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RESUMEN

El presente estudio, realizara una investigacion sobre la experiencia subjetiva de los
miembros de una familia con un padre con demencia tras recibir terapia familiar. La
demencia es una enfermedad degenerativa del sistema nervioso central, la cual afecta
severamente al paciente llegando a causar discapacidad y dependencia. Por lo tanto,
es una enfermedad que genera diversos cambios en el paciente como en la dindmica
familiar; lo que puede llegar a generar disfuncionalidad en la estructura familiar,
impidiendo la adaptacion a la nueva situacion. La demencia puede causar problemas
en las familias, efectos mentales, emocionales y fisicos en los cuidadores primarios y
secundarios. Esto pone en evidencia que las familias al ser disfuncionales poseen la
necesidad de terapia familiar. La terapia familiar estructural, permite re-establecer una
estructura funcional en la familia, reacomodando la jerarquia, las alianzas,
permitiendo que los miembros de la familia se sientan seguros, puedan comunicarse y
tengan la capacidad de resolver los conflictos de la manera més adecuada. A través de
la terapia los miembros de la familia podran ejercer sus roles sin que haya una
sobrecarga en alguno de ellos, permitiendo aliviar los sintomas que pueden aparecer.
Las familias seran seleccionadas de manera aleatoria no probabilistica y seran
solamente cincuenta familias. Para realizar el estudio, se realizara una investigacion
cualitativa y se utilizard un cuestionario realizado por el investigador. En los
resultados se espera obtener que la experiencia subjetiva de los miembros de la
familia sera positiva y se evidenciaran cambios funcionales en la estructura familiar.

Palabras claves: Demencia, familia, dindmica familiar, terapia familiar y terapia
familiar estructural.



ABSTRACT

This study, discusses the subjective experience of family members after receiving
family therapy due to the diagnosis of Dementia to one of the parents. Dementia is a
degenerative disease of the central nervous system, affecting the patient severely due
to the fact that it causes disability and dependency. It is a disease that generates
various changes in family dynamics and in the patient. It has shown that these
changes cause a dysfunctional family structure creating problems in family dynamics;
which, in consequence prevents adaptation to the new situation. Furthermore, this will
not only create family problems but also cause mental, emotional and physical effects
on primary and secondary caregivers. Structural family therapy will allow them to re-
establish a functional family structure, rearranging the hierarchy, alliances and
allowing family members to feel safe, communicate and have the ability to resolve
conflicts in the most appropriate way. Similarly, through therapy family members
may exercise their roles without an overload in any of them, allowing relieve
symptoms. Families will be selected randomly and in a non-probabilistic way, being
selected only fifty families. A qualitative research was done and the researcher used a
questionnaire to recollect information. The results expected are that the subjective
experience of the members of the family will be positive and functional changes will
be evident in family structure.

Key Words: Dementia, family, family dynamics, family therapy and structural family
therapy
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INTRODUCCION

Este trabajo de titulacion trata sobre las familias que estdn compuestas por un
padre que padece de demencia. La demencia es definida como una enfermedad
progresiva del cerebro, es decir, una enfermedad neurodegenerativa irreversible
(Voigt-Radloff et al, 2015). Esta enfermedad, ademas de causar discapacidad, es de
suma importancia porque va aumentando el nimero de casos con los afios y seguira
incrementando, convirtiéndose en un tema primordial para la salud mental (Roger,
2013). Es importante recordar que, en paises en desarrollo, el manejo de este tipo de
enfermedades tiene mayor dificultad. Segin Estévez et al, (2014), considera que en el
Ecuador no se posee un conocimiento profundo sobre las demencias, sobre todo por
parte de la sociedad, complicando tanto su prevencién como su tratamiento. La falta
de conocimiento sobre la demencia no permite a las personas tener informacion sobre
esta enfermedad, lo cual dificultad que las familias sepan como responder a ella, lo

que puede aumentar el riesgo de generar dificultades en el funcionamiento familiar.

La demencia, es una enfermedad severamente incapacitante, que crea
dependencia, causando impacto personal, familiar y social. Con esto se entiende que
la demencia es considerada un problema de salud publica, por lo que debe ser tomada
en cuenta para poder mejorar el conocimiento respecto a ella (Estévez, 2014). La
Terapia familiar estructural fue creada por Salvador Minuchin, y se ocupa de los
problemas de funcionamiento dentro de una familia (Minuchin, 1986). El objetivo, es
el entender si este tipo de terapia puede ayudar y facilitar la adaptacion de la familia
ante esta enfermedad. Es decir, saber si puede ayudar a que los miembros de la
familia aprendan a resolver conflictos que estan complicando el funcionamiento

familiar. Para lograr comprobar el efecto de la terapia familiar estructural, se realizo



un estudio cualitativo, dénde se evaluara la experiencia subjetiva de cada miembro de

la familia tras recibir la intervencion.

INTRODUCCION AL PROBLEMA

Las Familias que tienen un miembro con cualquier tipo de demencia tienden a
experimentar efectos negativos que afectan tanto a la persona en si como al nucleo
familiar. El estudio de Moreno, Arango & Rogers, (2010), lo demuestra porque en él
se encontrd que la gran mayoria de cuidadores reportaron tener altos niveles de
sobrecarga, depresion y problemas de salud. Con esto se entiende que las familias no
deben lidiar solamente con la perdida de capacidades de la persona sino también con
las consecuencias psicologicas, emocionales y familiares que esto genera. Segun
Schoenmakers, Buntinx & Delepeleire, (2009), los cuidadores de familiares con
demencia tienden a sufrir mayores niveles de depresion y tension comparado a

cuidadores de familiares con otras enfermedades.

Existen diferentes tipos de terapias que han intervenido a las familias con
demencia. Una de ellas es la terapia ocupacional, la cual segin Voigt-Radloff et al,
2015, es eficaz porque mejora la calidad de vida y el sentido de competencia en los
cuidadores, a través de la integracion al ambiente, el apoyo a los cuidadores y el
ensefar actividades diarias teniendo en consideracion las necesidades del paciente.
Otro tipo de intervencidn es la musicoterapia, segun Hanser, Whitcomb & Kawata,
(2011) la utilizacion de canciones para reducir el estrés durante el proceso terapéutico
puede generar mayor confort, relajacion y sensaciones agradables en los miembros de
la familia. A pesar de que existan otros métodos de intervencion, se considera que el
problema es que las investigaciones no son muy amplias o profundas. Como se ha

dicho anteriormente la presencia de una demencia en un miembro de la familia puede



ocasionar varios cambios en el sistema familiar, generando dificultades de adaptacion
y de interaccion, lo que comprueba que muchas familias poseen la necesidad de

recibir intervencion (Mitrani & Czaja, 2000).

Por lo tanto, una intervencion familiar es necesaria para prevenir y facilitar la
adaptacion de los miembros de la familia a todos los cambios que la demencia genera.
Para poder saber el efecto de la terapia en la familia, la investigacion cualitativa debe
ser realizada. Al usar una investigacion cualitativa se podra investigar sobre la
experiencia subjetiva de los miembros de la familia tras recibir terapia familiar. Con
esto se entiende que en este trabajo se quiere utilizar una intervencion que acomparfie a
cada miembro de la familia durante todo el proceso de la enfermedad y que les
permita adaptarse de una mejor manera. Como se dijo anteriormente, es necesario
realizar un estudio cualitativo para permitirnos entender a mayor profundidad la
experiencia de cada miembro de la familia y de esta manera fomentar la terapia
familiar en el Ecuador para tratar este tipo de casos. Ademas, este tipo de estudio no

ha sido realizado hasta ahora.

Antecedentes

La demencia es una enfermedad, la cual ha aumentado los Gltimos afios y se
considera que seguird aumentado en todo el mundo. Se estima que en el 2040 habran
aproximadamente 81 millones de casos, siendo un nimero bastante alto y preocupante
(Garcia et all, 2012). Por esta razdn, se ha decidido hacer un estudio respecto a la
demencia porque es una enfermedad a la cual se le debe otorgar atencion.

Usualmente cuando un padre es diagnosticado con demencia la familia suele estar
involucrada, por lo que deben afrontar la situacion redefiniendo roles, modificando

expectativas, asumiendo alteraciones en las relaciones y respondiendo a situaciones, a
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menudo, dificiles (Larramendi & Armayor, 2011). Por ejemplo; uno de los cambios
de roles que pueden darse es que uno de los hijos tome el rol de padre, generando un
impacto en la jerarquia y la estructura de la familia (Angarita. 2011). La estructura
familiar de una familia con un padre con demencia sufre de varios cambios, los cuales
varian segun la etapa en que se encuentre el discapacitado. Ademas, cada miembro
experimenta y es afectado de diferente manera por todos los cambios que la familia
atraviesa, siendo una razon por la cual el entender la experiencia subjetiva es

realmente importante (Larramendi & Armayor, 2011).

No todas las familias tienen la misma capacidad de adaptarse a todos los
cambios que la demencia puede causar. Con esto se entiende que existen algunas
familias que son capaces de adaptarse funcionalmente, pero existen otras familias que
por distintas circunstancias como los problemas maritales y los conflictos familiares,
no logran adaptarse adecuadamente (Mitrani & Czaja, 2000). Es evidente que es
importante investigar a mayor profundidad sobre el nucleo familiar y las relaciones
familiares, ya que una familia funcional permitiria una mejor adaptacién. EI grupo al
cual se realizaréa el estudio es el de familias en las cuales un miembro de familia

padece de algun tipo de demencia.

El problema

El demostrar la importancia de la terapia familiar en familias con un miembro
que padece demencia es bastante importante porque se ha encontrado que existe una
limitada trayectoria de investigacion dirigida a la unidad familiar (Larramendi &
Armayor, 2011). Con esto se entiende que no existe una investigacion profunda sobre
el nacleo familiar en familias con un padre con demencia, siendo la motivacion para

realizar una investigacion relacionado a este tema. Se puede tener en cuenta que a
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pesar de que existan investigaciones relaciones a este tema, aln no existe suficiente
informacion. Esta informacidn es necesaria para comprender la experiencia de los
miembros de la familia y saber cuales son las mejores maneras de intervenir para

lograr mejorar la dindmica familiar y facilitar la adaptacion.

