligado a mis hermanos que entre todos le compre-

mos los pafiales y después de una lucha de discusiones, solo uno de ellos se
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estd poniendo con los pafiales y lo otro yo. EI menor es alcoholico no cuenta y
el otro simplemente dice que no puede.

Aaahhhy... se me va la onda... ayademe ...

Estabamos hablando de los medicamentos...

Entonces, el doctor le dio medicamentos, pero nisiquiera se cuanto valen, por-
que para darle medicamentos hay que darselo todos los dias y se lo puedo dar
los dos dias que yo voy y mis otros hermanos no sé, y los otros tres dias no
puedo decirle “tomeselo ud...” también tengo que ver quién va a ser la perso-
na que va a estar, porque tenemos que ver como costearlo, porque sino me va
a tocar a mi sola, cuando mis hermanos digan “no!”. Entonces como los re-
medios recién empezaron hace un mes, que el doctor lo recetd, yo no lo he
comprado, porque primero tengo que arreglar todo este camino, porque tiene
que ser bien hecho, no a media.

¢ Cuénto tiempo diario destina a sus labores de cuidador (a)? ¢ realiza ac-

tividades personales, sin el paciente, regularmente?

Mire cuando yo voy, llego a la 13.00 y me voy a as 00.00, son dos veces a la

semana, y si por ejemplo tengo un momento... he querido hacerle algo espe-
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cial, porque le estoy arreglando su casa... en la entrevista con la psicologa,
cuando yo la escuché hablar (a mama), lo Unico que decia era que mi papa no
le dejo su casa bonita, su casa bonita. Esa era su... su... entonces ahora con
mi esposo queremos dejarle su casa bonita, darle esa alegria. Entonces en es-
te momento, le estamos poniendo ceramica en su patio, que le estamos... no
sé... arreglando el bafio... también vamos el fin de semana a eso con mi es-
poso, a hacer esos trabajos, porque se supone gque Yo no deberia encargarme
de eso... es como facilitarles el camino, me estan dejando a mi con el peso.

¢ Cuales fueron sus expectativas de la enfermedad, luego de comenzar a
ser cuidador?

De primero pensé... osea... yo percibia que esto iba pa all4, pero no pensé
que tan rapido, se me olvida... no es que no me de cuenta, Sino que mi cabeza
estd pensando tantas cosas, que derrepente la trato normal y se me olvida; pe-
ro a los 2 segundos , me doy cuenta de que no po... pero si estoy muy cons-
ciente , consciente estoy.

¢pertenece a algun grupo o red social?

No.

¢ Tiene amigos cercanos?
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No, mi familia no méas. Mis amigos son... el hermano de mi esposo, mi hija con su

pololo, eso no mas... soy bien de pocas amistades.

¢, Cuales son sus expectativas a futuro del paciente con dg. EA? ¢ como vi-
sualiza el futuro?

Mira yo pienso, en este momento que tengo que ir viendo el tema legal, por
los problemas legales que podamos tener , ir juntando dinero, no se dé adon-
de, porque con los afios, yo sé que no la vamos a poder cuidar nosotros...
porque yo sé que a lo mejor si yo lograra llevarla a mi casa, la podre cuidar
unos dos afios mas, porque el deterioro va de a poco... y que voy a tener que
tener a alguien que me ayude a cuidarla... voy a tener que decidir si mi mama
va a un asilo, lo que para mi es terrorifico, porque un asilo estupendo, un
hogar bueno... tu sabes que tienes que tener dinero... ti no sabes como la van
a tratar, porque en un hogar bueno también la pueden tratar mal... el carifio
que uno tiene, hace que tenga la paciencia... mmm... la paciencia la da el ca-
rifio, el amor que uno siente por ella... yo puedo estar muerta de cansada,
bafidndola y aunque me duela la espalda, yo no siento dolor... porque lo estoy

haciendo con amor.
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Impacto de la EA

¢Como ha influido la Enfermedad de Alzheimer en su familia extensa,
gue cambio? (se han alejado, se han unido)

Mis hermanos, no sé si lo han tomado light... porque cuando yo les digo te-
nemos que hacer esto... dicen “es que hay que preguntarle a mi mama”...
¢Usted encuentra que se han alejado?

Si, nosotros éramos super unidos... ahora somos desunidos, yo no tengo ganas
de hablar con un hermano mio... no tengo ganas, porque con lo que les
conté... de que para eso estaba yo para calentarme el mate... yo estoy total-
mente decepcionada de ellos, cuando veo todo el tiempo que podrian darle a
su madre el fin de semana... porque segun ellos no pueden en la semana por-
que trabajar, el fin de semana no pueden porque tienen que estar con su fami-
lia, osea , siempre hay una excusa... entonces... yo... eso me tiene muy doli-

da, muy dolida, y decepcionada... porque yo soy una persona bien desconfia-
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da... y en las personas que confiaba que eran mis hermanos y sobre todo con
el que me llevaba mejor, que éramos casi gemelos y €l fue el que me dijo
eso... entonces fue super hiriente...

¢y su familia nuclear?

Es que nosotros somos unas personas... haber... con mi marido, n0S cono-
cemos tan bien, llevamos tantos afios, nosotros pololeamos 6 afios y llevamos
junto 33 afios... entonces nos conocemos muy bien y sabemos que le hace
bien al otro y que no. Entonces cuando yo estoy muy mal, yo trato de que
ellos no se den cuenta, pero derrepente igual se me nota... lo que si no me
cambia el genio, yo no me pongo idiota... gracias a dios, sino que me puedo
poner triste, pero no idiota.

¢ Considera Ud. Que hay un real compromiso del resto de los familiares

con el enfermo? ¢ se siente ayudado(a) y apoyado (a) en este proceso?

De mis hermanos, a media...

¢ y de su familia?

Casi completa...

¢ Y porque cree que con sus hermanos se ha dado asi?

Es porque yo creo... porque las esposas de mis hermanos son egoistas, y ellos
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piensan en su familia y ellos (hermanos) por no tener problemas en su familia,
emm... toman a media esta responsabilidad... y tengo la suerte de tener una
familia que me apoya , por lo tanto soy libre para hacer las cosas que quiero,
yo solamente es la unica cosa, que puedo ver... porque no me puedo explicar
que una madre que fue tan buena... no esté recibiendo lo mejor de sus hijos...
el menor le entiendo todo lo que hace, porque para mi el alcoholismo es una
enfermedad... si no tuviera esa enfermedad tampoco le perdonaria esas
cosas... me entiende?... pero ... solamente... derrepente pienso y creo que €so
seria lo unico , no me explico otro motivo.

