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RESUMEN

RESUMEN

El cuidado de pacientes con demencia supone mayor estrés que cuidar a un anciano con otro tipo
de patologia fisica. Las demencias son variables, inciertas, cronicas e imponen a quien la padece
limitaciones que lo llevan a depender de otro. En este estudio de Teoria Fundamentada se
entrevistaron a 22 cuidadores con mas de tres afos en esta labor.

La presente investigacion da cuenta de situaciones que permiten a los cuidadores mantener y
recuperar € control de sus vidas; comprender el impacto biografico de quien cuida pacientes con
demencia en estado avanzado y su evolucién hacia: cuidador experto -se siente un profesional
del cuidado- ; cuidador maternal, atribuye a paciente una condicion de bebé cuidador
trabajador, hace un acuerdo técito o explicito con sus familiares para proporcionar atencién al
paciente; cuidador religioso vive e cuidado como un camino de sacrificio y salvacion;
finalmente, el cuidador luchador, ve el cuidado como una brega permanente.

Ademas se constatod que los cuidadores llevan un sino de tristeza y satisfaccion. La tristeza
se da por la pérdida de libertad a tener que cuidar, y e deterioro del familiar con demencia. La
satisfaccion es por cumplir con el familiar que antes todo |o dio.
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Palabras Claves:
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Cuidadores; cuidado familiar; cuidado de pacientes con demencia; Aspectos psicologicos,
Practica de enfermeria; Demencia.
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INTRODUCCION

INTRODUCCION

“...la experiencia previa del cuidado influye sobre la capacidad misma de hacerlo.

La préactica de cuidar genera los conocimientos necesarios para que se consolide

la ciencia del cuidado con una perspectiva cultural.” Vasquez Truissi (2001)
Este Trabajo de Investigacion parti6 de un disefio macro sobre el cuidado familiar de
pacientes con demencia, presentado por la investigadora Carmen de la Cuesta, el cual se
aprobd y se financioé por el sistema de investigaciones de la Universidad de Antioquia
(CODI). Plantea dar respuesta a una de las preguntas alli formuladas: ¢,cual es el impacto
biografico del cuidador de pacientes con demencia? Responder a esa pregunta exigio la
elaboracion de un proyecto especifico en el marco de la Maestria de Salud Colectiva de
la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Antioquia, el cual, luego de ser aprobado,
fue inscrito en el Centro de Investigaciones de la Facultad de Enfermeria, CIFE.

Este trabajo de investigacion cualitativa aporta a la comprension de la
experiencia de cuidar a un paciente con demencia y describe la génesis del
cuidado; pasa por el reconocimiento de las estrategias empleadas por las personas
responsables de cuidar, para sostenerse en el cuidado, hasta que llegan a
transformarse en cuidadores .

Tiene como objetivos, describir y analizar el impacto que tiene la demencia en su
etapa final sobre la biografia del cuidador principal; explorar qué significa para las
cuidadoras atender a un paciente con demencia; analizar las situaciones que le permiten
a las cuidadoras mantener y recuperar, o no, el control de sus vidas; describir la forma
como las cuidadoras satisfacen sus necesidades fundamentales y que les permiten vivir

"Plataforma Cybertesis - Derechos son del Autor” 9
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con calidad de vida; vy, finalmente, identificar los elementos culturales que les facilitan o
dificultan el cuidado.

El cuidado es un asunto central de la enfermeria. Son numerosos los estudios
que senalan la importancia que tiene el brindar cuidado y acompaihamiento a
quienes son cuidadores principales de sus familiares ' Sin embargo, para brindar
éste, es necesario conocer los valores éticos desde donde se ejerce el cuidado
para que la enfermera que presta asistencia a estos cuidadores no imponga los
suyos2

Este estudio aporta a la comprension de las identidades que adquieren los
cuidadores, en la trayectoria de cuidar a un familiar con demencia, trayectoria que
se vive de acuerdo con los fundamentos apropiados de la cultura. También puede
contribuir para que las enfermeras y profesionales de la salud, fortalezcan la labor
de los cuidadores y el cuidado familiar.

Este informe esta compuesto por cuatro apartados. El primero, hace referencia
a los conceptos y al modelo tedrico que se van a utilizar en el Trabajo de
Investigacion; el segundo, da cuenta de la metodologia de investigacion cualitativa
con base en el Modelo de Trayectoria y presenta la Teoria Fundamentada; en la
tercera, se describen los hallazgos de la investigacion; y, en la cuarta, se plantea la
discusion.

1
Moreno ME. Discapacidad en América Latina: Una visién de enfermeria. En: El arte y la ciencia del cuidado. Bogota: Universidad
Nacional de Colombia. Facultad de Enfermeria. Grupo de Cuidado; 2002. pp. 315-322

Vasquéz Truissi M.L. El cuidado cultural adecuado: de al investigacion a la practica. En: El arte y la ciencia del cuidado. Bogota:
Universidad Nacional de Colombia Facultad de Enfermeria. Grupo de Cuidado; 2002. .pp. 315-322
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1. REVISION DE LITERATURA

1. REVISION DE LITERATURA

“...Cuidar de alguien no es un acto instantaneo, sino un proceso gue se
desarrolla alo largo de una cadena de instantes, de encuentros, de miradas, de
complicidades no dichas”. Torralba (1998)

Este capitulo, presenta el marco de referencia conceptual que sirvid para la
sensibilizacion tedrica sobre el cuidado de pacientes con demencia, y asi abordar el
presente estudio sobre impacto biografico de los cuidadores de este tipo de pacientes.

Se inicia con una mirada sobre las demencias y su cuidado, en la cual se observa la
dimensién problematica del fendbmeno y las exigencias que conlleva su manejo. Al
efectuar esta revision, se encuentran muchos estudios que se refieren a lasobrecarga del
cuidador. Este es uno de los asuntos mas considerados en los estudios sobre
cuidadores, ya que, como lo sefalan Devi Bastida y Ruiz Almanzan ~ ’, es necesario
conocer en qué forma el cuidado del paciente con demencia afecta a la familia y cuales
son los recursos personales y sociales con los que cuentan los cuidadores.

Luego, se hace referencia a los conceptos de impacto biografico y de trayectoria
definidos por Corbin y Strauss ! , en los estudios sobre pacientes con enfermedades
crénicas. Estos se constituyen en el punto de partida para comprender el proceso que

3
Devi Bastida J, Almanzan Ruiz |. Valoracion de la sobrecarga y apoyo al cuidador del enfermo con demencia. Geriatrika, 2001;
17(6):19-23.

4
Corbin J, Strauss A. A nursing model for chronic illness managment based upon the trajectory framework. En: The Chronic iliness

trajectory framework. New York : Springer Publishing Company; 1992. pp. 9-28

"Plataforma Cybertesis - Derechos son del Autor” 11
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1.1

viven las personas que se dedican al cuidado de un paciente con demencia y cémo se
transforman en sus cuidadores.

Finalmente, se revisan algunos estudios realizados en América Latina para conocer
las situaciones y las condiciones vividas por las familias latinoamericanas que tienen un
paciente con demencia en el hogar.

LAS DEMENCIAS

El proceso vital humano, que se inicia con la concepcion, puede truncarse cuando sufre
accidentes o enfermedades que lo interrumpen de manera prematura. Si esto no ocurre,
continuara normal hasta el envejecimiento, caracterizado por el declive progresivo o
escalonado de las funciones organicas, hasta llegar, irremediablemente, a la muerte.

Las voces oficiales sefialan los 65 afios como la edad en la cual se inicia la vejez °,
Si se acepta la arbitrariedad que puede darse cuando se determina esta edad, en el
umbral de esta etapa es importante considerar los trastornos neuroldgicos que se
presentan en el individuo sano. Coria Balanzat 6 , menciona: alteraciones sensitivas en
las extremidades y en las funciones tanto oculo-motoras como de seguimiento ocular,
disminucién de la rapidez de los movimientos, pérdida del olfato y cambios cognitivos,
entre otros. Ademas, es la edad en la cual es mas frecuente empezar a sufrir demencia.

Al revisar los conceptos y definiciones que sobre demencia se han formulado hasta
hoy, Martinez Lage "indica un elemento fundamental que subyace en todas: la alteracion
total de las facultades intelectuales del comportamiento, que se traduce en el fallo, la
insuficiencia o disfuncion de unas estructuras cerebrales concretas, por la alteracion
histopatoldgica o neuroquimica. Asi, la demencia se convierte en un sindrome, no en una
enfermedad.

Debido al aumento de las expectativas de vida de la poblacién por encima de los 80
afnos, en el caso colombiano es de 69.3 para los hombres y de 72.3 para las mujeres, y a
las caracteristicas de la demencia que vulnera, principalmente, a las personas mayores
de 65 afos hasta dejarlas totalmente dependientes, este sindrome se ha convertido en
un asunto de salud publica ® . Por esta razon, desde 1950 hasta la actualidad, se estudia
por diferentes especialistas para dar respuestas a los problemas socio-econémicos y a

5
Papalia D. Y Wendkos S. De la adolescencia en adelante. En: Psicologia. México: Mc. Graw-Hill; 1998. pp. 469-503.

6
Coria Balanzat F. Patologia Clinica y molecular del envejecimiento cerebral. En: Alberca R, Lopez-Pousa S. (Edit.) Enfermedad

de Alzheimer y otras demencias Madrid: Panamericana; 1998. pp3-21

7
Martinez Lage JM. Demencias: Historia y concepto. En R. Alberca R, Lopez Pousa S. (Editores) Enfermedad de Alzheimer y

otras demencias. Madrid: Panamericana; 1998. pp. 23-34

Panisello Chavarria ML, LasagaA, Mateu ML. Cuidadores principales de ancianos con demencias que viven en su domicilio.
Revista Gerokomos 2000; 11(4):167-173.
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syt . . 9
las politicas sanitarias que acarrea = .

Al observar las proyecciones anuales de la poblacion colombiana por sexo, segun los
grupos quinquenales que ofrece el DANE 10 , para el 2005 Colombia contara con una
poblacion de 438.457 personas con mas de 80 anos. De esta manera, el 35% padecera
algun tipo de demencia, de acuerdo con las predicciones de los expertos, o sea, 153.460
familias estaran afectadas y, en su gran mayoria, encargadas de brindar en el hogar,
proteccién y bienestar al miembro que la padece.

Debido a la representacion social que tienen los colombianos de la vejez, las
demencias estan siendo subdiagnosticadas. En el pais, el deterioro cognitivo se asume
como un correlato normal e inevitable del envejecimiento y se desconoce el derecho que
asiste al adulto mayor de disfrutar de una vejez con plenitud de sus condiciones fisicas y
mentales, segun el Ministerio de Salud de Colombia "

Cumming y Benson "2 definen la demencia como un sindrome adquirido, la cual se
produce por una alteracion organica cerebral, que compromete varias esferas de la
actividad mental: lenguaje, memoria, aptitudes viso-espaciales, emocion o personalidad y
cognicion (abstraccion, calculo, juicio); mantiene la normalidad de la conciencia y provoca
una incapacidad funcional en el ambito familiar, social y/o laboral del paciente.

Los sintomas de la demencia se manifiestan, cuando la persona ha conseguido
cierta madurez intelectual, como una pérdida de atributos neuropsicolégicos ya
adquiridos. Varela 1 , efectia una descripciébn semiolégica de acuerdo con la
sistematizacion clinica recopilada, asi: reduccion de la atencién, déficit de la memoria,
desorientacién, pensamiento desorganizado, alteracion del lenguaje, de las percepciones
y del ritmo de vigilia, asi como del suefio; trastorno, por defecto o exceso, de la actividad
psicomotora; y expresion emocional de ansiedad, miedo, ira, euforia, apatia.

14 ~ . .
Por su parte, De la Cuesta , sefala que la demencia no sélo crea cuerpos

9
Alberca R, Lopez-Pousa S. (Edit.).Enfermedad de Alzheimer y otras demencias: Epidemiologia de las demencias. Madrid:
Panamericana; 1998. pp. 37-148

10
Colombia, Departamento Administrativo Nacional de Estaditicas, DANE. Proyecciones anuales de poblacion por sexo segun
grupos quinquenales de edad, AMBOS SEXOS. 1985-201. Bogota: DANE;1998.

1

Colombia, Ministerio de Salud, Secretaria Distrital de Salud Santafé de Bogota. Prevalencia de las demencias con énfasis en la
enfermedad de Alzheimer en la poblacién comunitaria de Santafé de Bogota: Estudio Piloto. Bogota: Instituto Nacional de Salud;
2000.

12
Cumming JL, Benson DF. Fuente original Citado por Martinez Lage JM. Demencias: Historia y conceptos. En: Alberca R, Lépez

Pousa S. (Editores). Enfermedad de Alzheimer y otras demencias. Madrid: Panamericana; 1998. pp23-34

13
Varela de Seijas E Diagnostico diferencial de la demencia En: Alberca R, Lépez-Pousa S. (Edit.) Enfermedad de Alzheimer y

otras demencias: Epidemiologia de las demencias. Madrid: Panamericana; 1998. pp. 87-112.

De la Cuesta Benjumea C. Cuidado Artesanal: Un estudio cualitativo sobre el Cuidado familiar de pacientes con demencia

avanzada. Medellin: Universidad de Antioquia.Facultad de Enfermeria; 2003. Informe de Investigacion. Sin publicar.
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inhabiles, sino que los inciviliza, en el sentido de que pierden todo lo aprendido, el control
del cuerpo, de los esfinteres, la movilidad y el comportamiento. Ademas , comenta que la
demencia desata las restricciones culturales y la educacion; y el cuerpo no sélo se
deteriora en lo fisico, sino que, también, se “salvajiza”.

En resumen, la demencia es un proceso irreversible y degenerativo que,
frecuentemente, se inicia después de los 65 anos. Como lo expresan Gallego de Diego y
Gil Pérez 1 , €s una enfermedad asociada a la edad; por lo tanto, a mayor edad mayor
riesgo de padecerla. Este sindrome lleva a los pacientes a la pérdida de la memoria y de
otras funciones vitales y, en su etapa final, presenta incapacidad para pensar, hablar,
comprender o movilizarse, situaciones que crean la dependencia total de otra persona: el
cuidador quien, por lo general, es un familiar. Ademas, requieren atencidon médica
periddica y uso de medicamentos costosos, a veces, de dificil adquisicion.

Entender lo que se ha investigado en otras latitudes, donde se han preocupado del
problema de las demencias y su cuidado, debe servir para una reflexion local que nos
haga conscientes de los problema que acarrea tener un miembro de la familia con
demencia. Como lo plantean Panisello Chavarria 1 , las demencias y las situaciones que
las rodean, deben considerarse no sélo un problema sanitario, sino, también, social.
Existen datos que estiman el aumento del numero de demencias, en los afios venideros,
y de los altos costos que conllevaria la atencidon de estos pacientes. Por ejemplo Millan
Calenti '’ , muestra que en Espafia, para el afio 1999, el costo global por paciente
atendido en su domicilio fue de 212,81 pesetas/dia. Por su parte Sabater ~ , sefala que
en Espafna a una familia le puede costar 800.000 pesetas anuales la atenciéon de su
paciente con demencia, y Millan Callenti 1 ., que la enfermedad dura en promedio, de 2 a
20 anos. Por lo tanto, dar respuesta a esta problematica se constituye en un reto para la
sociedad y el sistema sanitario 20

15
Gallego de Diego R., Gil Pérez LM. Alzheimer y otras demencias. RevROL Enferm 2003; 26(2):63—68.

16
Panisello Chavarria ML, Lasaga A, Mateu ML.. Cuidadores principales de ancianos con demencias que viven en su domicilio.
Revista Gerokomos 2000; 11(4):167-173.

7
Millan Calenti JC, Gandoy M, Sineiro E, Iglesias M, Lado MA, Mayan JM.. Coste asistencial del paciente con deterioro cognitivo:

paciente institucionalizado versus paciente en domicilio. Geriatrika 1999; 15(6):251-256.

18
Sabater P., Lopez Cortacans G. Demencias: impacto familiar y prevencion del sindrome del cuidador. Revista Rol Enfermeria
1998; 21(243):21-26.

19
Millan Calenti JC, GandoyM, Sineiro E, Iglesias M. Lado MA, Mayan JM. Coste asistencial del paciente con deterioro cognitivo:

paciente institucionalizado versus paciente en domicilio. Geriatrika 1999; 15(6):251-256.

0
Panisello Chavarria ML, Lasaga A, Mateu ML. Cuidadores principales de ancianos con demencias que viven en su domicilio.
Revista Gerokomos 2000; 11(4):167-173.
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1.2 EL CUIDADO

Los seres humanos, de diferentes culturas, han cuidado y siguen cuidando la mayor parte
del tiempo; reciben cuidado desde su nacimiento hasta la muerte, sefiala Vasquez Truissi
21 . A lo largo de su vida, el ser humano ha de obrar con cuidado todo lo que emprende
para protegerse a si mismo y a las cosas que lo circundan; este acto se constituye en el
verdadero origen de cuidar. Vasquez Truissi % sostiene que el cuidado es tan viejo como
el mundo y tan cultural como la diversidad que caracteriza a la humanidad.

El paciente con demencia cae en la decrepitud, o sea, en la extrema declinacién de
las facultades fisicas y, a veces, mentales; se convierte en un ser vulnerable. “La
vulnerabilidad es la condicidon de posibilidad del cuidado, pero también su limite. Quien
cuida es un ser humano; esto significa que, igualmente, se es vulnerable y limitado. Por lo
tanto, la accidon de cuidar esta limitada por sus condiciones ontoldgicas, técnicas y
humanas. La persona que cuida también requiere cuidado, porque es vulnerable. Esto
significa que ningun ser humano puede desarrollarse al margen del cuidado” 2

El cuidar, segun Pellegrino 2 , Se realiza por compasion cuando se atiende, se
asiste, se conserva y se preserva a otro ser que no puede valerse por si mismo; se invita
al paciente a que transfiera su ansiedad al médico y a las enfermeras; y, por ultimo, se
cuida a alguien para velar por su salud, por su restablecimiento integral. Por lo tanto, el
cuidar exige: intuicion para distinguir lo que no aparece claro, sensibilidad para aceptar y
ponerse en el lugar del otro, y conocimiento para utilizarlo en mantener la salud al

El cuidado informal, sefiala Dominguez Alcén 2 , se brinda porque existen lazos de
afectividad, de un compromiso durable, desinteresado y, a la vez, de un sentido de
obligacion. Debido a que en la familia no todos cuidan igual, habra un miembro que
estara mas directamente implicado en el cuidado del paciente. Este se denomina
Cuidador principal, como lo senalan Pearlin 2

21
Vasquéz Truissi ML. El cuidado cultural adecuado: de al investigacion a la practica. En: El arte y la ciencia del cuidado. Bogota:

Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Enfermeria. Grupo de Cuidado; 2002. pp. 315-322

2
Vasquéz Truissi ML. El cuidado cultural adecuado: de al investigacion a la practica. En: El arte y la ciencia del cuidado. Bogota:

Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Enfermeria. Grupo de Cuidado; 2002. pp. 315-322
23 . . .z s . . . o
Torralba Rosello F. Antropologia del cuidar. Madrid: Fundaciéon Mapfre de Medicina, Instituto Borja de Bioética; 1998.

24
Pellegrino ED. The caring ethics citado por: Torralba Rosello F. Antropologia del cuidar Madrid: Fundacion Mapfre de Medicina,
Instituto Borja de Bioética; 1998.
5
Torralba Rosello F. Antropologia del cuidar Madrid: Fundacion Mapfre de Medicina, Instituto Borja de Bioética; 1998.

26
Dominguez Alcén C. Cuidado informal: Redes de apoyo y politica de la vejez. Index de Enfermeria 1998; 23(7):15-21.
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El cuidador principal,sea o no familiar, es el encargado de proporcionar la atencién
necesaria y los cuidados diarios, sin que medie un salario, para que el paciente con
demencia siga viviendo en comunidad, de una manera confortable y segura. Al respecto,
Escuredo Rodriguez, Diaz Alvarez y Pascual Cortés ?® reconocen que los cuidadores
realizan una contribucidon conveniente al sistema formal, al cual reemplazan en muchas
ocasiones.

La literatura revisada sobre cuidadores de pacientes con demencia indica que el
manejo de este sindrome conlleva un proceso de adaptacion forzosa, requiere
modificaciones en el estilo y en los habitos de vida de toda la familia ? Y continua
afirmando el autor que dado el largo tiempo de duracién de la enfermedad, exige del
Cuidador informal principal mantener el control del enfermo, vivir las limitaciones que
impone el cuidado, adaptarse psicolégicamente y aceptar los cambios sociales. Esta
compleja situacién conduce a que el cuidador principal pase por fases diferenciadas a lo
largo de este proceso y exprese: descontrol emocional, estrés, ineficacia en la toma de
decisiones, inseguridad en las medidas tomadas para el cuidado del enfermo, sensacion
de aislamiento social, ansiedad y/o depresion, cansancio y miedo a la pérdida de su
familiar. De no ser atendidos estos comportamientos, pueden traducirse en el “sindrome
del cuidador”, de acuerdo con Sabater y Lopez %

Esta condicion vivida por el cuidador principal de pacientes con demencia es

. . 31 32 33 . . .y . 34 .
ampliamente reconocida . La investigaciéon de Artaso Irigoyen realiza una
descripcion comprensible sobre los cuidadores informales de ancianos con demencia,
quienes presentan altos niveles de depresién y ansiedad, y un elevado porcentaje de
casos de morbilidad psiquiatrica apreciable, aunque a niveles subclinicos. Por otra parte,

27
Pearlin LI, Mullan JT, Semple SJ, Skaff MM. Caregiving and Stress process: An overview of concepts and their measures.
Gerontologist 1990; 30:583-594

8 .
Escuredo B, Diaz Alvarez E, Pascual Cortés O. Cuidadores informales: Necesidades y ayuda. RevROL Enferm 2001;
24(3):183-1809.

29
Flérez Lozano JA. El sindrome del cuidador. Geriatrika2002; 18(7):19-245.

0
Sabater P, Lopez Cortacans G. Demencias: Impacto familiar y prevencién del sindrome del cuidador. Revista Rol Enfermeria
1998;21(243):21-26.

1
Cortés Blanco M. Consideraciones Sobre el Demente y su Cuidador en la Enfermedad de Alzheimer. Geriatrika 1995
11(2):103-106

32
Pascual y Barlés G.Demencia tipo Alzheimer y cuidador siglo XXI. Geriatrica2000; 17(3):93-96

3
Sabater P, Lépez Cortacans G. Demencias: Impacto familiar y prevencién del sindrome del cuidador. Revista Rol
Enfermeria1998; 21(243): 21-26.

34
Artaso Irigoyen B, Gofi A, Gémez AR. Sobrecarga del cuidador informal del paciente con demencia: Demanda en un Centro de
Dia Psicogeriatrico en Navarra. Geriatrika2001; 17(2):39 — 43.
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la experiencia de cuidar a un familiar con demencia supone mayor estrés que cuidar a un
anciano con otro tipo de patologia fisica. Esto podria deberse a que se ve obligado a
introducir mayores cambios en su estilo de vida a diferencia del cuidador de otro tipo de
paciente. Continua Artaso Irigoyen afirmando que la mayor limitacion en la vida de los
cuidadores es la social: deterioro del nivel de intimidad y disminucién de la gratificacion
por parte del receptor de los cuidados, por las alteraciones especificas que se presentan
en la relacion interpersonal entre cuidador y enfermo.

1.3 CARGA Y CALIDAD DE VIDA: LAS
CONSECUENCIAS DEL CUIDADO Y ACCIONES PARA
MITIGAR

Cuando una persona asume el cuidado de un paciente con demencia, se enfrenta a un
trabajo que puede variar de acuerdo con las condiciones de vida de la familia y de si
mismo, en el momento de iniciarse como cuidador, pues se pueden contar con mas o
menos recursos para hacer frente al cuidado. Sin embargo, la intensidad del trabajo que
soporta el cuidador también va a depender de su caracter individual, para enfrentar los
retos y las exigencias que impone el cuidado.

Pascual y Barlés % afirman que en el cuidado de pacientes con demencia hay que
distinguir el caracter objetivo y el subjetivo de la carga. Segun los autores, la carga
objetiva incluye todas las alteraciones que la familia soporta debido al cuidado del
paciente, entre las cuales se destacan las que ocurren en: el trabajo, la vida social, el
tiempo libre, las tareas y costumbres del hogar, las finanzas y las interacciones intra y
extra familiares. La carga subjetiva se refiere a la sensacion de soportar una obligacion
pesada y opresiva; es la reacciéon del cuidador ante las tareas que asume por el hecho de
cuidar al paciente.

En este sentido, es conveniente revisar los conceptos de carga y calidad de vida de
los cuidadores. “La calidad de vida de los cuidadores, entendida como un constructo
multidimensional que incluye aspectos como la salud fisica y mental, las relaciones
sociales, las creencias personales y el nivel de independencia, esta mediatizada por la
carga que supone la relacién de cuidados al paciente” %

En la literatura sobre temas como la demencia, el cuidado y los cuidadores de
. . 37 38 39 .
pacientes con demencia, se vuelve recurrente el llamado para que se cuide a los

35
Pascual y Barlés G..Demencia tipo Alzheimer y cuidador siglo XXI. Geriatrica; 2001. 17(3), 93-96

36

Garre Olmo, J.; Hernandez, M; Lozano, M.; Vilalta, J.; Turén, A.; Cruz, M. Camps, G. Lopez-Pousa, S. Carga y calidad de vida
en cuidadores de pacientes con demencia tipo Alzheimer. Girona: Unidad de Valoracion de la Memoria y las Demencias, Hospital
Santa Caterina. Revista de Neurologia; 2000. 31 (6) 522-527.

