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RESUMEN

El rol del cuidador del adulto mayor con diagndstico de demencia, ha sido estudiado desde
diversos enfoques, en la presente investigacion se busca conocer las voces de quienes
desempenan esta tarea y las familias con las que vive. Desde una perspectiva cualitativa y con
un enfoque sistémico, cuyo andlisis interrelacional permite comprender el fendmeno de manera
circular, se analizan las narrativas de los participantes, encontrando cuatro categorias: 1) rol del
cuidador, donde se analizan los significados. el origen y las caracteristicas de quien dese mpeia
esta funcién; 2) mezcla de sentimientos: los cuidadores y las familias comentan los diversos
sentimientos que experimentan a lo largo del proceso de cuidar, por un lado sentimientos como
la impotencia y frustracién por factores internos y externos del cuidado y por otro, sentimientos
de gratitud y satisfaccion; 3) la relacién familiar: encontrando relaciones anteriores funcionales
entre el cuidador y el adulto mayor, que se mantienen hasta la actualidad; 4) resiliencia: la
gratitud, sentido de responsabilidad y la espiritualidad son las principales motivaciones y
fuentes de fortaleza en los momentos dificiles o crisis en el proceso del cuidado, en esta
categoria, la experiencia de cuidado es vista como una oportunidad de aprendizaje

especialmente a nivel existencial.
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ABSTRACT

The role of the caregiver of the elderly with a diagnosis of dementia has been studied from
different approaches, in this research we seek to know the voices of those who carry out this
task and the families with whom they live. From a qualitative perspective and with a systemic
approach, whose interrelational analysis allows to understand the phenomenon in a circular way,
the narratives of the participants are analyzed, finding four categories: 1) role of the caregiver,
where meanings, origin and characteristics are analyzed who performs this function; 2) mixed
feelings: caregivers and families comment on the various feelings they experience throughout
the caring process, on the one hand feelings such as helplessness and frustration due to internal
and external factors of care and on the other, feelings of gratitude and satisfaction ; 3) the family
relationship: finding previous functional relationships between the caregiver and the elderly,
which are maintained to this day; 4) resilience: gratitude, sense of responsibility and spirituality
are the main motivations and sources of strength in difficult moments or crisis in the care
process, in this category, the care experience is seen as a learning opportunity especially to

existential level.
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INTRODUCCION

Las enfermedades cronico-degenerativas como el Alzheimer incrementan paulatinamente el
grado de dependencia, es decir pérdida de la autonomia fisica, mental, intelectual y sensorial,
por lo que las personas que lo padecen, precisan ayudas importantes para realizar actividades
badsicas de la vida diaria (Bastida, Esteve, Font & Eickhoff, 2016). Esta condicion ha sido
estudiada desde diversas aristas: por un lado se encuentran los estudios biomédicos que buscan
explicar la naturaleza, origen y tratamiento de la enfermedad, por otro lado se encuentran los
estudios de corte psicosocial, que centran su atencion en el impacto que la enfermedad causa en
el paciente y en la familia; hay que resaltar que dentro de estas investigaciones al cuidador del
paﬁnte dependiente, se le ha dado la relevancia del caso, entendiendo como cuidador primario
“a la persona, familiar o no, que asume la responsabilidad total en la atencion y apoyo diario del
paciente que presenta alguna enfermedad ya sea crénica, terminal o algin problema que impida

su autosuficiencia” (Velasco, Grijalva y Gonzalez, 2015, p.147).




En diversos estudios se menciona que debido a la actividad asistencial, el cuidador presenta
repercusiones en su salud fisica y mental asi como una reduccién en su calidad de vida,
(Ferndndez, Crespo, Céceres y Rodriguez, 2012), sensacién de sobrecarga fisica y psicoldgica,
aislamiento social incluso problemas de orden econémico (Garriga, Pérez y Batlle, 2017). Es
as{ que dentro de las investigaciones previas prevalece el interés de mirar la repercusién de la
demencia en el cuidador y en la familia desde una perspectiva lineal, es decir como una
situacion causa — efecto, dejando de lado el andlisis dindmico e interrelacional del paciente con
demencia, el cuidador y la dindmica familiar, por lo que con la presente investigacion se busca

comprender el tejido que subyace en esta interaccion.

