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RESUMEN

El propésito de este investigacion fue el de describir las caracteristicas del
funcionamiento familiar de pacientes con demencia tipo Alzheimer de la ciudad de
Neiva. Para ello se aplic6 la escala de evaluacion de la adaptabilidad y cohesion,
FASES Il de David Olson. Medicion que fue complementada con una encuesta sobre
aspectos sociodemograficos de esta poblacion.

El estudio se realiz6 con una muestra intencional de 23 familias, conformadas por
pacientes con DTA. Esta muestra provino de una investigacion realizada sobre la
epidemiologia de las demencias en la cuidad de Neiva, por el grupo DNEUROPSY de
la facultad de ciencias de la salud de la universidad surcolombiana durante los afios
2003-2005.

Los resultados muestran un adecuado Funcionamiento Familiar en paciente con
demencia tipo Alzheimer, lo cual permite afirmar que el hecho de tener a un paciente
con Alzheimer en fase leve o moderada en la familia no pone en un nivel extremo el
funcionamiento familiar, segun la teoria del Modelo Circumplejo de Olson.

Palabras Claves: Familia, Funcionamiento Familiar, Demencia Alzheimer.
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ABSTRACT

The purpose of this research work was to describe the Familiar Functioning
characteristics with patients who suffer from Insanity Alzheimer type in Neiva city. In
order to do so, we applied the Adaptability and Cohesion Evaluation Scale, PHASE Il of
David Olson. Measure that was complemented with an inquiring about

sociodemographic issues of this population sample.

The study was figured out with an intentional sample of 23 families formed by patients
who suffer from IAT. This sample was taken from a research carried out about Insanity
Epidemiology in Neiva city, done by DNEUROPSY group which belongs to Facultad de
Salud of Universidad Surcolombiana, in 2003-2005.

The results show a suitable Familiar Functioning in patients who suffer from Insanity
Alzheimer type, what permit say that the fact of having a patient with Alzheimer at low
phase or even moderate in the family, does not put in an extreme level the Familiar

Functioning according to Olson Circumplex Model.

Key Words: Family, Familiar Functioning, Alzheimer Insanity.
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1. INTRODUCCION

La presente investigacion es un estudio de tipo cuantitativo, que describe el
funcionamiento familiar de pacientes con demencia tipo Alzheimer, en su mayoria en
fase leve y moderada.

La enfermedad de Alzheimer no es una enfermedad de un individuo aislado, sino una
enfermedad de una persona que pertenece a un sistema familiar.

Esta patologia presenta cambios bioldégicos y comportamentales irreversibles en la
persona que la padece y a su vez provoca notables cambios en la dindmica familiar,
apareciendo en la familia la necesidad de un reajuste psicolégico y relacional que
equilibre las nuevas demandas con las capacidades del propio sistema familiar.

Como solicitud para contribuir con el estudio de la demencia tipo Alzheimer y el
desarrollo de temas relacionado con ella , se planteo la siguiente pregunta: ¢ CUALES
SON LAS CARACTERISTICAS DEL FUNCIONAMIENTO FAMILIAR EN PACIENTES
CON DEMENCIA TIPO ALZHEIMER DE LA CIUDAD DE NEIVA?

La poblacién con la que se trabajo fueron 23 familias de pacientes con demencia tipo
Alzheimer diagnosticados dentro del trabajo “Comportamiento socio-demogréfico y
clinico de las demencias en los mayores de 60 afios de la ciudad de Neiva, 2003-2005”;
realizado por el grupo de investigacion DNEUROPSY de la Facultad de Ciencias de la
Salud de la Universidad Surcolombiana.

Para cumplir con los objetivos propuestos en esta investigacion, se aplicaron como
instrumentos, la escala de evaluacion de la adaptabilidad y Cohesion familiar FASES Il
de David Olson y encuesta de datos sociodemogréficos.

A través de los resultados que se obtuvieron en la investigacion se logro concluir que: el
funcionamiento familiar en pacientes con demencia tipo Alzheimer de la ciudad de
Neiva en el afio 2006, en su mayoria es balanceado con un 47.9%, seguido de un
funcionamiento familiar medio respaldado por un 39.2% contra un minimo porcentaje de
familias que presentan un funcionamiento extremo del 12.9%.

Podemos decir que las familias del estudio, en su mayoria presentaron un
funcionamiento familiar adecuado (87.1%) comprendido entre las categorias
balanceada y medio.

Por tanto, se afirma en esta investigacién que el paciente con DTA de la ciudad de

Neiva no pone en un nivel extremo el funcionamiento familiar, segun la teoria del
modelo circumplejo de Olson.

-12 -



2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La enfermedad de Alzheimer es la forma de demencia mas comun; llamada a menudo:
“epidemia silenciosa”. Se caracteriza por ser una enfermedad degenerativa cerebral que
da lugar a la afectacibn de mdltiples funciones cognitivas tales como la memoria,
lenguaje, pensamiento, atencién y orientacion.

Este deterioro progresivo, de las facultades fisicas y mentales de los pacientes
dificultan la realizacion de las tareas, los oficios o el papel que desarrollaban dentro de
un nucleo social y familiar, ademas que los conduce progresivamente a una total
dependencia y al aumento de la dificultad para relacionarse con las personas que estan
a su alrededor y que tal vez siempre han estado con el.

El vivir con una persona que padece demencia Alzheimer, es una tarea dificil y puede
volverse a veces agobiante. Cada dia trae nuevos desafios en la medida en que la
convivencia con ella, tiene que enfrentarse a los cambios que muestra este paciente en
el nivel de capacidad y en sus nuevos patrones de conducta; sin mencionar el hecho
gue la mayoria de estos pacientes, conviven con personas no especializadas en la
materia ni en su cuidado como lo son, sus familias.

La familia es una de las instituciones que mejor refleja los cambios que se producen en
el comportamiento de la sociedad. Esos cambios externos, o exdgenos, a ella, no solo
generan cambios internos y nuevos procesos de interaccién en la misma, sino, que a su
vez repercuten de nuevo en la marcha de la sociedad. Uno de esos cambios que puede
padecer el ente familiar, es una enfermedad como la demencia tipo Alzheimer.

El cuidado de estos pacientes y la convivencia con ellos implican un reto para la Salud y
el funcionamiento Familiar, resultado de la interaccién dinamica de sus miembros,
condiciones materiales de vida, salud de sus integrantes, problemas cotidianos y las
necesidades cada vez mayores del paciente con demencia Alzheimer.

Es asi, como pocas situaciones pueden alterar, de forma mas contundente, el
funcionamiento de una familia, que el hecho de vivir y convivir con una persona que
padezca esta enfermedad.

Se reconoce universalmente que la familia muchas veces provee un ambiente de
apoyo, pero también que otras veces se convierte en una fuente potente de tensiones
psicologicas. La incorporacion de una persona, enferma con demencia Alzheimer que
por distintas circunstancias no pueda vivir independientemente, va a modificar la
estructura y el ambiente familiar y no siempre de un modo favorable.

Asi, la familia donde habita el paciente con demencia tipo Alzheimer se ve involucrada
en una serie de cambios que repercuten no solo en el enfermo si no también, en su
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mismo funcionamiento familiar, generando en ella nuevas dindmicas de relacion ante la
situacion actual de enfermedad que se vive.

Muchas veces surgen conflictos variables en el medio familiar por el impacto de la
enfermedad, como situaciones emocionales y econdmicas surgidas por falta de
informacion o por incapacidad de asumir la carga a medida que avanza este tipo de
demencia.

Mientras esa persona desempefie algun papel y mantenga su autonomia, las relaciones
familiares puede que se desarrollen sin dificultad. Los problemas aparecen cuando esa
persona se convierte en un ser dependiente que necesita ciertos cuidados. En estos
casos, cuidar a un enfermo con Alzheimer supone una carga economica, una
reorganizacion de la vida cotidiana familiar y en algunos casos un cambio de papeles
entre padres e hijos de dificil asuncién por ambos.

De esta manera queda claro que las caracteristicas que rigen una familia se ven
alteradas por la aparicion de una situacién, muchas veces inesperada, como es la
demencia tipo Alzheimer, en uno de sus miembros.

Teniendo en cuenta este contexto, surge el interés investigativo de indagar sobre el
funcionamiento familiar en pacientes con demencia tipo Alzheimer de la ciudad de
Neiva, para reconocer una problematica cada vez mas apremiante como lo es esta
enfermedad dentro de un ndcleo familiar y construir una mirada mas integral sobre este
problema.

La pregunta problema que guid la investigacion fue:

¢, CUALES SON LAS CARACTERISTICAS DEL FUNCIONAMIENTO FAMILIAR EN
PACIENTES CON DEMENCIA TIPO ALZHEIMER DE LA CIUDAD DE NEIVA?
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo General

Describir las caracteristicas del funcionamiento familiar en los pacientes con
demencia tipo Alzheimer de la ciudad de Neiva.

3.2. Objetivos Especificos

e Determinar el perfil sociodemogréfico en las familias de pacientes con demencia
tipo Alzheimer.

¢ |dentificar los niveles de cohesion en las familias de pacientes con demencia tipo
Alzheimer.

e Identificar los niveles de adaptabilidad en las familias de pacientes con demencia
tipo Alzheimer.

e Determinar los tipos de sistemas familiares, en las familias de pacientes con
demencia tipo Alzheimer.

-15 -



4. ANTECEDENTES

El incremento en la expectativa de vida en Colombia y en el mundo, ha generado la
necesidad de profundizar en el conocimiento de las enfermedades frecuentes en los
adultos mayores. La demencia es una de ellas y la Enfermedad de Alzheimer es la
principal causa en este grupo de edad.

El rapido aumento en la incidencia de la EA, ha llevado a que se le dé el nombre de
epidemia y debido al incremento en la poblacion anciana se a convertido en un
problema de salud publica, mucho mayor. La mayoria de las demencias ocurre en
personas mayores de 65 afios y se estima que para el afio 2030 entre el 17 y el 20% de
la poblacién de los Estados Unidos pertenecera a este segmento.! En Colombia los
mayores de 60 afios representan el 9% de los habitantes y se espera que aumenten al
11% para el afio 2007.2

Hasta el momento no se ha encontrado cura para la Enfermedad de Alzheimer, por
tanto las investigaciones con relacién a la enfermedad prosiguen por parte de los
cientificos; Mientras esto sucede, las familias que conviven con pacientes que padecen
la Enfermedad de Alzheimer viven momentos muy dificiles, ya que, esta implica una
gran responsabilidad y entrega. La enfermedad de Alzheimer crea de esta manera una
tercera victima: la familia y el cuidador.

La investigacion con familia y Alzheimer es aun escasa a nivel mundial, mucho mas en
lo nacional y por supuesto, a nivel regional y local; pero se han hecho algunos intentos
de los cuales se tienen importantes datos y con esto se direccionan las politicas de
salud familiar para la poblacion afectada por el Alzheimer sobre todo en paises como
Estados Unidos y paises europeos.

A nivel internacional se conocen estudios realizados en Estados Unidos, que ilustran los
problemas de familias cuidadoras de personas con demencia. Entre ellos se incluyen, la
pérdida efectiva del compafierismo y apoyo de un compafiero de vida (Moritz 1989),* el
aislamiento social (Skaff 1992),* la toma de complejas decisiones financieras, legales y
sociales (Zarit 1982),> Conocimiento de la enfermedad de Alzheimer (Chase-Goodman

1 Folstein M.F., Folsteins S.E. et al. Minimental state, a practical method for grading the cognitive state of patients for the clinician. Journal of the Psychiatric
Research, 1975;12: 189-98.

2 Gémez J.F., Curcio C.L., Gémez, D.E. Capacidad funcional en el anciano. Evaluacion de la salud de los
ancianos, 1995; 117-39.

® Moritz DJ, Kast SV, Bergman L F. The Health Impact of Living With a Cognitively Impaired Elderly
Spouse: Depressive Symptoms and Social Functioning. Journal of Gerontology 1989;44:517-27.

* Skaff MM, Perlin II. Caregiving: Role Engulfment and the Loss of Self. The Gerontologist 1992;32:656-
64.

® Zarit SH, Zarit JM. Families Under Stress: Interventions for Caregivers of Senile Dementia Patients.
Psychotherapy: Theory, research and Practice 1982;19:461-71.
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1990),° la sobrecarga en los cuidadores familiares (Mira josic. 1996)" y, solicitud de
ayuda (Robinsén 1994).®

En un estudio macro hecho igualmente en estados unidos, se realizo una compilacion
de investigaciones sobre las problematicas de los cuidadores informales (familia) de
personas con enfermedad de Alzheimer. Asi Thompson C, Briggs M. (1998)° a través
de un andlisis cualitativo de 6 estudios publicados en EE.UU. y Canadda, hizo una
evaluacion de la efectividad de las intervenciones sociales y/o de salud disefiadas para
prestar apoyo a las personas que cuidan personas con DTA, encontrando que los
recursos tanto economicos, familiares y sociales con los que cada familia enfrenta la
afeccidon son escasos y no estan orientados hacia la salud positiva.

A nivel mundial, las investigaciones que mas aportes han hecho sobre el tema de
familia y Alzheimer son las de Espafia.

Al respecto, un estudio de M2 Teresa Algado, Angel Basterra y J. Ignacio Garrigos.
(1997)*°, intentaron por un lado, determinar la incidencia y prevalencia de la
enfermedad de Alzheimer en la provincia de Alicante, mediante la utilizacién de la
técnica de encuesta, es decir, desde una perspectiva cuantitativa; y por otro, intentaron
analizar desde una perspectiva sociologica cualitativa, de forma mas profunda, a traves
de entrevistas en profundidad a médicos y a familiares, las repercusiones que el hecho
de cuidar a un enfermo de Alzheimer podia tener en la vida de quienes les cuidan.
Confirmaron que cuidar a un enfermo o anciano supone una carga economica, una
reorganizacion de la vida cotidiana familiar y en algunos casos una modificacién en las
relaciones familiares y no siempre de un modo favorable.

Por otra parte, en Centroamérica especificamente en Cuba, se realizo un trabajo por
Rosa E. Quifiones Colarte, Silvia A. Sanabria Gonzalez, Gladys de la Torre Castro,
Fidelina Rodriguez Herrera, A. Nereida Suarez Hernandez (2003)**, quienes evaluaron
de manera integral la salud familiar en adultos mayores con Alzheimer. Del universo de
familias de un GBT del policlinico de cuba, seleccionaron 20 familias aquellas con E.A a

® Chase Goodman C, Pynoos J. A Model Telephone Information and Support Program for Caregivers of
Alzheimer's Patients. The Gerontologist 1990;30:399-404.

" Mira josic, Demencias, las familias y la carga del cuidador. Hospital de Nueva York-centro médico
Cornell, (1996). The Gerontologist 1997;35:420-425.

® Robinson K, Yates K. Effects of Two Caregiver Training Programs on Burden and Attitude Towards
Help. Archives of Psychiatric Nursing. 1994;8:312-9.

® Thompson C, Briggs M Apoyo para los cuidadores que atienden personas con demencia del tipo
Alzheimer. En: La Cochrane Library plus en espafiol. Oxford: Update Software.

19 Algado, M2 Teresa; Basterra, Angel; Garrigés, J. Ignacio; Familia y enfermedad de alzheimer. Una
Perspectiva cualitativa; Universidad de Alicante- Espafia; vol.13, n° 1, pag 19-29; 1997.

! Quifiones Colarte, Rosa E; Sanabria Gonzalez, Silvia A; de la Torre Castro, Glays; Rodriguez Herrera,
Fidelina; Suarez Hernandez, A. Nereida. Evaluacion Integral de la salud familiar en Adultos Mayores con
Alzheimer; (2003).
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las que le aplicaron la prueba “Percepciéon del Funcionamiento Familiar” a uno de sus
integrantes y una entrevista estructurada a un miembro del equipo de salud. Dando
como resultados predominantes funcionamientos familiares disfuncionales vy
moderadamente disfuncionales, afectando significativamente las categorias de
adaptabilidad, roles, la permeabilidad de las relaciones y en menor grado la
comunicacion.

Los estudios acerca del problema de esta investigacion, en Latinoamérica son muy
escasos, pero se han hecho algunos intentos; por ejemplo en Venezuela la fundacion
de Alzheimer (2004)*? ubicada en el municipio de Baruta, investigé cualitativamente
sobre “los cambios psicoldgicos que presentan cuidadores y familiares de pacientes con
enfermedad de Alzheimer” que acudian a esa fundacion; a través de la observacion no
participante y encuestas a familiares, encontraron que muchos de los cambios
psicoldgicos en familiares y cuidadores se debian a que se les daba mayor prioridad a
las necesidades del paciente y no dedicaban el tiempo necesario para si mismo. De
igual forma, segun los datos arrojados es necesario tener un conocimiento por parte de
los cuidadores y familiares de la enfermedad que los rodea, ademas, del trato que se
les debe proporcionar a este tipo de pacientes, ya que de todos estos factores depende
gue la situacién del paciente y su familia se pueda perjudicar o mejorar.

A nivel nacional es igualmente notoria la escasez de investigaciones en familia y
Alzheimer. Se tiene conocimiento de un grupo de enfermeria de la universidad nacional
(Afanador Pinto, Natividad; y Sanchez Herrera, Beatriz. 1997)*® quienes han escrito un
articulo “reto de los cuidadores: familiares de personas
en situacion cronica de enfermedad” en donde referencia un estudio realizado por,
Morton y Lawrence (1995), los cuales cuestionan el impacto de la enfermedad crénica
en la salud y bienestar de miembros de la familia. Para ello, estos autores examinaron a
97 esposos y a 186 familiares de pacientes diagnosticados con algun tipo de demencia,
buscando asociacion entre la severidad de la enfermedad, la salud y bienestar de la
familia. Ellos encontraron que el curso de la enfermedad se asociaba
independientemente de la calidad de cuidado disponible manteniendo un efecto de
cascada a través de la familia.

En Cali, Sergio Storino; Blanca Sofia murqueitio; Magda Tovar; Catalina Otero; Jimena
Ruiz (2003)*en su estudio” el psicologo y la enfermedad de Alzheimer” llevado a cabo
por medio de una entrevista a profundidad, realizada a la psicologa especializada en
familia Beatriz Ramirez, colaboradora en el momento del estudio de la Fundacion

2 Fundacién de Alzheimer; andlisis psicolégico de lo cambios conductuales en los familiares y los
cuidadores de los pacientes de edades comprendidas entre 60 a 80 afios que padecen de la enfermedad
de Alzheimer y son atendidos por la fundacién de Alzheimer ubicada en el municipio de Baruta durante el
afio del 2004; monografias.com; 2006.

'3 Afanador Pinto, Natividad; Sanchez Herrera, Beatriz. El reto de los cuidadores: familiares de personas
en situacion crénica de enfermedad; Universidad Nacional de Colombia; 1997.

4 Storino, Sergio; Murqueitio, Blanca Sofia; Tovar, Magda; Otero, Catalina; Ruiz, Jimena. El psicélogo y
la enfermedad de Alzheimer. Cali. (2003)
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Alzheimer de Cali y a una familia afectada, especialmente al cuidador de un paciente
con DTA que hacia parte igualmente de la fundacion.Concluyeron que si las familias de
pacientes con DTA poseen una adecuada capacidad de cambio ante un estrés
situacional, no necesariamente, la llegada de la enfermedad de alzheimer en la familia
provoca cambios que alteren directamente al nucleo familiar.

Es también reconocido el trabajo de la doctora Carmen de la Cuesta sobre “cuidado
artesanal” (2003)"°con el que contribuye a la comprensién del fenémeno del cuidado
familiar de pacientes con demencia. El estudio fue llevado acabo en la Universidad de
Antioquia y consistid6 en 22 entrevistas a 18 cuidadores familiares y 23 horas de
observacion participante en grupos de apoyo y domicilios de familiares. En el determino,
que el cuidado se hace en la adversidad, que los cuidadores familiares lo hacen con
artesania, y artesanalmente logran el cuidado. Segun la investigadora el cuidado es
artesanal, pues lo hacen con las manos, lo crean cada dia, esta impregnado de
inteligencia e ingenio, con el se preserva la vida y la dignidad de sus familiares
enfermos.

Por ultimo, a nivel regional y local ya se conocen datos epidemiolégicos de la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias, esto a través de un estudio realizado en la
universidad Surcolombiana por el grupo de DNEUROPSY, de la cual se obtuvo la
poblacion de esta investigacion sobre el funcionamiento familiar de pacientes con
demencia tipo Alzheimer.

Otro estudio que es conveniente citar a nivel local es el realizado por las psicologas
Maria Jackeline Cedefio Acevedo y Ana Beatriz Arguello Losada de la Universidad
Cooperativa, sobre “la influencia de la falta de conocimiento de familiares y/o
cuidadores sobre la enfermedad de Alzheimer, en la calidad de vida de los pacientes
diagnosticados en la ciudad de Neiva en el afio de 2003, realizado desde un enfoque
cuantitativo con el método descriptivo a través de un cuestionario aplicado a 13
familiares cuidadores de pacientes con DTA. El cual reafirman la hipétesis inicial del
estudio de que el nivel de conocimiento que tiene los familiares y los cuidadores sobre
la enfermedad de Alzheimer incide notablemente en la calidad de vida del paciente, es
decir, que mientras mas conocimiento y claridad tengan sobre la enfermedad, mejor y
mas eficaz sera el cuidado, la atencién y el manejo del paciente.

A través de estas lineas investigativas referidas tanto a nivel internacional como
nacional, regional y local se quiere realizar un acercamiento a la problematica familiar y
social de la enfermedad de Alzheimer y brindarle un cuerpo de referencia a la
investigacion realizada.

'* De la Cuesta, Carmen; Cuidado artesanal; Universidad de Antioquia.2003.
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5. JUSTIFICACION

El tema de las demencias y la enfermedad de Alzheimer son tematicas que actualmente
han adquirido gran relevancia en el area investigativa, sobre todo a nivel internacional.

En Colombia los estudios son supremamente escasos, los datos de morbilidad y
mortalidad por demencias en Colombia son poco precisos y en la regidon aun no se
encuentra literatura suficiente al respecto; comparado con la importancia social y de
salud publica que requiere este tema y que le han otorgado en paises de Europa, Norte
Ameérica y algunos de América Latina.

No obstante, el grupo de neurociencias de la Universidad de Antioquia ha identificado
en el departamento importantes grupos poblacionales con una enorme variedad de
formas hereditarias de demencias; estiman un conglomerado poblacional de méas de
6.000 personas heredadas de trastornos neurodegenerativos. Actualmente el grupo
DNEUROPSY de la Universidad Surcolombiana, culminé el estudio epidemiolégico de
esta enfermedad en la ciudad de Neiva, dando como resultado una prevalencia de
demencias del 23.6% de la poblacion mayor de 60 afios en el municipio, de los cuales
el 59.9% tendrian algun tipo de demencia degenerativa como el Alzheimer.*®

Como vemos esta enfermedad dia tras dia, va ocupando un lugar cada vez mas
importante en el tema de salud publica, en asistencia sanitaria y por ende en los
campos tanto de investigacion como de intervencién, a nivel no solo internacional si no
también nacional y que tiene una trascendencia que va mas alld de lo puramente
meédico u organico ya que, alrededor de esta dolencia se tejen situaciones complejas no
solo para el paciente como tal si no, también para su familia.