39
Toribio A, Ramirez A. Cuidemos a los cuidadores. RevROL Enferm 1997; 222:13-15
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cuidadores. En el sistema de salud, ellos deben ser considerados como elementos
sanitarios de primer orden, pues son los encargados de propiciar el cuidado, y por su
proximidad al paciente realizan la deteccion precoz de los sintomas y problemas de
enfermedad de éste *°

Como la tarea del cuidado se prolonga en el tiempo, es importante conocer la
experiencia desde los propios cuidadores. La persona es un ser biografico que va
vinculando los diferentes elementos de su vida, para construir su propia historia. Como lo
enuncia Torralba * , el ser humano teje una historia interior, con sus vivencias, sus
recuerdos inolvidables y sentimientos vividos; y una exterior con las mutaciones que la
persona experimenta en el plano de la representacién. Ambas historias se cruzan en la
vida del sujeto y s6lo cada uno sabe cual ha sido su vida y su historia; la relacién con
éstas es fundamental para el bienestar y la serenidad del sujeto.

En el estudio de Rivera. J, y Rivera. S., y Zurdo 2 , se ratifica lo que otros autores ya
habian sefialado: la carga emocional y fisica que genera el cuidado de pacientes con
demencia es bastante notoria. Los aspectos que mayor incidencia tienen en esta
situacion son los desérdenes conductuales del paciente y el mayor o menor grado de
apoyo informal hacia el cuidador principal.

A medida que se avanza en la comprensién de los factores que generan carga en el
cuidado de este tipo de pacientes, se reconocen las estrategias empleadas por los
cuidadores y los sistemas de salud para aliviarla. A continuaciéon se enuncian algunas
acciones que figuran en la bibliografia revisada sobre el tema.

Rivera. J., Rivera. S, y Zurdo ® expresan que la rotacién del cuidado del paciente
entre los diferentes miembros de la familia, que viven en casas diferentes, es utilizada
como un factor para mitigar la carga del cuidado. También, se observan la solidaridad, el
apoyo y la colaboracion, en actividades puntuales y en momentos especificos del
cuidado, por parte de quienes viven bajo el mismo techo o entre amigos y vecinos.

Para mitigar la carga del cuidado, también se ejecutan programas de apoyo grupal,
en el cual participan los cuidadores de pacientes con demencia, con una programacion

7 .
Escuredo B., Diaz Alvarez E. , Pascual Cortés ,0.Cuidadores informales, necesidades y ayuda. . RevROL Enferm; 2001marzo
24(3), 183 — 189.

8
Panisello Chavarria ML, Lasaga A, Mateu ML Cuidadores principales de ancianos con demencias que viven en su domicilio.
Revista Gerokomos2000; 11(4):167-173.

0
Biurrun Unzué A. Intervencion grupal con familiares cuidadores de enfermos de Alzheimer. Geriatrika2003; 19(2):65-70.

41
Torralba R. Constructos éticos del cuidar. Enfermeria Intensiva2000; 11(3):136-141.

2
Rivera J, Rivera S, Zurdo A. El cuidado informal de ancianos con demencia: Andlisis del discurso. Revista Multidisciplinar de
Gerontologia1999; 9:225-232.

43
Rivera J, Rivera S, Zurdo A. El cuidado informal de ancianos con demencia: Analisis del discurso. Revista Multidisciplinar de
Gerontologia1999; 9:225-232
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especial. Un ejemplo de éstos es el expuesto por Biurrun Unzué “ , el cual esta integrado
por tres médulos. El primero es de informacion: se efectua una presentacion global de la
enfermedad y el impacto que genera en la familia. El segundo busca que el cuidador
aprenda habilidades para cuidar al paciente, enfatiza en las técnicas y estrategias para
resolver problemas relacionados con la higiene, la alimentacion y la eliminacién, y ensefa
habilidades de autocuidado tales como habitos saludables con adecuados niveles de
descanso diario y ejercicio fisico; ademas, orienta para que utilice los servicios formales
existentes, para que aprenda a delegar funciones y a pedir ayuda, a través de una
comunicacion asertiva con familiares amigos y personal del sector de la salud. Y el
tercero aporta a los grupos el apoyo emocional, el cual se logra al encontrarse con otras
personas que experimentan la misma realidad.

Otra estrategia es el counselling o asesoramiento en materia de salud, considerado
por Pascual *® como una técnica esencial en la relacion terapéutica con los cuidadores de
pacientes con demencia que, aunque es efectiva para mitigar la posible aparicién del
cansancio generado por la carga del cuidado, es poco empleada. El counselling, dice el
autor, esta soportado por tres pilares fundamentales: habilidades emocionales para lograr
el control de las emociones propias y de quines las circundan; habilidades
comunicacionales para saber cuales son los conocimientos que tiene la persona que esta
al frente y cudl puede ser la forma para que comprenda la importancia de tomar
decisiones adecuadas; y, finalmente, las habilidades motivacionales para comprender
como se comportan los cuidadores.

1.4 CONCEPTOS TEORICOS SOBRE EL IMPACTO
BIOGRAFICO DEL CUIDADO

Los planteamientos que elaboran Corbin y Strauss *® sobre el impacto biografico y la
trayectoria en enfermos crénicos, seran el marco de referencia teodrico para situar el
impacto, derivado del cuidado de enfermos con demencia, sobre la vida de los
cuidadores informales.

47 ~ . o .

Ya Strauss y Glaser = sefialan que las condiciones cronicas tienen un curso que
puede ser moldeado mediante un manejo apropiado; también, como los problemas que
se presentan en el dia a dia -la administracién de los regimenes, reordenacion del
tiempo, la vida en soledad, etc.-, deben de ser organizados, si se quiere que, tanto el

44
Biurrun Unzué A. Intervencion grupal con familiares cuidadores de enfermos de Alzheimer. Geriatrika2003; 19(2):65-70.

5
Pascual G. El counselling en el cuidado del paciente con demencia tipo Alzheimer. Geriatrika 2003; 19 (4):10-12.

46
Corbin J, Strauss A. A nursing model for chronic illness managment based upon the trajectory framework. En: The Chronic

illness trajectory framework. New York : Springer Publishing Company; 1992. pp. 9-28

47
Glaser B., Strauss A. Chronic lliness and the quality of life. St. Louis: Mosby. 1975
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enfermo como su familia, logren un poco de calidad de vida.

También, Corbin y Strauss “® advierten que, al observar mas de cerca la manera
como se ha proporcionado el cuidado a una enfermedad a través de los afios, se hace
evidente que solo una pequena parte de éste se realiza en hospitales, centros de
rehabilitacién o entidades de salud. La mayor parte del cuidado del dia a dia tiene lugar
en el hogar y es realizado por el enfermo y/o un familiar. Es en la casa donde se hacen
mas evidentes las consecuencias biograficas y las dificultades en el seguimiento de los
regimenes prescritos por los médicos y los nutricionistas (cuando éstas interfieren con el
trabajo o el desempeno). Ademas, en la casa es en donde mas se habla de ello y en
donde se hace evidente el esfuerzo que se requiere para lograr los ajustes necesarios en
la vida.

1.4.1. Biografia: concepto central del estudio

Corbin y Strauss * emplean el término biografia para referirse a la vida en curso vy
extendida, a través de los afos, la cual evoluciona alrededor de un continuo flujo de
experiencias, con un resultado Unico: una identidad socialmente constituida. Para el caso,
la vida de los cuidadores de un paciente con demencia se interrumpe y se cambia por la
accioén de cuidar; es por esto que esta accion debe ser examinada en el contexto global
de su ser. De este modo, los procesos biograficos son centrales para conservar o para
recuperar algun grado de control sobre la vida, cuando se ha roto su continuidad.

Corbin y Strauss % reconocen tres elementos constitutivos de la biografia: el tiempo
biografico, el si mismo y el cuerpo, los cuales, en su conjunto, le dan, a cualquier
persona, estructura y continuidad en el tiempo. Al emplear estos conceptos para
comprender la experiencia de cuidar a un paciente con demencia en fase final, se guia la
investigacion; pues, en la practica investigativa, es cuando surgen las lineas que guian el
trabajo de investigacion cualitativa.

Asi, en cuanto a los elementos constitutivos de la biografia, se consideran:

Tiempo biografico: una persona vive el presente, viene del pasado y se mueve
hacia el futuro. La vivencia del tiempo es relativa, pues se puede sentir que el tiempo
pasa rapido o que transcurre lentamente.

El si mismo: cada persona es Unica, precisamente por el curso de su vida, porque
las experiencias sociales son diferentes y devienen en soportes para interpretar los
eventos y las situaciones. Esta referencia a la identidad personal es una clasificacion del
si mismo, es la respuesta a la pregunta: ¢ quién soy yo en este momento?

El cuerpo: es el medio que permite formar los conceptos del si mismo, es decir, por

48
Corbin J, Strauss A. A nursing model for chronic illness managment based upon the trajectory framework. En: The Chronic

illness trajectory framework. New York : Springer Publishing Company; 1992. pp. 9-28

9
Corbind., Strauss A.Unending work and care: Managing chronic illnes at home. San Francisco: Jossey-Bass Publishers; 1988.

Corbind., Strauss A.Unending work and care: Managing chronic ilines at home. San Francisco: Jossey-Bass Publishers; 1988.
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el cuerpo cruzan los conocimientos que adquieren las personas y las representaciones
que ellas se hacen acerca de si mismos, de otros y del mundo de los objetos.

Los procesos biograficos se utilizan en este estudio como entrada conceptual para
examinar el impacto biografico en el cuidador principal de pacientes con demencia. En el
paciente cronico, las etapas de la vida estan constituidas por: los aspectos sobresalientes
alrededor de él, la habilidad o capacidad para aprender los nuevos caminos y para
superar las alteraciones que afectan el curso de su vida, asi como la capacidad para
reaccionar a las tareas y a los retos, segun los planteamientos de Corbin y Strauss o

Los cambios que sufre el cuidador principal en el curso de su vida y las necesidades
que se le presentan durante el cuidado del paciente con demencia, provoca la auto
reflexion sobre sus acciones y sus condiciones actuales. La reflexion, una vez realizada,
por lo general le sirve al individuo para su accién futura y le permite estar
conscientemente capacitado para adaptarse a la situacién y modificar los resultados de
los procesos a los cuales se ve enfrentado. Esta reflexion también implica la inclusién de
suefos despiertos y de imagenes que evocan el pasado, el presente y el futuro.

En el desarrollo tedrico logrado por Corbin y Strauss %2 , a partir de varios afos de
estudiar las enfermedades cronicas, ellos plantean que la persona requiere tanto de la
contextualizacién como de la reconstruccion del si mismo en el tiempo, para mantener la
estructura y la continuidad biografica.

Contextualizacién: es un asunto dinamico donde cualquier cambio significativo en el
proceso del cuidado o en el contexto de la vida del paciente cronico, puede significar
cambios y ajustes en su tiempo biografico. Contextualizar también significa descubrir los
aspectos intimos, perdidos u ocultos, ya sea temporal o definitivamente, que pueden ser
traidos a colacion para proporcionar contenido y nuevos significados a la biografia. Hay
que descubrir como llevar los restos del pasado para vivir en el presente y cuales
caminos nuevos deben transitarse para abrir el futuro.

La contextualizacién facilita la comprensién de los aspectos que inciden para que
algunas personas sean abatidas por una experiencia significativa; mientras que otras son
capaces de convertir ésta en crecimiento y entendimiento. Llegar a acuerdos es el
proceso de hacer adaptaciones de la identidad para ordenar la vida del paciente crénico y
su familia; requiere un grado de entendimiento y de aceptacion de las consecuencias
biograficas que trae la experiencia; pero, dichos acuerdos son revisados con regularidad.
Aunque, algunas personas son incapaces de aceptar sus limitaciones: no aceptan su
condicion, y la no-aceptacion significa que hay una ruptura radical con la biografia, -con el
pasado, con el futuro- y el presente siempre sera el mismo y se considerara como
indeseable.

Reconstruccion del si mismo en el tiempo: la identidad es cuestionada de
acuerdo con los aspectos perdidos. Naturalmente, no todos los aspectos se pierden; la
mayoria de la gente es capaz de conservar, por lo menos, algunos de ellos. Esta

1
Corbind., Strauss A.Unending work and care: Managing chronic illnes at home. San Francisco: Jossey-Bass Publishers; 1988.

2
Corbind., Strauss A.Unending work and care: Managing chronic ilines at home. San Francisco: Jossey-Bass Publishers; 1988.
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continuidad con el pasado es importante para la reconstruccion de la identidad e implica
tener en cuenta tres pasos:

* Definicion y redefinicion de la identidad. Para lograrlas, la persona debe
volverse a familiarizar con el cuerpo, aunque esté sometido a las limitaciones, y
contestarse preguntas como:;yo qué puedo hacer?, ;qué no puedo hacer? Cuando se
afecta el funcionamiento del cuerpo y no hay comprension de la situacion, la célera y la
depresion acompafan las pruebas y las luchas de la persona que esta viviendo una
experiencia significativa, generada por enfermedades crénicas o por dafios corporales.

* Redefinicion de la direccién.Tanto la revision biografica hacia adelante y hacia
atras, como la identidad potenciada por el éxito de su comportamiento, al lograr el control
de la situacion, ayudan a que la persona redefina su direccién. La reorientacion de ésta
ocurre de varios modos: se da importancia a nuevas y viejas actividades todavia intactas;
se cambia la consideracion del cuerpo, de acuerdo con lo que ha sido mas perjudicado, y
se sustituyen actividades viejas por nuevas.

* Rehacer la biografia.Implica que la persona llegue a un esquema biografico que
aporte direccion a una futura biografia, proyectada por encima de las limitaciones que
imponen las condiciones que acarrean el vivir con la limitacién o cuidar de alguien con
limitaciones, y que se logre el control de la trayectoria.

1.4.2. Trayectoria: el desarrollo de la experiencia

Glaser y Strauss % , sostienen que las condiciones cronicas tienen un curso que puede
ser moldeado mediante un manejo apropiado, para que, tanto el enfermo como su familia,
logren un proceso con calidad de vida. De esta manera, el marco teérico de la trayectoria,
desarrollado por Corbin y Strauss % , para el manejo de las enfermedades cronicas,
proporciona una base conceptual para el analisis de la comprensién y el conocimiento del
manejo que el cuidador de pacientes con demencia hace de su vida, para mantenerse en
el cuidado.

Corbin y Strauss * sefialan que la trayectoria es definida a medida que la condicién
de enfermedad o cronicidad sigue su curso. El progreso de la enfermedad requiere
interrelacionar los esfuerzos combinados del individuo afectado, de la familia y de los
profesionales de la salud, de manera que puedan moldearla. Es decir, para poder
determinar su posible desenlace, manejar cualquier sintoma y manejar la discapacidad
asociada a ello; pero, las trayectorias son, a menudo, inciertas. Pueden ser graficadas,
pero solo en retrospectiva. Por lo tanto, aunque cada enfermedad tiene un curso
potencial, no es posible determinar todos los detalles con anterioridad. Gran parte de esta
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situacion depende del individuo, de las acciones tomadas para moldear el curso y del
orden de los eventos que ocurran.

También, afirman que las condiciones afectan el esquema de la trayectoria de una
persona, las cuales varian en el grado y en el tipo, y pueden facilitar, dificultar o complicar
el manejo. Entre las condiciones mas importantes se encuentran: el tipo, la cantidad y la
duracién de la tecnologia usada, el numero y el tipo de efectos secundarios que produce.
La tecnologia, en gran medida, puede complicar el proceso de manejo; de manera
similar, la presencia o ausencia de recursos tales como la mano de obra, el apoyo social,
el conocimiento y la informacion, el tiempo y el dinero.

Otras condiciones que se pueden considerar tienen que ver con: las experiencias
anteriores con respecto a problemas médicos y su manejo; la motivacion para hacer lo
que sea necesario; el establecimiento del cuidado, ya sea en casa o en un centro médico;
el estilo de vida y las creencias; y la naturaleza de las interacciones y relaciones entre las
personas involucradas en el manejo de la trayectoria.

Las condiciones varian desde las mas amplias, aquellas que son lejanas para un
individuo y su familia, hasta aquellas que son mas cercanas y pueden afectar
directamente su manejo de la enfermedad. Tanto el clima politico como el econémico, por
ejemplo, se hallan dentro de las categorias mas distantes; éstas afectan la legislacion
referente al cuidado de la salud y los dineros publicos disponibles para el cuidado y éstas
se aplican para el publico en general. Mientras que el estilo de vida y las creencias son
ejemplos de condiciones mas cercanas y atafien a un grupo particular de individuos.

Pero, no todas las condiciones posibles estan listadas aqui. Lo importante es
reconocer que existen muchas que afectan el proceso del manejo, que son variadas y
que entran en juego en diferentes combinaciones y momentos, ya sea para facilitar o
para dificultar el proceso de manejo de la enfermedad. Y este proceso es el que afecta la
biografia del cuidador, pues se relaciona con la reconstruccion de su identidad.

1.5. OTROS ESTUDIOS

Acerca de la labor de los cuidadores de pacientes con demencia, otros investigadores %
57 2 , plantean al respecto que ellos sufren un impacto mayor que el que padece el
cuidador de otro tipo de pacientes. También, reconocen la importancia que tiene el
cuidado informal, dados los altos costos que conllevaria la atencion de estos pacientes en

6
Garcia Tirado MC., Torio DurantesJ. Repercusiones de la demencia en la familia y en el cuidador principal del paciente.
Medfam1996; 6 (1):47-55.

7
Sabater P, Lopez Cortacans G. Demencias: Impacto familiar y prevencién del sindrome del cuidador. Revista Rol
Enfermeria1998; 21(243): 21-26.

58
Valles N., Gutiérrez V., Luquin AM., Martin MA., Lépez de Castro F. Problemas de Salud y sociales de los cuidadores de los
pacientes con demencia. Aten Primaria 1998; 22(8): 481-485.
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otro lugar diferente a la casa, y los beneficios que recibe el sistema de seguridad social
. . . 59
cuando dicho cuidado se mantiene en casa

Al realizar la busqueda en las bases de datos sobre investigaciones realizadas en
Latinoamérica sobre cuidado familiar en demencias, se hallaron seis estudios, efectuados
entre 1995 y 2000. Tres en Chile: que se ocupan de las redes de apoyo a pacientes con
demencia; del significado del paciente con demencia; y de la experiencia de los
cuidadores de pacientes con Alzheimer. Una en Brasil: investiga la percepcion de déficit
en Alzheimer. Una en México: se interesa por la rehabilitacion en la enfermedad de
Parkinson. Y una en Colombia (Santafé de Bogota), la Secretaria Distrital de Salud,
estudia la prevalencia de las demencias con énfasis en la enfermedad de Alzheimer.

Estos estudios se centran, segun De la Cuesta 60 , en el paciente, considerando de
manera tangencial a la familia o al cuidador, o en los cuidadores y su familia.
Comparando resultados se observa que América Latina comparte caracteristicas del
cuidado de estos pacientes con las que se siguen en paises como Espana.

En relacion con el tema de este estudio, se encuentra que Klaassen y col. o1
concluyen que la familia es la principal fuente de apoyo social, porque la proteccion
médica proviene de los centros hospitalarios y de la atencion primaria; y, a su vez,
evidencian la desinformacion que tienen los cuidadores sobre servicios de apoyo en la
comunidad. Vidal Gutiérrez y col. % hallan que los cuidadores son, principalmente,
familiares del paciente y mujeres que no conocen la enfermedad y no estaban
preparadas para proporcionar tal cuidado; también, que en la zona rural el cuidado esta
mas vinculado al afecto, mientras que en la zona urbana se vincula a la obligacion;
finalmente, comentan la sobrecarga y el desgaste emocional que implica el cuidado de
estos pacientes. Mufioz Gonzalez y col. % describen el cuidado como “agobiante”;
ademas, destacan y descubren estos temas: el temor a la violencia proveniente del
paciente y a las instituciones en donde los atienden, la preocupacion permanente por lo
que significa el cuidar, la responsabilidad casi exclusiva del cuidado en manos de un
cuidador principal; y, a lo largo del estudio, es reiterativo el desgaste y el sufrimiento de
los cuidadores. Finalmente, la Secretaria Distrital de Salud o sefala, entre otros asuntos,
que en paises como Colombia las demencias, probablemente, se subdiagnostican debido

Alberca R, Lépez-Pousa S. (Edit.).Enfermedad de Alzheimer y otras demencias: Epidemiologia de las demencias. Madrid:

Panamericana; 1998. pp. 37-148
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a la creciente representacion social de la vejez en la sociedad actual, donde el deterioro
cognitivo aparece como correlato normal e inevitable del envejecimiento, y a la falta de
conocimiento y conciencia de la enfermedad por parte de las familias.

Se puede concluir, entonces, que en América Latina existe informacion sobre el tema
de los cuidadores y ya se han realizado algunas investigaciones. Sin embargo, es
necesario comprender las condiciones locales, de orden cultural, econémico y social,
pues los profesionales que trabajan en la promocién de la salud requieren conocer las
creencias e ideas en salud que existen en sus comunidades, para llegar asi a acuerdos
mas efectivos con sus pacientes, como comenta Pill 65 .

1.6. IMPORTANCIA DEL ESTUDIO

Este estudio, de caracter cualitativo, es importante porque contribuye al desarrollo de la
linea de investigacion sobre cuidado familiar que existe en la Facultad de Enfermeria de
la Universidad de Antioquia (Medellin, Colombia), y sus resultados pueden ser usados
por profesionales de la enfermeria para definir y orientar programas de asistencia a
cuidadores de pacientes con demencia.

El conocimiento de las necesidades y sentimientos de los cuidadores principales de
pacientes con demencia, asi como de la comprension y entendimiento de sus
identidades, son dos aspectos fundamentales para el desarrollo de programas de
promocion de la salud que coadyuven a mejorar su bienestar y calidad de vida.

Para concluir, el conocimiento del modelo conceptual sobre trayectoria, propuesto
. 66 . . . .y . .
por Corbin y Strauss ~ , es el que guia esta investigacion y orienta la busqueda.

4
Colombia, Ministerio de Salud, Secretaria Distrital de Salud Santafé de Bogota. Prevalencia de las demencias con énfasis en la

enfermedad de Alzheimer en la poblacion comunitaria de Santafé de Bogota: Estudio Piloto. Bogota: Instituto Nacional de Salud.

2000.

65
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saludables. En: De la Cuesta Benjumea, C. Salud y enfermedad: Lecturas basicas en sociologia de la medicina. Medellin:
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2. METODOLOGIA

“ Los seres humanos poseen, ademas, el logos que los capacita para informarse

mutuamente sobre lo que es Gtil y lo que es dafiino, y también lo que es justo y lo

gue es injusto”. Aristoteles
El método investigativo que se usa en el presente estudio considera los lineamientos por
un lado de la propuesta de Charmaz °” la Teoria Fundada Constructivista. Esta reconoce
el conocimiento de primera mano de los mundos empiricos y asume el relativismo de las
multiples realidades sociales, establece la mutua creacion de conocimiento entre el
observador y el observado, y apunta hacia una interpretacion que permite la comprension
de los significados de los sujetos. Y por el otro, se basa en los trabajos de Glaser y
Strauss *° y Strauss y Corbin *

La Teoria Fundada ofrece a los investigadores cualitativos un dispositivo con guias
claras de trabajo desde donde construir un marco de trabajo explicativo que especifique
la relacién entre los conceptos. Pero no detalla la manera de recolectar los datos; sino

67
Charmaz K. Grounded Theory: Objectivist and Constructivist Methods. En: Denzin NK y Lincoln YS, (Editores). Handbook of
Qualitative Research. Thousand Oaks: Sage Publications; 2000. 509 — 536.

68
Glaser B., Strauss A. The discovery of grounded theory: The constant comparative method of qualitative analysis. New York:
Aldine. 1967.

69
StraussA., Corbin J.. Grounded theory methodology: An overview. In N.K. Denzin & Y.S. Lincoln (Editores). Handbook of
Qualitative Research; Thousand Oaks: Sage Publications; 1994. p273 — 285
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que los hace mover en cada paso del proceso analitico hacia el desarrollo, el
. . . . s 70
refinamiento y al interrelacion de conceptos

Al fijar la atencién en el universo de significados que construyen, ordenan vy utilizan
los cuidadores principales e informales de pacientes con demencia en su vida cotidiana,
se puede comprender el impacto que tiene en la biografia del cuidador principal el
cuidado de pacientes con demencia en su etapa final y analizar las situaciones que se
constituyen en experiencias que dan como resultado una identidad.

2.1. REFERENCIA TEORICA AL METODO
SELECCIONADO

El enfoque de la sociologia cualitativa m , sefala, que el investigador necesita reconocer
la definicidon que hace el actor de la situacion y observa la importancia de obtener acceso
a la vida de otras personas, para descubrir, en el contexto de su vida diaria, los motivos y
los significados de sus acciones y reacciones.

Por su parte, Corbin y Strauss 2 , dicen que las biografias son un instrumento
metodoldgico fructifero, las cuales requieren de un protocolo de investigacion definido,
pues las historias de vida no hablan por si solas, sino que dependen de que las
declaraciones de los participantes del estudio logren escapar al subjetivismo
impresionista, impredecible y gratuito. Dicho protocolo garantizara establecer conexiones
con situaciones objetivas y con datos de las condiciones concretas en las que vive el
narrador, para lograr no solo la descripcién sino también el conocimiento &

Un elemento fundamental en la constitucion de la biografia es el self o si mismo, el
cual hace referencia a la identidad. En lo fundamental, es la capacidad de considerarse
uno mismo como objeto ™ Este concepto permite pensar en un individuo que sale fuera
de si para pensarse y participar en la conversacion con otros. Ya Mead " hacia una

70
Charmaz K. Grounded Theory: Objectivist and Constructivist Methods. En: Denzin NK y Lincoln YS, (Editores). Handbook of
Qualitative Research. Thousand Oaks: SagePublications; 2000. 509 — 536.
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reflexion muy importante cuando afirma que las personas no logran tener self ni se
constituyen en miembros genuinos de la comunidad, hasta que puedan responderse a si
mismos como lo hacen al resto de la comunidad.