¢ Cémo ha influido la Enfermedad de Alzheimer en su familia nuclear?
Mi familia nuclear, era muy apegada con mi familia extensa... entonces de re-
pente yo estoy sentida con mis hermanos y empiezo a hablar y mis hijos me
dicen “mama no quiero escucharte, porque cuando llame mi tio, yo no quiero
sentir eso que tu estas sintiendo” y le dijo “hijo es que yo quiero desahogarme
porque yo no tengo a quien mas decirselo, yo no quiero que tu tomes partido”,
pero me dice “es muy dificil mama, porque es mi abuela.”... Entonces he tra-
tado eso... nos hemos alejado por ese lado, ya no hay unién de primos... por-
que no nos juntamos como familia (extensa), se acabd toda union... yo para

navidad, todas la navidades con mis hermanos, sus hijos, nos hacemos cual-
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quier tontera, regalos tontos, nos reimos... ese el dia que lo pasamos mejor...
pero yo creo que por el &nimo que esta este afio se rompe, porque va a ser fin-
gido, va a ser falso... y las cosas asi no salen bien... es mejor estar separados,
pasarlo bien, separados, que juntos que no va a ser bonito. Y a mi mama, que
le hemos dicho?, que no hay plata, porque ella me pregunta... le he dicho que
no hay plata, porque hemos tenido que gastar plata en su enfermedad, le digo
“no hay que pensar en la navidad” *“ ah, si” me dice “tienes razon”. Pero des-
pués se olvida, pero hay que irla programando para explicarle, que la navidad
no va a ser como todos los afios... aunque no Creo que S€ vaya a programar,
porgue su cabeza... a veces acepta las cosas y después se le olvidan.

Luego de transcurrido el tiempo de cuidador(a), ¢Qué sabe ud. Sobre la
enfermedad de Alzheimer?

Lo mismo que al principio, no he tenido tiempo para introducirme en la en-
fermedad, porque tengo que sentarme, leer... y cuando estoy sentada, me em-
piezo a acordar que tengo que hacer, que le puedo arreglar a mi mama. oy
mirando por ejemplo, aca en el mall, este zapato le voy a comprar a mi mama
porque es mas comodo... o si veo una ropa, digo esta ropa le queda mas
facil... osea mi mente esta todo el dia en eso, me cuesta mucho dejar de pen-

sar.
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Luego de ser cuidador ¢ha notado algiin cambio en su comportamiento?
A nivel fisico, psicoldgico.

Lo que pasa es que a mi me han hecho cualquier cantidad de exdmenes, tengo
una pancreatitis, tengo un problema a la tiroides, tengo jaquecas terribles, ten-
g0 asma, tengo un problema nervioso... entonces cuando la pancreatitits me la
descubrieron, lo le encontraron motivo, de porque tengo pancreatitis, ahora el
doctor me mandé a un inmunologo, cosa que yo no he hecho nada, yo todo lo
mio lo dejo botado... este afio he dejado todas mis enfermedades de lado, ten-
go examenes que no me he hecho, me entiende?... porque como que quiero
tratar de solucionar lo mas que pueda mientras, porque se, que mis resultados
no van a salir bueno, porque me conozco fisicamente y el doctor me ha di-
cho... al no encontrarme, son producto de que tu mismo cuerpo lo produce, el
estrés...

Considera ud. Que esos cambios estan relacionados con el hecho de

haberse convertido en cuidador de un enfermo de Alzheimer?
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Por lo menos mis jaquecas si... mis jaquecas tienen que ver con el estrés...
jaquecas que yo caigo como un pollo, me tienen que llevar a la urgencia y es
por el estres.

¢ Como interpreta ud, estos cambios, que cree que significan?

Me da rabia por mi, porque yo no quiero estar enferma porque siento que yo
soy el pilar de mi mama y si yo me enfermo no va a tener el apoyo que tiene
ahora de mi... entonces me duele estar enferma... si yo estuviera enferma y
no tuviera que... depender de mi... no importaria... yo asumo que dios le da a
uno y uno tiene que recibir y aceptarlo bien... pero si me da rabia que derre-
pente yo no me puedo levantar, muchas veces me pesan las piernas, por el te-
ma de la tiroides... yo vivo tomando pastillas... ya... porque el doctor me di-
ce descanse... pero no puedo descansar, tengo que estar pendiente de mi
mama.

¢ Conoce ud. Antecedentes de familiares que hayan presentado sintomas
parecidos?

No... mi mama tiene un hermano que tiene esquizofrenia, es muy joven... asi
que por lo menos ese tipo de enfermedades ya la familia, la tiene un poco

asumida.
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¢Como influye el hecho de ser cuidador de paciente con Alzheimer en la
percepcion a futuro de su propia vejez?

No, yo soy, de... mira mi memoria me falla mucho, se me olvidan los nom-
bres, el doctor me dice que es por el estrés... pero igual yo sé que en un tiem-
po mas, igual me voy a hacer examenes... yo igual voy aprendiendo... que
cosas me hace bien comer, para mis neuronas... osea estoy aprendiendo...
ojala no llegue al Alzheimer o que se retrase lo méas posible. No sé si esta en-
fermedad es hereditaria... Tu sabes si es hereditaria?

Haber emm.. cuando la enfermedad se presenta de forma primaria, es
decir antes de los 60 afios, hay un 50% de prevalencia de que la enfer-
medad sea hereditaria; cuando la enfermedad se presenta de forma se-
cundaria, después de los 60 afios, la posibilidad de ser hereditaria dismi-
nuye bastante.

Entonces, pongamos que no sea hereditaria, la idea es llegar lo mejor posible.

Alzheimer y economia
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En términos de economia (Cémo ha afectado la EA en el presupuesto fa-
miliar?

Bastante, porque es todo restringido... yo no hago comida para mi familia, si-
no para dos familias... emm... tenemos que estar pendiente que cuando la pla-
ta de su pension no alcanza para pagar las cuentas... las tenemos que pagar
nosotros, poner el resto... la estufa para el invierno... con su pension no al-
canza... bueno yo nunca me meti en las cosas de mi mama... cuando nosotros
empezamos a hacernos cargo de la casa... nos dimos cuenta de que hacian
meses que no se pagaban las cuentas... mi hermano como es alcoholico la pla-
ta se la tomaba... y mi mamd , como ¢l es su guagua... ¢l le decia que estaba
todo bien y mi mama se quedaba tranquila y mi esposo tuvo que poner de su
dinero para pagar la luz y uno de mis hermanos puso también... claro que
afecta, hay que tener plata para los pafiales... uno gasta en su propia casa...
los remedios de la presion... en el INP... una vez me hizo un escandalo en el
banco, porque penséd que yo le queria robar su plata... afortunadamente en el
INP, me dieron una autorizacion para cobrar yo su dinero... yo voy con ella a
cobrar, pero de repente ella se enoja conmigo... entonces yo descubri que ella

tiene un préstamo como de 800.000 y yo le pregunté a mi mama y ella me di-
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ce “ no si me gané un premio”... en esta cosa de la caja de compensacion...
eso me dijo... “la nifia me vino a buscar en un taxi, me llevo a una oficina y
me hizo firmar unos papeles y me gané 20 mil pesos, porque yo era una muy
buena...” eso me dijo, ahora esta deviendo como 40 mil pesos todos los meses
que le quitan de su pension... entonces su pension bajé muchisimo, osea la
plata que recibe ella, es la nada misma... apenas le alcanza... de repente yo
compro cosas de mi bolsillo, y hago como si lo comprara ella con su plata, pa-
ra que ella se sienta bien... pero con lo de ella (mama) se paga la luz, el agua
y unas cositas para comer... nada mas con su platita, no alcanza.