Teniendo en cuenta que la familia es el nacleo fundamental de la sociedad, que en ella,
el ser humano nace, crece y se desarrolla; lo ideal es que en este ambiente natural, sus
miembros mantengan un funcionamiento familiar estable, compartiendo y satisfaciendo
sus necesidades bésicas. Este funcionamiento debe tener relaciones intimas,
afectuosas, respetuosas desde el inicio del crecimiento hasta los estados finales de sus
integrantes.

Muchos de los estudios de enfermedades terminales muestran el papel crucial de la
familia en la calidad de vida del paciente, asi que las repercusiones psicolbgicas,
laborales, sociales, familiares y econémicas que sugiere esta enfermedad, son algunos
de los factores que tendra que afrontar no solo el paciente con demencia Alzheimer si
no también su familia, personas que van a ser fundamentales durante el resto de su

10 Gooding Piedad y otros; Comportamiento Sociodemografico y clinico de la demencias en mayores de
60 afios del municipio de Neiva, 2003-2005; editorial Universidad Surcolombiana, 2005.
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vida, ya que su composicion y estructura, asi como su dinamica y relaciones internas y
externas, se van a ver afectadas por los procesos de cambio, que trae el convivir con
un familiar que padece demencia Alzheimer dibujando tal vez un nuevo modelo de
organizacion y funcionamiento familiar.

La familia para un paciente con Alzheimer, y la importancia que a su vez esta familia
tiene para la sociedad, junto con su funcionamiento en el momento de llegar un
acontecimiento inesperado como la demencia Alzheimer en uno de sus miembros, es
fundamental para el mismo crecimiento y desarrollo de la sociedad, ya que debido a un
cambio en el grupo familiar pueden surgir conflictos entre sus partes que acarrearia
problemas internos que podrian exteriorizarse.

Por otra parte, segun los criterios de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), uno
de los fines principales de cada pais debe ser incrementar el nivel de salud de la
poblacién, haciendo referencia a la "familia como uno de los grupos fundamentales en
el terreno de la salud”. La familia en el proceso Salud- Enfermedad puede contribuir al
mantenimiento de la salud en tanto es un espacio de aprendizaje; es en este grupo
donde se forman habitos, costumbres, creencias, valores y estilos de vida saludables
que conducen a comportamientos protectores de salud. *’

Estas consideraciones nos hacen reflexionar acerca de la importancia de estudiar el
funcionamiento familiar, apreciandose que cuando la familia pierde la capacidad
funcional ocurren alteraciones tanto en sus miembros como en sus relaciones; y por lo
tanto, en el sistema como un todo. La familia es tanto mas saludable y generadora de
calidad de vida en la medida que facilite el crecimiento y el desarrollo de cada uno de
sus integrantes, y contribuya a la satisfaccion de sus necesidades materiales y afectivas
segun las exigencias de cada uno de sus miembros, incluyendo el paciente con
Alzheimer.

Sin embargo hasta hace muy poco tiempo los familiares estaban solos ante la
enfermedad, pero a medida que la sociedad ha tomado conciencia de la necesidad de
prestar ayuda tanto a los afectados como a los familiares, se ha conseguido trabajar
con las familias de pacientes con enfermedad de Alzheimer, sobre todo en paises mas
desarrollados.

Asi, es necesario apuntar que la mayoria de los estudios de investigacion sobre familias
de demencia tipo Alzheimer se han realizado en paises desarrollados, y la literatura
encontrada sobre esta tematica, proviene de Europa y Norte América;, ademas es
importante aclarar que en estos paises se cuenta con un apoyo social y gubernamental

17 OMS, citado por Herrera, Santi, Patricia Maria; La familia funcional y disfuncional, un indicador de
salud; Rev Cubana Med gen Integr 1997; vol 13(6); pag 591-5.

-21 -



no solo en ejecucion de actividades si no, en el financiamiento de centros de dia,
instituciones e investigaciones.

El poco apoyo politico y de seguros de salud disponible en América latina, y sobre todo
en Colombia, indica la necesidad de hacer estudios en este campo. Al haberse
producido basicamente la literatura en paises con sistema de apoyo social y
gubernamental, se pueden estar ocultando aspectos relevantes acerca de la realidad
gue enfrentan los familiares que conviven con un paciente de demencia Alzheimer.

Ademas, la falta de investigaciones en la region sobre este tema, las tendencias
demograficas en Colombia que indican un aumento significativo de la poblacion mayor
de 60 afios y la poca literatura que hay al respecto, afladen relevancia a este estudio
sobre el funcionamiento familiar en pacientes con este tipo de demencia.

Hoy dia, se conocen y se emprenden grandes investigaciones acerca de la enfermedad
de Alzheimer como tal, pero solo hasta hace algunos afios, se empiezan a conocer
estudios y literatura acerca de las repercusiones que ésta puede generar en el contexto
familiar y mas aun desde una perspectiva psicoldgica.

La poca atencion que ha prestado la Psicologia con respecto al tema familiar en
pacientes con demencia Alzheimer, ha resultado en un vacio en la literatura.

Llama en particular la atencion que en el caso del funcionamiento familiar en pacientes
con Alzheimer, donde los problemas de un mal funcionamiento son los responsables,
de muchas de las consecuencias negativas para la salud familiar, el deterioro del
paciente y la salud mental de quienes rodean al enfermo, sean aun imperceptibles las
investigaciones en Psicologia.

Es asi, como este estudio lo motivo los vacios encontrados en la literatura, el interés
gue como futuras psicélogas tenemos por el tema, la situaciéon de nuestra regioén y en
general de todo el pais donde el apoyo a las familias con pacientes de demencia
Alzheimer, aunque necesarios, son aun escasos Yy sobre todo el interés por indagar
sobre el funcionamiento de las familias que tienen una caracteristica especial: un
paciente con demencia Alzheimer.
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6. MARCO TEORICO

La teoria es como un gigante al que nos subimos a sus hombros para ver mejor.
(Atribuido a Erving Gofiman)

6.1. DEMENCIA
El concepto de demencia deriva del latin “de” (privativo) y “mens” (inteligencia).

Dicho término ha seguido una evolucién inversa en comparacion a la de la mayoria de
los términos psiquiatricos, de manera que ha pasado en apenas 150 afios de designar
de una manera general a cualquier trastorno mental grave, a circunscribirse a un
sindrome adquirido de alteracion intelectual persistente caracterizado por el déficit de
multiples funciones cognitivas sin alteracion de la conciencia.

Esta enfermedad se asocia con problemas del pensamiento abstracto, problemas con el
juicio, otros trastornos de la funcion cerebral, cambios en las emociones y la
personalidad, ademas de deficiencias en la memoria de corto y largo plazo. El trastorno
es lo bastante severo como para dificultar significativamente la capacidad para realizar
las actividades rutinarias.®

Esta patologia es entendida como un sindrome clinico que se caracteriza por la pérdida
progresiva de las habilidades cognoscitivas (memoria, pensamiento, lenguaje, juicio y
racionamiento) y emocionales de suficiente severidad que interfieren con el
funcionamiento social y ocupacional de las personas que la padecen.®

Es un sindrome clinico que consiste en un inicio insidioso de trastornos cognoscitivos y
del comportamiento con un deterioro progresivo que eventualmente interfiere con
actividades de la vida diaria que son apropiadas para la edad del paciente, en la
demencia el decremento intelectual puede afectar cualquier dominio cognoscitivo,
incluyendo las funciones intelectivas superiores y operaciones del comportamiento.

Los trastornos de la memoria son el primer sintoma pero, a medida que avanza la
enfermedad, el declive intelectual y emocional se hace mas grave. Mas adelante
aparecen sintomas afasicos, apraxicos( imposibilidad para organizar y efectuar tareas
motoras)y agnésticos (dificultad en los reconocimientos e identificaciones).

Una forma util, desde el punto de vista anatomo-clinico, de caracterizar a las demencias
es diferenciandolas en corticales, subcorticales, algunos autores incluyen un tercer
grupo de demencias las axiales.

'® Hospital de Nueva York, Centro Médico Cornell, (1996), P3
' Gooding Piedad y otros; Comportamiento sociodemogréfico y clinico de las demencias en los mayores
de 60 afios del municipio de Neiva, editorial universidad Surcolombiana. 2005
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La clinica de las demencias corticales refleja la presencia de cambios degenerativos en
la corteza cerebral y evidencia amnesia, afasia, apraxias y agnosias. Son evidentes
también las dificultades en la memoria operativa, con gran deterioro cuando se les pide
que realicen dos tareas a la vez. Las tareas directas de la memoria se encuentran
alteradas y en las de recuerdo libre y reconocimiento se comporta como un sujeto
amnésico. En cambio los pacientes muestran capacidad para el aprendizaje de
habilidades.”

6.1.1. Demenciatipo Alzheimer

El ejemplo tipico de demencia cortical es la de tipo Alzheimer (DTA) (Alois Alzheimer,
1907).

Esta enfermedad de Alzheimer es la causa mas comun de la demencia en personas
mayores y se caracteriza por ser una enfermedad degenerativa cerebral que da lugar a
la afectacion de multiples funciones cognitivas tales como la memoria, atencion,
pensamiento, orientacion, lenguaje, etc; que se acompafia con frecuencia de un
deterioro del control emocional, conducta social y motivacion.

En 1992 la Organizacion Mundial de la Salud defini6 la Enfermedad de Alzheimer como
una dolencia degenerativa cerebral primaria, de etiologia desconocida, que presenta
rasgos neuropatolégicos y neuroquimicos caracteristicos.

En términos funcionales, la Enfermedad de Alzheimer es el deterioro global de todas las
funciones corticales superiores, incluyendo la memoria, la capacidad para resolver los
problemas de la vida diaria, la ejecucion de las habilidades perceptivas y motoras
aprendidas y el control de las reacciones emocionales en ausencia de un intenso
embotamiento de la conciencia, ademas de la pérdida parcial o total del lenguaje,
aspecto que imposibilitaria la comunicacion verbal de la persona que la padece con otro
sujeto.

El sindrome demencial de la enfermedad de Alzheimer, ya es particularmente
reconocida como la epidemia del nuevo siglo. Pero mas desalentador que esto, es el
hecho de que esta perspectiva promete acompafiarnos por mucho tiempo. La gran
heterogeneidad es la expresién clinica y genética, en los factores de riesgo que
precipitan o predisponen el desarrollo de la enfermedad, la gran cantidad de teorias
neurofuncionales actuales que intentan explicar la fisiopatologia de las manifestaciones
gue caracterizan estos procesos demenciales, son factores que claramente indican que
una solucién terapéutica Unica y efectiva esta aun muy distante.?*

% Gooding Piedad y otros; Memoria: procesos, tipos y evaluacién; Memoria y Demencias; volumen 1;
Grupo Dneuropsy; Editorial Universidad Surcolombiana, 2004.

?! Mario Alfredo Parra; Aspectos neurofisiolégicos de los sindromes demenciales; Memoria y Demencias,
volumen 1; Grupo Dneuropsy; Editorial Universidad Surcolombiana, 2004.
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Muchos reportes internacionales se han hecho en relacion a la incidencia y prevalencia
de las demencias. Los resultados son bastante coherentes y han demostrado que la
edad continta siendo el principal factor de riesgo duplicandose la prevalencia después
de los 60 afios en lapsos de 5 a 6, para estabilizarse después de los 80.%

En un andlisis hecho a partir del Anuario de estadistica colombiano, se prevé que para
el aflo 2005, 12.8% de la poblacion colombiana sea mayor de 60 afios. Analizando
estos datos en correspondencia a los valores de prevalencia estimados para estos
grupos de edades, 1.981.800 colombianos (de 6.606.000 mayores de 60 afios)
padeceran de enfermedad de Alzheimer. Ciertamente es poco lo que se pueda hacer
para atenuar el progresivo y deteriorante curso de la enfermedad demencial,
especialmente la de alzheimer ya que no hay un tratamiento ni efectivo, ni preventivo
para combatir la enfermedad. Mientras tanto cabe seguir trabajando con los que
padecen directa e indirectamente el sindrome demencial de Alzheimer.

La enfermedad de Alzheimer afecta a muchas personas ademas del enfermo. Sin duda
es la familia la que sufre indirectamente la enfermedad. Ellos conviven diariamente con
éste y su situacion repercute tanto en los cuidados del enfermo, como en el deterioro de
la vida personal de cada uno de los miembros de la familia.*

Es asi como, la familia, ente socializador primario, se va a ver alterada en el caso de
que alguno de sus miembros padezca esta enfermedad degenerativa, pues ésta
situacion se va a ver reflejada en el diario vivir y en el funcionamiento familiar.

Teniendo en cuenta lo anterior y para realizar nuestra investigacion, creemos necesario
ver a la familia, nuestro objeto de estudio, desde una perspectiva sistémica, pues
consideramos que ésta, es un grupo o sistema compuesto por subsistemas que serian
sus miembros y a la vez integrada a un sistema mayor que es la sociedad.

6.2. TEORIA GENERAL DE LOS SISTEMAS

Un sistema es un conjunto de elementos en interaccion dindmica en el que el estado de
cada elemento estd determinado por el estado de cada uno de los demas que lo
configuran.

El sistema sin embargo no es lo mismo que la suma de sus partes. Un tedrico de la
familia, Lynn Hoffman ensaya esta definicion de sistemas: "algo" que tiene partes que
se conducen de manera previsible entre si creando una pauta que mantiene el equilibrio
estable de si mismo introduciendo cambios en el sistema. %*

2 Reporte de la OPS; Comportamiento Sociodemografico de la poblacién suramericana para el afio 2005.
% Orozco de Gomez, Maria Eugenia; Papel del Psicélogo ante el enfermo de Alzheimer; Memoria y
Demencias; Volumen 1; Grupo Dneuropsy; Universidad Surcolombiana, 2005.

?* Lynn Hoffman citado por Ruiz Rodriguez G. La familia. Concepto, funciones, estructura, ciclo de vida
familiar, crisis de la familia, ambiente familiar y APGAR familiar. Rev Cubana Med Gen Integr
1990;6(1):58-73.
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Ademas sistema se puede definir como un conjunto de reglas o principios sobre una
materia, relacionados ordenadamente entre si, que contribuyen a un fin determinado. *

Se destacan la interaccion y el orden a una finalidad, ademas se caracteriza al sistema
por un estado estable, dinamico, que permite un cambio constante de componentes
mediante asimilacion y desasimilacion. Es un todo resultante de partes
interdependientes y su definicion, incluye los conceptos de totalidad, jerarquia y
homeostasis.?

Totalidad: Cada sistema es una totalidad, pero al mismo tiempo se reconoce como una
parte integrada y correlacionada dentro de una totalidad mas amplia donde se comunica
circularmente: psico-biolégico, familiar y social.

La familia es una totalidad y por ello todo cambio que se produce a nivel individual
causa cambios a otros niveles del sistema. A la inversa, si se desea que un miembro
del sistema cambie, consecuentemente es necesario que el sistema cambie.

El cambio en un miembro del sistema afecta a los otros, puesto que sus acciones estan
interconectadas mediante pautas de interaccion. Las pautas de funcionamiento del
sistema no son reducibles a la suma de sus elementos constituyentes.

Jerarquia: Tipo de relaciones estructurales en los sistemas complejos multiniveles que
se caracteriza por el ordenamiento y el caracter organizado de las interacciones entre
los niveles en sentido vertical.

Tiene la particularidad que a niveles mas altos se ejercen funciones de integracion y
coordinacion y se recibe una informacion generalizada; y a niveles inferiores se emplea
una informacién mas detallada y concreta, que solo abarca algunos aspectos del
funcionamiento del sistema.

En los Sistemas reales (familia, grupo, etc.) la estructura jerarquica se combina con una
autonomia, mayor o menor de los niveles inferiores respecto a los superiores. La familia
tiende a establecer determinadas jerarquias de acuerdo a su estructura y organizacion.

Homeostasis: Es un tipo de equilibrio dinamico que caracteriza a los sistemas
autorregulados complejos y que consiste en mantener dentro de ciertos limites
admisibles los parametros esencialmente importantes para la conservacion del sistema.

La homeostasis garantiza la estabilidad y el equilibrio interno, sin la cual se correria el
riesgo de la disgregacion. Pero junto a la tendencia homeostatica esta la funcion de
transformacion y cambio. Estas dos tendencias se equilibran con flexibilidad en un
equilibrio dinamico.

%% www.indelnifio.com. )
?® Hernandez, Cérdoba, Angela; Familia, ciclo vital y psicoterapia sistémica breve; Editorial El Buho, 1997.
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6.2.1. Conceptos Estructurales

Un sistema se compone de subsistemas, Hernandez afirma que la interdependencia
entre los componentes no es mecanica sino, interactiva, pues todas las partes del
sistema existen en un conjunto de relaciones mutuamente condicionantes y si bien un
sistema social estd integrado por partes, este, a su vez es parte de un sistema mayor
en expansion.?’

Ademas los subsistemas se organizan en un orden jerarquico, no horizontal. La
jerarquia mas que un simple ordenamiento a lo largo de una dimensién lineal,
representa una serie de niveles de complejidad creciente que se contienen unos a
otros. Asi el individuo es contenido por la familia, ésta por su comunidad inmediata y
ésta por la sociedad en general, por ejemplo.

Esta organizacion representa asi mismo, limites, que tienen como objetivo proteger la
diferenciacion del sistema y facilitar la integracion de sus miembros en él.

Los limites o fronteras internas son identificables por las distintas reglas de conducta
aplicables a los distintos subsistemas. Los limites entre subsistemas varian en cuanto a
su grado de permeabilidad, pudiendo ser difusos, rigidos o claros.

Los limites difusos son aquellos que resultan dificiles de determinar; los limites rigidos
son aquellos que resultan dificiles de alterar en un momento dado; y los limites claros
son aquellos que resultan definibles y a la vez modificables. Se considera que los
limites claros comportan una adaptacion ideal.

Los limites difusos caracterizan sistemas aglutinados; y los limites rigidos caracterizan a
los sistemas desligados.

Los sistemas aglutinados no tienen limites establecidos claramente y no saben cual es
el rol de cada uno de sus subsistemas. Mientras que, los sistemas desligados, se
caracterizan por limites internos muy rigidos de forma que practicamente comparten
muy pocas cosas Y, por lo tanto, tienen muy poco en comun.

Por otra parte, los limites pueden separar subsistemas del sistema o a la totalidad del
sistema del exterior. En este Ultimo caso, los limites exteriores se denominan fronteras.

Las fronteras del sistema familiar vienen determinadas por la diferencia en la conducta
interaccional que los miembros del sistema manifiestan en presencia de individuos que
no forman parte de dicho sistema.

%" |bid; 25
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El sistema también desarrolla patrones de comunicacion y mecanismos de control que
son autogenerador y autorregulados, en funcion de las tendencias que coexisten en
todo sistema a la homeostasis y a la evolucién y al cambio.?®

6.3. FAMILIA

Si hacemos un analisis retrospectivo de las diferentes sociedades existentes podemos
apreciar que el origen histérico de la familia se remonta al origen mismo del hombre
primitivo. Las familias estan presentes en las diferentes sociedades y en todos los
tiempos, matizadas por el modo y estilo de vida de cada época.

Si queremos conocer acerca de un pais o de una sociedad, debemos estudiar como
vive y actla la familia, si queremos prever el futuro de una sociedad podemos saber
bastante de ella observando las familias, si queremos reflexionar sobre la identidad
personal, por qué somos de una forma y no de otra, por qué actuamos de esta manera,
por qué nos orientamos en determinado sentido, gran parte de esta respuesta esta en
la historia familiar de cada uno.

La institucion familiar es constante en todos los tiempos y todas las culturas con
transcurrir eminentemente dinamico, con finalidad de crecimiento y multiplicacion. El
planteamiento es siempre prospectivo y perspectivo a través de una dinamica compleja
y proyectada evolutivamente hacia el porvenir a través de su capacidad de adaptacion a
cada presente. Asi este conjunto funcionante se convierte en un organismo que como
tal nace, crece, madura y muere pero perpetudndose en nuevos brotes en el infinito
proceso de la vida.

El estudio de la familia ha estado ligado, por una parte, al progresivo desarrollo de las
ciencias, pero sobre todo al desarrollo de la humanidad, en cuanto que las formas,
estructuras, funcionamiento y sentido de este grupo primario es el resultado de la
evolucion social de los hombres.

Un aspecto importante a tener presente en este trabajo es el referente a la acepcion del
vocablo familia.

Con relacion a este término, muchas definiciones pudieran citarse, pero todas parten de
diferentes enfoques tedricos metodoldgicos.

El término familia puede definirse segun los sociélogos como un grupo social primario
de la sociedad de la cual forma parte y a la que pertenece el individuo, dotando a este
de caracteristicas materiales, genéticas, educativas y afectivas.

Desde esta perspectiva, se puede decir que la familia es un grupo social formado por
relaciones de consaguinidad, afinidad y/o adopcién, una parte de cuyos miembros tiene

%8 |bid, 52-56
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el status rol de progenitura (padres), otros el filial de descendencia (hijos) y una serie de
otros correspondientes a la relacién de alianza (afinidad).?

La familia es un grupo en el que por lo menos dos personas de distinto sexo,
desarrolladas psicosocialmente, engendran y educan una nueva generacion que, a su
turno, engendrard y educara a la siguiente, o sea la misma estructura eterna de la
socializacion que ha de ser contemplada sin prescindir de su concrecion espacial y
temporal.

Como se observa la socializacion es un factor importante en la concepcion de la familia,
por su papel preponderante en el desarrollo psicosocial de sus integrantes.

Maggiore define la familia como la forma primera y natural de la comunidad social,
dentro de ella el hombre nace y se desarrolla; pero mas todavia, es el tipo de toda
agregacion social, el modelo al que debe conformarse toda forma de vida asociada. *

Desde la perspectiva de los demografos, la familia puede definirse por el grado de
parentesco dado por el matrimonio consanguineo o adopcion; entonces todas las
personas que viven bajo el mismo hogar constituyen una familia, en tanto satisfacen
necesidades comunes.*

Ademas, familia es un grupo de adscripcion natural de seres humanos con o sin lazos
de consanguinidad, de pertenencia primaria y que conviven habitualmente bajo el
mismo techo, que comparten la escasez o la abundancia de sus recursos de
subsistencia y servicios y que, al menos en alguna etapa de su ciclo vital, incluye dos o
mas generaciones.*

En este mismo orden de ideas encontramos el concepto de familia ofrecido por el
Instituto Interamericano del Nifio, acercandose a la definicién que rigio este proyecto de
investigacién en donde se aclara, que es conjunto de personas que conviven bajo el
mismo techo, organizadas en roles fijos (padre, madre, hermanos, etc.) con vinculos
consanguineos 0 no, con un modo de existencia econémico y social comunes, con
sentimientos afectivos que los unen y aglutinan.