El concepto de self o si mismo se constituye en el centro del esquema intelectual del
interaccionismo simbdlico, cuya materia de estudio es comprender la influencia de los
significados y de los simbolos sobre la accién y la interaccion humanas ® . Este
paradigma aporta al presente estudio elementos para la comprensién del impacto
biografico del cuidador y permite una entrada tedrica util al tema, toda vez que su interés
es conocer el mundo social desde adentro, desde lo que saben los actores, lo que ven 'y
la forma como lo comprenden, ya que las personas no necesariamente aceptan los
significados y simbolos que vienen desde afuera, sino que, a partir la interpretacion de la
situacion, son capaces de formar nuevos significados.

Sefiala Ritzer ' que los principios del interaccionismo tienen que ver con: la
capacidad reflexiva e interactiva de los seres; el desarrollo del pensamiento y la
aprehension del significado de los objetos fisicos (arbol, silla), sociales (madre, hijo,
cuidador) y abstractos (una idea o principio moral), durante el proceso de socializacion.
Lo importante es el modo como aprenden los significados y los simbolos durante la
interaccion; y no como crea el individuo, bioldégica y mentalmente, el pensamiento. Debe
recordarse que el simbolo les permite a los individuos actuar de un modo distinto en lo
humano, al hacer posible su relacion con el mundo material y social, y viable el nombrar,
clasificar, recordar e incrementar su capacidad para percibir el entorno. Los simbolos
también aumentan la capacidad de pensamiento, es decir, la interaccién con uno mismo;
asi, el ser humano puede valorar diversas acciones alternativas antes de elegir una.
Finalmente, los simbolos le permiten al individuo imaginar una realidad metaférica, tal
como el cielo o el infierno, y dirigir la accion.

En cuanto a las premisas del interaccionismo, también citadas por Shwartz y Jacobs
. 79 . ~ s , . . . .
78 , S€ mencionan las tres de Blumer =~ , quien acufid el término de interaccionismo
simbdlico, para dejar claro el uso de dicho paradigma en este estudio. Estas son:

1. Los seres humanos actuan hacia las cosas sobre la base de los significados que
éstas tienen para ellos.

2. El significado de tales cosas se deriva, o surge, de la interaccion social que uno
tiene con los demas.

3. Estos significados se manejan y modifican por medio de un proceso de

6
Ritzer G. Sociologia fenomenoldgica y etnometodologia En: Teoria sociolégica contemporanea. 3ed. Castellano: McGraw-Hill;
1993. pp.263-311
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interpretacion que utilizan las personas al tratar con las cosas que encuentran.

2.2. ASIMILACION DE LA TEORIA FUNDADA

La presentacion de la Teoria Fundada este apartado, permite una vision de la estrategia
de analisis de datos que ésta propone y una mayor comprension de lo que se detalla en
el presente estudio.

Glaser y Strauss * afirman que la investigacion cualitativa es una forma de preguntar
sistematicamente en la ciencia social; es donde el analista que desee generar ideas
tedricas —nuevas categorias y sus propiedades, hipétesis e hipotesis interrelacionadas-
no puede encerrarse en la practica de primero codificar y luego analizar los datos, puesto
que, en la generacion de teoria, el analista redisefa y reintegra constantemente sus
nociones tedricas mientras revisa su material. Esta relacion continua entre codificacion y
analisis genera teoria de una manera mas sistematica, es decir, es una metodologia
general para desarrollar teoria, fundamentada en los datos que se recogen y analizan
sistematicamente. A menudo, este método ha sido llamado método de comparacion
constante '

Para Charmaz ** la Teoria Fundada consiste, esencialmente, en una guia de trabajo
sistematica de recoleccion y analisis de datos, para construir un marco de trabajo tedrico
que explique los datos recolectados. Durante el estudio, los investigadores desarrollan
interpretaciones analiticas de sus datos para luego enfocar los posteriores e informar y
refinar el desarrollo tedrico.

Glaser vy Strauss“, fueron los encargados de senalar el camino seguido por los
investigadores cualitativos que han utilizado la Teoria Fundada. El primero, de la
Universidad de Columbia aporté su riguroso entrenamiento en metodologia positivista en
investigacion cuantitativa. El segundo, de la Universidad de Chicago, contribuyé con el
entrenamiento realizado con Herbert Blumer y Robert Park, en interaccionismo simbdélico
y en los procesos de accién y significado contenido en la pregunta empirica, mediante la
Teoria Fundada **
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Para esta autora, las posiciones de la Teoria Fundada que han desarrollado Glaser y
Strauss °° Strauss y Corbin % se conservan imbuidas de positivismo. Glaser, con
frecuencia, se aproxima al positivismo con su pretension objetiva de realidad externa, de
ser un observador neutral que descubre datos; reduciendo, de este modo, las preguntas
de investigacion a un problema manejable y a un objetivismo sometido a los datos.
Mientras que, Strauss y Corbin & , asumen una realidad objetiva externa que apunta a
una recoleccién de datos imparcial que propone un conjunto de procedimientos técnicos y
los somete a verificacion; su posicion se mueve hacia el positivismo debido a que ellos
también proponen dar voz a sus entrevistados y representarlos lo mas fielmente posible.

Pero el desarrollo de la Teoria Fundada no se queda en estas dos posiciones.
Charmaz,agrega el punto de vista constructivista, el cual asume el relativismo de las
multiples realidades sociales, reconoce la mutua creacion de conocimiento por el
observador y el observado, y apunta hacia una interpretacion que permita la comprension
de los significados de los sujetos. Asi, aportan una nueva visidon a la investigacion
cualitativa: la Teoria Fundada Constructivista.

¢, Como debe ser, entonces, la Teoria Fundada? A esta pregunta, la autora responde
que la Teoria Fundada no debe ofrecer prescripciones rigidas, sino un dispositivo de
estrategias flexibles, donde el énfasis en la accidén y en los procesos sea con una vision
constructivista; ademas, la significacién y la emergencia, dentro del interaccionismo
simbdlico, complementan la Teoria Fundada; finalmente, se debe de tener en cuenta que
la aplicabilidad y la utilidad de conceptos sensibilizados desde otras perspectivas, son
parte del criterio para evaluar los analisis de la Teoria Fundada.

2.3. ESTRATEGIAS DE LA TEORIA FUNDAMENTADA

2.3.1. Consideracion de los datos

La Teoria Fundada no detalla en las técnicas de recoleccion de datos, los investigadores
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pueden usar diversas formas de hacerlo; pero, si en el método de comparacion constante
. ‘g 88
que guia el proceso de recoleccion de abundantes datos

Los procedimientos de la Teoria Fundada se presentan en los planteamientos de
Glaser y Strauss 8 , donde la aproximacion comparativa y el énfasis en los procesos,
proveen excelentes estrategias para hacer productivo, eficiente e interesante el analisis
de los datos; y en los de Strauss y Corbin %0 que recomiendan forzar los datos por medio
de preguntas preconcebidas, categorias e hipétesis. Por su parte, Charmaz dice que
cualquier investigador cualitativo deberia poner atencion en el cuestionamiento que hace
Glaser sobre forzar los datos dentro de categorias preconcebidas, por medio de la
imposicion de preguntas artificiales. Sin embargo, la recoleccién de datos puede
demandar que los investigadores formulen preguntas y sigan conjeturas, ya sea en la
conversacion directa con los entrevistados o ya en las notas del observador sobre lo que
esta buscando.

Los investigadores efectuan la recoleccién de datos mediante distintas fuentes:
observacion, conversacion, entrevista informal, autobiografia, grabacién publica, reportaje
organizacional, diario y periddicos de entrevistados, mas las propias reflexiones
grabadas. El analisis de tales materiales, por la Teoria Fundada comienza con la
codificacién, toma forma con los memos y se plasma en conferencias e informes Strauss
y Corbin o

La cantidad de datos que se recolectan tiene que ver con el concepto de saturacion;
ésta se produce cuando no se posee informacion nueva sobre la categoria en estudio %
s ¥ . Para lograr la saturacion, se utiliza el muestreo teorico, el cual no busca la
generalizacion sobre una poblacién ni la representatividad, sino la variacion y el rango del
fendmeno en estudio. El muestreo tedrico se realiza con base en la teoria que emerge del
analisis y exige que los datos que se recojan sean concomitantes con dicho analisis %
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2.3.2. Codificacion de los datos

Los investigadores que utilizan los procedimientos de la Teoria Fundada empiezan a
conceptualizar y a agrupar sus datos por medio de la codificacion, la cual permite crear
codigos mientras se estudian los datos. Aca es muy importante no ligar conceptos faciles
a los datos; mas bien, estar atentos para hacerles las preguntas que surjan mientras se
codifica *° . De esta manera, la codificacion ayuda a ganar una nueva perspectiva sobre
el material y a enfocar una posterior recoleccion de datos.

Con la codificacion se empieza el desarrollo de la teoria, los cédigos explican los
datos y orientan las posteriores recolecciones de datos. La codificacion inicial, o
codificacién abierta, es el examen de cada linea de datos para definir acciones o eventos
dentro de ella.

La codificacion, asi realizada, mantiene el estudio sobre los datos y da comienzo a la
construccion inductiva de ideas. Esta manera de codificar ayuda a conservar a tono la
vision de las realidades de los sujetos y aguza el uso de conceptos sensibilizadores por
parte del investigador. Una vez hallan conceptos sensibilizadores, se ofrecen caminos
para ver, organizar y entender la experiencia; proveen puntos de partida para construir el
analisis, pero no puntos de cierre para evadirlos.

La codificacion selectiva, o enfocada, utiliza cédigos que reaparecen con frecuencia
para agrupar una gran cantidad de datos. Asi, esta codificacion es mas dirigida v,
tipicamente, mas conceptual que la codificacién linea por linea % % Estos codigos
operan para la mayoria de datos y los categorizan con mas precision. El investigador,
cuando toma decisiones explicitas sobre la seleccion de cddigos, obtiene una
comprobacion del ajuste entre el marco teérico emergente y la realidad empirica que lo
explica Charmaz %

Las categorias para sintetizar y explicar los datos emergen de los cdédigos
. ’ . . e 100
precisados; a su vez, las categorias configuran el marco de trabajo analitico. Charmaz
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dice que, algunas veces, las categorias suponen varios cédigos y transforman la
descripcion en analisis conceptual, al especificar analiticamente sus propiedades.

2.3.3. Memos analiticos

Los memos son los registros escritos del analisis " Esta observacion escrita es el paso
intermedio entre la codificacion y el primer delineamiento del analisis terminado. Este
paso ayuda a activar el pensamiento y a motivarlo para mirar los codigos y los datos con
nuevas perspectivas, lo cual, a su vez, puede contribuir a la definicion de la orientacion de
los datos recolectados. Por medio de los memos, se elaboran procesos, supuestos y
acciones insertas en los cédigos; asimismo, se exploran los codigos y se extienden los
procesos que ellos identifican o sugieren. De este modo, los cddigos obtienen tanto la
sustancia como la estructura para clasificar los datos 102

2.4. LA TEORIA FUNDAMENTADA EN LA
INVESTIGACION CUALITATIVA.

El fin Ultimo del andlisis cualitativo es el desarrollo de categorias, para lo cual se utilizan
diversas técnicas de codificacién ' . Las categorias cualitativas deben emerger de
manera inductiva, no imponerse; saturarse y ser validadas por personas que participan
de la experiencia del estudio 104

Como otras formas de investigacion cualitativa, la Teoria Fundamentada sélo puede
representar momentos en tiempo. La pregunta de ésta por el estudio de los procesos
basicos sociales obliga a la identificacion de las relaciones entre los eventos. EI mundo
social esta siempre en proceso y las vidas de los sujetos de investigacion cambian de
acuerdo con las circunstancias, y éstas cambian por ellas mismas. Por consiguiente, los
investigadores cualitativos construyen una imagen que deja entrever las relaciones y las
redes de la vida de los sujetos 199
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Para esta autora, el poder de los métodos de la Teoria Fundada se encuentra en:

Las estrategias que guian al investigador, paso a paso, a través de un proceso
analitico.

La misma correccién natural del proceso de recoleccién de los datos.

La inclinacion, inherente a los métodos, hacia la teoria y el simultaneo
distanciamiento de la descripcion sin contexto.

El énfasis en los métodos comparativos.

El investigador que utiliza la Teoria Fundada Constructivista suele reconocer que las
categorias, conceptos y nivel tedérico de un analisis emergen de la interaccion del
investigador dentro del tema y las preguntas acerca del dato % En resumen, las
limitaciones en la pregunta de investigacion, en la creacion de conceptos y categorias, y
en la integraciéon del constructo tedrico, reflejan el qué y el como efectua su trabajo y
recoge los datos el investigador. El analisis de la Teoria Fundamentada cuenta una
historia acerca de la gente, de los procesos sociales y de las situaciones; el investigador
compone la historia, la cual no se desarrolla, de manera simple, ante los ojos de un
observador objetivo. Esta historia refleja tanto al observador como al observado.

2.5. EL ESTUDIO

2.5.1. Acceso y recoleccion de datos

Para contactar a los cuidadores principales de pacientes con demencia que harian parte
de este estudio, se contd con la ayuda de un integrante del Grupo de Neurociencias de la
Universidad de Antioquia y del Coordinador del Grupo de Pacientes con Demencia,
atendido por el Seguro Social.

El muestro se hizo con propdsito, y para seleccionar a los 22 participantes del
estudio se siguid este proceso. Primero, entre personas conocidas y por referencia, se
contacto a seis cuidadores que cumplian con el requisito basico que se habia fijado en
esta investigaciéon: llevar mas de tres afios cuidando un paciente con demencia
avanzada. Segundo, se establecié el contacto con uno de los integrantes del Grupo de
Neurociencias de la Universidad de Antioquia, quien facilité una lista de cuidadores que
llevaban mas de tres anos con un paciente con demencia; de ésta se seleccionaron
nueve. Y tercero, en el Programa del Adulto Mayor, del Seguro Social, del subgrupo
constituido por los pacientes con demencia y sus cuidadores, se contactdé a siete
personas cuidadoras, con la previa autorizacién institucional para presentar el estudio en
uno de los talleres programados para el grupo y para convocar su participacion
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voluntaria.

La recoleccién de los datos se efectud por medio de entrevistas a 22 cuidadores (Ver
Anexo A y B caracteristicas de los cuidadores), entre marzo de 2002 y mayo de 2003,
todas ellas se cumplieron en el domicilio de los cuidadores. La entrevista dur6 entre dos y
tres horas, pero fue antecedida por conversaciones telefénicas con cada cuidador, como
preambulo para presentarse la investigadora, para solicitar su participacién en el estudio
y para concretar la hora de la visita, pues ya existia un encuentro previo.

Con base en los conceptos tedricos expuestos, en la pregunta de la investigacién y
en los objetivos planteados en el proyecto, se defini6 una serie de preguntas de
investigacion que permitié la elaboracion de una guia de entrevista semiestructurada (Ver
Anexo C), la cual se conservo desde el principio hasta el final del estudio.

Las entrevistas se realizaron en las horas de la tarde, por decisién de los
participantes del estudio. Una vez, cara a cara con el cuidador o cuidadora, ya sentada
en el lugar escogido para atender a la investigadora, se empezaba a conversar sobre
muchos temas de ambos, cuidador e investigadora y del paciente; cuando se lograba un
ambiente calido, se iniciaba la entrevista.

En el momento de iniciar la entrevista, se obtuvo el consentimiento informado de los
cuidadores o cuidadoras, para ello se elabor6é una hoja de presentacion del estudio (Ver
Anexo D), mediante un documento en el cual se expresa el compromiso de la
investigadora de garantizar la proteccién de sus identidades; también, se les pidio
autorizacién para grabar en cinta magnetofénica las entrevistas con la consecuente
obligacion de no darlas a conocer a otros, con excepcidén de la investigadora y de la
persona encargada de hacer la trascripcion de los casetes. Veinte participantes
aceptaron la grabacion de la entrevista, cada una con una duracién entre 30 y 90
minutos; dos entrevistadas no aceptaron la grabacién, pero permitieron tomar notas. Una
vez concluida cada entrevista y para el cierre de la visita, las cuidadoras le ofrecian a la
investigadora un recorrido por la casa y, si habia oportunidad, les solicitaba autorizacion
para tomar una o dos fotografias, que luego servirian para hacer un relato visual y para
ilustrar el trabajo final.

Se asistid a cinco reuniones de los grupos de apoyo de los cuidadores, programadas
por el Seguro Social y por el Grupo de Neurociencias, para realizar observacion
participante. Las facilitadoras de los grupos presentaron, en la primera reunién, a la
investigadora de la Universidad de Antioquia y se les informé a los participantes que su
estudio era sobre los cuidadores de pacientes con demencia. Una vez terminado cada
encuentro, se establecié contacto con los cuidadores y se formalizd su participacion en el
estudio o se sostenian conversaciones informales con las cuidadoras y cuidadores. La
percepcion de estos encuentros fue anotada en el mismo cuaderno donde se registraron
las dejadas en las visitas domiciliarias, cuando realizaba las entrevistas.

Las fotografias se tomaron en algunas de las visitas domiciliarias con el fin de

. . . . , . . 107
registrar los espacios donde se ejerce el cuidado. En términos de Silva ~ , en cada una
de las fotografias esta representada la vida psiquica presente, pues ha sido el constructor

7 .
Silva A. Album de familia: La imagen de nosotros mismos. Santafé de Bogota: Grupo Editorial Norma; 1998.
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del escenario. Lo que era objeto efectivo se volvié imagen, y ésta sucede en la dimension
cultural estética: el orden de la forma, el orden de la belleza, el gusto o el rechazo.

Agrega Silva 108 que al tomar la fotografia, no s6lo se hace un ejercicio cultural;
también existe intencionalidad al seleccionar el objeto, y pasion, deseo del objeto: lo miro
y lo quiero hecho imagen. La fotografia es transformacion y huella de lo real, es el ingreso
de la cosa, del objeto a las redes de los sentidos culturales.

Cuando se presenta la camara para tomar las fotografias en las entrevistas y a los
grupos de apoyo, se reitera a los cuidadores que su identidad sera mantenida en el
anonimato y que con la imagen lo que se busca es una narracién visual que dé cuenta de
los espacios en los que se realiza la accion de cuidar. Los cuidadores aceptaron
voluntariamente que se tomaran fotos y autorizaron su utilizaciéon en la investigacién y
publicacion.

Las fotografias fueron empleadas para recrear una narracion visual, la cual sirvié
para representar los espacios que habitan los cuidadores y asi remitirse de nuevo a ellos
cuando, como producto del analisis, emergio la estructura tedrica del estudio.

2.5.2. El analisis

Para garantizar el anonimato prometido a los participantes del estudio en el momento de
firmar el consentimiento informado, tras la trascripcion de las entrevistas y antes de iniciar
el analisis, se procedié a reemplazar el nombre del entrevistado por un numero, que se
us6 durante el proceso; solo se volvié a usar un nombre (seudénimo) a la hora de escribir
el informe final. Una vez adjudicado el nimero a las entrevistas se inicid una nueva
lectura de estas, para codificar los datos: en una de las margenes de cada texto se
asignaron los codigos para, de esta manera, considerar esta codificacion como la
conceptualizacién de los datos. Terminada esta etapa, en las primeras cuatro entrevistas,
se hizo la relectura de las entrevistas para revisar y asegurarse de la codificacion
efectuada, pues habia que refinar y ajustar los cddigos iniciales, ya que la codificacion
abierta es el primer paso del analisis, y es provisional.

En este momento del andlisis, se procede a cortar y a pegar los datos codificados en
las fichas. Cada ficha elaborada contiene un dato conceptualizado con un cédigo, el cual
se logra con la codificacion abierta. Una vez culminada la elaboracién de las fichas con
los datos de las primeras diez entrevistas, se relee minuciosamente cada una de éstas,
se revisa la codificacion y la agrupacion hecha de las primeras cuatro entrevistas, se
contintia con la revisién de los codigos de las seis siguientes y su posible ubicacion en
uno de los grupos ya formados, para dar paso a las categorias.

Este proceso se fue completando con la codificacion de las entrevistas nuevas, con
la elaboracién de mas fichas, las cuales, después de leerse en detalle, se les revisa el
cédigo y se ordenan segun el asunto; luego se describe y se somete a la mirada atenta
de la asesora de esta investigacion, quien siempre estaba pendiente de observar el
proceso.

8 .
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Es sorprendente el proceso y la forma inductiva como fueron emergiendo los
asuntos. Siempre, tras la comparacion constante de los datos, se mostraba una
organizacion que era descrita en memos analiticos; De ahi surgian aspectos que dejaban
ver un analisis mas refinado, el cual, una vez sometido a las preguntas y al analisis de la
asesora del Trabajo de Investigacion, generaba un didlogo continuo que definia caminos
que, hasta el final, exigié remitirse continuamente a los datos, para lograr la definicidon de
las categorias que se presentan en la seccion de hallazgos.

Si el analisis permite al investigador ver un nuevo camino, la interpretacion es una
creacion del investigador la cual permite a la audiencia ver una estructura explicativa del
fendmeno, Strauss y Corbin " Los investigadores cualitativos en la Teoria
Fundamentada forman sus codigos emergentes de la interpretacion de los datos; asunto
contrario a lo que requieren los investigadores cuantitativos: los datos los ajustan dentro
de cddigos estandarizados preconcebidos. Para ilustrar este proceso, en el anexo F se
presenta a modo de ejemplo, unas categorias que son nombradas luego de agrupar los
codigos, unos memos correspondientes al desarrollo inicial del analisis y finalmente
algunos de los codigos que precedieron el desarrollo de la categoria Génesis del
cuidador.

2.5.3. La escritura

El andlisis de los datos cualitativos no termina cuando los tedricos fundados han
desarrollado un marco de trabajo tedrico; aquél contintia en la escritura Al respecto,
una vez que se logra la estructura tedrica que explica el fendbmeno, que se han
establecido categorias y subcategorias, empieza el ejercicio de escritura para presentar
el informe del Trabajo de Investigacion.

Si la investigacién concluye con la escritura de los hallazgos del estudio, se deja por
fuera el relato de la experiencia vivida por el investigador. El proceso de investigacion
que, en algunos momentos se presentaba como tan evidente y claro, una vez escrito el
texto, fue sometido continuamente a la reflexién, al analisis y a la reelaboracién; de esta
forma, la escritura posibilité la comprension y la vivencia de un acto creativo a través del
lenguaje.

, tener la presencia permanente de la narracién visual, construida a partir de las
fotografias realizadas en las entrevistas domiciliarias, contribuy6 a precisar las ideas y a
desenredar un nudo tedrico-practico que era indispensable aclarar, para poder avanzar
en el proceso y materializar las ideas del interrogante principal sobre cual es el impacto
biografico de los cuidadores de pacientes con demencia.

También, poder contar, durante todo el proceso, con la interlocucion atenta de la

9
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Medellin: Editorial Universidad de Antioquia; 2003
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asesora de esta investigacion, contribuyé demasiado a mantener la alerta, para no caer
en una construccion prematura que impidiera el desarrollo tedrico y la conexion del
proceso.
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3. DESCRIPCION Y ANALISIS DE
HALLAZGOS

“Lo apasionante de las biografias, ya sean de gente corriente o famosa, con su
alternancia de apogeos, caidas y resurrecciones, es que hablan de individuos
corrientes pero capaces, en las situaciones desesperadas, de dar prueba de un
valor excepcional o de encontrar una solucién” (Bruckner 2002)

111
Goffman E..La presentacién de la persona en la vida cotidiana, Buenos Aires: Amorrortu, 2001

Empezar a cuidar un familiar con demencia, no significa que las personas que realizan
esta actividad se conviertan en cuidadores, porque el camino no concluye,
necesariamente, en la aceptacion de una nueva identidad, ya que la permanencia en la
accion de cuidar es la que las lleva a moldearse como tal. Para Goffman " , cuando el
individuo logra una nueva posicién en la sociedad, la desempefia no soélo por poseer los
atributos requeridos; sino porque el lugar social es una pauta de conducta que se
construye desde la reflexion de la realidad de su nueva condicion que, en este estudio, es
ser cuidador de un paciente con demencia.

Los hallazgos que aqui se presentan dan cuenta de la trayectoria vivida por las
personas que se responsabilizan del cuidado de pacientes con demencia, hasta
convertirse en cuidadores informales, esto se hace a través de tres categorias (ver
cuadro 1). La primera denominada Génesis del Cuidador, describe las razones que tienen
las personas que asumen el cuidado, para “estar ahi” al lado de su familiar, desde que se
manifiesta la demencia, segun lo senalan los participantes en el estudio; también, se da
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cuenta de lo inesperado que les resulta la invalidez y la dependencia total del paciente,
asi como las condiciones que se desarrollan para cuidar a un paciente con demencia.

La segunda categoria , Mantenerse en el Cuidado, profundiza en las acciones que
han realizado las personas que se encargan de cuidar, para sostenerse en esa actividad:
cada una de las personas que participo en el estudio estaba inmersa en la atencion de
pacientes con demencia avanzada como cuidador principal; el analisis de sus relatos
permitié conocer la trayectoria de cémo se van moldeando como cuidadores informales.
Estos encuentran los argumentos necesarios para mantenerse en el cuidado, en la
informacion y en el conocimiento adquiridos en su propia experiencia de cuidar a una
persona con demencia y en la superacion de las dificultades que trae consigo su cuidado,
siendo capaces de mantenerse en éste, a través de la reflexion, del apoyo y de otras
actividades al margen de las del cuidado.