Inicialmente la terapia familiar fue desarrollada para servir a familias con nifios
y adolescentes. Por lo tanto, la expansion de la terapia familiar que envuelve adultos
que posean alguna discapacidad es bastante reciente (Bembow & Sharman, 2014).
Esto refuerza la idea de que el tema elegido es el adecuado, ya que, al investigar sobre
la importancia de la terapia familiar en familias con un padre con demencia, permitira
entender como es la experiencia subjetiva de las personas, asegurar hasta qué punto es
posible ayudarlos y fomentar la funcionalidad en el nucleo familiar. Para seguir
reforzando esta idea se puede hablar de otro estudio de Bembow & Sharman, (2014)
que recalca que adn hace falta investigaciones sobre los cambios que acontecen en la
familia y las relaciones entre los miembros de la familia. Con esto se entiende que, Si

existe informacion sobre el tema, pero no ha sido estudiado ain a profundidad.

Pregunta de investigacion

¢ Cudl es la experiencia subjetiva de los miembros de una familia con un padre

que padece demencia tras recibir terapia familiar?

El significado del estudio

Esta investigacion, puede ser un sustento mas para seguir profundizando el estudio
sobre la terapia familiar para familias con un miembro con demencia. Como se ha
visto la demencia puede tener varias secuelas en la familia en general y en cada

miembro, por lo que la intervencidon es necesaria para re-estructurar su funcionalidad
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(Mitrani & Czaja, 2000). Realizar el estudio permite fomentar la aplicacién de la
intervencion familiar a todas las familias que estan atravesando por la misma
situacion sin importar la edad de la persona discapacitada. En el Ecuador no se han
encontrado estudios con respecto a este tema, por lo que serd muy interesante

realizarlo, ya que abrira puertas a futuros estudios en este pais.

Resumen

La demencia en el Ecuador es un tema de suma importancia, ya que es una
enfermedad que ha aumentado en los Ultimos afios y no ha sido investigada a mayor
profundidad con relacion a los efectos en la dindmica familiar y en los miembros de la
familia. A continuacion, se encuentra la revision de la literatura, donde se dara la
informacidn teérica mas importante y que se sera utilizada para este trabajo de
titulacion. La revision de la literatura esta dividida en cinco temas y estos estan
divididos en subtemas. Seguido a esto, esta la explicacion de la metodologia utilizada,

el andlisis de los resultados encontrados y la conclusion.
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REVISION DE LA LITERATURA

Fuentes

La informacion obtenida proviene de revistas virtuales, libros populares y tesis
de antiguos estudiantes. Para acceder a esta informacion se utilizaron paginas
académicas que nos permitio acceder a la informacién considerada adecuada para este
trabajo de investigacion. Las paginas utilizadas fueron ProQuest y Google académico,

ademas de libros encontrados en la biblioteca.

Formato de la revisién de la literatura

El disefio de la revision se realizé por temas y algunos temas estan divididos por
subtemas. En primer lugar, se hablara de la demencia, la cual esta dividida por
prevalencia y subtipos de demencia, fases de la demencia y la calidad de vida. En
segundo lugar, se hablara de la Familia, tema que estd compuesto por la explicacién
de la familia, y de la diferencia entre la familia funcional y familia disfuncional. En
tercer lugar, se hablara de la familia y su relacién con la demencia, es un tema el cual
esta divido en los cuidadores, las consecuencias en la dindmica familiar y las
consecuencias individuales. En cuarto lugar, se hablara de la terapia familiar y para

finalizar de la terapia estructural familiar.

Demencia

El aumento de adultos mayores es un aspecto global y se considera que esta
relacionado con el aumento de la prevalencia de la demencia, convirtiéndose en una
preocupacion de la salud mental (Mascayano, Tapia & Gajardo, 2015). La demencia

es una patologia que se caracteriza por la neuro-degeneracion del cerebro que produce
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diferentes alteraciones, las cuales varian en su gravedad dependiendo del tipo de
demencia y de cada individuo (Moreno, Lasprilla & Rogers, 2010). También es
definida como una enfermedad adquirida del cerebro, generalmente de naturaleza
cronica o progresiva, generalmente irreversible (Ortufio, 2009). La demencia, al ser
progresiva, se refiere a que, con el paso del tiempo y el progreso de la enfermedad, el
paciente se vuelve cada vez més dependiente, hasta llegar a perder total

independencia (Escobar & Afanador, 2010).

Otros autores la definen la demencia como un sindrome dado por una
enfermedad del cerebro, cuyo deterioro puede darse de manera progresiva o cronica,
generando perturbacion en multiples funciones corticales superiores (World Health
Organization, 2012). No obstante, es asociada a una "reduccion del nivel de calidad
de vida, funcionalidad y autonomia, transforméandose en una de las principales causas
de dependencia y discapacidad en los adultos mayores en Europa, Norteamérica y

también en América Latina" (Mascayano, Tapia & Gajardo, 2015).

La enfermedad est4 asociada a un deterioro en el funcionamiento diario debido
a cambios en el aspecto cognitivo, afectivo y fisico (Moore et all, 2013). Los sintomas
conductuales y psicoldgicos son comunes en las personas con demencia, pero en un
estudio realizado por Moore et al, (2013) se encontrd que solo el 56% de estas
personas padecian al menos una perturbacion neuro-psiquiatrica. Por otro lado, otro
estudio puso en evidencia que el 90% de los pacientes con demencia experimentan
uno o mas problemas de conducta (Garcia et al, 2012). Las alteraciones fisicas pueden
variar, es decir que pueden darse alteraciones sensoriales, debilidad, paralisis,
problemas de equilibrio y coordinacion (Moreno, Lasprilla & Rogers, 2010). También

existen alteraciones cognitivas, es decir, alteraciones en las funciones superiores
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como: las alteraciones de la memoria, los problemas de concentracion, los problemas
de atencion, de orientacion, de organizacion, problemas de comprension, capacidad de
aprendizaje, entre otros (Ortufio, 2009). Es importante recalcar que la alteracién de la
memoria es una de las caracteristicas principales de casi todas las demencias

(Dementia, 2013).

Una condicion fundamental para establecer el diagnostico de demencia es que el
trastorno cognitivo tenga una intensidad que llegue a perturbar las actividades
habituales, ocupacionales y sociales del paciente (Robles, 2002). Como se dijo
anteriormente, las personas que padecen demencia sufren de una disfuncién cognitiva
y una pérdida de habilidades. Este deterioro es progresivo e irreversible, generando la
necesidad de ayuda, lo cual causa dependencia para el desempefio de las actividades
diarias y para desenvolverse en las actividades del dia a dia (Bruvik, 2012). Las
alteraciones emocionales en los pacientes con demencia pueden variar, pero las méas
comunes son la irritabilidad, depresion, ansiedad, apatia, entre otras (Moreno,
Lasprilla & Rogers, 2010). Algunas personas que padecen de demencia, pueden sufrir
de alteraciones del comportamiento como cambios en la personalidad, agresividad o
vagabundeo (Ortufio,2009). Los problemas conductuales mas comunes en los
pacientes con demencia son el permanecer distraido, no cooperan, agresion,
alucinaciones, problemas para dormir, incontinencia y tendencia a gritar (Garcia et al,
2012). Todos estos cambios del paciente con demencia son experimentados por cada
miembro de la familia y su experiencia subjetiva, es aquella que permite profundizar

el conocimiento sobre todos estos cambios.
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Prevalencia

La demencia es un tema gue toma mayor importancia con el tiempo, debido al
aumento de casos durante los ultimos afios. En el 2010, se evidenciaron
aproximadamente 35.6 millones de casos en todo el mundo, y se asume que se
duplicara para cada 20 afios hasta el 2050 (Moore et al, 2013). Es decir, se espera que
en el 2030 existan 65.7 casos de demencia (World Health Organization, 2012). Por
otro lado, otro estudio estimé que la prevalencia de las demencias puede llegar a
duplicarse cada cinco afio, asumiendo 15%-20% los mayores de 75 afios y el 25%-
50% los mayores de 85 afios podrian llegar a padecer demencia (Mascayano, Tapia &

Gajardo, 2015).

En la actualidad, segln la organizacion mundial de la salud existen unos
47,5 millones de casos en el mundo y se ha registrado que cada afio aumentan
7,7 millones de personas que padecen demencia. Se pone en evidencia que, en
América Latina, la prevalencia de demencia es de un 8,48% en personas de 60 afios o
mas (Mascayano, Tapia & Gajardo, 2015). En el 2014, se calcul6 que
aproximadamente 80 mil a 100 mil personas padecian de algun tipo de demencia en el
Ecuador, afectando al 5% de la poblacion de 65 afios de edad, aumentando cada 4
afios subiendo a un 30% en los 80 afios y a un 50% a los 90 afios de edad (Asamblea
Nacional, 2014). Con esto se entiende que la demencia es un tema realmente

importante, y que seguirad ganando importancia por su alto incremento de casos.

Subtipos de demencia

Existen diferentes tipos de demencia, entre ellos estan; la enfermedad de

Alzheimer, cerebrovascular, fronto-temporal y cuerpos de lewy (Ortufio,2009). El
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Alzheimer es el tipo de demencia mas comdn en personas mayores a 65 afios, siendo
posible que haya correlacién con la demencia vascular o la de cuerpos de Lewy
(Dementia, 2013). Ademas de ello, la enfermedad de Alzheimer, es responsable del
50 al 60 % del total de casos, siendo seguida por las demencias vasculares, la
demencia por enfermedad de cuerpos de Lewy y la degeneracion fronto-temporal
(Rodriguez & Herrera, 2014). Se ha evidenciado que es mas comun las patologias
mixtas que las puras, es decir, que los pacientes padecen dos tipos de demencias. Las
patologias mixtas mas comunes son: la demencia de Alzheimer con la vascular o el
Alzheimer con las de cuerpo de Lewy (World Health Organization, 2012). A pesar de
gue sean mas comun las demencias mixtas, también hay una probabilidad de que se
den de manera pura, es decir, que solo se desarrolle un tipo de demencia, siendo

también bastante comun (Dementia, 2013).

Fases de la demencia

La demencia es descrita por fases, es decir, se considera que la demencia esta
divida por fases que estan compuestas por diferentes caracteristicas. Estas fases van
en conjunto al progreso de la demencia y el deterioro que cada una de ellas conlleva.
La demencia esta dividida en cuatro fases, la fase leve, moderada, grave y terminal.
La fase leve, la cual es caracterizada por sintomas y alteraciones de la memoria,
cambios leves de la personalidad y desorientacion espacial que requieren solamente el
acompafnamiento de un cuidador, es decir, sigue existiendo cierta independencia

(Moreno, Lasprilla &Rogers, 2010).