Naturalmente pasa por el nacimiento, luego crecimiento, multiplicacion, decadencia y
trascendencia. A este proceso se le denomina ciclo vital de vida familiar.*?

Asi mismo se distingue, familia como el grupo operativo, conformado minimo por dos
personas con vinculo consanguineo o no, cuyos miembros viven en la unidad

% Echeverri de Ferrufino, Ligia; La familia de hecho en Colombia; Editorial Tercer mundo, 1984.

% Derecho penal, parte especial, Vol. IV, pag 171.

%' Rojo, Pérez, N; Estudio preliminar de encuestados en la regién de Marianao; Seleccién de lecturas
sobre familia y poblacién de Cuba y América Latina; Universidad de La Habana; 1986.

%2 Macias, R; Antologia de la sexualidad humana; Volumen II; Editora Migunicosel Porrua, 1994.

% www.indelnifio.com.
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habitacional con el propésito de convivencia y ayuda mutua y comen de la misma olla,**

la cual se acogio en el presente estudio como definicion de la familia, nuestro objeto de
trabajo.

Por otra parte las clases de organizacion familiar, segun la extension generacional, se
conocen dos clases de familia:

Familia nuclear: es la conformada por la pareja y los hijos, en la cual prima
sentimientos de afecto, amor, atraccion y apoyo afectivo, sobre factores econémicos de
produccion y rendimiento, mas comunes en la familia extensa.

Existen dos modalidades de este tipo de familia a las cuales puede pertenecer un
individuo: la de “Orientacion”, que constituye la familia de origen, y la de “Procreacion”,
0 nueva familia que se funda. Si falta uno de sus miembros, la familia se denomina
nuclear incompleta.

Familia extensa o multigeneracional: Esta conformada por la pareja de origen y por
uno o varios de los hijos con sus esposas e hijos que residen bajo el mismo techo y
bajo la autoridad paterna; se le llama patriarcal cuando comprende por lo menos tres
generaciones.

Cabe aclarar que la familia moderna tiende a ser nuclear en su composicién.*

Por otra parte se abordé la familia desde una perspectiva sistémica, segun la cual es un
sistema social natural, con caracteristicas propias tales como el desarrollo de un
conjunto de roles y reglas, una estructura de poder, patrones especificos de
comunicacién y formas de negociacion y resolucion de problemas, a través de la cuales
se despliegan las funciones inherentes a su naturaleza como grupo y como institucion.

Dentro de dicho sistema los individuos estan vinculados entre si por un apego
emocional intenso, durable y reciproco, y por lealtades cuya fuerza puede fluctuar a lo
largo del tiempo, pero que se mantienen a través de la familia.*

6.3.1. Concepcion sistémica de familia

A partir de la década del 60 uno de los enfoques utilizados en la familia parte de la
teoria general de los sistemas.

% Citada por Hernandez, Cérdoba Angela; Nufiez, varon, Jaidivi; Modelo de trabajo preventivo con
familias en extrema pobreza, con antecedentes o en riesgo de que sus hijos menores abandonen el
hogar; Universidad Santo Tomas, 1992.

% Tully, Joan; La cultura Familiar; en CERES, Revista fao, Vol. 5, Nro. 6, Nov-Dbre, 1972, Pag. 59

% Hernandez, Cérdoba, Angela; Familia, ciclo vital y psicoterapia sistémica breve; Editorial El Biho, 1997.
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Este enfoque considera que el sistema es un conjunto de elementos de interaccion
dinamica, donde cada elemento cumple una funcion con respecto al todo, pero éste no
es reducible en sus partes, y su funcion es mas que la simple suma de ellos. Asi
entonces, la familia es un sistema compuesto por un conjunto (grupo) de personas
(elementos) que se encuentran en interaccion dinamica particular, donde lo que le pasa
a uno afecta al otro, y al grupo y viceversa.®’

En la aproximacion sistémica, la familia se concibe como un todo diferente a la suma de
las individualidades de sus miembros, cuya dindmica se basa en mecanismos propios y
diferentes a los que explican la del sujeto aislado.

Concebir a la familia como sistema implica que ella constituye una unidad, una
integridad, por lo que no podemos reducirla a la suma de las caracteristicas de sus
miembros, o sea, la familia no se puede ver como una suma de individualidades, sino
como un conjunto de interacciones. Esta concepcién de la familia como sistema, aporta
mucho en relacion con la causalidad de los problemas familiares, los cuales
tradicionalmente se han visto de una manera lineal (causa-efecto).

La familia es un sistema social natural que puede ser estudiado en términos de su
estructura, o forma como estd organizado en un momento dado, y sSus procesos, 0
formas en las cuales cambia a través del tiempo.

La familia es un sistema en la medida en que esta constituida por una red de relaciones;
es natural, por que responde a necesidades biolégicas y psicologicas inherentes a la
supervivencia humana; y tiene caracteristicas propias, en cuanto a que no hay ninguna
otra instancia social que hasta ahora haya logrado reemplazarla como fuente de
satisfaccion de las necesidades psico- afectivas tempranas de todo ser humano.>®

Existen ademas una serie de lealtades entre sus miembros, cuya intensidad, a pesar de
qgue fluctia a través de los afios la distingue de otras instancias sociales a las cuales
equivocadamente se ha equiparado la familia. Aunque instituciones como la escuela
realicen tareas de socializacion similares, en ninguna se da el grado de apego afectivo
propio de la familia, teniendo en cuenta que por medio del afecto se generan no solo los
fenbmenos de vinculacion emocional concomitantes, sino que este sentimiento se
constituye en un instrumento de control, en el buen sentido, o de manipulacién cuando
es mal usado en las relaciones interpersonales.

La organizacion familiar y los patrones interaccionales implican un interjuego de la
conducta de sus integrantes, de modo que lo que se enfoca en la observacion del

%" Von, Bertalanffyl. Teoria general de los sistemas; Editorial, Méjico, DF: Fondos de Cultura Econémica,
1976.

% Hernandez, Cérdoba, Angela; Familia, ciclo vital y psicoterapia sistémica breve; Editorial EI Biho, 1997
Pag, 23
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funcionamiento del sistema familiar son sobre todo los patrones de conexion y no solo
el desempefio individual.*®

El grupo familiar, como todo sistema, tiene unos limites que constituyen su perimetro;
ellos tienen la funcion de contener a sus integrantes, protegerlos de las presiones
exteriores y controlar el flujo de informacién que entra y sale en sus relaciones con el
entorno, de manera que cumplan funciones tanto protectoras como reguladoras, con el
fin de conservar a los miembros unidos y al sistema estable.

Cuando la permeabilidad de los limites es excesiva, el sistema puede perder su
identidad e integridad, y cuando es escasa el sistema se cierra y se aisla.

También como sistema la familia se ajusta al concepto de causalidad circular, en cuanto
a que siendo un grupo de individuos interrelacionados, un cambio en uno de ellos
afecta a los demas del grupo total, en una cadena circular de influencia.

Cada accién en esa secuencia es a la vez una reaccion y por lo tanto la causa de las
dificultades no se buscara, como desde la perspectiva lineal, intentando identificar un
evento traumatico, sino que, obedeciendo al principio de equifinalidad, se asumira que
el mismo origen puede llevar a diferentes resultados y el mismo resultado puede surgir
de distintos origenes.*

Este grupo de personas, estan comprometidas en definir sus relaciones reciprocas de
acuerdo a determinados roles y reglas. Por eso se puede considerar a la familia como
un sistema interactivo gobernado por estos. La existencia de reglas de relacion debido a
las cuales el sistema se configura como totalidad garantiza su estabilidad y equilibrio
interno. La familia es un todo una gestalt, es una organizacion intersistémica que le
permite ademas tener identidad propia (limites: reglas que organizan el comportamiento
de la familia de acuerdo a su objeto y principios, determinando una particular unidad
gue la distingue de otras unidades familiares).

Estos roles y reglas implicitas y explicitas de funcionamiento componen la especificidad
de la familia como sistema, a partir de las cuales se organizan las responsabilidades y
la interaccion familiar, se prescribe y se limita la conducta de los miembros para
mantener la estabilidad del grupo.

Los roles de madres, padres e hijos son exclusivos de la familia y encarnan
expectativas sociales que a su vez movilizan patrones de interaccion correlativos a
normas de orden cultural, las cuales se acoplan a cada familia segun su idiosincrasia y
su marco de referencia particular.

%9 |bid, 27
% Ibid 35
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Para mantener el sistema en un estado estable a través del tiempo, las reglas se limitan
y se refuerzan por medio de mecanismos homeostaticos, asociados ante todo a
procesos de retroalimentaciéon que se evidencian en interacciones complementarias o
reciprocas. Asi, una amplia desviacion de la norma familiar puede ser contrarrestada
para regular la atencion y restaurar el equilibrio familiar u homeostasis.

La familia es un sistema autébnomo, por el proceso de retroalimentacion tiende a
mantener su unidad como ser familiar total y se organiza a fin de mantener la
organizacion que la defienda como tal.**

A lo largo de su historia, la familia podra reorientar o reestructurar su sistema de
normas, estableciéndose una dindmica entre las normas y los hechos, de manera que,
dependera de la concepcién que tenga acerca de ese mismo hecho y de los patrones
de funcionamiento que despliegue en coherencia para enfrentarlo.

Ese proceso morfostatico, orientado a preservar la estabilidad, es insuficiente para
comprender la marcha de un sistema abierto como la familia, por lo cual su
funcionamiento se explica a demas con base en procesos morfogenéticos gracias a los
cuales ejerce su flexibilidad para adaptarse a los cambios externos a los que esta
sujeta.

Estos ultimos corresponden a los imperativos del desarrollo, en la medida en que la
familia como todo y cada uno de sus integrantes evolucionan en el curso de su ciclo de
vida; los cambios externos corresponden a eventos criticos provenientes del entorno,
pero tanto los unos como los otros demandan modificaciones en los patrones de
interaccioén, con el fin de que la familia logre establecer ese balance entre estabilidad y
cambio, propio de los sistemas complejos.

Otra de las caracteristicas tipicas de la familia es que consta de una estructura de
poder, con una jerarquia que se asocia con las diferencias de edad y sexo de sus
integrantes, cuya valoracion e implicaciones para la interaccion estan determinadas
tanto por los factores culturales como por los idiosincraticos de cada familia.

Teniendo en cuenta todo lo anterior, la familia se puede concebir como un sistema
abierto organizacionalmente, separado del exterior por sus fronteras y estructuralmente
compuesto por subsistemas demarcados por limites con diferentes grados de
permeabilidad y con diversas formas de jerarquizacion interna entre ellos. Los
miembros del sistema familiar organizan y regulan su interaccion mediante procesos

“L Ortiz Gémez MT, Louro Bernal I, Jiménez Cangas |, Silva Aycaguer LC. La salud familiar.

Caracterizacion en un area de salud. Rev Cubana Med Gen Integr 1999;15(3):303-9.
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comunicativos digitales y analégicos, que definen relaciones de simetria y/o
complementariedad.

Asi mismo, en su orden mas alto de recursion, la familia es un sistema auténomo, es
decir, cada familia, a pesar de su intensa interaccién con el ambiente, es un organismo
social que conserva su organizacion aunque cambia las relaciones efectivas que
mantienen sus integrantes; esto significa que lo que cambia es solamente el modo de
mantener su organizacion, pero no su estructura esencial, pues de lo contrario perderia
su autonomia y dejaria de ser reconocible como unidad y como totalidad. *?

Es asi como la familia — sistema, juega un papel importante no sélo en el proceso
generador de alteracion de la salud sino en su proceso de rehabilitacion. La familia
tiene la tarea de preparar a los miembros para enfrentar cambios (crisis) que son
producidos tanto desde el exterior como desde el interior y que pueden conllevar a
modificaciones estructurales y funcionales, que inciden en el bienestar de la Salud
Familiar.

De esta manera entendemos que el nexo entre los miembros de una familia es tan
estrecho que la modificacion de uno de sus integrantes provoca modificaciones en los
otros y en consecuencia en toda la familia. Por ejemplo: la enfermedad de uno de sus
miembros altera la vida del resto de los familiares quienes tienen que modificar su estilo
de vida para cuidar al familiar enfermo. Es aqui donde se fundamenta nuestra
perspectiva sistémica a la hora de teorizar la familia, objeto de nuestra investigacion.

6.4. FAMILIA 'Y PACIENTE CON DEMENCIA TIPO ALZHEIMER

El tema de la familia toma una connotacion especial cuando esta, experimenta una
situacién de crisis; la tensién psicologica que puede originar en sus integrantes requiere
tanta atencion como los sintomas especificos de aquella en el paciente.

En esta ocasion, el paciente con demencia tipo Alzheimer, es un elemento en
interaccién dinamica con el todo y considerado como una unidad central en constante
interaccién con su familia o sistema, pasaria a ser la situacién que podria poner o no en
extremo critico, la salud y bienestar de sus miembros y la dindmica de la misma.

La enfermedad de Alzheimer no es una enfermedad de un individuo aislado, sino una
enfermedad de una persona que pertenece a un sistema familiar.

La familia- como sistema- se asemeja a un organismo vivo, con funciones particulares y
una forma de ser y desenvolverse muy suya; el impacto emocional de una grave y
sobre todo una larga enfermedad intentara trastornar y cambiar la vida del resto de las
personas que viven con el enfermo.

2 Keeney, B.P., Estética del cambio, paidés Buenos Aires, 1987.
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Entre ellos, el entorno relacional dentro del que evoluciona el paciente, es muy
importante. Los problemas de comportamiento y la tolerancia familiar pesan
enormemente sobre el hacerse cargo humana y financieramente de la enfermedad.

Es por esta razon que la enfermedad de Alzheimer puede crear trastornos familiares
significativos. Los roles y responsabilidades de los miembros de la familia cambian, y
cada uno maneja estos ajustes de forma diferente. No es sorprendente que aparezcan
conflictos. Algunos miembros de su familia estaran entusiasmados con entender la
enfermedad del paciente, mientras otros, tal vez, nieguen el problema.*®

Ante esto se debe entender que la familia actia como un agente ideoldgico que
transmite y perpetla las acciones y normas sociales a cada uno de sus integrantes
quienes a su vez relaciona esto con las actitudes que adoptan, en éste caso, ante una
enfermedad como la DTA en uno de sus familiares.

La enfermedad de Alzheimer supone un notable cambio en la dindmica familiar,
apareciendo en la familia la necesidad de un reajuste psicologico y relacional que
equilibre las nuevas demandas con las capacidades del propio sistema familiar.

Debido a que las variables cognitivas, es decir los significados que la familia otorga (a
las nuevas demandas, a sus capacidades, a su dindmica familiar, al mundo...),
mediatizan la adaptacion final, la atencion familiar y las alteraciones psicoldgicas en los
miembro4s4. Teniendo en cuenta que parten de la concepcion sistémica del conjunto
familiar.

Las vivencias familiares de la enfermedad de Alzheimer contienen frecuentemente
eventos traumaticos, a veces muy notables y antiguos: pérdida afectiva o del estatuto
social, problemas de salud, deterioro de la auto-imagen. Los traumas son a veces el
origen de la revelacién de la enfermedad de Alzheimer. Frente a un trauma, diversos
comportamientos son posibles, desde el mas elaborado hasta el mas regresivo.*
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A medida que la enfermedad progresa, un paciente con la enfermedad de Alzheimer
sera cada vez mas dependiente de las personas que lo atienden. La familia también
debera hacer frente a cambios de personalidad que pueden ser perturbadores.

Problemas de comportamiento y humor, comunes en individuos con Alzheimer, son los
aspectos méas perturbadores de la enfermedad para muchas personas del sistema
familiar.

Estos problemas incluyen depresion, agitacion, pérdida del sentido espacial o temporal,
y problemas para dormir.

Como respuestas normales, las familias enfrentadas a la enfermedad de Alzheimer
pueden pasar a través de cinco etapas de ajuste: negacion, sobre-envolvimiento, enojo,
culpa y aceptacion. Estas respuestas pueden ocurrir independientemente una de la otra
y no necesariamente en ese orden:*°

Respuesta  Descripcion

Negacion Es la respuesta inicial de que nada
esta mal. La negacion puede también
reaparecer como falsas esperanzas
de que el tratamiento vaya a curar al
paciente.

Sobre- Intentos de compensar la enfermedad

envolvimiento y los problemas que ésta trae. Por
estar muy involucrado en el cuidado,
la persona a cargo del paciente puede
rehusar ayuda y sentirse aislado.
Algunas veces la persona que brinda
el cuidado primario tratara de cubrir
todas las necesidades del paciente.

Enojo El enojo puede ocurrir cuando la
familia se da cuenta de que los
intentos por compensar los males de
la enfermedad han fallado y las
cargas fisicas y emocionales de la
atencion del paciente comienzan a
producir sus efectos. Problemas
antiguos e interpersonales, y temas
no resueltos pueden ser perjudiciales
en esta etapa si la raiz del enojo no
es atendido.

% Ibid.
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Culpa Desarrollada a causa del sentimiento
de enojo y por analizar situaciones del
pasado. Sentimientos de enojo o
culpa sin resolver pueden generar
depresion. La culpa es
frecuentemente experimentada
cuando el paciente ya no puede ser
atendido en el hogar.

Aceptacion Resolucibn o aceptacion de los
problemas. La aceptacion viene de un
completo entendimiento de la
enfermedad y sus efectos sobre la
familia.

La familia también sufre un duro golpe con el diagndstico, tanto si es inesperado o se
suponia. Cada subsistema encaja el golpe y reacciona segun su sensibilidad y peculiar
forma de ser, al tener que afrontar un futuro incierto en su evolucion y duracion.

Aparecen aqui los sentimientos de preocupacion y miedo respecto al futuro, una vez
que se conoce la noticia, la familia puede aceptarla y entenderla, pero después debe
afrontarla y eso es mas dificil.

La familia va sufriendo impactos continuados a medida que van disminuyendo las
facultades del enfermo, con la aparicibn de la incontinencia, la invalidez, el
encajamiento y cuando se pierde toda relacidbn compartida con el enfermo, excepcién
hecha del afecto. Cuando la familia ya mantiene una rutina en base al estado del
enfermo, un cambio en el mismo, origina de nuevo una modificacion en todo el dia a

dia. Es una "rutina en constante cambio".*’

Hay sistemas familiares que ante una situacién problematica, como la enfermedad de
Alzheimer en uno de sus miembros, se une, pero también puede ocurrir que se rompa
la unidad familiar. En la enfermedad de Alzheimer el enfermo necesita supervision (en
un primer momento) y posteriormente va necesitando ayuda las 24 horas del dia, cosa
que requiere de preparacion, union y trabajo en equipo de toda la familia, para mejorar
la calidad de vida no solo del paciente, si no también de todo el ente familiar.*®
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Toda esta crisis va a suponer un aumento de la tensién familiar, y por lo tanto su
superacion va a caracterizarse por los aspectos de Redefinicion y reasignacion de
papeles, obligaciones, expectativas, Identificacion y movilizacién de recursos, internos y
externos. Si esto no ocurre, la crisis puede alargarse durante mucho tiempo*°

Tedricamente se debe entender que, el paciente es parte de un sistema familiar mas
amplio y un exitoso manejo para controlar los problemas de conducta y humor del
paciente pueden tener un profundo efecto en el bienestar de todos los miembros de la
familia.

De esta manera, la enfermedad de Alzheimer puede y deberia ser idealmente la puerta
abierta a una recalificacion familiar y no ser la ocasion de un trauma por una herida en
el funcionamiento familiar ya existente.

6.5. FUNCIONAMIENTO FAMILIAR

Conocer del funcionamiento familiar y mas especificamente del funcionamiento familiar
en pacientes con demencia tipo Alzheimer es importante; ya que en una familia con
esta caracterizacion especial, supone en su funcionamiento una particularidad diferente
a una familia normal; que vale la pena ser indagada.

Toda familia tiene una compleja estructura de funcionamiento. Cada una es un sistema
compuesto por subsistemas bien definidos, que mantienen unos limites elasticos y se
relacionan unos con otros segun una estructura jerarquica establecida a lo largo de su
formacion. Si la organizacion es estable, equilibrada y proporciona seguridad y
cohesividad a sus miembros, sera altamente valorada por estos y a menudo irdn muy
lejos para protegerla y conservarla.

Normalmente, la familia responde a una situacion de crisis apegandose rigidamente a
sus estructuras previas de funcionamiento, en el caso de familias de pacientes con
Alzheimer tratan de seguir conviviendo como lo hacian antes de la enfermedad;
depositando su confianza en patrones previos de comportamiento que en su momento
tuvieron éxito, pues es mas facil y mas natural hacerlo; a un cuando estos no sean los
mas apropiados para la crisis actual.

Hasta el momento la respuesta perfecta a la crisis de la enfermedad no existe; si
tenemos encuenta la cambiante situacion cognitiva del enfermo, la respuesta ideal a la
crisis familiar que puede provocar la enfermedad de Alzheimer; seria la de una
adecuada flexibilidad en su funcionamiento, permitiendo asi una adaptacion apropiada
a las circunstancias.
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Debido a que el funcionamiento familiar comprende una gran diversidad de factores y
teniendo en cuenta la teoria sistémica de familia, este debe verse no de manera lineal,
sino circular, o sea, lo que es causa puede pasar a ser efecto o consecuencia y
viceversa.

Asi mismo, el enfoque sistémico nos permite sustituir el analisis causa-efecto por el
analisis de las pautas y reglas de interaccion familiar reciproca, que es lo que nos va a
permitir llegar al centro del verdadero funcionamiento familiar.

