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INTRODUCCION

La Enfermedad de Huntington es un padecimiento neurodegenerativo, que afecta
el sistema nervioso, durante el desamrollo de ésta, el paciente pierde capacidades
cognitivas y motoras, hasta que depende totalmente de otras personas para llevar
a cabo las actividades mas simples de la vida cotidiana, ellc origina diversas
alteraciones en el sislema familiar y de manera mas directa, en la vida de la
persona encargada de brindarie atencién: el cuidador primario.*

En virtud de que a la fecha se desconocen las causas y posible tratamiento de
esta enfermedad, el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel
Velasco Sudrez”, resliza de manera permanente investigaciones clinicas al
respecto. Sin embargo, se han soslayado las alteraciones que trae consigo la
presencia de un paciente de este tipo, en los miembros del sistema familiar y en el
cuidador primario, lo que impide su atencion integral.

En consecuencia, al iniciar el servicio sccial en el Departamento de Neurogenética
y Biclogia Molecular, ante la inquietud del equipo de investigadores que en €l
labora, se planteé la necesidad de tener un conocimiento integral del paciente y su
entorno familiar, por lo que con base a mi formacidn académica como Licenciada
en Trabajo Social, me fue asignada la realizacion de un protocolo de investigacion,
acerca de las repercusiones familiares y sociales de los cuidadores primarios,
mismo que fue registrado con el titulo “Impacto familiar en cuidadores primarios de
pacientes con Enfermedad de Huntington™, el cual, fue aprobado por el Comité
Evaluador de !a Division de Investigacion Clinica del Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia “Manue! Velasco Sudrez” . En este sentido, con el
proposito de identificar la calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes
con Enfermedad de Hurtington, el trabajo fue estructurado de la siguiente manera:
E! primer capitulo, destaca la importancia de la familia del paciente con
Enfermedad de Huntington, por lo que se inicia por describir la trascendencia de

este grupo en la sociedad.

* El cuidador primario, s aquella persona, que se responsabiliza del cuidado y atencién hacia el enfermo. Este
se convierte en ¢l interfocutor del personal médico y del sistema familiar.
™ Opiniones del Protocolo No. 17/99. Fecha 3 de junio de 1999.
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Para lo cual, se hace una revisién de los pianteamientos de Lévi-Strauss, quien
reconoce a la familia como un grupo social, que ofrece por lo menos tres
caracteristicas,
1. Encuentra su origen en el matrimonio;
2. Consta principalmente de esposo, esposa, e hijos nacidos de su union,
{aunque puede concebirse que otros parientes encuentren acomodo al lado
de ese grupo nuclear),
3. Se mantiene unida por lazos legales, derechos y, obligaciones econdmicas,
religiosas y de otro tipo, por una red definida de prohibiciones y, privilegios
sexuales, asi como una cantidad variable y diversificada de sentimientos
como amor, afecto, respeto, temar, etcétera,
El andlisis de la familia se aborda desde la perspectiva sistémica, en virtud de que
fa teoria general de sistemas se esfuerza por encontrar estrategias cientificas y
abandona las interaccicnes internas para estudiar al sistema como un todo. Asi,
los sistemas se clasifican de diferentes maneras, sin embargo, por los fines de la
presente investigacion, unicamente enfocamos la atencion en el sistema viviente y
abierto.
La teoria de sistemas o enfogue sistémico, ha contribuido al Trabajo Social,
principalmente en tres aspectos:

1.- Suministra las bases para unificar la profesién,

2.- Ofrece una teoria abierta y permeable para la practica,

3.- Facilita la integracién de los niveles de intervencidn caso, grupo y

comunidad, y de las disciplinas en las que se basa la psicologia y la

sociologia.
De tal manera, que el sistema viviente esta dotado de funciones bioldgicas como
nacimiento, reproduccion y, muerte, por ello, se estudia el ciclo vital de Ia familia,
la cual tiene un papel fundamental en la vida del ser humano, especialmente, en
el sistema famiiiar del paciente con enfermedades neurodegenerativas y, concluye
este apartado, con las funciones del cuidador primario.
En el capitulo segundo, se examinan las causas y consecuencias de la
Enfermedad de Huntington, asi come sus caracteristicas. También se analiza la



respuesta de la sociedad ante la presencia de una enfermedad cronica de tal
magnitud y las repercusiones sociales en el paciente,

En el tercer capitulo, se presentan los resultados obtenidos mediante la aplicacién
de un cuestionario que contiene datos sociodemograficos tanto del cuidador
primario como del paciente, la evolucion de la enfermedad, las caracteristicas del
cuidador primario y la problematica en el sistema familiar. Ademas se presenta
una escala de tipo Likert que nos permitié identificar las actitudes de los
cuidadores primarios en tormo a la Enfermedad de Huntington y &l cuidado de su
paciente. Referente al andlisis de los resultados, se aprecian las consecuencias
familiares y sociales que viven los cuidadores primarios a causa de la presencia
de una persona afectada por una enfermedad cronico neurodegenerativa.

En el capitulo cuatro se destaca la importancia del papel del Licenciado en Trabajo
Social, en virtud de que su formacién académica le capacita para intervenir y
disefiar programas, que atiendan la problematica que se gesta a partir de una
dinamica familiar alterada, por la presencia de uno o varios pacientes afectados
por la Enfermedad de Huntington. Es por ello, que en él se proponen dos
programas, uno de apoyo al cuidador primaric y otro, de la solucién de los
probiemas que se presentan al interior de la familia.

Finalmente, se presentan las conclusiones generadas a partir de los resultados,
los anexos, un glosario y la bibliografia.
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CAPITULO |
LA FAMILIA ANTE EL ENFERMO CRONICO

1. La familia.

Una de las caracteristicas fundamentales del ser humano es el hecho de vivir en
sociedad; el hombre, para poder satisfacer sus necesidades Dbioldgicas,
psicologicas y sociales, requiere de participar y moverse dentro de diferentes
grupos en la vida diaria. Esto es, desde el nacimiento hasta la muerte,
invariablemente realizamos nuestras actividades dentro de conglomerados como
la familia, la vecindad, el equipo deportivo, el trabajo, la escusia, la ciudad,
etcétera,

La familia, ha jugado un papel determinante, tanto en el desarrollo del individuo
como en el de la sociedad. A lo largo de su historia', ha venido evolucionando,
pasando por varias etapas importantes, en las cuales se ven inmiscuidos factores
como la cultura, las tradiciones, la economia, {a religion, la politica, etcétera, lo que
ha generado en ella importantes modificaciones, las cuales expondremos grosso
modo.,

En primera instancia, encontramos la promiscuidad inicial, cuyo aspecto principal
es la inexistencia de vinculos permanentes entre el padre y la madre; es decir, no
hay ninguna regla en sus relaciones, incluso, las respansabilidades que el padre
debe tener hacia sus hijos y, éstos dltimos a su vez, no consideran a la figura
paterna. Es pues, la madre, quien mantiene el vinculo constante de cuidado y
proteccion hacia los hijos, cabe sefialar que éstos no saben quién es su padre,
entonces el parentesco se determina por la linea materna.

Otra de las etapas que ha cursado la famitia es la cenogamia y, se caracteriza,
porque un grupc aspecifico de mujeres mantiene relaciones sexuales con
determinado grupo de hombres.

En la etapa de la pofigamia, se estudian dos aspectos: la pofiandria y, la poligenia.

! Sanchez Azcona Jorge “FAMILIA ¥ SOCIEDAD” Editorial Planeta, México 1984 p.p. 15.



La pofiandria, donde ia mujer tiene varios maridos, es un tipo de familia, cuya
caracteristica principal es el matriarcado. La mujer juega un papel importants, ella
es quien toma las decisiones, convirtiéndose asi en el centro de la familia, gjerce
autoridad y fifa los derechos y obligaciones de la descendencia. El parentesco se
determina por la linea femenina, En esta etapa, la mujer reune tales
caracteristicas debido a que el hombre debe salir a cazar y, a combatir en guerras,
asimismo la ganaderia y la agricultura se comienzan a generar de una manera
incipiente, la mujer, luego entonces, se convierteé en un agente econdémico y
afectivo, esto es porque el hombre sigue encargandose de actividades de cazaria.

Por otra parte, tenemos la poligenia, esta se determina, porque es el vardn guien
guarda relaciones con varias mujeres. La familia patriarcal monogémica, da pauta
a la familia moderna y, consiste en la influencia de la religién catdlica, en cuanto al
a la formacion de pargjas constituidas a partir de un contrato matrimenial, aunado
a ello, la fidelidad de las parejas, asi, se institucionaliza el matrimonio, en el cual,
existen reglas y responsabilidades, tanto de la madre como del padre.2

Segun Lévi-Strauss®, la familia sirve para designar un grupo social que ofrece por
lo menos tres caracteristicas que a continuacién se explican:

La primera, va a encontrar su origen en el matrimonio; la segunda, consta
principalmente de esposa, esposo e hijos nacidos de su unién, (aunque puede
concebirse que ofros parientes encuentren acomodo al lado de ese grupo nuclear)
y, por dltimo, la familia se mantiene unida por lazos legales, derechos,
obligaciones econémicas, religiosas y de otro tipo, por una red definida de
prohibiciones y privilegios sexuales, asi como una cantidad variable y diversificada
de sentimientos psicoldgicos como amor, afecto, respeto, temaor, etcétera.

Es importante hacer hincapié en los antecedentes de la familia en México, dadas
las caracteristicas geogréaficas del pais, diversos aspectos como la religidn, la

* Ibidem p.p, 17-21.
} Shapiro H. “HOMBRE, CULTURA Y SOCIEDAD” Editorial Fondo de Cultura Econdmica México 1975
Cap. XIII “La familiz”. Strauss Lévi p.p. 363-387.



aconomia, las tradiciones, la cultura, la politica, la educacion, etcétera, varian en
cuanto a numero de integrantes y manera de relacionarse.

Si bien es cierto que una de las caracteristicas fundamentales del ser humano, es
la capacidad de interrelacionarse con los demas, éste crea todo un sistema
para subsistir y desarrollarse. De ahi la importancia de referirnos al sistema
familiar, bajo el enfoque sistémico, para comprender a la familia desde esta
perspectiva.

1.1 Dindmica familiar: Enfoque sistémico.

Para adentramos en el estudio de un sistema y analizar a la familia por medio de
las stapas que va desamroliande en su ciclo de vida, creemos conveniente abordar
el arigen del enfoque sistémico, su aplicacion a fas ciencias sociales y la utilidad
que tiene en el campo del Trabajo Social.
Ya en el siglo XIX, el filésofo aleman George Wilheim Friedich Hegel (1770-1831)
hacia referencia a la importancia de analizar los fenémenos como un todo
debidamente interrelacionado, aln cuando no los identificaba como sistemas. No
obstante, a &l se atribuyen los siguientes pianteamientos*:

1. El todo es mas que la suma de las partes.

2. El todo determina la naturaleza de las partes.

3. Las partes no pueden comprenderse si se consideran en forma aislada del

todo.

4. Las partes estan dinamicamente interrelacionadas o son interdependientes.
En el presente, cuando se hace referencia al enfoque sistémico, recordamos al
bidlego austrocanadiense Ludwing Von Bertalanffy, quien a finales de la década
de los afos cuarenta construyd 10 que hoy se denomina: “Teoria General de los
Sistemas”, a través de la cuat se esforzd por encontrar estrategias cientificas que
permitieran el estudio del sistema como un todo.

4 Gigch Van P. “TEORIA GENERAL DE SISTEMAS APLICADA", Editorial Trillas. México 1981,
p.p. 60-61.



Von Benrtalanffy, definié al sistema como un conjunto de elementos que se
relacionan entre si y con su medio, a la vez que pretendia demostrar que asi como
existen sistemas cerrados, existen sistemas abiertos.® Asimismo afirmaria que las
propiedades de los sistemas dependen de su dominio, entendido éste como el
campo sobre el cual se extienden. En este sentido pueden clasificarse en cuanto a
que:

. Son vivientes o no vivientes.

. Son absiractos o concretos.

. Son abiertos o cerrados.

. Muestran un grado elevado o bajo de entropia o desorden.

o AW RN

. Muestran simplicidad organizada, complejidad no organizada, o complejidad
organizada.

o]

. Puede asignarseles un propdésito.

7. Existe retroalimentacion.

8. Estan organizados en jerarquias, se caracterizan por la autoconciencia,
auto-reflexion, y conducta de integracién.

9. Los sistemas estan organizados. Ackoff® sefiala que posee caracteristicas
importantes como la estructura, en la cual debe mostrar la responsabilidad y,
diferenciarse en base a funciones, geografia o alguna oftra propiedad.

Uno de las caracteristicas mas importantes de los sistemas vivientes, es que
estan dotados de funciones bioclégicas comeo nacimiento, reproduccion y, muerte,
situacién que sucede también en la familia, asi que es considerada como un
sistema viviente. En ella los seres humanos cumplen con las mismas funciones
biolégicas. Asimismo, un sistema abierto posee un medio ambiente, es decir,
contiene otros sistemas con los que se relaciona, intercambia y comunica, por lo
tanto, todos los sistemas vivientes son sistemas abiertos.

S Bertalanffy Ludwing V. “PERSPECTIVAS EN LA TEORIA GENERAL DE SISTEMAS", Editorial
Alianza. Madrid 1986, p.p. 141-146.
¢ Op. Cit. Gigch Van P. p.p. 47-54.



El legado de Von Bertalanffy generé un amplio movimiento en el campo de la
terapia familiar a principios de 1950 y produjo como resuitado que varios
psicoanalistas elaboraran nuevas categorias conceptuales.

Asi nace el medelo psicodinamico y multigenaracional, considerado como uno de
los primeros surgidos durante los inicios de la década de los 60's y aun cuando no
se desprendia del todo de la amplia corriente psicoanalitica, autores como Nathan
Ackerman y Framo, llamaron la atencién sobre la importancia de desplazar un
poco las preocupaciones dominantes acerca de la diada parental con el hijo
{complejo de Edipo y, compiejo de Electra sefalados por Freud) y, en lugar de
ello examinar a fa familia como una unidad social generadora de dindmicas
propias. Cabe aclarar que en el campo del Trabajo Social, se han llegado a
considerar estos modelos.

Asi, se encontrd que las familias disfuncionales se mantenian como tales debido a
conflictos inconscientes no resueltos pero provenientes de las experiencias que
cada conyuge traia consigo desde su respectiva famitia de origen.

En Washington, Murray Bowen’ se ocup6 principalmente de estudiar las familias
de estructura nuclear y dedicé muchos de sus esfuerzos a investigar familias con
un miembro esquizofrénico. Bowen sostuvo que el funcionamiento de toda la
familia prevalece en un sistema emacional, cuyo perfil esta en funcién de dos
conceptos claves: ansiedad y diferenciacion. En la familia nuclear, el autor observé
como en la relacion padre-madre-hijo/a se presentaba una ‘“triangulacion”,
entendida como la configuracidn emocional entre las personas, de las cuales la
tercera, regularmente el hijofa, resulta ser el mas débii o vulnerable.

Hacia finales de los afios sesenta Virginia Satir®, psicologa y asistente social,
plante6 que l!a intervencién terapéutica debia actuar sobre aspectos
fundamentales como la autoestima, comunicacién, reglas y, la relacidon con la
sociedad, con el propdsito de buscar el alivio de los sufrimientos y acrecentar la
vitalidad, a lo que se denomind modelo experimental.

" Campanini AM.. “SERVICIO SOCIAL ¥ MODELO SISTEMICO. UNA NUEVA PERSPECTIVA
PARA LA PRACTICA COMUNITARLA", Editorial Paidés Ibérica. Espafia, 1991, p.p. 59.

* Satir Virginia. “RELACIONES HUMANAS EN EL NUCLEOQ FAMILIAR” Editorial Pax, México 1988,
p.p. 251-272.



Otra referencia, es el modelo estratégico, creado en el Mental Research Institute
de Palo Alto, California, por Don Jackson, Paul Watzalwick, Jonh Weakland y Jay
Haley.® En términos muy generales, plantea que los sistemas familiares “normales”
empiean una amplia gama de conductas, mientras que los sistemas patoldgicos se
muestran rigidos, bloqueados y carentes de alternativas.

El psiquiatra y psicoanalista Don Jackson, desde finales de la década de los afios
cincuenta, ya venia desarrollando el concepto de homeostasia familiar, una
categoria clave para la historia de la terapia familiar sistémica, pues ésta permite
entender a la familia como un sistema -siempre en equilibrio interno-gobermado
por un conjunto de reglas, de tal manera, entendemos que la intervencion
terapéutica lleva a fa necesidad de no limitarse a la atencion del paciente, sino de
extenderla a toda |a familia.

Dado lo anterior, para Mario Cusinato,' un sistema se puede definir como
cualquier entidad abstracta o concreta, constituida por partes interdependientes.
Los organismos vivos se conceptuan como sistemas abiertos, debido a que
intercambian materiat con el ambiente que les rodea.

Salvador Minuchin,!! genera el modelo estructural, sin duda uno de los principales
exponentes de un modelo sistémico de la terapia familiar, para éi, la familia es un
grupo natural que en el curso del tiempo ha efaborado pautas de interaccion las
que constituyen la estructura familiar, que a su vez, rige el funcionamiento de los
miembros de la familla y, define la gama de conductas para facilitar la
intervencién reciproca.

La familia nace de una estructura viable para desempedar sus funciones tareas
esenciales a saber, apoyar la individuacidn al tiempo gque proporcicna un
sentimiento de pertenencia.

Los miembros de la familia, conocen sus reglas, las fuerzas que se oponen a las
conductas atipicas, asi como ia indole y eficacia del sistema de control, conocen lo

? Napier Augustus y otros, “EL CRISOL DE LA FAMILIA™, Editorial Amorrortu Buenos Aires, Argentina,

1991, p.p. 64-65.

10 Cysinato Matio, “FAMILIAS Y TELEVISION. UN ENFOQUE SISTEMICO”, citado por Guadarrama
Rico Luis A. Universidad Iberoamericana México 1997, p.p. 61-62.

" Minuchin Salvador ¥ otros “TECNICAS DE TERAPIA FAMILLAR" Editorial Paidos México 1996, p.p.

25-41.



que esta y no estd permitido, cada unc de ellos ademas capta diferentes niveles
de conciencia y detalle, es decir, la geografia de su territorio.

Arthur Koestler'? para reforzar la vision de totalidad en el estudio del grupo
familiar, cred un término nuevo para designar aquellas entidades de rostro doble
en los nivefes intermedios de cualquier jerarquia: la palabra ho/én, del griege holos
(todo), con el sufijo on (como un protén o neutrén) que evoca una particula o
parte. Este término es Util en particular, porque la unidad de intervencion es
siempre un holén.

Cada holén -el individuo, ta familia de origen, la familia de nuclear, la familia
extensa y la comunidad,- es un todo y una parte al mismao tiempo.

Cada hoién, en competencia con los demds, despliega su energia en favor de su
autonomia y de su autoconservacién como un todo, como se ve mas adelante.

HOLON INDIVIDUAL

Incluye el concepto de si mismo en el contexto, ademas contiene los
determinantes personales e histéricos del individuo. También abarca los aportes
actuales del contexto social que estd viviendo el individuo, reforzando los
aspectos de personalidad particular que son apropiados al contexto. Asi,
reciprocamente, el individuo influye sobre las personas gue interactdan con é! en
papeles determinados, pues expresa sus ideas.

La familia, vista desde el enfogue sistémico, es un sistema abierto, entidad
dinamica que esta en proceso de cambio continuo, 10 mismo que sus contextos
sociales, es decir, recibe y envia descargas desde el medio extrafamiliar o, si se
quiere recibe presion del exterior originada en los naturales requerimientos que le
demanda el contexto socio-histdrico para acomodarse a las instituciones sociales
significativas que influyen sobre los miembros familiares.

Como se menciond con anterioridad, ia familia esta regida por regias familiares.

** Ibidem. p.p.27.



Asi pues, al estructurarse, tiende a establecer reglas generales para regir 1a
organizacion y el funcionamiento global, formando asi una jerarquia con distintos
niveles de autoridad. En este orden de ideas, cuando los contextos sufren
medificaciones, es decir, se amplian o surgen rupturas es factible que se
presenten nuevas interacciones.

Don Jackson™, nos explica que la familia es un sistema gobemado por reglas en
el que sus miembros se comportan entre si de modo organizado y repetitivo,
constituyendo uno de !os principios de la vida familiar.

En la familia se establecen, transforman y actualizan reglas tanto implicitas como
explicitas para cada situacién. Esto nos lleva a hablar de la estructura familiar.
Salvador Minuchin' define el concepto de estructura como: “ef conjunto invisible
de demandas funcionales que organizan los modos en que interacfian los
miembros de la familia. Una familia es un sistema que opera a través de pautas
fransaccionales”. Las pautas transaccionales regulan la conducta de los miembros
de la familia, son mantenidas por dos sistemas de coaccidon. El primero es
genérico e implica las reglas universales que gobieman la organizacion familiar. El
segundo sistema de coaccion es idiosincratico, esto es, que implica expectativas
mutuas de los diversos miembros de la familia.

Cabe hacer mencion que el individuo incluye aspectos qua no estan contenidos
en su condicién de holén de la familie como se demuestra en el siguiente

esquema.

El rectangulo representa la familia. Cada zona obscura es un miembro individual
de ella. Sélo ciertos segmentos de si mismo estan incluidos en el crganismo de la

13 Op. Cit Napiet Augustus y otros, p.p. 60
' Ibidem. p.p. 86-91.
" Cada zona sombreada indica el grado de compromiso de cada hotén. sin considerar la jerarquia familiar,



familia, para C y D, |la familia es mas necesaria que para A y B, acaso mas
vinculados con sus colegas que a su familia,

Las personas, en cada una de sus interacciones, sdlo manifiestan parte de sus
posibilidades, las que son multiples, pero algunas traidas a ta luz o canalizadas
por la estructura dei contexto. Las familias son sistemas de unidades mas vastas,
la familia extensa, el vecindario, la sociedad como un todo.

Asi, las familias tienen subsistemas diferenciados. Cada individuo es un
subsistema, como lo son las diadas, por ejemplo, marido y mujer.

Subgrupos mas amplios son los formados por los miembros de la misma
generacion, tal es el caso del subsisterna filial, el sexo, asimismo el ser abuelo,
padre, hijo varén, o la tarea que desempeiia cada individuo {sistema parental).
Dentro del holén de la familia, tres unidades poseen significacion particular,
ademas del individuo: los subsistemas conyugal, parental y filial. A continuacion se
describe cada uno de ellos.

HOLON CONYUGAL

El sistema de los conyuges es la fijacion de los limites que los protejan
procurdndotes un ambito para satisfaccion de sus necesidades psicologicas sin
que se inmiscuyan los parientes politicos, los hijos u otras personas.

El subsistema de los conyuges puede ofrecer a sus miembros una plataforma de
apoyo para el trato con el universo extrafamiliar y, proporcionarles un refugio
frente a las tensiones de fuera. Asimismo, el subsistema de los conyuges es vital
para el crecimiento de los hijos, puesto que constituye su modelo de relaciones
intimas, como se manifiestan en las interacciones catidianas, los modos de
expresar afecto, de acercarse a un comparierofa abrumado/a por dificultades y
afrontar conflictos entre iguafes y/o diferentes

Es importante sefialar que si existe una disfuncidn relevante dentro del sistema de
tos conyuges, repercutira en toda la familia. Se debe hacer hincapié en esto
Ultimo, ya que posteriormente se analiza en el ciclo vital de 1a familia.



HOLON PARENTAL

Las interacciones dentro def holon parental incluyen la crianza y las funciones de
socializacion de los hijos/as.

Cuando nace el primer hijo se alcanza un nuevo nivel de formacién familiar. En
una pareja en la que apenas experimantard la maternidad y paternidad, el
subsistema conyugal debe diferenciarse entonces para desempedar las tareas de
socializar un hijo sin renunciar al mutuo apoyo que caracterizarg al sistema
conyugat.'®

Dentro del subsistema parental, se vivencia el estilo con que una familia afronta
los conflictos y las negociaciones. Este subsistema tiene que modificarse a medida
que el nifo crece, y sus necesidades cambian.

Las familias con hijos adolescentes han de practicar una modalidad de
negociacién diferente que las familias con hijos pequefos, ello indica que, ios
padres con hijos mayores tendran que concederles mas autoridad, al mismo
tiempo que exigen mas responsabilidad. .

Dentro de este subsistema, los aduitos tienen |a responsabilidad de cuidar a los
nifios, de protegerlos, socializarios, pero también poseen derechos.

HOLON FILIAL

Los hermanos constituyen para un nifio e primer grupo de iguales en que
participa. Dentro de este contexto, los hijos pueden o no apoyarse entre si, se
divierten, se agreden, elaboran sus propias pautas de interaccion para negociar,
cooperar y competir.

lL.as transacciones reiteradas fijan pautas acerca de qué manera, cuando y con
quién relacionarse y, dichas pautas apuntalan al sistema.

' bidem. p.p. 94.



Por lo consiguiente, podemos sefialar que la familia no es una entidad estatica ya
que esta en proceso de cambio continuo, lo mismo que su contexto social vy,
ademds, estd sometida a las demandas de cambio dentro y fuera. Por ejemplo,
cuando muere un abuelo, es posible entonces que todo el subsistema parental
sufra un realineamiento. Si la madre es despedida de su trabajo, el subsistema
conyugal, parental y ejecutivo, tendran que reorganizarse.
De hecho, el cambio es la norma y una observacion prolongada que en cualquier
familia revelaria notable flexibilidad, fluctuacién, constante y, muy probablemente
mas desequilibrio que equilibrio. Como todos los organismos vivos, el sistema
familiar tiende al mismo tiempo a la conservacion y a la svolucidn. Asimismo la
familia como un sistema vivo, intercambia informacidén y energia con el mundo
exterior.
Por dltime sedalaremos los Principios sistémicos de la familia, éstos fueron
elaborados por la trabajadora social inglesa Skinner'® y a continuacion se explican:
1.- Totalidad: Es decir, el todo constituye mas que {a suma de las partes. En
razon de esta caracteristica, se afirma que lo que afecta a un miembro de la
familia, influye en ella y viceversa: las interacciones familiares son circulares
y retroalimentadas.
2.- Proteccion y crecimiento (homeostasis): Es un mecanismo
autocorrectivo del sistema que permite permanecer en un estado a través
dei tiempo; es la preservacion de lo que es. Asimismo la autora Quinterc'’
sefiala que en el sistema familiar también existe la coherencia, que sugiere
el ajuste, el engranaje armanico y la integracién de las partes.
3.- Comunicacion: Es la manera como interactuan los componentes del
sistema.
4.- QObjetive: Los sistemas familiares estan por naturaleza orientados vy
dirigidos hacia un objetivo; en este sentido, se reconoce la tendencia a

16 Citado por Quintero Velasquez Angela M. “TRABAJO SOCIAL Y PROCESOS FAMILIARES”
Editorial Lumen Humanitas Buenos Aires, Argentina. 1997 p.p. 45
'" bidem p.p. 46



iuchar por mantenerse vivo, aun cuando la estructura familiar sea
disfuncional.'®
De estd manera, la familia es en esencia un sistema vivo, donde es importante

analizar las diferentes etapas de su ciclo vital.
1.2 Ciclo vital de la familia.

Es importante sefialar que en cada una de las etapas, existen areas, como la de
identidad, que se refiere principalmente a la consistente reorientacion
interpersonal que ofrece el sistema familiar, mediante la cual se fortalece el
desarrollo de la personalidad, en especial de ciertos aspectes del super yo.

El sentimiento de ser uno mismo durante toda la vida, requiers de una
alimentacién continua que rectifique a cada paso la edad y circunstancias
apropiadas.

En el drea de la sexualidad, se observa que la interaccidn se dirige hacia la
busqueda entre las areas psiguica y bioldgica. Ademas comprometer la
maduracién de si mismo, a través de la reproduccién y brindar apoyo cuando
aparezcan los confliclos edipicos frente a los hijos adolescentes. En el érea de ia
economia, tiene que existir la posibilidad de dividir las labores entre el proveedor y
el que cuida el hogar y que la pareja sea lo suficientemente capaz de adaptarse a
{os cambios sociales, asi como los que sufre su propio sistema familiar,

Por dltimo, el area del fortalecimiento del Yo, principalmente requiere de una
ayuda mutua para aprender el papel del esposo o esposa y, de padre y madre
ademds de la libertad para expresar la propia personalidad y mantener asi el
sentimiento de identidad.