METODO

Esta investigacion es llevada a cabo con la participacion de personas adultas, que cumplen con
el rol de cuidadores primarios, es decir familiares de adultos mayores con demencia de leve a

moderada: esposos/as, hijos/as, nietos/as, sobrinos/as, nueras/yernos.

Para el andlisis de las dindmicas familiares se solicita la colaboracién de familias que viven con
un paciente que padezca esta enfermedad y asista en calidad de paciente a un hospital

especializado del Sistema de Salud de la ciudad de Quito.

Este trabajo de investigacidn se sustenta en el paradigma constructivista, al considerar de suma
importancia las narrativas de quienes han vivido la experiencia de cuidar de un adulto mayor
con demencia. El método de investigacidn es cualitativo, su disefio de tipo fenomenoldgico, el
mismo que nos permitid comprender de mejor manera la vivencia del cuidado del adulto mayor
con demencia y cémo esta situacion influye en la dindmica familiar. Se aplicaron las siguientes

técnicas de recoleccion de datos:

Entrevistas a profundidad a los cuidadores de los adultos mayores con demencia y sus familias,
cuya finalidad fue facilitar la percepcién subjetiva del rol de cuidador. Se realizan las
entrevistas necesarias hasta agotar el criterio de saturacion de las categorias; las mismas que

fueron grabadas en audio y video.

La codificacion de datos se realiza a través de la relacion entre categorias o codificacion axial ya
que es fundamental encontrar vinculaciones, nexos y asociaciones entre las diversas categorias
que se presentan en la investigacion con el objetivo de profundizar la perspectiva de los

participantes y descubrir desde su narrativa los matices que se presentan en la vivencia




particular y relacional del cuidado del adulto mayor con demencia, de alli que es fundamental su
estudio mds alld de la investigacion de este fendmeno en cuanto a los datos estadisticos y las
consecuencias ya descritas en otras investigaciones en tomo al impacto de la demencia en las

familias.

RESULTADOS

Esta investigacion se llevo a cabo con la colaboracion de 5 familias que brevemente se

describen a continuacién, los nombres han sido modificados para guardar su identidad.

Familia 1: Familia extendida compuesta por Isabel de 56 afios, Julio de 64 afos, esposos y
Juana de 94 anos madre de Isabel, viuda desde hace 38 afios, quien ha sido diagnosticada con
demencia en fase moderada, es dependiente total para actividades instrumentales de la vida
diaria y parcial para las actividades bédsicas; el matrimonio de Isabel y Julio tiene 3 hijos quienes
se encuentran casados y viven de manera independiente. Isabel es la ultima hija de Juana,

siempre han vivido juntas.

Familia 2: Familia compuesta por Vicente de 61 afios, separado, hijo tinico de Flor de 84 afos
de estado civil soltera y Maria de 71 afios hermana de Flor, viuda hace 20 anos sin hijos, quien
vive con ellos desde hace 4 afios aproximadamente. Flor ha sido diagnosticada con la
enfermedad de Alzheimer desde hace 6 afios aproximadamente, en la actualidad cursa la fase
moderada es dependiente total para las actividades de la vida diaria inicamente atin mantiene la
movilidad auténoma y el control de esfinteres para lo demis necesita apoyo permanente. Luis se
encuentra actualmente separado de su esposa desde hace 20 afios aproximadamente, tiene 3
hijos, 2 viven de manera independiente y la dltima de 16 afios vive con la madre, comenta que

su esposa también vive con sus padres adultos mayores.

Familia 3: Familia constituida por Soledad de 46 afios y José de 50 afos, esposos desde hace 24
afos, tienen 2 hijos con los que viven Kevin de 23 afios soltero y Joselyn de 20 quien a su vez
tiene una hija Camila de 3 afios. Ellos cuidan de Carmela de 92 afios viuda hace 2 afos con
diagnéstico de demencia en fase moderada, presenta sintomas psicoldgicos y del
comportamiento: alucinaciones, delirios de dano, agitacién psicomotriz, actualmente en
tratamiento por psiquiatria. Cerca de la familia vive Lucrecia de 53 afios, casada, hermana de

Soledad quien los fines de semana cuida de Carmela.

Familia 4: Conformada por Jorge de 82 arfios y Silvia de 75 anos, casados, 4 hijos quienes viven

cerca pero de manera independiente, Jorge con diagnéstico de demencia fase moderada presenta
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alteraciones ‘conductuales: pensamiento paranoide de tipo delirante, irritabilidad, ademis de
cambios en el ritmo circadiano. En la entrevista les acompaiia su dltima hija Camila de 38 afios

casada, quien vive al lado de sus padres.