Algunos consideran el funcionamiento familiar, como la dindmica relacional interactiva y
sistémica que se da entre los miembros de una familia y se evalla a través de la
categoria de cohesion, armonia, rol, permeabilidad, afectividad, participacion y
adaptabilidad.®

El Funcionamiento Familiar se expresa por la forma en que el sistema familiar, como
grupo, es capaz de enfrentar las crisis, valorar la forma en que se permiten las
expresiones de afecto, el crecimiento individual de sus miembros, y la interaccion entre
ellos, sobre la base del respeto, la autonomia y el espacio del otro.>*

Por otra parte, el funcionamiento familiar puede evaluarse por la comunicacion entre los
miembros, el desempefio de roles, la respuesta afectiva, el involucramiento afectivo y el
control de la conducta y flexibilidad. También es examinado de acuerdo con el grado de
participacion de la pareja, en la vida social, estructura de la autoridad, la distribucién de
tareas domésticas y el rol funcional.>

Es comun que se considere que una familia sana o funcional presente caracteristicas
como comunicacion clara y directa, definicion de roles, autonomia de los integrantes,
cohesién y solidaridad entre los miembros, habilidad para resolver problemas etc. >3

Otro enfoque, considera que el Funcionamiento Familiar se debe evaluar a través de las
variables: limites, roles, jerarquia modelos psicosexuales, alianza, expresion de afectos,
modos y normas de salud; también plantea que los problemas de salud pueden
propiciar o exacerbar un inadecuado Funcionamiento Familiar.>*

Asi mismo un buen funcionamiento familiar es esencial para el desarrollo de sus
integrantes y para la supervivencia y estabilidad de la sociedad. La construcciéon de la

*® De la Cuesta, D; Pérez, E; Louro, Bernal, Isabel; Funcionamiento Familiar. Construccién y validacion de

un instrumento. Trabajo para optar por el titulo de Master en Psicologia de la Salud; Universidad de la

Habana, 1996.

°L Ortiz, M,T; Louro, Bernal, I; Proyectos de Intervencién en Salud Familiar, Una Propuesta Metodoldgica.

Tesis para optar por Maestria en Salud Publica; Universidad de la Habana, 1996.

°2 Baldwin M; Modelo de evaluacion familiar; Editorial Gedesa; Buenos Aires,1998.

*% ponzetti, J y Long, E; Healthy family functioning: a riview and critique en famiy therapy; vol 16 nim 1;
ag 43-50.

E4 Macias, R; Antologia de la sexualidad humana; Volumen II; Editora Migunicosel Porrua, 1994.
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realidad de cada uno de sus integrantes y sus experiencias seran percibidas,
interpretadas y enjuiciadas en funcion del marco familiar, y gran parte de los recursos
con los que cada integrante se manejara en el mundo provendran de la familia.>®

El sistema relacional de una familia en una situacion especial: como una enfermedad
(en este caso el Alzheimer) o muerte etc, se enfrenta a intensos cambios de uno a mas
de sus miembros y, por lo tanto, necesariamente también cambia su propio
funcionamiento. En este sentido, es una etapa en la cual la homeostasis se reajusta en
un nuevo nivel de funcionamiento, mas apropiado para el desarrollo de sus miembros.

En este orden de ideas, el funcionamiento de la familia se sucede a través de una
secuencia de etapas con relacién de sentido y continuidad iniciandose con la formacion
de la pareja y terminando con la muerte de ambos miembros de la pareja.

Estas sucesivas etapas por las que atraviesa habitualmente una familia ofrecen
numerosos momentos en los cuales pueden aparecer tensiones y conflictos entre sus
miembros. Cuando la familia como unidad experimenta un estresor, las tensiones
previas se exacerban y las familias las identifican de nuevo como exigencias que deben
enfrentar.

A pesar de que los eventos estresantes se presentan en un momento determinado, las
tensiones previas pueden no tener un comienzo especifico y afectar mas
insidiosamente a la familia debido justamente a su incierta iniciacion; la resolucién de
estas tensiones es también confusa para la familia y por lo tanto mas dificil de afrontar.

Hay diferentes estudios que afirman, que la acumulacion de tensiones y estresores
familiares esta positivamente asociada con el deterioro del funcionamiento familiar y el
bienestar de sus miembros.>°En nuestro caso, la enfermedad de alzheimer pasa hacer
el estresor; ya que, bioldgica y comportamentalmente esta enfermedad produce con el
paso del tiempo en quien la padece modificaciones inevitables e irreversibles que
repercuten directamente en su entorno mas cercano “la familia” y en consecuencia
produce alteraciones en su dinamica de funcionamiento.

Por otra parte, el buen funcionamiento de la familia, también depende del grado de
satisfaccion de las necesidades basicas materiales y psicoldgicas, ya que estas
aseguran el desarrollo de personalidades adultas estables, integradas, maduras
emocionalmente y, hace posible un funcionamiento interpersonal constructivo, al
proporcionar un medio humano apropiado, durable, consistente, intimo y asegurador,
capaz de enfrentar una situacién de cambio drastico en la familia.®’

*® Horwitz, N; Familia y salud familiar, Un enfoque para la atencién primaria; Boletin de la Oficina
Sanitaria Panamericana, 1986.

5 Arriagada, O. y Cuevas L; Calidad de vida de grupos familiares, dependientes de un jefe de hogar que labora en modalidad de
turno rotativo o de alta permanencia; Concepcion, Chile, tesis de pregrado Servicio Social Universidad de Concepcién; 2003.
www.monografias.com.

" Humberto Rotondo; La salud Familiar. Caracterizacion en un area de salud. Rev Cubana Med Gen Integr ;1979.
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Es asi como el funcionamiento familiar se puede concebir como la capacidad del
sistema familiar para cumplir con sus funciones esenciales enfrentando y superando
cada una de las etapas del ciclo vital, las crisis por las que atraviesa, dando lugar a
patrones que permiten ver la dinamica interna en funcién del medio en que ella se
desenvuelve.

Para efectos de esta investigacion se considero trabajar con el modelo Circumplejo del
funcionamiento familiar de Olson; quien asegura que el funcionamiento familiar se
expresa por la forma en que el sistema familiar, Como grupo, es capaz de enfrentar las
crisis, valorar la forma en que se permiten las expresiones de afecto, el crecimiento
individual de sus miembros, y la interaccion entre ellos, sobre la base del respeto, la
autonomia y el espacio del otro. Ademas de ello, determinadas circunstancias influyen
en la percepcion que los integrantes tienen de dicho funcionamiento.*®

Las dimensiones de cohesion, adaptabilidad y comunicacién, configuran el modelo
circumplejo, como aspectos de la conducta marital y familiar subyacentes a multiples
conceptos utilizados dentro del campo de estudio de la familia y a las cuales llegaron
sus autores a partir de la revision de la literatura y un método inductivo basado en
analisis factorial.

Con base en lo anterior, generaron un banco de 50 items diseflados para medir
diferentes aspectos del funcionamiento, pero tan solo de las dimensiones de cohesién y
adaptabilidad. La comunicacion es la tercera dimensién, pero ellos suponen que la
comunicacion efectiva facilita el movimiento y el mantenimiento del sistema o familia en
el nivel deseado (balanceado) en las dos principales dimensiones del modelo
circumplejo. Asi mismo, la comunicacion inefectiva minimiza y puede detener el
movimiento hacia niveles balanceados de adaptabilidad y cohesion. Por tal razén y por
cuestiones metodologicas que se explicaran mas adelante no se midi6 esta variable.

Estos items fueron administrados a 2.412 individuos en un estudio nacional de familias
“sin problemas”, a través del ciclo vital de vida, desde parejas jovenes sin hijos hasta
parejas de jubilados (Olson y col. 1983).°

Luego hicieron un analisis de factores estadistico para medir la correlacion de los items
con las dimensiones y la validez de las dimensiones como tal y su ortogonalidad
(implica que las dimensiones son independientes). Luego, basados en el andlisis inicial
de factores y en las subescalas originales (conceptuales), se realizO un proceso
interactivo de adicion, eliminacion y reubicacién de los items. Dando como resultado 20
items, 10 para cada dimension; que conforman a su vez la escala fases lll.

%8 Olson, D.H., y cols. (1985). Inventarios sobre Familia, Universidad de minnesota, Edicion revisada,
;graduccién al espanol de Angela Hernandez, Universidad Santo Tomas, Bogota, 1989.
Ibid,23
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A través de FACES lll, tercera version de una serie de escalas de fases, que fue
desarrollada por David Olson y sus colegas; supone que evaluando dos de las tres
dimensiones mencionadas (cohesion y adaptabilidad), el modelo circumplejo permite
establecer diversas hipétesis acerca de la funcionalidad familiar con base en las
relaciones interpersonales de sus miembros. Cabe aclarar que este fue el instrumento
gue se empleo para evaluar el funcionamiento familiar de pacientes con demencia tipo
alzheimer en el presente estudio.

6.5.1. Cohesion familiar

Es definida como la ligazén emocional que los miembros de una familia tienen entre si y
el grado de autonomia que una persona experimenta en el sistema familiar.

Existen varios conceptos o variables especificas para diagnosticar y medir las
dimensiones de cohesion familiar: ligazén emocional, fronteras, coaliciones, tiempo,
espacio, amistades, toma de decisiones, intereses y formas de recreacion.

Dentro de la dimension de cohesion es posible distinguir cuatro niveles de familias:
desvinculada o desligada (muy baja), separada (baja a moderada), conectada
(moderada a alta) y enmarafiada o amalgamada (muy alta).

La cohesion desligada se refiere a familias donde prima el "yo", esto es, hay ausencia
de union afectiva entre los miembros de la familia, ausencia de lealtad a la familia y alta
independencia personal. Son familias con extrema separacion emocional; se da muy
poco involucramiento o interaccion entre sus miembros y la correspondencia afectiva es
infrecuente entre ellos. Gran lejania parento-filial; predomina la separacién personal,
rara vez se pasa el tiempo juntos, se observa gran necesidad y preferencia por
espacios separados y se toman las decisiones independientemente; ademas el interés
se localiza fuera de la familia. Los amigos personales son vistos a solas, existen
intereses desiguales y la recreacion se lleva a cabo individualmente.

En la cohesion separada si bien prima el "yo" existe presencia de un "nosotros";
ademas se aprecia una moderada unién afectiva entre los miembros de la familia, cierta
lealtad e interdependencia entre ellos, aunque con una cierta tendencia hacia la
independencia. La lealtad familiar es ocasional. El involucramiento se acepta
prefiriéendose la distancia personal. Los limites parento-filiales son claros con cierta
cercania entre padres e hijos, se alienta cierta separacion personal, el tiempo individual
es importante pero se pasa parte del tiempo juntos; se prefieren los espacios
separados, compartiendo el espacio familiar. Las decisiones se toman individualmente
siendo posibles las decisiones conjuntas, el interés se focaliza fuera de la familia,
ademas los amigos personales raramente son compartidos con la familia, los intereses
de los miembros familiares son distintos y la recreacion se lleva a cabo mas separada
gue compartidamente.
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En la cohesion conectada, prima el "nosotros” con presencia del "yo"; son familias
donde se observa una considerable union afectiva, fidelidad e interdependencia entre
los miembros de la familia, aunque con una tendencia hacia la dependencia. En este
tipo de familias encontramos mas cercania emocional; o esperado es la lealtad familiar.
Se enfatiza el involucramiento pero aun se permite la distancia personal; las
interacciones afectivas son alentadas y preferidas. Los limites entre los subsistemas
son claros con cercania parento —filial y la necesidad de separacion es respetada pero
poco valorada. El tiempo que se pasa juntos es importante; ademas, el espacio privado
es respetado y se prefieren las decisiones conjuntas. El interés se focaliza ahora dentro
de la familia. Los amigos individuales se comparten con la familia, se prefieren los
intereses comunes y la recreacion es compartida antes que la individual.

Finalmente en la cohesiébn amalgamada, prima el "nosotros"”, apreciandose maxima
union afectiva entre los familiares, a la vez que existe una fuerte exigencia de fidelidad y
lealtad hacia la familia, junto a un alto grado de dependencia respecto de las decisiones
tomadas en comun. En estas familias la cercania emocional es extrema, los miembros
de la familia dependen mucho unos de otros (dependencia afectiva), ademas de tener
una prediccion de establecer entre ellos relaciones simbidticas. Faltan limites
generacionales y se dan coaliciones parento-filiales. No hay separacién personal, la
mayor parte del tiempo se la pasan juntos, los intereses conjuntos se dan por mandato
y se permite poco tiempo y espacio privado, asi mismo las decisiones estan sujetas al
deseo de grupo y el interés se focaliza dentro de la familia; se prefieren los amigos de la
familia a los amigos personales.

Las familias amalgamadas se caracterizan por sobreidentificacion con la familia y
exigencias de lealtad y consenso que frenan la negociacién y resolucién de problemas,
a través de las cuales se despliegan las funciones inherentes a su naturaleza como
grupo y como institucion.

Dentro de dicho sistema los individuos estan vinculados entre si por un apego
emocional intenso, durable y reciproco, y por lealtades cuya fuerza puede fluctuar a lo
largo del tiempo, pero que se mantienen a través de la vida de la familia.®°

6.5.2. Adaptabilidad familiar
Es definida como la capacidad de un sistema conyugal o familiar de cambiar su

estructura de poder, relaciones de roles y reglas de relacion, en respuesta al estrés
situacional o evolutivo.

® Goldenbderg y Goldenber 1985; Citado por Hernandez, Cérdoba, Angela en estructura y
funcionamiento de familias colombianas no clinicas segun el modelo circumplejo de Olson; Universidad
Santo Tomas; 1992
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La descripcion, medicion y diagnostico de esta dimension incluye conceptos tales como
poder (capacidad de afirmacion, control, disciplina), estilos de negociacion, relaciones
de roles y reglas de relacion de la familia.

Los cuatro niveles de adaptabilidad que se describen son: rigida (muy baja),
estructurada (baja a moderada), flexible (moderada a alta) y cadtica (muy alta).

La adaptabilidad rigida alude a un liderazgo autoritario, existiendo fuerte control
parental; roles fijos, disciplina estricta y su aplicacion severa, es autocratica y los padres
imponen las decisiones. Los roles estan estrictamente definidos y las reglas se hacen
cumplir estrictamente, no existiendo la posibilidad de cambio.

La adaptabilidad estructurada ha sido entendida como aquella en que el liderazgo y los
roles en ocasiones son compartidos, donde existe cierto grado de disciplina
democratica y rara vez es severa siendo predecible sus consecuencias. Los padres
toman las decisiones y los roles son estables pero pueden compartirse. Las reglas se
hacen cumplir firmemente y pocas son las reglas que se cambian; por dltimo los
cambios ocurren cuando se solicitan.

Por otra parte las familias flexibles, poseen un liderazgo y roles compartidos, disciplina
democratica y cambios cuando son necesarios. La disciplina es algo severa, aunque
Sus consecuencias pueden negociarse, usualmente son democraticas y las decisiones
se toman por acuerdo. Las reglas se hacen cumplir con flexibilidad e incluso algunas
reglas cambian.

Por dltimo, las familias cadticas presentan un limitado, ineficaz y/o ausencia de
liderazgo, ademas de limitado y erratico, con poco éxito en su funcién de control de la
conducta y por lo tanto un facilitador de actitudes de rebeldia o incapacidad, todo lo cual
se acompafia de una gran inconsistencia en la aplicacibn de sanciones, las cuales
pueden ser anunciadas pero nunca cumplidas. Se presentan cambios aleatorios de
roles, disciplina irregular y muy poco severa habiendo inconsistencia en sus
consecuencias. Las decisiones parentales son impulsivas. Falta claridad en los roles y
con frecuencia éstos se alternan e invierten. Las negociaciones entre los miembros de
la familia pueden ser interminables y las decisiones tomadas de manera impulsiva,
impera la confusion, la irresponsabilidad y la funcion de poder es cambiante e
impredecible.

A partir del Modelo Circumplejo los niveles centrales de cohesién (separada y
conectada) son los mas viables para el funcionamiento de la familia, considerandose
problematicos los niveles extremos (cohesion desligada y amalgamada). Asi mismo, los
niveles centrales de adaptabilidad (estructurada y flexible) son mas favorables para el
funcionamiento del matrimonio y la familia, y los extremos (rigidos y cadticos) son los
mas problematicos.
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Con respecto a la comunicacion familiar Olson la concibe como una dimension
facilitadora y como un elemento para la movilidad de las otras dos dimensiones. Siendo
un vehiculo para la cohesion y la adaptabilidad, no se incluye graficamente en el
modelo.

Por consiguiente, relacionando las variables de adaptabilidad y cohesion, Olson,
plantea que cuando hay un equilibrio fluido entre morfogénesis (cambio) y morfostasis
(estabilidad), suele haber también un estilo de comunicacion mutuamente asertivo, éxito
en las negociaciones, un liderazgo mas o0 menos igualitario, circuitos de
retroalimentacion positivos y negativos, y roles y reglas compartidos, siendo aquellos
mas explicitos que implicitos.

Es asi como en su instrumento de medicidon del funcionamiento familiar FACES I, (El
cual fue el instrumento utilizado en esta investigacion) el autor no incluye la
comunicacion como variable en la medicion del funcionamiento familiar. Por tal razon,
existen escalas separadas del FASES Il para evaluar la comunicacién entre padres y
adolescentes y comunicacion marital; desarrolladas por los mismos autores (Olson y
cols). Pero no existe una para evaluar la comunicacion entre cada uno de los miembros
de una familia.

Recordando el objetivo de esta investigacion que consistia en indagar en el
funcionamiento familiar de pacientes con Alzheimer en la ciudad de Neiva, en donde se
toma a la familia como un todo, ninguna de las escalas de comunicacion anteriormente
mencionadas, correspondian al propdsito inicial.

Por otra parte, con respecto a las dimensiones de cohesion y adaptabilidad, de la
combinacion de ambas surgen 16 tipos de sistemas maritales y familiares, que al igual,
surgieron de la integracion conceptual de mas de 50 presupuestos desarrollados para
describir el funcionamiento marital y familiar. Si bien algunos de esos conceptos se han
usado desde hace mucho tiempo, como poder y papeles, por ejemplo, muchos otros
han partido de la observacion de familias desde una perspectiva sistémica, tales como
seudomutualidad y doble vinculo.

Asi mismo, en el cuadro siguiente se referencia el modelo circumplejo que permite
identificar los16 tipos especificos de sistemas maritales y familiares:
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MODELO CIRCUMPLEJO: DIECISEIS TIPOS DE SISTEMAS
MARITALES Y FAMILIARES

-Baia -Cohesion -Alta-
Desligada Separada Conectada Amalgamada
Cadtica 72 Cadtica
Desligada Caotica Amalgamada

Cadtica Separada Conectada
Alta /
D Flexible Flexible Flexible Flexible i
A Desligada Separada  Conectada Amalgamada
P
A
Estructurada Estructurada Estructurada
B Estructura
II_ Estructurada  pegligada Separada Conectada Amalgamad
| X577
D \
A \¢ //
Baia U N R £
\i Rigida Rigida i Rig?da A
1 Desligada Separada’; conectada \
:\\ \\\\\\\\\\\\u..’.‘ ___.‘\\\\\\\\\\\\\ \
Balanceada Ranao Medio Extrema

77 L\
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A su vez estos 16 tipos de sistemas maritales y familiares se agrupan en tres modos de
funcionamiento: balanceado, medios y extremos:

BALANCEADA MEDIO EXTREMO
Flexiblemente separadas Flexiblemente desligadas Caodticamente desligadas
Flexiblemente conectadas Flexiblemente amalgamadas Caodticamente amalgamadas
Estructuralmente separadas Caoticamente separadas Rigidamente desligadas
Estructuralmente conectadas | Caoticamente conectadas Rigidamente amalzamadas

Estructuralmente desligadas
Estructuralmente amalgamadas
Rigidamente separadas.
Rigidamente conectadas

El modelo circumplejo postula el concepto de “balance” entendido como que el
equilibrio en cada dimensidén esta relacionado con un funcionamiento familiar mas
adecuado. Ser un sistema balanceado significa que la familia pueda actuar conforme a
los extremos de la dimension cuando es apropiado pero no permanecera en esos
patrones por largos periodos de tiempo como resultado de su estilo de funcionamiento.

Las familias balanceadas tienen un repertorio mas amplio de conductas y mayor
capacidad de cambios que las familias extremas, mientras que en las familias de
funcionamiento medio, el cambio es relativo y proporcional a la situacion a la que se
enfrentan.®

Asi mismo, las parejas o familias balanceadas funcionardn mas adecuadamente a
través de su ciclo vital, que aquellas que estan en los extremos de estas dimensiones;
las familias de rango medio funcionaran de una manera estable a través de su ciclo vital
y no tendrdn cambios en su funcionamiento mientras no haya una situacién que lo
amerite.

Ademas las familias balanceadas tienen mayor repertorio de conductas y mayor
capacidad para cambiar, que aquellas que se sitian en los extremos del modelo
circumplejo, mientras que las de rango medio crean repertorios de conductas y cambian
medianamente cuando una situacion problematica aparece.

También las parejas y familias balanceadas tenderan a tener mejores habilidades de
comunicacién que las familias extremas y las familias de rango medio tenderan a tener
habilidades comunicativas estables.

®% Olson, C. (1997) Circumplex model of mental and family systema: cohesion and adaptability types and
clinical aplications family process. Editorial Prensa Médica, Buenos Aires 1997.
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Estas habilidades de comunicacion permiten tanto a las familias balanceadas como a
las de rango medio cambiar sus niveles de cohesion y adaptabilidad mas facilmente
gue aquellas que estan en los extremos.

Para enfrentar el stress situacional y el del desarrollo, las famillas balanceadas y de
rango medio cambiardn su cohesion y adaptabilidad, mientras que las familias extremas
se resistiran al cambio a través del tiempo.®?

Asi mismo las familias balanceadas logran equilibrar el tiempo que sus miembros pasan
entre si con el que dedican a otras personas; comparten el espacio familiar pero
respetan el espacio privado; comparten ocasionalmente las amistades individuales con
la familia, y sus miembros pueden tener tanto interés y pasatiempos propios como otros
que disfrutan en familia.

Este tipo de funcionamiento en las familias balanceadas, favorece la comunicacion
efectiva, de manera que cuando intercambian informacion, las personas son capaces
de dar continuidad a los temas que estan tratando, pueden hablar abiertamente de si
mismos, de los propios sentimientos y de las relaciones; se escuchan con atencién y
evitan hablar por los demas o sacar conclusiones prematuras de las discusiones que se
presentan como parte del proceso de negociacién en la familia.

Ese conjunto de caracteristicas de las familias balanceadas permite que se afiancen la
responsabilidad individual, la sensacién de autoconfianza y el autocontrol, se
incrementan las relaciones de colaboraciéon sin sometimiento y se establecen metas
individuales y familiares razonables justas para cada persona.®®

Por ultimo, desde la perspectiva del Modelo circumplejo se establece que un sistema
adaptativo y equilibrado requiere del balance entre los dos procesos antes
mencionados: morfogénesis (cambio) y morfostasis (estabilidad).

Esta hipétesis postula una relacion curvilinea entre cada dimensién y el funcionamiento
efectivo de las familias.

Con esta introducciéon teérica pretendemos proporcionar un escenario en donde se
desarrollo el estudio sobre el funcionamiento familiar en pacientes con demencia tipo
Alzheimer de la ciudad de Neiva.