Es necesario reforzar mutuamente las defensas sociales adaptativas, es decir, la
interaccién entre el sistema y la sociedad,

En este sentido el Dr. Estrada inda,'® realizé una descripcién del ciclo vital de ia

familia considerando los siguientes puntos:

'€ fbidem p.p. 46
1% Estrada Inda “EL CICLO VITAL DE 14 FAMILIA” Editorial Posada México 1991. Pags. 129



1.- El desprendimiento.
2.- El encuentro.

3.- Los hijos.

4.- La adolescencia.
5.- E! re-encuentro.

8.- La vejez,

Para ello, se describen a continuacién las seis fases del ciclo vital de la familia.
CICLO VITAL DE LA FAMILIA

PRIMERA FASE
EL DESPRENDIMIENTO

Sabemos que todo desprendimiento es doloroso, mas aun cuando se trata del
desprendimierito familiar. Aqui el adolescente esta en busca de relacionarse
estrechamente con su compafiero/a, lo cual le lleva a tomar la decisidon de dejar el
hogar.

Dos hechos fundamentales se van a encontrar en pugna, et primero es que va en
favor del desprendimiento y de la vida, el otro tiende a fijar, a detener o a regresar
el proceso creativo en etapas anteriores. Lo ideal seria que el sistema tuviera la
capacidad de moverse progrésivamente de una etapa a la siguiente, por mas
doloroso que esto pueda resultar.

£s de esperarse que cada uno de los conyuges llegue a la unidn marital con una
identidad personal ya formada. En aigunas ocasiones esto no llega a suceder, eflo
implica desde luego, aigunos problemas que se gestaran en la pareja.

Dos factores importantes mueven a la persona a buscar un compafiero, es la
busquada de cercania, compafiia y en algunos casos la fusion. Lo dlitimo
corresponde a ese estado inmaduro en donde no se ha logrado adquirir una

individualidad.



Al llegar el momento de ta separacion, de la familia de origen, pueden sobrevenir
otros tipos de conflictos, tales como, cuando quien se va a separar es el principal
aportador econémico.

Un factor que se presenta al unirse en matrimonio es precisamente la idealizacién
que tiene cada uno de los conyuges hacia el otro, ésta tiene que aparecer, pues
es una fuenie de la fuerza para separarse de los padres, cuando se rompe
bruscamente, ya sea por ligas emocionales de gran intensidad hacia los padres, o
bien, por dudas y temores hacia el compariero que no han podido ser detectadas y
manejadas, constituye una sefal de alarma gque invita a abandonar el proyecto de
una nueva relacion, lo que da paso a la desilusion y al desengafio, produciendo
muchas veces gue se disuelva el joven intento de formar una familia, 0 que recién
formada se deshaga.

SEGUNDA FASE
EL ENCUENTRO

Esta etapa, es también el comienzo de una nueva vida, en la que la pareja debe
aprender a jugar otro roi. el de ser conyuge. Este nuevo papel en la vida no es
nada facil, ya que practicamente no se tiene conocimiento absolutamente de nada,
excepto por io que hemos visto y aprendido de nuestros propios padres.
En esta fase, se frata de lograr principalmente dos aspectos. EI pnimero, es
cambiar todos aquelios mecanismos que hasta entonces proveyeron de seguridad
emocional. Y, segundo, integrar un sistema de seguridad emocional interno que
incluye a uno mismo y al nuevo compafiero.

Sin embargo, suele suceder, que cada uno de los integrantes de la pareja, intenta
poner an practica los mecanismos vividos y aprendidos en su sistema familiar de
origen, los cuales muy dificilmente funcionan con su nueva pareja.

Es conveniente hacer hincapié, en que el encuentro con una “nueva persona”,
depara grandes sorpresas y que en el establecimiento y estructuracion de un
nuevo sistema estriba, tanto, la calidad de la relacidon marital, como el bienestar

familiar futuro.



Cabe mencionar, que ain cuando el contrato matrimonial, rige de manera juridica,
va mas alla de ello, pues también rige la vida psiquica emocional, e instrumentai
de la nueva pareja. Al hablar del contrato matrimonial entendemos, que la pareja
adquiere responsabilidades y obligaciones reciprocas, pero las expectativas de
ambos estén basadas en su historia y en las experiencias que han compartido
durante varics afios dentro del senc de su familia con sus padres y hermanos.
Todo esto pasa a formar parte de su equipo psicolégico y se traduce en una serie
de ideas, intercambios y necesidades gque en un momento determinado se
proyectan en la persona que va a ser su conyuge.
Cuando el contrato matrimonial se toma individual se produce un desencantc o
desilusion, resentimiento, sensacién de haber side timado o engafiado y encjo,
en ocasiones Jlo anterior, provoca serios problemas como depresiones y
discordancias maritales severas, que se basan en el falso presupuesto de que las
reglas matrimoniales con que se iba a funcionar, han sido violadas.
Otra de las causas que provoca un intento fallido del encuentro, es que a veces,
los conyuges operan bajo dos contratos lotaimente diferentes e incongruentes.
La cuarta y Ultima causa, seria aquella donde la fantasia sobrepasa por mucho la
realidad.
Sager y Kaplan®, describen tres niveles en el contrato matrimonial.
1.- El nivel consciente que verbaliza e incluye todo aquello que se
comunica al compafiero acerca de sus expectativas tanto en lo que se
refiere al dar, como al recibir, dicho ademas en forma clara y comprensible.
2.- Un nivel, que aun cuando es consciente, ne se verbaliza. Algunos de los
planes, creencias, fantasias, no se expresan por el temor de ser rechazado,
por lo tanto, se queda callado.
3.- Existe otro nivel que va mas alla de la percepcion consciente y que se
refiere a todos aquellos deseos y necesidades de naturaleza irracional.

 idem. p.p. 63-72.



TERCERA FASE
LOS HIJOS

Abarca desde el inicio del primer embarazo hasta que los hijos dejan de ser nifios.
En esta etapa la pareja debe adaptarse a nuevos quehaceres y sobre todo a
ajustar sus actividades y responsabilidades.

Para comenzar, vemos que la llegada de un nifio requiere de espacio fisico y
emocional. Esto plantea la necesidad de reestructurar el contrato matrimonial y las
reglas que hasta ese entonces han venido rigiendo a este matrimonio.

Analizando las areas como la de la identidad, encontramos la nueva necesidad
que va a adquirir la pareja: un anclaje de relacidn emocional con el nifo,
aparecera la capacidad de ayudar al compafiero para que lo haga, y a pesar de la
apancion del nuevo miembro, la paréja debe ser capaz de mantener ese anclaje
emocionatl entre ellos dos.

En el drea del sexo, obviamente que con el embarazo y las primeras semanas de
lactancia se alteraran las relaciones sexuales, entonces comenzaran nuevas
funciones como la del amamantamiento.

La pareja ha de cuestionarse entonces ;cuantos hijos podemos educar?, aunado
a las responsabilidades econémicas, culturales, sociales, etcétera. La pareja, se
esta enfrentando a la planificacion familiar y a la educacidon sexual, a decidir
cuando y cuantos hijos desean tener. Pero, el ser padre representa un nuevo
conflicto, un rol desconocido, el de ser padre y madre. En nuestra sociedad, es
bien sabido, que la madre desde el propio embarazo comienza espontaneamente
a formar un nido emocional para su nifio, por lo cual, gradualmente se va
sustrayendo del intenso mundo exterior, y forma internamente imdagenes,
pensamientos, deseos y planes para el futuro desarrollo de su hijo.

El concepto de anclaje emocional, resulta muy util, puesto que este paso del ciclo
vital nos muestra cdmo puede desplazarse de !a pareja a madre-bebé, en
cualquier situacién que cumpla con ias condiciones necesarias. Por Uitimo, resulta
muy imporiante considerar los aspectos fisicos y emocionales para saber cuantas
personas puede alojar este sistema familiar.



Ahora bien, en et drea econdmica, hay que tener en cuenta que a partir de las
crisis econdmicas que ha vivido nuestro pais en estos Ultimos afios, cada vez
resulta mas dificii mantenerse laborando; el recorte de personal, cierre de
empresas, entre otros, ha provocado que dia a dia la poblacion econdémicamente
activa, reduzca sus expectativas, aunado a sllo, el alza en el costo a productos de
ia canasta basica, el incremento en medios de transporte, etcétera, hacen que
resulte mas dificit acomodarse a las demandas que ia propia sociedad impone a
una familia, como casa, vestido, transporte, educacion, amistades y, recreacion,
principalmente.

En algunas ocasiones las presiones econdmicas producen trastomos tan serios,
que las fricciones, peleas, agresiones destructivas, no se hacen esperar; se rompe
el matrimonioc y muchas veces se acaba |la esperanza de formar una familia. Es
necesario qus las parejas no culpen a los hijosfas, ya sea de forma inconsciente o
consciente por sus posibles fracasos y, para continuar hacia delante sin temor al
rechazo o a la desvalorizacion de unc mismo.

En cuanto al area del fortalecimiento del Yo, es creencia popuiar, que el papel de
fa madre o del padre se da simplements porque si, porque ahi enfrente de ellios
aparece un bebé, reaimente este hecho no resulta tan facil como parece. Los
padres deben aprender una gran variedad de comportamientos, por eso es
necesario, la mayor parte de las veces aprender el rof de padre al igual que el de
madre, para ello es indispensable |a ayuda y el apoyo del compafiero, al grado de
que sea posible intercambiar roles cuando sea necesario.

CUARTA FASE
LA ADOLESCENCIA

Cuando el sistema familiar cuenta con adolescentes, las tareas de éstos exigen
con frecuencia transformaciones en la organizacién y estructura de la familia,
porgue involucran cambios en los modelos de relacidn a través de las
generaciones. Estas exigencias usualmente se complican por el hecho de que el
adolescente coincide a menudo con los cambics en la pareja.
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Primero, es el tiempo en que los padres se enfrentan a fa segunda mitad de sus
vidas. Segundo, el sistema familiar puede tener algunos problemas asociados con
la adolescencia, ya que el hijo no quiere ser niflo, pero a su vez no es adulto. Es
importante seflalar que en esta fase las familias pasan por periodos de tension y
estrés normales, esto incluye al adolescente quien estd enfrentado nuevos
problemas y, especiaimente en cambio de roles, por efemplo, los abuelos pueden
estar viviendo la elapa de la jubilacién, posibles mudanzas, enfermedad, o bien, /a
muerte de alguno de ellos.
Pueden existir conflictos entre los padres y los abuelos, que de una manera u otra
influyan en la relacién marital y, que posteriormente, se reflejen en la relacion
padres-hijos.
Asimismo durante esta fase, se combinan varios factores:

1. Se presentan con mayor frecuencia problemas.

2. Los padres, aun cuando ya se encuentran en la madurez muy a su
pesar, se ven obligados nuevamente a revivir su propia adolescencia.
Analizando las éreas, primeramente la de identidad, vemos que en algunas
ocasiones es posible que el padre o la madre se encuentren un tanto celoso/a
porque su hijo/a sea mas altofa, mas atractivo/a © mas inteligente. En otras, puede
ser que el hijo no sienta que haya cubierto las expectativas de sus padres, gracias

a sentimientos de inferioridad y minusvalia, es decir, de baja autoestima.

Elfla nifiofa ha crecido v, desde luego busca nuevas interacciones formando asi, el
grupo de amigos/as de novio/a y, la madre y padre tal vez se sientan desplazada
por éstos,

Los hijos se van y con ellos la propia juventud. Primerc se van desde el punto de
vista emocional, se separan y cambian y esto requiere que todo el sistema familiar
inicie un drastico movimiento en la distribucidon de las corrientes emocionales que
hasta entonces habian cumplido su misién satisfactoriamente, de tal modo que se
vuelve necesario renovar el contrato matrimonial y se requiere de un fuerte apoyo
mutuo en este momento en que se inicia el climaterio de los padres.

En el drea sexual, el organismo de tos padres, sufre cambios, entre los cuales esta
el cambio en las funciones sexuales.
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También es importante saber que en ocasiones existe atraccién fisica y sexual
hacia los hijos, puede ocultarse, dispersarse o mitigarse, pero no perderse. He
aqui la importancia de que el adolescente salga en busca de su pareja, para
formar un nuevo sistema familiar, este mecanismo es indispensable y a la vez
dificil, pues saber soltar a tiempo a los hijjos una funcién de la familia. Es claro
observar que en la cuarta fase del ciclo vital, se han olvidado, los roles de
esposo, de esposa y, de pareja, puesto que se ha transferido exclusivamente al
de ser padres. En varias ocasiones los/as hijos/as no permiten a fos padres
continuar con el rol de esposos, es tal la carga y la demanda que se vierte sobre
los hijos, que se llega por un momento a olvidar que su vida de pareja es tan
importante como la de ser padres, éstos tienen que jugar nuevamente el rol de
pareja.

En cuanto al area econdmica, en esta fase, casi siempre existe ya una seguridad
econémica, con {a cual no se contaba en un principio, bien sea porque se logrd
reunir algo 0, porque ya no se tienen las demandas de |la crianza.

En esta etapa, se pueden retomar los pasatiempos, vigjes, que anteriormente se
habian hecho a un lado, los padres cuentan con mas tiempo y su economia se los
permite.

Por todo lo anterior, en el drea del fortalecimiento del Yo, podemos decir que se
necesita de la compaiiia de ambos cényuges, asi como del apoyo de uno hacia el
otro, si es que se desea retomar los roles anteriores.

QUINTA FASE
EL RE-ENCUENTRO

La familia comienza a vivir la separacidbn de los hijos, ya sea a causa del
matrimonio, o por la blisqueda de estudios o trabsjo en un lugar diferente. Ahora
los padres, se enfrentan al dolor de la separacidn y a replantearse su vida como

pareja.
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Con la salida de los hijos empieza un nuevo tipo de relacion familiar. Hay una serie
de readaptaciones que van desde la reestructuracién del aspecto fisico del
territorio hasta vivir el duelo de la separacién.
Mc Iver ¥ (1937), llamb a esta fase el “sindrome del nido vacio”, refiriéndose
precisamente al aislamiento y la depresion de la pareja, puesto que a estas alturas
sus actividades de ¢rianza han terminado.
En esta fase la pareja se enfrenta a:

¢ La necesidad de admitir y hacer lugar a nuevos miembros (cényuges de sus
hijos}) en la familia.
El nacimiento de los nietos.
La muerte de fa generacién anterior.

La jubilacion.

OO O O

La declinacion en la capacidad fisica, que va acompafiada casi siempre de
quejas en unc mismo y en el compafero, asi como de la aparicion de las
enfermedades.

¢ El conflicto con las nuevas generaciones.

0 El problema economico de los hijos que inician una nueva familia,

0 La necesidad de independizarse de hijos y nietos para otra vez formar una

pareja.

Cabe sefalar, que algunas familias se enfrentan a crisis durante el sindrome de
nido vacio, si es que la pareja basé su relacion en los hijos.
En esta fase del re-encuentro, cuando ya se han ido los hijos, no queda otra salida
que enfrentarse nuevamente con uno mismo y con el companerc. Hay que hacer
notar la necesidad de volver a recordar lo olvidado; a ser esposo/a y companfero/a
del otro, como en el principio, cuando s& empezd a formar la familia.
Es claro que en esta época, el matrimonio habra experimentado muchos cambios,
han vivido el proceso del encuentro, la crianza de los hijos, ta mutua cooperacion,
el desarrallo de la amistad y, actualmente estara viviendo la independencia de los

I hidem. p.p. 107-114.



hijos. Para ello, la pareja, tiene que recordar las siguientes dreas de su cicio de
vida:

Area de la identidad: Es cuando mds tendrd que acentuarse el compafierismo y
apoyo de la pareja. De aceptar a nuestro cényuge tal cual es, por lo que, existe
en estos momentos la seguridad de seguir recibiendo carifio y cuidados del otro,
aun cuando cada quien tenga intereses diferentes.

En el drea de la sexualidad, se tiene un apoyo incondicional a las dificuitades que
produce la edad misma.

En cuanto al 4rea de la economia, algunos de los cdnyuges ya se han jubilado, se
requiere de apoyo y comprension para ios cambios que se avecinan, se debe de
obtener la capacidad de aceptar un manejo de mencres responsabilidades, tanto
en el trabajo como en ef hogar.

Se requiere de un apoyo importante para sostener con fuerza y dignidad el rot
viejo, el area del fortalecimiento del Yo. Asi mismo, es necesario estar preparado
para manegjar adecuadamente los sentimientos de culpa que aparecen con
frecuencia como fantasmas del pasado, por los errores cometidos con los demds,
especialmente con los hijos y por los desecs de ia propia muerte, que a estas
alturas empieza a filtrar la barrera de la represion.

SEXTA FASE
LAVEJEZ

Antiguamente, las personas mayores gozaban de gran respeto (como todavia
ocurre en paises como China y Japdn), por cuestiones educativas o morales y
también por interés, ya que eran ellos los propietarios de bienes que podian ser
heredados. En algunas sociedades gozaban de poder politico (consejo de
ancianos) y decidian incluso la actuacion de los miembros del grupo familiar o
tribal.

Hoy dia, las sociedades tienen la obligacion de garantizar a las personas mayores
que tengan cubiertas sus necesidades basicas y dispongan de los recursos
suficientes para seguir viviendo de manera Util y satisfactoria dentro de la



comunidad. El papel de los ancianos, se ha retomado, a partir de gue fa esperanza
de vida ha aumentado.

La vejez, es la (ltima fase, en ella vemos grandes complejidades, ya que esta
liena de misterio y, representa una amenaza de muerte. En el ser humano, se
viven modificaciones que comprenden la reduccién de la flexibilidad de los tejidos,
la pérdida de algunas células nerviosas, el endurecimiento de los vasocs
sanguineos, en cuanto a los sentidos, se hacen menos agudos al irse perdiendo
alguna células nerviosas, el corazén bombea con menos eficacia, dificultando el
ejercicio, las articulaciones pierden movilidad (rodillas, cadera) y se deterioran
debido al desgaste y presion constantes.

Uno de ios problemas que frecuentemente se presenta en esta fase, dentro dei
sistema familiar, es que el esposo, que antes solia salir a trabajar, hoy se
encuentra en casa, ya que se ha jubilado. Ello altera los roles de |a esposa, quien
durante afios llevaba a cabo la aplicacion de estos.

Asimismo, en esta etapa, los nietos, juegan un papel importante en la vida de los
ancianos. Aprenden un nueve rol: la de ser abuelos. La presencia del nieto y el
abuelo, presente y pasado y futuro se funden en el presente. Se da ia oportunidad
de experimentar una nueva relacidn diferente a la de un padre con su hijo.

1.2.1 La familia del paciente afectado por una enfermedad
neurodegenerativa.

Como se analizd anteriormente, las etapas por las que cursa el sistema familiar en
su ciclo vital, pueden ser alteradas por multiples factores, repercutiendo de
manera importante en cada uno de los holones. Uno de estos factores puede ser
cuando a un miembro, le es diagnosticada alguna de las enfermedades crénico
neurodegenerativas. La neurodegeneracion es la destruccion cslular, cuyo
proceso es considerado como terminal, figado a la enfermedad y muerte por
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necrosis, que es la neurodegeneracién patologica, (destruccion de membranas,
vacuolizacion, entre otras).?

No hay que olvidar, que el sistema familiar convive & diario con el paciente y que
quizd tenga varios miembros afectados por la enfermedad, por lo que la
convivencia se torna dificil, la familia se convierte en testigo angustiado detl lento
pero progresivo derrumbamiento de su ser querido, ello genera en ocasiones la
disclucion de la estructura familiar, nefasta para el bienestar y ia estabilidad
emocional del paciente.

También se originan cambios igualmente patolégicos en tres &mbitos
especialmente;

a) En las funciones del paciente (antes colaboraba yendo por ejemplo, a
trabajar y ahora es un enfermo cronico que debe ser cuidado
constantemente).

b) En la relacién con el enfermo (ahora somos los padres de nuestro padre o
madre) y,

¢) En la comunicacidn con el paciente (pasar de una comunicacién coherente a
una incoherente).

La enfermedad modifica las relaciones, tanto en tomo al paciente, como en los
demas miembros de la familia, lo que llega a menudo a una disfuncién que
requiere de intervencién de un grupo interdisciplinario, donde Trabajadores
Sociales, Psicologos, Terapeutas y Médicos, busquen mejorar la calidad de vida
del sistema familiar. Estos cambios toman diversas formas tales como:

a) Rivalizacién (Yo lo cuidaré).

b) Descalificacion (mi hijo/hermanos no cuida(n) de él/ella).

c) Alianzas {mi hija mayor si gue nos ayuda)

d) Triangulos (tU que eres mi esposa cuidaras a mi padre enfermo).?

% Tapia  Ricardo, “MECANISMOS CELULARES ¥ MOLECULARES DE IA
NEURODEGENERACION” Gaceta Médica México 1998:134.6:685-686.
3 Gusart My cols. “LA INTEGRACION DE LA FAMILIA EN EL PROCESO TERAPEUTICO DE LA

DEMENCIA", Neurologia Espaila 1997:7:7:169-170.



Al alterar la estructura familiar, la presencia de un enfermo crénico
neurodegenerativo y en funcién de como esté constituida, se originarén en su
seno, crisis de mayor o0 menor importancia,

En virtud de lo anterior, se pueden esbozar de manera clara, las posibles
alleraciones o cambios de relacion entre paciente y familia, pero debemos de
analizar cada una de las etapas del ciclo vital de la familia, para comprender el

impacto de una enfermedad neurodegenerativa en el sistema familiar.”

PRIMERA FASE
EL DESPRENDIMIENTO

Esta fase, resulta difici, cuando se presenta aiguna enfermedad de tipo
neurodegenerativa. Por ejemplo, Cristébal relata, que cuando era mas joven su
madre fue diagnosticada con un padecimiento crénico neurodegenerative, quien
describe a la enfermedad como un tunel negro, obscuro, donde existe &l miedo.

Antes de que su mama comenzara con los sintomas, él decidid contraer
matrimonio. Se fue a vivir al extranjero. Cuando comenzd a evolucionar el
padecimiento de su mama, tenia que viajar constantemente y, dejar a su esposa.
Cuando fallecio su mama, expres¢ jGracias a Dios!, sin embargo &l sentia tristeza
y a la vez paz, porque su mama ya no sufriria y porgue él tampoco sufriria mas. El
desprendimiento para él, fue mas dificil, ya que tenia varias obligaciones y
responsabilidades. El hecho de comenzar a formar una familia, el de trabajar
aunado a la responsabilidad de cuidado hacia su madre, tomo esta etapa dificil,
sin embargo, agrega: ... “cuando sales de ese tunel, miras la luz, incluso te
lastima, sin embargo, volteas con admiracién y dices ¢;ahi estuve yo?. Hoy puede

" Cabe sefialar. que algunos casos que se presentardn fucron obtenidos de pacientes registrados en ¢l Instituto
Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Sudrez”, mediante visitas domiciliarias duranie la
aplicacion de los insStrumentos.



ser que salgas victorioso ante la vida. Aprendiste a ser mas sensible, aprendiste a
amar.™*

SEGUNDA FASE
EL ENCUENTRO

Lucia vive en la Ciudad de México, ella fue diagnosticada con una enfermedad
neurodegenerativa, su papa también habia presentado los mismos sintomas que
ella, el cuat fallecio hace algin tiempo.

Lucia es una joven de aproximadamente 30 arfios de edad, es alta, de cabelio
corto. Efla decidié formar un hogar al lado de su marido. Sin embargo cuando él
comenzo a observar la misma sintomatologia que su suegro, decidio abandonarla.
El temor del deterioro paulatino de la persona con ia que se va a compartir una
vida, hizo que el joven la abandonara. Las reglas maritales, los roles con los que
se pretendia vivir, habian sido violados, en este caso por la enfermedad.”

TERCERA FASE
LOS HIJOS

Maria Isabel, es el nombre de la paciente, quien tiene 23 afos de edad. Su mama
notd gue desde los once arios, su hija, tenia problemas de aprendizaje, previo a
esto reprobd el primer grado de primaria. A los trece afios de edad, se le caen las
cosas de la mano, a esta edad es inestable para caminar presentando caidas
frecuentes. Ha tenide importante detericro cognoscitivo y ha desarrollado rigidez y
temblor en las manos, Actualmente ya no camina y cursa sindrome demencial.
Maria Isabel es la mayor, tiene otro hermano de 17 afios de edad, quien al ver a
su mama tan preocupada por la paciente, decidid trabajar, y cuando tiene tiempo
libre se dedica a estar con los amigos.

** Ponencia dictada por Garcia de 1a Mora Roberto. durante ¢l Curso “ATENCION DEL PACIENTE CON
DEMENCIA", Fundacion Alzheimer, México, 30 Junio-02 Julio 1999.
*** Entrevista focal realizada el dia 26 de mayo de 1999,



Hace aproximadamente cinco afios, la Sra. Marcela, decidié abandonar a su
esposo, debido al maitrato fisico y psicoldgico, que éste efercia scbre ella. A pariir
de ello, comenzé a trabajar limpiando casas, sin embargo, por las condiciones en
las que se encuentra Maria Isabel, ya no puede hacerlo. La paciente utiliza
pafiales, esta postrada en una silla de ruedas, debido al peso bajo, en ocasiones
s ha caido de la silla.

Como se analizd anteriormente, la presencia de un paciente con estas
caracieristicas llevd a tomar nuevos roles y abandonar otros. Por ejemplo la Sra.
Marcela, tuvo que dejar de laborar, para poder cuidar a su hija, incluso ha perdido
toda relacién con su pareja, ya que no desea volverlo a ver, a pesar de las
condiciones fisicas y mentales de su hija, asi como abandonar amistades, ya que
no puede salir de casa, cuando lo hace, queda con {a preccupacién en todo
momento, por el estado de su hija.’

Otro ejemplo es el caso de Rita, actualmente tres de sus hermanas estan
afectadas per una enfermedad neurodegenerativa. Ella se casd, sin embargo
tiempo después optdé por separarse legaimente, relata, que cuando era nifia, su
padre {ya finado, quien cursé sindrome demencial y en varias ocasiones trato de
suicidarse con el cinturén de su pantalén) golpeaba a su madre, hasta que él
guedaba agotado. Rita, recuerda bien, un dia cuando su padre, llegd a su casa,
trastomado por lo efectos del alcohol golpeé a su esposa, pero tambien Ia hirid
con un cuchillo scbre la pierna. “Era una herida grande, mama sangraba y lioraba,
pero jamds gnté, ella incluso cuidd de mi padre hasta el iftimo de sus dias”,
sefiata Rita. M4s farde, los intentos de suicidio y las palabras altisonantes, fueron
haciéndose cada dia mas comunes en la casa de Rita, quien desde temprana
edad, tuvo que salir a trabajar para poder ayudar a sus hermancs pequefios.

Esta fase en la vida de Rita es la que no permitio que ella cursara las siguientes
etapas como el desprendimiento y el encuentro de una manera adecuada, incluso
el temor de ver convertido a su esposo en alcohdiico y, los problemas familiares
por los que cursé su sistema familiar, ayudaron para que su matrimonio no
funcionara. Actualmente Rita, se esta tratando con psiquiatra, ya que se encuentra

" Entrevista focal realizada el dia 13 de junio de 1999.




deprimida y, en constante tension, parece ser que dos de sus hermanas estan
afectadas por la misma enfermedad de su padre, ya que han intentado suicidarse
en varias ocasiones.’

CUARTA FASE
LA ADOLESCENCIA

Landerrache, relata la desesperacion, el miedo y la ignorancia sobre la
enfermedad, cuando le diagnosticaron a su maméd una enfermedad cronica
neurodegenerativa, ella era una adolescente, que en un principio, pensaba en los
sintomas de su mamé como algo pasajero. El hecho de que se le olvidaran las
cosas, no representaba ningun problema, el problema surgié tiempo después,
cuando |la memoria de su mama estaba mas afectada. Ella relata como en algunas
ocasiones se disgustaba con ésta por su actitud, pero a la vez, sentia tristeza,
porgue quien la habia criado, comenzaba a desconoccerla, a tratarla ccmo un ser
diferente, ajena totalmente a su madre.

Todo el sistema familiar, se vio inmiscuido, al tratar de informarse acerca de las
causas y sintomas de la enfermedad, incluso si existia la posibilidad de curacién, o
por lo menos de medicamentos que ayudaran a la paciente.