La segunda fase, la moderada, es definida como "la presencia de sintomas de
afasia, apraxia, confusion, agitacion e insomnio comienzan a interferir de manera mas

frecuente en la vida cotidiana del paciente y, por lo tanto, requieren mayor atencién
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por parte del cuidador"” (Moreno, Lasprilla &Rogers, 2010). En la segunda fase, el
deterioro se vuelve mas evidente causando mayor dependencia hacia otros, pero
teniendo aun ciertas habilidades que le permiten defenderse en algunos aspectos del
dia a dia. La etapa severa de la enfermedad se caracteriza por "la agitacion, la
incontinencia, la disfagia y el compromiso motor que presentan estas personas,
requiere una asistencia casi permanente por parte del cuidador” (Moreno, Lasprilla
&Rogers, 2010). Finalmente la etapa terminal es "el mutismo, las infecciones
recurrentes, el compromiso completo de la funcionalidad y la postracion en cama
llevan a una dedicacion exclusiva y permanente al paciente™ (Moreno, Lasprilla
&Rogers, 2010). Las fases muestran que los cambios son progresivos y el deterioro va
empeorando en cada una de ellas, llegando a causar una dependencia total del

cuidador.

Calidad de vida y demencia

La demencia es una de las mayores causas de discapacidad y dependencia, la
cual afecta a la calidad de vida de los pacientes como de los familiares (World Health
Organization, 2012). Por esta razon, es importante conocer las experiencias de los
miembros de la familia, para tener un conocimiento méas profundo sobre sus
necesidades. A la calidad de vida se la puede definir de diferentes maneras, ya que es
un concepto bastante complejo y amplio. En este estudio se la define como la
"percepcion por parte de los individuos o grupos de que se satisfacen sus necesidades
y no se les niegan oportunidades para alcanzar un estado de felicidad y realizacién
personal” (Salas & Garzon, 2013). Ademas, se considera que la calidad de vida es un
concepto relacionado con el bienestar social que depende de la satisfaccién de las

necesidades humanas y de los derechos positivos (Molina, 2005). Segun, Reyes et al,
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(2016), la definicion més completa es la de La organizacion Mundial de la Salud, la
cual define a la calidad de vida como subjetiva debido a que esté influenciada por la
manera en que la persona percibe su vida, el rol que posee en su entorno cultural y el

sistema de valores con los que crecio.

La calidad de vida es tomada en consideracion en este trabajo de titulacion
porque forma parte de la experiencia subjetiva de las personas. Por lo tanto, al tomar
en cuenta la experiencia subjetiva de los miembros de la familia, se puede obtener
informacidn sobre qué cambios consideran ellos que se dieron en su calidad de vida
durante este proceso de intervencion. La experiencia subjetiva para entender la
calidad de vida es fundamental porque esta influenciada por las metas, reglas y

preocupaciones que posee la persona.

Ademas es influenciada por las actividades diarias, la salud fisica, la salud
mental, el nivel de dependencia, las relaciones intrapersonales, los factores
ambientales y las creencias personales (Salas & Garzdn, 2013). Con esto se entiende
que la experiencia subjetiva es Unica y puede proveer informacion relevante y
necesaria para este estudio. Como se pudo ver el concepto de calidad de vida es
bastante complejo, pero en general refleja la salud personal, el estado psicolégico las
creencias personales y las relaciones intrapersonales. Se ha evidenciado que los
cuidadores que viven en el mismo hogar que el paciente, tienden a tener una menor

calidad de vida que aquellos que viven en otro lugar (Bruvik, 2012).

Familia

La familia es definida como algo mas que un simple agrupamiento de

individuos compartiendo un espacio fisico y psicologico (Goldenberg, 2013). La
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familia es descrita como una unidad interactiva, que estd compuesta por distintas
partes que ejercen interacciones reciprocas (Eguiluz, 2003). También se puede definir
a la familia como un grupo de personas que estan unidas por vinculos de parentesco,
ya sea bioldgico, por adopcién o por matrimonio, que viven juntos por un tiempo
determinado (Ludizaca, 2013). En la familia cada miembro funciona de manera
diferenciada, es decir, como un individuo que ademas de estar unido a los otros
miembros deber crecer como una persona independiente y autonoma (Eguiluz, 2003).
La familia es un conjunto de personas que interactta en el dia a dia para sobrevivir,
siendo realmente su funcionamiento adecuado para que puedan desenvolverse
positivamente. Es importante tener en cuenta que la familia se forma de diversas
maneras, debido a los cambios de la sociedad, las transiciones de ciclos de vida y las
crisis que pueden darse, por lo tanto, esta en constate transformacién (Goldenberg,

2012).

Las familias poseen roles, algunos de estos roles son el rol de padre, madre,
hermanos y el rol de hijos. Existen otros roles que son establecidos por cada familia,
por ejemplo, el rol del cuidador, el rol de quien debe mantener econémicamente a la
familia, el rol de ama de casa, entre otros. Estos roles generan una estructura en la
familia que les permite en muchos casos funcionar adecuadamente; pero en otras
ocasiones puede ser disfuncional (Ludizaca,2013). Como vimos anteriormente, el
funcionamiento de la familia y sus roles son realmente importantes y el conocer la
experiencia subjetiva de cada miembro con respecto a los roles que deben cumplir en
su familia, se da la oportunidad de conocer a mayor profundidad los efectos de la

intervencion tanto en la estructura de la familia como en la reparticion de roles.
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Familia disfuncional vs familia funcional

Las familias pueden desenvolverse y relacionarse de distintas maneras, pero
cada sistema familiar puede ser funcional o disfuncional, dependiendo de su
dindmica, su estructura y su funcionamiento. Es importante tener en cuenta que una
familia funcional es aquella que posee la flexibilidad de adaptarse a los cambios, a las
crisis inesperadas y a los retos (Goldenberg & Goldenberg, 2012). Ademas de ello,
poseen la capacidad de resolver los problemas, cooperan entre ellos, existe autonomia,
comunicacion, permitiéndoles ser capaces de tomar decisiones. Uno de los aspectos
mas importantes es que cada individuo satisface sus necesidades, permitiendo que se
desarrollen adecuadamente. Una familia funcional es aquella donde los roles de cada
persona estan claros y son aceptados, teniendo una jerarquia que no genere ningln

tipo sobrecarga en algun miembro (Santi, 1997).

Por el contrario, una familia disfuncional es considerada no funcional porque
no posee la flexibilidad de adaptarse a las crisis inesperadas, a los retos o lo cambios
de ciclos de vida (Goldenberg & Goldenberg 2012). Ademas de ello, no existe un
entorno emocional saludable, no se cumplen todas las necesidades y la organizacion
de la familia es inestable debido a reglas ineficaces, lo cual crea un ambiente inseguro
y conflictivo. Ademas las familias disfuncionales, son aquellas donde la jerarquia no
es la adecuada debido a limites y reglas inadecuadas, por ejemplo: un hijo toma el rol
de padre; cuando los roles no son claros y no existe una verdadera comunicacion

(Santi, 1997).

Es realmente importante saber diferenciar entre familias funcionales y
disfuncionales, porque es la caracteristica que nos permite determinar que familias

poseen la necesidad de recibir algun tipo de intervencion, en este caso, familiar. La
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experiencia de cada miembro de la familia dentro de una familia disfuncional nos
permite entender a mayor profundidad como son afectados y que cambios evidencian

tras recibir la intervencién.

Familia y demencia

Cuidadores

Los cuidadores son llamados asi debido a que toman la responsabilidad méxima
del paciente, siendo usualmente el cuidado de un familiar (Toscano, Cuadrado &
Ruiz, 2010). Los cuidadores de personas con demencia tienen mayor riesgo de sufrir
altos niveles de depresion a comparacion de los cuidadores de personas con otro tipo
de enfermedad, debido a la sobrecarga que puede generar (Schoenmakers &
DeLepeleire, 2010). Ante todo se debe tener que cuenta que el trabajo del cuidador es
una experiencia de compromiso, de tiempo y de paciencia que demandan habilidades
y cualidades que son fundamentales en la realizacion de las actividades de la vida
diaria con el familiar (Escobar & Afanador, 2010). Conocer la experiencia subjetiva
de los cuidadores nos permite entender la importancia de este tema en el pais, ya que
no solo se conoceran los efectos negativos sino también los cambios que

experimentan y que nos permitiran mejorar futuros estudios.

Los cuidadores suelen experimentar efectos negativos porque pueden llegar a
sentir una pérdida de autonomia, la aparicion de nuevas obligaciones y asumir
responsabilidad por la salud paciente (Moreno, Lasprilla & Rogers, 2010. Ellos tienen
que dedicar una gran parte de su tiempo al cuidado del paciente, aproximadamente un
43% a un 80% de su tiempo es dedicado a la persona discapacitada mentalmente. El

tiempo dedicado depende en gran medida de la gravedad de la demencia, ya que esta
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progresa y empeora con el tiempo (Moreno, Lasprilla & Rogers, 2010). Debido al
tiempo que se debe dedicar al cuidado del paciente, es muy comin que los cuidadores
se aislen y dejen de participar en actividades sociales (World Health Organization,
2012). Por ello, se considera que los cuidadores primarios son aquellos que pueden
llegar a ser afectados en mayor medida en su salud fisica, social, personal y en su

situacion econdmica (Toscano, Cuadrado & Ruiz, 2010).

Los cuidadores pueden ser definidos de diferentes maneras dependiendo del tipo
de relacion, por ejemplo: relacion de esposos, hijos o profesional (Andren &
Elmstahl, 2008). Existen dos tipos de cuidadores en las familias con un padre con
demencia. El primer tipo de cuidador es el de cuidador primario, que son aquellos que
pasan la mayoria del tiempo con la persona que padece demencia y se responsabilizan
de aspectos como lo econémico, los cuidados de salud, entre todos. Por otro lado,
estan los cuidadores secundarios que son los familiares 0 amigos que juegan el rol
suplementario en el cuidado de la persona (World Health Organization, 2012).
Usualmente los cuidadores secundarios ayudan y dedican cierto tiempo al cuidado del
paciente, se involucran en la toma de decisiones con respecto a su cuidado y pueden
apoyar en el aspecto econémico. Es importante diferenciar el tipo de cuidador formal-
pagado o informal-no pagado, ya que los familiares suelen ser cuidadores informales
(Andren & Elmstahl, 2008). Los cuidadores, como se ha visto anteriormente suelen
ser afectados psicoldgica, fisica y emocionalmente, por lo que se les suele llamar
pacientes ocultos (Toscano, Cuadrado & Ruiz, 2010). El entender que los cuidadores
son llamados pacientes ocultos, se le otorga mayor importancia a su experiencia
subjetiva, debido a que no suelen ser tomados en cuenta, lo cual aumenta el riesgo de

secuelas debido a la demencia.
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Los cuidadores deben lidiar con estresores primarios como el tiempo de
cuidado, el grado de necesidad de cuidado, la variedad e intensidad de las conductas,
y los sintomas cognitivas y psicol6gicos. También existen estresores secundarios que
pueden ser llegar a ser menos obvios como la perdida de trabajo o conflictos
familiares (World Health Organization, 2012). Es importante tomar en cuenta que la
manera en que los cuidadores perciben el rol de cuidado y el lidiar cercanamente a las
situaciones problematicas predice el peso del cuidado (Schoenmakers & DeLepeleire,
2010). De igual manera, se encontrd que los primeros factores que influyen en las
consecuencias negativas de la familia son la falta de conocimiento sobre la condicién
del familiar, la extensién de las demandas en el cuidador primario, la creencia de que
la responsabilidad del cuidador no debe ser compartida o debido a desacuerdos sobre

aspectos financieros relacionados al cuidado (World Health Organization, 2012).