¢ Quién costea la enfermedad? (medicamentos, pafales)

Yo costeo todo lo que no alcanza con su sueldo, y mi hermano costea los re-
medios para la presion y pafiales a medias conmigo. El otro hermano nada, so-
lamente le lleva su comida.

¢recibe algun beneficio social?

No tengo idea, estoy recién entendiendo esto... me dijeron algo de una pen-
sion por hijo... pero... osea la de los tramites soy yo, pero ahora quiero prepa-
rarle su casa, para que los dias que no podemos ir, la vaya a ver una persona...
y ahi dedicarme a esas cosas, porque la plata se va a necesitar... si es que

hay... un... beneficio de bono por hijo... pero ahora nada...
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- ¢recibe alguna remuneracion por sus labores de cuidado?

- No, no..

e Salud

- ¢Donde se ha tratado el paciente?

Siempre se ha tratado en salud privada, tiene Fonasa, pero nunca ha ido a un
consultorio, no le gusta... ademas no le gusta ir a médico en general...

- ¢Considera ud. que existen politicas publicas enfocadas a preparar , ca-
pacitar y cuidar a las personas que cumplen el rol de cuidadores de per-
sonas con Azlheimer?

- Saben yo, cuando noté que mis hermanos se estaban alejando y no asumien-
do... empecé a buscar y fui ... no sé... a una cosa de los ancianos, de la terce-
ra edad... no sé qué cosa, no me acuerdo, en una calle... bueno y primero fui

a varias partes, porque no tenia idea y luego llegué ahi, y esperaba que alguien
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me orientara y me dijeran “sabe que sus hermanos, si tienen la obligacion, por
el hecho de ser hijos...” y resulta que me di cuenta que no, que es una obliga-
cién moral, es solamente moral y segin la doctora... la asistente social, me di-
jo “nosotros no podemos hacer anda”, osea, hay una oficina muy linda...
¢recuerda que institucion fue?

Algo de la tercera edad...

¢Senama?

Parece y ahi la asistente social, me dijo de la ayuda judicial, yo fui y las colas
fueron espantosas, estuve dos dias yendo y ningun dia me tocé numero... en-
tonces yo considero que ... yo que he visto gente humilde, que cualquier en-
fermedad senil... por eso hay tanto viejito engafiado... no hay una politicas
publicas para ayudar a los ancianos, ni para ayudar a las personas que los pro-
tegen... porque... porque siempre piensan que yo me quisiera robar la plata
de mi mama4, no que quisiera ayudarla... eso ve el resto de la gente cuando
ven que la hija va todos los dias a su casa, porque se mete mucho... yo no
puedo andarle diciendo a toda la gente “oh, mi mama tiene Alzheimer”, no
puedo hacer eso... ademas ni ella (mama) sabe que tiene... entonces yo, ese
dia cuando fui a esa corporacion, yo espera eso... pero ella me dijo “le acon-

sejo que no se la lleve para su casa, porque va a ser una carga muy terrible pa-
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ra ud. y su familia y va a tener conflictos” y que buscara un abogado, porque a
mi mama, la tengo que interdictar, porque pueden venir muchos problemas le-
gales, firmar papeles... eso fue todo, esa fue toda la ayuda que recibi y para
mi fue asi... mis hermanos me dejan sola en esto y no puedo hacer nada... ahi
tendria que buscar un abogado, osea, todo tiene que ver con buscar aboga-
dos...

¢y con respecto a la enfermedad en si, que haya informacion?

No, no hay... porque en la television se habla del sida, pero no del Alzheimer,
ni de las enfermedades seniles, que yo ahora me he dado cuenta de que hay
montones... pero nadie tiene plata, para llegar a saber si tiene Alzheimer, osea
, yo digo... yo veo viejitos alld, no... tiene en enfermedad senil, todos son se-
niles... pero que enfermedad senil tiene?. Yo tengo la suerte de que juntando,
dinero entre todos, como recién estamos empezando con esto... que pudimos
hacerle examenes, pero los examenes son plata... resonancia magnética, psi-
coldgico, psiquidtrico... que para que a mi mama le dieran hora en servicio
publico... yo creo que mi mama muere sin saber que enfermedad tiene.

¢Han pensado en el hecho de institucionalizar al paciente? (hogar, funda-

cion?
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Lo he pensado pero no ahora... el dia que ella no me conozca, que no sepa quiénes
somos... ese dia si... porque ahi va a ser doloroso, estarle explicando que la que le da
un beso es su hija... o cuando a mi el cuerpo no me dé... cuando yo vea que yo como
persona, estoy yéndome muy para abajo... si no hay apoyo en otro lado, voy a tener
que pensar en €so...

e Corporacion Alzheimer Chile.

- ¢Como llego a la corporacion Alzheimer chile?

- Porque cuando tenia todos los examenes... empecé a buscar... tengo una ami-
ga que tiene mucho dinero... y ella tiene a su papa con Alzheimer y su mama
tiene una enfermedad senil... no me acuerdo... entonces yo le pregunté y ella
me dijo “hay una corporacion...” y ahi mi hijo se metio en internet y saco la
direccion. Pero antes de llegar alla, anduve perdida, alla en el salto, en recole-
ta, ahi no atienden, creo que no... ahora creo que si... pero ahi no atienden...

- ¢Cuadl es su opinion acerca del trabajo que realiza la corporacién?