Familia 5: Familia extendida conformada por Fanny de 53 afios casada con Edgar de 69 afios,
Fanny es la cuidadora principal de Elena de 92 afios, viuda, con diagndstico de demencia
moderada con sintomas psicoldgicos y del comportamiento: agresividad, impulsividad,
alucinaciones. Ellos viven con una sobrina de Fanny, Juliana de 34 anos soltera, maestra de
primaria quien quedd huérfana a los 2 afios y quedd bajo el cuidado de sus abuelos. Edgar y
Fanny vivieron junto a los padres de ella toda la vida, Edgar también fue huérfano por lo que

comenta que sus suegros fueron sus figuras paternas.
A continuacién los resultados obtenidos en la investigacion se presentan consolidados en cuatro
categorias que a su vez acogen las perspectivas mis sobresalientes en torno al tema.

Figura 1. Rol del cuidador
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Rol del cuidador: la mirada que las familias y los propios cuidadores tienen de si mismos es
fundamental en el proceso de analizar y comprender las dindmicas que se entretejen en la

tamilia cuidadora.

Es importante partir del hecho de que las familias y cuidadores conceptualizan al adulto mayor
con demencia como un ser totalmente dependiente, se focalizan en las pérdidas tanto cognitivas

como funcionales y relacionan su estado actual como al de un nifio o nifia.




“(.L) y todo eso porque mi mami no puedes estar sola a ningun rato, igual como una nifa

traviesa” Soledad 42 afios.
“El convivir con ellos es como tener un hijo mds " José 50 anos.

Las familias vinculan el rol del cuidador con una actividad de guia, apoyo y proteccion para el
adulto mayor con demencia, al conocer de cerca las limitaciones tanto funcionales y
psicologicas de las personas, el cuidador asume un rol protagonico entre la familia y el paciente
o el paciente y su entorno; es quien conoce las rutinas, gustos y actividades del paciente en casa,
muchas veces quien mejor conoce su historia y con quien se desarrolla una relacion simbidtica.

Es la persona en la que recae el bienestar del paciente en todos los niveles.

“El papel que desempenian en el mds importante, porque prdcticamente es como los guias
para los ciegos, porque las personas con demencia senil ya perdieron cierto porcentaje de su
cerebro y estas personas tienen que estar ahi... es como si fueran el cerebro de la persona en

cuestion” Kevin, 23 afios.

“Yo creo que el papel del cuidador es la estabilidad del paciente hacer que se sienta bien, que
tenga los cuidados necesarios en el vivir diario, que no esté en peligro que pueda tener la

proteccion que ya necesita la persona mayor” Vicente, 54 afios.

Este rol se origina principalmente en la gratitud, la construccién de vinculos cercanos y de
apego, los mismos que nutren la idea de responsabilidad de cuidar del adulto mayor con

demencia como parte de las funciones de proteccién y apoyo de la familia.

Figura 2. Mezcla de sentimientos
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Mezcla de sentimientos: las familias entrevistadas manifiestan experimentar un cimulo de
emociones que se entretejen en el dia a dia del cuidado del paciente, estas emociones dependen
de varios factores como la comprension de la enfermedad, los sintomas emocionales y del

comportamiento y las redes de apoyo con las que cuentan las familias.

Por un lado se encuentran los sentimientos de frustracién, impotencia, impaciencia, ira y
tristeza, debido a la falta de conocimiento o recursos para afrontar las situaciones del cuidado
tanto a nivel logistico: cambio de posicién, alimentacién, primeros auxilios, etc. como a nivel
personal: imposibilidad para realizar actividades en las que les gustaria emprender, conflictos a
nivel familiar tanto con la familia nuclear como con la familia extendida, disminucién del

tiempo de descanso, etc.

“las emociones son de frustracion, de impotencia y de ira {...), son reacciones a las que uno no
estd preparado o estd dispuesto a sentirlas sino hasta el momento en que uno las puede vivir,
solo cuando vive uno entiende lo que el cuidador estd pasando es entendible (sic) la ira, la
frustracion, de un momento a otro perder la libertad, si es frustrante es muy duro, es un rol muy

importante pero duro v dificil.” Camila, 38 anos.