®2 Olson, 1983;Citado por Hernandez, Cordoba, Angela en estructura y funcionamiento de familias
colombianas no clinicas segun el modelo circumplejo de Olson; Universidad Santo Tomas; 1992

®% Cérdoba, Angela en estructura y funcionamiento de familias colombianas no clinicas segin el modelo
circumplejo de Olson; Universidad Santo Tomas; 1992
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7. METODOLOGIA

Son muy diversos los métodos aplicados para afrontar problemas de interés en el
desarrollo de una base cientifica en el area de las ciencias de la salud. Esta diversidad
resulta indispensable para el espiritu cientifico, cuyo propoésito principal es el
descubrimiento del conocimiento.

71. ENFOQUE

Para la realizacion de este estudio elegimos un enfoque metodoldgico cuantitativo con
un disefo descriptivo.

Los estudios cuantitativos no pretenden interpretar, ni comprender la experiencia
humana sino, cuantificar los datos obtenidos y analizarlos. Ademas se utiliza la
recoleccion y andlisis de datos para contestar preguntas de investigacion y comprobar
hipotesis establecidas previamente y confia en la medicion numérica, el conteo y
frecuentemente en el uso de la estadistica para establecer con exactitud patrones de
comportamiento en una poblacién. %

En los estudios cuantitativos se establecen una o varias variables, se disefia un plan
para someterlas a prueba, se miden los conceptos incluidos y se transforman las
mediciones en valores numéricos, para analizarse posteriormente con técnicas
estadisticas y extender los resultados a un universo mas amplio, o para consolidar las
creencias formuladas en forma légica en una teoria o un esquema teérico.®

7.1.1. Tipo de disefio

Los estudios descriptivos se centran en recolectar datos que muestren un evento, una
comunidad, un fenébmeno, hecho, contexto o situacién que ocurre midiendo con la
mayor precisién posible. Este es su valor maximo.®®

Estos estudios buscan especificar las propiedades, las caracteristicas y los perfiles
importantes de personas, grupos, comunidades o cualquier otro fendmeno que se someta a
un analisis. Miden, evalian o recolectan datos sobre diversos aspectos dimensiones o
componentes del fenémeno a investigar.®’

® Hernandez, Sampiery Roberto; Fernandez, Collado, Carlos; Baptista, lucio, Pilar; Metodologia de la
investigacion; Tercera Edicion; Editora Mc Graw Hill; 2003.

* Ibid, 117-120

% bid, 120

*" Ibid, 117
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Estos estudios tratan de medir de forma independiente o conjunta los conceptos o las
variables a los que se refieren. Desde luego, pueden integrar las mediciones o informacion
de cada una de dichas variables o conceptos para decir como es y como se manifiesta el
fenémeno de interés. Su objetivo no es indicar como se relacionan las variables medidas.®®

Requieren de conocimiento previo teorico e investigativo para poder construir instrumentos
de medida validos y confiables. El método se basa en indagacion, registro y definicion.

Los estudios de tipo descriptivo trabajan sobre realidades existentes, en este caso, se
trabajo el funcionamiento familiar en pacientes con demencia tipo Alzheimer de la ciudad de
Neiva.

7.2. UNIVERSO

El universo de nuestra investigacion fueron familias de pacientes con demencia tipo
Alzheimer.

7.2.1. Poblaciéon

La poblacion con la que se trabajé en esta investigacién son las familias de pacientes con
demencia tipo Alzheimer que fueron diagnosticados dentro del trabajo “comportamiento
sociodemografico y clinico de las demencias en los mayores de 60 afios del municipio de
Neiva 2003-2005", realizado por el semillero de investigacion Dneuropsy de la facultad de
salud de la universidad Surcolombiana.

Teniendo en cuenta que los pacientes, cuyas familias fueron el objeto de este estudio es una
poblacién reducida, se considerd trabajar con su totalidad.

Las personas diagnosticadas con DTA en el momento de la investigacion, se encontraban
en su mayoria en demencia leve y moderada, pero es importante aclara que la poblacion se
distribuia en todos los estadios evolutivos del deterioro global, desde el grado 2 hasta el 7;
presentandose mayor prevalecia de los grados 3(4 personas) y 4 (13 personas) de deterioro
cognitivo y en menor proporcion los grados 2 (1 persona),5 (2 personas),6 (2 personas) y
grado 7 de deterioro (1 persona).

Por otra parte, los investigadores realizaron una verificaciébn personal de la poblacion,
encontrando en ésta, 14 casos excluyentes. Algunos de los pacientes habian fallecido, otros
cambiaron su residencia a otras ciudades, y otros estaban recluidos en hogares geriatricos.
Ademas una familia de la poblacion no aprobo su participacion dentro de la investigacion.

Todas estas situaciones los excluyeron de la poblacién ya que, para medir el funcionamiento
familiar en un paciente con demencia tipo Alzheimer de la ciudad de Neiva, el paciente debia

% |bid, 118,119, 120
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vivir y convivir con su familia en la ciudad de Neiva y ademds consentir su participacion en la
investigacion.

7.2.2. Muestra

El tipo de muestreo que rigié esta investigacion fue el intencional no probabilistico,
excluyendo de la totalidad de la poblacion los 14 casos que anteriormente se describieron.

Por lo anterior la muestra de la investigacion quedd constituida por 23 familias de igual
numero de personas con demencia tipo Alzheimer, con deterioro cognitivo en su mayoria
leve y moderado (ver anexo No 5 Pag.108), diagnosticados en el estudio realizado por el
grupo Dneuropsy de la Universidad Surcolombiana de la ciudad de Neiva.

La unidad de analisis fue cada uno de los miembros mayores de 12 afios que conformaban
las familias. Cabe aclarar, que las personas en total fueron 120, de ese total 28 miembros
eran nifios menores de 12 afios (por tanto no se les aplicd instrumento), 23 personas eran
los pacientes con demencia tipo Alzheimer (igualmente no se les suministro la escala, ya
que solo se les debia aplicar a los familiares cercanos a él), de los 69 sujetos restantes, tan
solo se les suministro realmente el instrumento a 52; es decir, que a 17 personas de la
unidad de andlisis, no se le aplico la escala de FACES Ill por no consentir su participacion
en la investigacion.

7.3. INSTRUMENTO

7.3.1. Escala de evaluaciéon de la Adaptabilidad y la Cohesion Familiar, FACES llI
de David Olson

Para cumplir con los objetivos propuestos en esta investigacion, se aplico como
instrumento la Escala de evaluacion de la Adaptabilidad y la Cohesion Familiar, FACES
[Il de David Olson, psicélogo, psicoterapeuta e investigador del funcionamiento familiar
de la universidad de Minnesota; por varias razones de orden conceptual y
metodologico:

1. Tiene un sustento tedrico, sélido y complejo, validado en diversos estudios y que
van con el propoésito de esta investigacion.

2. Sus escalas de autorreporte, permite contrastar las apreciaciones de todos los
miembros de la familia, acerca del funcionamiento de la misma.

3. Permite obtener informacion directamente aplicable a la comprension del
funcionamiento familiar, en este caso con fines investigativos.

4. Se estan realizando en la actualidad mas de 200 estudios en diversos paises
latinoamericanos con base en este instrumento.®®

% Olson, David; Traduccion de Angela Hernandez; Inventarios sobre familia: Inventarios usados en un
estudio Nacional de familias a través del ciclo de vida familiar; Universidad Santo Tomas, Bogot4, 1997
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5. La escala es corta y de facil comprension.

Fases Ill es la tercera version de una serie de escalas de FACES, desarrollada para
evaluar las dos dimensiones mayores del modelo circumplejo, como son cohesién y
adaptabilidad.

El modelo circumplejo fue desarrollado por David Olson y sus colegas, como un intento
de integrar investigacion, teoria y practica que facilita la identificacion de 16 tipos de
familias que mas tarde fueron descritas y que dieron origen a la escala de "Cohesion y
Adaptabilidad Familiar".

Los items del fases Ill se construyeron para ser comprendidos por personas desde los
12 afios debido a que cada una de ellas debe leer las frases y decidir para cada una,
que tan frecuentemente la conducta descrita se presenta en su familia, puntuando
sobre una escala que oscila entre 1 (casi nunca) y 5 (casi siempre).

Idealmente el test debe ser administrado a toda la familia, sin embargo, si en una
familia alguno (os) de sus miembros no consienten la aplicacion de la escala, esto no es
causal de anulacion siempre y cuando al menos uno de sus miembros la desarrolle. De
modo que los resultados se puedan comparar con la teoria del modelo circumplejo de
David Olson y los puntajes permitan un analisis del funcionamiento general de la
familia.”°Es importante aclarar que cuando se mide el funcionamiento en familias con
personas clinicas se debe aplicar la escala de Olson tan solo al resto de miembros que
conforman la familia, ya que en estos casos se pretende medir si esta persona afecta o
no el funcionamiento familiar.

La escala FACES Il facilita la visualizacion integral de la estructura familiar, ademas de
presentar un esquema de su funcionalidad fundamentado en tres dimensiones:
cohesion, adaptabilidad y comunicacion.

A través de esta escala, el modelo circumplejo permite establecer diversas hipoétesis
acerca de la funcionalidad familiar con base en las relaciones interpersonales de sus
miembros, evaluando dos de las tres dimensiones mencionadas. Aparte de evaluar la
dimensiébn de cohesion y adaptabilidad, permite cruzarlas para establecer sus
conexiones e interpretarlas a la luz de un marco tedérico consistente, desde el punto de
vista investigativo. (Ver cuadro de operacionalizacion de variables Pag.58)

En este estudio las dimensiones de cohesién y adaptabilidad fueron las indagadas para
medir el funcionamiento familiar en pacientes con demencia Alzheimer; como lo afirma
el autor son las dimensiones relevantes en el tema de funcionamiento familiar; ya que,
la tercera, comunicacion es un puente facilitador de las dos anteriores.

0 Ibid,1
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La escala consta de 20 items, éstos contienen 10 items para cohesion y 10 items para
adaptabilidad. (Ver anexos No 4, Pag. 106)

ITEMS EVALUADORES DE LAS VARIABLES DE COHESION Y ADAPTABILIDAD
FACES Ill.

COHESION FAMILIAR

Vinculaciéon emocional

11. Los miembros de la familia se sienten cerca unos de otros.
19. La union familiar es muy importante.

Apoyo

1. Los miembros de la familia se piden ayuda unos a otros.
17. Los miembros de la familia se consultan entre si sus decisiones.

Limites familiares

7. Los miembros de la familia se sienten mas cerca entre si, que a personas externas a
la familia.
5. Nos gusta hacer cosas solo con nuestra familia inmediata.

Tiempo y Amigos

9. Alos miembros de la familia les gusta pasar su tiempo libre juntos.
3. Nosotros aprobamos los amigos que cada uno tiene.

Intereses y Recreacion

13. Cuando en nuestra familia compartimos actividades, todos estamos presentes.
15. Facilmente se nos ocurren cosas que podemos hacer en familia.

ADAPTABILIDAD FAMILIAR

Liderazgo

6. Diferentes miembros de la familia actGian en ella como lideres.
18. Es dificil identificar quien es o quienes son lideres en nuestra familia.

53



Control

12. Los hijos toman las decisiones en familia.
2. Enla solucién de problemas, se tienen en cuenta las sugerencias de los hijos.

Disciplina

4. Los hijos expresan su opinidn acerca de su disciplina.
10. Padre (s) e hijos discuten juntos las sanciones.

Roles vy Reglas

8. Nuestra familia cambia la forma de realizar sus quehaceres.
16. Nosotros nos turnamos las responsabilidades de la casa.
20. Es dificil decir quién se encarga de cuales labores del hogar.
14. Las reglas cambian en nuestra familia.

7.3.1.1. Validez y confiabilidad del instrumento

Se han realizado estudios de validez de construccién y confiabilidad para incrementar el
rigor cientifico de la escala. En términos de confiabilidad, consistencia interna y
confiabilidad test — retest las escalas son buenas.

Una de las mayores metas del FACES Ill, fue reducir la correlacion entre cohesiéon y
adaptabilidad, para llevarla tan cerca a cero como fuera posible. A través del
coeficiente de Pearson midieron la magnitud de la relacion lineal entre las dos escalas.

Si bien habia considerable correlacion entre cohesion y adaptabilidad en FACES |I
(coeficiente de correlacién de Pearson (r)= .65), esta correlacién se redujo casi a cero
en FACES Il (r = .03). Asi resultaron dos dimensiones claramente independientes,
y también una buena distribucidén de los puntajes en cada una de ellas.

Los 50 items del FACES II, fueron administrados a 2.412 individuos en un estudio con
familias "sin problemas", a través del ciclo de vida, desde parejas jévenes sin hijos
hasta parejas de jubilados (Olson y col. 1983). Con base en esto se realizé un proceso
iterativo de adicion, eliminacién y reubicacion de los items seleccionando 20 items, 10
para cada dimension.

La confiabilidad para cada escala (cohesion y adaptabilidad), se obtuvo en cada

submuestra y en la muestra total usando el coeficiente estadistico de consistencia
interna Alpha de Cronbach.
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Los resultados fueron los siguientes:

Muestra 1 Muestra 2 Muestra total
(n: 1.206) (n:1.206) (n:2.412)
Cohesion .76 75 g7
Adaptabilidad .58 .63 .62
Escala Total .67 .67 .68

La consistencia interna es adecuada tanto para cohesién como para adaptabilidad y la
confiabilidad fue replicada en las dos muestras independientes. Una razon para explicar
los puntajes mas bajos en confiabilidad, es el mayor nUmero de conceptos usados para
representar adecuadamente la complejidad y riqueza de la dimension de adaptabilidad.

Un segundo criterio de validez fue reducir la correlacion de cohesiéon y adaptabilidad
con deseabilidad social. La deseabilidad social afecta muchas de las escalas de auto-
reporte, en cuanto éstas son muy influidas por la tendencia personal a dar de si mismo
una impresion favorable. La deseabilidad social, intenta medir qué tanto se da esta
distorsion, sea o no consciente.

En FACES Il, la cohesién se correlacion6 en .39 con deseabilidad social, y la
adaptabilidad en .38. En FACES Ill, la correlacién entre adaptabilidad y deseabilidad
social se redujo a cero. Debido a que la alta cohesidbn es una caracteristica mas
arraigada en nuestra cultura como un ideal de familia, no fue deseable reducir a cero la
correlacion entre cohesion y deseabilidad social (r=.35).

Por ultimo, la validez de la escala no es la misma en todas las poblaciones, siendo
menor en familias normales, aunque ha mostrado buenos indices psicométricos en
poblaciones de especiales caracteristicas, tales como familias con alcohdlicos y familias
sintomaticas.

En resumen FACES Il se desarroll6 para evaluar las principales dimensiones del
modelo circumplejo y para aportar un instrumento con altos niveles de confiabilidad,
validez y utilidad clinica que cuenta con el respaldo de 25 afios de investigacion y mas
de 700 publicaciones cientificas que han permitido afinar al Modelo Circunplejo de los
Sistemas Familiares y Conyugales (que es el modelo teérico que lo sustenta).

7.3.2. Formato de perfil sociodemografico

El formato de perfil sociodemografico que se anexa (ver anexo No.1 Pag. 98), incluye
datos generales de las familias de los pacientes con demencia tipo Alzheimer. La
inclusion de esta herramienta dentro del estudio, se debié a que el instrumento base de
esta investigacion no suministraba este tipo de informacién necesaria para conocer el
entorno social de las familias con el paciente de demencia Alzheimer.
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7.4. PROCEDIMIENTO DE RECOLECCION Y ANALISIS DE DATOS

En primera instancia, los investigadores realizaron un contacto a través de llamadas
telefonicas y visitas a quienes no se pudieron contactar telefonicamente, para verificar
la poblacion suministrada por el estudio: “Comportamiento Sociodemografico y clinico de
las demencias en los mayores de 60 afios del municipio de Neiva 2003-2005", realizado por
el semillero de investigacion Dneuropsy de la facultad de salud de la Universidad
Surcolombiana.

Seguidamente se hicieron visitas domiciliarias para la aplicacion del formato del perfil
sociodemografico (ver anexo Nol P&g.98) y para obtencion de datos familiograficos. (Ver
anexo No. 2 Pag. 99)

En este contacto se acordo la visita, en la cual se aplicé la escala de cohesion y
adaptabilidad de Olson, instrumento base de esta investigacion (ver anexo No.4 Pag.
106)

La aplicacibn de los instrumentos fue hecha por las investigadoras, con el
consentimiento de cada uno de los miembros de las familias después de hacerles
conocer los objetivos de la investigacion. (Ver anexo No.3 Pag. 105)

En esta parte de recoleccion de datos los investigadores se trasladaron nuevamente a
cada una de las residencias de las 23 familias que componian la muestra de este
estudio.La escala se suministré en varios momentos de acuerdo al tiempo y disposicion
de cada uno de los miembros de las familias.

Utilizando el programa Access, se creo una base de datos confidencial que se
encuentra en propiedad de los investigadores, con los resultados obtenidos de los datos
sociodemogréficos y de la escala de cohesion y adaptabilidad de David Olson.

Para el andlisis de los datos recolectados con la escala de cohesién y adaptabilidad, los
investigadores utilizaron las medidas de puntuacion y las normas de andlisis realizadas
por Olson y expuestas en el inventario de familia estandarizado por Angela Hernandez;
para la puntuacion no fue necesario la utilizacion de algun tipo de programa estadistico,
ya que esta se puede realizar de manera manual. Para el andlisis de los resultados de
los datos sociodemograficos se utilizaron medidas de tendencia central como la media y
la moda.

7.5. RIGUROSIDAD DEL ESTUDIO
La presente investigacion cuenta con rigurosidad metodologica desde el inicio del
estudio, donde se llevdé a cabo una exhaustiva revision de los datos de la poblacion

objeto de trabajo, para comprobar que los datos suministrados por el grupo
DNEUROPSY fueran validos.
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Todos los participantes del estudio, desde un primer momento tuvieron conocimiento de
los objetivos y los procedimientos que se llevaron a cabo en esta investigacion, a traves
de la lectura del consentimiento informado en el que se recogen todos los aspectos
tanto a nivel metodolégico como éticos de la investigacion.

Para obtener una informacion correcta y veraz, los investigadores explicaban la manera
correcta de diligenciar la escala FASES lll, pero ademas, inmediatamente aplicado el
instrumento a cada miembro de la familia se procedia a hacer una revision de como se
habia llenado, para hacer corregir en caso de equivocaciéon en el mismo momento en
que se habia producido el error.

Todos los datos de la escala FASES lll fueron analizados de manera manual, pero con
base en las normas y puntos de corte suministrados por el Inventario de familia de
David Olson traducido por Angela Hernandez, psicéloga de la Universidad Santo
Tomas. A si mismo, los datos sociodemograficos fueron analizados utilizando la
estadistica descriptiva.

La investigacion fue realizada teniendo en cuenta los principios éticos y metodoldgicos
propios de un trabajo de esta indole.

7.6. IMPLICACIONES ETICAS DE LA INVESTIGACION

Esta es una investigacion de riesgo minimo, segun resoluciéon 8430 de 1993 del
ministerio de salud (ver anexo No 3 Pag. 105).

Es una investigacion descriptiva que emplea una escala estandarizada y un
cuestionario de datos sociodemogréficos para la recoleccion de los datos y por lo tanto
no existe ningun riesgo que implica la manipulacion experimental.

Asi mismo la presente investigacion cumple con todos los parametros requeridos para
trabajar con personas consignado en el articulo 49 del codigo deontoldgico y ético del
psicologo colombiano. Esta investigacion cuenta con factores que respaldan esta ley
como la confidencialidad, el respeto por la privacidad y el libre albedrio de participacion.

Las muestras tomadas y los resultados a que ellas dieron lugar permaneceran
totalmente en el anonimato y por ninguna razén o medio, podran publicarse los
nombres de quienes fueron tomadas.

Con la lectura del consentimiento informado se trasmitid los objetivos, la metodologia y

los beneficios del proyecto; asi, se presentd el estudio a cada participante quienes
tenian la autonomia de decidir su participacion en el mismo.
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8. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

DEFINICION ESCALA
VARIABLE DEFINICION DIMENSIONES OPERACIONAL | INDICADORES | INSTRUMENTO DE
MEDICION
Atributos Todas las
sociales y personas que Formato de
SOCIODEMO- | demograficos | FAMILIA conviven Distribucion perfil sociodemo | NOMINAL
GRAFICA que habitualmente numero de grafico. (Ver
caracterizan bajo el mismo habitantes por | anexo No.1)
la poblacion techo, que vivienda.
de estudio comparten la
escasez 0 la
abundancia de
Sus recursos de
subsistencia y
servicios.
Determinacion
segun la Formato de
GENERO fisiologia sexual | Masculino perfil sociodemo | NOMINAL
de cada Femenino gréafico. (Ver
miembro de la anexo No.1)
familia de
estudio.
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EDAD

ESTADO CIVIL

OCUPACION

Tiempo en anos
de vida de cada
miembro de la
familia en
estudio hasta la
fecha de
terminacion de
recoleccion de
datos.

Relacion
afectiva y/o
condicion civil
de cada
miembro de la
familia en
estudio.

Oficio
remunerado, o
no, que
desempefia
cada miembro
de la familia en
estudio.

Distribucién por
rango de afios.

Soltero
Casado
Unidn libre
Separado
Viudo

T.independiente
Amas de casa
T.dependiente
Estudiantes

Formato de
perfil sociodemo
gréfico. (Ver
anexo No.1)

Formato de
perfil sociodemo
grafico. (Ver
anexo No.1)

Formato de
perfil sociodemo
grafico. (Ver
anexo No.l1)

NOMINAL

NOMINAL

NOMINAL
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NIVEL EDUCATIVO

ESTRATO
SOCIOECONOMICO

TIPO DE VIVIENDA

Grado de
escolaridad
cursado por
cada miembro
de la familia en
estudio.

Clasificacion de
las familias por
estratos segun

el DANE.

Material con
gue esta
elaborada la
vivienda de la
familia del
estudio.

Analfabetas
Preescolar
Primaria
Secundaria
Técnicos
Universitarios

Uno
Dos
Tres

Bahareque
Material

Formato de
perfil sociodemo
gréafico. (Ver
anexo No.1)

Formato de
perfil sociodemo
gréafico. (Ver
anexo No.1)

Formato de
perfil sociodemo
gréafico. (Ver
anexo No.1)

NOMINAL

ORDINAL

NOMINAL
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Conjunto de
condiciones que

SERVICIOS poseen las Formato de
PUBLICOS viviendas de las | Si perfil sociodemo | ORDINAL
BASICOS familias de No gréfico. (Ver
estudio para anexo No.1)
suplir sus
necesidades
bésicas.
Dindmica Escala de
relacional evaluacion de
interactiva y Cohesion de
sistemética Grado en que David Olson,
que se da Vinculo los miembros Faces lll.
FUNCIONAMI | entre los . emocional que | de la familia (Vinculacion
ENTO miembros de | COHESION los miembros de | estan emocional, ORDINAL
FAMILIAR una familia 'y una familia separados o apoyo, limites
se evalla a tienen entre si. | conectados a familiares,
través de la ella. tiempo y
cohesion y amigos,
adaptabilidad intereses y
de los recreacion.

subsistemas.