- ¢enqué actividades participa?
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He tenido tan poco contacto... porque ha sido tan poco, que yo no puedo decir
si el trabajo ha sido, bueno, malo o mediano... he ido a una o dos charlas... ha
sido agradable... he ido a una convivencia, donde hay personas que tienen
Alzheimer, claro que era muy distinta la vida mia, con la de ellos... porque
ellos tienen dinero, las personas que me toco ver... que estibamos compar-
tiendo, tenian dinero... por lo tanto, todos tienen sus enfermeras en la casa...
lo que es una maravilla... yo quisiera para mi mama... pero no puedo... en-
tonces... pero si teniamos los mismos problemas, con la diferencia que la car-
ga no era tan pesada, psicoldgicamente teniamos los mismos problemas, pero
ellos estan yendo hace mucho tiempo ahi, entonces estan como... mas prepa-
rados para conversar, yo fui la novata, la que pregunte un monton de cosas...
lo que si me di cuenta era que le pasaba lo mismo que a mi... que los papa,
las mamas, las sefioras, hacian las mismas cosas que mi mama.

¢ha sentido que la corporacion ofrece apoyo a los cuidadores, entendiéndolos
como aquejados por la enfermedad, pero de diferente forma?

Bueno, yo... recién empezando, yo creo que si... porque estoy recién... esa
respuesta te la podria dar en un afio mas, pero en este rato, si... me he senti-
do... para distraerme, para sacar afuera lo que yo sentia, hablar libremente,

porque me entendian lo que yo estaba viviendo... a mi... por lo menos... a mi
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, me ayud6... a mi mama no s¢€, porque yo todavia no la he llevado... porque
creo que también le hacen ejercicios, cosas...

Considera ud. relevante recibir orientacion psicologica durante este pro-
ceso?

Yo creo que si, que si porque... en este momento yo siento que no... pero yo
sé que va a llegar un punto en que si y que no voy a ser capaz de dominar mis
emociones... que los problemas me van a superar, yo sé que vVoy a necesitarlo,

osea, porgue sola no voy a poder.

Ambito personal.

Si Ud. estuviese en el lugar del paciente, es decir sufriera de Alzheimer,
¢ Como le gustaria que la(lo) cuidasen? ¢Quién? ¢;Donde?

Silencio... el problema es que yo tengo la mente abierta... a mi me gustaria
que me cuidaran en un hogar... a mi, porque... un hogar donde yo pudiera ir
todos los dias, donde pudieran ir todos los dias mi familia, que hubiera res-
triccion de visita... para sentir esa tranquilidad de verla a la hora que quiero,

que me vieran a la hora que quieran, pero si en un hogar, porque... por la sa-

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

315



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

lud mental del resto de las personas... no me gustaria que mis hijos, sufrieran
por mi, no me gustaria que sus vidas se vieran coartadas, por mi... me gustar-
ia estar en un lugar donde yo fuera bien cuidada y bien tratada, que tuviera las
puertas abiertas, para que mi familia llegara a la hora que quisiera, eso seria
para mi lo ideal, ni siquiera que fuera la Gltima maravilla, en... en... cuanto se
llama... en inmobiliario, la decoracion, no... sino que la persona que te esté
tratando, te trate bien y que estuviera... (suena celular)

Si su familiar pudiese comprender lo que usted dice ¢Qué le gustaria de-
cirle?

Que la quiero mucho, que la amo y que quisiera haberle dado mas tiempo, que
hubiésemos echo un millén de cosas, caminar mucho, porque perdimos tiem-
po... lamentablemente esto llegd tan brusco, que se perdid su tiempo... pero
eso si disfrutamos muchas cosas juntas, emm... esto fue lamentable, pero que
yo la amo y que siempre voy a estar con ella.

Hay algo més que le gustaria agregar, gue no ha sido tratado en la

entrevista?

Como agregar... bueno decir, que ojala que la familia de las personas con Alz-

heimer se unieran y no se desunieran, eso es lo que méas he encontrado doloroso

de esto, que... todo ademas... yo me imagino que mis hermanos también aman a
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su madre, no se po, en todas las familias, entonces que me gustaria que la gente
comprendiera que... que esto va a ir empeorando, que la enfermedad empeora y
que el tiempo es corto y que mientras esté lucido y te conozca, hay que aprove-
charla... aprovechar a ese enfermo lo mas que se pueda, aunque te haga pasar ra-
bias, aunque, todo... pero aprovecharlo, que te conoce, que te mira a los ojos y
sepa que ta eres, aprovechar ese tiempo.... Porque la gente lo quiere aprovechar,
cuando ya el enfermo no sabe quién eres y no sirve o cuando estd muerto y quie-
ren llorar, no... que lo poco y nada que quede de tiempo de lucidez, por decir, que
es poquitito y sepa quién eres tu... de hacer cosas con esa persona, de pasar el

tiempo con ....

Muchas Gracias...
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e Antecedentes del entrevistado.

- Nombre: A.
- Edad:64 afos

- Parentesco con el enfermo: hija.

Tiempo del dg. (etapa de la enfermedad): Huy haber, ya mas o menos,

pienso que entre 4 a 5 afios.

- NSE al que pertenece: medio bajo
- Fecha: 15 noviembre

- Entrevistadoras: Ps (e) Rayen Sandoval y Ps (e) Carolina Sanhueza

e Familiay relacion
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¢ Cémo esta conformada su familia? (nuclear y extensa)

Vivo con mi Unica hija.

¢ Y su familia extensa?

Bueno éramos 6 hermanos, han fallecido dos, somos cuatro, pero la verdad es
que parece que fuera la Unica. En este caso yo vendria siendo la mayor, somos
dos mujeres y dos hombres.

¢Cémo era la relacion que ud. Tenia con el paciente antes del dg. De la en-

fermedad ? (Historia familiar)

Mi relacion con mi madre fue siempre..., o sea no fue muy buena, no era
muy buena. Yo estaba de allegada en la casa de ella, con mi hija, yo llegué con
mi hija guaguita y se cri6 en la casa de ella practicamente. Pero la relacion
madre e hija no era muy buena, porque teniamos muchas diferencias de ideas,
maneras de ser y mi madre fue siempre muy independiente. Eso si que era
muy querendona con mi hija, pero no era de esas abuelitas chochas que se
desviven por estar con los nietos, no. O sea incluso yo dejé de trabajar para

poder criar a mi hija, porque no tenia quien me la cuidara y nunca quise pedir-
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le a mi madre que se quedara con ella porque tenia muy poca paciencia, y
ademas no le quise quitar su independencia como persona, porque ella tenia

que salir y salia no mas.

¢ Como es que ud. Llega a hacerse cargo del cuidado del paciente y no es

otra persona (familiar, enfermera, etc..)?