Sin embargo, al mismo tiempo manifiestan sentimiento de bienestar y de satisfaccién motivados
a su vez por la gratitud de lo vivido y recibido de la persona a la que cuidan, como una
retribucién a su legado y también sentimientos de satisfaccidn personal que se presentan
especialmente frente a la sensacién del deber cumplido, es decir frente al hecho de que han

cumplido con un rol impuesto por la familia o en otros casos autoimpuesto por ellos mismos.

“hay ratos en que estoy bien con mi mami, ella también se siente bien conmigo, pero hay ratos
que a veces perdemos la paciencia porque se ponen bien necios, digo Dios dame paciencia
porque a veces si se ha puesto bien irritable mi mami pero de ahf si me siento bien, a ratos me
siento con iras pero después digo es mi mamd tengo que verle hasta el iiltimo momento o sea
son sentimientos encontrados, a ratos digo hasta aqui nomds llegd, luego me pasa v digo, no mi
mamacita no, tengo que verle v seguir adelante, digo Dios dame fuerzas para seguir adelante
hasta cuando disponga otra cosa {...) a veces me provoca una dulzura le digo (sic) se le ve tan

tranquilita, le veo, es una bendicion tenerle todavia.” Fanny 53 afos.

Figura 3. Relacion familiar
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Relacion familiar: para el andlisis de esta categorfa se ha dividido en tres aspectos a tomar en
cuenta: a) En primer lugar la historia de vida: las experiencias vitales que se dieron en las
familias de origen de los cuidadores de quienes actualmente cuidan de sus padres o las
constituidas en la relacién conyugal de aquellos que actualmente cuidan a su cényuge. Se

evidencia que en las familias entrevistadas se presentan buenas relaciones.

“Bueno la relacion con mi mami era buena como soy el iinico hijo ella me queria bastantisimo

v siempre andabamos juntos” Vicente 61 anos.

Las personas entrevistadas reconocian a sus padres como figuras de autoridad y narran historias

de cuidado en las generaciones anteriores.

“vo le (sic) veia a mi tia que le cuidaba a mi abuelita, yo era nifia, me iba a Ambato, mi papi
me llevaba en las vacaciones y mi tia le sabia gritar a mi abuelita, le decia estese (sic) quietita
como molesta y ahora digo no es eso sino que se ha sabido (sic) poner bien necios a esa edad,

yo decia cuando mi mami se ponga viejita yo no le he de tratar asi” Fanny 53 afios.

b) El segundo aspecto a tomar en cuenta es la relacion anterior al aparecimiento de la demencia
del adulto mayor con el cuidador y 1a familia con la que actualmente se desenvuelve la actividad
del cuidado: en la misma se identifican relaciones caracterizadas por alianzas del cuidador y el

adulto mayor, de apego con los demds miembros de la familia y de afectividad reciproca; en




aquellas ‘en las que!las relaciones no han cumplido con estas caracteristicas la percepcidén de
responsabilidad y la espiritualidad han jugado un papel muy importante para la motivacion y

resiliencia del cuidador.

“es una relacion que se ha seguido manteniendo, porque desde que estaba en el club de los
Jubilados siempre me decia que le ayude y cuando le empecé a cuidar yo también me inscribi al

curso e ibamos las dos” Fanny 53 afios.

“para la sefiora vo fui algo ignorado, fui lo peor, pero a pesar de eso Dios ha puesto la

misericordia en mi y yo le veo con ojos de misericordia” Julio, 64 anos.

¢) El tercer aspecto es la dindmica relacional actual, en la que se destaca el hecho de que la vida
en general del cuidador gira en tormo al cuidado del paciente, desde las actividades domésticas y
logisticas del hogar, hasta su vida emocional y social, lo que ha obligado a la familia a entrar en

un proceso de adaptacién a la nueva realidad.

Existe conflictos en la dindmica familiar ligados especialmente a la falta de colaboracion de la
familia extendida, los cambios involutivos propios del proceso de la enfermedad tanto a nivel
cognitivos, emocional y conductual y en la actualidad las diversas situaciones que se configuran
en torno a la pandemia: el confinamiento, el aislamiento social que ha contribuido a que la

familia extendida no colabore en el cuidado del adulto mayor como antes solia hacerlo.