Tiempo después, ella ayudaba a su mamd, a realizar tareas, que en ocasiones
resultan tan sencillas, perc que el paciente ya no puede realizar, ahora la tenia
gue bafar, que vestir, incluso maquillar. Landerrache®® tuvo que ir aceptando la
enfermedad de su madre, asimismo comenzd a jugar nuevos roles, tuvo gue
aprender a cuidarla y saber lo que necesitaba.

En esta fase, ante la presencia de una enfermedad neurodegenerativa, el
adolescente, se verda en la necesidad de asumir responsabilidades adultas, ¢
jévenes que estan esforzandose por construir un patrimonio personal, se verén en
la necesidad de interrumpir sus proyectos vitales.

* Entrevista focal realizada el dia 7 de septiembre de 1999,
| anderrache Gabriela “TODAVIA QUEDA MUCHO POR COMPARTIR. MI EXPERIENCIA CON
ALZHEIMER" Editorial Jus México 1994 pdgs.45
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QUINTA FASE
EL RE-ENCUENTRO

Cuando existe la presencia de una enfermedad neurodegenerativa, es dificil
hablar del sindrome dei nido vacio, ya que los hijos o viceversa, los padres sienten
la obligacion de permanecer al lado de su hijofas. Uno de estos casos puede ser sl
de la Sra. Margarita.

Ei esposo de Margarita, padecié una enfermedad neurodegenerativa durante
varios anos, éste fallecié hace aproximadamente un afio y medio, sin embargo su
hijo el mayor, presenta la misma enfermedad. Ella lo debe cuidar, a pesar de que
cuenta con mas hijos, pues éstos, han formado otros sistemas familiares.
Margarita, en ccasiones, se siente desesperada y presenta depresién, ya que ha
cuidado 2 lo largo de su vida, primero a su esposo, actualmente a su madrey, a
uno de sus hijos, la primera porque es ciega, debido a la diabetes mellitus y, al
paciente que cursa una enfermedad neurcdegenerativa, por ultimo, otro de sus
hijos esta temeroso de desarrollar los mismos sintomas de su papd y de su
hermano, por lo que, prefiere evadir 1a realidad con el consumo excesivo de
alcohol, esto preccupa demasiado a la Sra. Margarita.

La Sra. Margarita, cuando se pensaba liberada de esta “carga” y sus hijos ya se
encuentran en la etapa del desprendimiento, tuvo que asumir el cuidado de uno de
sus hijos, afectade por el mismo mal, ademas a su madre ciega, lo que ha
acrecentado su angustia y desesperacion al respecto, sefald: “no deseo saber
mas de tantos problemas, estoy cansada, nunca he fenido tiempo para realizar
otras cosas, pues debo atender a mi hijo y permanecer al lado de mi mama, ya
que mis medios hermanos no cuentan con fiempo, ademas, nunca me han
querido, porque soy hija de otro seffor y, si no cuido de ellos, nadie mas Io
haré...estoy tomando medicinas que me hagan dormir, para asi no pensar”.”
Aunado a la alteracidn de su ciclo de vida, otra de las grandes dificultades a la que
se enfrenta el sistema, es el ver a su ser amado afectado por esté padecimiento,
verlo desmoronarse hacia la nada, después de que le vieron fuerte, inteligente,

* Entrevista focal realizada e} dia 18 de octubre de 1999



independiente, convertido al paso de los dias, de los meses, en un ser totaimente
diferente y dependiente.

SEXTA FASE
LAVEJEZ

El llegar a esta etapa, el miedo ¢ el rechazo, en caso de que alguno de los
abuelos haya desarrollado algin padecimiento neurodegenerativo, propicia que
los ancianecs, nunca lleguen a jugar el nuevo rol de ser abuelos, pues se les priva
de la presencia de sus nietos, el temor de que alguien se entere de que en el
sistema, existe una enfermedad neurodegenerativa, hace que se devalle al
anciano, que se le esconda y por ende, se toma mas complicado algun
acercamiento con sus nietos.

Cabe mencionar, lo dificil que se vuelven las relaciones de pareja, durante esta
etapa cuando alguno de ellos, presenta una enfermedad crdnica
neurodegenerativa.

Maria, una sefiora de 71 afos de edad, casada desde hace mas de 50 afos,
cuenta que su esposo fue siempre el encargado del dinero de la casa,
administrandolo de forma muy adecuada. Conforme la enfermedad progresaba,
los errores cometidos por él se convirtieron en una pesadilia. Ella notd que su
esposo insistia en llevar en el bolsillo todo el dinero, en varias ocasiones, se le
olvidaba recoger el cambio, 0 daba demasiado dinero, en ofra ocasion perdid el
pago de su pensién completa que acababa de cobrar.

Cada vez que Maria le sugeria le diera el dinero a ella, él le respondia ¢on enojo vy
hasta la insultaba diciendo que le queria robar, encjada por los problemas del
dinero y por la manera de actuar de su esposo, Maria, decidié consultar al
especialista que estaba tratando a su esposo.

Fueron muchas las pérdidas y las crisis que tuvieron que pasar hasta que Maria
acept6 las limitaciones de su esposo y empezé a tomas las decisiones de su casa,
que incluian et rea econdmica.”

** Taussig 1. Maribel “LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER, QUE ES Y COMOQ SOBRELLEVARLA"
Editoria! ASAES Hermosillo, México 1993, p.p. 58.
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Al llegar a esta etapa, el funcionamiento del cuerpo del ser humano, se va
debilitando, en esta fase las condiciones de salud no son tan favorables. A pesar
de ello, se tiene que sumar que en ocasiones alguno de los conyuges puede
presentar una enfermedad neurodegenerativa, el otro “sano”, no tiene ya todas las
fuerzas necesarias para poder velar por su paciente.

Cabe sefialar, que alguno de los hijos puede responsabilizarse, no del todo, pero
si ayudar al paciente, siempre y cuando tenga tiempo y esté dispuesto a ayudar al
cuidador primario, sin embargoe, en ellos también se vera alterado su ciclo de vida.

1.3 El cuidador primario.

Segun Monis el cuidador primario se define como aquella persona “que asume la
responsabilidad de ayudar al enfermo en las actividades de la vida diaria, apoyario
emocionalmente, administrar los medicamentos, procurarie los cuidados bésicos y
ser el interlecutor de los profesionistas de salud."®

Asf pues, la persona que esta mas involucrada en el cuidado y atencién del
paciente es el cuidador. Generalmente suele ser un familiar cercano. En algunos
casos puede tratarse de un amigo, de un vecino, pariente lejano o un prestador de
servicios, ya sea profesional 0 no, que recibe una retribucion econémica. Dar
cuidado significa estar al pendiente de las necesidades de la persona enferma.?
Segun un estudio realizado por la Wider Foundation® los cuidadores primarios,
son generaimente mujeres, principalmente se trata de la esposa y en menor
escala, el marido o los hijos son quienes asumen este rol. Cabe sefalar que los
hijos llegan a ser cuidadores primarios, por lo regular cuarndo el padre (o madre)
no se puede responsabilizar del paciente.

Cuando el cuidador primario es un familiar, es decir, la esposa/o, la hijalo, o
hermanga/o, experimentan la demanda de muchos recursos fisicos y emocionales.

* Monis D, Ramén. “NECESIDADES ¥ DEMANDAS DE LOS CUIDADORES PRIMARIOS DE
PACIENTES TERMINALES DE CANCER EN ATENCION PRIMARIA” Via Internet Mélaga, Espafia.
1995 hutp;/fwww.pulso.com

¥ Ibidem p.p. 87.

* Lieberman A. y cols. “PARKINSON'S DISEASES, THE COMPLETE GUIDE FOR PATIENTS AND
CAREGIVERS” Editonial Fireside EUA pégs. 180-195



La atencion que requiere el paciente y el cansancio experimentado por el familiar
le dificulta que tenga tiempo para su vida personal, social, recreativa y por lo
mismo se aisla.

1.3.1 Funciones de los cuidadores primarios.

Ademas de gue el cuidador primario asumira nuevas responsabilidades, debe de
cumplir con otras tareas ya establecidas. Por ejemplo si el esposo es quien se
encuentra enfermo y su esposa laboraba anteriormente, cuidaba de los hijos y de
los guehaceres de |a casa, habrd que reorganizarse en su tiempo para poder
satisfacer las necesidades del paciente. Asi pues, las tareas que desemperia el
cuidador primaric son multiples. Al comienzo de la enfermedad neurodegenerativa,
si es el esposo quien la presenta, tal vez la esposa, por primera vez tenga que
realizar pagos, o tenga que hacer reparaciones domésticas, en cambio, si la
afectada es la esposa, el marido tendra que efectuar las compras en un mercado,

o cocinar. Los roles de los cuidadores primarios van cambiando segun sean las

necesidades del paciente.

Otra de las funciones que desempena el cuidador primario es la de ayudar al

paciente a realzar las tareas mas comunes, como cepillarse los dientes, el

bafarse y, vestirse, el alimentarse, el familiar tendré que estar al pendiente de
todo ello. También el cuidador debe tener en cuenta las citas médicas a las que
tiene que acudir el paciente, asi como de los medicamentos gue debe tomar.

En conclusién, entre las funciones del cuidador primario se encuentran:

« Mantenerse informado sobre la evolucién de ia enfermedad y acerca de los
medicamentos y avances cientificos.

e Cuidar al paciente: en su higiene personal, vestido, alimentacion, etcétera, en
algunos casos éste presenta incontinencia, por lo cual el cuidador primario debe
estar al tanto del cambio de parial.

o En algunas circunstancias el cuidador primario tendra que responsabilizarse de
los ingresos famitiares, aunado al cuidado del paciente, también debera de
trabajar para solventar los gastos del hogar,
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» En caso de que la afectada por la enfermedad sea la esposa, el esposo se
responsabilizara de la educacién de los hijos, afectando a la etapa en la cual se
encuentre el sistema familiar.

Aunado a lo anterior, estan las labores del hogar, como los quehaceres

domésticos, lo que queda a cargo del cuidador primario.

De acuerdo con Copstead y Patterson® las dificultades de la vida diaria para Ia

perscna que cuida de un enfermo cronico, tienen origen en las necesidades

insatisfechas del paciente, al que deben atender y vigilar. E! agotamiento de los
recursos econdmicos (o la falta de éstos), emocionates o fisicos también es un
aspecto importante en la vida de la persona que se encarga de la atencién de un
enfermo dependiente, es por ello que se consideraron importantes conocer las
actitudes de los cuidadores primarios hacia la Enfermedad de Huntington y al
paciente, para to cual se determiné estudiar qué son las actitudes y como medirlas
a través de una escala tipo Likert.

1.4 Actitudes de los cuidadores primarios hacia la Enfermedad de Huntington
y la atencién a su paciente.

Para Bravo Sierra,® las actitudes son disposicicnes permanentes de animo,
formadas por un conjunto de convicciones y sentimientos que llevan al sujeto a
actuar y expresarse segun éstos en sus actos y opiniones. De acuerdo a o
anterior sefiala que en las actitudes convergen tres factores que las determinan:
1. Un factor ideolégico foermado por ideas y convicciones determinadas.
2. Un factor sentimental que implica simpatia o antipatia hacia cosas ©
personas.
3. Un factor reactivo que impulsa a pensar y obrar en las distintas situaciones
sociales, en consonancia con las convicciones y sentimientos profesados.

¥ Citados por Flérez Lozano José A “ENFERMEDAD DE ALZHEIMER ASPECTOS
PSICOSOCIALES” Editorial Edika Med. Barcelona 1996. p.p. 56.
% Bravo Sierra R. “TECNICAS DE INVESTIGACION SOCIAL. TEQRIA Y EJERCICIOS” Ed.

Paraninfo Espafia 1995 p.p. 370-371.
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Las actitudes se concretan y expresan en ideas, sentimientos hacia cosas y
personas y reaccicnes o modos de actuacidn diversa. Por ello, sus
manifestaciones en la vida social son muitiples, se puede decir gue estan
presentes en todas las 4reas del ser humano, es decir, son percepciones acerca
de las personas y las cosas, que en la medida en que dirigen la conducta, tienen
cualidades motivacionales, es por ello que involucran sentimientos.

Estas predisponen al individuo para que conciba el mundo y reaccione ante él de
determinada manera. Asi mismo, explican las diferencias individuales en la forma
de reaccionar ante una situacién dada. Brindan un resumen conveniente de la
historia de la experiencia social del individuo y permiten una prediccion
(individual) diferente al comportamiento, tanto social, como individual.

Asi pues, las actitudes son la captacién, de nuestra propia interioridad, del mundo
que nos rodea. ¥’

Por su parte, Alcantara® manifiesta que las actitudes son ei resultado de la
historia del hombre, son estables y perdurables, por lo tanto son dificiles de
modificar 0 cambiar y pueden crecer, araigarse mas intimamente o perderse. Son
dinamicas, precursoras y determinantes del comportamiento del ser humano.
Conllevan al impulso operativo y responden a las multiples estimulaciones que
recibimos. Oebido a lo anterior, las actitudes se relacionan estrechamente con los
valores, que se definen como las cualidades por las que una cosa 0 hecho,
despiertan mayor o menor aprecio, admiracidén o estima, es decir, un valor nos
indica la importancia, significado o eficacia de algo. Los valores cubren tres
aspectos fundamentales, que a continuacién se sefialan;

1° De Supervivencia, tienen que ver con las motivaciones primarias de caracter
biologico, es decir, cubren las necesidades basicas que sefiala Dougall, Tolman,

Munrroy y Cattel®.

3 Tomero Diaz Carlos “PSICOLOGIA SOCIAL. LA ACTITUD DEL HOMBRE FRENTE 4 1.4 VIDA.
FUNDAMENTOS BIOLOGICOS, PSICOLOGICOS Y SOCIALES DE LA ACTITUD HUMANA”
Editorial Porria México 1991 p.p. 78

% Alcantara José A. “COMO EDUCAR LAS ACTITUDES” Ed. CEAC Espafia 1988 pp. 46

¥ Ibidem p.p. 46
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Ei hambre y la sed
La sexualidad

La evitacion del dolor

AW N =

El descanso

5. La actividad
2° Cultural, incluye la vida de la sociedad, de la convivencia con los ofros y la
produccién humana. Expresa la conciencia del deber ser, percepcion de ia belleza,
la armonia, el conocimiento, entre otros.
3° Trascendental, busca el entendimiento intimo, personal. Comprende el sentido
de la vida, es decir, trasciende la realidad y la existencia,
De esta forma, las necesidades determinan los valores y estos a su vez permiten
que una actitud se manifieste.
Asi, cada una de las necesidades, ya sea primaria ¢ secundaria, llevara implicito
un valor y, la satisfaccion o insatisfaccion de éstas determinara la calidad de vida
de cada persona.
Para Fishbein y Aizen® “la actitud es una predisposicién aprendida a responder de
forma consistente, favarable o desfavorablemente con respecto a un objeto dado.”
Por tanto, ias actitudes presentan las siguientes caracteristicas:

1. Son aprendidas,

2. Predisponen a la accidn,

3. Implican una evaluacién {favorable-desfavorable).
Luego entonces, la actitud representa el sentimiento general desfavorable o
favorable hacia un determinado estimulo por parte de una persona,® ello indica
que las actitudes tienen diversas propiedades, entre las que destacan a direccion
{positiva o viceversa) e intensidad (alta o baja), estas propiedades forman parte de
la medicién, es por ello, la escala tipo Likert, fue aplicada con el fin de identificar
de qué manera las actitudes de los cuidadores primarios hacia la Enfermedad de
Huntington y la atencion a su paciente, influyen en su vida cotidiana y la de su

sistema familiar.

Y| ameiras Fernandez Maria. “LAS ACTITUDES. SITUACION ACTUAL ¥ AMBITOS DE
APLICACION™ Editorial Promolibro, Valencia. 1997. p.p. 18
% [bidem p.p. 19.
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La escala de Likert es una técnica de medicién de actitudes, centrada en el sujeto
y anclada en la medicién psicométrica.*® Debe su nombre a Rensis Likert, quien
Jesarrolld este método, aln vigente.¥ Esta consiste en un conjunto de items
presentados en forma de afirmaciones, en los cuales se solicita al sujeto que
externe su reaccién eligiendo una de las alternativas de respuestas establecidas
por el investigador. A cada puntc se le asigna un valer numérico, asi se obtiene
una puntuacién respecto a la afirmacion y al final se suma ésta con relacién a
todas los enunciados. Estos califican al objeto de actitud que se esta midiendo y
deben de expresar solo una relacién légica,®

Asimismo se considerd importante sefialar en qué consiste la Enfermedad de
Huntington, asi como la problematica social que se origina a partir de ésta.

* fbidem p.p 207
"Hernandez Sampieri Reberto v otros “METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION” Editorial Mc Graw

Hill México 1996 p.p. 263
* [bidem p.p. 264

35



CAPITULO 1]
PROBLEMATICA SOCIAL EN TORNO AL PACIENTE AFECTADO POR LA
ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

2. Enfermedad de Huntington.

Se cree que la primera referencia médica en la literatura de esta enfermedad
aparecié en el libro “Practica de la Medicing” de Dunglison, publicado en &! afto de
1842. La informacion ahi expuesta provenia de una carta enviada por el doctor
Waters de Franklin, Nueva York, en la cual se hacia referencia a un grupo de
residentes del sureste dei estado de Nueva York que presentaban una
enfermedad hereditaria, gue aparecia en la edad adulta temprana con
movimientos involuntarios, alteraciones del lenguaje y con el paso de los aflos
demencia. En la tercera edicién en 1848, sa hacia referencia a casos similares en
Filadelfia reportados por Charles Gorman, por otra parte Jonh Cristian Lund en
1860, inform6é acerca de dos familias con una enfermedad semejante en
Saetersdalen, Noruega, una de esas familias fue rastreada posteriormente hasta
el afio de 1950.%

En 1872 George Huntington presenté en la Academia de Medicina de Meigs y
Mason en Middieport Ohio, un trabajo titulado “Sobre la Corea”, en este trabajo
hizo una descripcidn minuciosa de la enfermedad resaltando su naturaleza
hereditaria.*’ €l padre y abuelo paterno de George fueron médicos y estudiaron
algunos antepasados de sus pacientes, lo que permitié documentar muy bien su
historia. En reconocimiento a esta descripcion que todavia hoy se considera
clasica se le dio el nombre de "Corea de Huntington™. Varies afios después se
cambid el término corea, por el de enfermedad, al considerarle més amplio, ya que

la corea es solo una de las diversas caracteristicas que ésta presenta,

¥ Alonso V. Ma. Elisa y otros “ENFERMEDAD DE HUNTINGTON” Archivo de Neurociencias

INNNN"MVS™ México 1998 3.1:1.
* Adams Raymond y cols. “PRINCIPLES OF NEUROLOGY" Ediorial Mc Graw-Hill U.S.A. 1993 p.p.

969.
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Hoy dia existen, regiones del mundo donde la prevalencia de la Enfermedad de
Huntington es muy alta, tales como Tasmania o el Estade de Zulia en la regidn
ceste de Venezueia.¥

En México, los primeros reportes acerca de esta enfermedad datan de 1905 fecha,
en que, el alumno de clinica, Francisce Venegas hace referencia a una paciente
oriunda de San Luis Potosi con corea cronica. En 1846 el doctor Agustin Caso
public los hallazgos clinicos y neuropatoldgicos en cinco casos.,

En el afio de 1985, Alonso y Nieto reportaron estudios clinicos y genéticos en 28
pacientes analizados en el Institutc Nacional de Neurologia y Neurocirugia
“Manuel Velasco Suérez®.*? En 1999 se han reportado 157 familias estudiadas en
el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia ‘“MVS®.”

La Enfermedad de Huntington (EH) es un proceso neurodegenerativo de
presentacién tardia y de transmisién autosdmica dominante. Clinicamente se
caracteriza por la presencia de movimientos involuntarios, cambios de caracter y
demencia y un tiempo de evolucién medio hasta la muerte, de quince a veinte
aflos. Todo ello se debe a la muerte neuronal en los ganglios basales,
fundamentaimente del nucleo caudado {nucleo mas largo gque ancho de la parte
anterior del cerebro, forma parte de los ganglios basales} y putamen® (uno de los
nucleos de los ganglios basales).

El estudio clinico de los ganglios basales en el hombre ha demostrado que éstos
ejercen su influencia sobre todas las formas de actividad muscular, incluyendo la
postura, el equilibrio y los movimientos de manipulacion y locomocion, Por lo
general, parece ser que su papei es inhibir el tono excesivo o los movimientos

inadecuados.*

! Naranjo Alvarez Rolando y otros “ENFERMEDAD DE HUNTINGTON EN CURA: ESTUDIO
CLINICO DE 168 PACIENTES” Revista Ecuatoriana de Neurologia Ecuador 1996;5:47.

* Ibidem pag, 2.

* Depantamento de Neurogenética y Biologia Molecular del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
“Manuel Velasco Sudrez”. México 1999.

¥ sanchez Aurora “GENETICA MOLECULAR EN 1A ENFERMEDAD DE HUNTINGTON Y SU
APLICACION AL DIAGNOSTICO CLINICO"™ Neurologia Espafia 1997;12;6:223-225.

* Ibidem p.p. 238
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HERENCIA

La herencia del padecimiento es autosémica dominante, de modo tal que cada hijo
de un padre afectado tiene un 50% de riesgo de heredar el gen de la Enfermedad
de Huntington es decir:

HERENCIA DE LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

. & a} Cromosoma 4
. Cromosoma 4

0% tager .
sana 50% Mujer

enferma
4 _

. Cromosoma 4 ‘ Cromosoma 50% Hombro

S0% Hombre enfermo

end

La Enfermedad de Huntington se hereda de tal forma, que una persona afectada,
ya sea, hombre o mujer, tiene una probabilidad de 50 por ciento de transmitir la
enfermedad a cada uno de sus hijos, varones o mujeres.

El gen causante de la enfermedad fue focalizado por Gusella en el arfio 1983 en la
region cromosémica 4p 16.3 mediante estudios de ligamiento genético. Diez afios
mas tarde se conocié el defecto molecular causante de la enfermedad, que
consiste en un incremento en el niumero de repeticiones del triplete CAG en el
primer exén del gen IT15. Este gen esta constituido por 67 exones y codifica una

proteina, cuya funcién es desconocida.

" Ver glosario



En resumen, una persona con EH tiene un cromosoma 4 sano, normal y otro
cromosoma 4 con un gen anormal que produce la enfermedad, por lo tanto cada

hijo, tiene dos probabilidades, o le hereda el cromosoma sano y entonces sera
normal, o le hereda el cromosoma con el gen alterado y estara enfermo. El riesgo
de heredar el cromosoma sano ¢ enfermo es la misma, solo es necesario un gen

alterado en uno de los cromosomas del par 4 para que la persona se enferme.®

EDAD DE APARICION

La velocidad y progresion de la enfermedad varia de una persona a otra. El inicio
de la EH clasica o del adulto se da en la edad media. Existen otras variaciones de
la Enfermedad de Huntington distinguibles, no tanto por el inicio de la enfermedad,
sino por los sintomas. Por ejemplo, algunos desarrollan la enfermedad de adultos,
pero sin corea.

La EH infantil (<10), es mas frecuente en nifas. En un estudio sobre la EH en la
Clinica WValenciana, se ha observadc que la aparicibn temprana de
manifestaciones clinicas en mujeres, con mayor fuerza a partir de una transmision
paterna evidenciada, plantea la hipdtesis de que el sexo del paciente (femenino) y
sus antecedentes familiares (paternos) influyen en el adelantamiento de sintomas
y manifestaciones patolégicas®.

Cabe sefalar, que algunos pacientes desarrollan la enfermedad a una edad
temprana (<20 afios). Un signo comun es el rapido declive en el funcionamiento
escolar, asi como cambios sutiles en la escritura y ligeros problemas con los
movimientos tales como: |a rapidez, rigidez, tembiores y sacudidas musculares
rapidas (mioclonias). La enfermedad progresa mas rapidamente en la época
juvenil y la muerte ocurre aproximadamente en un lapso de 10 anos.¥

* [bidem p.p. 223.

% Fuentes Luni Sonia y cols. “ENFERMEDAD DE HUNTINGTON”  Via Internet. Espafia
1999 hep://www medired. com/spsv/papeles/colabora22.htm

" Ver glosario

*" Ibidem p.p. 3
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También existe la EH de inicio tardio es decir, en personas mayores de 55 afios,
en esta edad el diagndstico es dificil, ya que los sintomas en ocasiones se
enmascaran con otros problemas de salud. Estos pacientes con EH de inicio
tardio pueden conservar un control marcado de sus funciones intelectuales:
memoria; razonamiento y, resolucién de problemas.®®

2.1 Caracteristicas clinicas.

Las caracteristicas de la Enfermedad de Huntington se pueden conceptualizar
como una triada de alteraciones emocionales, cognitivas y motoras. Los sintomas
se presentan de forma gradual, generalmente entre los 35 y los 50 afios de edad,
ne obstante los primeros sintomas pueden manifestarse en cualquier momento
desde la infancia hasta ia vejez.

La muerte ocurre como preamedio a los 15 afios de las primeras manifestaciones
de la enfermedad. Algunos pacientes fallecen prematuramente a causa de caidas

o suicidio, y otros pueden sobrevivir de 30 a 40 afios.*

EL TRASTORNO EMOCIONAL
DEPRESION

La mayoria de los pacientes desarrollan Depresién Mayor' cuya sintomatologia es
la siguiente:

Animo irrtable o deprimido.

Pérdida de interés o placer al llevar a cabo actividades.

Cambios en el apstito o0 en el peso, ya sea aumento o disminucién.

Pérdida de energia.

Sentimiento de minusvalia o culpa excesiva.

Insomnio o hipersomnia.

% tidem p.p. 3

* panne Neal y cols “UNA GUIA MEDICA PARA EL MANEJO DE LA ENFERMEDAD DE
HUNTINGTON?” Intemational Huntington Association USA 1996 p.p. L.

* Basados parciaimente en criterios del DSM-ITIR.
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Falta de concentracion,

Agitacion o retraso psicomotriz.

Pensamientos de muerte, ideas de que la vida no vale la pena ser vivida o
ideacidn suicida franca.

Aislamiento social.

Delirios o alucinaciones.®®

IRRITABILIDAD Y AGRESION

Los episodios de imitabilidad se toman exagerados en intensidad y duracién. >
Para el sistema familiar los sintomas como la imitabilidad y agresion son
especialmente problematicas ya gque repraesentan un cambio en la personalidad del
paciente creando en algunas ocasiones miedo y tension dentro del sistema
familiar. La irritabilidad puede coexistir con |a apatia. Los pacientes permanecen
con poca motivacion para llevar a cabo cualquier actividad, excepto ver TV. y,
luego tomarse irritables cuando otra persona trata de cambiar el canal, o bien,

cuando se pide al enfermo que coma o se bafie.
APATIA

Los pacientes se tornan desmotivados y desinteresados, pierden el entusiasmo y
la espontaneidad y aparentan indiferencia al trabajo que desempeiian,
independientemente del dmbito en que lo realicen, (escuela u oficina), se toma
descuidado. Los maestros o los jefes de los pacientes frecuentemente piensan
que éstos estan haciendo uso de drogas ilicitas.

* tbidem p.p. 7-9.
! bidem p.p. 16
%2 Ibidem p.p. 18-19.
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ANSIEDAD

Algunos pacientes con EH se sienten ansiosos acerca de ¢omo va a progresar su
enfermedad, especialmente si recuerdan el curso dificil de alguno de sus padres.
Por ejempio, un paciente cuyo padre fue hospitalizado en forma crénica en un
hospital psiquidtrico pablico, puede temer correr con la misma suerte.

El trastorno de panico llega a presentarse aun cuando es poco comun en la EH,
se caracteriza por un inicic agudo de ansiedad abrumadora y sentimiento de temor
0 caos acompaiados de ritmo cardiaco acelerado, transpiracion, mareo,
hormigueo en los dedos de las manos y de los pies, sensacion de irealidad y
pensamiento de que algo muy malo va a suceder en cualquier momento.*

EL TRASTORNO COGNITIVO

Desde etapas iniciales, la demencia de la Enfermedad de Huntington se
caracteriza por una pérdida de ia velocidad cognitiva y de flexibilidad. La dificuitad
para tomar una decisién cuando se presentan varias alternativas, es un problema
relacionado con el inicio de la enfermedad.