Y la tercera categoria, Impacto Biografico en el cuerpo presenta los cambios que
tienen las personas en las interacciones propias del cuidado y que los transforman en
cuidadores. Estas modificaciones son dinamicas, obedecen a cambios significativos en
sus vidas, Corbin y Strauss "z , ¥ requieren una contextualizacién y una reconstruccion
del si mismo. El resultado de enfrentar el cuidado de pacientes con demencia es que
algunos cuidadores logran una continuidad biografica. Mientras que las identidades de
otros se asemejan a ser: madre, experto, trabajador, religioso o combatiente. Pero en
todos el cuidado deja huellas en el caracter, tornando semblantes de tristeza y / o
satisfaccién en ellos.

3.1. GENESIS DEL CUIDADOR

Esta categoria Génesis del Cuidador describe las razones que los cuidadores dieron para
“estar ahi” cuando iniciaron la atencion de su familiar, a pesar de lo imprevisto de la
situacion y muestra las condiciones que ellos se reconocen para responder al cuidado de
un paciente con demencia. La génesis del cuidador se expresa cuando se conjugan la
decisién de la persona que cuida para “estar ahi”, al lado de su familiar, el compromiso de
asumir esa situaciéon imprevista, y las condiciones para ocuparse del cuidado

La llegada de la demencia desordena toda la estructura familiar que se habia
establecido para lograr su desarrollo como grupo. La persona que la sufre, “ aunque
siente algo” como dicen los cuidadores, no experimenta ni gusto, ni dicha; no habla ni
recuerda; pierde su individualidad y deja de ser el miembro conocido que una vez formo
parte de esa familia; las pérdidas organicas la van reduciendo cada vez mas, hasta
dejarla totalmente invalida y vulnerable, a tal punto que si no encuentra quién se ocupe
de él/ella, se degradara hasta la total indigencia. Los encargados de cuidar a estas
personas se “hacen a si mismos” en la propia accidn de cuidar a los pacientes; les
proporcionan dignidad y satisfaccién de las necesidades basicas.

A continuacién, se describe cada uno de los tres fundamentos de la categoria

2
Corbind., Strauss A.Unending work and care: Managing chronic ilines at home. San Francisco: Jossey-Bass Publishers; 1988.
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“génesis del cuidador”.
Estar Ahi
Génesis del Cuidador La Demencia : lo imprevisto

Condiciones para iniciarse en el cuidado

3.1.1. “Estar ahi”

Los participantes del cuidado iniciaron el cuidado por que estaban ahi. “Estar ahi” se
convierte en un asunto fundamental en el cuidado de pacientes con demencia, toda vez
que estas personas necesitan de otro que vele por sus comportamientos inesperados y
por lo que va quedando de su cuerpo, después de las pérdidas ocasionadas por la
demencia. La decisién de “estar ahi” la toman los propios cuidadores y le dan prioridad
por encima de otras decisiones y acciones. La decisidén esta sustentada por su relacion
filial o familiar con la persona que necesita de sus cuidados. Los argumentos que
mencionaron los participantes en el estudio, para explicar su vinculacion al cuidado, estan
asociados a que, en el momento en que se hizo manifiesta la demencia en su ser
querido, ellos también se hicieron presentes incluso contra los deseos del conyuge, como
se manifiesta en este testimonio de Marina ' :

Y o no hubiera permitido que mi mama se la hubieran llevado para un lugar, pues
de... para un instituto, un albergue de ancianos que porqgue €l (esposo) no
estuviera de acuerdo en que ella estuviera aqui, tenia que irse él, o no, yo con
ella; pero no, pues, esa parte no ... Yo soy muy independiente y nosotros hemos
vivido muy bueno; por eso, porque eso no se ve en el matrimonio, eso no se ve
sino en el mio... eso hace que la vida de nosotros sea... porque... Somos cada uno
muy independientes... nos respetamos mucho el uno en el otro (...). Pero, si él
hubiera sido una persona remilgada, se hubiera jodido de todas maneras... Es
gue yo primero conoci a mi mama.

113

Las situaciones que viven las personas que asumen el cuidado son diferentes, pero
tienen algo en comun: la decisién de hacer presencia, de cuidar de manera constante.
Entre los cuidadores, se encuentran los que ya tenian las condiciones para “estar ahi”,
pues siempre estuvieron al lado de su familiar y nunca se desprendieron o se alejaron de
él. También, los que sefalan que, en el momento de aparecer la demencia, eran los hijos
que estaban en la casa sin vinculacion laboral y se quedaron cuidando de su ser querido.
Ademas, estan los que regresaron ahi, entre ellos, los que toman la decision de salirse de
trabajar o dejar otras responsabilidades para cuidar, y los que regresan al lado de su
familiar para responder por la obligacion de cuidar que genera la invalidez causada por la
demencia.

Al analizar los datos que los cuidadores dieron para “estar ahi” y asumir el cuidado,
emergen cuatro asuntos culturales que dan respaldo a su decision. Ellos son: la funcion
socio econdmica del grupo, la tradicién, la reciprocidad y la religion.

La familia cumple una funciéon socioecondémica al servir de soporte y solucién a los

Los nombres utilizados son pseudénimos
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problemas que se les presentan a sus miembros mas cercanos. Para el caso, el cuidado
en casa de un paciente con demencia es aceptado dentro de estas funciones, hecho que
establece relaciones que garantizan la supervivencia del paciente en el hogar; entonces,
mientras unos trabajan, otro miembro de la familia se convierte en el cuidador. Isabel
manifiesta:
Oiga, eso si esta dificil, porque a mi me tocé. No fue que yo dije: ‘'yo me voy a
guedar, me voy a ir parami casay me voy a poner a cuidar a mi mama’. Cierto
gue no, mama. A mi me toco, por que en esos dias yo me quedé sin empleo...
Pero, a mi me parece que yo ya no soy capaz de dejarla con nadie.
Como la cita lo indica, se presentan circunstancias que favorecen la designacién de quién
sera el miembro de la familia que tome sobre si la tarea del cuidado. En este caso, fue “el
desocupado”, es decir, el que estaba disponible.

* La tradicion cultural que se transmite en la familia, a través de la educacion que
inculca la responsabilidad y la obligacion de los hijos hacia sus padres, es otro de los
asuntos que incide en la persona para “estar ahi” y cuidar de su familiar, como un deber
natural, con amor, como se lo ensefiaron. Al respecto, Isabel afirma:

(....)Ja nosotros nos ensefiaron que nosotros siempre teniamos que estar al pie de
lamamay del pap4, o a mi me inculcaron eso...
* Un acto de reciprocidad significa, también, “estar ahi”; un reconocimiento de gratitud de
la persona que cuida hacia el ser cuidado, ya que en el pasado ambos lograron tejer
relaciones de confianza y de apoyo mutuo, de servicio y de afecto. Al presentarse la
demencia, esas relaciones entre cuidador y familiar se transforman. La persona que
asume el cuidado no puede rehusar la asistencia a quien siempre le sirvié en forma
incondicional y cuyo acompafiamiento fue indispensable para desarrollar su vida, so pena
de engendrarle remordimiento. Sobre el particular, Marta refiere:
... Pues, seria la obligacion, la responsabilidad que tenia con ella, obligacién que
tengo con ella, porque es que ella fue muy buena mama, por que mi mama quedé
joven. Mi mama tenia cuarenta y dos afios, nos dedicé la vida a nosotros y uno
como no le va, no le va arecompensar uno a ella. Ella es muy querida, y es buena
mama; qué mas que nos dio buen ejemplo.
* La religién es otro de los asuntos, en concreto, que respalda el “estar ahi”; estos
cuidadores piensan que su destino ya estaba marcado y que su fe en Dios les permite
aceptar la cruz que él les definid, sin pensar en que pueda existir otra opcion para sus
vidas o estar en otro lugar, es como un mandato divino. Leticia indica:
(...) que yo me pongo arecorrer mi vida, today, entonces, si la analizo punto por
punto y digo: ‘Si, Dios me tenia para esto’; si, es una experiencia que mi Dios nos
day yo considero, pues, que El me tenia para esto.
Como afirma Weber '"* , las personas necesitan sentir que el mundo es comprensible y
las creencias religiosas afirman un orden superior, divino, que tiene el poder de definir y
de explicar el rol que los seres juegan en los grupos sociales. De este modo, las
creencias religiosas brindan un camino a las cuidadoras para ordenar su comportamiento,
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ante las dificultades creadas por la presencia del ser querido demente. Marina reconoce:

Para mi es un regalo de Dios; definitivamente, para mi es un regalo de Dios, yo
haber podido cuidar a mi mama. Es una bendicion, yo lo tomo como una
bendicién de El; qué tristeza para mis hermanas no haber podido disfrutar de
ella, ¢no? Es que si mi mama estuviera con ellas en el Valle, yo iria donde ella
cada mes; me mantuviera alla metida, cierto...

3.1.2. La demencia: lo imprevisto

Existe un gran desconocimiento general de la demencia, Ministerio de Salud 1 y de los
comportamientos que ésta conlleva; y a la vejez la asocian con caprichos y manias, como
si le fueran propias de ella. Esta situacién también fue puesta en evidencia por los
cuidadores quienes plantearon que, al principio, no sabian nada de la enfermedad y
fueron sorprendidos sin preparacion para asumir el cuidado, lo imprevisto forma parte asi
de la “génesis del cuidador”. Estrella manifiesta:
Con él ha sido muy horrible y se nos perdio. Ahi fue cuando nos dimos cuenta
gue estaba enfermo; por qué antes no le prestamos atencién a su memoriay ala
confusion de los billetes. Usted no se imagina la tristeza, la tensién, la
incertidumbre... Lo buscamos desde las diez de la mafiana de un dia que, como
todos, salio allevarle café a mi hermano a la tienda... Nunca lleg6é donde él...,
hasta el otro dia que aparecio por la tarde en el Municipio de Caldas.

Si es bien sabido que el adulto mayor sufre achaques y quebrantos de salud, los
cuidadores nunca pensaron en tanta invalidez y, mucho menos, en verse tan absorbidos
por el cuidado. Aunque muchas veces les tocé ver a los padres de sus amigos,
postrados, muy enfermos y dependientes, no se imaginaron que ese familiar que
inicialmente hizo manifiesta su demencia, con algunas pérdidas, pudiera terminar en la
dependencia total, que les fuera a significar tanto trajinar. Cecilia comenta:
Es complicada por lo que uno nunca se preparo para esto, uno nunca se preparo,
uno penso, pues, 0 yo, personalmente, pensé que iba a tener siempre a mi mama
muy aliviadita; entonces, y nunca pensé, pues, que al final de lavida me iba a
tocar, jeh, eh!, pues, el trajin que me toca ahora. De verdad que si.
La irrupcion imprevista de la enfermedad en la vida del cuidador implica que no se esté
preparado; al fin y al cabo, “ser cuidador familiar” no es algo que se planifique de
antemano, sino que sobreviene y exige a los cuidadores el desarrollo de su capacidad
para cuidar, ya que la demencia se caracteriza por la conducta cambiante de quien la
padece.

3.1.3. Condiciones para iniciarse en el cuidado

Los participantes en el estudio sefalaron que para ellos fue posible iniciarse en el
cuidado por que ademas de haber tomado la decision de “esta ahi” comprometiéndose en
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el cuidado de su familiar con demencia, contaban con las condiciones para hacerlo.

La demencia, al someter a la persona que la padece a un estado de indefension,
hace necesario que exista una conciencia social frente a los problemas que acarrea y que
se generen condiciones que faciliten la atencion del paciente. Dentro de éstas, es
indispensable la existencia de otro u otros que desarrollen capacidades para atenderlo,
pues el paciente necesita quién viva con él para poder existir con dignidad y no morir en
la indigencia. Sonia observa:

Pero, si noto que la gente tiene capacidad, o sea, la persona que le toca asumir el
cuidado tiene capacidad de... Y es que asi tiene que ser; sitiene que ser asi
porque, como le decia yo de esta sefiora: ella es, vea, una cara asi; una cara toda
repelente, por todo se mortifica, todo le parece horrible. Yo digo, jay, no!, esa no
es lavida, tampoco. Pues, uno estar asi, tan martirizado; es como un martirio por
todo. Yo, no... Uno si va elaborando, si se va ensefiando.

Cuando la persona decide estar en el cuidado, lo realiza porque cuenta o puede llegar a
tener las condiciones que seran necesarias para mantenerse en el cuidado. Entre éstas
figuran: fuerza fisica para movilizarlos; estado de disponibilidad, como ser soltero, que lo
hace el indicado para cuidarlos al no tener otras obligaciones, o cényuges que les
permitan la atencion de su familiar en casa y capacidad de amor; los recursos necesarios
para cubrir los gastos y medicamentos requeridos para brindarle bienestar. Marina
comenta:

Tengo todas las condiciones porque mi Dios es muy grande conmigo... Vea, me
hizo grande, me hizo fuerte para levantarla, porque es que hay que tener...: medio
un esposo amable que no dice nada porque la tengo aqui; los hijos no dicen
nada, y si dijeran, jtodos de aqui para la porra...!, porque, primero conoci mama
gue hijos y esposo. Si me la ve... Entonces, yo tengo todas las condiciones para
atenderla a ella: tengo el amor, tengo la paciencia, tengo el carifio todo, tengo el
trabajo pararesolver los problemas econdmicos.

Las personas encargadas de cuidar consideran que la capacidad de amar es una
condicion primordial para ocuparse del cuidado de un ser con demencia, pues les permite
ser pacientes, tolerantes y conscientes de que el cuidado requiere mucha responsabilidad
y dedicacién. Esta capacidad permite que la accidon de cuidar se convierta en una
prioridad, para quien ejecuta la accion y asi poder cumplir con sus exigencias. Carmen
Alicia especifica:
Para uno cuidar un paciente, se necesita mucha paciencia, mucho amor y mucha
dedicacion a la enferma, porque es que ellos, al comienzo, tienen una etapa que
son mas bien... Mi mama no era casi agresiva, pero hay muchos que son
agresivos. Entonces, uno tiene que tener esa paciencia..., de llevarla por las
buenas. En la comida, hay veces que uno les esta dando la comiday ellas, pues...
la tiran asi.... Y uno tiene que tener mucha pacienciay mucho amor para esa
persona, y no tratarla mal, como que regafiarla, no... porque ellas se sienten mal.
Ellas hay veces que lloran muy facilmente; entonces, uno debe estar
consolandolas, animandolas; pero no regafiandolas. Tiene que dedicarse uno
mucho a ellos y con mucho amor: lo mas importante es el amor para ellos... Y
mucha paciencia, porque eso es de paciencia, eso es muy duro, durisimo
manejar un paciente asi y mas ellos cuando estan comenzando. Ya en estos
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momentos, como mi mama esta, no..., porque mi mamaya... es lo que usted haga
con ella... Si usted no le dio de comer, entonces se queda sin comer; si usted no
la lleva al bafio, ella se orina donde esta. Entonces, uno tiene que dedicarse a ella
y tener paciencia, eso es lo basico: la pacienciay el amor que uno le brinde a
ellos.
En la medida en que la persona encargada del cuidado evidencie el deterioro producido
por la demencia en la persona que la sufre, se hara consciente de las condiciones en que
debe realizarse un buen cuidado, el cual debe hacerse sin afanes, por lo tanto, su
paciencia, tolerancia y perseverancia deben de ir en aumento para llegar a ser cuidador.
Ofelia cuenta:
Yo le estoy agradeciendo a él con los cuidados que le estoy prestando. Eso me
parece muy importante: el amor, el agradecimiento y...y la paciencia, la
perseveranciay la cordura con que yo me mantengo. Eso también es muy
importante. Si mis mismos hijos me dicen: ‘No, mami, es que usted si tiene
mucha paciencia; es que usted...”. Y las amigas, todo el mundo que me ve, me ve,
pues con él, me dice: ‘Usted es digna de admiracién, como, como lleva ese caso’.
Entonces, yo me admiro en eso. Yo por eso digo: ‘iGracias te doy, Dios mio, por
ser como yo soy; porque si yo no fuera asi, no podia...”. Muchas que me dicen:
‘No, mija, es que usted es una santa’. Yo les digo: ‘Santa, no. Que gracias a Dios
me ha dado mucha fortaleza; pero, santa, no. Porque si fuera santa, yo no me
desesperaba aratos”. Sino que esos mismos momentos en que desespero,
deberian ser igualitas, y yo, si me desespero, entonces no soy santa. Pero, si, si
tengo mas cordura, mas perseverancia, mas fortaleza, que mucha gente.
Goffman '"® considera que una vez se empieza una actuacion, se tiende a terminarla, y
se es sensible a las notas discordantes que pueden producirse en su transcurso. Y si se
sorprende a la persona en una tergiversacion, ésta se puede sentir profundamente
humillada. Eso explica por qué quien toma la decisidon de iniciarse en el cuidado, lo hace
al “estar ahi”, en accién con el ser querido, enfrentando su desconocimiento sobre la
demencia y exigiéndose para desarrollar y aumentar su capacidad humana, y asi
mantenerse en el cuidado hasta lo Gltimo De la Cuesta ' . Cecilia detalla:
El amor por mi familiay el amor por mi mama, pues, que ha sido... De verdad que
yo he sido un enamorada de mi mama, absoluta, y si no, yo no estuviera en éstas.
Si yo no fuera por lo que yo quiero a mi mama, no estaria en estas condiciones.
Pero, es el amor tan grande que le tengo...
Como lo indica la cita, al cuidar, el amor se evidencia y, en términos de Goffman e se
actua.
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3.2. MANTENERSE EN EL CUIDADO

La segunda categoria Mantenerse en el Cuidado da cuenta de la situacion vivida por las
personas que, tras asumir el cuidado de pacientes con demencia, toman decisiones vy
realizan acciones para mantenerse en él. Para aproximarme a la experiencia de estos
cuidadores, se tuvieron en cuenta los planteamientos de Corbin y Strauss " sobre
trayectoria. Ellos consideran la temporalidad y el manejo de las enfermedades cronicas
como aspectos claves y en este caso sirvié para reconocer el proceso que siguen las
personas encargadas de cuidar a un paciente con demencia, para sostenerse en el
cuidado y para ir construyendo su identidad de cuidador. Los cambios que sufre el
cuidador principal en el curso de su vida y las necesidades que se le presentan a lo largo
de la atencion de su familiar enfermo, le suscitan un dialogo interno y reflexivo que sirve,
por lo general, para efectuar un manejo de las situaciones que le permiten realizar el
cuidado.

La responsabilidad y obligacion que siente el cuidador hacia su familiar con
demencia, lo situa frente a la accién de cuidar. Estar en esa posicién le exige: primero,
informarse sobre la demencia; segundo, obtener aprendizajes, a través de la experiencia,
que le permitan la organizacién de recursos y acciones para el cuidado asi como el
manejo del tiempo; y, tercero, hacerse capaz. Los cuidadores para mantenerse en el
cuidado han de superar las dificultades y presiones; esto lo logran por medio de la
reflexion, la realizacion de actividades y la busqueda de apoyo. Auxilio recalca:

Si uno va aprendiendo y uno va solucionando; y si no, por éste; vamos a ver
como es por éste. No te digo que estuvimos a punto, punto; pero, no, ni riesgos.
Yo ya no, no me separo de mi mama. Yo sé que mi mama, si se va para un asilo
ya no va a durar ocho dias, que ya la ausencia de sus seres queridos de los que
la quieren. No es tanto lo que tenga de comodidades; es el carifio. Yo pienso que
si ella no tiene el carifio, ya no estuviera asi como esta. Ellalave usted y la ve
muy rozagante; usted no la ve a ella, pues asi, como quien dice... Uno no sabe
como laven los demas, jja,ja,ja,jal, ¢cierto?... Qué te dijera yo, cada cual,
Jcierto?... Pueden haber seres humanos o personas que, que de pronto se
sientan mas jartas, mas aburridas. Yo, en ese sentido, trato, por eso trato de
decir; si estoy mal, salgo; si hago unallamada con una amiga muy querida, ya se
va pasando; y ya uno se va componiendo. Pero si usted le da a esa depresion y a
esa angustia, le da, le da mas, la alimenta mas esa angustia: usted se enloquece,
yO Creo que uno se enloquece; pues, yo no se€, pero para mi si. Te digo que yo
tuve un tiempo como que me provocaba llorar también. Y yo en esas
depresiones, jay!; y le decia yo al Sefior: ‘jAy, Dios!, ayGdame a quitar estas
depresiones que para mi son, son crueles’.

El cuerpo del paciente esta cercado por las pérdidas, necesita de otro que lo cuide, que lo
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preserve y que lo complete para poder conservar un lugar en la vida familiar. Ese otro es
el cuidador principal quien, aunque en muchas ocasiones y por su experiencia sabe qué
debe hacer, es desbordado y sometido a escenas que le producen tristeza y mucho trajin.
Mantenerse en el cuidado no es tarea facil.

Cada uno de los asuntos que se describen a continuacién son los que le permiten a
la persona permanecer en la condicion de ser cuidador, y conforman la categoria de
“mantenerse en el cuidado”.

Mantenerse en el Cuidado

Informarse Pensamiento

Religioso.

Experiencia Reflexion Pensamiento

Humanista.

Hacerse Capaz Realizar Actividades Autodeterminacion.

Buscar Apoyo

3.2.1. Informarse

La persona que ya esta en el cuidado, y que se ha visto avocado a él sin ninguna
preparacion, necesita adquirir conocimientos que le satisfagan las dudas y las
preocupaciones que le ocasionan el comportamiento desordenado e inesperado del
paciente con demencia 120 Comprender la dimension y el alcance de la demencia facilita
a quien cuida, su permanencia en la accion de cuidar; saber que el ser querido es
caprichoso, inestable y olvidadizo porque esta padeciendo una enfermedad, lleva a los
cuidadores a querer saber mas sobre ella y su manejo; a entender que las personas con
demencia necesitan atencién permanente y que lo variable y cambiante de su conducta,
le exige a él, como cuidador, la adaptacion para hacer frente a las vicisitudes del cuidado.
Informarse es parte de esta adaptacion, esto es de mantenerse en el cuidado. Bernarda
admite:

Y0 soy una persona que no necesito tampoco leerme un libro. Por ejemplo, si
una personaleyod el libro; yo, en base alo que esa persona me diga de lo que
ley0, saco las conclusiones y escucho mucho. Por ejemplo, de pronto con los
amigos o compafieros de trabajo de mi esposo que tienen este problema;
entonces, eso le da mucha fuerza: ‘No, tranquilos, mi papéa esta peor. Eso es
normal, eso es normal’. Lo que pasa es que si usted no tiene el conocimiento, se
le pone el mundo muy grande; si no, es que asi es. Entonces, hay casos, por
ejemplo, de conocidos que le entregan a uno folleticos, se lee y hay que llevarlo a
la practica; no hay necesidad sino de leerlos y ya se complementan. Ya sé que,
dia tras dia, va a ser la situacion mas dificil. Y si sé que tengo que tener mas
paciencia, pero teniendo como base el conocimiento.
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La invalidez propia de la demencia y el desconocimiento que sobre ella tienen los
cuidadores, genera en ellos molestias, angustias, desespero, ofuscaciones y reacciones
bruscas hacia el ser querido que cuidan, las cuales los hacen sentir que no son capaces
de estar mas en el cuidado. Es, entonces, en ese momento cuando, ademas de invocar a
Dios para que les aumente la paciencia y les dé fortaleza, buscan informacién con los
familiares y amigos, en los medios de comunicacion, con los médicos y programas
especializados del sistema de salud, que les permita ir asimilando la situacién. Cecilia
cuenta:
Yo a ese médico lo adoro, el neurélogo. Cuando yo fui, yo llorabay lloraba, y él
me decia: ‘Tranquila que tu mama de esto no se va a morir. Esta enfermedad lo
gue es, es muy, muy degenerativa, muy degenerativa; es tan degenerativa que
llega el dia en que tu mama casi no puede comer’. Y eso, eso me parece a mi
espantoso; pero, yo tengo laidea, lailusién, de que ella me va durar mucho.
Los Grupos de Apoyo son espacios de encuentro y de comunicacion que se establecen
para que los cuidadores se informen sobre la demencia y sus caracteristicas; para que
aprendan técnicas y claves para el manejo de estos pacientes; y para que compartan sus
experiencias y preocupaciones con otros cuidadores. Estos grupos contribuyen a que el
cuidador comprenda a su ser querido y la naturaleza de su comportamiento. Isabel
reconoce:

Te digo, al principio, yo casi me enloqueci. jAy!, querida bendita. Y yo decia, yo le
pedia mucho a Dios que: ‘Me dieras harta paciencia’, porque yo veia que yo no iba a ser
como capaz. Entonces, mira, a mi me ayudé muchisimo lo que son las terapias en el
Seguro, porque son como un desahogo y donde voy a aprender mas de la experiencia de
las otras personas que acuden; pues si yo no he pasado todavia por esto, ya sé que
cuando llegue no me coge de sorpresa. También, me ayudo la Doctora porque, incluso
ella, me dio citas a mi, aparte. Dios también ha puesto su granito de arena y muy grande.

La informacion adquirida sobre la demencia y el discernimiento que realiza la
persona encargada del cuidado, le facilita aceptar la situacion, constituyéndose en uno de
los pilares para sostener su permanencia en el cuidado.

3.2.2. La experiencia de cuidar: fuente de conocimiento

La experiencia de cuidar un paciente con demencia, en el hogar, es un aprendizaje del
sujeto que cuida. Este pone en préactica el conocimiento y la informacion recibida sobre el
manejo de personas con demencia. Asi pues, la experiencia lo va transformando en un
cuidador informal, lo cual es posible, de un lado, por la perseverancia de él en su accion
y, de otro, dicha experiencia le permite al cuidador mantenerse en el cuidado.