Figura 4. Resiliencia
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Resiliencia: para el andlisis de esta categoria, se ha tomado en cuenta el proceso desde el cual
se origina esta caracteristica en los cuidadores y familias, es decir las limitaciones o dificultades
que mis han generado sentimientos de frustracién e impotencia que se ha denominado ;qué
sacrifican los cuidadores? En este tema se evidencian dos aspectos importantes: tiempo y
actividades para compartir tanto en la esfera familia y social. En cuanto al tiempo, los
cuidadores comentan sobre las extenuantes rutinas que el cuidado del adulto mayor con
demencia implica, mientras que, en cuanto a las actividades familiares y sociales que los
cuidadores dejan de lado, éstas estin relacionadas con una limitada red familiar o social que

apoye los procesos de cuidado.
“Tiempo es lo que mas se sacrifica, tiempo y actividades de familia " Juliana, 34 afos.

El siguiente aspecto es la motivacion para llevar a cabo la prictica del cuidado: se encontraron
en primera instancia, los sentimientos de gratitud y retribucién hacia el adulto mayor por todo lo

recibido.

“La motivacion de uno como le decia, la influencia de los valores que en este caso mi madre
fuve conmigo, esa valentia que ella tuvo para darme una educacion, para hacerme un hombre
de bien, esa guerrera para poder tener un hijo que le valore mds tarde, yo le valoro a mi madre

por el efemplo gue me dio y ahora yo no le puedo dejar abandonada” Vicente 61 afos.

La satisfaccién por haber desarrollado una actividad altruista, es decir la tranquilidad de haber
cumplido con lo que consideran es su deber como hijos o esposos; las experiencias previas o los
patrones de cuidado en generaciones anteriores, ademds de la espiritualidad que las familias y
cuidadores expresan como una fuente de fortaleza en los momentos dificiles con pricticas

religiosas como la oracion y la vinculacion en grupos de esta indole.

“Le pido mucha ayuda a Dios vy salgo v respiro v digo Dios mio a ti te dejo todo, avudame a
cargar con eso, mi creencia mucho (sic) en Dios me tranquiliza, le digo al Sefior que me ayude

él esta siempre fortaleciéndome. " Fanny, 53 afios.

Posterior a estos dos aspectos se identifica una espiral de crecimiento que se ha denominado
aprendizajes: son todas aquellas lecciones que aparecieron en la vida de las familias o
cuidadores a partir de la experiencia de cuidar del adulto mayor con demencia. En este aspecto
se han identificado tres niveles: el personal, familiar y existencial. A nivel personal se
identifican 3 aprendizajes: 1) la paciencia, como una cualidad que no se da de manera casual o
automadtica sino como el fruto de la experiencia y el trabajo diario con el adulto mayor, por otro
lado, 2) un mayor conocimiento en dreas como primeros auxilios, cuidados de enfermeria,
manejo no farmacolégico de los sintomas de la demencia: aspectos para los que anteriormente a

la experiencia de cuidado no estaban preparados y gracias a las distintas situaciones se vieron en
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la necesidad de aprender ya sea desde la praxis o desde el acompanamiento del hospital al que

acuden.

“He aprendido a tener toda la paciencia del mundo, a cuidarles a valorarles, también hemos
aprendido de primeros auxilios, hasta de la rehabilitacion porque al inicio no podiamos ni

moverle, ahi aprendimos, en la terapia” Fanny 53 afios.

3) Superar las limitaciones: los cuidadores mencionan que pensaban no estar listos para afrontar
una situacién como ésta 0 que no imaginaban que en el futuro pudieran vivir una experiencia
como la que actualmente se encuentran cursando, por lo que actualmente, mirando en

retrospectiva sienten que la experiencia les ha permitido superar barreras que antes tenian.

“La mama de él tenia demencia también vo iba a ayudarle a mi cuniada (...) ella le cuidaba, vo
pensaba que terrible vivir asi con esas personas (...) yo decta yo no sé si yo podria aguantar
eso vo decia no pudiera cuidar pero ahora que me toco siento que si he podido” Silvia, 75

anos.

A nivel familiar comentan que a partir de la experiencia de cuidado han aprendido a valorar la
tamilia, especialmente a la relacion con el adulto mayor y en general con otros miembros, en
algunos casos se han sanado relaciones que en algin momento pasaron por conflictos o

desavenencias especialmente entre el cuidador y el adulto mayor.