(Ver anexo No.
4.)
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ADAPTABILIDAD

Habilidad de un
sistema familiar
para cambiar su
estructura de
poder, las
relaciones de
rolesy las
reglas de las
relaciones, en
respuesta al
stress
situacional y
propio del
desarrollo.

Medida en que
el sistema
familiar es
flexible y capaz
de cambiar.

Escala de
evaluacion de
adaptabilidad
de David Olson,
Faces Ill.
(Liderazgo,
control,
disciplina, roles
y reglas (Ver
anexo No. 4).

ORDINAL
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9. RESULTADOS
9.1. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

FAMILIA

100%-

80%

60%/

40%-

200%

0%

O # DE INTEGRANTES

GRAFICO N.1 DISTRIBUCION DE LAS FAMILIAS SEGUN NUMERO DE INTEGRANTES

1.Del total de familias, el mayor porcentaje de personas encontradas por familia es de 4
con un 30.4%, existe paridad de un 21,7% entre familias conformadas por 2 y 6
miembros, en tanto que en menor porcentaje se hayan las familias compuestas por
3,5,7,8,14,15 integrantes con un 4,3%.

En un estudio se encontré funcionamiento familiar moderadamente funcional en los
ndcleos de hasta 3 miembros, de altamente funcional en los de 4 a 6 y de altamente
disfuncional en los de mas de 7 integrantes. Asi mismo, el funcionamiento familiar
inadecuado esta asociado a ntcleos integrados por numerosos miembros.”*

Este supuesto se aplica a los resultados encontrados en esta investigacion, ya que, las
familias objeto de trabajo en su mayoria estan conformada por 4 (30.4%) y 6 (21.7%)
miembros y su funcionamiento familiar es adecuado; aunque esto pueda deberse a que
los pacientes se encontraban, en fase leve y moderada de la enfermedad de Alzheimer
y no en fase grave en donde el deterioro cognitivo es mayor e implica mas atencion y
puede provocar situaciones de crisis significativas en la familia.

" Garcia Montes, Odalys; Gonzélez Villarrubia, Pedro lbrahim; Orlandini Navarro, Alberto; Maurisset
Moraguez, Ramén; Caracterizacion psicofuncional de pacientes con estrés familiar; Rev Cubana Med
Gen Integr 1997; 13(2).www.google.com.
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El predominio del funcionamiento familiar adecuado en nuestra casuistica, lo atribuimos
al hecho de que es mas facil lograr una mayor organizacion de los roles familiares con
relacion a las exigencias del paciente con DTA, cuando se trata de un ndcleo integrado
por pocos miembros.

TIPO DE FAMILIA

O FAMILIAS EXTENSAS 69.5%
B FAMILIAS NUCLEARES 30.5%

GRAFICO N.2 DISTRIBUCION DE LAS FAMILIAS POR TIPOLOGIA FAMILIAR

2. Segun la extension generacional, las familias que hacen parte de nuestro estudio son
Extensas Con una proporcion del 69.5% y un 30.5% de familias Nuclear incompleta.

FAMILIAS EXTENSAS:

M Conformadas por la pareja de origen y por uno o varios de los hijos con sus
esposas e hijos, que residen bajo el mismo techo y bajo la autoridad paterna o
materna.

M Algunas familias extensas son conformadas por la pareja de origen, con sus
nietos, esposos de sus nietos e hijos.

M En algunas familias se encuentra un solo miembro de la pareja de origen, con
alguno de sus hijos o nietos con sus respectivos esposos e hijos.

FAMILIA NUCLEAR:
Los casos de familias nucleares encontradas son incompletas, con modalidad de
procreacion (familia nueva que se funda) y nicho vacio.

Cabe aclarar que en algunos casos, la familia en estos momentos esta conformada
solamente por la pareja de origen, es decir, los adultos mayores viven solos, adn
estan laboralmente activos y se ayudan mutuamente.

La estructura familiar puede influir en alguna medida en la aparicion de las crisis, pero

no es el unico determinante, pues existen también otros elementos que son
determinantes en su aparicion como son el funcionamiento familiar, la comunicacion,
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los lazos de afecto, y el carifio y el amor mutuo entre los miembros de la familia. La
magnitud, frecuencia y repercusion de las crisis familiares, depende en gran medida del
poder resolutivo de la familia para enfrentarlas y superarlas.’?

Se encontrd en un estudio que el funcionamiento familiar disfuncional predomina en los
casos de familias extensas, la mayoria de ellas con estilos de vida nocivos. Asi mismo,
en cuanto a la preponderancia del funcionamiento altamente y moderadamente
funcional en la familia nuclear, se puede decir que ello es el resultado de que el
ambiente nuclear, segun Fleck,6 "retiene todo lo bueno y elimina todo lo malo”. Se ha
comprobado que el desarrollo de la personalidad de los miembros de una familia
depende de la estructura familiar y que el mayor equilibrio psicolégico se logra en las
familias nucleares.”

En el caso de esta investigacion parece que no se cumple ese criterio, ya que, hay un
alto porcentaje de familias extensas (69.5%) y el funcionamiento familiar de pacientes
con demencia tipo alzheimer de la ciudad de Neiva resulto ser adecuado.

Aungue no se descarta la probabilidad de funcionamiento disfuncional en familias
extensas con pacientes con DTA en fase grave. Como tampoco se refuta la hipétesis
gue en familias nucleares se logran personas psicolégicamente mas equilibradas.

GENERO

O MASCULINO 45%
B FEMENINO 55%

GRAFICO N.3 DISTRIBUCION DE LA MUESTRA POR GENERO

> Delgado Cruz, Amarily; Naranjo Ferregut, Jorge A; Camejo Macias, Mabel; Carmen R. Forcelledo
Llano4. Analisis de la estructura, el ciclo vital y las crisis de las familias de una comunidad; Rev Cubana
Med Gen Integr 4/2002. http:/7www.bvs.sld.cu/revistas/mgl/vol8_4 02/mgi044002.htm

3 Ibid.
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3. En la composiciéon de las familias, se observo mayor presencia del género femenino
con un 55%, en tanto que el restante 45% corresponde al género masculino.

Aunque la diferencia de género no es bastante significativa, es una gran ventaja el
hecho de que en las familias halla mas presencia de mujeres que de hombres; ya que,
el cuidado, la organizacién y el funcionamiento familiar esta mas asociado con el
caracter femenino y domestico; “un trabajo de mujeres, natural y socialmente

esperado”.”*

EDAD
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GRAFICO N.4 DISTRIBUCION PORCENTUAL DE LA MUESTRA SEGUN LA EDAD POR RANGOS
EN ANOS.

4. Encontramos en el rango de 1 a 11 afios un porcentaje de 23.3% de la poblacion,
cabe aclarar que a las personas que se ubican en este rango no se les aplico
instrumento por cuestiones metodoldgicas, en el rango de edad de 12 a 20 afios se
encuentra un 14.2% de personas, mientras que el 32.5% de la poblacion se ubica en el
rango de 21 a 50 afos, el 30% restante de la poblacion corresponde al rango de 51
afos en adelante.

Con respecto a la distribucion de la muestra por grupos de edades se observa mayor
presencia de personas en los rangos de 21 a 50 y 51 afios en adelante. Mientras que
en los otros rangos hay un menor porcentaje.

Estos resultados guardan relacion con el bienestar y la calidad de vida del paciente con
Alzheimer y su familia; el hecho de que haya mayoria de personas adultas (62.5%) en

" Citado por De La Cuesta, Carmen; Cuidado artesanal. V James. Unwaged Cares and the provision of
Health Care. En Field D y Taylor S. (Editores). Sociological perspectives on health, illness and health
care. London: Blackwell Science; p. 211-229.
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la conformacion de los sistemas familiares, supone que hay una mayor responsabilidad
en lo concerniente a la estabilidad tanto econdémica como psicoldgica de cada uno de
sus miembros.

Ademas que la presencia de personas adultas, supone una madurez psicologica que
permite preservar las relaciones parento- filiales, conservar estable el funcionamiento
familiar y afrontar adecuadamente las situaciones de crisis (en este caso la aparicion
de la enfermedad de Alzheimer en uno de sus miembros). Pues también se parte del
supuesto de que la mayoria de personas estan en una edad en donde hay mayor
apropiacion de los valores como la responsabilidad, la solidaridad, el respeto; que
hacen que la disposicion de ayuda y la comprension de la enfermedad sea mas grande.

ESTADO CIVIL
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GRAFICO N.5 DISTRIBUCION PORCENTUAL DE LA MUESTRA SEGUN ESTADO CIVIL.

5. El 50 % de las personas que conforman las 23 familias de este estudio corresponde
a un estado civil soltero, el 16.6% son casados, el 15% conviven en union libre, el 7.5%
estan separados, y el 10.9% restante son viudos. Esto indica que el estado civil con
mayor prevalencia en la poblacién es el solterismo y que en un menor porcentaje hay
personas separadas.

Tanto en las familias extensas como en las familias nucleares que hicieron parte de la
investigacion, las parejas de origen en su mayoria tienen uniones de derecho, es decir
estan conformadas por el matrimonio candnico y es de naturaleza monogamica.

Ya sus descendientes (hijos) y los descendientes de sus hijos (nietos) presentan
algunas parejas este tipo de union marital anteriormente mencionada, ademas se
encontraron uniones establecidas de hecho como unién libre de naturaleza
monogamica. Asimismo se detectaron casos de madre y padresolterismo y crianza de
nietos por ausencia de padres naturales.
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Como la enfermedad de Alzheimer no es de un individuo aislado, sino una enfermedad
de una persona que pertenece a un sistema familiar. Todos los miembros de la familia
la padecen, unos mas que otros dependiendo del parentesco y vinculo emocional con el
paciente.

La literatura muestra que las relaciones en los cuidados informales son intensas y
recuerda que cuidar a un familiar debe siempre entenderse en el contexto de unas
relaciones afectivas fuertes y con un pasado.”La calidad de la relacién es asi, un
componente importante en este contexto.”°De hay la importancia de establecer el
estado civil de la persona, si es su cuidador o no y el ciclo evolutivo en el que se
encuentra; pues no es lo mismo un cuidador que esta en su etapa de adolescencia o
adultez temprana que podria ver coartada su libertad al tener la responsabilidad del
cuidado de un paciente con DTA, a un adulto mayor que ya a logrado construir una
estabilidad emocional, es mas auténomo y tiene una mayor introyeccion de valores
como la solidaridad y el sentido de colaboracion.

De esta manera, la enfermedad de Alzheimer en las familias de la investigacion puede
influir las relaciones y condiciones afectivas de sus miembros (Relacion marital del
enfermo, relaciones afectivas de sus hijos, relacion paciente con alzheimer e hijos y
paciente con el resto de su familia).

OCUPACION

O T. INDEPENDIENTE 54%
B AMA DE CASA 12%

O T.DEPENDIENTE 14%

0O ESTUDIANTES 20%

GRAFICO N.6 DISTRIBUCION DE LA MUESTRA SEGUN OCUPACION

>Citado por De La Cuesta, Carmen; Cuidado artesanal. Rutman D. Caregiving as Wome's Work:
Women's Experiences of Powerfulness and powerlessness as Caregivers. Qualitative Health Research
1996; 6(1): 90-111.

’® Citado por De La Cuesta, Carmen; Cuidado artesanal. Morgan D.G y Laing G.P. Op. Cit.;:370-387.
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6. El area en donde la mayoria de la poblacion objeto de estudio se desempefia
laboralmente es en trabajos independientes con un 54% (En estos se incluyen oficios
varios en microempresas propias y trabajos creados por ellos mismos, esto quiere decir,
que no trabajan para terceras personas), cabe aclarar que este tipo de ocupacion no es
estable sino mas bien esporadica; es decir, que hay momentos en que trabajan como
otros que no. El 12% de las personas son amas de casa; mientras que el 20% lo
conforman las personas que estudian; y el 14% restante de la poblacion trabaja de
manera dependiente en diferentes empresas, por consiguiente su trabajo es estable.

El alto porcentaje de personas que trabajan independientemente, la condicién de ama
de casa y estudiante son indicadores de inestabilidad econdmica en las familias de
estudio.

Teniendo en cuenta lo anterior y que la enfermedad de demencia tipo Alzheimer es de
caracter progresivo y que a medida que avanza el deterioro de esta es mas costosa de
tratar. Por lo tanto, considerando que los pacientes de este estudio presentan deterioro
cognitivo leve y moderado se supone que pueden presentarse a futuro problemas de
tipo econdmico que atenten contra el funcionamiento familiar.

NIVEL EDUCATIVO

O ANALFABETA 6 %

B PREESCOLAR 4%

O PRIMARIA 39%

0O SECUNDARIA 40%

B ESTUDIO UNIVERSITARIO Y/O TECNICO 11%

GRAFICO N.7 DISTRIBUCION DE LA MUESTRA POR NIVEL DE ESCOLARIDAD

6. Encontramos que el 6% de las personas que participaron en el estudio son
analfabetas, que el 4% estan en etapa preescolar, el 39% de las personas han
concluido sus estudios de primaria, mientras que el 40% han terminado sus estudios de
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secundaria. El 11% de la poblacién ha tenido algun tipo de estudio de nivel superior
como universitario o técnico.

Dichas cifras indican que el 79% de las personas que integran las familias se
encuentran en un nivel educativo de primaria y secundaria, lo cual se podria pensar que
presentan condiciones menos favorables a nivel cognitivo para afrontar los problemas
gue se pueden generar en las familias con pacientes con DTA. A diferencia del 11% de
personas que por presentar mayor escolaridad pueden estar en condiciones mas
favorables para afrontar de manera adecuada dichas situaciones.

Estos resultados también pueden suponer que el bajo nivel escolar guarda una relaciéon
directa con el vago concepto que pueden tener de salud — enfermedad, es decir que las
personas de estas familias no logran distinguir las caracteristicas de un estado normal
de envejecimiento a las de una enfermedad como la demencia tipo Alzheimer.

Del mismo modo, se puede suponer que se presenta una carencia de conocimiento
sobre la enfermedad que dificulta la creacion de estrategias para el tratamiento y
cuidado de los pacientes.”’

ESTRATO SOCIOECONOMICO

O ESTRATO UNO 17.4% B ESTRATO DOS 60.9%
0O ESTRATO TRES 21.7%

GRAFICO N.8 DISTRIBUCION DE LA MUESTRA POR ESTRATO SOCIOECONOMICO

8. Del total de la poblacion objeto de estudio el 78.7 % corresponde a los estratos uno y
dos, mientras que el 21.3% restante corresponde al estrato 3. En la muestra no se
encontraron familias que correspondan a los estratos 4, 5 0 6.

" Cedefio Acevedo, Maria Jackeline. Influencia de la falta de conocimiento de familiares y/o cuidadores
sobre la enfermedad de Alzheimer en la calidad de vida de los pacientes diagnosticados en la ciudad de
Neiva. 2003. P4g. 172.
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Lo cual indica que la mayoria de la poblacion objeto de estudio se encuentra ubicada en
los estratos socioecondémicos bajos. Estos resultados son un indicador de condiciones
sociales minimas y bajo nivel de vida de las familias.

Al presentar las familias condiciones bajas a nivel social y econdmico, se puede
suponer que se presente una mayor dificultad para el afrontamiento de la enfermedad y
las crisis familiares. Ademas, de que puede significar que por sus condiciones, las
acciones y practicas de las familias les son mas dificiles para el mejoramiento,
preservacion y atencion a sus necesidades de salud.

Por tanto, se considera que los estratos socioecondmicos bajos pueden ser un factor de
riesgo para el funcionamiento familiar con personas con demencia tipo Alzheimer de la
ciudad de Neiva a medida que progrese el deterioro del paciente.

TIPO DE VIVIENDA

O MATERIAL 95,8% B BAHAREQUE 4,2%

GRAFICO N.9 DISTRIBUCION DE LA MUESTRA POR TIPO DE VIVIENDA

9. El tipo de vivienda con la que cuentan las familias objeto de este estudio, son en un
95.8% de material (ladrillo, bloque), El 4.2% restante equivalente a una familia que vive
en una vivienda hecha de bahareque.

Las viviendas deficitarias de estas familias y el sitio de ubicacién (la mayoria en barrios
marginados), evidencian las condiciones de pobreza en la que se encuentran; Siendo
una desventaja para las personas que padece la enfermedad, ya que ellos necesitan a
medida que progrese el deterioro adecuacion de la vivienda.

Relacionando las condiciones de la vivienda y el Funcionamiento Familiar de pacientes
con Alzheimer, se puede establecer una asociacion significativa entre ambas, de
manera tal que puede ser considerada como un factor de riesgo en la muestra
estudiada.
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SERVICIOS PUBLICOS BASICOS

O VIVIEN. S.P.B 100%

GRAFICO N.10 DISTRIBUCION DE LA MUESTRA POR ACCESO A SERVICIOS PUBLICOS BASICOS
10. EI 100% de la poblacién tiene acceso a los servicios publicos basicos.

Aungue todas familias cuentan con servicios publicos; este no es solo el indicador de
necesidades béasicas satisfechas.

Por otra parte, el buen funcionamiento de la familia, también depende del grado de
satisfaccion de las necesidades materiales y psicolégicas, ya que estas aseguran el
desarrollo de personalidades adultas estables, integradas, maduras emocionalmente v,
hace posible un funcionamiento interpersonal constructivo, al proporcionar un medio
humano apropiado, durable, consistente, intimo y asegurador, capaz de enfrentar una
situacion de cambio dréastico en la familia.”

Por ultimo, se considera a las necesidades insatisfechas tanto basicas como materiales
y psicologicas, un factor de riesgo que puede alterar el funcionamiento familiar de los
pacientes con DTA de la ciudad de Neiva.

’® Humberto Rotondo; La salud Familiar. Caracterizacion en un area de salud. Rev Cubana Med Gen Integr ;1979.
http://www.bvs.cu/ revistas/mgi/vol15_3 99/mgil14399.pdf
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9.2. FUNCIONAMIENTO FAMILIAR

COHESION

4%

52%

O SEPARADA B DESLIGADA
0 CONECTADA 0 AMALGAMADA

GRAFICO No. 11 NIVEL DE COHESION

1. En el grafico No 11 se presenta el nivel de cohesion de las familias segun el Modelo
Circumplejo de Olson, encontrando que el 4% de éstas tienen una cohesion
amalgamada, que se caracteriza por la maxima union afectiva entre los familiares,
fuerte exigencia de fidelidad y lealtad hacia la familia, junto a un alto grado de
dependencia afectiva que hace que las decisiones se tomen en comun.

Asi mismo el 18% de las familias en estudio, tienen una cohesion conectada, en estas
familias se observa una considerable unién afectiva, fidelidad e interdependencia entre
los miembros de la familia, aunque con una tendencia hacia la dependencia; existe
cercania emocional y lo esperado es la lealtad familiar, las interacciones afectivas son
alentadas y preferidas.

El 26% de la poblacion tiene una cohesion familiar desligada, que se caracteriza por la
ausencia de unién afectiva entre los miembros de la familia, ausencia de lealtad a la
familia y alta independencia personal. Son familias con extrema separacion emocional;
se da muy poco involucramiento o interaccion entre sus miembros y la correspondencia
afectiva es infrecuente entre ellos.

Por otra parte el 52%, o sea la mayor proporcién de la muestra, maneja una cohesién
familiar separada, éste tipo de cohesion se da en familias con una moderada union
afectiva entre los miembros, cierta lealtad e interdependencia entre ellos, el
involucramiento se acepta prefiriéendose la distancia personal; asi mismo los limites
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parento-filiales son claros con cierta cercania entre padres e hijos, el tiempo individual
es importante pero se pasa parte del tiempo juntos.

A partir del Modelo Circumplejo los niveles centrales de cohesion (separada y
conectada) son los mas viables para el funcionamiento de la familia, considerandose
probleméticos los niveles extremos (cohesion desligada y amalgamada).

Lo que se aprecia claramente, es una situacion favorable para cada una de las familias
con pacientes con DTA que pertenecen a los tipos de cohesion central (separadas 52%
y conectadas 18%), ya que, aunque estas presentan moderada unién afectiva,
involucramiento e interdependencia entre ellos, cada uno de los miembros mantiene su
independencia personal y su autonomia. En este caso, la familia constituye el medio
MAas propicio para colaborar y apoyar emocionalmente a la persona con alzheimer en su
deterioro; y a su vez, cada quien dentro de la familia se conserva como ser individual.
Con estas caracteristicas que presentan este porcentaje de familias (70%), es muy
poco probable que esta enfermedad altere negativamente la cohesion familiar.

A diferencia de las familias que se encuentran en los extremos de cohesion (desligada
26% y amalgamadas 4%) las cuales son probleméaticas y sus caracteristicas no son
viables para un buen funcionamiento familiar en pacientes con DTA.

ADAPTABILIDAD

17,40%

39,10%

17,40%
26,10%
@ CAOTICA B RIGIDA
O FLEXIBLE 0 ESTRUCTURADA

GRAFICO No. 12 NIVEL DE ADAPTABILIDAD

2. Los datos hallados con respecto a la adaptabilidad familiar se presentan en la grafica
No. 12, segun el Modelo Circumplejo de Olson. El 17.4% de las familias objeto de
estudio poseen una adaptabilidad Rigida, esto quiere decir, que son familias en donde
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se alude a un liderazgo autoritario, existiendo fuerte control parental; roles fijos,
disciplina estricta y su aplicacion severa, es autocratica y los padres imponen las
decisiones.

Asi mismo otro 17.4% de las familias tienen una adaptabilidad cadtica, caracterizada
por presentar un limitado, ineficaz y/o ausente liderazgo, cambios aleatorios de roles,
disciplina irregular y muy poco severa habiendo inconsistencia en sus consecuencias.

Por otra parte el 26.1% de la poblacién se maneja con una adaptabilidad flexible, estas
familias poseen un liderazgo y roles compartidos, disciplina democratica y cambios
cuando son necesarios y las decisiones se toman por acuerdo.

Por ultimo la mayor proporcion de las familias objeto de estudio, con un 39.1% son de
adaptabilidad estructurada, lo que quiere decir que son familias en donde el liderazgo y
los roles, en ocasiones son compartidos, donde existe cierto grado de disciplina
democrética y rara vez es severa siendo predecible sus consecuencias. Ademas los
padres toman las decisiones y los roles son estables pero pueden compartirse.

A partir del Modelo Circumplejo de Olson los niveles centrales de adaptabilidad
(estructurada 39.1% vy flexible 26.1%) son mas favorables para el funcionamiento de la
familia, y los extremos (rigidos 17.4% y cadticos 17.4%) son los mas problematicos.