La persona encargada del cuidado en casa lo ve como algo muy natural, que le exige
una brega permanente y mucha responsabilidad con el paciente, desde que se levanta
hasta que se acuesta. En cada una de estas jornadas, ademas de lo rutinario como el
bano, la alimentacion, la llevada al sanitario o el cambio de panales, (que se efectlua
siempre a las mismas horas); se propicia descanso y proteccién al cuerpo desvencijado,
al variar su posicion, y se enfrentan los cambios inesperados de sus conductas. Isabel
comenta:
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O sea que mi papay mi hija comprenden mucho que, que mi tiempo depende de
ella, de cOmo se maneje mama ese dia.

La experiencia y el conocimiento le proporcionan, a quien cuida, entendimiento sobre
como se comporta el ser querido, hasta llegar a comprender que no es un asunto de
caprichos y la importancia que tiene sostenerse en el cuidado, el ser capaz de controlarse
en los momentos de ofuscacion provocados por la inestabilidad del paciente y asi, sortear
los instantes coyunturales. Marta reitera:
Uno viendo la misma historia todos los dias, uno como que se adaptaaella, y
dice uno: ‘Ella es asi; ya hay que dejarla asi, ya no la cambia nadie, ya el modo de
ser de ella no lo cambia nadie. Todos los dias peor, porque todos los dias como
gue se va volviendo como mas caprichosa, mas necia; entonces, ya uno se va
adaptando a ella. Uno tiene dias que le saca como la chispa, pero vuelve y se
adapta uno y uno dice: ‘jAh, ah!, eso es pasajero’.

La experiencia le muestra al cuidador, que debe ordenar todo alrededor del paciente con
demencia, y como controlar las situaciones engorrosas generadas por la conducta
inesperada, tomando decisiones para ordenar el caos ocasionado por los imprevistos.
Superar la desorganizacion, supone el reestablecimiento del orden que, en muchos
casos, requiere cambios y reorganizacion de los espacios. Ofelia describe esta situacion
asi:
Yo organicé, y entonces yo dije: ‘No, pues cOmo asi. Este closet no tiene llaves y
mire ahi. Pero, entonces, como quedaba con juego, €l la podia sacar; entonces,
yala pongo otra aca, hasta que, vea, ya no sabe abrir. Esta puerta yo la trancaba
con un papel por la noche y asi no habia poder alguno que la abriera. La Virgen
se la quitaba porque..., porque yo dije: ‘Donde abra eso, se...se chuza’. Yo,
cuantas veces lo encontré aqui tirado..., tirado en el suelo; le dejaba sino la cama.
Entonces, qué hice: lo pasé para atras, donde sélo esta la cama; lo empafialo
bien... Yo pienso que, ya uno organizadito, ya no es tan...tan grave como la veia
al principio; que uno al principio ve, uno le parece que no va a ser capaz de vivir.
Pero, mire que siy sale adelante de la mejor manera.
Una vez se vuelve a la normalidad, el cuidador sigue su camino dependiendo siempre de
la evolucion que tenga la demencia que afecta a su familiar. Algunos cuidadores ni
vislumbran ni se predisponen frente al curso degenerativo de ésta, y dejan que sea el
tiempo y las manifestaciones de la demencia, las que determinen su accién y la toma de
decisiones; mientras que otros, con su reflexion y preocupacién, se adelantan a las
situaciones. Auxilio reconoce:
En realidad, cuando menos piense, se separa de nosotros porque esaes la
realidad de la vida. Y sera acabarla de entender bien y de soportarla. Que si ya no
puedo, pues vamos a ver: el tiempo lo va diciendo. Uno no tiene que apurar las
cosas como para que..., qué te dijera yo, como con uno decir: ‘jQué serd de mi
vida!’. Yo soy muy realista; todo eso va marcando la pauta: el tiempo va diciendo
todo.
La prioridad que se da ha ser cuidador, la informacion y la experiencia adquirida, llevan al
cuidador a comprender las acciones que debe realizar para resolver las dificultades y
situaciones cadticas que se presentan en la cotidianidad del cuidado por las perdidas del
paciente y su cambio conductual.
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3. 2. 3. Hacerse capaz

La persona encargada de la atencion de un paciente con demencia puede llegar a
comprometer profundamente su yo, identificandose con un cuidador capaz de atender a
su ser querido; sin embargo, en algunos momentos del cuidado hay interrupciones v,
quien cuida a un paciente con demencia, siente que no es capaz de seguir en el cuidado.
“No ser capaz” se convierte en un instante coyuntural y transformador para la persona
que viene atendiendo a su familiar, pues, justo en ese momento se hace capaz de ser
cuidador.

En las situaciones dificiles, cuando la persona encargada del cuidado dice: “ya no
soy capaz”, se refiere, por una parte, a la inestabilidad propia de este tipo de pacientes,
situacién que describieron las personas que participaron en el estudio, asi: los pacientes
nose hallan, todo lo cogen y lo tiran al suelo, lo quiebran, se desvisten, se enojan y se
ponen agresivos cuando se les lleva la contraria; presentan oposicion al bafio y a las
tareas de limpieza; por lo tanto, su aseo personal se dificulta. Por la otra, se refiere a las
dificultades que emergen del cuidador en el manejo de la intimidad del paciente,
situaciones que pueden producirles escrupulos; y, finalmente, a los problemas
econdmicos que les genera dedicarse al cuidado y a otros problemas familiares. Es decir,
la expresién “yo no soy capaz’, usada por los cuidadores, pone de manifiesto las
dificultades que tiene el cuidador en su accionar y sefala una posicion en la cual, si no se
resuelve, el cuidador no puede mantenerse en su labor de cuidar.

Los cuidadores de pacientes con demencia aprenden a sobrellevar el cuidado y, para
afrontar los momentos dificiles: de ira, cansancio, intolerancia y agresividad producidos
por la conducta desordenada del paciente; u otras situaciones que rodean el cuidado
como la monotonia, el encierro y la falta de apoyo en el cuidado, ellos desarrollan
diversas maneras de hacerse capaz, tales como: la reflexion, la realizacion de otras
actividades y la busqueda de apoyo. Ofelia admite:

Es que él me coge y me da duro, cuando uno le lleva la contraria. Porque quiere
coger todo, todo lo quiebra. Se empelota veinte veces, coge y tira laropa al
suelo; los libros los tira. Entonces, uno se desesperay coge aqui, recoge aca; ya
uno ve que se va a caer y ya uno se asusta. Todas las situaciones juntas lo van
desesperando a uno; entonces, fue donde yo dije: ‘iDios mio, es que yo no soy
capaz con esto!’, porque yo ya le habia dicho, ‘jDios mio, ayudadme porque yo ya
no puedo mas!’. Pero, ese algo me dijo por dentro que si podia.

Los cuidadores utilizan tres estrategias para hacerse capaces y asi mantenerse en el
cuidado. Estas son: 1) la reflexion, 2) realizacion de otras actividades y 3) buscar apoyos

3.2.3.1. La Reflexion

De la reflexiébn que hacen los cuidadores, surgen los argumentos con los cuales el
cuidador acompafa su accion de cuidar y le facilita el mantenerse en el cuidado. La
reflexion se presenta como un pensamiento religioso; como un pensamiento humanista; y
como resolucion personal. Un mismo cuidador puede pensar de dos o las tres maneras.
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3.2.3.1.1. Pensamiento religioso

El cuidador, quien con su fe en el poder de Dios logra fortaleza, paciencia, caridad,
abnegacion, y delicadeza para poder enfrentar las dificultades que se le van presentando
en el cuidado, establece un dialogo interior con Dios y con la Virgen, en el cual
encuentran descanso y consuelo para los actos desenfrenados, los gritos y el zamarreo
que, en momentos de desesperacion, cometen con el paciente. Ofelia narra:

Esta muy rebelde y no se la quiere tomar, viendo que esta tan enfermo; esperey
vera. Cogiy le tapé la nariz, y yo bregandole a dar, pues, tapandole la nariz, para
gue se latragara porque alos nifios les hacen eso. Y, ¢sabe qué hizo? Cogié y
sacoé larodillay me dio una patada, que casi me muero del dolor, casi me muero;
pero, horrible. Yo era que no podia; entonces, yo desesperada, hasta me dio
rabiay me puse grosera, que nunca habia hecho, me fui. Yo tengo laimagen de la
Santisima Trinidad y le dije: ‘Santisima Trinidad, yo no puedo mas con este hi...
iAh, yo no puedo mas! Yo me voy a enloquecer, pero es que este ... viejo me esta
haciendo dar mucha rabia!’. Pero, yo llorando le decia asi. Y yo después viney le
daba piquitos y le decia:‘iPerddneme!, pero es que usted; no, no, usted no sabe,
no sabe que yo lo estoy haciendo con tanto amor y no sabe que me esta
haciendo mal. Yo sé que no sabe; por eso le digo, jperddbneme!”, porque yo fuiy
le dije asi a la Santisima Trinidad.

La persona que cuida y coloca la fe en Dios, como aliada para permanecer en el cuidado,
ademas de dirigir sus ruegos hacia El, aprovecha el camino para acrecentar su capacidad
de sacrificio al atender a la persona demente. Este sacrificio es convertido en ofrenda por
el cuidador para agradar al ser superior que todo lo determina y de quien espera
benevolencia. La respuesta no se hace esperar: contara con la fortaleza necesaria para
responder al desafio que le impone el cuidado y sentira que el Sefior le allana el camino.
Marina sostiene:
Yo no he llegado arenegar... ni un momento. Por ejemplo, cuando me quejo
mucho del dolor aqui, yo le digo: ‘jAy, Sefior!, no permitas que yo me enferme de
la columna porque qué hago yo con mi mama para bregarla. Déme la fuerza..., en
nombre del Padre, Hijo, Espiritu Santo. Dame fuerza que yo..., que mi mama no
me pesa’. Una vez se levant6 toda poposiaday, entonces, yo la cogi de la cama,;
yo no sé de donde saqué fuerzay no me pesé. Y me la llevé cargada para el patio
y no me pesd. Es una de las cosas que hace Dios con uno...

Esta forma de pensamiento religioso convierte el cuidado en una prueba divina que hay
que superar, pues a través del cuidado, los cuidadores comprenden la importancia de
sembrar para coger, es decir, que lo que hoy viven, ademas de ser una muestra de todo
proceso vital, es una prueba que los pone en el camino del sacrificio; por lo tanto, es
beneficio porque se podra sembrar para luego recoger. Auxilio reflexiona:
Te digo, esto le ensefia a madurar a uno. Que no es féacil, no; facil no es. Pero, sin
embargo, uno trata de mejorar en todo sentido, jqué pecado!, como va a explotar
uno con ellay como los va a atender mal, sabiendo que si mi Dios lo deja llegar a
uno alla, de pronto qué sabes como ira a ser uno. No, yo no. ¢Y que me
deprimo?; si, claro que uno se deprime, pero uno trata de superar, ¢no le
parece?...Uno no acaba de madurar en su vida. Uno todos los dias, todos los
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dias, con los afios y con la experiencia, va viendo cosas més distintas. Ya donde
uno la vea mas real, ustedes, por ejemplo, como estan jévenes, dicen: ‘No, pues
la vida hay que vivirla...”. No, no, ya uno no piensa en eso. Ya uno piensa como
en el mas all4, como que uno se tiene morir, y con lo que uno siembra, coge. Y,
entonces, ya uno, y dice: ‘iNo!, pues como asi, como va a tirar uno por la borda lo
gue ya ha hecho bien, cOmo se va a poner uno a tirar mal o hacer una cosa mal
hecha. Nunca, por ejemplo, yo no: yo ya no soy capaz de entregar a mi mama...

3.2.3.1.2. Pensamiento humanista

Otras personas encargadas del cuidado tienen como principio el respeto por el otro, pues
como dice Leticia, la demencia, “es eterna, porque, aunque vulnera todas las
capacidades de la persona, no mata”. Por lo tanto, les toca asumir la atencién de su ser
querido con responsabilidad, dandole un trato semejante al que quisieran para ellos, lo
cual define un camino de aprendizaje y de comprensién de la condicion humana. Los
cuidadores se ponen en el lugar del otro como tactica para no dejarse impacientar, para
animar a ese ser ausente, incapaz de valerse por si mismo. De esta manera, los
cuidadores hacen presente su humanismo. Esa presencia se fundamenta en la relacién
afectiva y de respeto que sienten hacia el ser cuidado. Socorro declara:

A uno, hay veces que se la vuelan. Siempre le da como rabiecitay uno no se
pone como en el caso del enfermo, porque uno no sabe qué es lo que esta
haciendo ni nada. Y uno se ofusca muchas veces que porque no entiende o tal
c0osa, que se quede quieta o que coma o que no llore. Pues, no sé, no sé como
decir ahi; pero, pero, eso a mi me parece muy complicado, muy complicado
cuidar a una persona asi, cuando esta empezando porque ellaya, en este
momento, ya... lo que hagas por ella

Asi, cuando aparecen los momentos de impaciencia y se empiezan a contemplar
opciones de solucidon a sus problemas, los cuidadores se quedan pensando en lo que
significa desprenderse de su ser querido, de ingresarlo a un asilo y reafirman que hacerlo
es como botarlo. Los cuidadores no conciben el abandono del paciente con demencia,
luego de tomar la decision de estar ahi para compensar a ese ser que fue tan bueno y
que no ha dejado de ser humano, a pesar de la enfermedad.

3.2.3.1.3. Autodeterminacién

Se da en los cuidadores, para reflexionar sobre las situaciones dificiles y asi hacerse
capaces para mantenerse en el cuidado. Los cuidadores, al tomar la decision de cuidar a
su familiar demente en el hogar, renuncian a la vida que traian para dedicarse por
completo al cuidado. Esta resolucién personal la respaldan con un pensamiento y una
actitud que les impide el abandono del cuidado. Ofelia manifiesta:

Y yo digo: ‘Bueno, si, lo voy a meter”. Y me pongo a pensar que lo dejo allay,
jay!, me da unatristezay me pongo a llorar. Y digo: ‘No, yo no soy capaz’. Ya vi
gue yo no era capaz de dejarlo alla, que valia la pena renunciar a mi, por un
tiempito, porque yo sé que esto no va ser para toda la vida, vale la pena, y
después uno puede vivir. Uno..., uno se recuperay vuelve y vive la vida como la
tenia y, mientras tanto, bregar a vivir lo mejor posible; aunque a raticos es muy
maluco.
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En los momentos dificiles y angustiosos que viven los cuidadores, hacer un analisis de la
situacion y comparar su vida actual con la de otras personas, los hace capaces de
mantenerse en el cuidado, ya que llegan a la conclusiéon de que su vida es tan normal
como la de otras personas que viven dedicadas al cuidado del hogar. Luego, el sentirse
en igualdad de condiciones alienta su decision de enfrentar la desolacion. Auxilio
reflexiona asi:
Uno como que no encuentra horizonte; pero, no, auno lo va superando... Yo eso
lo consideraba también, de pronto, como enfermedad y decia yo: ‘¢, Sera que me
voy a enfermar?’. Y ya uno trata de superar. Y asi yo te digo una cosa: yo creo
mucho en la mente, que yo siquicamente, o agrava las cosas o las pone mas
graves 0 menos graves, ¢cierto?; mas leves. Yo pienso mucho que uno,
siquicamente, puede influir mucho en todo: el estado de &nimo, ayudarse, pues,
me parece a mi. No sé...
Se ha descrito que en el proceso de adaptacion al cuidado de pacientes con demencia, el
sujeto que cuida se mueve una contradiccion, donde dice: “Ya no soy capaz”, y una voz
interior le responde: “Si eres capaz’, y luego llega la resignacion, la quietud y la
aceptacién de la situaciéon que, para algunos significa vivir en el encierro, “estar ahi”, y
para otros es una combinacion de recursos que le permiten darle continuidad al cuidado.

3. 2.3.2. Realizacion de otras actividades

La segunda estrategia, para hacerse capaz, es la realizacion de actividades cuando los
cuidadores han decidido “estar ahi” para el cuidado de su familiar con demencia. Saben
que esa accion exige encierro, dedicacion y, como dicen algunos cuidadores, hay que
tener la paciencia del Santo Job. Sin embargo, ellos saben que no son santos y con
frecuencia tienen la sensacién de soportar una obligacién pesada y opresiva, de la cual
deben liberarse para hacerse capaces de mantenerse en el cuidado.

Una de las formas que identifican los cuidadores para lograr su permanencia ahi, al
lado del ser querido, es la defensa de espacios en los que puedan realizar actividades de
entretenimiento y cambio de tareas para liberar tensiones. Las acciones van desde la
preocupacion por la presentacion personal, por mantenerse bien, pasando por la
programacion de salidas con amigas o amigos para liberarse del encierro, hasta
programar y desarrollar una vida en el encierro. Estas actividades constituyen un “respiro”
para el cuidador. Ofelia cuenta:

Me arreglo, me pongo bonita, jhum!, y pienso: ‘No, si..., si tengo oportunidad
salgo. De pronto se me presenta una reunidon bien buena, pues se me presenta;
muchas, no, pero yo las hago a un ladito. Pero, hay alguna que es demasiado
buena; entonces, brego y llamo mis hijos, les digo que si se pueden quedar, y yo
voy mis dos, tres horitas y paso rico, y me vuelvo y, entonces, ya cambio un
poquito.
El cuidador se proporciona un arreglo cotidiano que le permite estar organizado y limpio
para enfrentar el cuidado; reconoce que se mira en el espejo para buscar esa persona
agradable que siempre ha sido y que hay que proteger, pues es importante tratar de
hacer vida propia como una forma de conservarse en el cuidado.

Cuando el cuidador no logra desarrollar actividades por fuera del hogar para
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procurarse entretenimiento, esto es un respiro de su labor de cuidador y no percibe la
posibilidad de hacerlo, construye una vida al interior de su hogar que le permite
mantenerse en la atencién del paciente y buscar alternativas para distraerse. Entre las
actividades mencionadas por los participantes en el estudio estan: la lectura de la prensa,
de la Biblia o textos de autoayuda; escuchar emisoras locales e internacionales o musica;
ver television, tejer, recibir visitas de vecinos, juegos de mesa, costura y arreglo
impecable de la casa. Este cuidador testimonia:
Renato: Pero, ya no tengo yo la posibilidad de ir a una parte y ala otra. Ya me
tengo que quedar precisamente, eh..., o escuchando, o leyendo prensa, o leyendo
alguno de los libros que tengo... Pregunta: ¢Qué paso ahi? Renato: Pues, lo que
paso es que ya se me acabd por asi, ya se me acabé la vida, digamos, eh..., fuera
de la casa. Yatiene que ser, o por teléfono como me acaban de llamar, o por..., 0
por otro medio, pues. Pero, yo ya no puedo ir a..., pues yano... como, aver... Ya
no, yano, ya no tengo pues la..., la..., como explicarlo, es decir, yo estoy como,
como los que viven en un convento, mas o menos.
La realizacion de otras actividades que emerge en el presente estudio como una
estrategia para mantenerse en el cuidado, utilizada por los cuidadores para lograr
respiros a las exigencias y retos que les impone el cuidado de un paciente con demencia,
logrando alivianar la carga del cuidado.

3.2.3.3. La busqueda de apoyos

Y la tercera estrategia para hacerse capaz como cuidador, es la busqueda de apoyos,
pues empleada como los cuidadores, lo sefialan en las entrevistas, “uno solo no puede”,
para que le permitan enfrentar la coyuntura de sentirse incapaz de continuar en el
cuidado. Como sefala Carmen de la Cuesta 121 , los cuidadores de pacientes con
demencia se enfrentan a cuerpos plurales, cuerpos en resistencia, dociles, sedados; a
personas amables, agresivas o ensimismadas. Esto hace que las condiciones en que la
persona ejecuta su accién sean la variabilidad y la transformaciéon, y que para
mantenerse ahi, en un cuidado tan complejo que demanda y desgasta recursos, necesite
del apoyo de otros.

Cuando el cuidador vive situaciones que le resultan inmanejables y tiene un exceso
de trabajo, se apoya en una empleada doméstica o en otro miembro de la familia que le
ayuda en las actividades de la casa y en la atencién del paciente; también existe la
posibilidad de contar con el apoyo de una persona 0 empresa especializada para algo
especifico. Leticia explica:

Ella no se dejaba bafiar por mi; entonces, yo contando eso asi unavez a una
amiga, dijo: ‘iQué es eso, no! Pues, es que eso te va a hacer dafio, porque si hay
gente que tiene la facultad de hacer eso, consegui... Y yo consegui. Primero, vino
unareligiosa que era espafiola, muy querida, muy adorada; ella venia cada ocho
dias y la bafiaba. Ya, después, ella se tuvo que ir para Espafia; y estéa Silvia, que
es la comparniera de ella, sigue viniendo, y no le pone problema. Yo no sé si es
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gue tienen un sistema muy distinto; pero ella de mi no se deja bafar, me pegaba,
me rumbaba y, entonces, para mi era muy dificil manejarla.
La familia que rodea de manera activa al paciente con demencia asume el reemplazo del
cuidador principal, para que haga sus salidas y vueltas cuando lo necesita. Esta no sélo
aporta econdmicamente, sino también con la compafiia y el encuentro familiar. Cuando
se logran los acuerdos familiares, se facilita la atencion del paciente y se siente una
responsabilidad compartida; a su vez, favorecen la permanencia del cuidador principal en
el cuidado. La organizacién de todos los asuntos alrededor del cuidado de un ser querido
genera ambientes propicios para eso. Ofelia dice:
Mis amigas, muy queridas, han compartido mucho conmigo. Se viene un dia la
una, otro dia la otra, cada ocho dias una, que de cada quince; me llaman diario,
conversan conmigo, que para que no esté muy sola, jeh! Y comparten mucho
conmigo mis hijos también, mi familia; entonces yo digo: ‘jay!, bueno, tampoco
es que es un acabdse de mundo’, a pesar de que uno ve el cambio y todo, pero
yo digo: ‘No, bueno, las cosas se presentan por otro ladito, mejor’.
La persona que esta en el cuidado, y que no soporta el encierro, gestiona los recursos y
los apoyos necesarios que le permitan salir a la calle, para no sentirse esclavizada; por lo
tanto, trata de abrir espacios que le permitan compartir con otras personas. El respaldo y
afecto recibido de familiares y amigos, por el trabajo que esta realizando, le permiten al
cuidador sentirse valioso y visible en unas relaciones sociales satisfactorias, pues se
reconoce cumpliendo con una funcién social importante.

Mantenerse en el cuidado es una decision que los cuidadores reafirman
permanentemente, debido a las dificultades que se les presentan en el cuidado de un
paciente con demencia en casa. Para mantenerse en la accion de cuidar, recorren un
camino en el que, ademas de adquirir informacién, experiencia y conocimiento,
determinan su conducta para hacerse capaces, desde la reflexion, la realizacion de
actividades y el logro de apoyos de otros que lo rodean en el cuidado.

3. 3. IMPACTO BIOGRAFICO

Para Corbin y Strauss 122 , los procesos biograficos son centrales para conservar o
recuperar algun grado de control sobre la vida, cuando se ha roto su continuidad. La
biografia es entendida como la vida en curso, extendida a través de los afos vy
evolucionando, hasta lograr una identidad socialmente constituida.

Tras reconocer la habilidad que tienen las personas encargadas de cuidar un familiar
con demencia, para aprender nuevos caminos y para reaccionar y superar las
alteraciones que afectan el curso de su vida, se mostrara en esta seccion el impacto
. e . . . . 123 . ..
biografico sobre el cuidador principal. Dice Goffman que, cuando el individuo se
presenta ante otros, su actuacion tendera a incorporar y ejemplificar los valores

2
Corbind. M., Strauss, A.Unending work and care: Managing chronic illnes at home. San Francisco: Jossey-Bass Publishers;
1988.
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oficialmente acreditados de la sociedad, tanto mas, en realidad, de lo que lo hace su
conducta general. Este juicio de Goffman explicara algun tipo de sobre valoracién que el
lector pueda apreciar en los datos; pero no falseara la continuidad biografica o el impacto
que sufre el cuidador sobre su identidad y su cuerpo.

Al iniciarse en el cuidado del familiar, el cuidador decide estar en la accion de cuidar
con dedicacion y perseverancia. Decidirse lo lleva a seguir un camino de accién vy
observacion, a través del cual adquiere una identidad y lo hace, no sb6lo por poseer o
haber desarrollado las capacidades requeridas, sino porque el lugar social, en este caso
ser cuidador de un paciente con demencia, se construye desde la reflexion de esa
realidad.

La persona que se ha mantenido en el cuidado de un paciente con demencia, vive
una experiencia que lo ha transformando y que lo lleva a establecer una identidad que
hace referencia a diferentes formas de hacerse cuidador.

El cuidado de un paciente con demencia, como lo sefiala Carmen de la Cuesta 124 se
realiza en condiciones cambiantes; esto dificulta la accién de cuidar y exige de quien
cuida una reorganizacion de su vida para mantenerse en el cuidado. Esta permanencia
lleva a las personas que cuidan, ya a reafirmar su identidad, sintiendo que no se ha dado
ningun cambio en su vida, manteniendo la continuidad biografica; ya a redefinir su
identidad, transformandose en cuidadores expertos, maternales, luchadores, entre otros;
ya a enfrentar el impacto emocional producido por el cuidado, que los hace tener un
semblante de tristeza o de satisfaccion. Estas son tres maneras de impactar en la
biografia del cuidador, que seguidamente se describen.

3
Goffman E..La presentacién de la persona en la vida cotidiana, Buenos Aires: Amorrortu, 2001
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3. 3.1 Continuidad Biografica

La continuidad biografica es vivida por aquellas personas encargadas del cuidado de un
paciente con demencia, quienes tras lograr contextualizar todos los aspectos de su vida,
a través de la informacion, el aprendizaje de la experiencia y las estrategias de reflexion,
realizacién de actividades y busqueda de apoyos, se hacen capaces de mantenerse en el
cuidado, conservando la misma identidad, que tenian antes de asumir las tareas que
impone el cuidado.