Ei holén conyugal esta acostumbrado a discutir las decisiones, pero a medida que
el enfermo tiene mas problemas para pensar no podra dar soluciones o
alternativas que lleven a los holones a reflexionar. La falta de respuesta a que
esta acostumbrado todo el sistema, genera en algunas ocasiones discusiones,
peleas, arranques de furia, debido a que el paciente encuentra muy dificil resolver
un problema, si flega a tomar decisiones pueden ser impulsivas e inflexibles. 3

En general, las tareas cognitivas complejas se deben minimizar y las expectativas

de los miembros del sistema familiar reestructurarse.

53 Ibidem p.p. 19-20.
54 bidem p.p. 23.

42



EL TRASTORNO DE LOS MOVIMIENTOS

=l trastorno de los movimientos en |a Enfermedad de Huntington consiste en dos
componentes clinicos: movimientos anormales involuntarios y anomalias del
novimiento volurtario. La corea (o coreoatetosis) consiste en movimientos
rregulares continuos, sacudidas © contorsiones. Este movimiento anormal
involuntario es el que mas frecuentemente se asocia a la Enfermedad de
Huntington, sin embargeo las alteraciones del movimiente voluntario son las mas
altamente correlacionadas con la incapacidad funcional. Las alteraciones del
movimiento involuntario incluyen: movimientos oculares anormaies {movimientos
sacadicos lentos entre ofros) coordinacién arritmica y lentitud en los movimientos
finos, disfagia (dificultades en la deglucién), disartria (dificultad en |la
comunicacion), o, bradicinesia, torpeza y trastornos de la marcha. Lo que crea en
el paciente inconvenientes para realizar sus actividades cotidianas.

COREA

Derivado de |la patabra griega que significa “danza”, el término corea se aplica a
los amplios movimientos arritmicos de tipo espasmdédico, rdpido y potente. Estos
movimientos involuntarios llaman la atencién por su irregulardad, variabilidad

relativa rapidez y breve duracién.®

RIGIDEZ. ESPASTICIDAD, DISTONIA

La rigidez y la espasticidad (rigidez a causa de una contraccién involuntaria de uno
o mas musculos ¢ fibras musculares) pueden alterar la marcha, produciendo
caidas, las cuales hacen necesario el uso de una silla de ruedas. En el curso tipico
de la Enfermedad de Huntington, la rigidez no se presenta tempranamente, sino
que progresa con el curso de la enfermedad.

* Op. Cit. Adams D. Raymond y cols. p.p. 50.
" Ver glosario.
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Los pacientes con EH en etapas avanzadas casi no verbalizan, tienen una rigidez
severa, articulaciones contracturadas y pocos movimientos involuntarios, con
excepcion de los movimientos por todo el cuerpo que semejan miocionias.*

MIOCLONIAS, TICS EPILEPSIA

Las mioclonias son sacudidas breves, subitas que involucran a un grupo de
musculos y se pueden confundir con una convulsién. Aun cuando no son comunes
en la Enfermedad de Huntington, las mioclonias se pueden cbservar en nifios y
adolescentes afectados por ésta.

Los tics son movimientos relativamente breves, intermitentes y repetidos, como
parpadear, mover la cabeza o adoptar posturas anormales transitorias. Los tics
involucran a |a musculatura respiratoria, laringea, faringea, oral y nasal
produciendo estornudos, ronquidos, tos o sonidos de chupeteo.

La epilepsia es relativamente frecuente en |la Enfermedad de Huntington de inicio
juvenil y ccasionalmente se observa en pacientes adultos en etapas avanzadas.
Esto se debe evaluar mediante un Estudio de Electroencefalograma (EEG).Y

DISFAGIA
(DIFICULTADES EN LA DEGLUCION)

Aun los pacientes que todavia mantienen una calidad de vida razonablemente
buena, estan predispuestos a padecer sofocacién o neumonia secundaria por
aspiracion de alimentos. Esto parece ser el resultado de la dificuitad para deglutir
la comida como fos problemas con la secuencia de la deglucién, incapacidad de
cerrar la boca y masticar, dejar la boca libre de alimentos después de tragar,

3 Op. Cit. Ranne Neal y cols “UNA GUIA MEDICA PARA EL MANEJO DE LA ENFERMEDAD DE
HUNTINGTON" International Huntington Association USA 1996 p.p. 30.
5" Ibidem p.p. 31.
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‘ormacién de secreciones, ahogamientos por tiquidos y aspiracién inesperadas del
aire. >

DISARTRIA
'DIFICULTAD EN LA COMUNICACION)

Las personas afectadas por la Enfermedad de Huntington presentan dificultades
al tratar de evocar una informacidn 0 recuerdos gue todavia se encuentran
almacenados en la mente debido a que no recuerdan el nombre de las palabras,
pero pueden responder a claves, come preguntarles acerca del tamafo, forma o
color de un objeto.

Los pacientes pueden tener una comprension considerable cuando su habilidad
para comunicarse se encuentre severamente alterada, inclusive en etapas
avanzadas de la enfermedad.*®

PROBLEMAS RELACIONADOS CON LA EH.
ALTERACIONES TIPO ESQUIZOFRENIA

L.a esquizofrenia es menos comun que el trastorno afectivo en la Enfermedad de
Huntington, presentandose en el 4% de las personas que la padecen con EH.

Los pacientes pueden presentar delirios, dentro de [as causas mas comunes de
gsta manifestacién se encuentra el aicohol, abuso de sustancias ilicitas o
sobredosis de medicamentos prescritos,

Las personas con EH también pueden manifestar aluc:inaciones,60 ejemplo de ello
ss el siguiente caso, en una ocasion asistieron al Instituto el Sr. Pérez y su
hermana. Este estaba afectado por la £EH, su hermana relatd a fa Licenciada en
Trabajo Social la preocupacién que sentia e incluso el miedo que le habia
generado su hermano por unos dias al decirle que unas personas lo estaban

3 [bidem p.p. 31-32.
* Thidem p.p. 33-35.
“ Ibidem . p.p. 15.
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observando desde el techo de otra casa. La hermana salfa para cerciorarse de
que estas personas no lo molsestaran, pero al salir no habia nadie, el Sr. Pérez
insistia en que habia dos sujetos en el techo e incluso afirmaba que le gritaban
palabras altisonantes. La Licenciada le explicd que ésta es una de las
caracteristicas de la enfermedad. Por Ultimo, su hermana informd que los hijos de
ella, habian decidido instalarse en otra casa, debido al miedo que éstos le tenian a
su tio.”

El sistema familiar, no esté preparado para los cambios que se desarrollan a partir
de la enfermedad. Algunos llegan a sentir temor y deciden alejarse como en este
caso, otros aprenden a sobrellevar estos sintomas.

TRASTORNO OBSESIVO-COMPULSIVO

El trastormo obsesivo-compulsivo (TOC) no es frecuente en la Enfermedad de
Huntington, pero puede llegar a presentarse. Una compulsion es la ejecucion
repetida de una misma aclividad una y ofra vez, ya sea en respuesta a una
obsesidén o a una ruting esterectipada que debe seguirse. Las obsesiones mas
comunes de las personas afectadas por la EH se centran en aspectos de
limpieza @ en una actividad especifica que deben llevar a cabo, como apagar la
estufa. Frecuentemente el TOC puro es ia presencia de preocupacién cbsesiva,
con ciertas ideas perseverantes que se han observado en los pacientes, como el
obtener cigarrillos, repetir segundas tazas de café gratis. Los enfermos se tornan
iritabtes cuando sus peticiones son ignoradas.®

ALTERACIONES SEXUALES

En su trabajo original, Gecrge Huntington reportd una alteracién de la libido
(impulso sexual) en los hombres con Enfermedad de Huntington. Mientras la
mayoria de los pacientes se muestran poco interesados en mantener un contacto

“ Asistencia como oyente a una consulta impartida por la Lic. Adriana Ochoa Morales en el Instituto Nacional
de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Sudrez” INNNN “MVS” 159%

5! Ihidem p.p. 20.
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sexual, otros se tornan impotentes y, algunos mas persiguen niveles muy altos
de actividad sexual o bien, muestraf‘n conductas sexuales como e masturbarse en
publico o0 acariciar a extrafios. Cabe sefalar que las parafilias como
exhibicionismo e inclusive transexualismo pueden también observarse, aunque en
forma ocasional.*

Hablar de sexualidad en nuestro pais, es aun un tabd en algunas familias y
referirse a alteraciones sexuales lo es mas, ya que e! sistema familiar en
ocasiones las encubre e incluso la persona que las presenta, no se las da a
conocer a nadie, ni siquiera a los profesionales especialistas del tratamiento v,
menos a los demds holones del sistema. Sin embargo, éstas les dan otras
interpretaciones, como en el caso de la Sra. Manuela de 57 afios de edad, quien
relataba gue su esposo el cual padece ia EH, era "muy mujeriego” pero gque para
ella habia sido normal, ello responde, a que en su familia, se inculcd este
pensamiento. En una ocasidn una de sus primas le confesé que su esposo habia
tratado de abusar sexualmente de ella, pero la Sra. Manuela no le crey6, tiempo
después, también una de sus vecinas le manifestd lo mismo, la Sra. Manuela
decidié separarse legaimente de él.’

Aunado a lo anterior, podemos observar otros problemas como trastornos dei
suefio, donde algunos pacientes afectados por ja EH manifiestan una variedad
de patrones anormales de suefo.

Cabe mencionar que otra alteracion es el control de esfinteres, por lo que el
enfermo se torna incontinente.

Eventualmente, éste serd incapaz de caminar solo y necesitara ser transportado
en silla de ruedas. Le va a ser dificil quedarse sentado en la silla, ya sea por la
gspalda arqueada o la rigidez provocan que se deslice y caiga.®

Todos los aspectos que hemos analizado scbre la Enfermedad de Huntington son
trascendentes dentro del sistema familiar, tanto |a impertancia sobre su herencia,
como la preocupacion que se genera en el sistema familiar al desconocer si algun
holén heredara la enfermedad. Cabe sefialar que el hecho de que la EH sea un

2 Ibidem p.p. 27.
*Entrevista enfocada mediante visita domiciliania el dia 8 de octubre de 1999.
% Ihidem p.p. 35-39.
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proceso neurodegenerativo, hereditario y sin tratamiento en la actualidad hace que
su diagnostico presintomatico se deba llevar a cabo siguiendo normas éticas que
comporten la correcta asimilacidn de los resultados, asi como una estricta
seleccién de pacientes candidatos al diagndstico. En tanto que el diagnéstico
prenatal (éste estudio no se realiza en nuestro pais por factores éticos y
socioculturales), sdlo deberia ofrecerse en el caso de conocer el estado de
portador de la mutacién del progenitor a riesgo para la enfermedad, ya que de no
ser asi y, de resultar el feto portador de ésta mutacién, se estaria realizando
ademds de un diagnostico al feto, un diagndstico al progenitor en riesgo, lo que
conllevaria un importante impacto a nivel psicolégico de la pareja.*

Por otra parte, las manifestaciones y desarrollo de estos sintomas se reflejan en
las limitaciones que paulatinamente presenta para valerse por si mismo y, por
ende, en su deficiente calidad de vida.

En muchos casos, el status y el rol de la persona enferma deben contemplarse
sobre el trasfondo de la cultura individual, de no hacerse asi, la posicién y el
desemperio de quienes padecen un mal grave y la actitud que guardan frente a tal
eventualidad los familiares, vecinos y otros integrantes del grupo social pueden
parecer a quien observa, impudicos, extravagantes. Por ejemplo, la mama de
Pabto fue diagnosticada con Enfermedad de Huntington cuando é! tenia 14 aflos
de edad. Dieciocho aflos mas tarde éste tiene frecuentes movimientos
involuntarios, sin embargo, evade realizarse el estudio molecular para determinar
si efectivamente esta afectado por la EH. Actualmente no le gusta salir de su
casa (solamente lo hace en ocasiones extremadamente necesarias), incluso ha
dejado de laborar ya que siente que ias personas que estdn a su alrededor lo
miran con curicsidad, en ocasiones cuando llegan visitas, ya sean amistades de
la familia o parientes, se encierra, ya que no desea ser visto por nadie.”

Otro ejemplo, donde no es el paciente quien decide alejarse de la sociedad y de
su familia, sino quien lo aisla socialmente es el padre. La Sra. Josefina comentaba
que Tomas, su hermano se casé con Rosario, de ese matrimenio tuvo tres hijos.

* Thidem p.p. 224.
" Entrevista focal, realizada mediante visita domiciliaria, el dia 4 de marzo del 2000,
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Al nacer el mas pequerio (Jorge) Rosario fallecié. El Sr. Tomés se voivi6 a casar
/, tuvo mas hijos, sin embargo, Jorge posiblemente estad afectado por la EH, ya
jue cuando el Sr. Tomas le platicé a la Sra. Josefina los sintomas que padece
3u hijo, ella se percatd de la similitud entre los sintomas de su papa y de su
sobrino. (Cabe sefalar que el papa de la Sra. Josefina -finado- fue diagnosticado
con la EH.)

E! Sr. Tomés radica en Cuemavaca y, al momento que descubrié |a
sintomatologia de Jorge decidid encerrarlo en una accesoria alejado de su casa,
para que no sea visto y/o no se salga de la construccién, sus alimentos ie son
oroporcionados a través de una pequeria ventana. La Sra. Josefina indica que ella
acude una vez al mes para limpiar esta accesoria. Jorge tiene 21 afios de edad, es
agresivo con las personas, ya no controla sus esfinteres y se atraganta al comer,
ademas su vivienda esta invadida por fauna nociva (como ratones, moscas) y, por
neces fecales.

El hermanc de la Sra. Josefina tiene otros hijos sanos, pero ninguno de ellos
‘ayuda” a Jorge, algunas vecinas le proporcionan alimentos, pero ello no es
suficiente, pues lo que necesita es atencidn y tratamiento médico.”

Asi, pues vemos que el temor yfo la ignorancia hace actuar de diversas maneras,
por miedo a lo que los demas puedan pensar, por el temor de ser sefialados en la
calle o por ser criticados ¢ simplemente observados.

Para toda persona normal la enfermedad constituye una frustracibn de las
expectativas de vida ordinaria, la separa de las esferas habituales de actividad,
quebranta las relaciones sociales e impone la humillacién de un doloroso
sentimiento de incapacidad para satisfacer eficientemente las funciones mas
Comunes.

|as personas ven a la enfermedad como amenaza de muerte, de ahi que se le

afuda e incluso al enfermo.

 Entrevista focal, realizada mediante visita domiciliaria el dia 27 de octubre de 1999,
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1.2 Repercusiones sociales del paciente,

La manera en que la sociedad ha percibido al paciente, también tiene su historia,
le tal modo, que hasta nuestros dias lo observamos de una manera diferente. De
ihi que estemos de acuerdo con Aguirre Beltran®™ cuando sefiala “/a salud y la
enfermedad no son condiciones aisladas del contexto sociocultural, sino, por el
ontrario, son partes intimamente refacionadas”. Es a partir de que el enfermo y
as enfermedades son diferentes que la sociedad va respondiendo de diversas
naneras.

Antes de Cristo, en el Antiguo Testamento, se consideraba que en el enfermo
"abia pecado y por lo tanto, estaba siendo castigado por no haber cumplido con la
_ey de Jehova, en este sentido, la enfermedad era motivoe de vergienza, un
3stigma, una mancha, afrenta o deshonra.

=n Grecia el ser humano debe ser el ideal, un hombre equilibrado que goza de un
adecuado desarrollo de cuerpo y alma, gue es notable en cuanto a su condicién
fisica y ser bien parecido, |la enfermedad por tanto, era temida como un grave mal,
haciendo perder el valer al hombre. El enfermo entonces era de poco valor y una
vida de permanente enfermedad lo hacia por completo despreciabie.

En algunas ocasiones, se consideraba que el enfermo era afectado por una
hechiceria 0 maldiciéon que producia ciertos sintomas. Eil enfermo era, en tal
adpoca, una victima insdlita de malquerencia y, por tanto, podia reclamar ayuda a
sus semejantes, a fin de descubrir al culpabie de su indeseable situacion.

Siglos después, el pensamiento judeo-cristiano llega al mundo como una religién
sanativa, con virtud de curar y redimir. A partir de entonces, la enfermedad ya no
ps una mancha, un castigo por los pecados propios o ajenos. El  enfermo se
mercibe como una persona a la que se le debe de ayudar. Posteriormente los
sacerdotes se encargaron en la Edad Media de cuidar y de sanar a sus enfermos,
4stos eran mas respetados, incluso que los primeros médicos egresados de la

Universidad.

* Aguirre Belirin Gonzalo “ANTROPOLOGIA MEDICA. SUS DESARROLLOS TEORICOS EN
WEXICO"” Volemen X111 Editorial Fondo de Cultura Econdmica México 1994 p.p. 304.
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En la actualidad, la enfermedad y bienestar de la persona deja de ser individual
para convertirse en materia publica y en consecuencia son actos socialmente
validados, el aislamiento y |a segregacién.

Aguirre Beltran, indica que el rol del enfermo se caracteriza por el desvalimiento y
el desamparo. "La sociedad, en vista de ello, otorga a sus miembros enfermos
cierto numero de exenciones y privilegios que tiene como propdsito protegerios
durante el periodo de su inhabilitacién™®

La sociedad, en primer lugar reconoce al enfermo, y le coloca en un nuevo status,
liberandolo de los roles que venia desemperiando. Posteriormente lo exime de la
responsabilidad de procurar, por acto de propia votuntad, la recuperacion de la
salud perdida; su condicién le concede el privilegio de ser cuidado, adn cuando se
resista a admitirse enfermo.

Asi, el enfermo queda ubicado en una posicion de extrema flaqueza que lo hace
particularmente vuinerable a la explolacit.‘m.67

Cuando se adquiere una enfermedad crdnica, fa concepcion del Yo puede
cambiar: la persona, la familia y el cuidador primario son conscientes de que el
paciente no era todo lo fuerte que pensaban.

Por dltimo, se enuncian algunos de los inconvenientes que se generan a partir
de la enfermedad, es que el paciente puede percibir de diversas maneras la
enfermedad:

a) Como una amenaza. LLa amenaza no tan solo peligra la vida, sino por el
previsible impedimento de una vida normal y, es alin mas intensa cuando del
enfermo dependen otras personas, comao es el caso de un padre de familia.

b) Como castigo: Esta sensacion puede deberse a causas morales; el
sentimiento de culpabilidad de haber sido injusto con los demas, por
ejemplo.

c) Como enemigo: Dado que la enfermedad es un mal, es facil que la persona
adopte la conviccion de que se trata de un enemigo que hay que aplacar.®

% Tbidem p.p. 324.
“ Ihidem p.p. 327.
8 Gallar Manuel “PROMOCION DE LA SALUD Y APOYO PSICOLOGICO AL PACIENTE” Editorial

Paraninfo Espaita 1988 p.p. 113.
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Cabe sefialar, que un aspecto comun en todos los pacientes, es la sensacién de
estar perdiendo o haber perdido el control sobre su propia vida, es decir, se
sienten impotentes. Algunos de los factores que llevan al paciente a sentirse
impotente son:

1. El progreso impredecible del proceso de la enfermedad.

2. Fracaso dei tratamiento para lograr la cura.

3. Deterioro fisico a pesar de apegarse al régimen prescrito, aumento de la

fatiga.

. Efectos secundarios del tratamiento.
. Reduccion de |a fuerza psicolégica del enfermo.
. Desintegracidn al sisterna de apoyo.

~N O b

. Temor al futuro y al momento de la dependencia.

8. Incertidumbre en todos los aspectos de la vida del enfermo. %
Asi mismo, el enfermo siente ia pérdida de salud y funciones (fuerza, vitalidad,
capacidad para comunicarse verbalmente, coordinacidén muscular, control
intestinal), asi como la pérdida de una imagen corporal positiva, las funciones
sociales que sostiene, por ejemplo, las decisiones dentro del sistema familiar,
existe la pérdida de la autoestima, de intimidad e incluso de la funcion
econoémica.”®
Una vez, descritos los aspectos clinicos de la enfermedad y su influencia en la
vida familiar del paciente, en el proximo capitulo se analizan los resultados
obtenidos a través de fos instrumentos y técnicas aplicadas, a los cuidadores
primarios.

% Turton Pat y cols. ENFERMERLA COMUNITARLA” Editorial Limusa México 1992 p.p. 143,
"® Ibidem p.p. 148,
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CAPITULO Il
LA FAMILIA Y EL CUIDADOR PRIMARIO ANTE LA ENFERMEDAD DE
HUNTINGTON

3. Consecuencias familiares y sociales en el cuidador primario.

La presente investigacion responde a los siguientes objetivos:

OBJETIVO GENERAL.:
“Investigar, analizar e interpretar las repercusiones en la dinamica familiar y,
en la vida del cuidador primario a partir de un miembro afectado por la
Enfermedad de Huntington con el propdsito de intervenir como Licenciado
en Trabajo Social”.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

o Conccer las condiciones sociales en que se desenvuelve el cuidador
primario.

a Identificar las condiciones sociales y econdmicas del individuo responsabile
del cuidado del paciente.

o Conocer qué influencia tiene en ia vida del cuidador, la presencia de un
paciente con Enfermedad de Huntington.

u Intervenir como profesionista que busca mejorar la calidad de vida del
cuidador primario y su familia.

o Difundir los resultados obtenidos, como un aporte al personal que atiende a
pacientes con ctras enfermedades neurodegenerativas.

HIPOTESIS:
“La presencia de un paciente con Enfermedad de Huntington, repercute en
la dindmica familiar de éste, por lo tanto, alfera el desarrollo de la vida def
cuidador primario”

A fin de comprobar la hipbtesis se establecieron ios siguientes indicadores:

La variable independiente
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“La presencia de un paciente con Enfermedad de Huntington”
se determinaron los siguientes indicadores:

PACIENTE

Edad.

Sexo.

Escolaridad.

L.ugar gue ocupa dentro de la familia.

EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD
Edad de inicic de la enfermedad.
Artos de evolucion de la enfermedad.
Actividades del paciente.
Independencia del paciente.

INFORMACION ACERCA DE LA ENFERMEDAD
Miembros de |la familia que se mantienen informados acerca de la EH.

Miembros de 1a familia que acompafan al paciente a sus citas médicas al Instituto.

APOYO HACIA EL PACIENTE CON EH Y AL CUIDADO PRIMARIO
Existencia de apoyo por parte de algun familiar, amigo, vecino, etcétera.

PROBLEMAS FAMILIARES

Problemética existente al interior de la familia antes y después del desarrollo de ia

enfermedad.

Problematica generada a partir de la enfermedad.

La variable dependiente
“La dindmica familiar de un paciente con Enfermedad de Huntington se
altera, repercutiendo, en el desarrolio de la vida del cuidador primario”,

se establecieron los siguientes indicadores:
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=VOLUCION
Tiempo que tiene el cuidador primario de cuidar a su paciente.
“oras que dedica al cuidado diario del paciente.

SOLABORACION EN EL CUIDADO

8poyo que recibe para el cuidado del paciente,

5i es conveniente contar con el apoyo de instituciones y profesionales
aspecializados en el cuidado del paciente y, en caso necesario si es factible
nternarlo.

INGRESOS FAMILIARES ANTES Y DESPUES DE LA EVOLUCION DE LA
=NFERMEDAD

Principales caracteristicas econdmicas de la famifia antes del desarrollo de la
snfermedad y a partir de la evolucion de la EH.

Si han cambiado sus actividades econdmicas a partir de la enfermedad.

Economia familiar antes y después del desarrollo de la enfermedad.

CUIDADOR PRIMARIO
Parentesco del cuidador primario con el paciente.

Estado civil del cuidador primario,

Actividades dei cuidador primario ante la atencién del paciente.

Algunos de los miembros de ia familia, cambiaron su actitud a partir de la atencién
ptorgada por el cuidador primario.

Si el cuidador considera mas conveniente que atiendan a su paciente en alguna
nstitucion o personal especializado.

Relaciones intervecinales e interaccidn social.

Fn virtud de las caracteristicas de la informacién que se requeria conocer y
analizar, se considero pertinente llevar a cabo una investigacién prospectiva’’,

1 Bravo Sierma R. “TECNICAS DE INVESTIGACION SOCIAL. TEORIA ¥ EJERCICIOS”. Editorial
Paraninfo Espafla 1995 p.p. 32-37.
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porque permitiria investigar en el tiempo presente para determinar el futuro, y
propositiva, porgue con base en sus resultados, tiene como fin plantear
alternativas de acciéon que coadyuven a disminuir las alteraciones que se
presentan en la dinamica familiar, con motivo de la enfermedad y, a mejorar la
calidad de vida de los cuidadores primarios.

Por la misma razén y con el propdsito de indagar en el tema de investigacién de
manera mas chjetiva, surgid la necesidad de realizar el estudio en dos etapas, la
primera de caracter cualitativo y |a segunda de tipo cuantitativo, o que permitiria
analizar la problematica en tomo a la dinamica famitiar en que se desenvuelve al
cuidador primario.

Es importante sefialar que la presente investigacion fue aprobada por et Comité
Evaluador de la Divisibn de Investigacidon Clinica del Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Sudrez “ 72 Por lo tanto, se encuentra
registrado como protocolo de investigacion titulado “Impacto familiar de cuidadores
primarios de pacientes con Enfermedad de Huntington” (Protocolo 17/99) en el
Departamento de Neurogenética y Biologia Molecular del propio Instituto, como
resultado del servicio social realizado en e Programa de “Participacion del
Trabajador Social, en el Area de Investigacién de Enfermedades
Neurodegenerativas y Hereditarias”.

Como una contribucién a la Institucidn, se pretende difundir sus resultados a los
diferentes profesionistas que intervienen en la atencién, tanto del sistema familiar,
como de pacientes con enfermedades neurodegenerativas. Es por ello, que tados
los entrevistados, firmaron hoja de consentimiento informado {Anexo N° 1)

En este sentido, de acuerdo con el Cddigo de Nuremberg firmado en 1947, debe
existir el consentimiento voluntario de los sujetos de investigacién, con el propdsito
de que todas las investigaciones médicas en personas, se acojan a los postulados
internacionalmente convenidos.

Es por eilo, que en México el interés por proteger los derechos de las personas
como sujetos de investigacion quedd plasmado primeramente, en el Cddigo
Sanitario de 1972 y, sufridé modificaciones en 1982, al establecer la obligacién de

"2 Opiniones de evaluacién del Protocolo No. 17/99. Fecha 3 de junie de 1999.
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constituir en las instituciones donde se realicen trabajos de este tipo, una comisién
de investigacién y otra de ética, que revisen y, en su caso, aprueben los
protocolos a realizar, estos requisitos estan vigentes y fueron ampliados en la Ley
General de Salud de 19847,

En lo que se refiere a la primera parte del presente estudio, se inicio una
investigacién documental, para profundizar en el estudio de la familia, su ciclo
vital, el enfoque sistémico, las caracteristicas clinicas de la Enfermedad de
Huntington y las repercusiones del paciente y del cuidador primaria. Es importante
seflalar que en cuanto a estos dos dltimos temas hasta el momento no s¢ existe
una amplia literatura, por to gue algunas consideraciones son apeortaciones de
quien suscribe.

Posteriormente, se disefid un cuestionario cerrado integrado por 50 reactivos, la
mayoria de opcién muitiple, (excepto los ingresos y egresos familiares), para
conocer llevandose a cabo un estudio piloto para determinar cuales eran los
errores que contenia el instrumento y realizar las correcciones pertinentes,
posteriormente se aplicd al cuidador primario. Este instrumento permitié conocer
datos sociodemograficos, tanto del cuidador primario, como del paciente; entre
elios figuran la edad, sexo, escolaridad, parentesco con el paciente, ocupacion
anterior y actual, el ingreso y egreso famitiar, asi como conocer 1a evolucién de la
enfermedad, la participacion del cuidador y, las problematicas en la dinamica
familiar. (Anexos N°2 y N°3)

La deteccidn de casos fue a través de la revision de 157 expedientes clinicos
localizados en el Departamento de Neurogenética y Biologia Molecular del propio
Instituto, de tos cuales se consideréd a 50 cuidadores primarios seleccionados a
través de una muestra aleatoria.