Con base en lo anterior, el 65.2% de las familias estan en una situacién favorable, ya
que, tienen una alta capacidad de cambiar su estructura de poder, relaciones de roles y
responsabilidades de los miembros de la familia; cada uno manejando sus ajustes de
forma diferente, en respuesta al estrés situacional que presenten (en nuestro caso el
deterioro del paciente con la enfermedad de Alzheimer).

Estas familias que se encuentran en el nivel central de adaptabilidad para mantener el
sistema en un estado estable a través del tiempo, limitan las reglas y se refuerzan por
medio de mecanismos homeostaticos, asociados ante todo a procesos de
retroalimentacion que se evidencian en interacciones complementarias o reciprocas.
Asi, una amplia desviacion de la norma familiar puede ser contrarrestada para regular la
atencion y restaurar el equilibrio familiar u homeostasis. Esto no quiere decir que su
estructura familiar esencial cambie, sino que se modifica positivamente el modo de
mantener su organizacion en respuesta a la nueva situacion (la enfermedad de
Alzheimer).

Por el contrario, el 34.8% de las familias no tiene un nivel de adaptabilidad favorable
ante un estrés situacional, pues se encuentran en los extremos del Modelo Circumplejo.
En este caso, en donde cuidar a un enfermo con Alzheimer supone una reorganizacion
de la vida cotidiana familiar y en algunos casos un cambio de papeles entre padres e
hijos, es claro que en estas familias los cambios son de dificil asuncion. Por tanto el
paciente con Alzheimer en este porcentaje de familias puede modificar negativamente
el funcionamiento familiar.
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9.3. TIPOS DE SISTEMAS FAMILIARES

En este gréafico se exponen los tipos de sistemas familiares encontrados en la muestra
de estudio con sus respectivos porcentajes, segun Olson:

GRAFICO N.13 MODELO CIRCUMPLEJO: DISTRIBUCION
PORCENTUAL DE LA POBLACION EN LOS DIECISEIS TIPOS
DE SISTEMAS FAMILIARES
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9.4. MODOS DE FUNCIONAMIENTO FAMILIAR

La investigacion arrojo los siguientes resultados en relacion al nivel de funcionalidad
balanceado, medio y extremo de las familias de pacientes con demencia tipo Alzheimer
de la ciudad de Neiva, segun el Modelo Circumplejo de Olson.

FAMILIAS BALANCEADAS %
Flexiblemente separada 17.4
Flexiblemente conectada 0
Estructuralmente separada 13.1
Estructuralmente conectada 17.4
TOTAL 47.9

FAMILIAS DE FUNCIONALIDAD MEDIA %

Caoticamente separadas 13.1
Cadticamente conectadas 0
Flexiblemente desligada 8.7
Flexiblemente amalgamada 0
Estructuralmente desligada 8.7
Estructuralmente amalgamada 0
Rigidamente separada 8.7
Rigidamente conectada 0
TOTAL 39.2
FAMILIAS DE FUNCIONALIDAD EXTREMA %
Caoticamente desligada 4.3
Cadticamente amalgamada 0
Rigidamente desligada 4.3
Rigidamente amalgamada 4.3
TOTAL 12.9

Desde el modelo circumplejo de Olson, las familias de pacientes con DTA de la ciudad
de Neiva con funcionamiento familiar “balanceado” tienen equilibrio en cada dimension
tanto en cohesién como adaptabilidad, mientras que las familias con funcionamiento
extremo presentan inestabilidad.
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Para enfrentar el stress y los problemas que genera la enfermedad de Alzheimer las
famillas del estudio balanceadas y de rango medio cambiardn su cohesién y
adaptabilidad. Esto significa que las familias actian conforme a los extremos de las
dimensiones cuando es necesario y apropiado, pero no permanecen en esos patrones
por largos periodos de tiempo, como resultado de su estilo de funcionamiento. Por el
contrario, las familias con pacientes con DTA de la ciudad de Neiva con funcionamiento
extremo se han resistido y se resistiran al cambio a través del tiempo.

Las familias del estudio tanto balanceadas como de rango medio, en algin momento
del inicio de la enfermedad de Alzheimer se enfrentaron a intensos cambios de sus
reglas y roles de uno a mas de sus miembros y, por lo tanto, necesariamente también
cambio su propio funcionamiento. En este sentido, fue una etapa en la cual la
homeostasis se reajusto en un nuevo nivel de funcionamiento, mas apropiado para el
desarrollo de sus miembros. Sin embargo, el funcionamiento conservo el equilibrio y se
supone seguira asi.

Esto se debe a que familias balanceadas con pacientes con DTA de la ciudad de Neiva
(47.9%) tienen un repertorio mas amplio de conductas y mayor capacidad de cambios
que las familias extremas (12.9%), mientras que en las familias de funcionamiento
medio (39.2%), el cambio es relativo y proporcional a la situacién a la que se enfrentan.
Es decir las familias de este estudio que tienen un funcionamiento de rango medio
crean repertorios de conductas y cambian medianamente cuando una situacion
problematica durante el padecimiento de la enfermedad de Alzheimer aparece.

También las familias del estudio de tipo balanceado tienen mejores habilidades de
comunicaciéon que las familias extremas y las familias de rango medio tienen
habilidades comunicativas estables. Estas habilidades de comunicacion permiten tanto
a las familias balanceadas como a las de rango medio con pacientes con DTA de la
ciudad de Neiva (87.1%) cambiar sus niveles de cohesién y adaptabilidad mas
facilmente que aquellas que estan en los extremos (12.9%).

Asi mismo las familias balanceadas como las de funcionamiento medio con pacientes
con DTA que hicieron parte de la investigacion, logran equilibrar el tiempo que sus
miembros pasan entre si con el que dedican al enfermo y a otras personas; comparten
el espacio familiar pero respetan el espacio privado; comparten ocasionalmente las
amistades individuales con la familia, y sus miembros pueden tener tanto interés y
pasatiempos propios como otros que disfrutan en familia, sin que el miembro de la
familia que padece DTA lo altere.

Este tipo de funcionamiento tanto balanceado y medio en las familias del estudio,
favorece la comunicacion efectiva, de manera que cuando intercambian informacion
acerca de lo que acontece con el enfermo con DTA, las personas son capaces de dar
continuidad a los temas que estan tratando, pueden hablar abiertamente de los
sentimientos que le generan el cuidado del paciente; se escuchan con atencion y evitan
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hablar por los demas o sacar conclusiones prematuras de las discusiones que se
presentan como parte del proceso de negociacion en la familia.

Ese conjunto de caracteristicas de las familias balanceadas y de funcionamiento medio
en el caso de esta investigacion con un paciente con DTA; permite que se afiancen la
responsabilidad individual, la sensaciéon de autoconfianza y el autocontrol, se
incrementen las relaciones de colaboracion sin sometimiento y se establezcan metas
individuales y familiares razonables justas para cada persona.”®

® Cérdoba, Angela en estructura y funcionamiento de familias colombianas no clinicas segin el modelo
circumplejo de Olson; Universidad Santo Tomas; 1992
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10. DISCUSION DE RESULTADOS

10.1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LAS FAMILIAS

El estudio permitié describir las caracteristicas sociodemogréficas de las familias de
pacientes con Demencia tipo Alzheimer que estan en su mayoria en fase leve y
moderada; asi mismo permite hacer una posible reflexion sobre su influencia en el
funcionamiento familiar con estos pacientes no en el momento actual sino a futuro, ya
que aungue estas familias cuentan con condiciones sociales minimas y baja calidad de
vida su funcionamiento como familia no se ve alterado, pues los resultados muestran un
funcionamiento familiar adecuado (87.1%).

Dado que es dificil determinar por las limitaciones del disefio descriptivo de esta
investigacion, si las caracteristicas sociodemograficas pueden ser causa de disfuncion
familiar en pacientes con demencia tipo Alzheimer en fase grave, solo podemos inferir
que en el caso de este estudio los dafos irreversibles que presentan esta tipo de
pacientes a nivel cognitivo y comportamental a medida que avanza esta enfermedad,
puede modificar negativamente la estabilidad y el equilibrio familiar. Y hacer que todos
los miembros de la familia se vean afectados unos mas que otros dependiendo del
parentesco y vinculo emocional con el enfermo.

La mayor proporcién de familias con pacientes con DTA presentd bajo nivel educativo
(89%) y socioeconémico (78.7%), lo cual puede concordar con la investigacién de
Cedefio Maria Jackeline y Arguello Batriz quienes refieren que el bajo nivel educativo
de los familiares y/o cuidadores y el bajo estrato socioeconémico guardan una relacién
directa con el poco conocimiento que tienen estos de la enfermedad. Lo cual puede
dificultar la creacion de estrategias para el tratamiento y cuidado de los pacientes, lo
que provocaria estrés en las personas que los atienden y a su vez alteraria el
funcionamiento familiar con estos pacientes mas adelante.

Contemplando las familias objeto de estudio con respecto al género los resultados no
indican la existencia de diferencias estadisticamente significativas entre mujeres (55%)
y hombres (45%) en la investigacion. Pero es una gran ventaja el hecho de que en las
familias haya mas presencia de mujeres que de hombres; ya que, el cuidado, la
organizacién y el funcionamiento familiar esta mas asociado con el caracter femenino y
domestico.

En la distribucién de la muestra por grupos de edades, se observa mayor presencia de
personas en los rangos de 21 a 50 afos (32.5%) y de 51 afos en adelante
(30%).Igualmente, hay mayor presencia de personas solteras (50%) y casadas (31.6%).
Estos resultados guardan relacién con las posibilidades y la calidad de vida del paciente
con Alzheimer y su familia; el hecho de que haya mayoria de personas adultas (62.5%)
solteras y casadas en la conformacion de los sistemas familiares, supone que hay una
mayor capacidad de afrontamiento de conflictos, mayor compromiso y responsabilidad
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en lo concerniente a la estabilidad tanto econdmica como psicolégica de cada uno de
sus miembros. De esta manera estas variables sociodemograficas pueden considerarse
una ventaja para el funcionamiento familiar con pacientes con DTA.

Por otro lado, el alto porcentaje de personas que trabajan independientemente (54%), la
condicion de ama de casa (12%) y estudiante (20%) son indicadores de inestabilidad
econdmica en las familias de estudio. Estos indicadores suponen que pueden
presentarse problemas de tipo econdmico a medida que el deterioro del paciente
avance, que alteren el funcionamiento familiar.

La evaluacion de otros aspectos como el nimero de integrantes, la mayoria de familias
conformadas por mas de 4 integrantes (73.6%), el 69.5% son familias extensas y las
viviendas son deficitarias indican que sus condiciones tanto sociales como econémicas
son insuficientes para afrontar una enfermedad como la de Alzheimer y que por ende
estos factores pueden influir en la dinamica y equilibrio de los sistemas familiares.

Por estas razones, es pertinente sefialar que pueden o no, tener relacién los aspectos
sociodemogréaficos con el funcionamiento familiar en pacientes con demencia tipo
Alzheimer de la cuidad de Neiva a medida que la enfermedad progrese.

10.2. NIVELES DE COHESION Y ADAPTABILIDAD DE LAS FAMILIAS

Para efectos de esta investigacion se considero trabajar con el modelo Circumplejo del
funcionamiento familiar de Olson; quien asegura que el funcionamiento familiar se
puede medir a través de dos dimensiones cohesion y adaptabilidad, las cuales
configuran el modelo y son las variables que mide la escala fases lll; a su vez las
dimensiones se clasifican en cuatro tipos cada una, de las que se obtuvieron los
siguientes resultados:

Se encontr6 en la dimension de cohesion una considerable tendencia de los individuos
a ver a su familia como separada (52%). En mediana proporcion como desligada (26%)
y en menor proporcidbn como conectada (18%) y amalgamada (4%); es decir, que la
mayoria de familias de pacientes con DTA se inclinan hacia un nivel central de
cohesidon que se caracteriza por el equilibrio fluido entre su morfostasis, facilitando asi
el funcionamiento familiar como lo indica Olson y cols (1997).

O sea que la mayoria (70%) de las familias de pacientes con demencia tipo Alzheimer
de la ciudad de Neiva, se caracterizan por tener una adecuada ligazon emocional y un
adecuado grado de autonomia experimentado por cada uno de sus miembros. Lo que
conlleva a que estas familias se constituyan en el medio mas propicio para colaborar y
apoyar emocionalmente a la persona con alzheimer a medida que avance su deterioro;
y a su vez, cada quien dentro de la familia se conserve y crezca como ser individual.
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Por otra parte, en mediana proporcion (30%) las familias se encuentran en un extremo
de cohesion, estos son vistos como los mas probleméticos y sus caracteristicas no son
favorables para un buen funcionamiento familiar en pacientes con DTA.

Finalmente, con estos datos se puede notar que la puntuacion total de cohesion de las
familias se inclina hacia el extremo de baja cohesion, resultado que nos muestra que
las familias de pacientes con DTA de la ciudad de Neiva no tienden a buscar ni a
valorar la union. Esto no quiere decir que no funcionen como familia, sino que el
proceso morfostatico, orientado a preservar la estabilidad, es insuficiente para
comprender la marcha de un sistema abierto como la familia, por lo cual su
funcionamiento se explica a demas con base en procesos morfogenéticos gracias a los
cuales ejerce su flexibilidad sobre la familia para que esta pueda adaptarse a los
cambios externos a que puede dar lugar una enfermedad como la de Alzheimer. Con el
fin de que la familia logre establecer ese balance entre estabilidad y cambio, propio de
los sistemas complejos.

Estos datos no concuerdan con la investigacion de M2 Teresa Algado, Angel Basterra y
J. Ignacio Garrig6s (1997) quienes encontraron que la enfermedad de Alzheimer crea
una tercera victima: LA FAMILIA, fundamentalmente los conyuges y sus hijos, ya que
esta afecta sus relaciones negativamente por los costos familiares, sentimentales,
sociales, pérdida de libertad y de salud. El efecto mayor o menor de la enfermedad
sobre la familia depende de variables como el nivel de dependencia que exista entre el
enfermo y la familia y el nivel de compromiso o responsabilidad de esta, de forma
voluntaria o no, que haya contraido hacia aquel.

En la dimension de adaptabilidad, los puntajes de las familias en cada tipo de
adaptabilidad se ajustan mejor a la distribucién normal, siendo ligeramente mas alto el
porcentaje de familia clasificadas como estructuradas (39.1%) que como flexibles
(26.1%), categorias que se sitian en el centro del modelo circumplejo, el cual afirma un
equilibrio fluido en su morfogénesis. En los extremos del modelo circumplejo en
adaptabilidad, se encuentran las familias cadticas y rigidas con un 17.4% cada una.

Es decir que la gran mayoria de las familias de pacientes con DTA de la ciudad de
Neiva, tienen una adecuada capacidad de cambiar su estructura de poder, relaciones
de roles y reglas, en respuestas al estrés situacional que provoca la enfermedad de
Alzheimer. Por lo tanto, la superacion de la crisis familiar que puede producir la
enfermedad de Alzheimer va a caracterizarse siempre por los aspectos de Redefinicién
y reasignacion de papeles, obligaciones, expectativas, Identificacion y movilizacién de
recursos, internos y externos en pro del propio paciente y de sus miembros como lo
afirma Olson y cols( 1997). Esto no quiere decir que su estructura familiar esencial
cambie, sino que se modifica positivamente el modo de mantener su organizacion en
respuesta a la nueva situacion (la enfermedad de Alzheimer). Si esto no ocurre, la crisis
familiar puede alargarse durante todo el padecimiento de la enfermedad.
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Por consiguiente y de acuerdo a los resultados obtenidos, si las familias de pacientes
con DTA poseen una adecuada capacidad de cambio ante un estrés situacional, no
necesariamente, la llegada de la enfermedad de Alzheimer en la familia provoca
cambios que alteren negativamente al sistema familiar, como lo afirman Sergio Storino,
Blanca Sofia Murgueitio, Magda Tovar, Catalina Otero y Jimena Ruiz (2003) en su
estudio” El psicologo y la enfermedad de Alzheimer”.

De esta manera, la enfermedad de Alzheimer en las familias del estudio de acuerdo a
los resultados, puedo ser la puerta a una recalificacion familiar y no ser la ocasion de un
trauma por una herida en el funcionamiento familiar ya existente.

10.3. MODOS DE FUNCIONAMIENTO Y UBICACION DE LAS FAMILIAS EN EL
MODELO CIRCUMPLEJO

De conformidad con la propuesta del Dr. Olson y colaboradores, el Modelo Circumplejo
permite clasificar a las familias a partir de la cohesion y la adaptabilidad en 16 tipos
especificos. Estos 16 tipos de familias resultan de la combinacién de las cuatro clases
de cohesion como de las cuatro clases de adaptabilidad que configuran el Modelo (ver
cuadro de resultados porcentual de los 10 tipos de familias encontradas en la poblacion
del estudio). A su vez estos 10 tipos de familias encontradas en la investigacion se
ubican en tres niveles de funcionamiento: balanceado, medio y extremos.

Para efectos de la interpretacion de los datos, primero se explica el nivel de
funcionamiento balanceado, seguido del medio y por ultimo el extremo. Dentro de cada
nivel se explica los tipos de familias encontradas en el estudio con sus respectivas
caracteristicas tanto de cohesividad como de adaptabilidad.

Por lo tanto, teniendo en cuenta lo anterior, el funcionamiento familiar es balanceado en
un 47.9% de las familias participantes de la investigacion, esto quiere decir, que la
organizacion familiar es estable y equilibrada por tanto proporciona seguridad y
cohesividad (o apoyo) al paciente con DTA y al resto de miembros de cada familia.

Del total de las familias con pacientes con DTA con nivel de funcionamiento
balanceado, existe una paridad porcentual entre las familias flexiblemente separadas
y estructuralmente conectadas con un 17.4% y con un 13.1% se hayan familias
estructuralmente separadas; lo que quiere decir que las familias flexiblemente
separadas con pacientes con demencia tipo Alzheimer se caracterizan por poseer un
liderazgo y roles compartidos, asi como una disciplina democratica y cambios cuando
son necesarios; combinado con una moderada union afectiva entre los miembros de la
familia y cierta lealtad e interdependencia entre ellos; en las familias estructuralmente
conectadas se reconoce que el liderazgo y los roles en ocasiones son compartidos y
existe cierto grado de disciplina democratica, asi como una considerable union afectiva,
fidelidad e interdepencia entre los miembros de la familia, aunque con una tendencia
hacia la dependencia. Las familias estructuralmente separadas combinan una
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moderada union afectiva entre los miembros de la familia y cierta lealtad e
interdependencia entre ellos con un liderazgo y roles que en ocasiones son compartidos
y existe cierto grado de disciplina democratica.

Por otra parte, Las familias con pacientes con DTA que conformaron el estudio que se
encuentran en el nivel medio de funcionamiento son el 39.2%, es decir, que las familias
gue se ubican en este nivel presentan equilibrio y flexibilidad en su sistema familiar,
permitiendo asi una adaptacion de estas familias a la enfermedad, apropiada a las
circunstancias. En este sentido, en las familias del estudio con este tipo de
funcionamiento su homeostasis se reajusta en un nuevo nivel, mas apropiado para el
desarrollo tanto de sus miembros como del paciente con DTA, cada vez que se
presente una situacion critica por causa del enfermo.

De las familias que se encuentran en el rango medio de funcionamiento familiar un
13.1% de la poblacion son tipo de familia cadticamente separadas, también se
encontraron las familias flexiblemente desligadas, rigidamente separadas vy
estructuralmente desligadas con un 8.7% cada una. En donde las familias
cadticamente separadas y rigidamente separadas con pacientes con Alzheimer
comparten una misma cohesion “separada” en donde si bien prima el "yo" existe
presencia de un "nosotros"; ademas se aprecia una moderada union afectiva entre los
miembros de la familia, cierta lealtad e interdependencia entre ellos, aunque con una
cierta tendencia hacia la independencia. La lealtad familiar es ocasional. El
involucramiento se acepta prefiriendose la distancia personal. Los limites parento-
filiales son claros con cierta cercania entre padres e hijos, se alienta cierta separacion
personal, el tiempo individual es importante pero se pasa parte del tiempo juntos; se
prefieren los espacios separados, compartiendo el espacio familiar. Las decisiones se
toman individualmente siendo posibles las decisiones conjuntas, el interés se focaliza
fuera de la familia, ademas los amigos personales raramente son compartidos con la
familia, los intereses de los miembros familiares son distintos y la recreacién se lleva a
cabo mas separada que compartidamente. Con la diferencia que en las familias
cadticamente separadas en adaptabilidad presentan un limitado, e ineficaz liderazgo
asi como una disciplina irregular y muy poco severa propia de la adaptabilidad cadtica,
mientras que en las familias rigidamente separadas La adaptabilidad rigida alude a
un liderazgo autoritario, existiendo fuerte control parental; roles fijos, disciplina estricta y
su aplicacion severa, es autocratica y los padres imponen las decisiones. Los roles
estan estrictamente definidos y las reglas se hacen cumplir estrictamente, no existiendo
la posibilidad de cambio.

De igual forma Las familias flexiblemente desligadas se caracterizan por poseer un
liderazgo y roles compartidos, asi como una disciplina democratica y cambios cuando
son necesarios, ademas de ausencia de union afectiva, lealtad a la familia y alta
independencia personal; las familias estructuralmente desligadas atienden aun
liderazgo y roles en ocasiones compartidos, donde existe cierto grado de disciplina
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democratica , ademas de ausencia de union afectiva, lealtad a la familia y alta
independencia personal.

Esto significa que las familias con pacientes con DTA de la ciudad de Neiva que
presentan estos tipos de funcionamientos anteriormente descritos, pueden actuar
conforme a los extremos de las dimensiones de cohesion y adaptabilidad cuando es
necesario y apropiado, pero no permaneceran en esos patrones por largos periodos de
tiempo, como resultado de su estilo de funcionamiento como lo indica Olson y Cols
(1997).

Por otra parte, por la enfermedad de Alzheimer estas familias se enfrentaran a
tensiones que provocaran cambios relativos y a su vez proporcionales a la situacion a la
gue se enfrenten; por lo tanto, para las familias del nivel medio de funcionamiento la
resolucion de las tensiones es mas dificil de afrontar y manejar pero no imposible.

Por ultimo, en menor proporcion con un 12.9% se identificaron las familias con
pacientes con DTA que se encuentran en el nivel extremo de funcionamiento. Es decir
que las familias que se ubican en este nivel tienen cambios negativos y desfavorables
en su cohesién y adaptabilidad a la hora de enfrentar la enfermedad de Alzheimer,
ademas son familias que se han resistido y se resistirdn a los cambios que provoque el
paciente con DTA a través del tiempo.