Familia y consecuencias en la dindmica familiar

Se estima que aproximadamente 76% de la poblacion que padece demencia vive
en sus hogares y es cuidado por un familiar (Moore et al, 2013). Por otro lado, en otro
estudio se encontré que un 70% de las personas que padecen demencias viven en sus
propios hogares (Grigorovich, 2016). Las personas que padecen demencia necesitan
de un cuidado y apoyo diario, por lo que se genera una dependencia al cuidador
informal usualmente por parte de la pareja e hijos y en algunos casos por parte de los
amigos y vecinos (Leven et al, 2013). Se cree que la familia absorbe la demencia a su
identidad colectiva y que por esa razén toda la familia llega a ser afectada, es decir,
que la demencia no solo forma parte del paciente si no que se trata de una familia con
demencia (Fontaine & Eyebode, 2013). Por esta razén los cuidadores pueden llegar a

ser afectados en el aspecto emocional, es decir, pueden experimentar ansiedad,
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sobrecarga y depresion; en lo social, aislamiento, disminucion de relaciones
interpersonales; en lo econdmico; en la dindmica familiar por cambio de roles; y
laborales por ausentismo debido al cuidado (Moreno, Lasprilla & Ruiz, 2010). Las
personas que padecen demencia y sus cuidadores deben lidiar con dafio en el
funcionamiento diario y en los roles, usualmente siendo este cambio un impacto

negativo en la salud (Levan et al, 2013).

Segun, World Health Organization, (2012), la enfermedad puede tener efectos
adversos y profundos en las dinamicas familiares y en el funcionamiento de los roles.
A pesar de que los miembros de la familia sientan satisfaccion por cuidar al ser
amado, esto puede volverse agotador porque puede resultar siendo una sobrecarga
(Leven et al, 2013). Los efectos adversos pueden empeorar por el impacto negativo
en la estructura de la familia, debido a que los roles y las dindmicas pueden
modificarse para acomodarse a las necesidades del paciente (Toscano, Cuadrado &

Ruiz, 2010).

Los cuidadores, tanto primarios como secundarios, llegan a tener cambios de
roles personales, sociales y ocupacionales debido al tiempo que dedican al cuidado
del paciente, pero este suele tener mayor impacto en los cuidadores primarios
(Abdollahpour et al, 2011). Esto se debe a que las familias deben reorganizar y
reacomodar los roles de cada miembro, para que los roles del paciente puedan ser
reemplazados y la familia pueda acomodarse de la mejor manera, a pesar de que en
algunos casos este proceso se complique (Peluso, Watts & Parsons, 2012). En
muchas ocasiones los hijos suelen experimentar un impacto emocional realmente
fuerte debido que pierden el rol paterno, es decir, de cierta manera, pierden la figura

paterna. Este impacto suele ser mucho mas fuerte cuando al enfermedad se desarrolla
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a una temprana edad, debido a que la jerarquia de la familia puede llegar a cambiar
(Barac et al, 2014). Un estudio realizado en Bogota utilizé a 192 cuidadores, y
encontraron que el 66,2% experimentaba alteraciones en sus relaciones personales y
65,6% afirmaba que la enfermedad tuvo un gran impacto en las actividades del hogar

(Escobar & Afanador, 2010).

El funcionamiento familiar esta compuesto por las interacciones entre los
miembros de la familia, las cuales estan influenciadas por la habilidad de resolver
problemas, el grado de intimidad, la conexién emocional, y la diferenciacion de roles
y funciones de cada miembro (Heru & Ryan, 2006). La relacion familiar posterior a la
aparicion de la demencia en algin miembro de la familia, influye en gran medida en
el funcionamiento de la familia durante todo el proceso que conlleva la demencia. Es
decir, que una familia cuya dinamica era disfuncional posee mayor riesgo de
desarrollar dificultades, pero estas dificultades también pueden desarrollarse en
familias que anteriormente eran funcionales debido a una gran dificultad de adaptarse

a un cambio tan impactante Alfonso & Gonzales, 2010.

Esta disfuncionalidad empeora o se genera por un deterioro 0 empeoramiento en
la comunicacion; colocar a un miembro como el problema, una falta de conocimiento
y entendimiento; y el intento del cuidador primario por tener todo el control (Fontaine
& Oyebode, 2014). Se puede decir que la demencia puede crear mayores alianzas y
exclusiones entre los miembros de la familia, aumentando los conflictos entre ellos y
dificultando la resolucion de conflictos y la toma de decisiones (Alfonso & Gonzales,
2010). En muchas ocasiones, aquel que toma mayor cuidado no tiene solo el rol de

cuidar al paciente sino también se impone el rol de cuidar al resto de los miembros de
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la familia, generando en esta persona mayor tension y preocupacion (Abdollahpour et

al, 2011).

Uno de los cambios de roles que puede llegar a generar mayor problema en la
dindmica familiar, es que algun hijo tome el rol de padre debido a que toma el papel
de cuidador de su propio padre, colocandolo en un rol que no le pertenece (Angarita.
2011). Entendiendo que las familias sufren un cambio de roles que puede generar
conflicto, es importante considerar que estos conflictos dependen de la etapa en la que
se encuentra el paciente con demencia. Se considera que los mayores conflictos que
se dan entre hermanos son durante la etapa media y moderada, debido a acusaciones
de negligencia, explotacién o por dejar de comunicarse en su totalidad. De igual
manera, se ha evidenciado que las demencias en las cuales los pacientes sufren de
apatia son més propensas a afectar la relacién marital, creando un deterioro en las
interacciones (Podgorski & King, 2009). Ademas de ello, el aumento del cuidado y la
preocupacion de parte de los hijos a sus padres, genera confusion debido al cambio de
rol, ademas de perder el apoyo del padre durante su proceso de crecimiento (Barca et
al, 2014). Esto demuestra, que tomar en cuenta las experiencias subjetivas de los
miembros de la familia, en este caso, los hijos, es muy importante debido a que suelen

ser quienes experimentan mayores secuelas negativas.

Familia y consecuencias individuales

Es realmente importante tener en cuenta los factores individuales, ya que esto
nos permite entender a mejor medida las posibles experiencias de cada miembro de la
familia, permitiéndonos tener una idea de lo que suele generarse durante estas

situaciones. Ademas, al tener un conocimiento sobre las consecuencias individuales se
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nos permite tener una idea sobre las necesidades y poseer un conocimiento sobre los

cambios que pueden darse tras finalizar el tratamiento.

Emocionales.

La familia cuidadora de pacientes con demencia son propensos a sufrir algun
desorden afectivo como depresion mayor o desordenes de ansiedad (World Health
Organization, 2012). El hecho de que las personas que padecen demencia vivan en sus
hogares y sean cuidados por su pareja o por algun hijo o hijos tienen que lidiar con un
gran reto que tiende a generar estrés, ansiedad y depresion (Mitrani &Czaja, 2000).
Segun Ornstein et all (2013), afirman que cada vez es mas comun que los miembros
de la familia tiendan a proveer un cuidado informal, siendo éste, un servicio critico
debido a que tiende a causar estrés cronico, causando efectos mentales y fisicos
negativos en los cuidadores. Se ha evidenciado que los cuidadores y familiares que
colaboran en el cuidado suelen reportar altos niveles de estrés, y son mas propensos a
padecer de altos niveles de ansiedad y depresion, siendo esto mas elevados en los
cuidadores primarios (Orgeta & Sterzo, 2013). No necesariamente los cuidadores
desarrollan durante el cuidado algln desorden afectivo, también existe un riesgo
bastante elevado de que los cuidadores desarrollen un desorden afectivo afios después
del cuidado y aun asi cuando el cuidado finaliza con la muerte del paciente (World

Health Organization, 2012).

Se estima que aproximadamente un cuarto de los cuidadores, llegan a tener el
diagnostico de ansiedad clinicamente significativo (Vasiliki & Sterzo, 2013). Segun,
World Health Organization, (2012), se evaluaron diez estudios que reportaban
desorden de depresion mayor en cuidadores de pacientes con demencia, existiendo un

total de 790 cuidadores, de los cuales 176 padecian un desorden depresivo. La
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informacidn sobre desordenes de ansiedad no es tan profunda pero se encontr6 que 1
de cada 3 cuidadores padecia de ese desorden. Otro estudio realizado en Bogota
utilizé a 192 cuidadores y encontraron que un 83,3% de estos cuidadores sufria de
angustia y un 65% tenian problemas de aislamiento (Escobar & Afanador, 2010). Es
importante considerar que el género femenino posee mayor riesgo de desarrollar
algun tipo de desorden afectico y por lo tanto menor satisfaccién con la vida (World

Health Organization, 2012).

Generalmente todas estas consecuencias son influenciadas por todas las
responsabilidades que deben tomar desde la asistencia basica del diario a vivir como
la alimentacion, la higiene; hasta la asistencia instrumental como la parte econémica
hasta el transporte (Grigorovich, 2016). Ademas de ello, se considera que a los
cuidadores de personas que padecen demencia tienen mayor riesgo de que padezcan
de depresidn clinica o sub-clinica por el resultado de las influencias del paciente, de
las caracteristicas del cuidador y los familiares como el de la cultura (Vasiliki &
Sterzo, 2013). No obstante, algunos factores de la demencia como aspectos de la
relacion entre los cuidadores y el paciente que existian anteriormente a la enfermedad
pueden llegar a tener una gran influencia en la tension que puede desarrollar el

cuidador (World Health Organization, 2012).

Consecuencias fisicas.