Por el hecho de yo estar viviendo con ella, mis otros hermanos siempre pensa-
ron de que yo era la persona que tenia que tener la obligacion en este caso de
cuidar de mi madre, ademas que ellos nunca fueron hijos presentes totalmente,
0 sea, la iban a ver muy, pero muy a lo lejos. Nunca la sacaron siquiera a dar
un paseo, haberla llevado, haberla ido a buscar o decirle mama te sacamos a
tomar un helado, una once, a un parque, a ver un espectaculo, nunca sucedio
eso0. La que siempre se preocup6 de mucho antes de que yo me fuera a vivir
con mi hija con ella, era yo. Yo trabajé muchos afios en el sindicato de actores,
como secretaria y tenia acceso a entradas de espectaculos, pero buenisimos, de
opera, de valet, de teatro, espectaculos que venian de afuera buenisimo, y

siempre, siempre tuve a mi madre presente, si no podia ir yo con ella, le rega-
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laba las entradas, se las pasaba a ella para que dispusiera y pudiera ir, pero ge-

neralmente iba yo con ella.

¢ Qué le sucedio cuando se entera del dg.?

A mi me costd darme cuenta de lo que a mi madre le estaba pasando, 0 sea yo
mas 0 menos me daba cuenta de que mi madre no estaba muy bien, incluso lo
conversé con una tia, como no sé, como, a lo mejor como pidiendo ayuda en
€sos momentos o no sé..., me preocupaba.

¢Y cuando le dicen que lo que tiene es enfermedad de Alzheimer que le
pasa a usted?

Tampoco le tomé mucho el peso, porque no tenia bien claro lo que significa-
ba tener esta enfermedad y me empecé a dar cuenta de que las cosas no esta-
ban bien y yo no tuve la inteligencia necesaria para darme cuenta a tiempo, de
pedir una ayuda, como para haber tratado mejor también a mi madre, porque
pienso, ahora pienso que la dejé como muy sola en este camino, pero sin que-
rer, sin querer y cuando realmente me empezé a dar como miedo, fue cuando

ella empezd a hacer cosas ya que no eran normales.
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¢ Qué penso, cuales eran sus expectativas de la enfermedad, cuando recién

diagnosticaron al paciente?

En si no lo pensé tan a fondo, lo Unico que hacia yo, era preocuparme de lle-
varla a médico, al consultorio, de andar con ella, de darle sus remedios, por-
que a todo esto me empece a dar cuenta de que no se estaba tomando por si
misma sus remedios, las indicaciones que le daban, entonces, empecé yo a
preocuparme de eso, de darle sus remedios, y lo otro que pedi una interconsul-
ta para llevarla al geriatrico, y pensando que esa era la mejor manera también
de ayudarla, y de que me pudieran ayudar a mi también a sobrellevar esta en-

fermedad de mi madre.

¢ Qué conocia de la enfermedad en el momento del dg.?

No, era totalmente ignorante, totalmente ignorante. Conocia muy poco, por-
que un tio, el marido de una tia, tuvo esta enfermedad y lo Unico que yo sabia

es que perdian la memoria y que no conocian a las personas después.

¢, Como se ve afectada la relacion que ud. Tiene con el paciente luego del

dg de la enfermedad?
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Ahora me siento como mucho mas cercana a mi madre, la veo como cercana
en el sentido de comprender mas su enfermedad, porque a todo esto, ya he sa-
bido més, he leido al respecto y trato de ser mas paciente, a pesar de la pa-
ciencia, entre comillas es paciencia, porque como que uno pierde la paciencia

de repente.

Diagnostico y Enfermedad de Alzheimer.

¢Recuerda los momentos en que comenzé a notar conductas extrafias en

su familiar?

Haber, una de las primeras conductas extrafias de mi madre, fue que la Gltima
ves que ella fue al consultorio, donde iba ella, se suponia que iba a buscar sus
remedios para la presion, porgque hasta ese momento ella andaba sola en la ca-
lle, y se perdid, pero ella como que se dio cuenta que se habia perdido, y

Ilegd, no s€, por milagro sola a la casa y parece que caminé mucho, porque
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eso ella lo dijo, que habia caminado mucho para llegar a la casa. Entonces me
preocupe, bastante, y yo dije, no puede ser, me voy a atener que hacer tiempo
para yo empezar a verle el asunto de tener que ir yo a buscarle los remedios y
ya no puede andar sola. Y la otra conducta extrafia, era que hablaba cosas, so-
bre todo en la noche, se levantaba, hablaba, veia personas, hablaba con su
mama que estd muerta; en fin, o sea, cosas que antes no hacia y eso me em-
pezd a preocupar. Empez6 a ocupar los cepillos de diente, que teniamos mi
hija y yo en el bafio, se desaparecian, fue el tiempo de comprar y comprar ce-
pillos de dientes, porque cepillo de diente que dejdbamos en el bafio se des-
aparecia y uno le preguntaba a ella y se enojaba, decia que ella no lo habia
tomado.

¢A qué edad aparecieron los pri-
meros sintomas de la enfermedad?

Huy harto.., mi mama debe haber
tenido unos 76 o 77 afios cuando mi mama empez6 con estas conductas, que a
mi me pareci6 que no estaba muy bien.

¢Cuantos afios tiene ahora su
mama?:

84.
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¢Cuando ud. Asume que la sintomatologia que presenta el paciente co-

rresponde a la Enfermedad de Alzheimer?

Porque a todo esto, yo la trasladé del consultorio donde estaba ella, que tenia
que tomar locomocidn, al consultorio mas cerca de la casa, y empecé a ir yo
con ella, y explicarle a la doctora algunas conductas raras que tenia, entonces

ahi le empezaron a hacer examenes, le hicieron un scanner al cerebro.

¢Como se sintio cuando comprendié que se trataba de Enfermedad de

Azlheimer?

Bueno, me sentia responsable de poder cuidar a mi madre, que a pesar de que
nunca nos llevamos bien, yo, o sea, nunca dejé de preocuparme de ella, en ese
aspecto, de su salud y de su alimentacién, de que comiera con menos sal, y
ella igual iba a buscar la sal a la cocina, porque encontraba las cosas sin sal,
gue se yo, o las cosas con fritura con grasas porque a ella le gustaban todas
esas cosas, entonces yo no podia quitar asi, de un momento a otro que ella se
hiciera esas comidas, porque ella todavia se metia en la cocina.

¢ Y como se sentia usted?
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Yo me siento como..., como invalidada en practicamente en estos momentos,
porque veia un futuro asi medio pesado. Y asi no més fue.

¢ Como comienza a enfrentar estas situaciones?

Con paciencia, con paciencia y sin paciencia también, y con la ayuda de mi
hija, mucha ayuda de mi hija, que si no hubiese sido por ella, yo creo que a lo
mejor, no se, porque mi hija me hacia aterrizar, como se dice porque ella, es
muy bondadosa y no sé tenia un don de hablarle a mi mam4, de una manera
especial, que con ella se daba y le hacia caso. Entonces mi hija me ensefi6 de
esa manera, a que yo tenia que tener mas paciencia, y que tenia que ver las co-
sas de otra manera.