»

“(...) eso he llegado a valorar mucho la familia, es lo mas importante que uno puede tener.’

Vicente 61 afios.

Por iltimo, se encuentra el nivel existencial: mencionan como un aprendizaje importante la
aceptacion de la situacidon actual y la trasladan a otros dmbitos de la vida, percepcion de finitud,
a partir de la cual se genera la posibilidad de vivir y aprovechar el presente de encontrar flores

en el desierto y sanar relaciones.

Como vimos al inicio de la presentacion de los resultados, uno de los origenes del rol del
cuidador es el compromiso, éste se convierte a la vez en una renovacion diaria, una constante
que no solo esti en el presente, sino también que se proyecta al futuro y es el mensaje con el que
los cuidadores y las familias culminan la entrevista, la renovacién del compromiso de cuidado
del adulto mayor con demencia desde la consolidacién de relaciones que se forjaron en la
convivencia funcional de familias con estructuras definidas y afectos de tipo nutricio, mientras
que en aquellas familias en donde se presentaron problemas relacionales anteriores han
contribuido de manera importante las redes de apoyo tanto a nivel familiar como social,

instancias que han servido para fortalecer el compromiso de cuidar del paciente hasta el final.
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DISCUSION

El rol de los cuidadores es fundamental en el cuidado de los pacientes con demencia, en paises
latinoamericanos esta actividad es desarrollada principalmente por mujeres, familiares, sin
reconocimiento ni apoyo técnico. (Artaso, Goiii y Biurrun, 2003; Leén-Campos, M. O., et al.,
2017). Debido a las diversas exigencias y tareas que implica la labor del cuidador, esta actividad
estd asociada a varios estresores y, por lo tanto. a repercusiones en la salud de los cuidadores
como: incremento de la carga fisica, aislamiento social v en general disminucién de la calidad
de vida. (Turré Garriga O, et al., 2017), sin embargo, muchos de los estudios realizados en torno
al tema se han analizado desde el punto de vista de los profesionales, (Knighting et al.,
2015; Seddon & Robinson, 2015), por lo que es importante darle voz a quienes viven dia a dia

con esta realidad.

La designacién o autodesignacién del cuidador depende de varios factores identificados: las
relaciones vinculares anteriores, la cercania del adulto mayor con algtin miembro de la familia y
la percepcién de responsabilidad con el adulto mayor por ser su hijo o conyuge, situacién que
guarda similitud con varios estudios a saber (Macdonald et al., 2017; Friedemann, M.-L.,

Buckwalter, K. C. 2014; McCabe, M., You, E., & Tatangelo, G. 2016).

Desde una perspectiva sistémica el estudio en torno a la demencia no puede ser ajeno al andlisis
paralelo de la familia y el cuidador, esta relacidn simbidtica nos permite tener un panorama més
amplio en lo que respecta a la dinimica en la que se desenvuelve una familia que vive y siente
de cerca el impacto de esta enfermedad crénica, neurodegenerativa y compleja (Clemmensen, T.
H., Busted, L. M., Sgborg, J., & Bruun, P. (2016). Cuando un adulto mayor empieza a presentar
alteraciones de tipo cognitivo, conductual o emocional secundarias a la demencia, surge una
creciente necesidad de atencién y cuidado que en la mayoria de los casos es solventado por la
familia (Macdonald et al., 2017). En varios estudios se ha observado que esta actividad es
desarrollada en mayor medida por un solo miembro de la familia, el mismo que desarrolla un rol
protagdnico y de conexidn entre el adulto mayor con demencia y su entorno (Macdonald et al.,
2017), pero el rol del cuidador va mds alld, no solo es un “hacer” es un proceso de
transformacion profundo que va generando espirales de crecimiento que involucran todos los

aspectos de la vida individual y familiar,

Dentro del andlisis de las relaciones familiares se ha dividido en tres momentos: Historia de
vida al referirse a las relaciones en las familias nucleares, presentando la siguiente estructura
familiar: limites claros, roles definidos, con jerarquia en los padres y alianzas entre los padres
actualmente adultos mayores e hijos que hoy son sus cuidadores. Por lo que desde una
perspectiva sistémica se hablaria de familias funcionales. Segin Minuchin (1974), el sistema