"} Lépez de la Pefia Xavier “EL CONSENTIMIENTQ INFORMADO ¥ LA APROBACION DE COMITES
EVALUADORES EN INVESTIGACIONES MEDICAS MEXICANAS” Revista de Investigacion Clinica
1995 Volumen 47 Namero 5 Septiembre-Octubre 1995, p.p. 399-404.
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Posteriormente, se cité a los cuidadores primarios via postal, para que acudieran
al INNN"MVS", a fin de iniciar el estudio, no obstante, debido a que solamente dos
Jersonas asistieron a partir de esta invitacién, se realizaron 54  visitas
Jomiciliarias con la finalidad de entrevistar a los cuidadores primarios.
De éstas, solo 30 sujetos de investigacién respondieron los instrumentos por
diferentes causas, las cuales se explican en el apartado correspondiente al
analisis e interpretacion.
Para la realizacién de las visitas domiciliarias se parti® de la siguiente estrategia:
La Asociacion Mexicana de la Enfermedad de Huntington IAP solicité realizar
estudios socioecondmicos a las personas gue asistian a ésta con el fin de conocer
3 quienes se deberia ofrecer ayuda econdmica, o de otro tipo (como
medicamento, colchones de agua, sillas de nuedas, etcétera), ello permitié aplicar
simultdneamente el instrumento para la presente investigacion. Lo que daria la
pauta para el analisis e interpretacion de los resultados, a fin de proponer
alternativas de accién que permitieran intervenir como Licenciado en Trabajo
Social, para mejorar la calidad de vida del cuidador primario y los miembros del
sistema familiar,
Mientras que en la segunda parte de la investigacién, con el fin de identificar las
actitudes de los cuidadores primarios en torno a la Enfermedad de Huntington y
del cuidado a su paciente se diseiid una escala tipo Likert, integrada por 26 items,
que se refieren a ideas, sentimientos y actos en que se concreta 0 manifiesta la
actitud, dichos items contienen cinco opciones de respuesta, las cuales son:

1. Totalmente de acuerdo

2. De acuerdo

3 Nosé

4, En desacuerdo

5. Totalmente en desacuerdo (Anexo N°4)
Se presantd a cada cuidador primario la escala tipo Likert, para que expresaran
su opinién, eligiendo uno de los cinco puntos de la escala, de acuerdo con
Hernandez Sampieri ** a cada punto se fe asign6 un valor numérico, asi, cada

“ Op. Cit, p.p. 264.
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sujeto obtuvo una calificacion respecto a la afirmacion y al final, se cbtuvo su
evaluacion total, sumando las puntuaciones obtenidas en relacidon con todas las
afirmaciones, posteriormente se calificd el promedio obtenido mediante la
formula:

PT _ PT= Puntuacion totat de la escala

NT NT= Numero de afirmaciones

A partir de la calificacién obtenida, se realizé un analisis comparativo de las
necesidades y valores que generan actitudes de Alcantara™ y las actitudes
manifiestas.

La interpretacién de los resultados es de cardcter cuantitativo y se analizé
mediante un andlisis de frecuencias simple, representado en gréficas para una
mejor comprensién del trabajo. Estes son interpretados desde una perspectiva
social, lo que permitiria posteriormente elaborar un programa de intervencion.

A continuacién se presentan los resultados obtenidos.
3.1 Anéalisis e interpratacion de resultados.

En lo que se refiere a la primera parte de la investigacion, con ei objetivo de
analizar las alteraciones de la dinamica familiar que se originan a partir de un
miembro afectado por la Enfermedad de Huntington y como repercute este
fendmeno en la vida del cuidador primario, se realizaron visitas domiciliarias, a fin
de recabar informacidn para la presente investigacién.

Como se menciond con anterioridad, de las 54 visitas efectuadas, sdlo se logré

entrevistar a 30 cuidadores primarios, en tanto que 24 no fue posible hacerlo,

debido a que:

" Op, Cit Alcimara José A. p.p. 50
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1. Diez de los cuidadores no notificaron su cambio de domicilio, al
Departamento de Biologia Molecular, del Instituto Nacional de Neuroclogia y
Neurocirugia “Manuel Velasco Sudrez’.

2. Un familiar indicd que el cuidador primario habia fallecido y, no aceptd

propaorcionar informacion para la prasente investigacién.

3. Tres sujetos de investigacion no desearon responder a los instrumentos ya
que lo consideraban una pérdida de tismpo o que no obtendrian ningdn
beneficio.

4, Dos personas indicaron que el paciente habia fallecide y no lo habian
reportado al Instituto (INNN"MVS").

5. Entres de las viviendas visitadas, se encontraba solo el paciente.

6. Por dltimo, en cinco casos no se encontrd al cuidador primario, debido a
diversas circunstancias como es el llevar a los niflos a la escuela, por

ejemplo.

En cada una de las circunstancias descritas, se encuentra el deseo de no saber
mas sobre la enfermedad, gue no tan solo afecta al paciente, sino que tiene
consecuencias en cada uno de los miembros del sistema familiar. Tal es el caso
de una de las personas, que sefiald gue el paciente habia fallecido, su
comportamiento fue agresivo al manifestar que éste habia sido objeto de diversas
investigaciones por parte del Instituto sin que hubiera logrado su mejoria. Esta
actitud es expiicable cuando se ha tenido que vivir durante afios sufriendo la
evolucidn de la enfermedad.

Cabe sefialar que las personas que no desearon contestar los instrumentos fueron
respetadas en todo momento, ya que en ccasiones el cuidador primario no cuenta
con el tiempo suficiente para responder a las diversas interrogantes, otras, tal vez,
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ienen miedo de enfrentarse a una realidad que les es dificil de superar. Asi
nismo, en ios tres casos en los que no se encontrd al sujeto de investigacion ni
ampoco se hallaba ningun familiar, debido a que el paciente se encontraba solo,
sodemos deducir que no en todos los casos éstos cuentan con el apoyo de los
wolones. A continuacidén de los tres cascs mencionados se cita el siguiente
ajemplo.

Varia Lépez fue visitada, su domicilio se encuentra ubicado en el estado de
WMéxico. La barda era demasiado pequefa, ella permitia ver hacia dentro, asi se
>bservd que la casa tiene dos cuartos, los cuales son de lamina de asbesto. La
vivienda cuenta con un patio de tierra y el dia en que se visité habia llovido y hacia
rio. L.a paciente se encontraba sola, caminaba por el patio sin zapatos, vestia con
ina bata de tela muy delgada, ademas presentaba frecuentes movimientos
nvoluntarios. Una de las vecinas comentd, que ella cuida de Maria desde su
ventana, ya que su esposo e hijos tienen que salir a trabajar como obreros en las
fabricas que rodean a la colonia, por tal motivo ninguno de ellos puede cuidarla,
Las necesidades econémicas hacen que toda la familia tenga que laborar, para
ooder satisfacer por lo menos las necesidades basicas y, al no cuidar del paciente,
se pone en riesgo su vida, ya que por ejemplo, pueden presentar caidas
recuentes o asfixia,

En lo que se refiere a las personas entrevistadas, iniciaremos por dar a conocer
as caracteristicas sociodemograficas de los pacientes y de los cuidadores
primarios, ello nos permitird mas adetante, analizar y comprender las actitudes de
astos Gltimos en tomo a ia responsabilidad que adquieren al tener un enfermo de
aste tipo, en casa.

Asi encontramos que predominan los pacientes que tienen entre 41 y 50 y 51 a 60
afios de edad, con un porcentaje semejante (27%), le siguen en importancia los
jue se encuentran entre 31 y 40 afos, con el 23%, mientras que los mayores de
51 afios sdlo ocupan un 3% (Ver grafica No.1).

" Entrevista focal realizada el dia 3 de julio de 1999.
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EDAD DE LOS PACIENTES
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GRAFICA N° 1
Fuente; Investigacion efectuada en el INNNMVS, Fecha 2000

Si a esto agregamos el tiempo de evolucion del padecimiento, podemos cbservar
que el 47% de los casos, comenzd con sus primeros sintomas, entre los 31 y 40
aflos de edad (Ver grafica No.2), ello implica, que a traves del tiempo y del
progreso de la Enfermedad de Huntington, vaya incapacitando el paciente.

Llama la atencidn, que e 20% de los entrevistados manifestaron ignorar ia edad
de aparicion de la enfermedad, lo que lleva a pensar que tal vez la “costumbre” de
ver o de vivir en esta condicidén, hace ya normal que algin miembro de la familia
presente la Enfermedad de Huntington, esto sucede sobre todo cuando el paciente
tiene mucho tiempeo enfermo.

AROS DE EVOLUGION DE LA EH
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GRAFICAN® 2
Fuente: Investigacion efectuada en el INNNMVS, Fecha 2000
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En este sentido, es importante hacer notar que en la mayoria, el sistema familiar
se dio cuenta del padecimiento cuando las manifestaciones fisicas ya eran
notorias, asi, en el 47% de los enfermos, las limitaciones se hicieron mas
profundas hace 31 o 40 afios, es decir, se presentaron en una etapa trascendental
de su vida, pues la enfermedad empezé a incapacitar a los pacientes cuando
estos tenian entre 20 y 30 afos de edad (Ver gréfica No. 3).
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GRAFICA N° 3
Fuente: [nvestigacian efectunda en el INNNMVS, Fecha 2000
No obstante ello y, pese a que el 69% de los pacientes es totalmente dependiente
econémica y fisicamente y, sélo un 31%, aun se vale por si sclo, en los primeros,
la mayor proporcién (45%) no tiene mas de tres afos con la incapacidad total, en
tanto, que un 35% lo esta desde hace 4 a 6 aflos y Unicamente el 20%, tiene mas

de siete afios en esas condiciones (Ver grafica N° 4).
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GRAFICA N° 4
Fuente: Investigacién efectuada en al INNNMVS, Fecha 2000

En consecuencia, en la mayor parte de los enfermos el padecimiento se hizo mas
critico, en el momento en gue debian estar cursando sus estudios de educacion
media superior, 0 bien, en la etapa productiva de su ciclo de vida, cuando estaban
pensando en conformar una nueva familia o recién la habian formado y eran
responsables de la educacion de sus hijos, ademas de ser proveedores
econdmicos.

De esta manera, la enfermedad alterd su proyecte de vida, asi las
responsabilidades y roles que cada uno de ellos asumia en su sistema familiar
tuvieron que ser modificados, por lo que las diversas actividades que realizaba,
tanto el padre, como la madre, cuandc alguno de eflos es el paciente, se ven
afectadas, pues dificilmente se podran llevar a cabo como antes. Asi, si se trataba
de una mujer, que se encontraba casada y con hijos, tuvoc que delegar sus
responsabilidades maternas, como criarlos, orientarlos y atenderlos, ademas de la
administracion del hogar y la atencién de ia pareja, entre otras funciones de igual
importancia. Ahora, en lugar de acudir a recoger a ios nifos a la escuela, o tiene
que hacer otra persona. Lo mismo sucede si el esposo es el afectado, ante sus
limitaciones para laborar, tendra que dejar de hacerto para evitar cualquier
accidente, sobre todo si su ocupacion cotidiana requeria de movimientos precisos.
Lo anterior, necesariamente repercute en el sistema familiar y en cada uno de los
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olones que lo conforman, pues se ven en la necesidad de irse adecuando a la
ncapacidad de la persona afectada, en virtud de que, al no valerse por si misma
xige de mayores cuidados, ademds de que aquellos deben asumir ofras
‘esponsabilidades y roles que antes afrontaba el paciente, lo que genera una serie
de situaciones que no sélo repercuten en la vida del enferme, sino que trascienden
a la vida familiar e incluso en el equilibio emocional de los integrantes,
aspecialmente de aguella persona que se hace respensable directa de su
atencion. Situacidn que sera abordada en el apartado correspondiente a los
suidadores primarios.

Asimismo, la atencidn que demanda el paciente conforme a sus condiciones
fisicas, aunado a los problemas que se presentan al interior del sistema familiar,
varian de acuerdo con sus caracteristicas sociodemogréficas, tales como el sexo y
2| estado civil.

Al respecto se observa que el 70% de los enfermos son de sexo masculino,
mientras que el 30% son del femenino, (ver grafica N° 5) aspecto muy importante
si tomamos en cuenta que aun cuando la sociedad moderma ha ido modificando
nuestros patrones culturales, al interior de muchas familias, tanto los varones
como las mujeras, siguen delimitadas sus funciones y roles, lo que trasciende en
as repercusiones de la enfermedad al interior del sistema familiar.

SEXO DE LAS LOS PACIENTES

Mujeres Hombres

GRAFICAN® 5
Fuente: Investigacién efectuada en et INNNMVS, Fecha 2000
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En consecuencia, las alteraciones en el hogar son diferentes cuando es de uno u
otro sexo el paciente, a lo que habria que agregar que fa mayoria son casados,
por o que son responsables de una familia.

En virtud de que el nivel escolar de las personas, con frecuencia, determina la
capacitacion que poseen para el trabajo, la escolaridad de los pacientes influyo de
manera directa en la ocupacion que desemperiaban, es por ello que se destaca
que éstos tienen una escolaridad media de 6.6 aftos, es decir, una gran proporcidn
estudid unicamente el nivel primario, en tanto que un numero menor logrd Hegar a
la secundaria, pero no la concluyd (Ver tabla N° 1), por diversas circunstancias,
tales como contraer matrimonio a temprana edad, tener que laborar para ayudar al
sustento familiar, o bien, a causa de su enfermedad.

ESCOLARIDAD DE LAS/LOS PACIENTES

GRADO DE MUJERES HOMBRES
ESTUDIOS
Prmana 3 4
Primaria incompleta 1 3
Secundaria 1 3
Secundaria Incompleta 1 1
Bachillerato 1 2
Bachillerato incompleto 0 4
Carrera Técnica 1 0
Licenciatura 0 1
Sin estudios 1 3
Total 9 21
TABLA N°1

Fuente: Investigacion efectuada en el INNNMVS , Fecha 2000



_os sujetos de estudio mujeres, se dedicaban principalmente a las labores del
nogar, situacidn que se modificd al encontrarse enfermas; mientras que los
varones trabajaban como obreros, oficinistas y albafiles, e incluso habia dos
Dersonas que se encontraban estudiando. No obstante, el hecho de que
dadecieran una enfermedad neurodegenerativa, trajo como consecuencia |a
disminucion de su capacidad intelectual y fisica, por lo que varios de ellos han
abandonado su ocupacion anterior, de estd manera se observa en el cuadro que a
continuacién se presenta que 21 personas, es decir el 3%, no realiza ninguna
actividad, de éstos tres eran albafiiles y cinco oficinistas, en tanto que otras
personas han cambiado a una ocupacion que requiere de menor precision y
asfuerzo. (Ver tabla N° 2)
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LABORES DE LAS/OS PACIENTES

OCUPACION MUJERES HOMBRES
ANTERIOR ACTUAL ANTERIOR ACTUAL

Hogar 6 8 4 0
Obrero 0 0 6 2
Oficina 2 0 3 0
Albanil 0 0 3 0
Estudiante 1 0 1 0
Comerciante 0 0 1
Costurera 1 0 0 o
Checador de 0 0 1 0
personal
Taxista 0 0
Jubilado 0 0 0 1
No realiza 0 6 0 11
ninguna
actividad.

Total 10 14 20 16

TABLA N° 2

Fuente: Investigacién efectuada en el INNNMVS, Fecha 2000.

* La diferencia corresponde al trabajo de oficina.



Dado que de las caracteristicas y limitaciones de los enfermos, dependen en gran
parte sus repercusiones en el seno familiar, una vez que las hemos conocido,
estaremos en condiciones de comprender como influye la presencia de un
paciente con esta enfermedad en la vida de los cuidadores primarios.

Para lo cual iniciaremos por describir sus caracteristicas demograficas, lo que
aunado a las de los enfermos, nos permitirdn comprender su comportamiento en
cuanto a la atencién de su paciente.

En lo que se refiere al sexo de los cuidadores, encontramos gue ei 70%
corresponde a mujeres y el 30% a hombres, resulta interesante observar que se
invierte la proporcién en relacion con los pacientes y, que generalmente atienden
a un enfermo de sexo contrario al de elles (Ver grafica N° 7).

SEXO CUIDADORAS/ES Y PACIENTES
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GRAFICA N°6
Fuente: Investigacion efectuada en el INNNMVS, Fecha 2000.

Esto se debe a que la mayoria de los cuidadores primarios se hacen cargo de la
atencidn de su pareja, aunque también hay otros casos, en los que ante la
presencia de un enfermo en la familia, se delega tal responsabilidad en las
mujeres. Lo que se explica si recordamos que en nuestro pais, a pesar de que, en
la actualidad la mujer ha salido a taborar en diferentes campos, en escasas
ocasiones comparte con su pareja la obligacién de las labores del hogar, de la
atencién de los hijos e incluso del esposo, sobre todo si éstos, alguno de sus
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padres © hermanos padecen esta enfermedad.

En consecuencia, el porcentaje de mujeres que tienen entre 21 y 30 aflos de edad
(23%) y las que se encuentran entre 31 y 40 (24%), corresponde a la edad
productiva y reproductiva de éstas, es decir, es el momento del desprendimiento
de la familia de origen, recién se ha formado una nueva, o bien, cuando los hijos
alin son pequefios y requieren de mds atencién. Mientras que de mas de 51 afios,
descienden al 19% periodo este Ultimo, que es mas alto en los varones, entre los
que mas de la mitad (34%) son mayores de 51 aftos y un 22% corresponde a los
que tienen menos de 50 afios de edad. (Ver grafica N° 7)
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GRAFICAN° 7
Fuente: Investigacion efectuada en el INNNMVS, Fecha 2000.

Asimismo, los entrevistados, en el 46% de los casos tienen de uno a tres afos de
responsabilizarse de la atencién de su paciente y el 17% siete afios o mas, de
éstos, el 27% asume este rol desde hace més de diez afos. Tiempo en el que, el
40% ha destinado mas de 15 horas diarias a su cuidado y € 40% de una a cinco
horas.
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ANOS DE ROL DE CUIDADORA Y CUIDADOR PRIMARIO

1 a 3 afios 4 a 6 afios 7 a 9 afios Mas de 10 afios

GRAFICAN® 8
Fuente: Investigacién efectuada en el INNNMVS, Fecha 2000

Tanto los afios, como las horas que los cuidadores primarios brindan a la atencién
de su paciente, permiten inferir que han tenido que abandonar gran parte de las
actividades que con anterioridad realizaban. A la vez, que van adoptando en su
vida cotidiana un nuevo rol, que no les permite continuar con el proyecto de vida
que se habian trazado, lo que en ocasiones provoca un constante deteriorg en su
salud, ademas del abandono de sus actividades sociales, econémicas e incluso
escofares, mientras asumen ese rol,
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HORAS DI!ARIAS DE CUIDADC HACIA EL PACIENTE

6al0hrs 11a15hrs Mais de 15 hrs

GRAFICA N°9
Fuente: Investigacién efectuada en el INNNMVS, Fecha 2000

Es decir, ante la presencia de un enfermo cronico en casa, es a la mujer a quien
carresponde atenderto, independientemente de su parentesco, pues es ella la que
debe hacerse cargo de los asuntos que atafien a su casa y a su familia, mientras
que el hombre asume el papel de proveedor del hogar, por lo que tiene que salir a
trabajar.

Esto se demuestra al conocer el parentesco que guarda la cuidadora y el cuidador
prirario en relacién con su paciente. El 28% de las mujeres atiende a su esposo,
pues cuando la enfermedad comenzé, elias ya se encontraban casadas, - dentro
de este rango se consideré a una mujer que sefalé vivir en union libre con su
pareja -,

También es alto el porcentaje de las madres que se dedican a la atencién de un
hijo/a, el 37 % de ellas aparte de dedicar varios afios de su vida al cuidado de sus
hijos desde su embarazo, en su nifiez y, hasta el momento en que scn capaces
de valerse por si mismo, de comenzar a resoiver sus problemas, de casarse, en
fin, de cursar la etapa del ciclo que corresponde a su edad, se enfrentan a una
realidad distinta, esto primero les lleva a la angustia, a la desesperacion de ver
que su hijo presenta los mismos sintomas que ha visto con anterioridad, ya sea en
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algun familiar de ella o de su pareja. Por io que no es facil atender a un hijo
adolescente o adulto - cabe recordar que el 20% de los pacientes son mencres de
30 afios de edad - incapaz de valerse por si mismo, cuando se le pensé grande y
fuerte, cumpliendo con los proyectos de vida que se habia trazado.

En ofros casos, aunque las mujeres hayan formado su propia familia, tienen que
apoyar a su grupo familiar de origen, por tanto deben asumir el rol de cuidadoras
de algun miembro de ésta, si asi se requiere, por esta razén el 24% se hace
cargo de la atencidn de su padre o madre, e incluso de sus hermanos (5%},
ademas de las labores de su hogar y en algunos casos, del sostenimiento
econémico de sus hijos.

Si bien, el hecho de cuidar a un familiar cercano como la pareja o los hijos, es
dificil, o es mas, tener que atender a una persona que forma parte de la familia
politica, asi encontramos gue una mujer se hace cargo de su nuera, con el
propoésito de apoyar a su hijo para que éste siga trabajando. Un ejemplo de esto,
es el caso de Pablo pues, al llegar a la etapa del desprendimiento se casé con
Sara, quien poco después de la unién comenzé a presentar los primeros sintomas
de la enfermedad, dofa Cata, madre de Pablo, en un principio se hizo cargo de
preparar los alimentos, de limpiar la casa del nuevo matrimonio, es decir, asumio
las responsabilidades que correspondian a su nuera. Actualmente, la Sefiora
Cata se dedica por completo al cuidado de Sara . El ciclo vital de ambos jévenes
$6 ha alterado de la misma forma que el de la seflora, ya que el matrimonio no
tendra la oportunidad de tener hijos, de vivir cada etapa de su ciclo de vida y de
llegar a la vejez unidos, pues aln se avecinan mas problemas, como e} de la
incapacidad total de la paciente, o que le impida, quizé, Hlegar a la vejez.

Esto nos lleva a cuestionar acerca de si realmente existié un desprendimiento
entre Pablo y su familia de crigen. Ya que el sistema continia siendo el mismo,
solamente se incorporé un holdn, ello exige los ajustes pertinentes, como los tuvo
que hacer Dofla Cata al responsabilizarse de su nuera, hacerse cargo de los
cuidados del hogar de la enferma, de la atencién a su casa, a la paciente, al hijo y

al marido, en lugar de vivir el re-encuentro con este ultimo, quien también se ve

* Entrevista focal realizada el dia 25 de agosto de 1999,
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sfectado en su forma de vida.

2or otra parte, encontramos, que al aiterarse el ciclo de vida de Pablo, éste delega
2l rol de cuidador primario en su madre, en lugar de convertirse en el eje de su
weva familia, es decir, se ve imposibilitado para determinar con su esposa,
suantos hijos desearian tener, en donde les gustaria vivir, en fin, llevar una vida
somo cualquier matrimonio recién casado, situacién que cada dia sera mas dificil
-omo resultado del progreso de la enfermedad.
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GRAFICA N° 10

Fuente: Investigacitén efectuada en el INNNMVS, Fecha 2000.

Jado lo anterior, al igual que en el caso de Pablo, Sara y Dofla Cata, han
nterrumpido su ciclo de vida, asi en todas las familias investigadas provocan que
bara un joven sea muy dificil el desprendimiento, si es &l quien cuida de alguno de
sus padres, o para la hija gue se tiene que hacer cargo de la atencién de su madre
y padre a pesar de haber formado un hogar, o bien de una madre de familia que
iene que atender a su esposo, a uno de sus hijos o alguno de sus padres
snfermo, a la vez que también demanda atencién el resto de su familia.

Asi, los jovenes que asumen el rol de cuidador cuando aun no se han separado
jel sistema para formar otra familia, retrasan esta decisidn para proporcionar
tencion al enfermo, o por |0 mencs esperan a que se adecuen las relaciones
amiliares, para posteriormente lograr la etapa del desprendimiento, misma que les
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sera dificil cumplir, por el apego que se logra establecer entre paciente-cuidador,
:uidador-familia, o por los sentimientos de culpa, ya que se han delegado
esponsabilidades al joven, que seran dificiles de abandonar o por lo menos
:ompartir con los demas miembros del sistema famitiar.

A\ diferencia de las mujeres, entre los hombres, el 78% son cuidadores de su
3sposa y sdlo el 11% se encarga de !a atencién de uno de sus padres y de un
rimo, respectivamente, cabe destacar que en el ultimo ¢aso fo hace cuando se
ancuentra desempleado, ya que &l no es el responsable directo de la atencion del
Jaciente.

~uando Diego (el paciente), era pequeiio fallecié su mama y el padre contrajo
natrimonic nuevamente, unién en la que procred otros hijos, haciendo victima al
srimero de maltrato fisico y psicolégico, por lo que al notar los primeros sintomas
e la enfermedad, la madrastra de Diego, lo envia a México con una tia materna,
Juien desde entonces se hace cargo de éi, sin embargo debido a que ésta es
duda tiene necesidad de trabajar, mientras tanto, su hijo Enrique, (primo de
Jiego), de 17 afos cuida del paciente, cuando no tiene empleo motivo por el cual
leva varios meses cuidandolo.

=1 hecho de que Diego se trasladara a vivir con sus familiares modifico totaimente
3| estilo de vida, ya que al vivir inicamente dos personas en el departamento, tuvo
1ecesidad de acondicionar la vivienda para gque el paciente no corra peligro.
Actualmente Enrique lo alimenta, viste, bafia y cuida, dejando de lado, sus
oroyectos en cuanto a la satisfaccion de sus necesidades econdmicas, al mismo
iempo que se aleja de sus amistades e incluso de la escusela.

=n este sentido, podemos inferir que ante |a enfarmedad, tanto el cuidador de
sexo femenino y masculino, tuvieron que cambiar su forma de vida y el rol que
3sumian, ya que ahora tienen que permanecer en casa brindando atencion al
aciente, esta responsabilidad ha impedido que continden su desarrolio
rofesional e incluso personal, no hay que olvidar que a medida que avanza la
anfermedad, se truncan suefios y anhelos e incluso su proyecto de vida,
srincipalmente en el caso de los varones, pugs no es comun en la sociedad
nexicana que éstos se dediguen a las labores del hogar.
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Al respecto, éstos sefiaiaron que les resulta dificil el cuidado del paciente, ya que
le deben bafiar, vestir, alimentar, cuidar que no se caiga a causa de los frecuentes
movimientos involuntarios, ademas de cambiar de parales en caso de que ya no
controle esfinteres. Si dedicarse a un nifio es laborioso, mas lo es hacerse
responsable del cuidado de una persona adulta, que se valia por si misma y a
medida que evoluciona la enfermedad se va incapacitando.

Cabe sefialar, que aunque existe una persona que se responsabiliza de la
atencién del paciente de manera permanente, el 53% indicd contar con alguien
que colabora en esta funcién de manera esporadica, es decir, cuando el cuidador
primario lo solicita; mientras que €l 47% no cuenta con el apoyo de nadie, lo gue
es dificil de sobrelievar, ya que el cuidador primario se siente solo y sin apoyo ante
esta situacién. (Ver tabla N° 3).

COLABORADORES EN LA ATENCION DEL PACIENTE

PERSONAS FRECUENCIA %
Hijo (a) 9 30 %
Hermano (a) 8 27 %
Esposo (a) 5 17%
Mama 3 10%
Vecina 3 10 %
Papa 1 3%
Nuera 1 3%
TABLA N° 3

Fuente: Investigacion efectuada en el INNNMVS, Fecha 2000.

Por ofra parte se encontré que las mujeres perciben un nivel académico bajo, ya
gue solo el 32% concluyd sus estudios de primaria, mientras que 24% no pudieron
terminarla, una propeorcion similar infformé que habian concluido la secundaria, en
tanto que 10% reportd que aunque la inicid no logré terminarla, el 5% llegd a
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:ursar ei bachillerato perc no lo concluyd, porque decidié casarse, o bien, tuvo que
ledicarse a la atencién de su enfermo y, un porcentaje semejante termind una
:arrera técnica.

A diferencia de ios varones, en los que se observa que aun cuando mas de la
nitad tiene estudios de primaria, s6lo el 22% los concluyd, no obstante, es mas
alto su nivel de estudios, pues una proporcion similar (22%), respectivamente,
ermind el bachillerato o una licenciatura (Ver grafica N°11).