Los cuidadores de pacientes con demencia no reportan unicamente efectos
psicoldgicos, sino tambiéen efectos fisicos como disfuncién inmunoldgica, un
incremento del uso de medicamentos, entre otros (Mitrani & Czaja, 2000). Segun,
World Health Organization, (2012) los cuidadores tienen mayor riesgo a padecer una

mayor nivel de liberacion de la hormona del estrés, obesidad, riesgos metabolicos,



30

mayores anticuerpos y deterioro cognitivo. La familia en su totalidad puede llegar a
ser afectada en lo fisico teniendo riesgo de sufrir problemas respiratorios. (Moreno,
Lasprilla & Ruiz, 2010). Los problemas fisicos pueden deberse a una interrupcion d
una buena alimentacion permitiendo que haya mayor riesgo de hipertension y
problemas respiratorios, o puede desencadenar un consumo alto de alcohol o de
tabaco, falta de ejercicio y un sistema inmunoldgico disfuncional, siendo méas
propensos a enfermarse (Ali & Bokharey, 2015). De igual manera, segin Toscano,
Cuadrado & Ruiz, (2010), algunos cuidadores primarios y secundarios al tener
demandas fisicas y psicoldgicas altas son mas propensos a somatizar, lo cual suele

generarles dolores de cabeza, descuidado personal y falta de energia.

Con todo esto, se comprende que las consecuencias pueden ser bastante
negativas, logrando afectar a toda la familia. Moreno, Lasprilla & Rogers, (2010),
recalcan que la necesidad de recibir apoyo emocional por parte de profesionales,
familiares y personas que hayan pasado por la misma experiencia, y la necesidad de
recibir apoyo de la comunidad, son fundamentales para disminuir las consecuencias
negativas. Con esto se puede entender que la involucracién de la familia y una buena
dinamica son necesarias para facilitar todo el proceso de demencia y disminuir los
efectos negativos. Por esta razon se hablara de la terapia familiar para tratar estas

familias.

Terapia familiar

La terapia familiar fue elegida porque se considera que en Ecuador y en todo el
mundo es realmente necesaria para ayudar a las familias con un padre con demencia.

La terapia familiar nos permitira realizar una investigacion sobre las experiencias
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subjetivas de cada miembro de la familia, ya que éstas cambian en cada personas, lo

que aumentara nuestro conocimientos respeto a este tema.

La familia es la mas proxima e influyente durante toda la vida de las personas y
claramente juega un papel en los procesos de estrés del cuidador (Mitrani et all 2006).
Por esta razon se cree que toda la familia debe formar parte de la terapia para que la
familia tome la situacion como parte de toda la familia, es decir, que forma parte de
cada miembro (Benbow, et al, 1993). Segun, Andrén & Elmstahl, (2008) es necesario
el desarrollo y la evaluacion de la intervencion de programas para familias cuidadores
para prevenir o disminuir las consecuencias negativas que pueden generarse. La
intervencion a la familia y a los pacientes con demencia posee un efecto positivo en la
calidad de vida de estas personas y reduce sintomas en los cuidadores (Leven et al,

2013).

La terapia familiar puede ayudar a la familia a aceptar sus roles como los de los
demas y a apoyarse mutuamente (Benbow & Sharman, 2014). Se cree que
generalmente la terapia familia puede aumentar el apoyo que deberia recibir el
cuidador por parte de los miembros de la familia y disminuir los conflictos familiares
relacionados con el cuidado (Mitrani & Czaja, 2006). Segiin Benbow & Sharman,
(2014), cuando las intervenciones familiares se centran en la sobrecarga que
experimenta el cuidador se puede lograr disminuir el agobio de los cuidadores,
ademas también se puede reducir los sintomas de depresion y de ansiedad cuando se
trabajaba algin asunto no resuelto entre algtn familiar y el paciente (Benbow &

Sharman, 2014).

La terapia familiar es considerada necesaria porque ésta puede trabajar con los

factores familiares como la cohesion familiar, los patrones de comunicacion, los
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conflictos, la ambigliedad y adaptabilidad estan relacionados al funcionamiento
emocional de los cuidadores (Mitrini et all, 2006). Segun, Benbow & Sharman,
(2014), notaron que una de las razén por las cuales la familias necesitan terapia es
porque las familias tienen una alta tendencia a excluir a un miembro de la familia,
debido a la negacidn de la enfermedad, el deterioro cognitivo o el desacuerdo sobre
los roles y responsabilidades. Las familias pueden llegar a necesitar terapia familiar,
debido a no tener una capacidad efectiva de resolver sus dificultades y diferencias sin
usar intermediarios o por la formacién de coaliciones destructivas (Mitrani & Czaja,
2006). Segun, Bowen et al, (1993) la terapia familiar puede ser Util para trabajar con
familias con un miembro con demencia, ya que les facilita que la familia afronte la

enfermedad.

Como se dijo anteriormente al poner en evidencia que es necesario la terapia
familiar para la familia cuidadora y el paciente, se reconoce que el diagnéstico
impacta no solo a una persona sino a todo el sistema familiar (Benbow & Sharman,
2014). Cuando los cuidadores primarios y secundarios reciben informacion, consejos
y apoyo, pueden llegar a ser mas capaces de lograr un resultado satisfactorio para
ellos mismos y sus cercanos (Mitrini et all, 2006). También se encontrd informacion
sobre los tratamientos no farmacoldgicos, recalcando que pueden ser Utiles, que
pueden ayudar a mejorar los resultados y la calidad de vida para todos los miembros
de la familia, ademas de lograr una disminucion en los sintomas de depresion y

ansiedad (World Health Organization, 2012).

Segun, Benbow & Sharman, (2014), existen cuatro roles de la terapia familiar
que fueron sugeridos para las familias que lidian con la demencia: la terapia debe ser

un agente al cambio para permitirles a que aprendan a tomar juntos las decisiones
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dificiles, el segundo es lograr que la familia acepte la terapia, para poder tener a toda
la familia y trabajar con objetivos comunes, el tercero se relaciona con lograr ver a la
terapia como un adjunto a otros tratamientos y finalmente el cuatro es que la terapia

sirva como una fuente de técnicas que puedan ser aplicadas en otras areas.

Terapia familiar estructural

Un marco teodrico que puede ser utilizado para explicar el funcionamiento de la
familia y que puede ser aplicado en familias que cuidan a un paciente con demencia,
es, la terapia estructural. La terapia estructural fue creada por Salvador Minuchin y
considera a la familia como un organismo regulado por subsistemas (Minuchin,
1986). Esta organizacion por subsistemas esta relacionada por interacciones que son
reguladas por limites interpersonales, lo cual regula el contacto entre ellos (Nichols,
2013). Se considera que cada parte de la estructura y de los subsistemas se comporta
como una unidad diferenciada, ademas de influir y ser influida por otras (Minuchin,

1986).

Este enfoque considera también que la etapa de desarrollo en la que se
encuentra la familia es de suma importancia, ya que considera que la disfuncién puede
darse por la incapacidad de adaptarse a los cambios que el ciclo de vida requiere o al
de responder a las exigencias cambiantes del entorno (Alfonso & Gonzales, 2010). La
estructura de la familia es reforzada por expectativas que establecen las reglas de la
familia (Nichols, 2013). También se puede decir que "la familia es un sistema abierto
constituido por varias unidades ligadas entre si por reglas de comportamiento™

(Eguiluz, 2004).
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Las reglas estan dividas en: las reglas claras, difusas y rigidas. Las reglas claras
son las Unica que permiten a una estructura desenvolverse adecuadamente, ya que lo
limites son claros, existe una buena comunicacion y cada persona comprende su rol
(Minuchin, 1986). Ademas de ello, existe cooperacién y las personas respetan el
espacio personal de cada miembro, es decir, se involucran solamente cuando es
necesario. Por otro lado, las reglas difusas son reglas que no son claras y promueven
el caos, aqui los miembros estan entrelazados, es decir, no existen limites entre los
miembros ni de los subsistemas. Con esto se entiende que no existe un respeto por el
espacio de cada individuo y se genera una excesiva dependencia entre ellos, debido a
que los miembros no desarrollan la capacidad de defenderse por si solos. Finalmente
estan las reglas rigidas, las cuales causan que los subsistemas sean distanciados y no

existe una verdadera conexion ni comunicacion entre ellos (Nichols, 2013).

La estructura familiar puede llegar a ser dividida en tres subsistemas que
funcionan segun los patrones de comportamiento que estan influenciados por las
reglas establecidas. El primero, es el subsistema de esposos, seguido por el subsistema
de padres y termina con el subsistema de hijos. Es importante recalcar que los
subsistemas estan en constante transformacion, es decir, se expanden o contraen
segun los ciclos de vida y los sucesos inesperados (Nichols, 2013). Para que la
estructura de la familia sea funcional deben existir reglas claras, debe haber
flexibilidad y la capacidad de acomodacion, permitiendo a la familia adaptarse a los

cambios de ciclo de vida y a las diversidades que pueden darse (Eguiluz, 2004).

Los subsistemas estan diferenciados por generaciones y funciones. En algunas
ocasiones se crean alianzas entre miembros de diferentes subsistemas o del mismo

subsistema que pueden ser beneficiosas en algunas situaciones. No obstante estas
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alianzas pueden en ocasiones ser disfuncionales, generando las jerarquias inadecuadas
causando conflictos en la familia (Herrero, 2006). En este tipo de terapia se considera
que los problemas en las familias se dan debido a una organizacién disfuncional de las
estructuras, por lo tanto la terapia quiere lograr alterar la estructura para que puedan

resolver sus propios problemas y puedan reorganizarse (Nichols, 2013).

Para que una familia sea funcional, debe haber tres factores que muevan a la
estructura adecuadamente. En primer lugar se habla de una jerarquia, es decir, los
padres deben estar a cargo, si la jerarquia no es de arriba a abajo, esto puede generar
un conflicto estructural (Eguiluz, 2004). En segundo lugar esta la autoridad, es decir,
deben existir reglas claras y flexibles que permitan que la estructura pueda adaptarse a
todos los cambios y pueda existir una comunicacion saludable. Cuando existe una
autoridad inflexible con limites difusos o rigidos, esto generara una desestructuracion
familiar (Nichols, 2013). Finalmente, las coaliciones son necesarias, pero solo
cuando éstas poseen una finalidad positiva, es decir, cuando son para dar apoyo entre
subsistemas. Las coaliciones pueden ser dafiinas cuando se utilizan para estar en

contra de algin miembro o algn subsistema (Eguiluz, 2004).