tamiliar opera en funcidn de las interacciones o pautas transaccionales que son las formas en las
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que se relacionan los/ miembros de la familia, en la investigacion se identificaron las siguientes
caracteristicas: relaciones simétricas en las relaciones conyugales, complementarias en la
relacion de padres con hijos o padres politicos con yernos y patrones transgeneracionales
relacionados a historias de cuidado anterior en las familias de origen. Minuchin (1974). En
cuanto a las relaciones actuales se evidencia que la vida del cuidador especialmente, cuando las
redes de apoyo son limitadas, giran en torno al cuidado del adulto mayor, lo que obliga a la
familia a entrar en un proceso de adaptacién constante a la dindmica de la diada cuidador adulto
mayor. En los casos donde los apoyos internos y externos son limitados se evidencia una
especie de conflicto relacional con quienes se sienten relegados por la presencia del adulto

mayor en la familia.

En cuanto a la categorfa denominada resiliencia como lo menciona Malviérez (2007) “el cuidado

surge cuando la existencia de otro adquiere importancia para mi, en consecuencia, me dispongo
a participar de su existencia.” (p. 526), es esta participacién la que permite un proceso de
crecimiento y apoyo mutuo, no solo es el paciente quien recibe, es el cuidador y la familia la
que también se beneficia de esta experiencia, en los resultados de la presente investigacion se
destacan no solamente los aspectos negativos del cuidado sino también la trascendencia vital
que esta actividad ha tenido en la vida de los cuidadores y sus familias: empatia, satisfaccion,

percepeién de oportunidad.

Para finalizar, es fundamental el poder tener un acercamiento sistémico y circular del fendmeno

por lo que a continuacidn se realiza un andlisis desde esta perspectiva.

El cuidado del adulto mayor con demencia se convierte ademds en un proceso, al inicio el
impacto de la noticia o la aparicion de los primeros sintomas confrontan a las familias con una
nueva realidad; las emociones como la frustracién, impotencia, ira y tristeza aparecen en la
escena producto de las diversas situaciones que el cuidador debe dejar de lado, especialmente el
tiempo que antes tenia para compartir con los demds miembros de la familia y las actividades
laborales y/o recreativas, adicional la historia de vida en la familia de origen o nuclear en la que
compartié con el adulto mayor al que ahora cuida, juega un papel importante, la funcionalidad
de estas familias estd relacionada con sentimientos de gratitud y retribucion que a su vez
contribuyen en el proceso de aceptacién de la situacién actual, morfogénesis familiar y de
resiliencia frente a los conflictos que se puedan suscitar en la dindmica de cuidado. Es en estas
familias donde las redes de apoyo familiar, que pueden ser externas (familia extendida) o
internas (familia nuclear), se consolidan y crean un espacio de soporte logistico y emocional
para la diada cuidador- adulto mayor. Mientras que en las familias en donde las redes de apoyo
son limitadas, el cuidador tiende a desplazar otras relaciones familiares como la conyugal o la

parento-filial debido a la alta inversion de tiempo en las tareas del cuidado, en estos casos, la
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vida del cuidador gira en torno al cuidado del adulto mayor con demencia, lo que a su vez

repercute en los demids miembros de la familia quienes reportan sentimientos de rezago.

Para finalizar el compromiso de cuidar del adulto mayor es una constante que se renueva, ya sea
desde los afectos o desde la responsabilidad, creando un circulo virtuoso en el que a pesar de los
conflictos y cambios debido al deterioro fisico, funcional o psiquico del adulto mayor con
demencia, las familias reconocen aprendizajes en todos los niveles: personal, familiar y
existencial, especialmente este tiltimo es el que los cuidadores y familias resaltan: la percepcion
de finitud, el valorar las relaciones no solo con el paciente sino también con los demds, la
sensacién de fragilidad y finitud personal que a su vez permite mirar desde la humildad y la
gratitud, el proceso de la vida. Son estos aprendizajes los que a su vez fomentan, nutren y

consolidan la decisién y el compromiso de cuidar.

Dentro de las limitaciones de la presente investigacidn se encuentra la imposibilidad de incluir
en todos los casos a los adultos mayores por su propia condicién de deterioro, situacién que

hubiera nutrido las narrativas familiares alrededor del fendmeno.

Se propone realizar investigaciones al respecto con familias multiproblemiticas para conocer las

dindmicas de relacién familiar en este contexto.
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