Encontramos en este nivel extremo de funcionamiento con un 4.3% cada una, las
familias cadticamente desligadas caracterizadas por un limitado e ineficaz liderazgo,
asi como cambios aleatorios de roles y disciplina irregular; ademas, ausencia de unién
afectiva entre los miembros de la familia y alta independencia personal. Asi mismo, las
familias rigidamente desligadas aluden a un liderazgo autoritario, fuerte control
parental y roles fijos combinado con ausencia de unién afectiva entre los miembros y
alta independencia personal. Por ultimo, las familias rigidamente amalgamadas
presentan un liderazgo autoritario, fuerte control parental y roles fijos, ademas de una
maxima union afectiva, a la vez que existe una fuerte exigencia de fidelidad y de lealtad
hacia la familia.

De los 16 tipos de sistemas maritales y familiares del modelo circumplejo de Olson, las
familias del estudio se ubican en los 10 tipos de sistemas familiares; quienes a su vez
se organizan en tres grupos mas generales, que corresponden a las familias con
funcionamiento balanceado, medio o familias con funcionamiento extremo explicadas
anteriormente.

Es asi como el funcionamiento familiar en pacientes con demencia tipo Alzheimer de la
ciudad de Neiva en el afio 2006, en su mayoria es balanceado con un 47.9%, seguido
de un funcionamiento familiar medio respaldado por un 39.2% contra un minimo
porcentaje de familias que presentan un funcionamiento extremo del 12.9%.Podemos
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decir que las familias del estudio, en su mayoria presentan un funcionamiento familiar
adecuado (87.1%) comprendido entre las categorias balanceada y medio.

Segun el Modelo circumplejo de Olson las familias de pacientes con DTA de la ciudad
de Neiva con funcionamiento adecuado tienen un sistema adaptativo y equilibrado, es
decir, que presentan balance entre los dos procesos antes mencionados: morfogénesis
(cambio) y morfostasis (estabilidad). Estas familias, como grupo, son capaces de
enfrentar las crisis, valorar la forma en que se permiten las expresiones de afecto, el
crecimiento individual de sus miembros, y la interaccion entre ellos, sobre la base del
respeto, la autonomia y el espacio del otro.*

Igualmente se establece una relacion curvilinea entre cada dimensién (cohesion y
adaptabilidad) y el funcionamiento efectivo de las familias. Asi mismo, estas familias de
pacientes con DTA con funcionamiento adecuado tienen mayor repertorio de conductas
y mayor capacidad de cambio que las de funcionamiento extremo, también tienen
mejores habilidades de comunicacion que favorecen la comunicacién clara y directa;
este conjunto de caracteristicas de las familias balanceadas y de rango medio hace que
se refuerce la autoestima y la autonomia de cada miembro de la familia, permite el
desarrollo individual y familiar; ademas de generar un sentimiento de solidaridad entre
los miembros y en especial con el enfermo de Alzheimer.

Para Angela Hernandez (1992), este tipo de familias tienen un equilibrio entre el tiempo
y el espacio familiar y el privado; ademas, tienen una comunicacion efectiva, ya que, se
pueden hablar abiertamente de si mismos, de los propios sentimientos y de las
relaciones; se escuchan con atencion y evitan hablar por los demas. Lo anterior permite
que se afiancen la responsabilidad individual, la sensacion de autoconfianza y el
autocontrol; asi como el incremento de las relaciones de colaboracion sin sometimiento
y se establezcan metas individuales y familiares razonables justas para cada persona.

El hecho de que la mayoria de las familias incluidas en este estudio tengan un
funcionamiento familiar adecuado, no quiere decir que dichos sistemas nunca tengan
comportamientos extremos; lo que esto representa es que son familias que tienen en su
organizacion suficiente flexibilidad y adecuado apego, de modo que logran sortear las
crisis propias del desarrollo o las provocadas por otros eventos como el convivir con un
familiar con DTA, de manera tal que por si mismas recuperan los mecanismos de
interaccién mas funcionales y apropiados conforme a su estadio dentro del ciclo de vida
individual y familiar, contemplando también las expectativas de su entorno social.

Con lo anterior, es importante referir que los resultados de esta investigacion fueron
diferentes a los obtenidos por Morton y Lawrence (1995), quienes encontraron que la
enfermedad de Alzheimer produce efectos negativos sobre la familia.

% Ortiz, M,T; Louro, Bernal, I; Proyectos de Intervencion en Salud Familiar, Una Propuesta Metodoldgica.
Tesis para optar por Maestria en Salud Pudblica; Universidad de la Habana, 1996.
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Finalmente, en esta investigacion se afirma, que el paciente con demencia tipo
Alzheimer de la ciudad de Neiva no pone en un nivel extremo el funcionamiento
familiar, segun la teoria del modelo circumplejo de Olson.

87



11. CONCLUSIONES

1. Los datos sociodemogréficos que caracterizan la poblacién objeto de estudio,
nos muestran poca diferencia estadistica en el género femenino y masculino, se
observa mayor presencia de personas en los rangos de 21 a 50 afos y de 51
afos en adelante, predomina el estado civil soltero, el trabajo independiente y sin
remuneracion, bajos niveles de alfabetizacién y estratos socioeconémicos, en su
mayoria las familias estan conformadas por mas de 4 integrantes y son familias
extensas. El tipo de vivienda es de material y en su totalidad tienen servicios
publicos basicos.

A pesar de que las condiciones de vida son de tipo precario, podemos resaltar la
gran capacidad de vida que tienen estas personas al sobre llevar las situaciones
limites a las que se ven enfrentados por la enfermedad de Alzheimer; las
carencias de todo tipo que acomparfian a estas familias no terminan siendo un
obstaculo para seguir adelante, luchando por un funcionamiento familiar estable
y equilibrado. Para esto recurren a estrategias creativas y aprenden a lidiar la
adversidad.

2. Segun el modelo circumplejo el nivel de cohesion en las familias de pacientes
con demencia tipo Alzheimer de la ciudad de Neiva, 2006 se inclina hacia el
extremo de baja cohesién, con un 78%, mostrando que este tipo de familias no
tiende a buscar ni a valorar la unién familiar. Esto no quiere decir que no
funcionen como familia, sino que el proceso morfostatico, orientado a preservar
la estabilidad, es insuficiente para comprender la marcha de un sistema abierto
como la familia, por lo cual su funcionamiento se tiene que explicar a demas con
base en procesos morfogenéticos, gracias a los cuales ejerce su flexibilidad
sobre la familia para que esta pueda adaptarse a los cambios externos a que
puede dar lugar una enfermedad como la de Alzheimer. Con el fin de que la
familia logre establecer ese balance entre estabilidad y cambio, propio de los
sistemas complejos.

3. En la dimension de adaptabilidad, las familias de pacientes con demencia tipo
Alzheimer de la ciudad de Neiva, se ajustan a la distribucion central del modelo
circumplejo con un 65.2% el cual afirma un adecuada capacidad de cambio en
su estructura de poder y relaciones de roles en respuesta al estrés situacional a
gue puede dar lugar el paciente con enfermedad de Alzheimer. Por lo tanto, la
superacion de la crisis familiar que puede producir la enfermedad de Alzheimer
va a caracterizarse siempre por los aspectos de Redefinicion y reasignacién de
papeles, obligaciones, expectativas, Identificacion y movilizacion de recursos,
internos y externos en pro del propio paciente y de sus miembros. Esto no quiere
decir que su estructura familiar esencial cambie, sino que se modifica
positivamente el modo de mantener su organizacién en respuesta a la nueva
situacion (la enfermedad de Alzheimer).
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4. Los niveles predominantes de funcionamiento familiar en la poblacion de estudio
fue el balanceado y el de rango medio con un 87.1%, segun el modelo
circumplejo estos dos niveles tienen un funcionamiento adecuado: De tal manera
qgue los sistemas familiares se caracterizan por ser estables y equilibrados; por
tanto proporcionan seguridad y/o apoyo al paciente con DTA y a los miembros de
cada familia.

5. El paciente con demencia tipo Alzheimer de la ciudad de Neiva no pone en un
nivel extremo el funcionamiento familiar, segun la teoria del modelo circumplejo
de Olson. Es decir, que no necesariamente la llegada de la enfermedad de
Alzheimer en la familia provoca cambios que alteren directamente al sistema
familiar. Estas familias al parecer han asumido adecuados mecanismos internos
de asimilacion de la enfermedad que propenden a la estabilidad. O por otro lado,
el hecho que los pacientes Con DTA utilizados en el estudio estuvieran en su
mayoria en fase leve y moderada, puede explicar también el grado de
adaptacion y funcionamiento adecuado de las familias.
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12. SUGERENCIAS

1. Con base en los resultados de esta investigacion se sugiere implementar
programas de prevencién y promocion primaria en salud familiar para reforzar
comportamientos adecuados en el funcionamiento familiar de pacientes con
demencia tipo Alzheimer de la ciudad de Neiva.

Lo antes expuesto nos hace reflexionar sobre la importancia de planificar
Estrategias de Intervencion dirigidas a promover una adecuada Salud
Familiar. La intervencion Psicologica a las familias participantes de este
estudio, consiste en la aplicacion de un conjunto de acciones a través de las
cuales la familia desarrolle sus propios recursos psicolégicos, se propicie la
autoayuda, facilitando que ellas, de manera independiente sean capaces de
hallar soluciones adaptativas ante situaciones conflictivas y de crisis, que se
presenten en la convivencia con el paciente con DTA, desarrollando asi su
capacidad para promover la Salud Familiar. Tarea que puede ser
desarrollada por los profesionales de psicologia que participan en la
FUNDACION ALZHEIMER DEL HUILA.

La necesidad de intervenir con la familia viene dada por la importancia de
este grupo en el desarrollo de la personalidad de sus miembros y en la
importancia de la conservacion de estilos de vida saludables que beneficien a
los pacientes con Alzheimer; y tiene dos modalidades:

La intervencion terapéutica, que se dirige hacia el logro de modificaciones en
la dinamica relacional sistémica, en el proceso interactivo de relacion entre
los miembros de las familias disfuncionales y reforzamiento positivo de
conductas y comportamientos saludables que sigan beneficiando en las
familias del estudio con funcionamiento balanceado y medio, el
funcionamiento familiar estable y equilibrado con pacientes con demencia tipo
Alzheimer.

La Intervencion Educativa que, va dirigida a proveer informacion y
orientacién con respecto a la enfermedad de Alzheimer como tal a cada
grupo familiar y su manejo mediante charlas con especialistas idéneos en la
materia, que propicie el correcto manejo de estos pacientes, la reflexion y el
analisis de diversos aspectos del decursar de la vida familiar con un paciente
con Alzheimer; con el fin de que la familias estén psicolégicamente mejor
preparada para el funcionamiento a los acontecimientos y cambios a que
pueda dar lugar la enfermedad en el paciente. Se pretende desarrollar la
capacidad en las familias para fomentar o mantener la funcionalidad familiar
ante las situaciones criticas en el transcurso del padecimiento. Este tipo de
Intervencion puede realizarse en diferentes espacios, fuera de la fundacion
de Alzheimer, como la casa de cada paciente, por ejemplo.
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Las modalidades de intervencion con las familias de los pacientes con
Alzheimer de la ciudad de Neiva, generalmente pueden estar basadas en
metodologias grupales cuyo fin tenga la busqueda de la reflexion y analisis
para encontrar soluciones alternativas ante los diversos problemas o
situaciones transitorias que presenta la familia en el desarrollo de la
enfermedad y la convivencia con el enfermo de Alzheimer. Mas
especificamente, crear grupos de apoyo en los cuales los familiares puedan
aprender nuevas estrategias para la solucion de problemas relacionados con
el cuidado del enfermo.

Consideramos que estas Estrategias de Intervencion familiar deben
convertirse en herramientas de trabajo de cualquier grupo o fundacion que
apoye a este tipo de pacientes en la ciudad de Neiva, con el fin de promover
modos Yy estilos de vida favorables a la Salud Familiar, ademas de beneficiar
tanto a las familias como a las personas que padecen la demencia tipo
Alzheimer.

Por otra parte, se sugiere investigar la relacion existente entre caracteristicas
sociodemogréficas y funcionamiento familiar en pacientes con demencia tipo
Alzheimer en todas las fases del deterioro.

Ya que se conoce que el funcionamiento familiar es adecuado en familias de
pacientes con demencia tipo Alzheimer se sugiere investigar la satisfaccion
con este tipo de funcionamiento. Segun Olson es igualmente importante
saber como se sienten los miembros de las familias acerca de los niveles de
cohesién y adaptabilidad y de su funcionamiento en general, esto es
necesario para fines clinicos.

Igualmente es necesario indagar mas el funcionamiento familiar en pacientes
con demencia tipo Alzheimer en fase grave; ya que, aungue en este estudio
se encontraron casos de fase grave (2), no fue una muestra representativa
para dar resultados certeros donde se pudiera apreciar el funcionamiento con
pacientes que vienen manifestando su sintomatologia por afios. Para que de
este modo, si es el caso se realicen las comparaciones con este estudio.

Se deben desarrollar programas integrales donde se abarquen no solamente
lo relacionado con la atencibn médica y psicolégica del paciente con
Alzheimer y su familia, sino también que contribuyan al mejoramiento del
nivel y calidad de vida de estas.
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ANEXO N. 1
FORMATO DE PERFIL SOCIODEMOGRAFICO
FAMILIA DE PACIENTE CON DEMENCIA TIPO ALZHEIMER

1. FAMILIA No.

2. CUANTAS PERSONAS HABITAN LA VIVIENDA:

3. GENERO: M F

4. EDAD:

5. ESTADO CIVIL: SOLTERO CASADO UNION LIBRE
SEPARADO VIUDO

6. OCUPACION: AMAS DE CASA T.INDEPENDIENTE
T.DEPENDIENTE ESTUDIANTES

7. NIVEL EDUCATIVO:

ANALFABETAS PREESCOLAR PRIMARIA
SECUNDARIA TECNICOS UNIVERSITARIOS
8. ESTRATO SOCIOECONOMICO: UNO DOS TRES
9. TIPO DE VIVIENDA: BAHAREQUE MATERIAL
10.SERVICIOS PUBLICOS BASICOS: SI NO
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ANEXO No 2

DISENO Y EJECUCION DE FAMILIOGRAMAS

Los simbolos utilizados deben ser los que el equipo de salud considere de mayor
significado en la préactica. Deben ser simples y cortos, con simbolos sencillos y con
la informacién necesaria. Facil de ejecutar y en corto tiempo.

Las convenciones y simbolos que se utilizan deben estar siempre incluidas en la
parte inferior de ja hoja y su mensaje debe ser ciara

Ademas de los simbolos unificados o estandares, se pueden incluir nuevos simbolos
qgue aporten nueva informacion util. Siempre que se expliguen su significado; sin
embargo, los simbolos estandares o unificados evitan la competencia y mantienen la
claridad y la sencillez.

Los componentes basicos del familiograma incluyen los siguientes puntos:

1. Tres 0 mas generaciones

2. Los nombres de todos los integrantes de la familia

3. Edad o fecha de nacimiento de todos los integrantes de la familia

4. Muerte de las personas que han fallecido incluyendo edad,
fecha y causa de muerte.

5. Enfermedades significantes o problemas de los miembros
de la familia.

6. Demarcacion de los miembros de la familia que viven bajo
el mismo techo.

7. Fechas de matrimonio y divorcio

8. El miembro que primero pacié debe ir a la izquierda y sus
hermanos a la derecha en orden descendente.

9. Descripcion de los simbolos usados

10. Simbolos relacionados por simplicidad y méaxima visibilidad.

Las generaciones deben sefialarse mediante el uso de ndmeros romanos, a la
izquierda de la hoja. El nombre de cada familia debe figurar sobre cada unidad
familiar.
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Los simbolos utilizados para cada integrante dé la familia:

Hombre

O Mujer

Debe ser de igual tamafio. Cada generacion ocupa una linea horizontal.

Cuando hay muchos hermanos en las primeras generaciones se puede usar
condensando en el interior del simbolo correspondiente el nUmero de hermanos del
MismMo sexo que no se van a incluir. Ejemplo:

Cuatro hermanos se muestran

Seis hermanas se muestran

4

Para sefialar la persona central o persona indice se utiliza:

El matrimonio se simboliza por una linea que une a los esposos:

i)

Si es unioén libre se utiliza lineas discontinuas:

...........

oD

El divorcio se representa
mediante dos lineas
/ paralelas.
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Sobre .éstas lineas se debe escribir las fechas del matrimonio precedidas de la letra m.
La separacion por la letra s.

El divorcio por la letra d.

Dejando la letra M mayuscula para anteceder la fecha de la muerte

Ademas de utilizar la linea discontinua para la union libre, se utiliza la letra u para
colocar la fecha en que dicha unién libre se concreto.

Para simbolizar la muerte de uno de los integrantes de la familia, se ha venido
utilizando una ( x ) la cual se ubica dentro del cuadrado si es hombre o dentro del
circulo sies mujer X Y

La que vive bajo el mismo techo, se encierra con una linea
La familia nuclear contintia

Simbolos unificados y actualizadas del familiograma:
Hombre

Mujer

O

%anos

X Muerte

Sexo indeterminado
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Mujer adoptada

Hombre adoptado

6 Seis hermanos

‘ Aborto

Gemelos

Matrimonio

Divorcio

Separacion

Union Libre

0000
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n Fecha de nacimiento
M fecha de muerte

m fecha de matrimonio
d fecha de divorcio

s fecha de separacion
u fecha de union libre

RELACIONES

/ \( Repulsivas

< > Dominante dependencia

N Distante
N

ENLACES EMOCIONALES

Enlace moderno

Enlace intensivo

Enlace moderno roto

Conflicto

Persona o paciente indice

7

L

Familia nuclear
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P . Manuel - 55 afios CTHE TR " Josefina- 53 afos

Martha Pedro Juan E

24 afos 27 dios 301afos Ro - -
: : 5 afi [s '
ol Humberto  Jenny-19 afios

.................... 29 aflos

LI

Patricia-3 afos

ECOMAPA
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CONSENTIMIENTO INFORMAD!)
i

i

Yo

Identificada (o) con el documenta de identidad lZo

en plenc usc de mis facultades mentales y ps.cc!ug. 33 he recibido informacién
sobre ios objetivos y ios procedimienios uliizados en e/, estudio de invesiigacion

FUNCIONAMIENTO FAMILIAR EN PACIENTES ciON DEMENCIA TIPO
ALZHEIMER DE LA CIUDAD DE NEIVA el cual es adelantado por las
estudiantes del programa de psicologia, de la Universidad Surcolombiana:
JOHANNA ANDREA SAENZ CASADIEGO con codigo N=. 2000201463 vy STELLA
ALEXANDRA USECHE CASTRO con cédigo 200020175

Mediante el actual documento autorizo a las investigadol'l:as para que me apliquen
la Escala de Cohesién y Adaptabilidad Faces Ill. para la medicion del
funcionamiento familiar; igualmente autorizo para qu:» esta informacién sea
analizada y publicada exclusivamente como parte de |a investigacion sefialada
anteriormente, siendo enterada (0) de que la participaci »n en dicha investigacion
no representa ningun riesgo para mi integridad, pues s¢gin se me informa esta
investigacion esta clasificada como investigaciones sir: ningun riesgo segun el
articulo 11 de la resolucion 008430 de 1993 por la cual se establecen las
condiciones académicas, técnicas y administrativas parz ‘a investigacion en salud,
y atendiendo a lo planteado en su TITULO Il DEL CAPIT!JLO |, relacionado con la
investigacion en seres humanos en los aspectos éticos.

De igual manera esta informacion debera hacer parte :el sigilo profesional y la
reserva de mi identidad, ademas contaré permanenteme: ite y durante el desarrollc
del estudio con la opcion de retirar mi consentimiento er: el momento en que yo lo
desee, literal G, Articulo 15 de la misma resolucién 008430 de 1993; como
también existe el compromiso de hacerme conocedor (; i ) de los resultados de la
investigacién en el momento en que yo asi lo solicite. |

Ak as A

Firma:
Documento de ldentidad: No
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UNIVERSIDAD SURCOLOMBIANA
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
| PROGRAMA DE PSICOLOGIh
NEIVA 1

ESCAL#A DE EVALUAGION DE LA ADAPTABILIDAD Y
LA COHESION FAMILIAR
FAGCES IlI

David H. Olson, Joyce Porther y Yoav Lavee, 1985

1 2 3 4 5

*Casi nunca *una que otra vez  *A veces *Con frecueng:'%a *Casi siempie

DESCRIBA COMO ES SU FAMILIA:

Tache el nimero que corresponda a su respuesta.

1. Los miembros de la familia se piden ayuda unos ~on otros. 12345
2. En la solucion de problemas se siguen las sugerencias de los

Hijos. ; K 12345
3. Nosotros aprobamos los amngos que cada uno tidne 123485
4. Los hijos expresan su opinion a cerca de su discilina 12345
5. Nos gusta hacer cosas solo con nuestra familia irmediata 12345
6. Diferentes personas de la familia actian en ella como lideres 12345 -
7. Los miembros de la familia se sienten mas cerca entre si que

A personas externas a la familia. : 12345
8. En nuestra familia hacemos cambios en la forma de ejecutar

los quehaceres. 12345
9. Alos miembros de la familia les gusta pasar su tktmpo libre. 12345
10. Padre(s) e hijos discuten juntos las sanciones. 12345
11. Los miembros de la familia se sienten muy cerc‘ea unos de

otros. : 12345
12. Los hijos toman las decisiones en familia. | 12345 '
13. Cuando en nuestra familia compartimos actwndades todos

Estamos presentes. 12345
14. Las reglas cambian en nuestra familia. 12345
15. Facilmente se nos ocurren cosas que podemos hacer en

Familia. 12345
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16. Nos turnamos las responsabilidades de la casa. 12345
17. Los miembros de la familia se consuitan entre si sus

Decisiones. iy 12345
18. Es dificil identificar quien es o quienes son lideres en

- Nuestra familia. H 14345

19. La union familiar es muy importante. i 12345

20. Es dificil decir quien se encarga de cuales |abore? del hogar 12345

Por favor indique cual es su lugar en la familia:

Madre __ Padre ___ Hijo No. ___ No. Total de hijos _,___ (anota el
numero que corresponda teniendo en cuenta que el meyor es No. 1)
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ANEXO N. 5
FASES DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER SEGUN ESCALA DE DETERIORO
GLOBAL DE REISBERG

Existen escalas clinico-evolutivas de deterioro global como la Global Deterioration Scale
(GDS) (Reisberg, 1.982). Esta escala presenta 7 estadios.

e GDS 1 - Individuo normal.
e GDS 2 - Deterioro cognitivo muy leve / olvido benigno senil.

e GDS 3 - Deterioro cognitivo leve / compatible con enfermedad demencial
incipiente.

e« GDS 4 - Deterioro cognitivo moderado / demencia leve.
e GDS 5 - Deterioro cognitivo moderadamente grave / demencia moderada.
« GDS 6 - Deterioro cognitivo grave / demencia moderadamente grave.

e GDS 7 - Deterioro cognitivo muy severo / demencia grave.
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