-as causas por las que no concluyeron su escolaridad, en ambos sexos son
Jiversas, pero la constante es la pobreza, tener que salir desde edad temprana a
rabajar para colaborar en i sustento de la familia, o bien, porque al tener que
atender a un paciente afectado por la enfermedad de Huntington abandonaron sus
estudios y en algunos casos, las mujeres, debido a que en algunos lugares aun
yersiste la idea de que “ellas no deben de estudiar, ya que al casarse tendran que
ledicarse al hogar”.

ESCOLARIDAD DE LAS Y LOS CUIDADORES PRIMARIOS
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GRAFICA N° 11
Fuente: Investigacin efectuada en el INNNMVYS, Fecha 2000,



En consecuencia, en el caso de las cuidadoras y de los cuidadores primarios, igual
gue entre los pacientes, con frecuencia la escolaridad determina su ocupacion, sin
embargo, en aquellos, es importante recordar que algunos tuvieron que cambiar
de ocupacidn, ante la necesidad de tener que suplir el rol de proveedor
econdmico, cuando el paciente era el sostén de la famifia, a la vez que deben
atenderlo.

De esta manera, pcdemos observar que de 14% de las mujeres que antes se
desempefiaban como trabajadoras domésticas, en la actualidad sdlo el 10%
continua en esta labor, el 10% que con anterioridad estudiaba truncé su educacion
para dedicarse al cuidado de su paciente y de su hogar; el 19% que se dedicaba
al comercio informal hoy se ha reducido y, solo un 5% continua con este tipo de
empleo, aunque ahora lo realiza desde su casa, e igual porcentaje, sigue
trabajando como antes, de obrera.

Por el contrafio, el 52% de las cuidadoras primarias que se dedicaban
anteriormente al hogar, se incrementd a un 75%, ello en virtud de que han tenido
que abandonar su trabajo fuera del hogar para hacerse cargo de la atencion de su
enfermo, pues tienen que dedicar mayor tiempo a éste, no obstante, ello no les
impide buscar otras alternativas para apoyar en el ingreso familiar, es por eso que
varias mujeres se dedican a la venta de productos para la belleza, actividad que
pueden llevar a cabo desde su hogar, por lo gue no tienen que abandonar a su
paciente por largas horas, como lo seria en un empleo formal. (Ver tabla N° 4)

OCUPACION ANTERIOR Y ACTUAL DE LOS CUIDADORES PRIMARIOS

QCUPACION | Hogar | Obrera | Ofna. Estu- | Comer- | Empleada TOTAL
diante | ciante | doméstica

ANTERICR 52% 5% 0% 10% | 19% 14% 100%
ACTUAL 75% 5% 5% 0% 5% 10% 100%
TABLA N° 4

Fuente: Investigacion efectuada en el INNNMVS, Fecha 2000.
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Esto nos permite deducir que mientras mas avanza la enfermedad, menos
sosibilidades de desarrollarse en el ambito laboral tendra la mujer, pues siya se le
dificulta por su preparacion educativa, su rol de cuidador o torna mas dificil. En
consecuencia, algunas de las entrevistadas manifestaron que deben de
sermanecer al lado de su paciente, por ello decidieron abandonar su empieo a
oesar de necesitarlo.

En lo que se refiere a los hombres, el 34% se desempefiaban como obrercs y le
sigue el 22% que se dedicaban a estudiar, en tanto, que un 11% se empleaba
como oficinista, eén mismo porcentaje el oficio de tejedor, comerciante o
profesionista, hoy dia ninguno de ellos continua laborando, asi el 56% de los
entrevistados se dedica actualments al hogar, agregado a un 11% que decidid
ubilarse y sdlo el 11% trabaja como almacenista. (Ver tabla N° 5)

OCUPACION ANTERIOR Y ACTUAL DE LOS CUIDADORES PRIMARIOS

OCUPACION |Hogar [Obrero | Ofna. |Estu- |Comer- |Ing. | Teje- |Aima-|Jubi- |TOTAL
diante | ciante | Textil [dor cenis- | lado

ANTERIOR 0% [ 34% [ 11% [22% ( 1% [11% [11% | 0% | 0% [100%

ACTUAL 56% | 0% (0% | 0% | 22% | 0% | 0% [11% | 11% | 100%

TABLAN® 5
Fuente: Investigacion efectuada en el INNNMVS, Fecha 2000.

En consecuencia, también ha cambiado la persona en la que recas la
responsabilidad de proveer econdémicamente a la familia. Anteriormente se hacia
cargo del ingreso familiar el 36% de las y los cuidadores primarios, el 20%, de
sus pargjas, de las cuales 17% en la actualidad son los pacientes. El 10% indicd
que los abuelos, mientras que el 7% sefiald que sus hijos eran los que apoyaban
scondmicamente, tan solo el 3% corresponde a un padrastro (Ver grafica N° 12).
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Fuente: Investigacion efectuada en el INNNMVS, Fecha 2000.

Por lo tanto, la economia familiar se ha visto afectada, es asi que el 37% indico un
ingreso mensual que oscila entre $1,000 y $2,000, le siguen en importancia los
que tienen un ingreso de mas de $3,000 y un 10% recibe entre $2,001 y $3,000,
de éstos |la mayoaria proporciond datos aproximados y el 30%, rehusd a dar esta
informacién por temor a que la Asociacién Nacional de fa Enfermedad de
Huntington IAP, les retirara la ayuda en medicamentos, o bien, el Instituto Nacional
de Neurologia y Neurocirugia “Manuet Velasco Suarez’ les modificara la cuota de
recuparacién por la atencion médica.

No obstante ello, el ingreso no cubre las necesidades de las familias para
mantener una calidad de vida éptima. Si tomamos en consideracidn sus egresos,
a partir del consumo de alimentos, medicamentos y servicios como agua,
electricidad, gas, renta por la vivienda, teléfono e incluso el generado por
transporte, ya que no es posible trasiadar al paciente en colectivo o microbus, sino
que se debe hacer uso del servicio de taxi para acudir a las revisiones médicas.
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Asi, encontramos que la mayor parte del ingreso se destina a la alimentacion, el
30% de los que respondieron, ocupan de $1,000 a $2,000 en ésta y un porcentaje
semejante, mas de $2,000; cabe recordar que estos pacientes requieren de una
dieta especial, compuesta por liquidos y alimentos blandos, que no representen
dificultad para su ingestion, sin embargo, la mayoria considera que ello representa
un gasta adicional, es por eso que les proporcionan la misma alimentacion que el
resto de la famitia.

Con relacién al transporte, el gasto es mayor en aquellos que tienen que trasladar
a su paciente con mas frecuencia a consulta, o en los casos en que acuden
periddicamente a recoger los medicamentos, de esta manera, el 40% senalé que
gasta entre $ 100 y $ 300 pesos mensuales, un 30%, mas de $ 300, debido a que
incluyeron los gastos que origina para el resto de la familia el transporte a su
centro de trabajo y/o escuela, y un 23% menos de $100.

Mientras que, en medicamentos, el 44% gasta entre $100.00 y $300.00
mensuales, al 13% le proporciona el medicamento la Asociacion Mexicana de la
Fnfermedad de Huntington IAP, un 10% lo recibe del Instituto Mexicano del
Seguro Social y el 33% no suministra medicamentos al paciente.

Asimismo, cuando el cuidador primario tiene necesidad de realizar actividades
fuera del hogar, no siempre cuenta con el apoyo de otro miembro de la familiar
que se haga cargo de los cuidados del paciente (23%), ello implica que tengan
que retribuir los servicios de la persona que !o atienda, en cuyo caso algunas
veces, pagan en especie con productos de despensa, mientras que en ofras,
cubren una cuota por este servicio, 10 que representa en cualquiera de los dos
casos, un gasto extra. (Ver tabla N°6)
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RETRIBUCION A PERSONAS QUE APOYAN A LAS/OS CUIDADORES

RANGO FRECUENCIA % CANTIDAD ARTICULOS EN
ESPECIE
Si 2 7% |$20.00pesos Articulos de la
diarios. canasta basica
No 28 93%
Total 30 100% (3%20.00
TABLAN® 8

Fuente: Investigacidn efectuada en el INNNMVS, Fecha 2000.

Por otro lado, como se sefald en ofro apartado, la aparicién de la enfermedad en
algun holdn, constituye un cambio radical, tanto al interior del sistema familiar,
como en sy entorno, al volverse critica la relacion entre sus integrantes, motivada
en cierta forma, por tratarse de un padecimiento discapacitante, sumado a los
cambios de conducta que esto provoca en el pacients, a la calidad de la atencién
que el cuidador principal presta al resto de su familia, al tener que cumplir con
varios roles, agregados al de hacerse cargo de su paciente, sobre todo si se trata
de la madre y, a la incertidumbre ante as condiciones de salud de un ser querido,
cuyo futuro saben incierto.

Situacion que repercute principalmente en la relacidn de los cuidadores primarios
con los demas holones de su familia, a pesar de que el 60% sefalé no haber
identificado algin cambio en ésta, el 40% si lo percibe y manifiesta en algunos
casos, que ha encontrado comprension por parte de sus parientes mas cercanos,
al responsabilizarse por completo de su enfermo y en otros, muestran rechazo
hacia ellos por considerar que les restan atencidn, ademas de que descuidan su

hogar.
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Adicional al cambio en las relaciones familiares, o tal vez provocado por éste, el
cuidador primario manifiesta otros problemas dentro del sistema familiar, entre los
cuales fueron detectados con mayor énfasis, los que aparecen en la siguients
labla.

PROBLEMAS MANIFESTAS

PROBLEMAS EN EL SISTEMA FAMILIAR | FRECUENCIA | %
Enfermedad 6 23%
Desintegracion familiar 5 19%
Alcoholisma 5 19 %
Violencia familiar 4 15%
Abandono del paciente 2 8%
Intento de suicidio 1 4%
Cambio de rol 1 4 %
Drogadiccion 1 4%
Econémicos 1 4%
Tetal 26 100%

TABLA N°7
Fuente: tnvestigacidn efectuada en el INNNMVS, Fecha 2000.

La presencia de esta enfermedad en si misma constituye un problema, ya que de
allo se derivan multiples dificultades que alteran la dindmica familiar, tales como la
necesidad de que uno de los holones, se haga cargo del paciente y abandone sus
actividades cotidianas o tenga que dividir su tiempo para cumplir mayores
responsabilidades, lo que trae consigo situaciones que modifican el ciclo vital de
todo el sistema familiar y generan cambios en el comportamiento, provocando
otros problemas, 0 que se acentuen los ya existentes.

Tal es el caso de aquellos enfermos que debido a sus trastornos emcocionales,
han intentade suicidarse por diferentes medios, ya sea colocandose un cinturdn en
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2l cuello, cortdndose las venas o ingiriendo sustancias nocivas, como el cloro,
Tuy comun en la limpieza del hogar. Situacién que mantiene alerta al sistema
‘amiliar, al mismo tiempo que genera incertidumbre de que algun dia el paciente
'ogre su objetivo y temor a descubrirlo muerto o inconsciente.

Asimismo, la presencia de otros enfermos es una constante en las familias con
sste tipo de padecimientos, en virtud de que se trata de una enfermedad
autosdmica dominante, por ello en algunas ocasiones hay en el sistema familiar
mas de un paciente afectado por la Enfermedad de Huntington.

O bien, el cuidador primario también presenta problemas de salud, como en el
caso de una sefiora de edad avanzada gque padecs diversas enfermedades que le
han afectado la vista y hacen dificil el cuidado de su hijo, ya que le representa un
gran esfuerzo bafarlo y cargario para poderio mover, ademas de todas las labores
del hogar que debe realizar, lo que paulatinamente empeora sus condiciones
fisicas. No obstante, su principal preocupacién es llegar a fallecer antes que su
hijo, pues considera que no existe una persona capaz de atenderio, debido a que
la esposa del paciente lo abandond, al saberlo enfermo y sus otros hijos,
(hermanos de aquel), reiteradamente han manifestado su escasa voluntad para
cuidarlo, ademas de que actualmente muestran un total desinterés hacia él.
Agregado a los trastornos fisicos y mentales que adquiere el cuidador primario, a
causa de la atencién permanente que proporciona a su paciente.

Por otra parte, ante la presencia de un enfermo cronico degenerativo, no sdio la
vida del paciente y de |a persona que asume la funcién de cuidador primario se
maodifica, sino que se tiene que reajustar toda la dindmica familiar, es decir, se
tendrén que cambiar reglas, forma de vida, roles, etcétera, por lo que todo el
sisterna familiar sufre, ello hace que cada uno de los holones en ocasiones se
sientan solos € incluso con miedo a lo gue pueda suceder.

En este sentido, resulta dificil continuar manteniendo relaciones intrafamiliares
estrechas, sobre todo con la familia de origen, debido a que la enfermedad del
paciente y el tiempo que dedica a su cuidado, hacen que la convivencia no sea la
misma, pues el hecho de permanecer en casa, sin salir por temor a lo que le
pueda suceder durante su ausencia o la preocupacion de la familia a tener que
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enfrentar la enfermedad y a no saber que les depara en un futuro su desarrollo y
evolucion, hacen que los holones se alejen y, por ende, la comunicacién se
deteriore o se pierda.

De esta manera, a pesar de que se considera al sistema familiar como un nucleo
donde existe el amor, la comprensién y la tolerancia, estas caracteristicas son tan
fragiles que se rompen facilmente y, ante las consecuencias que trae consigo la
presencia del paciente en el hogar, encontramos enojo, maitrato fisico, psicoldgico
Yy, econdmico, asi como problemas de desintegracidn familiar y adicciones.

En relacion con las adicciones, en las familias entrevistadas se presenta
alcohotismo, enfermedad que ante |a presencia de otros problemas familiares se
hace mas critico, asi encontramos que a partir del inicio de la enfermedad se
acentia éste en algin miembro de la familia y en otros casos en el mismo
paciente, con el pretexto de intentar evadir |a situacion que viven.

También se observa violencia familiar, que se manifiesta como una manera de
ejercicio del poder, mediante el empleo de la fuerza (fisica, psicolégica o por
omision) que “implica la existencia de un “arriba” y un “abajo”, reales o simbdlicos,
que adoptan habitualmente la forma de roles complementarios”.”® Esta tiene un
ciclo que se repite cotidianamente y alude a todas las formas de abuso gque se
originan en las relacionss entre los miembros de una familia. Quiza el primero en
participar en ella es el paciente, ya que se vuelve agresivo al sufrir diversas
alteraciones psicolégicas.

Por su parte, algunos cuidadores primarios en ocasiones se sienten estresados
por el cansancio, @ incluso por desconocer las condiciones en que se encuentra su
enfermo, lo que les lleva a estallar en ira, en contra de fos demds integrantes del
sistema familiar e incluso del mismo paciente. El empleo de la fuerza, se
constituye iuego entonces en un método “posible” para la solucidn de conflictos
interpers;onales,77 que se repite sistematicamente.

" Corsi Jorge “VIOLENCIA FAMILIAR UNA MIRADA INTERDIDSCIPLINARIA SOBRE UN GRAVE
PROBLEMA SOCIAL" Editorial Paidés Buenos Aires, Argentina, 1994 p.p. 15,
” Tbidem p.p. 23
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Jtras veces, la violencia se manifiesta mediante el abandono, ya sea por parte de
a pareja, de algunc de los padres o de los hermanos, Por eso, cuando ia situacién
3@ hace dificil, se llega a la decisién de abandonar al paciente, en ocasiones, por
emor ante la necesidad de tener que modificar sus roles, otras, por la angustia de
rer paulatinamente a un ser querido deteriorarse por la enfermedad, por el temor a
anfrentarse a un padecimiento neurodegenerativo o por no desear interrumpir &l
sroyecto de vida que se habia trazado, asi como, por miedo a que los hijos se den
suenta de la forma en que su padre se desmorona hacia la nada, cuando se trata
Je uno de los progenitores.

En otros casos, las actividades y quehaceres que cotidianamente realizaba la
suidadora o cuidador primario se alteraron, ante la necesidad de tener que cubrir
otras, que contribuyan a mantener el sistema familiar, aunque sea de manera
disfuncional. El hecho de asumir nuevas responsabilidades significa tal
preocupacion, que algunos de los entrevistados manifestaron como un problema
el cambio de rol, aludiendo a los casos en que se tuve que convertir en jefe de
familia, © bien, de invertir &l rol de hijo a protector y encargade de la atencion de
uno de sus padres.

Aunado a la problematica que impera en el sistema familiar, se refleja en éste |a
crisis econdmica por la que atraviesa nuestro pais, desde hace ya bastante
iempo, por lo que varios de los entrevistados reportaron encontrarse en una
condicidén econdémica precaria o por lo menos dificil.

_o anterior, a causa de los gastos que genera la atencidén médica dsl paciente, por
un lado y por otro, a que con anterioridad, éste contribuia a los gastos familiares,
mientras que en !a actualidad es el cuidador primario, quien ademas de
permanecer varias horas brindando atencion al enfermo, colabora con el ingreso
Familiar, por o que ha tenido que cambiar su ocupacion, para evitar desplazarse a
ugares lejanos a su domicilio y generaimente se desemperia como subempleado.

" Ver Capitulo 1 La familia del paciente afectado por una enfermedad newrodegenerativa. Segunda fase “El
sncuentro”.
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3.2 Resultados de la Escala tipo Likert.

En lo que se refiere a la segunda parte de ia investigacion, con el objetivo de
analizar las actitudes manifiestas de las y los cuidadores primarios hacia la
Enfermedad de Huntington, la atencién a su paciente y, su opinién de cémo es
considerado por el sistema familiar, se aplico la escala tipo Likert, de acuerdo con
Hernandez Sampieri ©° a cada punto se le asignd un valor numérico, asi, cada
sUjeto obtuvo una calificacion respecto a la afimacion y al final, se obtuvo su
avaluacion total, sumando las puntuaciones obtenidas en relacién con todas las
afirmaciones, es decir;

% Op. Cit. Hernandez Sampieri Roberto y cols. p.p. 264,
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PUNTUACION DE LA ESCALA TIPO LIKERT
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PUNTUACION DE LA ESCALA TIPO LIKERT

SUJETOS |16 1718|1920/ 21)22 /23242526 ]27)28 2930
ITEM , ' '
1. 312|3|5|5]|5]|1|5[1]2|{5}4]12]12
2. 2122114322212 |314121215
3. 2111115151352} 2|3[612]5]12 4
4. 413111122515 ]|1(5]|5;2[515]5
5. 2151 (s512|311[4[113[3}13]31111
6. 4153/ 2(3j3|3|2[1]1]16542]1312]65
7. 33 |1/5)3/3/65/1/2)3 (3311211
8. 4113|5114 |3[1}|211[(111}12]1]2]2
9. 1/1](1]4]14|13(21212[113i3{1]1,2
10. 11311121212 (1}1213i11312]1211
11. 313[5|4]3/5]2(11313{3|3 /11315
12. 413|553 13[2}1(3[3]314/5!31]5
13. 2411931 (s 1j1r 1118111211112
14. 3131 2(31113(111j2]131113]565]1211
15. 213|115 4(112[3]13(213(312;4,4
16. 11251t 112111111311 12j121212
17. {31121 j1t21i14313i3j1]1211
18. 313/5[3;4]13|14]|31311)111212]42
19. 2]4|5|514!13]5|151512131212]15813
20. 3|11 ({5]13]|3|21312121313;2]415
21. 4111411272111 1211111321211
22, 3111211413 |1]2]3]5]1 212111315
23. 1121|1211 {t1l2)(1]2]2[1][2]3[3]1
24. 2121115121122 [413[2]12[2]3]4
25. 41211134 |3[415|3 111142411
26. 31321536212 |2|3]5|2[113]2
T=|69|65|58|80|76|70|60(60|[55|64|66|70|59(68|72

TABLA N°8
FUENTE: Investigacién realizada en el INNNNMVS, Fecha, 2000
Una puntuacion se considera alta o baja segun el nimero de items, en este caso,

fueron 26 afirnaciones, para medir la actitud favorable o desfavorable hacia la
EH, el paciente y la familia, la puntuacion minima posible es de es de 26 v, la
puntuacién méxima es de 130, porque hay 26 afirmaciones con cinco opciones.

€| promedio se calificé mediante la siguiente formuia™;

" Op. Cit. Herndndez Sampieri Roberto y cols. p.p. 269




PT _ PT= Puntuacién total de |a escala
NT~  NT= Numero de afirmaciones

A continuacién se sefialan el promedio de la escala aplicada.
PROMEDIO OBTENIDO DE LA ESCALA TIPO LIKERT

SUJETOS | & Total de items . Total
1. 79 7926 3.03
7 60 60+26 2.30
3. 53 53:26 2.03
4, 62 6226 2.38
5, 84 84+26 323
5. 79 79:26 3.03
2 83 83:26 3.19
8 80 8026 3.07
9, 83 83:26 3.19
10. 76 76:26 2.92
11, 71 7126 273
12. 71 71+26 2.73
13, 72 72-26 2.76
14. 72 72+26 2.76
15, 65 65-26 2.5
16, 69 69+26 26
17. 65 65+26 2.5
18, 58 58+26 2.23
19, 80 80-26 3.07
20 76 7626 2.92
21. 70 7026 2.69
52, 60 60:26 2.30
23 60 60:26 2.30
24, 55 55:26 211
25, 64 6426 2.46
26. 66 6626 2.53
27. - 70 70:26 2.69
28. 59 59:26 2.26
29, 68 68+26 2.61
30 72 72+26 2.76

TABLA N°9 FUENTE: Investigacién realizada en ef INNNNMVS



=sto nos permite inferir que los sujetos de investigacion, tienen una actitud
Jesfavorable ante las alteraciones que han sufrido a partir de 1a presencia de un
anfermo con las caracteristicas antes mencionadas, como se muestra en la
siguiente grafica

PUNTUACION DE LA ESCALA LIKERT
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GRAFICA N°13
FUENTE: investigecién realizada en el INNNNMVS, fecha 2000.

Para que una actitud fuera muy favorable, la puntuacion de los sujetos de
nvestigacion tendria que ser de cinco, debido a que este fue el numero asignado
v, para que fuera desfavorable, era necesario que se obtuviera uno de puntuacion,
uego entonces, la mayoria de los individuos se encuentra en la puntuacién dos y
res, lo que indica que la actitud medida es desfavorable, es por eilo, que a partir
de Ia calificacion obtenida, se realizd un andlisis comparativo de las necesidades y
valores que generan actitudes de Alcantara™ y las actitudes manifiestas ya
permitieron realizar una comparacion de los resuitados obtenidos a partir de la
aplicacion de la escala tipo Likert que las y los cuidadores manifestaron.

" Ibidem p.p. 50
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NECESIDADES Y VALORES QUE GENERAN ACTITUDES

NECESIDADES VALORES ACTITUDES® ACTITUDES
MANIFIESTAS'
I. Seguridad Valorde la paz |Confianza, justicia y Inseguridad ante un
pacificacion futuro incierto

2. Trabajo Valor del trabajo | Espiritu de trabajo Sobrecarga de
responsabilidades y
tareas que dependen
completamente el
cuidador primario

3. Amistad Valor de amistad | Cooperacion, Soledad, rechazo,

comunicacién de vida

desconfianza

Pertenencia a
un grupo

Valor de la
comunidad

Participacion de la vida
social y tolerancia

Falta de pertenencia
a un grupo, como
sistema familiary la
comunidad que les
rodea

Informacion, de
conocimiento

Valorde la
ciencia de ia
verdad

Sentido critico,
curiosidad, espiritu de
estudio

ignorancia,
irresponsabilidad,
falta de recursos
econdmicos, para
asistir a las platicas
informativas,
Evasidn deia
realidad

' Ibidem p.p. 51-52
* Esta columna pertenece a las actitudes que manifestaron los cuidadores y cuidadoras. durante la aplicacién
e los instrumentos de Ia presente investigacion.
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NECESIDADES Y VALORES QUE GENERAN ACTITUDES

NECESIDADES [ VALORES ACTITUDES ACTITUDES
MANIFIESTAS
5.  Autonomia, [Valor de la|Sinceridad, Sobrecarga de
ibertad, libertad y del|responsabitidad, responsabilidades,
'econocimiento y | prestigio liberacién, dignidad | |autosuficiencia, verglenza,
astima personal y, respeto baja
autoestima
7. Salud Valor del | Aseo personal, | [ Falta de arreglo personal, falta
bienestar, de|limpieza del entomo, | [de limpieza del entomo en
la saiud orden e higiene,| |algunas ocasiones, escasa
prevencion de [preocupacién por su propia
enfermedades salud
3 Actividad | Valor de la|Deportividad, Falta de ejercicio y, de
Jeportiva Yy | expresion competitividad y| |actividades recreativas, asi
recreacion corporal y, | distraccion como falta de espiritu
deporte competitivo
D, Alimentacién | Valor del | Dieta balanceada Antepone su preocupacion por
alimento alimentar al paciente y/o a su
famiia y, a su propia
alimentacion
10. Sexualidad |Valor de lallLa manera den que| |Abstinencia si es que el
sexualidad se manifiestan los| | paciente es la pareja sexual del
sares humanos | [cuidador pimario, o bien, falta
como seres | | de interés por cansancio.
femeninos o
masculinas, incluye
aspectos biologicos,
psicoldgicos ¥
sociales.
TABLA N° 10

Fuente; Alcdntara José A. "COMO EDUCAR LAS ACTITUDES"™ Ed. CEAC Espafia, 1996, p.p. 51-52 e Investigacién
realizada en el INNN"MVS® Fecha: 2000
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as caracteristicas presentadas con anterioridad, tanto del paciente como del
uidador primario, permiten comprender de que manera el entorno en el que se
lesenvuelven ambos, aunado a su dinamica familiar, influyen en el desarrollo de
iertas actitudes, lo que a su vez genera diferentes sentimientos y, repercute en su
alidad de vida, Cabe recordar que estas fueron detectadas, como se menciond
on anterioridad mediante la aplicacién de una escala tipo Likert y, seran
nalizadas conforme a las necesidades y actitudes reflejadas por los cuidadores
rimarios durante la entrevista.

n lo que se refiere a la necesidad de seguridad, ésta no es satisfecha en los
ujetos de investigacion, quienes se muestran inseguros ante el futuro incierto del
aciente y, de sllos mismos, por lo que, reflejan una actitud de desconfianza hacia
os medicamentos y las instituciones de salud en las que atienden a su familiar, o
ien, no sienten la suficiente confianza para pedir ayuda en tomo al cuidado del
nfermo, o para comunicar a su familia sus sentimientos, por temor a conflictos, o,
nalas interpretaciones.

\lgunas veces, reflejan incertidumbre, por {a preocupacién de no poder en un
nomento dado, seguirse haciendo cargo del paciente, ejemplo de ello, es el caso
le una de las cuidadoras que se encuentra enferma, ello origina que cada dia le
ea mas dificil atender a uno de sus hijos, afectado por el mai de Huntington v,
juien fue abandonado por su esposa al enterarse de su padecimiento. (Ver pagina
4)

“n otras ocasiones, l0s cuidadores manifestaron inseguridad y, temor al no saber
tender a su paciente adecuadamente; sin embargo, a pesar de que se les invitd a
as pidticas informativas que ofrece, tanto el Instituto Nacional de Neurologia y
Jeurocirugia “Manuel Velasco Suarez’ como, la Ascciacién Mexicana de la
-nfermedad de Huntington, IAP, se observd, una actitud de desinterés, o
mpotencia, la mayoria no acudié, argumentando la lejania del Instituto y de Ia
\sociacién, otros expresaren falta de tiempo para salir de sus hogares y, algunos
nas indicaron no tener recursos econémicos para el traslado, otros no contaban
-on alguien que se hiciera cargo del paciente, mientras ellos se ausentaban.
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Asimismo, al sentirse abrumados ante la responsabilidad gue demanda la atencion
del paciente, los cuidadores y cuidadoras ven insatisfecha a necesidad de trabajo,
al tener que abandonar su principal ocupacion, para dedicarse a la atencion de su
amifiar, por lo que se va disminuyendo su espiritu de trabajo, principalmente por
cansancio o por falta de tiempo, ésta se manifiesta a través de frustraciéon e
ncapacidad para involucrar a los demas holones, en aras de la solidaridad que
ebiera existir para iograr una atencién compartida, lo que permitiria tener el
iempo y la energia suficiente para desarrollarse laboralments, por el contrario, al
10 contar lafel cuidadora/r con el apoyo de los demés integrantes de la familia, le
>rea, entre otros, sentimiento de soledad.