Ya en la primera seccion se anotd sobre las capacidades que los cuidadores definen
para poder “estar ahi” pendientes del paciente. Aca, se presenta la reconstruccion que
algunos cuidadores hacen sobre su conducta pasada, donde dicen que al recorrer su
vida, se dan cuenta de que siempre les encanté servir a los enfermos o, como dicen
otras, que fueron aplomadas, constantes en la casa, al punto que se ganaban el
reconocimiento de otros miembros de la familia por su preocupacién en los asuntos del
hogar y que hoy conservan. Olga refiere:

Yo casi siempre he sido la misma persona, nunca fui alborotada, nunca tuve asi
amigos y novios (...); siempre fui calmada, siempre fui casera, casi nunca, pues...,
muy poquitas veces salia asi... como a estaderos, arumbear... No..., siempre fui
tranquila, calmada, en mi casa; no, nada, lo que me tocaba hacer y ya, hasta que
mi mama se enfermd y me toco a mi.
La continuidad biografica de algunos cuidadores, se logra a pesar del abatimiento que
sufren cuando asumen el cuidado, pues al darse cuenta de que la enfermedad es larga,
hacen los cambios y ajustes necesarios para seguir con sus vidas y permanecer en el
cuidado. Ya Corbin y Strauss 129 , en su trabajo Impacto Biografico en Pacientes con
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Enfermedades Croénicas, anotan que la adaptacion de estos enfermos cronicos depende,
ademas, de las acciones dirigidas a lograr el control y el equilibrio sobre sus vidas a pesar
de los cambios. Marta reconoce:
Yo me siento bien, con &nimos; yo no he perdido, vea, no he perdido ni la alegria,
no. A mi cuando me toca parrandear, me voy a parrandear, por ejemplo; cuando
puedo salir y salgo, no soy ni tan mal genio ni nada. Yo no he cambiado, como
decir que vivo aburrida, como amargada o brava, no, yo no. Yo cuido mi salud y
voy donde la peluquera un ratico, y cuando ella se duerme aqui, me voy para
donde una vecina alli, converso y vengo a darle la comida a ella, vivo pendiente
de ella.
En el presente estudio, los cuidadores que permanecen al lado de un pariente con
demencia y tienen continuidad biografica, aducen que siempre estuvieron al lado de su
familiar con demencia y que ahora han reorganizado su vida para poder cumplir con la
responsabilidad de atenderlo y seguir normalmente con su vida.

3.3.2. Redefinir la Identidad

Para ser un cuidador es necesario dedicarse a la accién de cuidar, a pesar de que ello
implique la subordinacion de otras relaciones y actividades. Cuando una persona “esta
ahi” para cuidar a un familiar con demencia, y se mantiene en la experiencia, siente que
su logro ha sido articular todos los aspectos de su vida y redefinir su identidad. En este
estudio emergieron formas de ser cuidador, y los cuidadores hablaron de sentirse como
cuidador: experto, maternal, trabajador, religioso y luchador, las cuales se describen a
continuacion.

3. 3. 2.1. Cuidador Experto

Como la conducta del paciente es tan impredecible, el cuidador se vuelve un observador
de todas las manifestaciones del cuerpo del paciente con demencia avanzada. Su gran
preocupacion es prever y decidir oportunamente la accion a realizar para garantizar a su
ser querido el bienestar de su cuerpo y una vida familiar arménica, como lo sefala
Carmen de la Cuesta '>° : los cuidadores mantienen la persona del paciente activa, viva, y
no soélo un cuerpo vacio. Estar en el cuidado lo convierte, al cabo de los anos, en un
experto del cuidado.

El cuidador experto se hace visible a través del cuerpo del paciente, pues lo
mantiene bien y presente en la vida social, a pesar de las secuelas de la demencia, ya
que ha aprendido a manejarlo y a convivir con él. La habilidad del cuidador para
garantizar su inclusion social y la del paciente fue observada en las visitas realizadas
para efectuar las entrevistas. Durante éstas, los pacientes que se podian levantar y
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estaban despiertos participaban del encuentro, animados permanentemente por su
cuidador. Por ejemplo, en la casa de Maria, que cuida a su madre desde hace seis afios y
ya esta postrada, se encontré que en la habitacién del paciente habia un espacio
dispuesto para que cuando llegara una visita, se sentara a su alrededor.

Velar por el ser con demencia, a partir de la observacién y las manifestaciones de su
cuerpo, es una caracteristica del cuidador experto, que se aprecio en las entrevistas,
cuando los participantes del estudio sefialan que se identifican con un profesional del
cuidado, al vivir pendiente del paciente y al facilitarsele el manejo de la demencia y el
cuidado del cuerpo, pues reconoce el estado del paciente y no le desagrada su
manipulacién. Ofelia sostiene:

Yo ya soy observandolo atoda hora. Cuando siento un mal olorcito, soy
mirandole a ver si..., Si es que yatiene pop0 y, entonces, si veo que si..., porque
se mantiene muy estitico, yo cojo y lo llevo al bafio y me siento con él ahi a
esperar, “haga, pues”. Y le aprieto el estdmago; entonces, ya él se queda, o le
pongo un enema o le hago alguna cosita, el medico me ensefié cuando se
taponan, como lo evacuo.

El cuidador también sabe que la facilidad con que hoy realiza el cuidado, se lo debe a la
dedicacion y a la practica que le permitid conocer el cuerpo que esta ahi para ser
mantenido. En la entrevista, Ofelia dijo: “iDios mio, hasta enfermera me volvi! Yo soy
bregandole todo y lo que no necesita no se lo doy”. La actividad del cuidador le exige una
lectura permanente del estado del paciente, para poder mantener y tomar decisiones
acertadas en el manejo de la demencia, en el uso de medicamentos y en la contratacion
de servicios especiales. De esta manera, la identidad del cuidador experto se fortalece
cuando el cuidador, con sus decisiones genera confianza en el nucleo familiar, pues esto
también le brinda el apoyo necesario que facilita el cuidado del ser querido. Patricia
reconoce:

Para cuidar, es mejor la familia; entonces, digamos, yo... Casi todos cuentan con
lo que yo opino y yo no soy la mayor; yo soy la del medio. Entonces, estamos al
cuidado mi hermano mayor y mi persona, entonces ya les comunicamos a los
otros.

Una situacién en la que el cuidador muestra ser un experto en el cuidado de pacientes
con demencia es en la relacién con los médicos, con quienes algunas veces forma
equipo para hacer todo lo necesario para mejorar al paciente. En otros casos, son los
cuidadores quienes definen si el paciente debe asistir a una cita médica o no y quienes
controlan el suministro de medicamentos ordenado por los médicos. Sonia apunta:

Esto va como para muy largo, parece, porque él se ve completamente sano. El
medico dijo: ‘Vamos a hacerle una evaluacién cada mes’. Entonces, me llamaron
hace un mes: vea, que si vamos a hacerle a su papa. Yo le dije: ‘No, no, para qué,
si él esta super bien. Cuando yo lo necesite, los llamo, mejor... Porque vienen a
mandarle..., lo que le manden, él no tiene ningun dolor, nada..., ni cambio de
nada. Entonces, para qué..., qué bobada.

Se llega a ser un cuidador informal experto cuando el cuidador encuentra que su fortaleza
esta en haber aprendido el manejo de su ser querido y saber lo que hay que hacer en el
proceso de su cuidado, pues, a decir de los cuidadores, “la enfermedad va mostrando lo
que uno debe hacer y ahi va uno mirando y organizando”. Ofelia detalla al respecto:
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El mismo doctor me dijo: ‘Usted se va a ‘quemar’, porque esto es muy dificil’. Y
si, yo a ratos me desespero y todo; pero he visto que..., con calma, analizo las
cosas y me ha dado. Vea, por ejemplo, yo pensé: si se pone muy violento, lo
mantengo dopado y ya no es que estd violento, pero si muy necio, que todo lo
cogey lo quiebra, ya mas o menos lo mantengo dopadito, sin..., sin que esté en
el estado de que chorrean babas y que se les cae la cuchara de la boca, no. Pero,
si lo tengo..., el doctor mismo me dijo: “Aprenda administrarle las pastas”; y yo
ya aprendi.
El cuidador experto ademas se hace conciente de como debe manejar el paciente para
protegerlo de una mala posicion o una caida, y para protegerse a si mismo de una mala
postura que pueda generarle una lesién fisica. El cuidador pone en evidencia lo
importante que es para su trabajo el control de la situacion sin dejar que cunda la
desesperacion.

3. 3. 2. 2. Cuidador Maternal

Es el cuidador que, para dar respuesta a las demandas de atencién que le hace el
paciente con demencia, se asume como madre y acoge, a su vez, al paciente como a un
hijo. La equiparacion se manifiesta cuando el cuidador describe el cuidado, pues se hace
consciente de todas las limitaciones que posee el familiar con demencia y que le
recuerdan a un bebé. Entonces, descubre que esa es una de las formas como puede
tratar al paciente. Todo su comportamiento como cuidador es comparable con el
comportamiento de una madre; ahora, el enfermo es su hijo y es importante mantenerlo
limpio, bafiado y muy bonito; darle la comida, como le quede facil digerirla y siempre en el
mismo horario. Esta relacién madre-hijo recrea el cuidado, pues las tareas que se
realizan con el paciente se llenan de afecto para volverse un acto de amor, un juego,
donde participan las dos personas. Isabel sefala:
No es lo mismo yo cuidarla a ellay que ella sea indiferente para mi. Que ella se
guiere bafar, “venga bafiémonos, Josefa’. Y meterla al bafio y bueno, y bafiesey
ya. Pero, no; yo la meto al bafio y ‘'venga, bafiémonos, y venga, mi nifia tan linda,
y venga, echémonos champu, estreguémonos’. ESo es como si yo tuviera una
nifna.
La conciencia que el cuidador tiene de la vulnerabilidad del paciente con demencia, y que
lo remite a compararlo con un bebé, contribuye a que el cuidador con identidad maternal
enmarque el cuidado como un acto de amor, de responsabilidad, de respeto hacia la otra
persona, semejante al que la madre tiene con su bebé. El cuidador siente que debe hacer
hasta lo ultimo para sostener al ser querido, y para ello cuenta con la voluntad que da el
amor. Sonia comenta:
Mejor dicho, yo lo manejo... El me ve a mi como..., como con las mamas, como el
nifo cuando ve la mama que quiere el tetero, quiere... Asi, me miray, entonces,
como quien dice que es hora; pero no me habla, no me dice..., decir: ‘Quiero tal
cosa’. Yo le doy lo que yo quiero, asi digo...
La identidad del cuidador maternal se fundamenta en los cambios y reorganizacion que él
y su familia tienen que soportar, cuando hay un paciente con demencia en casa. Este es
el caso de las familias donde la madre es el paciente con demencia y ocupa un lugar
central para mantener la unién familiar. Entonces, el cuidador pasa, con sus cuidados, a
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ocupar el lugar de la madre, respondiendo a una demanda cultural de integracién dentro
del grupo. Estas cuidadoras expresan que la responsabilidad que asumen las hace sentir
“mas senoras”, pues su nueva condicion les exige dedicacion exclusiva y dejar de pensar
en otras opciones de vida. Isabel afirma:

Me veo con mucha responsabilidad. Para mi esto es una responsabilidad
grandisimay yo soy como la cabeza de esta casa... Bueno, asi me veo yo, yo soy
aqui la cabeza de esta casa ahora, porque primero era ella. En esta casa nunca
han mandado los hombres, mandan solamente la mano al bolsillo; pero, de resto,
aqui hemos mandado las mujeres. Y ahora, yo tengo la responsabilidad de bregar
con mi mama, con mi papay con mi hija, también.
Ademas, el cuidador maternal se encarga de cumplir con algunas de las actividades que
eran parte del rol desempefado por el paciente antes de sufrir la demencia, actia como
su representante y lo reemplaza en sus funciones para que conserve su posicion. Cecilia
analiza:
Si, el ayudarle a mi mama porque, pues, mira, ellas son de una época muy
distinta. Mi mamaé es de la época de..., del matriarcado, de que los hijos hombres
hay que atenderlos; entonces, yo veo que si no le colabord, ella se siente mal,
ellano dice, porque ellaya... estg, pues, a expensas de lo que uno quiera hacer
con ella. Pero, yo siento que..., que ella se siente mal si yo no le corro a sus
hijos; y, no, pues, y no, los atiendo. Por eso lo hago yo, por eso lo hago, por eso
estoy todavia al frente de esto: por mi mama.

Asi como el cuidador experto fundamenta su identidad en la practica y el conocimiento
adquirido con la experiencia, el cuidador maternal lo basa en la estructura familiar y en la
funcion socioecondmica de la familia.

3. 3. 2. 3. Cuidador Trabajador

Por acuerdos familiares o ante los problemas de emplearse y conseguir el sustento por
fuera del hogar, el cuidador decide atender a su ser querido, al hacerlo va adoptando la
identidad de cuidador trabajador. Este cuidador no tiene independencia econémica, su
sustento lo gana con la atencién que haga a su ser querido, ya sea porque cuenta con la
pension del paciente o porque el resto de la familia aporta a la manutencion de ambos.
En estas circunstancias, el cuidador adquiere una identidad laboral. Renato observa:
Yo en estos momentos estoy trabajando pero gratuitamente... Esto es un trabajo,
yo alli arriba mantengo... me da pena decirlo y todo pero mantengo la
contabilidad, porque aqui llega un dinero... y si no llegara ese dinero, no
estuviéramos, no estuviéramos ni muertos de hambre. Ya estuviéramos podridos
los dos, ¢verdad?

Esta relacién hace al cuidador un dependiente: su trabajo en la servidumbre de la familia
no le permite los ingresos suficientes para solventar sus gastos y lo coloca en una
disyuntiva, entre cuidar a su ser querido y salir a buscar trabajo. El asunto es que si se
aventura a buscar trabajo, ¢quién se va a quedar con su ser querido?. Olga subraya:
Pobrecita mi mam4@, pues ya la edad que tiene, haber llegado a esta etapa, tan
dependiente... Yo miro la vida muy positivamente, sé que ahora vivir es dificil,
muy dura la situacion y todo. Ojala yo tuviera un empleo para poder vivir mejor
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con mi hija..., o sea..., no me falta nada; pero quisiera yo poder darle todo ala

nifia, no tener que depender de nadie. Pero, lamentablemente, no tengo empleo.
Se evidencia que la identidad del cuidador trabajador esta determinada por la atencion
que brinde a su familiar con demencia, pues es lo que le garantiza su sobrevivencia
actual e incluso futura. El cuidado es una labor que exige dedicacion exclusiva, pero sin
remuneracion. Isabel confiesa:

Yo soy felizy dichosa aqui en mi casa... Es que a mi me gusta mucho la casa, y

me gusta quedarme con ella. Pero, mas me gustaria si a mi me pagaran por lo

gue estoy haciendo, para yo no hacer fuerza con mis necesidades y las de mi

hija; pero a mi me fascina, me fascina.
Si bien las necesidades materiales del cuidador trabajador, en muchas situaciones se
quedan insatisfechas, porque el dinero que recibe no alcanza. En el intercambio
emocional, los cuidadores se sienten mejor recompensados, pues estan haciendo una
accién que les permite sentirse utiles. Por lo tanto el pago que reciben es de caracter
emocional y afectivo.

3. 3. 2. 4. Cuidador religioso

El cuidador, en la vida religiosa, encuentra una senda por la cual transitar. La vida
religiosa se caracteriza por buscar la armonia en el amor a Dios, sin importar las
dificultades que se presenten, pues seran superadas con su ayuda, para lograr un final
tranquilo y pulcro, en paz con Dios. Sonia manifiesta:
Entonces, digo yo, tan lindas que son, tan arregladitas y como mantiene todo.
Uno que es feliz. jAy!, las monjas como hacen cosas de buenas; asi me gustaria.
iAy!, yo digo, jay, muy bueno! Eh..., yo creo que eso me facilita a mi también,
porque yo soy tranquila aqui, porque yo soy tranquila aqui, en la casa, haciendo,
limpiando...
Quien cuida de un paciente con demencia en el hogar, con una identidad religiosa, ha
hecho de su accién un sacrificio, para aceptar los momentos dificiles y desesperados con
la paciencia y fortaleza que Dios le da, cuando se ha entregado a él. La mayor fortaleza
que el cuidador encuentra en Dios es poder establecer un didlogo interior que le permita
enfrentar las ofuscaciones y las iras. Ofelia reconoce:
Es terrible, pero Dios me ha dado mucha fortaleza, por que yo, jhum!, yo me
ofusco aratos, cuando hay cosas asi graves, como las que te he contado. jHum!,
mientras no sucedan estas cosas, yo digo: ‘jAy, Dios mio!, te doy gracias por ser
como yo soy, y seguidme dando fortaleza para yo poder pensar.
El cuidador se siente a mitad de camino entre los santos y el resto de la gente, porque, si
bien sufren angustias y depresiones que los santos no sienten, son mas cuerdos,
perseverantes y fuertes que mucha gente. El cuidador siente que el camino de sacrificio
en que lo ha puesto Dios, es un viaje de crecimiento espiritual; ahora es mas tolerante,
paciente y comprensivo. Marina declara:
Para mi es un regalo de Dios, definitivamente, para mi es un regalo de Dios, yo
haber podido cuidar a mi mama; es una bendicién, yo lo tomo como una
bendicion de El, ese regalo. Yo me pongo a ver, por ejemplo, a mi mama: fue una
persona tan buena en la vida, cierto...; sembré pararecoger, porgue uno tiene
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gue sembrar para recoger..., y dar hasta recibir de sus frutos. Y qué bueno que
pude haber sido yo, esa.
Cuando el cuidador dice que le toco y que lo acepta, es porque se siente comprometido
con el llamado de Dios, pues ha puesto su vida en sus manos. Para fomentar los lazos de
union con el Creador, los cuidadores asisten a misa y a los grupos de oracion; en estos
espacios logran un mayor recogimiento espiritual, para que sus suplicas sean
escuchadas. El cuidador religioso quiere entregar en las manos de Dios su ofrenda: el ser
querido cuidado hasta lo ultimo 2" Leticia indica:
Yo le pido mucho a mi Dios que me deje que yo se la entregue, que yo no me
tenga que separar de ella. Yo se la entrego y, con toda el alma, se la entrego
como le entregué a mi mama. Y que después se acuerde de mi; pero, uno no
puede ponerle leyes a Dios: es lo que el quiera.
El cuidador religioso, habla de vivir tranquilo, pues logré controlar todas las situaciones
cadticas que le generaba el paciente con su comportamiento, porque Dios le dio la
fortaleza e ilumind su pensamiento, al controlar sus momentos de desesperacion.

3. 3. 2. 5. Cuidador luchador

El cuidado vivido como un desafio lleva al cuidador a sentirse en una lucha, en la cual, él

o ella son combatientes, pues cuando se presenta la accion de cuidar a un familiar con

demencia avanzada, aunque no es producto de una busqueda personal, lo acepta y le

hace frente. El cuidador se fija como meta, “cuidar hasta lo ultimo” es el compromiso que

el cuidador adquiere para evitar la institucionalizacion del paciente % Ofelia concluye:
Uno se adapta, uno, como se dice vulgarmente, uno es un animal de costumbres.
Ya me acostumbre a esta situacién y sé que latengo que enfrentar. Entonces,
gué saco yo con ponerme a llorar o renegar, si sé que latengo que enfrentar, que
yo no lo puedo abandonar; entonces, eso me da valor, me da valor, porque lo que
mas valor me da es que me aterra, pues, internarlo en un asilo. Me aterra.

La identidad del cuidador luchador se da cuando se ha logrado la meta de “cuidar hasta
lo ultimo” "% y aunque la brega es fatigante, acepta que tiene que enfrentar las
condiciones que le impone el cuidado y luchar con el ser cuidado, para poder responder a
la exigencia de sacarlo adelante; pues siempre es importante ganar y superar los retos
que le impone la vida. Isabel acepta:
Es que mira que a mi no se me quita como, a toda hora, como la alegria como...,
como de saber que yo, yo estoy ahi. Y eso es para mi muy grande saber que
tengo que responder por ellos, y que los tengo que sacar adelante, a ver hasta

127
De la Cuesta Benjumea C. Cuidado Artesanal: Un estudio cualitativo sobre el Cuidado familiar de pacientes con demencia

avanzada. [Informe de investigacion sin publicar] Medellin: Universidad de Antioquia Facultad de Enfermeria.2003

128
De la Cuesta Benjumea C. Cuidado Artesanal: Un estudio cualitativo sobre el Cuidado familiar de pacientes con demencia

avanzada. [Informe de investigacion sin publicar] Medellin: Universidad de Antioquia Facultad de Enfermeria.2003

129
De la Cuesta Benjumea C. Cuidado Artesanal: Un estudio cualitativo sobre el Cuidado familiar de pacientes con demencia

avanzada. [Informe de investigacion sin publicar] Medellin: Universidad de Antioquia Facultad de Enfermeria.2003

"Plataforma Cybertesis - Derechos son del Autor” 65



IMPACTO EN LA BIOGRAFIA DE LOS CUIDADORES DE PACIENTES CON DEMENCIA

dénde voy a llegar.

Este cuidador se mantiene en el cuidado, como los otros pero aqui lo hace con identidad

de ser luchador, a pesar de las complicaciones y dificultades que impone el cuidado,

pues lo asume como un acto de voluntad, donde lo importante es no dejarse doblegar,

abandonando el cuidado, que para ellos significa abandonar la lucha. Auxilio reflexiona:
Pues, como asi. Como va atirar uno por la borda lo que ya ha hecho bien, cémo
se va aponer uno atirar o hacer una cosa mal hecha, nunca. Por ejemplo, yo no,
yO ya no soy capaz de entregar a mi mama..., que me sintiera asi como tan mal,
tan mal, tan mal., El otro dia, no te digo, estuvimos como con ganas de meterla a
un asilo, porque yo estaba como mas enferma. Ya me he mejorado mas; en
cambio, yo haciéndome remedios, yendo donde un médico y otro; ya me mejoré.
Entonces ya dije yo: ‘No, pues ni riesgos, como voy a tirar por la borda lo que ya
he hecho tanto, una obra de tantos afios, pues tirarla uno asiy ya. Ni riesgos”.

El cuidador piensa que su vida no depende de él, sino de la trayectoria de la demencia, la
cual le ofrece al cuidador un trajin severo, debido a lo impredecible que resulta el
comportamiento de quien la sufre y la demanda permanente de atencién para cubrir
todas las necesidades del ser querido demente. Entonces, el camino del cuidador
luchador es el de acostumbrarse a encarar las dificultades, para estar ahi al pie de su ser
querido. Magola refiere:

Me da la tristezay a veces lloro, y otras veces ya, como que..., Sera que me voy

adaptando. Y digo yo: ‘Pero, ¢por qué?, si tengo que estar siempre al pie de él,

luchando con él por esa enfermedad’.
El cuidado es aceptado como una responsabilidad, donde la brega permanente es por
salir adelante con el cuidado. Para lograrlo, el cuidador vela permanentemente por el
bienestar del paciente y procura controlar sus quebrantos de salud. De esta manera, el
cuidado del paciente con demencia se convierte para las personas que llegan a
transformarse en cuidadores, en un camino que los fortalece sin importar la identidad que
adopten, y asi enfrentar los desafios que se le presenten en la vida.

3.3.3. Impacto emocional

En este estudio, se puede constatar que la persistencia en el cuidado es posible gracias a
la resolucién permanente del conflicto que viven los cuidadores entre: la satisfaccion de
atender al ser querido y la tristeza al renunciar a otras relaciones y situaciones. Artaso
Irigoyen " sefiala que la permanencia en el cuidado de pacientes con demencia genera
en el cuidador informal, niveles de depresidon por encima del experimentado por
cuidadores de ancianos con limitaciones fisicas.

La tristeza y la satisfaccién son dos subcategorias que sirven para expresar el
impacto emocional. La tristeza en el cuidador se debe a las limitaciones que impone el
cuidado al restringirle su libertad y movilidad, debido a la dedicacion que exige y al agobio
que ocasiona. También, la tristeza del cuidador esta asociada a las pérdidas de las
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capacidades del ser querido y a su estado de dependencia. La satisfaccion es producto
de reconocer el beneplacito que le ocasiona atender a su ser querido y asi devolver con
atenciones lo que alguna vez recibié de él. Cecilia reconoce:
Pues, es algo que ya tengo que asumir; siento la responsabilidad de estar con mi
mama y todo, que no pude lograr otras cosas. Pues si, duele y todo, pero no es...,
son mas superables esas cosas.
Las personas que acompafan la trayectoria de un paciente con demencia en el hogar,
han sufrido un impacto biografico, y se han convertido en sus cuidadores, al hacerlo la
experiencia vivida les ha dejado en sus semblantes una huella de tristeza o satisfaccion,
a continuacion se pasa a describir estos aspectos

3.3.3.1 Tristeza

Al estar en el cuidado de un paciente con demencia, el cuidador debe superar la
contradiccion entre tener que permanecer ahi al cuidado de su familiar y el aburrimiento
que le causa el encierro de dicha exigencia. Al enfrentar el cuidado los cuidadores
sienten el aislamiento de la gente, al no poder aceptar invitaciones pues deben
permanecer al lado del paciente, o por no tener otro trabajo fuera de la casa que les
permita compartir con otros. La falta de encuentros con otras personas lleva al cuidador a
sentirse anulado, este sentimiento se sobrelleva, por que el reto que se ha impuesto, es
cuidar hasta lo ultimo. Luz considera:
Cambio mi vida totalmente porque ya, ya uno no puede decir: ‘Ay, voy air a hacer
una vuelta’ No, yo me tengo que limitar en la salida. Yo me sien...me sien....me
senti y me siento anulada ya por completo, por que ya ni modo de un trabajo,
pues mi vida ya todo, todo eso, 6 sea, se fue para otro lado, porque yo ya, jahj,
‘veni para alguna cosa’. No, porque no puedo dejar..., ¢cierto?
Algunas personas encargadas de cuidar experimentan la pérdida de su espacio, al
dedicarse completamente a su familiar con demencia, para que no le falte nada. No poder
realizar las salidas que les eran habituales, no poder trabajar como lo hacian antes y no
pensar en otra cosa que no sea el cuidado, hacen sentir a estos cuidadores sin libertad,
ensimismados, mas envejecidos y sin futuro. Cecilia dice:
...No dispongo de mi tiempo para mi, yo no puedo decir que yo voy a salir, yo
antes salia, hacia mis vultecitas tranquila, yo ahora no puedo... es que no puedo,
por que, estoy yo sola con mi mama4, entonces quien me la cuida, y ellayano
puede dejarse sola a nada, pues realmente ya la vida me cambio del todo, yo ya
no tengo vida... pues mas ocupada, absolutamente ocupada, desde que me
levanto hasta que me acuesto, todo el dia, todo el dia...y eso si me, me da como
tristeza de ver que, que yo ya no puedo disponer de un tiempito para mi.