¢, Cudles fueron los primeros sintomas de la enfermedad y como los co-

menzé a enfrentar ?

Bueno con el tiempo, con el tiempo yo me empecé a desvelar, porque esto ya
no era un dia a al semana, era ya todos los dias practicamente. Mi mama se
levantaba y se queria ir a su casa... decia, y antes de eso, 0 sea, por vecinos
que la vieron, la vieron a mi me dijeron, que la habian visto tipo dos de la ma-
fiana, en la calle muy arreglada, le daba por arreglarse, ella siempre se arreglo

muy bien, le gustaba pintarse, y se arreglaba en forma muy especial, y salia en
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la noche, mientras mi hija y yo estdbamos durmiendo, y eso que la vieron dos
veces, a lo mejor fueron muchas veces; ella salia en la noche, menos mal que
sabia llegar, no se hasta donde llegaria, pero la vieron en el barrio caminando

a esa hora.

En ese momento, ¢Qué sabia ud. Acerca de la Enfermedad de Alzheimer?

Si creo que ya le habian hecho un diagnéstico ya, asi que no me quedd otra
gue empezar a dejar la puerta con llave, y conversarlo con mi hija, lo conver-
samos, y no dejar las llaves colgadas detras de la puerta como lo haciamos, y
ingeniarmelas para quitarle las Ilaves que tenia ella, escondérselas, para que
no pudiera salir sola. Entonces ella empezaba, era la tanda de todas las no-
ches, empezar a buscar llaves y llaves; habian muchas Ilaves por ahi que no le
hacian a la puerta, y tratar de abrir la puerta y de salir. Y derepente en pleno
verano se ponia unas chaquetas de piel, que tenia ella muy bonita, y en puros
calzones y con tacos, entonces todas esas cosas me empezaron a dar pena,
mucha pena, y a preocuparme mucho, y eso yo lo empecé a hablar con mis

hermanos para que estuvieran al tanto.
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¢Ha presenciado en el paciente situaciones en las cuales se den alucina-

ciones, ilusiones o conductas extrafas?

Huy si, mi mama a todo esto, 0 sea se ponia muy, muy agresiva, ya en todo

momento la agresividad brotaba en ella.

¢Y en qué momentos usted presenciaba este tipo de conductas?: General-
mente las alucinaciones le venian como a cierta hora del dia, tipo seis, siete de
la tarde, mi mama ya empezaba con sus cosas raras. Empezaba a hacer male-
tas, a hacer bolsos, a guardar ropa, a guardar cosas sin utilidad en los bolsos,
un zapato, el otro no, en fin, hacia rollos, desarmaba la cama, la desarmaba
entera, sacaba las sdbanas, las frazadas, las hacia un rollo. Yo no sé de donde
sacaba tanta, tanta fuerza, con una, 0 sea no sé, parece que no se cansaba; con
una agilidad que lo hacia, esas cosas de sacar y sacar, desarmar la cama, bol-
sos, los armaba, los desarmaba..., y queria irse a su casa. Se sentaba al lado
de la puerta, y empezaba a pedir que le abrieran la puerta, porque tenia que sa-
lir. Teniamos que hacernos, como que no escuchabamos, estaba mi hija, a ella
también le afectd mucho porque tenia que estudiar, pero igual le afectaba

mucho, porque la escuchaba, o sea, porque ya mi madre, ya no pedia de bue-
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nas maneras..., empezaba a gritar, empezaba a golpear la puerta, y yo también
me ponia muy nerviosa, no sabia a que atenerme, o sea, que hacer. Habia que
salir a comprar pan y no se podia porque, ella no se movia del lado de la puer-
ta, habia que esperar a que derepente ella se parara, que se yo, a su pieza, a
buscar algo, que se yo, y uno tenia que salir practicamente a escondidas, co-
rriendo, dejando con llave, para poder salir, y a veces ella se daba cuenta y era
practicamente estar luchando con ella para poder cerrar la puerta. Yo heee...,
contandole al geriatra lo que pasaba, su memoria estaba mas en el olvido...,
su nombre, nunca se le ha olvidado decir su nombre, pero su edad siempre
tenia que ayudarla yo a decir su edad, sus datos.

Rutina vy significaciones del cuidador

¢ Qué actividades realizaba ud. Previo al cuidado del paciente?

Yo trabajaba, yo fui secretaria durante muchos afios. Bueno yo quedé cesante,
y al quedar cesante, yo no podia esperar a que la plata me cayera del cielo, y
encontré un trabajo de nana, y en ese trabajo, menos mal que me estableci ahi,
y derepente tenia que faltar, porque no podia dejarla sola tampoco. Pero lo

mas triste de todo esto, lo mas terrible, es que habia que trabajar igual, y lo
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mas triste es que mi madre tenia que quedar sola, y mi hija tenia que estudiar,
y tenia que quedar sola mi madre. Entonces habia que dejarla con llave, habia
que dejar las tijeras, los cuchillos, todo lo que ella se pudiera hacer dafio guar-
dado, porque nos empezamos a dar cuenta que utilizaba los cuchillos, los te-
nedores para poder abrir cosas, en fin. Yo le dejaba comida hecha en un termo
de comida, porgque tampoco, me empeceé a dar cuenta que ya no podia manejar
los fosforos. Casi le explotd la cocina, como en dos o tres oportunidades, que
pasamos harto susto, tratando de prender la cocina ella, asi es que, era terrible
pensar que mi madre pudiera prender la cocina estando sola, asi que también
habia que dejar todo escondido.

¢ Cual era su rutina?

Bueno mi vida yo siempre traté de que fuera mas normal, de lo que, bueno
normal, como corresponde. Yo salia todas las veces que me fuera posible, con
mi hija saliamos, nos gustaba salir a ver espectaculos, obras de teatro, siempre
nos a gustado este tema, y simplemente. Y también salia con mi madre, y en-
fermita y todo yo igual la llevé hasta el Gltimo a ver espectéculos, los especté-

culos gratis, siempre los aprovechaba yo.
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¢ Como se vio afectada su rutina luego de comenzar a ser cuidador?

No ya no habia tiempo, no habia ganas, no habian muchas ganas de salir. Me
empez06 a dar depresion, incluso yo habia empezado a estudiar, queria termi-
nar mi bachillerato, y me empecé a ver muy afectada con el tema de que
dormia muy poco, mas el trabajo, mas mi madre, entonces dejé los estudios a
un lado y no me estaba yendo mal, los dejé a un lado. Pero después por ahi
mis compafieros me convencieron de que siguiera estudiando y le hice empe-
fio de nuevo, pero no empezé a ir tan bien, me fue mal como en dos exame-
nes, eso me deprimié mucho mas adn, y ya no estaba con tantas ganas ya de

estudiar, ni nada.