Por otro lado, cuando no existe colaboracion de los diferentes holones, un apoyo
mportante son los amigos, de estd manera, aunque quince cuidadores primarios,
afirmaron que siguen conservando a sus amistades, si bien, no han terminado con
ollas, tampoco las cultivan cotidianamente y, solo diez comentan con éstas lo
-eferente a la enfermedad de su paciente, no obstante, se obtuvo un promedio de
2.30 total, lo que indica que algunos casos, la necesidad de amistad, no es
satisfacha en virtud de que conforme avanza el padecimiento, el cuidador se va
sislando, por falta de tiempo, ¢ bien, porque le apena hablar con sus amistades de
a enfermedad, o que se percaten del comportamiento del paciente a causa de
3sta, por lo que prefieren alejarse de ellas.

Esta situacion, genera también que no sea cubierta su necesidad de pertenencia a
In grupo, ya que la convivencia del cuidador primario con quienes le rodean, pasa
a segundo  término.

E| hecho de cuidar a su enfermo, va mas ailad de io que sucede en e sistema
amiliar, rompe barreras y llega incluso, a la familia extema y a la comunidad en la
jue vive, alterando su sentido de pertenencia y convivencia con los demas grupos
sociales, de los que forma parte.

Por tanto, no participa en la vida social de su sistema familiar ni de su comunidad
v, 8N muchos casos, se aleja paulatinamente de su familia de origen, por temer a
~riticas, a que lo censuren por dedicarse Unicamente a la atencién del paciente, o
que los familiares muestren una actitud de rechazo, por considerar que no es justo
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jue se consuma su vida al fado de una persona enferma, sobre todo, si fue
victima de maltrato o de alguna adiccidn por parte del paciente. En este sentido,
algunos entrevistados manifestaron, que sus padres, hermanos, tios o primos, les
cuestionaron con frecuencia acerca de si  merece e enfermo que se
responsabifice totalmente de él; si no cuenta con otros familiares de su familia de
origen, que se hagan cargo de su atencion; si acaso no hay hospitales o alguna
institucién en la que pueda permanecer; 0 bien, ;por Gue nNO, pagar a una persona
que lo cuide?, ello le genera angustia e incluso ambivalencia que le hacen
alejarse de su familia de origen, al hacerlo dudar acerca de si esta bien o no que
abandone todo por su paciente.

Mientras que, entre la sociedad, se evade el hablar de enfermedad, sobre todo si
es lenta y progresiva y, cuando se trata de demencia, o problemas como la corea,
mas. Todo ello, les lleva a pensar en la muerte, en lo débil que son los seres
humanos, por es0, se evita hablar de este asunto e incluso, tratar de conocer, de
saber que es lo que esta sucediendo en la salud del paciente, de formar un habito
de estudio, para tener conocimientos sobre la manera de enfrentarse a Ia
enfermedad y cémo contrarrestar las problematicas. Pese a esto, dieciocho
entrevistados, manifestaron que se encontraban permanentemente informados
acerca de la enfermedad, los avances en su estudio vy, todo lo relacionado con
olla, sin embargo, el promedio obtenido es de 2.5, ya que en varios casos,
rechazan que aun no exististe un tratamiento capaz de curara y, culpan a las
instituciones y especialistas de las condiciones de su paciente; o bien, muestran
preccupacion de no saber como atenderlos, o de no comprender sus cambios de
comportamiento, originado por la enfermedad. También se observa rechazo o
temor a enfrentarse a su realidad, lo que se refleja, algunas veces, através de
ina actitud irresponsable, pues a pesar de saber que esta enfermedad es
hereditaria y, de que en ocasiones han tenido la experiencia de unc o mas
pacientes de este tipo en su familia, deciden procrear hijos, sin tomar en cuenta,
las consecuencias y problemas que esto trae para el mismo y para sus
descendientes. En lo que respecta a la necesidad de autonomia, libertad,
reconocimiento y estima, encontramos que los cuidadores primarios las satisfacen
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maneras, 10 que se refleja a través de sentimientos de culpa, frustracién, baja
autoestima, o autosuficiencia, entre otros. Asi, observamos, que sufren una
sensacion de pérdida de libertad y autonomia, al tener que cambiar todas sus
actitudes ante la nueva responsabilidad, debido a que no cuentan con tiempo para
realizar aquello que les agrada, practicar algun deporte o bien, dedicarse a un
trabajo remunerado, por lo que estan conscientes de que esta situacidn altera sus
planes de vida,

Por ofra parte, las actitudes de dignidad personal y respeto, han ido
desapareciendo paulatinamente, pues el cuidador y cuidadora, perciben que su
dignidad se pierde desde el momento en que debe limpiar las haces fecales del
paciente, de asearlo completamente, de sentir que las personas ajenas a su
famitia le miren con desprecio, curiosidad, miedo y lastima, al contemplar la
situacion en la que se ve inmerso todo el sistema, en cuyos casos siente
verglenza e incluso repugnancia hacia ciertos aspectos del cuidado del paciente,
la dignidad personal que todo ser humano posee, ante estas circunstancias, se
manifiesta de diferentes formas, asi el Sr. Antonio Crozco, comenta angustiado y
con lagrimas lo siguiente: “Cuando comencé a hacerme cargo de mi esposa, me
daba vergienza teneria que bafiar, me daba asco lavarie los dientes y cambiar los
pafiales, sin embargo, la quiero mucho y no deseo internarfa. No pierdo la fe en
que alfgun dia se cure, incluso aun guardo todos sus vestidas, para cuando se los
vuelva a poner”.

En otros casos, tanto la cuidadora como el cuidador se han sobrevalorado, al creer
tienen todas !a responsabilidad, capacidad y, conocimientos sobre la enfermedad
y su paciente. Por tanto, no esta dispuesto a delegar el cuidado del enfermo en
otro miembro de la familia, ni tampoco acepta su institucionalizacién, por
considerar que sélo ella o él, o puede atender. En este sentido, observamos que
en varios casos, otros holones apoyan en caso de pedirlo, pero el sujeto de
investigacion sélo lo solicita de ser muy necesario. De esta manera, se percibe
que un factor predominante, es el hecho de que el sujeto de investigacion tiene
miedo de dejar solo ai enfermo 0 que no se encuentre en “buenas manos’ ya que

* Entrevisia focal realizada ¢l dia 26 de noviembre de 1999,
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os demas, 0 no saben cuidardo, o simplemente no cuentan con el tiempo
wiciente para brindarle atencion.

In este sentido, Astudillo®™ menciona que el cuidado continuo de un paciente con
infermedad neurodegenerativa, resulta un trabajo agotador y produce un gran
lesgaste emocional y alteraciones fisicas que conforman el Sindrome del
>uidador Primario, en virtud de que son frecuentes los problemas de la columna,
)casionados por la constante movilizacién del paciente, aunados a factores de
ipo emocional que en algunos casos llegan a originar depresidn.

-.uego entonces, debemos considerar, que a medida que el cuidador primario
3@ responsabiliza de la alimentacion, de la higiene personal del paciente y de
rindarle [0s demas cuidados, la atencién va a hacerse mas indispensable para el
infermo, dejando de lado su propia salud. Esto origina que, al jugar este rol
lurante varios afos, el cuidador poco a poco vaya descuidando su aseo personal,
a limpieza del entomo, o bien, el abandono y, al hacerse cargo totalmente de la
atencion del enfermo asuma una actitud de abandono hacia su persona vy, deje
Je lado su salud, alimentacion y, ocupacidn, apariencia fisica y, de estd manera se
~onvierta sombra viviente del paciente y asuma una

=n consecuencia si el cuidador primario no cuenta con et tiempo suficiente para
rtender su propia salud, menos lo tendra para el ejercicio lo que repercute en su
salud fisica y mental, al no tener ninguna forma de distraccion, ni estimulos para
avorecer la competitividad, por lo que, a medida que evoluciona ta enfermedad,
nencs contara con un lapso suficiente para descansar y distraerse.,

-inalmente, |a sexualidad juega un pape! esencial en la calidad de vida del ser
wumano, por lo que cuando éste se ve afectado en el cuidador y cuidadora
yrimaria, a causa de abstinencia, si el paciente es su pareja sexual, o bien, por
alta de interés provocado por el cansancio y el estrés, la salud fisica y mental del
rimero 1o reciente, en sintesis, gran cantidad de las necesidades basicas para el
Sptimo incremento de su calidad de vida, han sido abandonadas por la cuidadora y
-uidador primario, generando alteraciones organicas.

2 astudillo Wilson “CUIDADGS DEL ENFERMQ EN FASE TERMINAL Y ATENCION A SU
FAMILIA” EQ. Universidad de Navarra Pamplona, Espaiia 1995 p.p. 367
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_a diversidad de actitudes y sentimientos que desarrcilan las y los cuidadores
orimarios, no solo son caracteristicos de éstos, sino que también se van
modificando en los demas holones. Al respecto, se les preguntd en el cuestionario
serrado a las personas entrevistadas, sobre las actitudes de su sistema familiar,
ya sea de origen o nuclear, dos expresaron que estos cambios fueron mas
notarias en la pareja, como consecuencia natural al dejar de ser ésta el centro de
atencion, o bien, cuando se trata det paciente. Asi mismo, en los padres y
hermanos también se presentan algunas alteraciones provocados por cambios de
actitudes debido a que el cuidador, come se menciond con anterioridad, se aleja
de familiares y amistades, lo que repercute paulatinamente en la familia.

CAMBIOS DE ACTITUD HACIA LA/ EL CUIDADOR PRIMARIO

ACTITUD FRECUENCIA
Comprension 8
Rechazo 7
Apoyo moral 6
Enajo 4
Incomprension 4
Desconfianza 1
Total 30

TABLA N° 11

Fuente: Investigacién realizada en ¢l INNNMVYS Fecha: 2000

Cada uno de los entrevistados mencioné que habia notado un cambio, ya sea
favorable o no para éste, por lo que ocho entrevistados sefialaron que reciben
comprension, al ser visitados por sus familiares y recibir consejos de como cuidar
al paciente, siete informaron que han observado rechazo, ello, al ser retirada toda
la ayuda por parte de su familia de origen vy, dejar de considerarlo como un holén
del sistema, seis apoyo moral, cuatro enojo, cuando comenzaron hacerse
cargo del enfermo, sus familiares se molestaron, al considerar que habia otras
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opciones, para que éste no hiciera a un tado su vida, en el mismo namero,
ncomprension y, uno desconfianza hacia él, no permitiendo que los demas
holones tuvieran contacto personal con el cuidador primario.

Aunque el nimero que recibe apoyo por parte de su familia de origen, también lo
os de quienes se encontraron frente a la actitud de rechazo, de enojo, de
incomprensién y desconfianza, por parte de ésta, luego entonces, surgieron
problemas de relacién y de comunicacion por parte de la familia extensa, incluso
de los propios holones del sistema familiar de los cuidadores primarios, quienes se
sienten solos, con tristeza y con angustia de tener a un ser querido enfermo, a su
vezZ y, haber sido privados de la atencién de la cuidadora primaria, sobre todo, si
esta es la madre o la pargja.

Estos factores hacen que la cuidadora y el cuidador primario se sientan incapaces
de llevar adelante su vida, de saber si hacen o no lo comecto tanto para el
paciente como para ello y, por ende, por su familia.

Las personas en las cuales los cuidadores y cuidadoras notaron cambios en
cuanto a la actitud, son:

PERSONA QUE CAMBIO SU ACTITUD ANTE EL SUJETO DE

INVESTIGACION
PERSONA CUIDADORAS CUIDADORES

Mi pareja 9 -
Mis hermanos/as 3 3
Mis hijos/as 3 1
Mi prima - 1
Mi cuitado 1 2
Mis medios 1 -
hermancs

Toda mi famitia 4 2
Total 21 9

TABLA N° 12

Fuente: Investigacion realizada en el INNNMVS 2000.
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zl analisis anterior nos permite comprobar la hipétesis del presente trabajo, al
lemostrar que la presencia de un paciente con Enfermedad de Huntington,
epercute de manera determinante en la dinamica familiar de éste y altera el
lesarroilo de la vida del cuidador primario.

In consecuencia, el hecho de investigar, analizar e interpretar las repercusiones
in la dinamica familiar y, en la vida del cuidador primario de un miembro afectado
»or la Enfermedad de Huntington, nos proporciond los elementos esenciales para
dlantear una propuesta que nos permita intervenir como Licenciados en Trabajo
Social, tanto con el sistema familiar, como con el cuidador primario.
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CAPITULO IV
PARTICIPACION E INTERVENCION DEL LICENCIADO EN TRABAJO SOCIAL
1. Trabaje Social y familla del paciente afectado por la Enfermedad de
Huntington.

-a Enfermedad de Huntingtorn como se aprecia en los capitulos anteriores, no solo
Jeteriora las condiciones fisicas y emocionales del individuo, sino que trae consigo
Jna serie de alteraciones en el entormo social en ei que se desenvuelve de
mnanera cotidiana. Es decir, este padecimiento igual que otras enfermedades
1eurodegenerativas no es una entidad aislada de la dindmica familiar, sino que se
percibe como un emergente que aparece en aquel miembro del sistema familiar
mas fuerte o, mas débil; por tanto, no se puede limitar la accién terapeutica al
paciente, sino0 que para prestarle la atencién que requiere, es necesario
rrascender a su dinamica familiar. Por 10 que, aparte de analizar la sintomatologia
que éste presente, es indispensable conocer la dindmica de su familia.®

Cabe recordar que la enfermedad de referencia es cronica y hasta el momento
incurable, en este sentido el control médico del padecimiento apunta a mantener
una mejor calidad de vida y no a su curacion.

Es por ello, que los Trabajadores Sociales como integrantes del equipo de salud,
debemos enfocar nuestra atencidén al entomno social inmediato del paciente, en
aste caso el sistema familiar juega un papel fundamental en la calidad de vida del
anfermo, en virtud de que el padecimiento evoluciona paulatinamente, hasta que
éste sea dependiente en su totalidad de los que le rodean y, de manera mas
directa del cuidador primario, o que provoca serias alteraciones en {a unidad
Familiar. Es aqui, en donde el Trabajador Social tiene una funcién muy importante,
al entender al Trabajo Social, como aquella profesién que tiene como objeto de
estudio, las necesidades y problemas sociales y esta orientada a intervenir en
allos de manera profesional, integrando, los saberes de otras disciplinas.

3 Becerra Rosa M. “ELEMENTOS BASICOS PARA EL TRARAJADOR SOCIAL PSQUIATRICO”
Ed. ECRO Argentina 1997, p.p. 28
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le esta manera, la intervencién profesional con ia familia del paciente afectado
or la EH, se orienta basicamente a mejorar la calidad de vida, principalmente del
vidador primario a partir de la colaboracion de los demas miembras del sistema.

'ara incidir en |a calidad de vida del cuidador primario, es necesario conocer qué
s ésta. Ander Egg™ sefiala que la calidad de vida estd compuesta por los

iguientes aspectos: “la proteccién de la naturaleza, la mejora de las condiciones

le trabajo, el aprovechamiento del tiempo libre, vacaciones y recreacién y, sobre
ado, la posibilidad de acrecentar las relaciones interpersonales”.

‘n tanto que, Blanco® considera que la calidad de vida incluye diversas
limensiones, tales como |as condiciones de trabajo remunerado y no remunerado
practica doméstica), la cantidad y calidad de las formas de consumo de bienes,
ervicios y valores de uso, el acceso y realizacion de expresiones culturales y
oliticas v la calidad del entorno. Asi, la calidad de vida de una sociedad o de un
rupo humano, es mejor mientras mas adecuadas sean las condiciones donde se
lesenvuelve.

:n consecuencia, el sistema familiar donde se desarrolla el cuidador primario y el
aciente afectado por la Enfermedad de Huntington se ve alterado por diversas
roblematicas, en detrimento de la calidad de vida de ambos, scbre todoe, cuando
| cuidador antepone la atencién dei enfermo y, se olvida de si mismo.

os diversos problemas a los que se hizo referencia en el apartado anterior,
unados a la sintomateclogia det paciente y el miedo y/o rechazo por parte de los
liferentes holones, hacen indispensable la intervencién de un Trabajador Social,
apaz de reducir la tension familiar, -entendida como una fuerza que tiende a
listorsionar, es la fuerza especifica de cada sistema- y mejorar la calidad de vida,
n primera instancia, del cuidador primario y del paciente y, en segunda, de los
olones que integran el sisterna familiar.

' Ander Egg Ezequiel “DICCIONARIO DEL TRABAJO SOCIAL” Editorial El Ateneo S.A., Barcelona

982 p.p. 159.
' Garcia Rojas Irma “CALIDAD DE VIDA” Seminario Permanente de Antropologia Urbana, Un modelo

ttidisciplinario en ¢! estudio del fendmeno suburbano. UNAM 1997 p.p.69 “Calidad de Vida y salud.
\proximaciones tedricas ¥y su exploracién en el espacio urbano”. Blanco José y cols.
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Zs por ello, que una vez identificadas las repercusionss en la dindmica familiar y
2n la vida del cuidador primario, que se derivan de |a presencia de un enfermo de
Huntington en el hogar, se presenta una propuesta encaminada a modificar
aquellas actitudes del cuidador, que alteran su dindmica familiar y, como

onsecuencia, mejorar su calidad de vida.
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1.1 Propuesta desde una visién del Licenciado en Trabajo Social.

-omo resultado de la investigacion se comprobd fa hipotesis, a través de la cual
@ corrobora que la presencia de un paciente afectado por la Enfermedad de
funtington, altera el desarrolio de la dinamica familiar y, por ende el del cuidador
rimario.

n consecuencia, desde la perspectiva del Licenciado en Trabajo Social y con
yase en el estudio realizado, se pretende:

a) Desarrollar la capacidad de adaptacién del cuidador, a través de la
aceptacion de la enfermedad y cémo repercute en la vida no solo del
enfermo, sino de todo el sistema famiiiar,

b) Sensibilizar a los miembros de la familia acerca de los cambios a los que se
tendran que ir adaptando a partir dei desamollc o evolucién del
padecimiento, asi como de los nuevos roles a los que se enfrentard la
familia, ef enfermo y el cuidador primario.

e buscara fa sensibilizacion de los demds holones, a fin de que compartan la
asponsabilidad de la atencion del paciente, asi mismo, se debera acostumbrar a
3ste desde el principio, a gque no toda {a responsabilidad tiene gue recaer en una
sola persona, sino que deberan participar otros miembros de la familia.

\unado a ello, es preciso que el cuidador primario se percate de que, tanto su
;alud fisica y mental, como su desarrollo personal, son importantes, por lo que se
ntentara que éste mantenga su sentido de identidad y, reconozca el valor de
satisfacer sus propias necesidades.

A partir de lo anterior, apreciamos la importancia de la intervencién del
rofesionista de Trabajo Social en esta problemética, ya que la familia es ia célula
yasica de la sociedad, la intervencién segun Robertis® puede ser de diferentes
naneras, entre las cuales destaca la directa y la indirecta,

¢ De Robertis Cristina y cols. “METODOLOGIA DE LA INTERVENCION EN TRABAJO SOCIAL™ Ed.
] Ateneo, Argentina 1988 p.p. 135-190.
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-a intervencién directa es la que se dirige al asistido en una relacién frente a
rente™, en tanto que la indirecta es la que realiza el Trabajador Social fuera de la
elacién personal con el asistido. En ambas, se trata de acciones cuya finalidad es
a de organizar el trabajo y planificar acciones encaminadas al beneficio del
1sistido.®

-a intervencioén que se recomienda principalimente es la indirecta, es decir, con el
:uidador primario, sin embargo, en un momento determinado tendra que hacerse
150 también de la intervencidn directa, con el paciente.

Z| sistema familiar se vuelve a menudo muy estresante a menos que tomen
nedidas porque el cuidador primario, se vacia su vida, renunciando a ia
autorrealizacién personal y despojando a la existencia los alicientes cotidianos.
Por ello, es necesario apoyarles a que desarrollen mecanismos de autocontrol, e
ncrementar el reposo para lograr que se recuperen mejor, pidiéndoles que se
yrganicen de tal forma, que dispongan de periodos de descanso y puedan
yeasionalmente, interrumpir su continua dedicacién al enfermo, bien durmiendo
oda una noche, o saliendo una vez por semana o tomandose unas vacaciones.
=s también importante que cuenten con la ayuda de los demas holones y que los
‘amiliares de éste, 10 visiten a fin, de poder compartir sus pensamientos, ideas y
>roblemas.®®

Dado lo antenor, se propons el siguiente programa de intervencion. Cabe sefalar
e ésie se dividird en dos grupos, con fa finalidad de facilitar la intervencidn en la
amilia, por eito, se buscaron “similitudes® en cuanto a fa problematica que enfrenta

~ada familia.

? Ibidem p.p. 135
% bidem p.p. 170
? Op. Cit. Astudillo Wilson p.p. 366-367




a
u}
=]

w}

Faita de apoyo

Enfermedades que padecen los holones.

Falta de colaboraciéon en cuanto a la atencion y cuidados hacia el paciente,
por parte de los holones del sistema familiar.

Cuidadoeres primarios que no tienen otro familiar que esté en condiciones de
atender al paciente.

Problemas en el sistema familiar

Violencia familiar

Drogadiccién, alcoholismo

Abandonc dsl paciente

insensibilidad de los holones hacia los problemas que enfrenta su sistema.

Cabe senialar, que en ambos programas se consideraran las necesidades que no

han sido cubiertas en su totaiidad, como se menciond con anterioridad. Asi mismo

es importante hacer hincapié en que se realizé la division para poder intervenir

adecuadamente en cada una de fas familias, ello no quiere decir que algun

sistemna familiar posteriormente aporte informacién que lo trastade de un grupo a

otro.
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l.2 Programa

“FOMENTADO EL APOYO HACIA EL CUIDADOR PRIMARIO”

.a siguiente propuesta de intervencion se elabord a partir de la falta de apoyo por
varte de la familia de origen y nuclear, para la atencidn y el cuidado que requiere
:otidianamente el paciente, detectado a través de la investigacion,

JBJETIVOS

Jbjetivo General:

Medificar positivamente la calidad de vida del cuidador primario y, por ende del
sistema familiar”

DBJETIVOS ESPECIFICOS:

» Conseguir que el cuidador primario mejore fas condiciones familiares y sociales,
que coadyuven en su calidad de vida.

» Lograr que otros miembros de la famifia colaboren en el cuidado del paciente

v Informar a la familia sobre tas caracteristicas de la enfermedad.

MIETAS

»  Que participen por lo menos 80% de las familias.

» Lograr gque el 50% de los cuidadores primarios realicen actividades que mejoren
su calidad de vida.

» Lograr que el 80% de los familiares obtengan informacién sobre las
caracteristicas de la enfermedad.

» Pugnar porque el 50% de los familiares que adquirieron informacién sean
capaces de brindar cuidades al paciente.

» Involucrar por 0 menos al 50% de los miembros de la familia en el cuidado

hacia el paciente.
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LIMITES

Espacio: Las sesiones se llevaran a cabo en las instalaciones del Instituto
Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velazquez Sudrez”, asi como en
la Asociacién Mexicana de la Enfermedad de Huntington LA.P.

Tiempo: Aproximadamente un afio. Tomando en consideracion el seguimiento de
casos y la manera de percibir la problemética de cada una de las familias.
Universo: Familias cuyo cuidador primario informé no contar con apoyo para
brindar atencidén al paciente, asi mismo, de los cuidadores que a partir de la
investigacion, tienen una baja calidad de vida.

ESTRATEGIAS

» Recursos materiales del INNN “MVS’ y de la AMEH IAP como infraestructura.

» Recursos econdmicos y humanos de la Asociacidn Mexicana de la Enfermedad
de Huntington, asi como sus instalaciones. Actualmente la institucién, tiene
como una de sus metas, la conformacion de un espacio, donde el paciente
pueda quedarse, durante el dia y, que cuente con habitaciones, personal
médico, de enfermeria, trabajadores-sociales y psicologos, que atiendan a
éstos, ello, permitird que el cuidador primaric descanse o realice otfras
actividades, en tanto que el paciente se encuentra atendido adecuadamente.

e Recursos humanos del INNN “MVS" en cuanto a profesionistas involucrados en
el tema. Es decir, trabajadores sociales, psicélogos, médicos, etcétera, para
formar un grupo de especialistas que constantemente se encuentren
informados sobre los avances de la enfermedad y de cémo aplicar la
informacién a los cuidadores y familiares,

o Formacion de un grupo donde ademds del cuidador primario, asista parte del
sistema famitiar, este grupo, se formara a partir de que el paciente ha sido
diagnosticado con la Enfermedad de Huntington, ello permitira, que el cuidador
primario y los holones del sistema familiar prevengan y conozcan la situacién en
la que se veran inmersos, esto, no quiere decir, que los sujetos abandonen el
temor a la enfermedad, sino que contrarresten problemas e ignorancia frente a
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lo por venir, asi mismo, tengan presente, que existe un Instituto y una
Asociacion, integrados por, un equipo especializado dispuesto a brindar
atencion oportuna,
Por otra parte invitar, a los sujetos que ya han sido diagnosticados por la
enfermedad, a través de visitas domiciliarias, para que en primera instancia,
conozcan la Institucién y a la Asociacion.
También se tratara de captar a los pacientes, que recién han sido diagnosticados y
aun, no presentan limitaciones serias.

METODOLOGIA
u Se aplicara Trabajo social de casos y de grupo.
o Formacion de un grupo autogestivo, participativo y, propositivo

PROCEDIMIENTO

o Deteccién de casos a traves de expedientes clinicos, localizados en el
Departamento de Neurogenética y Biologia Molecular.

a Visitas domiciliarias por lo menos 2 o 3 veces al mes a cada uno de los
sistemas familiares, para sensibilizarlos acerca de su participacién en el grupo
y los beneficios.

o Deteccion a tiempo de casos que se incorporan a los expedientes, es decir, de
las personas que acaban de ser diagnosticadas con la Enfermedad de
Huntington.

o Conformacién del grupo, éste se reunird dos veces al mes, para que el
cuidador primario, no sienta que estd dejando a un lado sus
responsabilidades, asi mismo, se tratard de que los holones se mantengan
informados.

o Propuesta de lineas tematicas para el grupo, con base en las necesidades
detectadas en la investigacién.

o Se buscard, la realizacion de diferentes eventos, para que el cuidador y su
familia participen, por ejemplo, festejar el dia del amor y la amistad, con el fin
de favorecer su integracion,
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Se realizara una sesién informativa por parte de los profesionistas cada
bimestre, para conocer avances y propuestas.

Propiciar el intercambio de experiencias entre los cuidadores primarios, a fin
de que, se percaten de que no estan solos y, se apoyen entre si.

INSTRUMENTOS Y TECNICAS

o Se disefara y aplicara un instrumento a los profesionistas que participan con
el grupo, con el fin de conocer qué tanto participa et cuidador y su familia.

o Durante las visitas domiciliarias, el trabajador social y el medico que visita al
paciente y a la familia, constataran sobre el cambio de actitudes en la familia,
mediante la observacion.

o Se aplicard un cuestionario previamente seleccionado, para medir la calidad
de vida en los cuidadoras primarios.

o E} trabajador social y el psicéloge realizaran entrevistas focales a los
cuidadores y a los miembros de! sistema familia, con la finalidad de conocer el
cambio de actitudes en éstos.

o Durante las sesiones que se llevaran a cabo, se entregaran dipticos, que
informen sobre qué es la enfermedad y cdmo atender al paciente.

n Se aplicardn técnicas grupales, que permitan conocer Ios avances, de
reafirmacién de conocimientos y favorezcan el cambio de actitudes.

o El médico del paciente, podra detectar si éste ha sido  atendido
adecuadamente.

o Coordinacién interinstitucional para el apoyo de aguellas familias que
requieran otro tipo de atencion.

LINEAS TEMATICAS

A continuacion se proponen lineas tematicas, que en su caso, podran ser

consideradas por el equipo que laboraré en las sesiones.
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CARACTERISTICAS DE LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

= Qué es la Enfermedad de Huntington

»  Sintomas de la Enfermedad de Huntington

»  Evolucidn de la Enfermedad de Huntington

» Quiénes la contraen y por qué

s Avances médicos en el tratamiento de la EH

* (Codmo brindar atencién a un paciente con EH

« Temas relacionados con tanatologia, como lo es la muerte de un ser querido,
aspectos de la muerte, duelo, etcétera.