Otra situacion que genera tristeza en los cuidadores es el mantenerse en el cuidado, sin
el apoyo de familiares y amigos para el cuidado de su ser querido. Los cuidadores
expresan que la tristeza no es por cuidar a ese ser que todo se lo merece; sino, por un
lado, por la falta de compromiso de todos los miembros del grupo para participar en el
cuidado de su ser querido vy, por el otro, por la falta de solidaridad de los vecinos y amigos
que, sabiendo de la situacidon de encierro y de la restriccion en que viven, no los
acompafnan ni se ofrecen para ayudarlos. Sonia manifiesta:
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Yo no tengo amigas, tengo amigas sefioras. Hay una sefiora alli que es amiguita
mia; pero..., se me salié después que mi papa se enfermd. Ya se me salieron
muchos porgue, yo digo: ‘la gente si debia como tener caridad con uno y como
venir, como acompaifarme’.

La falta de acuerdos en el cuidado con familiares y amigos, para facilitar el
acompafiamiento al cuidador, le ocasiona a éste tensiones y angustias, pues no logra
establecer relaciones que le generen la confianza necesaria para descansar y
mantenerse tranquilamente en el cuidado. Asi, cuando los cuidadores salen no tienen
sosiego pensando en las condiciones en las que estara el paciente. Cecilia recalca:
El encierro, es..es horrible saber, que llevo cinco afios sin ni siquiera unas
vacaciones, es horrible pues, de verdad que...y que si salgo es a las carreras,
pues casi para impactarme, por que yo vivo es a las carreras, yo no puedo decir
gue yo me voy tranquila, por que, pues aunque, alguien se quede con mi mama,
ella también es muy apegada a mi, entonces, 'ehj, que de ahi, que se confunde,
que si me demoro, entonces yo vivo un acelere horrible, y eso si me, me da como
tristeza ... yo ya no tengo vida.

El deterioro paulatino y el estado de dependencia que produce la demencia, también
dejan una huella de tristeza y de nostalgia al ver a sus seres queridos en ese estado y
transformados, como dicen y observe en las visitas cuando conversaba con dos
cuidadoras con identidad maternal:
*Mi mama es un bebe de cien afios y yo no lo he podido aceptar, que tristeza...
ella estd muerta en vida. *Después, me puse a reflexionar y decia: ‘No, pues yo...
soy la que estoy botando aqui corriente, desgastdandome ofuscandome con ella;
siendo que ella no me entiende ni nada. Yo soy la que tengo que entrar en razon,
yo soy la que soy, como tapada. Yo deberia de ser..., porque es que yo debo de
entenderla a ella, debo ponerme y decir: ‘No, es que ya ella no entiende, ella no
sabe hacer esto, ella es peor que un bebé, porque, al menos, al bebé vos le decis
que no hagas esto que le voy a pegar, entonces el nifio no hace eso. En cambio,
ella no; entonces, yo dije: ‘No, eso es bobada yo seguir insistiendo con ella.
Mejor darme al dolor y entenderla a ellay punto, para no seguirme martirizando
yalavida, ya aceptar de que ella no entiende naday ya...
Las dificultades y alteraciones que se presentan en sus vidas, como en el trabajo, en el
tiempo libre, en las tareas y costumbres del hogar, y en las finanzas, genera en los
cuidadores de pacientes con demencia una opresion. Esta situacion vivida por los
cuidadores es reconocida en la literatura como carga objetiva " Paralelo a esta carga,
el cuidador tiene un pensamiento de mucha afliccién, donde afirma que el cuidado del
paciente con demencia es un trabajo muy dificil y que él lleva una obligacién pesada y
dura. Esta carga es conocida como carga subjetiva. Ambas cargas, la objetiva y subjetiva,
generan tristeza en el cuidador informal, afectando su calidad de vida. Auxilio dice:
Que cuidar da angustias y depresiones , juffl, eso no hay duda, pues, que yo hay
veces hasta lloro cuando me dan esas cosas... y también, el cuidado y esfuerzo
gue uno tiene que hacer con ella, de pronto a mi se me esta reflejando también en
la columna.
En la trayectoria del cuidado, hay momentos, como dicen los cuidadores, en que se
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sienten mas mal que el mismo paciente. Entre las dolencias referenciadas por los
cuidadores y producidas en la accién de cuidar, estan: los dolores de espalda, de
columna, dolores en los brazos y en los hombros, las depresiones fuertes, el cansancio,
la impaciencia. Estos quebrantos de salud que sufren los cuidadores son fuertes y les
generan desaliento. Esta situacién es controlada por los cuidadores; sin embargo, en
algunas ocasiones es inevitable su malestar, por eso los cuidadores hablan de cuidar
hasta que la salud se los permita. Como refiere Cecilia:

Yo digo: yo trabajo, ellas trabajan, y yo hago oficio. Vos tenés que hacer tu oficio
para salir a trabajar, ellas podian hacer lo mismo. Hoy arreglo yo la casay
mafana, la otra, y mafiana Pues, porque esa Cecilia también trabaja; entonces, es
gue son muy conchudas... Yo digo: ‘jAh!, qué pereza’. Yo ya le dije, sabés qué le
dije ami mama: ‘Ya, mama, que sea lo que Dios quiera. Esperemos a ver hasta
donde yo voy aguantar’. Y yo no sé mi salud hasta donde me va a permitir...
La expresion no tener vida, usada por algunos cuidadores para referirse a su situaciéon
actual, significa que la experiencia de cuidar los hace sentir ahi, atrapados en el cuidado
de su familiar con demencia, sin libertad. El sentimiento de perdida y de escaso apoyo
familiar hace que el cuidador no recree su condicion y eso lo llena de tristeza. Al respecto
Cecilia afirma:
uno se siente bien en el sentido de que est4 haciendo algo bueno por una
persona que le dio a uno tanto, ¢cierto?, si, yo en ese sentido yo me siento bien,
en lo que respecta a mi mama, yo no me quejo, pues, como de que por que la
estoy cuidando, de que...no yo no me quejo... me quejo es de lo que conlleva
esto, tengo muy poco apoyo de mi familia, pues yo practicamente no puedo
contar sino con una hermana en todo momento, yo no puedo contar con las
otras, pues unas estan trabajando l6gicamente, pero que a veces llegan y se
acuestan y yo sigo en la misma lucha, pues que eso es lo que a mi no me parece
justo, pero en lo que yo le estoy dando a mi mama no, me siento bien, me siento,
me siento es triste con, las hermanas por que yo si les he dado mucho también a
ellas...
La huella de tristeza en el cuidador, esta asociada a la nostalgia que le produce las
pérdidas que sufre el paciente a causa de la demencia y por sus propias perdidas en su
tiempo y espacio, al tener que hacer cambios para asumir el cuidado.

3.3.3.2. Satisfaccion

El cuidador que asume el cuidado, y que al hacerlo no experimenta grandes momentos

de angustia y desesperacion, abre espacios para vivir la satisfaccion de hacer lo que se

debe. “Estar ahi” al lado del familiar con demencia por tradicion, por sentimientos de

reciprocidad o por sentir que esta cumpliendo con un mandato divino, le facilita la

aceptacion de la situacion y asi estar preparado para las exigencias y retos que le impone

la demencia y asi sentirse realizado, a pesar de los momentos dificiles. Sonia declara:
Sabiendo que esa es la vida, cuidar; estar uno ahi al pie de lo que sea, de lo que
le tocd, a mi me parece... Bueno, o sera porque yo lo he hecho con tanta
tranquilidad; aunque si pienso que si todo el mundo le hatocado lo mismo y no,
cierto que no...

Un ejemplo de la satisfaccion de hacer lo que se debe se veia en la categoria Génesis del
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Cuidador, cuando se mostraba que hay cuidadores que asumen el cuidado como una
accioén reciproca hacia su ser querido. Esta se convierte en un motivo de satisfaccion
para quien logra mantenerse en el cuidado y en motivo de orgullo frente a otros, que
teniendo a su ser querido con demencia, no lo cuidan. Marina relata:
Yo hago lo mismo con ella, porque yo la contemplo mucho y dormida todavia
mas. Yo la contemplo a ella atoda horay uno llega de..., cémo dijera yo, de ver
gue, mire, que yo hago lo mismo que ella hacia conmigo. No..., yo me siento muy
bien y qué tristeza para mis hermanos que... que no hayan podido porque no
hayan querido o por las circunstancias, no pudieron cuidar a mi mama.
Mantenerse en el cuidado le aporta a los cuidadores una comprension sobre lo que
significa la vida y les permite sentir serenidad y tranquilidad para enfrentar los problemas
que surgen en las relaciones familiares, para superar la contradiccion entre una vida
restringida y la importancia de brindar apoyo a quien lo necesita, y asi sentir la
satisfaccién de que el ser amado no esta desprotegido y de haber hecho algo bueno por
él, se fomentan lazos de solidaridad en el grupo familiar y se cumple con la ley natural de
sembrar para recoger, el cuidador espera una recompensa. Ofelia reconoce:
El dia que esa persona falte, le va a quedar a uno esa satisfaccion, que no lo
botd, ni los abandoné. Porque yo pienso que uno meterlo a un asilo, respetando,
pues, la opinién de los que los meten, y de los que los tienen sus casas y todos...
icierto? Yo respeto todo eso, pero estamos hablando es de mi, de mi, que... que
ala hora, pues si, yaterminado todo, tiene su recompensa, porque ya piensa: ‘Ya
voy a estar tranquila; jah, bueno!, siquiera no lo boté’.

La costumbre de estar pendiente del paciente y el control que logra el cuidador experto
sobre el cuidado, lo hacen sentir que lleva una vida normal como la de cualquier otra
persona, y con capacidad para permanecer en el cuidado, al resolver los problemas que
se le presenten en éste y disfrutando del beneplacito que le aporta a los seres humanos
la superacion de las dificultades y el logro de las metas. En la categoria Mantenerse en el
Cuidado, se muestra que la experiencia da el conocimiento necesario para que el
cuidador logre adaptarse al cuidado, agilizandolo y por lo tanto aliviana su carga,

Cuando el cuidador tiene disposicion para dedicarse exclusivamente al cuidado de su
familiar con demencia, siente satisfaccion por la realizacion de este trabajo que, aunque
pesado, no se hace pesado.

Doctores que he conversado yo con ellos me dicen “usted es una persona muy
buena, por que eso es algo dificil, conozco senadores y gente muy por lo alto,
gue tiene al papay ala mama en un asilo, y usted mire, mire usted prefirié dejar
su trabajo, renunciar a su vida por estar al lado de su papd”, entonces puede que
si sea asi, yo pienso ...que, para mi es una satisfaccion.
El marco de trabajo tedrico desarrollado sobre el impacto biografico de los cuidadores
que cuidan pacientes con demencia, es una contribucién a la comprensién de las razones
sociales y culturales que las personas dieron para iniciarse en el cuidado y quedaron
expresadas en la Categoria Génesis del Cuidador, también para conocer las estrategias
por ellos empleadas para mantenerse en esta actividad y que se explicaron en la
Categoria Mantenerse en el Cuidado. Por ultimo para advertir las identidades con que los
cuidadores han afrontado el cuidado de su familiar y las cuales se registran en la
Categoria Impacto biografico.
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“En el ejercicio del cuidar, es fundamental no perder de vista la conciencia de la
profesionalidad, y esto supone mantener siempre la tensién, estar atento a lo que
se esta haciendo y no olvidar jamas que el otro vulnerable que esta bajo mis
cuidados es un ser humano que, como tal, tiene una dignidad intrinseca”.
Torralba (2000)

Ser cuidador de un paciente con demencia implica aprender el manejo de éste, para
enfrentar las dificultades que trae su presencia en la vida familiar. Con este aprendizaje,
el cuidador adquiere y mantiene una actitud de respeto y de convivencia tranquila con él.
También es, como se ve en la categoria Mantenerse en el Cuidado, desarrollar
estrategias de control que permitan tenerlo todo muy organizado y asi lograr distribuir el
tiempo para hacer las distintas actividades y atender los imprevistos que se puedan
presentar en el diario vivir.

Ser cuidador de este tipo de pacientes significa entender y resolver las exigencias y
limitaciones que impone la accion de cuidar, para establecer un orden que le permita
hacerse capaz de permanecer en el cuidado. Es reconocerse a si mismo como un
cuidador diestro y valorar su accién, para poder brindar atencion con autonomia y
libertad, manteniendo la dignidad de su familiar con demencia. Y es darle prioridad a esta
accion, por encima de otras relaciones o actividades, con responsabilidad y dedicacion.

Los hallazgos de este estudio se someteran a discusion. Primero, se hara una
comparacion del impacto biografico sufrido por los cuidadores de pacientes con
. ™ . 132 .
demencia, con el modelo utilizado por Corbin y Strauss , para comprender el impacto
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4.1

biografico en pacientes con enfermedad crénica; segundo, se confrontaran los aspectos
que le han permitido a los cuidadores mantenerse en el cuidado, con otros estudios que
enuncian los requerimientos de los cuidadores para alivianar la carga; y tercero, se
realizara una revision especifica de la familia antioquefia, la cual tiene una relacion
directa con la religiosidad de los cuidadores.

EL IMPACTO BIOGRAFICO

Segun Corbin y Strauss 198 , los procesos biograficos en el paciente cronico lo constituyen
las etapas de la vida, los aspectos sobresalientes alrededor de él asi como las
habilidades y capacidades para aprender nuevos caminos, para reaccionar ante las
tareas y los retos y para soportar las alteraciones que afectan el curso de su vida.

El proceso biografico del cuidador se construye cuando responde con su capacidad a
las exigencias y a las tareas que impone el cuidado de su familiar con demencia. Al
efectuar el cuidado, el cuidador sufre cambios en el curso de su vida, que acompafia con
procesos de reflexion sobre su accion. Estos procesos le permiten hacerse capaz de
mantenerse en el cuidado y transformarse en un cuidador informal, adquiriendo diversas
identidades.

El proceso de transformacion que vive el cuidador, al permanecer en el cuidado,
requiere contextualizarse. En términos de Corbin y Strauss "% contextualizar significa,
descubrir como se llevan los restos del pasado para vivir el presente, y qué caminos se
han de transitar para abrir el futuro. y asi lograr la permanencia en el cuidado.

El proceso de contextualizacion en los cuidadores se inicia, cuando el cuidador
decide estar ahi para cuidar a un miembro del grupo familiar, quien ha empezado a sufrir
demencia. Las motivaciones que tienen para cuidar estan representadas en la funcion
socio econémica de la familia, la tradicién cultural, la reciprocidad y la religiosidad como
un “mandato divino”. Este proceso sigue, al persistir los cuidadores en el cuidado y para
ello desarrollan los requerimientos que se hacen necesarios, tales como: tener
informacion, obtener de la experiencia el aprendizaje para facilitar el cuidado del
paciente, hacerse capaz a través de la reflexion, la realizacion de otras actividades y el
apoyo familiar y social, que les van a permitir mantenerse en el cuidado, hasta lograr la
transformacion de sus identidades y entonces se sienten como una persona que siempre
ha sido cuidadora o que ahora cuidan como si fuera: una madre, un trabajador, un
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religioso, un combatiente o un experto. Esto en el modelo teérico de Corbin y Strauss es
denominado reconstruccion del si mismo.

El otro concepto planteado por Corbin y Strauss 19 , Yy tenido en cuenta en el
presente estudio es el de trayectoria de la enfermedad o dolencia, debido a la relacion
entre las condiciones de la trayectoria asociadas al control que logra el cuidador de las
situaciones generadas por la demencia y las condiciones de la biografia cuando hacen
referencia a la habilidad y capacidad para buscar soluciones o aceptar las limitaciones
que impone la situacién.

Se puede afirmar que esta relacion planteada entre biografia y trayectoria de la
demencia, se vuelve un asunto central y dinamico en el impacto biografico del cuidador,
pues el gran reto que se impone, es mantenerse en el cuidado hasta lo ultimo, y para
lograrlo debe controlar las situaciones caodticas generadas por la conducta inesperada
que produce la demencia en el paciente.

Iru

El cuidador, una vez reordena la situacién, cuando ha decidido “estar ahi”, para
enfrentar lo imprevisto: la demencia, con las condiciones y capacidades que cuenta al
momento de iniciar el cuidado, sigue su camino dependiendo siempre de la evolucion que
tenga la demencia que afecta a su familiar.

Para lograr el control de la situacién y mantenerse en el cuidado, como se mostré en
la categoria Mantenerse en el Cuidado, el cuidador se informa por diferentes medios
sobre las caracteristicas y manifestaciones de la demencia, a través de la experiencia del
cuidado, adquiere conocimiento para resolver los problemas que trae consigo el dia a dia,
y se hace capaz utilizando tres estrategias; la reflexion, la realizacion de otras actividades
y la habilidad para conseguir el apoyo de otros.

Se pone también en discusién el desempeno de los cuidadores, aprovechando el
planteamiento que hacen Corbin y Strauss retomando a Mead 1% , cuando afirman que, la
realizaciéon de una accién, involucra respuestas fisicas y mentales; y si las situaciones
son dificiles y problematicas los procesos mentales y de reflexién son puestos en juego.
Por que para que una persona pueda desempefarse como cuidadora ha de hacerse
capaz de permanecer en la acciéon de cuidar y justamente una de las estrategias
utilizadas, por los cuidadores, para lograrlo, es la reflexion, que segun emergié del
presente estudio, puede ser de caracter religioso, humanista o de autodeterminacion.

Se puede pensar que la aplicacion del modelo de Corbin y Strauss, y su
planteamiento sobre la biografia donde reconocen que esta constituida por tres
elementos: tiempo biografico, conceptos del self y cuerpo biografico, permitieron en este
estudio responder a la pregunta ;cual es el impacto biografico en los cuidadores de
pacientes con demencia?, ya que facilitdé el reconocimiento de la experiencia vivida por el
cuidador y alrededor de ésta se pudo explicar, como las personas sienten que se han

5
Corbin J.StraussA. A nursing model for chronic illness managment based upon the trajectory framework. En: The Chronic

iliness trajectory framework. Springer Publishing Company: New York: 9-28. 1992.
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articulado y mantenido en el cuidado, hasta transformarse en cuidadores.

Los cuidadores informales que se dedican al cuidado de un familiar con demencia,
desarrollan durante su carrera una identidad como cuidador experto, maternal, trabajador,
religioso, luchador, que los hace competentes, para cuidar de su familiar enfermo, al
poseer las aptitudes, el conocimiento y la visidon para organizar y ocuparse del amplio y
complejo mundo del cuidado.

4.2 REQUERIMIENTOS PARA MANTENERSE EN EL
CUIDADO

La literatura que se refiere a la carga emocional que sufren los cuidadores, es extensa y
hay textos y articulos de revista, donde se afirma que cuidar a un paciente con demencia
genera una mayor carga emocional, que el cuidado de pacientes con limitaciones fisicas
De la Rica "' . El concepto de carga, lo presenta Pascual y Barlés '* con dos elementos
constitutivos, uno que llama carga objetiva y esta asociada a las alteraciones que la
familia y el cuidador principal sufren en su vida y cotidianidad, debido al cuidado del
paciente con demencia; el otro es la carga subjetiva referida a la sensacién de soportar
una obligacion pesada y opresiva.

En el presente estudio, en la categoria Mantenerse en el Cuidado se describen en la
subcategoria hacerse capaz las estrategias desarrolladas por los cuidadores para
enfrentar los momentos coyunturales del cuidado, alli los cuidadores expresan como,
para sobreponerse al desfallecimiento que genera el cuidado, implementan estrategias de
reflexion, realizacion de otras actividades y busqueda de apoyo

Los cuidadores principales de pacientes con demencia tienen un objetivo, “cuidar

hasta lo ultimo o hasta que su salud se los permita y asi mantener a su familiar con
. 139
demencia en casa, De la Cuesta .

Escuredo Rodriguez B y col "9 dicen que cuidar plantea costes familiares, sociales y
de salud, pues la atencion de personas dependientes en casa provoca, entre otros
sentimientos contradictorios, la exclusion, restriccidon de la libertad personal e impacto
sobre la propia salud y por ello el cuidador informal necesita ayuda fisica, informacién y
apoyo emocional. En el presente estudio, esos sentimientos también son expresados por

137
De la Rica M. y Hernando |. Cuidadores del Anciano Demente. RevROL Enferm 1994; 17(187): 35-40

8
Pascual y Barlés G. Demencia tipo Alzheimer y cuidador siglo XXI. Geriatrica2001; 17(3) 93-96.

139
De la Cuesta Benjumea C. Cuidado Artesanal: Un estudio cualitativo sobre el Cuidado familiar de pacientes con demencia

avanzada. [Informe de investigacion sin publicar] Medellin: Universidad de Antioquia Facultad de Enfermeria.2003

0 .
Escuredo B., Diaz Alvarez E., Pascual Cortés O.Cuidadores informales, necesidades y ayuda. RevROL Enferm2001;24(3), 183
—-189.

76 "Plataforma Cybertesis - Derechos son del Autor”



4. DISCUSION

los cuidadores y se encontré que para ellos sobreponerse a estos sentimientos necesitan:
a) de la informacion, b) del aprendizaje de la experiencia, c) de la reflexion, d) de la
programacion de otras actividades y e) del apoyo como requerimientos fundamentales
para sobrellevar la carga y en definitiva mantenerse en el cuidado.

La informacién sobre la demencia, llega al cuidador por medio de: familiares, amigos,
vecinos, personal médico y medios de comunicacién (plegables, folletos, programas de
radio y television), y le es fundamental para comprender el comportamiento inestable e
incierto del paciente. Esta informacién es complementada con la experiencia que
adquiere con su permanencia en el cuidado y que le permite el aprendizaje necesario
para enfrentar un trabajo duro y pesado debido a la dependencia total del familiar con
demencia

Con el presente estudio se ratifica lo que ya otros trabajos de investigacion como el
de Rivera. J, y col B , habian sefalado: la carga emocional y fisica que genera el
cuidado de pacientes con demencia es bastante notoria, y los aspectos que mayor
incidencia tienen en esta situacion son los desérdenes conductuales del paciente y el
mayor o menor grado de apoyo informal hacia el cuidador principal.

El cuidador reconoce la importancia que para su bienestar tiene el apoyo de los
demas miembros de la familia, quienes se deben comprometer en el cuidado, no solo con
el aporte econdmico sino también con el relevo en la atencién del paciente o en la
realizacion de otras actividades inherentes al cuidado, para asi propiciar descanso al
cuidador principal, por que como ellos mismos afirman, “uno solo no puede”. Asimismo
los cuidadores esperan compafia de vecinos y amigos, para entretenerse, socializarse e
intercambiar pensamientos que le ayudaran a mitigar sentimientos de soledad.

La estrategia utilizada por los cuidadores, de realizar otras actividades alternas al
cuidado, y que le facilitan mantenerse en él, son desarrolladas al interior de la casa:
tejiendo, cosiendo, leyendo o viendo televisién o al exterior haciendo salidas, reuniones
de amigos, fiestas familiares, visitas a centros comerciales, para proporcionarse
distension.

Se resaltan como elementos importantes, dentro los requerimientos de los
cuidadores para mantenerse en el cuidado, la capacidad de aprender de la experiencia,
por que les permite adaptarse a los condiciones que impone el cuidado, y la reflexion
sobre su que hacer, por que les mejora, su desempefio como cuidadores.

Otra forma de mitigar la carga y que es reconocida en la literatura son los programas
de apoyo grupal Biurrun Unzué 142 , en el presente estudio algunos cuidadores
encontraron que participar de estos grupos de apoyo les habia permitido no solo aceptar
su condicion como cuidadores, sino informarse y aprender los asuntos fundamentales
sobre la demencia y su cuidado.

1
Rivera J., Rivera S., Zurdo A.. El cuidado informal de ancianos con demencia: Analisis del discurso. Revista Multidisciplinar de
Gerontologia 1999;9 225 — 232.

142
Biurrun Unzué A. Intervencion grupal con familiares cuidadores de enfermos de Alzheimer. Geriatrika 2003; 19(2), 65-70.
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4.3 Contexto Familiar y Cultural

Este ultimo punto de la discusién se hace a partir del esquema de reflexion planteado en
el estudio realizado por Hui-Chuan Hsu y Yea-Ing Lotus Shyu 143 , Y que partié de la
teoria de los intercambios sociales. Segun el estudio los cuidadores hacen calculos
implicitos, sobre los beneficios que les trae ser cuidadores, que no son los mismos
calculos para todos, pues van a depender de la relacion familiar -esposo, hija, hijo o
nuera- del paciente y de la motivacion de reciprocidad o retribucién que acomparie la
obligacion. El estudio fue realizado en una comunidad en Taiwan que tiene sus ancestros
en la cultura China, y donde la esposa del hijo mayor es por tradicion la encargada de
cuidar.