Uno de los objetivos de la terapia familiar estructural, es el mejorar el
funcionamiento de dichos subsistemas, logrando que la familia logre reconstruir sus
relaciones disfuncionales, mejorando la dindmica familiar (Minuchin, 1986). Es decir
que el objetivo es cambiar "la organizacién familiar, los limites entre subsistemas y
las jerarquias; logrando novedad y diversidad en las estrategias de la vida familiar"
(Ochoa de Alda, 1995). Las técnicas utilizadas en terapia estructural son las
siguientes. Unidn y acomodacion, donde el terapeuta se conecta con la familia 'y

permite que se cree un ambiente empatico en el cual la familia puede ser escuchada
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(Nichols, 2013). Aqui es importante que el terapeuta logré una conexion con cada
miembro y ademas logré establecer su autoridad (Minuchin, 1986). Por otro lado, esta
la actuacion, donde la estructura se manifiesta segin la manera en que la familia
interactla. Esta técnica permite entender si la familia est4 entrelazada o separada. La
ultima técnica de la cual se hablara es la de crear limites, es decir, lograr que los

limites se vuelvan claros y funcionales.

Para comprender un poco la estructura de una familia que cuida a un paciente
con demencia se puede decir que los roles de la familia estan organizados segun las
responsabilidades y el apoyo mutuo (Mitrani et al, 2005). La estructura de la familia
que cuida al paciente esta compuesta por la jerarquia familiar, las alianzas y la
comunicacion. Cuando la estructura de una familia es funcional, el cuidador
distribuye efectivamente las tareas de cuidado, dirige la toma de decisiones
adecuadamente y mantiene alianzas positivas con otros miembros de la familia
(Mitrini & Czaja, 2000). Pero al contrario, una familia disfuncional no se adapta
adecuadamente, la estructura no es adecuada y existe una desorganizacion de la
familia, lo cual no permite el desenvolvimiento adecuado para lograr una adaptacién a

la situacion (Mitrani et al, 2005).

Segun la teoria de la familia estructural, las estructuras problematicas son el
camino a la causa de los sintomas en los individuos en la familia. Algunas familias
son inherentemente mal-adaptativas, pero existen otras estructuras que se vuelven
disfuncionales debido a que son obsoletas, debido a una falla a la adaptacion a la
nueva situaciéon (Mitrani et al, 2005). Cuando una familia enfrenta una situacién
estresante como tener un miembro con demencia, pueden adaptarse y responder

adecuadamente ante la situacién cambiando las necesidades de los miembros de la
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familia y proteger a los familiares a que experimenten secuelas negativas. Por otro
lado, pueden fallar teniendo una gran dificultad para adaptarse a la situacion y
exponen a los miembros de la familia que se encuentran vulnerables y en riesgo

(Mitrani et al, 2005).

Por lo tanto, el funcionamiento estructural de la familia es un factor que influye
e interviene en la relacidn entre los estresores que experimenta el cuidador y su
funcionamiento emocional. En este estudio realizado, se comprobo que la terapia
estructural familiar puede ser efectiva para familias con un padre con demencia
(Mitrani et al, 2005). El estudio sugiere que las intervenciones deben ser basadas en
transformar los patrones de interaccion problematicas y reforzar los patrones
protectores para prevenir o aliviar el estrés o problemas que puede padecer el
cuidador primario o secundarios. Se desea lograr cambiar el proceso sin importar el

contenido (Mitrani et al, 2006).

METODOLOGIA Y DISENO DE LA INVESTIGACION

Justificacion de la investigacion

Para responder a la pregunta: ¢ Cual es la experiencia subjetiva de los miembros
de una familia con un padre que padece demencia tras recibir terapia familiar?, se ha
decidido realizar un estudio cualitativo. El estudio cualitativo "utiliza la recoleccion
de datos sin medicion numérica para descubrir o afinar preguntas de investigacion en
el proceso de interpretacion” (Sampieri, Collado & Lucio, 2006). Esta metodologia se
la eligio debido a que se quiere responder de la mejor manera a la pregunta de
investigacion, la cual quiere determinar la experiencia subjetiva de cada miembro de

la familia con un padre con demencia tras recibir terapia familiar estructural. Como
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sabemos una de las caracteristicas de este enfoque cualitativo es que postula que la
"realidad" se define a través de las interpretaciones de los participantes en la

investigacion respecto de sus propias realidades™ (Sampieri, Collado & Lucio, 2006).

Se considera de suma importancia conocer la experiencia subjetiva de los
miembros de la familia, ya que nos permite conocer a mayor profundidad el efecto
que esta terapia puede tener y motivar a que estudios mas profundos sean realizados,
sobre todo en el Ecuador dénde no han sido realizados aun. Segun Sampieri, Collado
& Lucio, (2006), el objetivo de la investigacion cualitativa es describir, comprender e
interpretar los fendmenos, a través de las percepciones y significados producidos por

las experiencias de los participantes.

El trabajo de investigacion que se realizd es un experimento controlado, por lo
tanto existe un control de variables las cuales van hacer: el tipo de intervencion, en
este caso terapia familiar estructural; la duracion de la intervencion, en este caso seran
10 a 30 sesiones dependiendo de las necesidades de las familias; la frecuencia, en este
caso una vez a la semana y la duracion de la sesidn que sera de 50 minutos. Cuando el
trabajo de investigacion es un experimento controlado, se lo llama de esta manera
porque el investigador puede manipular las variables, llamadas variables
independientes, las cuales son las que generan influencia en los resultados que se
estan buscando para responder a la pregunta de investigacion (Sampieri, Collado &

Lucio, 2006).

Por otro lado, existen otras variables, llamadas dependientes, las cuales el
investigador no manipula, estas variables son: la familia con un padre con demencia,
las caracteristicas de cada familia y la dinamica familiar, y son aquellas que son

afectadas por las variables independientes (Sampieri, Collado & Lucio, 2006). Para
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este trabajo de investigacion, se selecciono la terapia familiar como el tipo de
intervencion que serd utilizada para lograr ayudar a las familias con un padre con
demencia a adaptarse de una mejor manera a todos los cambios que esta enfermedad
genera, ademas de lograr que su funcionamiento sea mas adecuado y mejorar la

dinamica familiar, todos estos factores fueron explicados en el marco teorico.

Herramientas de investigacion

Para realizar la investigacion cualitativa, se ha decidido utilizar una encuesta. La
encuesta sera realizada después de la intervencion, debido a que se quiere saber cuél
es la experiencia de cada miembro tras recibir terapia familiar estructural. Una
investigacion por encuesta es definida como "una investigacion en la cual a una
muestra de personas representativas de una poblacién mucho maés grande, se les hace
una serie de preguntas sobre su comportamiento, ideas o actitudes"” (Feldman, 2010).
El cuestionario es definido como "un conjunto de preguntas respecto a una 0 mas
variables a medir" (Sampieri, Collado & Lucio, 2006). La encuesta post al tratamiento
nos permitira obtener informacion subjetiva de cada miembro, lo cual nos ayudara a
comprender si la terapia familiar es funcional y beneficiosa para las familias con un

padre con demencia.

La encuesta englobara aspectos que han sido hablados anteriormente como
todos los efectos negativos que puede experimentar una familia tras el diagnostico de
la demencia en un padre y todos los cambios que esto puede ocasionar en la estructura
familiar. Es fundamental preguntar sobre estos aspectos, ya que son estos los que nos
permitiran saber si existieron cambios positivos en cada miembro de la familia,
mostrando esto a su vez un cambio positivo en la dinamica familiar. Los aspectos que

seran encuestados estan relacionados a la comunicacion entre los miembros de la
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familia, la jerarquia familiar, la capacidad de resolucion de conflictos, los roles
familiares y la estabilidad psicoldgica. Tras investigar sobre estos aspectos se nos
permitird entender los cambios positivos que pueden darse en cada miembro tras

recibir la terapia.

Para la realizacion del cuestionario se haran tanto preguntas abiertas y cerradas
y teniendo cada una ocho preguntas. Las preguntas cerradas contienen categorias o
alterativas de respuesta que son delimitadas, pero pueden tener tan solo dos
alternativas (dicotomicas) o incluir varias. Por otro lado las preguntas abiertas dan la
oportunidad de responder libremente, es decir, que cada persona responda a su manera

y lo que considere importante (Sampieri, Collado & Lucio, 2006).

Para el analisis y estudio de resultados, se realizara un analisis tematico, es
decir, se buscaran los temas que se repiten en cada encuesta para ver la experiencia
general de los participantes, en este caso de cada miembro de las familias que haran
parte de la intervencion. El analisis tematico de las preguntas cerradas sera bastante
facil, ya que solo se cuenta el nimero de cada respuesta de cada pregunta, lo que nos
permitira realizar una recopilacion de las respuestas. En relacion a las preguntas
abiertas, serd un poco mas complicado y por ello se realizaron parametros para poder
tabularlas. En primer lugar sera de suma importancia leer las respuestas abiertas en su
totalidad, en base a las respuestas de cada miembro se realizard una conclusién

general. Esta conclusion se basara en elementos positivos versus elementos negativos.

Descripcion de participantes

Como sabemos se desea estudiar a la poblacion de familias con padres con

demencia. Al saber que existe un gran numero de familias en esta situacion, se tomara



41

una muestra compuesta por unidades, que representaran a la poblacion. Estas
unidades son llamadas unidad de muestra siendo el "racimo a través del cual se logra
el acceso a la unidad de anélisis" (Sampieri, Collado & Lucio, 2006). Por lo tanto,
solo un nimero de familias seran seleccionadas para representar a la poblacién total
del Ecuador. Se puede decir, que la muestra no sera probabilistica, es decir que es
"una muestra dirigida, en donde la seleccidn de elementos o unidades dependen del
criterio del investigador" (Sampieri, Collado & Lucio, 2006). Esta seleccion se centrd

en caracteristicas especificas que seran dadas a continuacion.

Para este trabajo de investigacion se ha decido realizar un estudio con 50
familias que tengan un padre con cualquier tipo de demencia. Para la seleccion de
estas familias, es importante tener en cuenta que algun padre debe padecer algun tipo
de demencia, ya que sin esta caracteristica es imposible realizar la investigacion
deseada. Las familias que serdn investigadas no necesitan encontrar en ninguna fase
especifica de la demencia, es decir, que cualquier familia que se encuentre al inicio de
la enfermedad, en el intermedio o al final serd aceptada. Esto se debe a que, lo que se
quiere investigar es la experiencia de los miembros tras recibir terapia familiar més

alla de en qué etapa de la enfermedad se encuentran.