¢ Como ha ido cambiando su rutina conforme ha ido avanzando la enfer-

medad?

heee..., hay mi rutina, es bien rutinaria (se rie), es bien plana, bien plana mi
rutina, porque ademas la depresion yo creo que nunca se me ha pasado, a pe-

sar de que cuando estuve estudiando, me traté un tiempo con psicélogo, por
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intermedio de la universidad, pero no me dieron de alta, y yo segui adelante

como persona.

¢ Qué significa para ud. Ser cuidador de una persona con Alzheimer?

¢ Qué significa para mi?, hee.., significa que es como volver a estar cuidando a
una guagua, con la diferencia de que una guagua uno la puede adaptar a uno,
la puede entretener y jugar, decirle cositas, en fin, y se quedan tranquilas pero
con mi madre en ese caso no. Mi madre igual sigue teniendo, agresividad,
alucinaciones, a pesar de que ahora con sus remedios es bien controlada, pero
igual es tema, igual es pesado. El estarla mudando, el bafiarla, significa que
hay que hacer todo un show, cortarle el pelo, cortarle las ufias, hay que pillarla
volando bajo, como se dice, porque ella no se deja, no se deja. El poder mu-
darla, también es otro tema, porque tampoco le gusta que uno la mude, la lave,
la toque, no le gusta que la invadan, y es comprensible, y hay dias y dias; hay
dias en que ella se deja y estd méas docil, pero los otros dias, los menos, son
los més complicados. Y para que tome los remedios también los bota, los de-

vuelve, 0 sea hay que armarse de paciencia.
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¢Como se vive el dia a dia? ¢Cuéles son las emociones que aparecen di-

ariamente? (rabia, pena, frustracion, etc.)

Mal, o sea, yo como persona estoy totalmente invalidada, porque a mi madre
no se le puede dejar sola, ahora si que no se le puede dejar sola. Y salir con
ella, también es otro tema, porque derepente puede caminar un par de cuadras
lo méas bien y otras veces se cansa, 0 no quiere seguir caminando y también se
pone agresiva en la calle, entonces, ya como que da miedo un poquito andar
con ella en la calle, porque ella da sus manotazos, da sus pufietes asi y tiene la

mano bien pesada.

¢ ComMo maneja estas emociones, como se descarga?

Haber yo antes, era muy llorona, llo-
raba tanto de pena, como de rabia, pero ultimamente, no estoy llorando. No sé
me..., no sé, es que han pasado tantas cosas ya no sé el llanto ya no me sale.
Me da pena pero no logro llorar como antes, se me llenan los ojos de lagrimas
y yo digo: nd, tengo que ser fuerte, tengo que saber salir adelante con esto.

¢Qué medicamentos consume su

mama?
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Haber..., toma un antipsicético, co-
mo para que baje el volumen de su agresividad y para que pueda dormir tam-
bién. Y toma remedios para el Alzheimer.

¢Y usted toma algun tipo de medi-
camento ahora?

Los de la presion solamente.

¢ Cuanto tiempo diario destina a sus labores de cuidador (a)?

Todo el dia, y bueno la noche, ahora

esta durmiendo un poco mejor, con los remedios.

¢realiza actividades personales, sin el paciente, regularmente?

No, porgue no puedo dejar sola a mi
mama4, imposible. Y como que ya no me dan muchas ganas de salir con ella,
porque no es muy manejable mi mam4, puedo salir, que se yo a comprar con
ella, dar una vuelta de manzana, pero salir sin ella, no, porque no la puedo de-
jar sola, imposible y yo no le puedo dar esa carga tan pesada a mi hija, ademas

que ella estudia.
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¢ Cuales fueron sus expectativas de la enfermedad, luego de comenzar a

ser cuidador?

Que es una enfermedad muy terrible,
ademas que yo estoy con el miedo, de que nadie esta libre de esta enfermedad
y que a mi me pueda dar lo mismo, no me gustaria que mi hija estuviera pa-
sando lo mismo conmigo después. Le tengo terror a esta enfermedad ahora.
Le tengo miedo a la vejes, le tengo miedo al futuro con respecto a esta enfer-

medad.

¢pertenece a algan grupo o red social?

No..., si no hay tiempo, no tengo
tiempo, (cOmo?. Yo antes era muy sociable, participaba, hasta en le consulto-

rio iba a gimnasia, era muy sociable.

¢ Tiene amigos cercanos?

He..., amigos cercanos, parece que

los amigos cercanos se han alejado.
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¢ Qué tan seguido ve a estas amis-

tades?: Muy a lo lejos.

¢, Cuales son sus expectativas a futuro del paciente con dg. EA? ¢, como vi-

sualiza el futuro?

Asi como estoy en estos momentos,
lo veo un poquito negro mi futuro, porque los afios van pasando y se siente el
peso, Yo ya no estoy tan activa con las fuerzas que tenia antes y pienso que,
me cuesta pensar, en realidad no lo he pesado mucho, como que le hago el

quite a pensarlo.

Impacto de la EA
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¢Cémo ha influido la Enfermedad de Alzheimer en su familia extensa,

gue cambio? (se han alejado, se han unido)

Haber ese es un tema..., es otro te-
ma, porque los hijos en vez de acercarse mas a la mama, sus otros hijos, todo
lo contrario se han alejado mas aun, ya no la visitan. Les da miedo, las pocas
veces que la vieron cuando no estaba tan enferma, se sentian mal, todavia no
Ilegaban a verla y ya se querian ir, porque mi mama derepente no los conocia,
0 como no podian conversar bien con ella, o se daban que no estaba bien, por-
gue nunca se han interesado realmente por ella, de su enfermedad, yo creo que
no entienden ni la cuarta parte de lo que le pasa a mi mama. Ellos se sienten
mal, y simplemente lo mas préctico para ellos, lo mas cémodo es pensar que
mi mama esta bien conmigo, que piensan que esta bien cuidada, y lo mas
cémodo para ellos es no verla no més. Se han despreocupado totalmente, no
siquiera ayudan en la parte econdmica, ni con los pafales, ni con los reme-
dios, con nada, ni con un par de zapatos, ni con un dulce, ni con un paquete de
galletas, con nada.

&Y en ese sentido, como ha afecta-

do entonces la relacion que usted tiene con sus hermanos?

Universidad Academia de Humanismo Cristiano

337



Proceso de Tesis

Coordinacion de Tesis - Escuela de Psicologia

Yo practicamente he roto las rela-
ciones con ellos, porque no me sirven a mi como familiares, todo lo contrario,
0 sea, me da rabia con ellos, de que..., estando viva mi madre no la vean, es-

tando enferme y todo y no se preocupen, ni nada.