Esta referencia de tipo cultural conlleva a considerar la relacién desde la familia
antioquefa, toda vez que en la categoria génesis del cuidado, una de las subcategorias
que emergio fue la de estar ahi. Estar ahi, es una decision que toman los cuidadores, por
la relacion filial o familiar con la persona que debe ser cuidada. En los hallazgos, se
describen cuatro asuntos culturales que dan respaldo a su decisién: Funcion socio
economica del grupo, la tradicién, la reciprocidad, y la religién.

El trabajo sobre Cultura y Familia en Colombia de Gutiérrez de Pineda " enla parte
dedicada al Complejo Cultural Antioqueno o de la Montafa, hace referencia a la religion
catolica como elemento de cohesion social, por que ha ensefiado la creencia de que los
actos son premiados o castigados, segun el comportamiento individual. Por eso la idea
del mas alla, en donde encontraremos premios o castigos a nuestras acciones, se
constituye en freno de los comportamientos desviados y de control de la conducta
individual de cada uno de los miembros de la comunidad.

Los planteamientos anteriores permiten explicar la aceptacion del cuidado como un
mandato divino, el por qué de la reflexion que hacen los cuidadores que tienen un
pensamiento religioso y las razones para que se consolide la identidad del cuidador
religioso.

La religion tuvo desde la colonizacion una gran presencia en el territorio Antioquefio;
el numero de evangelizadores siempre fue mayor que el de otras regiones del pais y
hubo una gran participacion de la religion en la vida econémica y familiar.

En la obra citada de Gutiérrez de Pineda, se lee que en la cultura antioquefa se ha
creado una conciencia acumuladora de buenas acciones en cada personalidad,
superando en vida la obligacion de retribucion, y en espera de un mejor logro en las
promesas de bienaventuranza. Este planteamiento soporta la postura de los cuidadores,

143
Hui-Chuan Hsu, Yea-Ing Lotus Shyu. Qualitative Health Research 2003; 13 (8): 1078-1093.

144
Gutiérrez de Pineda V. Cultura y Familia en Colombia. Tipologias, funciones y dinamica de la familia. Manifestaciones multiples

a través del mosaico cultural y estructura sociales. Medellin: Universidad de Antioquia. 1994.
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cuando asumen el cuidado como un sacrificio y lo ofrecen a Dios para agradarlo, pues de
él esperan bendiciones y recompensas ya sea en esta vida o en la otra; se hace
manifiesto el mecanismo de trueque religioso.

Otra postura religiosa de la cultura de la montana es la aceptacién de que la
inversion caritativa de beneficio colectivo es mas aceptada por la divinidad que las obras
de representacion liturgica. Evidentemente, para los cuidadores con un pensamiento
religioso es muy importante la caridad y el amor con que atienden a su familiar con
demencia y primero esta el cuidado que ir a misa; sin embargo, los espacios de oracién y
liturgia son muy apreciados por los cuidadores, al punto que en las entrevistas
expresaron su preferencia por el canal de television Tele- vida y los programas de
canales religiosos que se ofrecen por la televisién por cable, ademas sus hogares son
ambientados con imagenes religiosas como se muestra en la fotografias que se
presentan al final del capitulo de hallazgo y que fueron tomadas en las casas de los
cuidadores.

Otra norma motivada por la religion es la de que la generosidad con los familiares
consanguineos, particularmente con sus progenitores y hermanos, recibe como
recompensa celestial abundantes bienes materiales. Sostiene la autora que la creencia
es que “Nada faltara y antes tendra de sobra aquel que cumple con sus deberes de buen
hijo”. Esta norma fue reconocida en el presente estudio cuando los cuidadores
argumentaron que estaban ahi al lado de su familiar demente, por gratitud, por
recompensar, por reciprocidad con esa persona que otrora hiciera tanto por ellos.

Finalmente, se observa que dentro de la cultura antioquena el buen vivir familiar es
retribuido celestialmente. Tener armonia en el hogar es un sistema propiciatorio, como
dice Gutiérrez de Pineda, de premios terrenales que gozan de aprobacion cultural y de
reconocimiento individual por la cosecha divina de bendiciones terrenales. Estas
bendiciones, en el caso de los cuidadores se obtienen a través de la ofrenda a Dios del
sacrificio y la oracién permanente en el hogar.

Se evidencia que la tradicion cultural que se transmite en las familias antioquenas a
través de la educacion, tiene una gran marca de la religion catdlica y que la posicion
humanista de los cuidadores religiosos, se constituye como dice la autora en una cuenta
de ahorros puesta en manos de Dios, contabilista de las acciones humanas y contabilista
de la vida ultraterrena.

Adentrarse en los hogares de las familias que tienen un paciente con demencia y
conocer su experiencia, puso en evidencia el comportamiento ético y responsable de sus
cuidadores, lo cual permitié6 dimensionar todo el sentido que tienen estos dos conceptos
en la convivencia familiar a pesar de las dificultades.

4.4 El presente estudio en el contexto de la Salud
Colectiva
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Sefiala Franco % que el campo de la medicina social y la salud colectiva, surge para
responder al vacio dejado por la medicina dedicada fundamentalmente a la enfermedad y
la salud publica, que optd por el paradigma de la prevencién.. Agrega Franco 140 que el
campo de la salud colectiva busca reconocer las construcciones que sobre la vida se
hacen desde lo social, y que el concepto de salud colectiva rompe con el de enfermedad
y el de modelo médico.

En el campo de la medicina social y la salud colectiva se ve la salud como fenémeno,
como acontecimiento colectivo. El presente estudio, elaborado dentro de la Maestria de
Salud Colectiva, aporta a la construccion del campo, pues avanzé en la comprension de
la experiencia vivida por los cuidadores de pacientes con demencia, desde su propia
realidad social y se pudo asi reconocer las estrategias por ellos utilizadas para
mantenerse en el cuidado. Este conocimiento permite fortalecer los grupos de apoyo ya
existentes y da herramientas para emprender programas que procuren el bienestar del
cuidador.

45
Franco S.Algunos grandes retos de la salud publica, la medicina social y la salud colectiva en presente y a futuro. Conferencia

Inaugural. Medellin: Universidad de AntioquiaFacultad de Salud Publica. 1999.
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ANEXO A

CARACTERISTICAS DE LOS PARTICIPANTES
Sexo
Mujeres: 20
Hombres: 2
Edad
80-653
64-506
49 -3013
Parentesco
Hijo/ a 18
Esposo 1
Hermana 2

Nuera 1
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Tiempo dedicado al cuidado por semana

Cuidado exclusivo 11

Compartido 11

Dependencias del paciente en la vida diaria

Total 15

Parcial (actividades realizadas bajo supervision): 7

ANEXO B

CUADRO DE CUIDADORES

Participante Edad Escolaridad Tiempo de Status Parentesc| Dedicacion
cuidador cuidado socio " al cuidado
econémico
Maria 36anos Décimo 6 afos Medio Hija 60 horas
Ofelia 50 afos Bachiller 5 afos Medio bajo |Hija Exclusiva
Auxilio 63 afos Primaria 15 afos Medio Alto | Hija 40 horas
Cecilia 53 afos Primaria 4 anos Medio Hija 60 horas
Dora 30 afos Sin escolaridad |3 afios Pobre Hija Exclusiva
Renato 60 afos Universitarios 3 afos Medio Alto | Hijo Exclusiva
Olga 34 anos Bachiller 5 afos Medio bajo |Hija Exclusiva
Sonia 40 afios Bachiller 4 afos Medio Hija Exclusiva .,
Raquel 66 afos Segundo primaria| 5 afios Medio bajo |Hermana |Acompafia
Leticia 79 afos Sin escolaridad |7 afios Medio Hermana |40 horas
Marina 45 afios Bachiller 6 afios Medio Hija 40 horas
Carmen Alicia 40 anos Bachiller 4 afos Pobre Hija Exclusiva
Socorro 49 afos Bachiller 5 afios Medio Alto | Hija 40 horas
Estrella 46 afnos Primaria 3 afos Medio Hija Exclusiva
Luz 45 afos Primaria 6 afios Medio Hija Exclusiva
Patricia 58 afios Bachiller 3 anos Medio Hija 40 horas
Marta 62 anos Primaria 10 afios Medio Hija 40 horas
Magola 65 afios Sin escolaridad |5 afios Medio bajo |Cényuge |Exclusiva
Isabel 40 anos Tecndloga 3 afos Medio bajo |Hija Exclusiva
Bernarda 40 anos Primaria 5 afos Medio bajo |Nuera 40 horas
Ricardo 45 afos Bachiller 5 afios Medio Hijo 40 horas
Rosa 55 afios Bachiller 5 afios Medio hija 40 horas
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GUIA DE ENTREVISTA

¢, Coémo considera usted la tarea de cuidar?

¢,Coémo ha ido cambiando su vida con esta experiencia de cuidar?
¢, Siente que se ha afectado en algo?

¢, Coémo describe su experiencia como cuidadora?

¢ Qué significa para usted cuidar un paciente con demencia?
¢,Coémo se ve usted ahora?

¢ Qué cosas considera importantes para sobrellevar el cuidado?
¢ Por qué es usted la persona encargada de cuidar?

¢ Qué es lo dificil del cuidado?

¢ Qué le facilita a usted el cuidado?

¢,Coémo se cuida usted?

ANEXO D

PRESENTACION DEL ESTUDIO
INSTRUCTIVO PARA OBTENER EL CONSENTIMIENTO INFORMADO
CUIDADO FAMILIAR DE PACIENTES CON TRASTORNO COGNITIVO.
ESTUDIO DE INVESTIGACION

GRUPO DE INVESTIGADORAS: Carmen De La Cuesta B,. Maria Consuelo
Castrillon A., Silvia Orrego S. Profesoras FACULTAD DE ENFERMERIA, UNIVERSIDAD
DE ANTIOQUIA, y Margarita Maria Gomez G. estudiante de la Maestria en Salud
Colectiva. Teléfonos: 510 63 15, 210 59 10, 216 52 88

Los familiares y amigos que cuidan a una persona enferma en la casa hacen un
aporte muy importante al bienestar del paciente, esto cada vez se reconoce mas y su
trabajo esta adquiriendo relevancia para la atencién de enfermos en sus casas. Desde
hace 30 afnos numerosos estudios de investigacion se han ocupado de examinar esta
funcién y de resaltar su importancia.

El presente estudio trata sobre el cuidado familiar, también llamado informal, a
pacientes con trastorno cognitivo en la etapa final de su enfermedad. Su objetivo es
describir y analizar esta etapa de cuidados; se pretende conocer, bajo el punto de vista
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de los cuidadores, como son las cosas "por dentro". El estudio cuenta con el apoyo
académico y financiero de la Universidad de Antioquia, y se estima que dure dos afios.

Para realizarlo solicitamos la colaboracion voluntaria de las personas que estan
cuidando a un familiar o amigo, en la etapa final de una enfermedad que afecte sus
facultades cognitivas (Alzheimer u otro tipo de demencia). Esta participacion implica,
compartir su experiencia como cuidador en una entrevista, de aproximadamente una hora
de duracién. La entrevista se celebraria en el lugar y en el momento que sea mas
conveniente para el cuidador. A las personas entrevistadas les solicitaremos que
elaboren, durante un tiempo corto, un diario donde expresen sentimientos y sensaciones
generadas por la experiencia cotidiana. A aquellas personas que accedan les
proporcionaremos el material necesario. También se solicitara la autorizacion para tomar
una o dos fotografias de los espacios donde los cuidadores hacen el cuidado, para
construir una narracion visual e ilustrar el informe final, conservando siempre el
anonimato de las personas.

La colaboracion de las personas cuidadoras es vital para este estudio, sin ella no se
podra llevar a cabo. Solicitamos su participacion voluntaria y garantizamos conservar su
anonimato. La informacién la manejaremos de manera confidencial, solo para fines del
estudio, y de manera respetuosa. Los participantes se podran retirar del estudio cuando
lo deseen, es muy importante que su participacion sea en todo momento voluntaria.

Los resultado finales de la investigacién se pondran a disposiciéon de las personas
interesadas. Con el propédsito de apoyar la actividad de los cuidadores familiares, se
difundirdn entre la comunidad académica y de servicios. Esperamos con los resultados
elaborar una cartilla de cuidador que contribuya a fortalecer su labor.

Si requiere mas informacién dirjase a MARGARITA MARIA GOMEZ GOMEZ
investigadora

GRACIAS POR SU COLABORACION Y POR SU ATENCION.

ANEXO E

AUTORIZACION EL USO DE FOTOGRAFIAS

Yo, con cedula de ciudadania
domiciliado (a) en teléfono

declaro por medio de la presente que he sido informado(a) de los objetivos del presente
INFORME DE INVESTIGACION vy estoy de acuerdo con ellos, por lo tanto autorizo la
aparicion de la fotografia de la paciente en la primera
pagina, teniendo claro que estoy en libertad de interrumpir su publicacién si me siento
perjudicado o vulnerado.

Entiendo que la fotografia que aparecera en el informe escrito de investigacion que
lleva como nombre: “Impacto biografico en los cuidadores de pacientes con demencia”,
solo sera utilizada para la sensibilizacion y educacion de las personas, para que
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entiendan que la dignidad y el bienestar de los pacientes depende del cuidado del
cuidador principal y el apoyo que este reciba de familiares y vecinos cercanos.

Esta investigacion fue realizada por Margarita Maria Gémez G entre el 2001 y el
2004 para optar el titulo en la Maestria en Salud Colectiva, y financiada por el Comité
para el Desarrollo de la investigaciéon de la Universidad de Antioquia — CODI y el Centro
de Investigaciones de la Facultad de Enfermeria de la misma Universidad.

Firma del cuidador principal Direccion General

Firma en el de de

ANEXO F

EJEMPLO DE CODIFICACION

Este anexo a la seccién de metodologia ejemplifica, el analisis que se realizé en este
estudio, y para hacerlo, presenta algunos codigos obtenidos en el transcurso del proceso;
dos de los cédigos van acompafados de fragmentos de entrevista. Seguidamente se
transcribe uno del los memos realizados dentro del trabajo. Igualmente se expone la
ultima codificacién, que precedio la escritura de la categoria Génesis del Cuidador, que
aparece en la seccion de hallazgos, la cual emergid y saturd en el transcurso del tiempo y
con la comparacion y revision constante de los datos.

Relectura de datos para revisar cédigos (septiembre, octubre y noviembre de 2002)

ACUERDOS PARA EL CUIDADO (categoria) reunién y agrupacion de codigos para
conformar categoria (diciembre de 2002 y enero de 2003)

Todos somos conscientes (c6digo)

Vivimos bien todos los separados (codigo)

Mi esposo ni va ni viene, es una persona muy pasiva (cédigo)
Cuento con mis hermanas (codigo)

No me la vaya a dejar sdlita (codigo)

Un dia cuidaba una y otro dia otra (cédigo)

Yo no dejo que se la lleven a un albergue (cédigo)

Me dedique mas a ella que al hogar (co6digo)

Para que una de la calle estando yo (cédigo)

Estamos al cuidado mi hermano y yo (cédigo)

Esta casa nos la dejo mi hermano menor en usufructo (c6digo)
Este es un trabajo de todos (codigo)

CONDICIONES PARA EL CUIDADO (categoria)
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Una pendiente de ella (cédigo)

Vivir pendiente de él (codigo)

Estoy dedicada a ella (codigo)

Cuidar (codigo)

No me provoca salir (cédigo)

La vida mia y todo es aqui en la casa (c6digo)
Siempre sigue dificil (cddigo)

Yo vivo en un acelere horrible (c6digo)

La vida es estar al pie de lo que le toque (cddigo)
Tengo todas las condiciones (codigo)
Ejemplo de Datos

Tengo todas las condiciones, porque mi Dios es muy grande conmigo... vea me hizo
grande, me hizo fuerte para levantarla, porque es que hay que tener... medio un esposo
amable que no dice nada porque la tengo aqui, los hijos no dicen nada y si dijeran todos,
de aqui para la porra... porque primero conoci mama que hijos y esposo, si me la ve...
entonces yo tengo todas las condiciones para atenderla a ella.

Entrevista 11, realizada el 27 de agosto de 2002 pagina 2
Tengo todo amor, paciencia, carifio, trabajo (c6digo)
Me gusta estar con la gente (codigo)

Paciencia, tolerancia, amor, dedicacion (c6digo)
Amor, paciencia, perseverancia. (cédigo)

Amor y lucha (cédigo)

Soy bueno con los demas como no con ella (codigo)
De mucha responsabilidad (cédigo)

Uno tiene que tener paciencia (codigo)

Uno tiene que dedicarse (cédigo)

Soy responsable (cédigo)

Ser agradecido (cédigo)

Ejemplo de Datos

el amor hacia él, eso es una cosa muy importante, el amor que yo siento hacia él, el
agradecimiento, por que él fue muy buen padre, muy buen esposo, muy buena gente,
entonces eso es agradecimiento, entonces debido a la, !ehj, yo | estoy agradeciendo a él
con los cuidados que le estoy prestando, eso me parece muy importante, el amor, el
agradecimiento y...y la paciencia, la perseverancia y la cordura con que yo me mantengo,
eso también es muy importante.

Entrevista 02, realizada el 6 de abril de 2002 pagina 21.
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La escritura de estos memos se hizo en el mes de febrero de 2003
ACUERDOS PARA EL CUIDADO (memo)

Los cuidadores establecen acuerdos al interior de sus familias para asumir el cuidado
y generalmente lo ordenan de tal forma que le permitan su satisfaccion, pues de eso
depende la tranquilidad de la familia y mantener al paciente en unas buenas condiciones.
Si esto no se logra la salud del cuidador se debilita y el ambiente familiar se ve afectado;
un ejemplo de ello es lo expresado por el cuidador 6 en la pag 7 “mis hermanos, mis
hermanos pues me ayudan y me tienen en cuenta para varias cosas, pues me ayudan
como si yo estuviese trabajando, aunque a mi a pesar de todo me da verguenza, pero
esa ha sido una cosa que por lo menos hace que yo no. hace que yo no este en la
innopia completa”.

CONDICIONES PARA EL CUIDADO (memo)

Los acuerdos que se hacen para el cuidado estan relacionados por un lado por las
condiciones de la familia del paciente, las condiciones personales del cuidador y el
estado mismo del paciente. Asi muchos cuidadores reconocen que su vida es estar
pendientes del paciente tal como lo expresa la cuidadora 12 en la pag 7 “yo vivo
pendiente de ella todo el tiempo, eso es asi, yo estoy dedicada a ella completamente...
imaginese que el domingo que madrugo, madrugo es para misa antes de que ella se
despierte, yo voy a misa de ocho cuando vengo ya a levantarla y a dedicarme a ella el dia
entero hasta que nos acostamos por ahi a las diez otras veces se acuesta por ahi a las
diez, nueve y media ya.... después de eso ya me siento y miro television... o cuando estoy
acostada, me dedicé a ver una novela que me guste, un programa y yaaa... esa es la
vida...”, o también como lo plantea la cuidadora 8 pag 17 “... sabiendo que esa es la vida,
que es la vida, estar uno ahi al pie de lo que sea, de lo que le toco, a mi me parece...
bueno, o sera porque yo lo he hecho con tanta tranquilidad, aunque si pienso que si todo
el mundo le ha tocado lo mismo y no, cierto que no...”

Ademas de los cuidadores expresar que les toco y que la vida es estar pendiente del
paciente que cuidan, las condiciones en que les toca asumir el cuidado varia mucho.
Algunas lo asumen como una alternativa de trabajo, asi lo afirma el cuidador 6 pag 6 “yo
en estos momentos estoy trabajando pero gratuitamente, ojala, no... o sera que no
comprendo. Esto es un trabejo claro y ahora alli arriba me da hasta pena yo llevo la
contabilidad de aqui de lo que entra y lo que sale y en fin eso”, pero también hay
cuidadoras que reclaman una participacién personal en el cuidado de todos los miembros
de la familia asi como lo expresa la cuidadora 15 en la pag 2 “hay veces se siente uno
como con un compromiso uno solo, no me toca mercar, no me toca pagar servicios, no
me toca pagar arriendo, pero digo que esto es un compromiso que debe ser
compartido...”. Hay otro grupo de cuidadoras que su independencia y capacidad
econdmica les permite la contratacion de una empleada que las acompafa en el cuidado,
si no trabajan o que se encarguen del cuidado mientras cumplen con sus compromisos
laborales, estas personas coinciden en afirmar que cualquier tiempo que les quede es
para estar al cuidado del ser querido y frente al dinero la cuidadora 13 pag 10 dice “toda
la plata me la gasto con lo cuidados de ella”, o como afirma la cuidadora 11 “Tengo el
amor, tengo la paciencia, tengo el carifio todo, tengo el trabajo... yo tuve una época muy
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dura econdmicamente, pues dura digamosle mucho gasto, porque a mi nunca me falto la
platica porque es que lo que uno se promueve, definitivamente uno no lo hace por interés
pero lo que dicen las sagradas escrituras es muy cierto, “cuida de su padre y de su madre
aunque pierda la lucidez (...)".

RELACION CON EL PACIENTE (memo)

Los cuidadores hablan de haber tenido una relacion muy en unién con la persona
que hoy cuidan: la madre, el padre o una hermana asi lo expresa la cuidadora 4 en la pag
7 “el hecho de que yo soy la hija mayor, de que nos tocé afrontar situaciones dificiles, por
el su vida por estar al lado de su papa”, entonces puede que si sea asi, yo pienso pues
que...que, para mi es una satisfaccion”.

Lo descrito anteriormente fue uno de los primeros memos escritos y que servian para
ir orientando el analisis.

GENESIS DEL CUIDADOR (categoria)

Esta categoria emerge y se consolida con el analisis, aqui en este ejemplo, no se
presenta el proceso completo, pues no se utilizé ningun programa de computo que
registrara y guardara los cambios realizados. Los siguientes son algunos de los codigos
que hacen parte de la categoria Génesis del cuidador, algunos de estos estan
acompanados por el fragmento de la entrevista. El desarrollo de la categoria esta en la
seccion de hallazgos.

Estar ahi (asunto)

No soy capaz de dejarlo (codigo)

Para mi mejor quedarme con ellos (c6digo)
Ser apegada (codigo)

Estar muy unida (cédigo)

No me la vaya a dejar solita (codigo)

Me toco estar al lado de ella (cédigo)
Hemos andado mucho juntas (codigo)

No puedo abandonarlos (c6digo)

Estar siempre con ella (cédigo)

Yo no sabria desprenderme de ella (cédigo)
La mas dedicada (c6digo)

Nunca me he ido lejos (cédigo)

Ser la preferida (cédigo)

Ejemplo de Datos

se veia que ella era como mas, la preferencia como por mi... pues a pesar de que
ella queria a todos sus hijos, igual y todo pero no, ella siempre tenia como mas... ella era
como mas conmigo no cierto y ella todo me lo contaba a mi, algun problema, que a los
demas no... pues me entendia como muy bien con ella...
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Entrevista 13, realizada el 27 de agosto de 2002 pagina 1.
Estoy yo (codigo)

Tener que cuidarlo (cédigo)

Estar ahi (codigo)

Tener buenas relaciones (codigo)

Relaciones estrechas (c6digo)

Ejemplo de Datos

... YO creo que yo no seria capaz de desprenderme de ella, yo lloro mucho, yo toda la
vida fui la que mas la disfrute a ella, yo tengo mis videos, mis fotos con ella en la costa,
en San Andrés, cuando estaba soltera me iba para los bailes con ella.

Entrevista 11, realizada el 29 de agosto de 2002 pagina 7
Dios me tenia para esto (cédigo)
Acepto m (codigo)

No salir (c6digo)

A mi me toco (cédigo)

Los que vivimos aqui cuidamos (codigo)
Estar en casa (cédigo)

Mi destino lo marca Dios (cédigo)

Estar pendiente (codigo)

Vivir en la casa (cédigo)

Ser de la casa (c6digo)

Reciprocidad (asunto)

Hacer sacrificio (cédigo)

Ejemplo de Datos

yo me doy cuenta que mi mama cundo yo fui pequefio, cuando yo no podia valerme
por mi mismo, y gran parte de mi vida, pues ella me ha cuidado mucho entonces al
menos por eso al menos por eso yo estoy con ella 'y, y yo no he tenido inconvenientes en
hacer sacrificios por eso, pues tal vez esa sea la razon.

Entrevista 06, realizada el 30 de agosto de 2002 pagina 7
Como la vamos a tirar (cédigo)
Ejemplo de Datos

En un asilo, la ven por plata, uno la ve por amor, entonces yo digo, mi mama se nos
muere y tampoco, tampoco para tirarla a que se muera, que mi Dios se la lleve cuando
quiera, pienso yo, y él la lleve, claro, somos realistas, puedo morirme yo primero, pero si
mi Dios se la lleva a ella primero, ya a la vez bendigo a Dios por que nos la dejo gozar
mucho, ¢,si 0 no?, es que mi sefor nos ha favorecido mucho con ella , y mi mama si fue
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muy buena madre, fue excelente mama, no tiene uno si no que darle gracias Dios por
eso, entonces como la vamos a tirar por alla a un asilo por alla, que les va a faltar, de
pronto comodidades no, pero mucho amor si, la gente lo ve a uno por plata, entonces ya
uno no, no es lo mismo.

Entrevista 03, realizada el 12 de abril de 2002 pagina 19
Toda la vida vio por mi (cédigo)

No puedo rehusar (codigo)

A él le corro como sea (c6digo)

Siento obligacién (cédigo)

Estoy devolviendo lo que hizo por mi (c6digo)
No lo dejo, dio su vida por el hogar (cédigo)
Hay que compensar (codigo)

Ella dio ahora lo necesita (codigo)

Tradicion (asunto)

Es natural cuidarlo, es el papa (cddigo)

Me educaron para estar junto a ella (cédigo)
Herede ser humanitaria (c6digo)

Hacer lo que le ensefan a uno (cédigo)

Tener que ser tolerante. (cédigo)
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