Las familias que seran solicitadas son aquellas que poseen vinculacion con el
enfermo, es decir, que la familia forme parte del cuidado del enfermo, ya sea como
cuidadores primarios o secundarios. Este factor es realmente importante porque lo que
se quiere investigar esta relacionado a los efectos que esto conlleva a la familia tras
cuidar al enfermo. Las edades de los familiares o del enfermo tampoco son de suma

importancia, pero se solicitara familias de diferentes rangos de edad porque como
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sabemos la demencia puede iniciar de manera precoz, o a una edad ya considerada

dentro del rango normal de edad.

Es importante que las familias no hayan formado parte de ningun tipo de
investigacion similar o que hayan recibido algun tipo de terapia familiar tras el
diagnostico de la demencia. Por otro lado, se solicitara familias de diferentes clases
sociales, es decir, que seran seleccionadas familias de clase social baja, media y alta.
Tras recibir familias de diferentes estatus nos permitira también realizar un estudio

mas profundo y no sesgado en solo un tipo de clase social.

Reclutamiento de los participantes

La seleccion de la muestra es no probabilistica, quiere decir que son muestras
dirigidas, que suponen un procedimiento de seleccion informal y un poco arbitrario
(Sampieri, Collado & Lucio, 2006). Esto significa que se esperara que los sujetos
seleccionados sean una verdadera representacion de la poblacion determinada, en este
caso familias con un padre con demencia. Para el reclutamiento de las familias se
realizara un volante, el cual sera colocado en distintos hospitales y asilos. En estos
volantes se dara la informacion sobre la investigacion y se daran los nimeros de los
investigadores para que las personas que estén interesadas puedan comunicarse y

formar parte de la intervencion.

Es importante tener en cuenta que al estar abiertos a tratar diferentes familias de
distintas clases sociales, se deberd intentar comunicarse con los seguros y hospitales
publicos para lograr acceder a familias de escasos recursos. De igual manera, para
acceder a familias de clase media y alta, es posible comunicarse con hospitales

privados. El reclutamiento serd a través de una seleccion voluntaria, es decir, los
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participantes tendran el derecho de decidir si forman parte de ello. Al recibir las
Ilamas de las familias que quieran formar parte de la investigacion, es fundamental
realizar ciertas preguntas para determinar si cumplen con las caracteristicas necesarias
para formar parte de la investigacion. El reclutamiento de familias se realizara hasta

cumplir con las 25 familias que seran necesarias para la investigacion.

Tras recibir su aceptacion, se les informara a profundidad los objetivos del
estudio y se les entregara el consentimiento informado, el cual debe ser firmado para
poder proceder con la investigacion. La metodologia prevista sera realizada dentro de

un consultorio, el cual sera utilizado Gnicamente con los fines de la investigacion.

Consideraciones ética

En este trabajo de investigacion se respetaran todas las consideraciones éticas
relacionadas al estudio con individuos. En primer lugar, las personas recibiran toda la
informacion necesaria con relacién al estudio. De igual manera, el cuidador principal
del padre con demencia sera quien firme el consentimiento informado. A las familias
se les informara que es voluntario formar parte de este proceso de investigacion y que
en cualquier momento tienen derecho a dejar el proceso de investigacion. De igual
manera, se debe respetar la confidencialidad de las familias y solo utilizar la
informacion necesaria para nuestra investigacion. Pero es importante informar que
serd utilizada cierta informacion con relacion a su proceso terapéutico para poder
realizar la investigacion. En toda situacion se debe dejar claro que en todo momento
se prevendra cualquier tipo de dafio o consecuencia negativa que la investigacion

podria causar.
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RESULTADOS ESPERADOS

En este trabajo de investigacion se espera que los resultados sean positivos, es decir,
que la experiencia subjetiva con respecto a la dindmica familiar de los miembros de
las familias con un padre con demencia va a cambiar tras recibir terapia familiar
estructural. Es decir, que se van a dar cambios positivos en la dindmica familiar, lo
cual le va a permitir a cada miembro adaptarse adecuadamente a la situacion. Como
se vio anteriormente, muchas familias son afectadas negativamente por la aparicion de
la demencia en un padre de familia (World Health Organization, 2012). Estos efectos
van desde la dindmica familiar, debido a cambios de roles, donde los hijos llegan a
tomar el rol de padre generando un cambio en la jerarquia y creando conflictos entre
los miembros de la familia (Toscano, Cuadrado & Ruiz, 2010). Por lo que se
considera que la terapia familiar posee la capacidad de generar un cambio en la

dindmica familiar y una disminucion en las secuelas negativas.

Por otro lado, se observé que se pueden crear alianzas dafiinas, debido a que algunos
miembros de la familia pueden aliarse a otro, creando una division en la familia,
causando problemas para la toma de decisiones y la comunicacion efectiva (Fontaine
& Oyebode, 2014). También se encontr6 que estas familias disfuncionales, poseen
una incapacidad para adaptarse a los cambios que la demencia conlleva, lo cual
genera mucha ansiedad, depresion, sintomas fisicos, entre otros (Moreno, Lasprilla &
Ruiz, 2010). Con esto se entiende que las familias si poseen una necesidad de recibir
terapia familiar. Por lo tanto, gracias al marco tedrico, se puede suponer que la
terapia familiar estructural posee la posibilidad de ayudar a las familias a mejorar su
comunicacion, a generar nuevas habilidades de afrontamiento y a mejorar la dinamica

familiar tras generar una jerarquia adecuada.
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La intervencion se centrara en transformar los patrones de interaccion problematicas y
reforzar los patrones protectores para prevenir o aliviar el estrés o problemas que
puede padecer el cuidador primario o secundario (Mitrani et al, 2006). Por lo tanto, se
espera que los miembros de las familias tengan la oportunidad de aliviar sus sintomas
tras recibir terapia familiar, ya que se logrard mejorar la dindmica familiar, reforzando
las habilidades de afrontamiento, la comunicacion y el equilibrio entre cada
subsistema. Con esto se entiende que los hijos, a pesar de que tengan nuevas
responsabilidad por el cambio de roles debido a nuevas responsabilidades, van a
poder seguir en el subsistema de hijos, permitiendo que la jerarquia siga en orden y
que los padres sigan en el subsistema de padres a pesar de que uno tenga

discapacidades.

Por lo tanto, el objetivo de la terapia familiar estructural puede ser cumplido porque
se puede lograr que haya una nueva organizacion familiar, nuevos limites entre
subsistemas y una nueva jerarquia (Ochoa de Alda, 1995). Al permitir que se generen
nuevos limites, se logra que las reglas se vuelvan mas claras, lo que da mayor
seguridad a los miembros, debido a que podran comunicarse de mejor manera.
Ademas las personas pueden unirse y a la vez respetar la individualidad de cada uno,
permitiendo que sigan creciendo como seres independientes y autbnomos, pero que a

la vez se involucran y forman parte de la estructura familiar (Minuchin, 1986).

Por lo tanto, si la familia logra los objetivos de la terapia, se espera que la experiencia
de cada miembro sea positiva. Ademas que se espera que los cambios entre el pre-test
y post-test, vayan a ser positivos, es decir, que cada miembro haya sentido un cambio
después de recibir la intervencion. Como sabemos, las familias seleccionadas eran

familias disfuncionales, por lo que, la terapia familiar estructural tiene como objetivo
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de que logren ser familias funcionales, pero este cambio se da por ellos mismos, lo

cual les da mayor responsabilidad, generando mayores resultados positivos.

La experiencia subjetiva también va a ser positiva tras recibir terapia familiar
estructural, porque al ayudar a mejorar el funcionamiento de la familia, se disminuyen
los efectos individuales de cada miembro, lo que también reduce la tensién entre los
miembros de la familia. Por lo tanto, se espera que la ansiedad, la depresion, los
sintomas fisicos, la angustia y la ira, disminuyan entre mas avanza la terapia familiar.
Al lograr que cada miembro se sienta mejor, se reduce la reaccion negativa de los
miembros, permitiendo mayor flexibilidad al cambio. Se espera, que los miembros
logren involucrarse de una mejor manera a todo el proceso de la demencia y pueda
haber una verdadera colaboracion gracias a una adaptacion adecuada y a un buen
funcionamiento familiar. Se entiende que la familia puede aprender a enfrentar una
situacion estresante con relacion a la demencia, puede adaptarse y responder
adecuadamente ante la situacion cambiando las necesidades de los miembros de la

familia protegiéndose de secuelas negativas (Mitrani et al, 2006).

En conclusién, se puede decir que la terapia familiar estructural puede tener un
resultado positivo en las familias que seras intervenidas. Segun los cuestionarios se va
a observar que los miembros reportan una mejor comunicacion entre ellos, es decir,
gue pueden comunicarse sin temor, lo que facilita la capacidad de la toma de
decisiones. Por otro lado, se va a ver que los familiares van a tomar sus respectivos
roles y responsabilidades reduciendo los sintomas en los miembros que estaban
sobrecargados, siendo usualmente en este caso el cuidador primario. Se puede decir
gue los miembros van a considerar a su familia como una familia funcional y van a

ver de mejor manera a la demencia. Ademas, se espera que las familias tras recibir la
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terapia consideren que no es necesario cambiar ningun factor para mejorar la
funcionalidad de la familia, ya que al finalizar la terapia se espera que ésta ya se haya

estabilizado.

Limitaciones del estudio

Todo trabajo posee limitaciones y en este caso se pueden observar algunas. En primer
lugar el nimero de personas es bastante limitante, ya que se hablé de la seleccion de
50 familias, lo cual no es un nimero elevado para realizar una verdadera
generalizacion para esa poblacién. Hubiera sido mas interesante tener un nimero mas
alto de familias, pero en caso de que el estudio se realizara con ayuda de otros
investigadores, debido que al ser un trabajo realizado solo por una persona es
complicado el realizarlo a un mayor niumero de familias con demencia. Por otro lado
se puede decir, que se limitd solo a Ecuador, es decir, a un solo pais, por lo que limita
a mayor medida la generalizacion, pero esta debio realizarse de esta manera porque el
estudio se centraba en el Ecuador. Ademas que los voluntarios fueron seleccionados
solo de una provincia, de Pichincha limitando ain mas la generalizacion de los
resultados, siendo sélo posible realizar una suposicion. Por ultimo, se puede hablar de
la seleccién no probabilistica, la cual, aumento el riesgo de sesgo, ya que se
seleccionaron solo voluntarios, lo cual de cierta manera disminuyé la posibilidad de

todas las familias de formar parte de esta investigacion.