¢ Considera ud. Que hay un real compromiso del resto de los familiares
con le enfermo? ¢se siente ayudado(a) y apoyado (a) en este proceso?

Ninguno, ninguno.

¢Y se siente ayudada o apoyada en
este proceso de ser cuidadora?: Mire, con mi Unica hermana, se podria decir
que ella es la Unica que se ha preocupado un poco mas, que la visita y ella
cuando puede me ayuda también con algo. Porque ella también ha estado pa-
sando malos momentos econémicos, también ha estado enferma, pero mi
hermana es con la Gnica que podria contar, y bueno, con mi hija.

¢Por qué cree que se ha dado asi
esta situacion con su familia?: Yo la verdad de las cosas es que no lo entien-

do. Hasta el dia de hoy no lo entiendo. Puede ser que mi madre no fue tan cer-
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cana con ninguno, fue muy independiente, desde siempre, puede que eso in-
fluya en algo, psicolégicamente, no sé, en el actuar de ellos, no sé. Pero yo he
visto, he sabido de otras familias, personas que tengo, unas amigas que Su
mama estuvo muy enferma también, y todos los hijos se preocupaban de ella,

todos, estando casados inclusive, se turnaban para cuidarla.

¢Y como ha influido la enfermedad de Alzheimer con la relacion con su
hija?: La relacion con mi hija, siempre ha sido muy, muy buena, tengo una
hija excepcional, es un siete, todo lo bueno para ella, si no fuera por ella, yo
no sé como habria afrontado esta situacion porque ella me da mucho apoyo.
Y luego de transcurrido el tiempo, una vez ya estando al cuidado de su
mama ¢Qué sabe usted ahora acerca de la enfermedad de Alzheimer?:
Bueno, que es una enfermedad progresiva, se que se van muriendo las neuro-
nas, dia a dia.., eso.

Luego de ser cuidador ¢ha notado
algun cambio en su comportamiento? A nivel fisico, psicolégico.

Si, me siento mas vieja, sin ganas de

salir, de pasarlo bien.
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¢Usted considera que estos cam-
bios estan relacionado con el hecho de estar al cuidado de su mama?:
Yo creo que si.

¢Como interpreta ud, estos cambios, que cree que significan?

hay, estoy como muerta en vida en
este momento, pero la Unica personita que me hace volver a la realidad, a la
tierra y con sentirme con deseos de reir y de escuchar musica es mi hija.

¢Y qué emociones le surgen?:

(Llora) Como usted puede ver me
esta dando pena.

Conoce de otro familiar directo
que haya tenido enfermedad de Alzheimer?: Directo, directo, directo no. El
marido de una tia que vivia fuera de Santiago.
¢Como influye el hecho de ser cuidador de paciente con Alzheimer en la
percepcion a futuro de su propia vejez?

Me da miedo, de que me pase lo mismo.
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Alzheimer y economia

En términos de economia (Cémo ha afectado la EA en el presupuesto fa-

miliar?

Huy afecta demasiado, demasiado,

uno vive, no sé, uno sobrevive.

¢ Quién costea la enfermedad? (medicamentos, pafiales)

Bueno mi mama recibe una pension,

un montepio y eso es una ayuda también.

¢Y el resto de los gastos? Porque usted me dijo que estaba pafales y to-
maba remedios para la enfermedad de Alzheimer:

Bueno los gastos salen de ahi de ese montepio, de lo que mi hija trabaja y de
lo que yo pueda hacer 2 0 3 veces trabajando de nana.

¢recibe algun beneficio social?

Si, estoy en el informe Valech.
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- ¢recibe alguna remuneracion por sus labores de cuidado?

No...

e Salud

- ¢Débnde se ha tratado el paciente?

- He andado en consultorios, hospita-
les y el geriétrico.

- ¢Su madre tiene FONASA?: Si.

- ¢Considera ud. que existen politicas publicas enfocadas a preparar , ca-
pacitar y cuidar a las personas que cumplen el rol de cuidadores de per-

sonas con Azlheimer?

- No. Falta mucho, desgraciadamente
estamos en un pais que realmente nadie, nadie se preocupa realmente de los

abuelitos y de esta enfermedad en especial.
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¢Han pensado en el echo de institucionalizar al paciente? (hogar, fundacion?

¢Usted pensd en algin momento

institucionalizar a su mama, ingresarla a alguin hogar?: Si lo he pensado.

Corporacion Alzheimer Chile.

¢ Como llego a la corporacion Alzheimer chile?

Haber, porque mi hija se preocupo,
viendo en Internet aparecid esta corporacion y me propuso que fuera.

&Y cual es su opinién respecto al
trabajo que se realiza en la Corporacién?: Bueno mi opinion por el mo-
mento es que se preocupan de ayudarla a uno de forma psicoldgica, y en las
reuniones uno puede conversar con personas que sufre el mismo problema que
uno, uno piensa que es la Gnica persona que esta con este problema, y ahi uno
se da cuenta que son muchas, que tiene este mismo problema. En todo caso he

ido una sola vez, pero pienso seguir yendo.
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¢Usted cree que la Corporacion
Alzheimer ofrece apoyo a los cuidadores?: jClaro!

¢Y usted considera que en su si-
tuacion de cuidadora de su mama, es relevante recibir orientacion psi-
coldgica durante este proceso?: Si lo creo, es muy necesario, s muy necesa-
rio, porque uno realmente cree que se las va a poder sola, y en realidad no es

tan asi.

Ambito personal.

¢Si usted estuviese en el lugar de

su mamd, como le gustaria que la cuidaran? ;Quién le gustaria que la

cuidara? ¢Donde?: Haber, yo incluso le he dicho a mi hija, que si me llega a

pasar este problema, porque pienso que nadie esta libre, le digo que me ponga
en un hogar donde me puedan atender. No quiero darle problemas a ella.

Si su mama pudiese comprender actual-

mente lo que usted le dice ¢Qué le gustaria decirle?: Que la quiero, de
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hacho se lo digo, se lo he dicho bien seguido ultimamente, y ella me responde
y me dice que también me quiere y como que le gusta que yo le diga, porque
se pone asi como tierna, se me acurruca, yo le hago carifio y le gusta. Como
que entiende.

Por ultimo Sra. A. ¢(Hay algo mas que le
gustaria agregar a la entrevista?: Me gustaria que los gobiernos, se preocu-
paran de este problema porque es muy serio, realmente nadie se ha preocupa-
do, ningln gobierno hasta el momento. Que hubieran organizaciones, donde
los abuelitos pudieran estar bien cuidados, bien alimentados y que a los fami-

liares también se les entregara una ayuda del Estado, es muy, muy necesario.
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