CALIDAD DE VIDA

* Qué es la calidad de vida

=  Como mejorar la calidad de vida en el cuidador primario
+ Como mejorar la calidad de vida en el sistema familiar

= Autoestima

* Detecci6n de baja autoestima y qué hacer

« Actividades que incrementen la autcestima

s Organizacién y administracién del tiempo
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$.3 Programa

“CONQCIENDO LAS DIFICULTADES DEL SISTEMA FAMILIAR”

-a siguiente propuesta de intervencién, se elabord a partir de la problematica que
1a identificado el cuidador primario, sin embargo, hay que recordar que en
Jcasiones evaden la realidad, por lo que, no han logradoe identificar determinados
oroblemas, mismos, que al ser detectados en el programa anterior, el equipo
orofesional tratara de sensibilizarlos, a fin de que, se incorporen en éste,

OBJETWOS

Objetivo General:

‘Sensibilizar a los cuidadores primarios y a los holones, sobre la problemética que
axiste en su sistema familiar, asi como ofrecerles diferentes altemativas de

solucion.”

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

» Que los holones del sistema familiar reconozean e identifiquen el problema.

» Que los holones del sistema analicen causas y consecuencias del problema en
cuestién.

» Propiciar la integracién familiar

» Canalizacion a diversas instituciones especializadas sobre la problematica

METAS

» Que participen por lo menos 80% de las familias.

» Lograr que el 50% de las familias reduzcan sus problemas familiares

» Pugnar por que e! 10% de los asistentes propicie una integracion famitiar

» Lograr que el 8B0% de las familias, logre resolver el 40% de sus problemas que,
se originan a partir de la presencia del paciente en el seno familiar.
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LIMITES

Espacio; Las sesiones se llevardn a cabo en las instalaciones del Instituto
Nacional de Neurclogia y Neurocirugia “Manuel Velazquez Sudarez” asi como en la
Asociacion Mexicana de la Enfermedad de Huntington, 1AP.

Tiempo: Aproximadamente un afio. Tomando en consideracion el seguimiento de
casos y la manera de percibir la problematica de cada una de las familias. Asi
mismo, se llevaran a cabo dos sesiones durante cada mes.

Universo: Familias cuyo cuidador primario informé las diversas problematicas en
su sistema familiar, tales como, la violencia familiar, abandono del paciente y
problemas de dependencia como drogadiccidn y alcoholismo.

Familias identificadas en las sesiones del grupo “Fomentando el apoyo en el

cuidador primarios”.

ESTRATEGIAS

s Recursos materiales del INNN “MVS’ y de la AMEH IAP como infraestructura.

» Recursos humanos del INNN “MVS’ en cuanto a profesionistas involucrados
con el tema. Es decir, trabajadores sociales, psicologos, médicos, etc.

e Recursos humanos, infraestructura, coordinados con  instituciones
especializadas en diversos problemas tales como: drogadiccién, alcoholismo,
etcétera.

e A partir de las visitas domiciliarias que se llevarédn a cabo para informar vy,
sensibilizar sobre la conformacién del grupo y de la AMEH IAP, se obtendran
datos que sefiale al sistema familiar con preblemas sentidos por la persona
entrevistada, se hard una invitacién para que se integre al grupo.

e Asimismo, durante las visitas domiciliarias, se verificara en que medida, se van
solucionando los problemas y, la participacion de los integrantes en el grupo
familiar.

s Las personas que acuden al INNN “MVS® y desean contar con apoyo
psicolégico, madico y juridico. El trabajador social entrevistara y canalizara.
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» Formacién de un grupc donde ademdas del cuidador primario, asista parte del
sistemna familiar.

METODOLOGIA
o Formacion de un grupo autocritico y autogestivo.

PROCEDIMIENTO

o Deteccidn de casos, a partir de la realizacién de visitas domiciliarias,
a Invitacion a ios holones del sistema familiar.

o Conformacién del grupo

o Canalizacién de casos a instituciones especializadas.

INSTRUMENTOS Y TECNICAS

o Entrevista estructurada, el trabajador social, visitara a la familia y, aplicara
ésta al cuidador primario.

o Mediante la técnica de observacion, el cuidador primario, identificara las
condiciones socioculturales que rodean al sistema familiar y, 1as modificaciones
positivas que éstos sufren.

@ Sensibilizar al sistema familiar a participar en el programa.

o Proceso de conformacidn del grupo, iniciando por la formacion, hasta llegar a
la integracién y, de ser posible, a la consolidacién de éste.

o Exposicion y técnicas de informacion que permitan transmitir los conocimientos
hacia el grupo, por parte de los especialistas.

o Técnicas grupales, que integren al grupo, para modificar las actitudes, lograr la
participacién activa de los integrantes y, verificar el aprendizaje obtenido.
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_INEAS TEMATICAS

CAUSAS Y CONSECUENCIAS DE LOS PROBLEMAS

» Causas y efectos del problema

»  Como detecter la violencia familiar

* Mitos y realidades de la violencia hacia la mujer y nifios

»  Qué hacer en caso de violencia familiar y a dénde acudir

s Alcoholismo, como lograr la recuperacion

* Drogadiccion qué es

* Cdmo detectar las adicciones a tiempo y qué hacer si persisten

ASPECTOS LEGALES

* Encaso de abuso sexual

* En caso de violencia familiar

» Abandono del paciente

* Pensi6n y jubilacion del paciente

» Patria potestad de fos hijos del paciente
» Administracién en el hogar

COMUNICACION
« Comunicacion familiar

» Mejorar la comunicacion

» Expresidn corporal

Por otra parte, independientemente de los programas antes sefialados, se
considera indispensable aprovechar la coyuntura que se presenta, ante la
iniciativa de la Asociacién Mexicana de la Enfermedad de Huntington IAP, de crear
un albergue de dia para los pacientes afectados de este padecimiento,
proponiendo un programa de trabajo encaminado a favorecer el desarrollo
personal del cuidador primario, en el que se destaque la importancia del
Licenciado en Trabajo Social como parte indispensable de la estructura

organizativa de |a Institucion.
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Asimismo, tanto a través del presente trabajo, como del quehacer cotidiano del
Licenciado en Trabajo Social, se pugna por lograr el reconocimiento dentro del
Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suédrez”, para
que este profesionista preocupado por el estudio y diagnéstico de la enfermedad,
forme parte del equipo de salud, con el propésito principal de que investigue e
intervenga desde la perspectiva social, en el tratamiento integral del pacients.
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CONCLUSIONES

La investigacion que se llevé a cabo, permite llegar a las siguientes conclusiones:

ENFERMEDAD:

1. Un factor que incide de manera determinante en el ciclo vital del sistema
familiar, es la presencia de un miembre afectado por una enfermedad crénica
neurodegenerativa.

2. Las enfermedades neurodegenerativas crénicas, modifican las refaciones tanto
en torno al paciente, comao, en los demas miembros de la familia, lo que lleva a
menudo, a una disfuncidn en el sistema familiar.

3. La Enfermedad de Huntington, es un procese neurodegenerativo de
presentacion tardia y de transmision autosémica dominante, caracterizado por
la muerte de neuronas, por lo cual, a la fecha no existe tratamiento curativo,
sino paliativo,

4. La Enfermedad de Huntington produce una serie de alteraciones emocionales,
cognitivas y motoras, que se manifiestan generalmente entre los 35 y 50 afios
de edad.

5. La EH es hereditaria, independientemente del sexo del paciente, es decir,
existe la misma probabilidad de transmitirla a cada uno de los hijos o hijas.

6. El diagnéstico prenatal de la enfermedad, estd determinado por una serie de
factores y sacioculturales que rigen en nuestro pais.

FAMILIA:

7. El analisis de la familia desde la perspectiva sistémica, permite un
conocimiento integral de la familia.

8. En cada una de las etapas del ciclo vital de la familia, existen 4reas que
permiten identificar 1a reorientacion interpersonal, lo cual favorece el desarrollo
de la personalidad en el individuo.
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9. Las etapas por las que cursa el sistema familiar en su ciclo vital, pueden ser
alteradas por muiltiples factores que repercuten en el desarrollo de cada uno de
sus holones.

10.En algunos casos, los familiares del paciente se muestran reacios a
proporcionar informacién acerca de éste, por sentir que no se estd haciendo
nada por lograr su mejoria.

11.Ante la presencia de un enfermo cronico degenerativo, no sélo la vida del
paciente y de la persona que asume la funcidn de cuidador primario se
modifica, sino que se tiene que reajustar toda la dinamica familiar, es decir, se
tendran que cambiar reglas, forma de vida, roles, etcétera, por lo que todo el
sistema familiar sufre, ello hace que cada uno de los holones en ocasiones se
sientan solos e incluso con miedo a lo que pueda suceder

12.Las alteraciones que trae consigo la presencia de un erfermo con Huntington
en la familia, son diferentes, dependiendo del sexo y, de la etapa que estan
cursando en su ciclo de vida.

13.Debido al cambio de las relaciones intrafamiliares a causa de la presencia de
un miembro enfermo, el sistema familiar, presenta diversos problemas, tales
como;

a) Otras enfermedades

b) Desintegracién famitiar
c) Violencia familiar

d) Abandono del paciente
e) Cambio de rol

f) Dificuitades econémicas.

PACIENTE:

14. Ante la enfermedad, durante el ciclo vital de |la familia, se presenta, un cambio
de ro! en el paciente, quien a veces deja de ser padre, para demandar

atenciones de hijo.
15.La mayor parte de los pacientes, incluidos en este estudio, son de sexc
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masculino y se encuentran entre 41 y 50 anos de edad, sin embargo, el sexo
no es un factor determinante de ésta.

16.Predominan los pacientes, que tienen de 31 a 40 afos de evolucion de la
enfermedad y, en la mayoria de los casos, |a iniciaron entre los 20 y 30 afios
de edad.

17.La edad en que comenzé la enfermedad, alteré el ciclo de vida y truncd los
proyectos y aspiraciones de los pacientes.

18.Veintion pacientes estan discapacitados totalmente, por lo que son
dependientes.

CUIDADOR PRIMARIO:

19. El cuidador primario es la persona responsable de la atencién y cuidado hacia
el enfermo en sus actividades de la vida diana, ademas de apoyario
emocionalmente, administrar los medicamentos y, fungir como interlocutor ante
el personal médico.

20.El cuidador primario generalmente es un familiar cercano al paciente, que no
recibe retribucién alguna por la atencion que le presta.

21.No cbstante, que la mayor parte de los pacientes son varones, en los
cuidadores primarios, la proporcion se invierte ocupando mayor porcentaje, las
cuidadoras primarias, lo que estd determinado por los patrones culturales
arraigados en nuestro pais.

22 En el caso de los hombres que juegan el papel de cuidadores primarios,
generalmente atienden a su pareja.

23 El rol de la mujer como cuidadora primaria le resta posibilidades de
desarrollarse en el ambito laboral.

24 Actuatmente, en la mayoria de los casos, el principal sostén econémico de la
familia, es el cuidador primario, quien ademas, debe de responsabilizarse de la
atencién del paciente.

25. A medida que el cuidador primario asume este rol, se percata de cambios en
las actitudes de su famifia de origen, del paciente e incluso de si mismo,
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renunciande a su autorrealizacion.

26.E! cuidado continuo de wun paciente con enfermedad crénica
neurodegenerativa, resulta un trabajo agotador que produce un gran desgaste
emocional y alteraciones fisicas, que conforman ef Sindrome dei Cuidador
Primario.

27.La coyuntura que se presenta por parte de la Asociacién Mexicana de la
Enfermedad de Huntington IAP, exige proponer un programa de intervencion
del Licenciado en Trabajo Social, como parte indispensable de la estructura
organizativa de la Institucidn que se aspira formar, para proporcionar atencién
de dia a los pacientes.

28.De acuerdo con la hipétesis del presente trabajo, pudimos comprobar que la
presencia de un pacienté con Enfermedad de Huntington repercute de manera
determinante en la dinamica familiar de éste y, altera el desarrollo de vida dei
cuidador primario.
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Carta de consentimiento informado para participar en el protocolo de investigacion
titulado:

IMPACTO FAMILIAR EN CUIDADORES PRIMARIOS DE
PACIENTES CON ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

u Estoy informado/a que el protocolo tiene por objeto identificar el impacto
familiar en los cuidadores primarios de pacientes con Enfermedad de
Huntington.

o Estoy informado/a que mi participacién en el protocolo es totaimente voluntaria
y que si no acepto participar, esto no afectard de manera alguna mi atencion
en &l Instituto.

o Estoy enterado/a que toda la informacién gue proporcione serd confidencial.

o Estoy informado/a que para obtener la informacién me serd aplicado un
cuestionario previamente elaborado, mismo que contiene datos generales
acerca de la dinamica familiar y del papel que juega el cuidador primario,
ademas de responder a la escala de Likert para actitudes y opiniones.

o Estoy enterado/a que mi nombre es opcional, por lo que yo decido si anotario
o no.

o Una vez enterado/a de lo anterior autorizo a la Lic. Adriana Ochoa y a Fanny
Areli Vézquez, para que me sean aplicades los cuestionarios antes
mencionados, para obtener la informacion necesaria.

NOMBRE Y FIRMA DE LA/EL CUIDADOR PRIMARIO

NOMBRE Y FIRMA DEL INVESTIGADOR
QUE OBTUVO EL CONSENTIMIENTQ

FECHA
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INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA
“MANUEL VELASCO SUAREZ®
CUIDADORES PRIMARIOS DE PACIENTES CON ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

rouo: L] L] [

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS
DATOS DEL CUIDADOR:
Nombre (Opcional):
Domicilio: C.P. TEL:

Sexo:M( ) F( )

Edad: Menorde 20 aflos ( ) 21-30( ) 3140 ( ) 41-50( ) 51-60( )
6lamas( )

Parentesco con el paciente: Esposo (a) ( ) Pareja{ ) Papa( )} Mama{ )
Hijo{( )YAmigo( ) Oftro (Especifique):

ESCOLARIDAD

Primaria { ) Bachillerato { ) Lic.( ) Sin estudios { )
PrimariaInc( ) BachilleratoInc.{ ) Lic.inc.( )

Sec.( ) Carrera Téc. ( ) Posgrado ( )

Sec.Inc( ) CarreraTéc. Inc. ( ) Posg.inc.{ )

QCUPACION

QOcupacion actual: Hogar( ) Obrero ( ) Oficina{ )} Estudiante { ) Oficios{ )
Cual; Otro (Especificar):

Ocupacién anterior: Hogar( ) Obrero ( ) Oficina( )

Estudiante ( } Oficios { }Cual: Otro (Especifican);
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ECONOMIA
¢ Cuénto es aproximadamente el ingreso familiar mensual?:

¢ Cudnto gasta aproximadamente en medicamentos mensuat?:
¢ Cuénto gasta en alimentos a la semana?;

¢ Cuénto gasta en transporte mensualmente 7

¢, Quién es el principal apoyo econdémico en su familia ?

DATOS DEL PACIENTE
Nombre:
Domicilio:
Edad: Menorde 20 affos { ) 21-30( ) 3140 ( } 41-50( ) 51-80( )
61amas{ )

Edad de inicio de la enfermedad: 10a20afos( )21 a30afios({ Y31 adlafios{ )
41a50afos( )51améasafos( ) Loignora{ )

ESCOLARIDAD

Primaria ( ) Bachillerato () Lic.( ) Sin estudios ()
Primarialnc( ) Bachilleratoinc.( ) Lic.Inc.( )

Sec.( ) Carrera Téc. ( ) Posgrado ( )

Sec.Inc{ ) CameraTéc. inc.{ ) Posg.Inc.( )

QCUPACION

QOcupacién actual: Hogar ( ) Cbrero( ) Oficina( ) Oficios( ) Estudiante ( )
Otro (Especificar):

Qcupacion anterior; Hogar ( } Obrero ( ) Oficina ( )} Oficios ( ) Cual:
Estudiante { ) Otro (Especificar):
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INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEURQCIRUGIA
"MANUEL VELASCO SUAREZ
CUESTIONARIO PARA CUIDADORES PRIMARIOS DE ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

1.- ¢ El paciente se vale fisicamente por si mismo?

$i( ) No( )

2.- 4 Hace cuanto tiempo dejé de valerse por si solo?

a) 10-20 afos b) 21-30 afios ¢) 31 - 40 afios ) 41- 50 aflos e) Mds de 51 aios f)
Lo ignora

3.- ¢ Cuanto tiempo tiene Ud. de cuidar s su paciente?

a)1-3aflos b)4-Bafos c)7-9afos d)Mas de 10 afios

4.- s Cuantas horas dedica al cuidado de su paciente a diario?

a)1-5hrs, b)6-10hrs. ¢) 11 -15hrs. d) Mas de 15 hrs.

5.- ¢ El paciente contribuye con el ingreso familiar?

Si( ) No( )

6.- Aparte de Usted, ;existe otra persona que colabora con el cuidado del paciente?

Si ( )PreguntaB7 No( )

7.- ¢Quién (es)?

Esposo ( ) Hermano ( ) Hijo { ) Papad ( ) Mama ( ) Amigo ( )

Pargja{ ) Ofro (Espscifique): .

8.- Esta personas, ¢ fracuentemente le estan apoyando en el cuidado del paciente?

Si{ )No { )

9.- Cuando Ud., inicié con el cuidado del paciente, ¢algun miembro de su familia cambié

su actitud frente a su nueva posicidon?

S§i ( ) No( )

10.- ¢ Quién (es)?

Esposo ( ) Hermano ( ) Hijo ( ) Papad { ) Mama ( ) Amigo ( )
Pareja { ) Ofro (Especifique):
11.- ;,De qué manera?

a) Comprensién b) Rechazo c) Encjo d) Apoyo e) Desconfianza f) Ignoran
g) Incompransion.
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12.- ¢ Ha cambiado Usted, la forma de relacionarse con su familia?

Si () No( )

13.- ¢ Ha observado la presencia de otros problemas en la familia?

Si ( )Pregunta13 No ( )

14.- ; Cémo cuales?

a) Drogadiccion  b) Desintegracion familiar  ¢) Alcoholismo  d) Enfermedad
o) Violencia dantro de la familia f) Otro (Especifique):
15.- Actualmente, ¢quién es el principal apoyo econdmico en su familia?

Yo ( ) Esposo( ) Pareja( ) Hijo ( )Papa ( ) Mama ( ) Paciente( )
Otro (Especifique):
16.- Anteriormente ¢quién se hacia cargo de! ingreso familiar?

Paciente ( )Yo ( ) Esposo( ) Pargja{ ) Hijo ( ) Papad { )
Mama ( ) Otro (Especifique):
17.- Cuando tiene necesidad de realizar actividades fuera del hogar, ¢ hay alguien que se

quade a cargo de su paciente?

Si ( ) Pregunta 17 No{ )

18.- ;Paga Ud. algo por este cuidado?
Si ( )Pregunta18 No( )

19.- ., Cuénto?:
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INSTITUTO NACIONAL DE NEURCLOGIA Y NEUROCIRUGIA
“MANUEL VELASCO SUAREZ"
CUIDADORES PRIMARIOS DE PACIENTES CON ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

ESCALA TIPO LIKERT
INSTRUCCIONES: Marque con una “X a la respuesta que considere més adecuada:

1.- Los pacientes con Enfermedad de Huntington, deben de ser intemados en clinicas sin
que la familia tenga que responsabilizarse mas de ellos.

1. Totalmente de acuerdo 3. No sé

2. De acuerdo 4. En desacuerdo 5. Totalmente en desacuerdo

2.- La familia debe de cooperar econémicamente para contratar un cuidador.
5.Totaimente de acuerdo 4. De acuerdo
3. Nosé 2. En desacuerdo 1. Totalmente en desacuerdo’

3.- Tengo demasiado tiempo para realizar las actividades que a mi me gustan.
5.Totalmente de acuerde 4. De acuerdo
3. No se 2. En desacuerdo 1. Totalmente en desacuerdo

4.- Practico algun deporte.
5.Taotaimente de acuerdo 4. De acuerdo
3. No sé 2. Endesacuerdo 1. Totalmente en desacuerdo

5.- Solo yo sé cuidar a mi paciente.
1. Totalmente de acuerdo 3. Nosé
2. De acuerdo 4. Endesacuerdo 5. Totalmente en desacuerdo

* En las afirmaciones las cambia el valor de las respuestas,
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6.- Pienso, que toda mi familia tiene demasiado tiempo para dedicarmelo.
1. Totalmente de acuerdo 3. No sé
2. De acuerdo 4. En desacuerdo 5. Totaimente en desacuerdo

7.- Nadie mas que yo en mi familia tiene conocimientos reales acerca de la enfermedad
de mi paciente.

1. Totalmente de acuerdo 3. Nosé

2. De acuerdo 4. En desacuerdo 5. Totaimente en desacuerdo

8.- Creo que mi paciente altera el desarrollo de mi vida.
1. Totaimente de acuerdo 3. Nosé
2. De acuerdo 4 Endesacuerdo 5. Totalmente en desacuerdo

9.- Los hijos nunca saben como deben tratar a sus padres.
1. Totalmente de acuerdo 3 No sé
2. De acuerdo 4. Endesacuerdo 5. Totalmente en desacuerdo

10.- Nadie comprende que tengo que cuidar a mi paciente {as 24 horas del dia.
1. Totalmente de acuerdo 3. Nosé
2. De acuerdo 4. En desacuerdo 5. Totalmente en desacuerdo

11.- He pensado en irme muy lejos, y no volver a saber nada de tantos problemas
1. Totalmente de acuerdc 3. Nosé
2. De acuerdo 4. Endesacuerdo 5, Totalmente en desacuerdo

12.- Me hubiera gustado pertenacer a otra familia.
1. Totalmente de acuerdo 3. No s&
2. De acuerdo 4 Endesacuerdo 5. Totalmente en desacuerdo

13.- Algunas clinicas e instituciones no estan capacitadas para atender a mi paciente.

1. Totaimente de acuerdo 3. Nosé
2. De acuerdo 4. Endesacuerdo 5. Totalmente en desacuerdo
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14.- Ya no tengo ni iempo para trabajar, debo cuidar a mi paciente.
1. Totalmente de acuerdo 3. Nosé
2. De acuerdo 4. En desacuerdo 5. Totalmente en desacuerdo

15.- Siempre me critican por los cuidados que proporciono a mi pacients.
1. Totaimente de acuerdo 2. De acuerdo 3. No sé 4. En desacuerdo 5.
Totalmente en desacuerdo

16.- No me gusta hacer siempre lo mismo, busco actividades que me hagan sentir.
mejor.

5.Totalmente de acuerdo 4. De acuerdo

3. No sé 2. En desacuerdc 1. Totaimente en desacuerdo

17.- Siempre trato de informarme de los avances en la enfermedad de mi paciente.
5.Totalmente de acuerde 4. De acuerdo
3. No sé 2. En desacuerdo 1. Totalmente en desacuerdo

18.- He pensado en la posibilidad de que otra persona se haga cargo del paciente.

1. Totalmente de acuerdo 3. Nosé
2. De acuerdo 4. En desacuerdo 5. Totaimente en desacuerdo

19.- Lo mejor seria intemar a mi paciente en una buena institucion.
1. Totalmente de acuerdo 3. No sé
2. De acuerdo 4. En desacuerdo 5. Totalmente en desacuerdo

20.- Cuando comencé g hacerme cargo de mi paciente, mi familia cambié su actitud
frente a mi.

1. Totalmente de acuerdo 3. Nosé

2. De acuerdo 4. En desacuerdo 5. Totalmente en desacuerdo
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21.- He tenido que cambiar todas mis actividades a partir de la enfermedad de mi
paciente.

1. Totaimente de acuerdo 3. No sé

2. De acuerdo 4 Endesacuerde 5. Totalmente en desacuerdo

22 .- Gracias a mi paciente, existen mas preblemas dentro de mi familia.
1. Totalmente de acuerdo 3. Nosé
2. De acuerdo 4. Endesacuerdo 5. Totalmente en desacuerdo

23.- He pedido conservar a mis amistades durants estos dltimos dos aros.
1. Totalmente de acuerdo 3. No sé
2. De acuerdo 4. Endesacuerdo 5. Totalmente en desacuerdo

24 .- Trato de comentar lo que es la enfermedad de mi paciente a mis amistades.
1. Totalmente de acuerdo 3. Nosé
2. De acuerdo 4. Endesacuerde 5. Totalmente en desacuerdo

25.- Los vecinos cuando ven a mi paciente, creen que yo soy diferente a [os demas.
1. Totaimente de acuerdo 3. No sé
2. De acuerdo 4. En desacuerde 5. Totalmente en desacuerdo

286.- Por lo regular no me gusta salir de paseo con mi paciente.

1. Totalmente de acuerdo 3 No sé
2. De acuerdo 4. En desacuerde 5. Totalmente en desacuerdo

131



GLOSARIO

ATETOSIS:® Este término se deriva de una palabra griega que significa “no fijo* o
‘cambiable®. La afeccidn se caracteriza por la incapacidad del paciente para
mantener ios dedos de las manos y de los pies, la lengua y otros grupos de
musculos en una posicion. La postura adoptada es interrumpida por movimientos
relativamentse lentos.

Es decir, atetosis, es una enfermedad que consiste en torsiones involuntarias
continuas, que impiden mantener los miembros en una sola posicién.”'

ATAXIA*: Indica la pérdida de capacidad de coordinacion de los diversos

miembros entre si.

BRADECINESIA®: Ejecucion lenta (bradi) de los movimientos.

CITOPLASMA.: Parte del protoplasma de ia célula que rodea el nucleo.

CODON: Triplete de bases de la molécula del DNA, codificadora para un
aminoacido especifica en la cadena de las proteinas.

COREA*: Consiste en la presencia de movimientos rapidos, irregulares,
involuntarios y continuos, que a menudo se presentan en la cara y las
extremidades. Los pacientes con corea, tienen una marcha peculiar, como si
bailaran y, a veces movimientos involuntarios en los dedos, como si tocaran el

piano.

% Op. Cit. Adams D. Raymond p.p.49

! Fowlery col. “NEUROLOGIA” Ed. Cientifica México 1988 p.p. 195

%2 Sagatore Lugi y col. “DICCIONARIOQ DE MEDICINA™ Ed Teide Barcelona Espafia 1960 p.p. 153
? Ibidem p.p. 150

% Op. Cin. Folwler y col. p.p. 194
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CROMOSOMAS: Se encuentran en pares y contienen los genes responsables de
los rasgos hereditarics. Los cromosomas contienen toda la carga genética ; la
informacién que los compone, proviene, la mitad del padre y la otra mitad, de la
madre.

DEGENERACION®: Alteracion de los tejidos y, cambios en su sustancia
constituyente y pérdida de sus caracteres funcionales.

DEMENCIA®: Es la pérdida progresiva -a veces hasta el total- de las diversas
funciones y actividades de la vida psiquica, como:

Inteligencia

Memoria

Voluntad

Sentido ético

Afectividad

SO OO O

DISTONIAY: Esta es una forma de espasmo de la cabeza, extremidades o el
tronco, que casi siempre ocasionan posiciones raras y persistentes.

ESPASMO®: Se le denomina asi a cualquier contraccidn muscular involuntaria,
exagerada y persistente, por lo tanto, patoldgica.

EXON: Porcion de una molécula del DNA que produce el coddn para la
terminacién del RNA.

MIOCLONIA®: Este trastorno consiste en una contraccion muscuiar involuntario
breve, semejante a una sacudida que puede ser repstitiva.

* Op. Cit Sagatore Luigi. 192

% {bidem p.p. 291

7 Ibidem p.p. 196

% Op. Cit. Sagatore y col. p.p. 437
* Ihidem p.p. 525
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NECROSIS'® Es la muerte en el organismo vivo, de algunos elementos
celulares, ya sea un tejido, érgano o parte corporal completo.

NEURONA'®: Es la célula nerviosa que consta de un cuerpo con numerosas
arborescencias y una prolongacién muy larga (axén).

PROTOPLASMA'®: Sustancia constitutiva de la célula. Es la base organica de

los seres vivos.

TIC'™: Es una contraccion muscular patolégica de brevisima duracién, rapida e
invotuntaria, localizada en ciertos musculos, sobre todo en la cara.

VACUOLIZACION'™: Es una degeneracion del protoplasma celular, que se
caracteriza por la formacion de vacuolas, o sea de cavidades vacias, en el interior
del propio protoplasma.

10 Op. Cit. Fowler y col. p.p. 831

1 Op. Cit. Sagatore Luigi y col p.p. 658
1% thidem p.p. 1102

' Thidem p.p. 1138

1% Op. Cit. Sagatore Luigi y col. p.p. 120
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