Recomendaciones para futuros estudios

Para futura investigaciones, creo que es muy importante tener en cuenta, que la
demencia es un tema muy importante que debe ser tomado en cuenta, sobre todo

porque fue bastante complicado conseguir estudios e informacion sobre la terapia
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familiar para familias con demencia, lo cual, se ha evidenciado que es necesario por
todos los efectos que esto puede tener en la dinamica familiar. Por otro lado, es
importante que este tipo de investigaciones cuente con apoyo de un grupo de
investigadores, para poder realizarse a mayor profundidad debido a que el dar terapia
familiar a varias familias con demencia puede ser un largo proceso, por lo que para un
solo terapeuta seria complicado el atender a varias familias que cumplan el namero
necesario para ser verdaderamente representativos. Por otro lado, se recomienda, que
la seleccidn de las familias sea probabilistica, para que la seleccidn sea realmente
aleatoria, y de esta manera disminuya los posibles sesgos que puedan darse al

seleccionar no probabilisticamente.

Como sabemos aqui se realizé un estudio de terapia familiar estructural para familias
con un padre con demencia, un aspecto interesante de estudiar seria la diferencia entre
la terapia familiar y la terapia individual y saber cuél podria tener mayor efecto en los
miembros de las familias. De igual manera, seria interesante investigar sobre
diferentes terapias familiares y observar cual podria tener mayor efecto en estas

familias.
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ANEXO A: VOLANTES PARA RECLUTAMIENTO DE PARTICIPANTES

INVITACION PARA FORMAR PARTE DE LA SIGUIENTE INVESTIGACION:

LA EXPERIENCIA SUBJETIVA DE CADA MIEMBRO DE LA FAMILIA
CON UN PADRE CON DEMENCIA, TRAS RECIBIR TERAPIA
FAMILIA ESTRUCTURAL.

objetivo: Ayudar y facilitar la adaptacion de la familia ante la demencia. Permitir que
cada miembro logre adaptarse, mejorando la dindmica familiar y
disminuyendo los sintomas que esta situacion puede generar.

Si ud. forma parte de una familia que esté atravesando por esta situacion,
considera que ha afectado a la dindmica familiar generando
sintomatologia en los miembros y desea formar parte de esta
investigacion, favor comunicarse con:

Verdnica Brugués,
0994141175

Estudiante de ultimo afio de Sicologia Clinica
Universidad San Francisco de Quito.
verobruguesr@gmail.com

e Las indicaciones, las dudas,
preguntas y detalles sobre el
procedimiento se daran al
momento del encuentro para
firmar el respectivo consentimiento
informado con el fin de que
decidan voluntariamente formar
parte del estudio
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ANEXO B: FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

> Comité de Etica de Investigacion en Seres Humanos

Universidad San Francisco de Quito
El Comité de Revision Institucional de la USFQ
The Institutional Review Board of the USFQ

Formulario Consentimiento Informado

Titulo de la investigacion: Terapia familiar estructural para familias con padres
con demencia

Organizacion del investigador vniversidad San Francisco de Quito

Nombre del investigador principal versnica Brugués Rodriguez

Datos de localizacion del investigador principal Teiéfono: 0994141175, email:
veronica.brugues@estud.usfq.edu.ec

DESCRIPCION DEL ESTUDIO

Introduccion (Se incluye un ejemplo de texto. Debe tomarse en cuenta que el lenguaje que se utilice en este documento no puede ser subjetivo; debe ser lo mds claro,
conciso y sencillo posible; deben evitarse términos técnicos y en lo posible se los debe reemplazar con una explicacion)

Este formulario incluye un resumen del propdsito de este estudio. Usted puede hacer todas las preguntas que quiera para
entender claramente su participacion y despejar sus dudas. Para participar puede tomarse el tiempo que necesite para
consultar con su familia y/o amigos si desea participar o no.

Usted ha sido invitado a participar en una investigacidn sobre la experiencia subjetiva de cada miembro de la familia tras
recibir terapia familiar estructural porque ustedes poseen un padre que padece de demencia.

Prop()sito del estudio (incluir una breve descripcion del estudio, incluyendo el nimero de participantes, evitando términos técnicos e incluyendo solo
informacion que el participante necesita conocer para decidirse a participar o no en el estudio)

El estudio contard con 25 familias, que seran elegidas tras su motivacidn de formar parte de dicha investigacidn. El estudié
posee el objetivo de ayudar a familias que tienen un padre con demencia a adaptarse de una mejor manera a todos los
cambios que esta enfermedad puede generar en la funcionalidad de la familia, por lo que se dard una intervencion
estructural familiar para comprobar si la terapia familiar puede beneficiar a las familias.

Descripcién de los procedimientos (breve descripcion de los pasos a seguir en cada etapa y el tiempo que tomara cada intervencion en que participara el
sujeto)

La duracién de la intervencion durara segun las necesidades de cada familia, se considera que puede durar entre 10 a 30
semanas o mas. Al ser una intervencion psicoldgica, los pacientes deben comprometerse a formar parte de proceso
terapéutico, es decir, que todos los miembros de la familia deben participar. La intervencién se dard una vez por semanay
en cualquier momento que la familia desee renunciar, se debera informar antes de hacerlo.

RIESgOS V' beneficios (explicar los riesgos para los participantes en detalle, aunque sean minimos, incluyendo riesgos fisicos, emocionales y/o sicolégicos a corto
y/o largo plazo, detallando cdmo el investigador minimizara estos riesgos; incluir ademas los beneficios tanto para los participantes como para la sociedad, siendo
explicito en cuanto a cdmo y cuando recibiran estos beneficios)

El estudio intenta eliminar todo riesgo posible, pero se debe tener en cuenta que, al formar parte de este tio de
intervencidn psicolégico, habra momentos dificiles de atravesar, ya que se trabajaran aspectos de la dinamica familiar para
lograr un cambio. Estos momentos dificiles pueden generar ciertas emociones como ansiedad, tristeza o enojo, pero seran
emociones que forman parte del proceso y que permitiran lograr un cambio beneficioso en el funcionamiento familiar. Por
lo tanto, los beneficios seran, el lograr que la familia logre un cambio en el funcionamiento familiar, permitiéndolos
adaptarse de una mejor manera a todos los cambios que la demencia puede causar, por lo que sera posible conseguir una
mejor comunicacién, disminucién de sintomas, un reajuste de la jerarquia y la capacidad de resolver conflictos.

Confidencialidad de los datos (se incluyen algunos ejemplos de texto)
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Para nosotros es muy importante mantener su privacidad, por lo cual aplicaremos las medidas necesarias para que nadie
conozca su identidad ni tenga acceso a sus datos personales:

1) La informacion que nos proporcione se identificara con un codigo que reemplazara su nombre y se guardard en un lugar
seguro donde solo el investigador y decana tendran acceso.

2B) Si usted esta de acuerdo, las muestras que se tomen de su persona seran utilizadas para esta investigacion y luego se
las guardaran para futuras investigaciones removiendo cualquier informacidn que pueda identificarlo

3) Su nombre no serd mencionado en los reportes o publicaciones.

4) El Comité de Bioética de la USFQ podra tener acceso a sus datos en caso de que surgieran problemas en cuando a la
seguridad y confidencialidad de la informacidn o de la ética en el estudio.

Derechos y opciones del participante (se incluye un ejemplo de texto)

Usted puede decidir no participar y si decide no participar solo debe decirselo al investigador principal o a la persona que le
explica este documento. Ademas aunque decida participar puede retirarse del estudio cuando lo desee, sin que ello afecte
los beneficios de los que goza en este momento.

Usted no recibira ninglin pago ni tendra que pagar absolutamente nada por participar en este estudio.

Consentimiento informado (Es responsabilidad del investigador verificar que los participantes tengan un nivel de comprension lectora adecuado para entender

este documento. En caso de que no lo tuvieren el documento debe ser leido y explicado frente a un testigo, que corroborard con su firma que lo que se dice de manera oral
es lo mismo que dice el documento escrito)

Comprendo mi participacién en este estudio. Me han explicado los riesgos y beneficios de participar en un lenguaje claroy
sencillo. Todas mis preguntas fueron contestadas. Me permitieron contar con tiempo suficiente para tomar la decision de
participar y me entregaron una copia de este formulario de consentimiento informado. Acepto voluntariamente participar
en esta investigacion.

Firma del participante Fecha

Firma del testigo Fecha

Nombre del investigador que obtiene el consentimiento informado
Verdnica Brugués

Firma del investigador Fecha

Informacion de contacto

Si usted tiene alguna pregunta sobre el estudio por favor llame al siguiente teléfono 0994141175 que pertenece a Verénica
Brugués, o envie un correo electrdnico a veronica.brugues@estud.usfg.edu.ec

Si usted tiene preguntas sobre este formulario puede contactar al Dr. William F. Waters, Presidente del Comité de Bioética
de la USFQ, al siguiente correo electrénico: comitebioetica@usfq.edu.ec
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ANEXO C: HERRAMIENTA PARA LEVANTAMIENTO DE INFORMACION

Fecha:

Cuestionario

Cadigo:

Edad:

Miembro de la familia:

1. Considera que el funcionamiento de tu familia es

A.
B.

Funcional
Disfuncional

2. Cuando deben tomar decisiones importantes con relacion al padre con
demencia, ¢;las toman entre todos?

moow»

Nunca

Casi nunca
A veces

Casi siempre
Siempre

3. Los conflictos familiares le han generado sintomas persistentes como:

mmoow>

Depresion

Ansiedad

Angustia

Sintomas fisicos como: dolor de cabeza, dolores musculares, entre otros.
Todas las opciones

Ninguna de las anteriores

4. En lafamilia, ¢los roles y tareas son repartidos de manera igualitaria, lo
gue no genera ninguna sobrecarga en algan miembro de la familia?

A.
B. Casi nunca
C.
D
E

Nunca

A veces

. Casi siempre
. Siempre

5. ¢Su familia es capaz de decirse y contarse las cosas sin temor?

A
B.
C.
D.

Nunca

Casi nunca
A veces
Casi siempre
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E. Siempre

6. ¢ Como cree que son las reglas y los limites en su familia? (por ejemplo:
claros, no claros, rigidos, flexibles, entre otros)

7. Cuéntanos como se siente con respecto a la demencia que posee uno de tus
padres (puede incluir en su respuesta emociones, pensamientos y
creencias, todo lo que consideres importante)

8. Explica de manera breve cdmo es la comunicacion entre los miembros de
tu familia.

9. ¢Como considera usted que la demencia esta afectando a su familia?

10. ¢Queé factores le gustaria cambiar para que su familia posea una mejor
funcionalidad?



