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Resumen

El objetivo del estudio fue explorar la expe-
riencia de familiares cuidadores de enfermos
con demencia, habitantes del municipio Santa
Rosa de Osos, Colombia. El disefio metodolé-
gico fue cualitativo, con enfoque fenomenolé-
gico-hermenéutico; la estrategia fue el estudio
de caso con entrevistas semiestructuradas a
cinco cuidadores. Como hallazgos se desta-
can: 1) el cuidado es una labor exigente fisica
y emocionalmente; se vive segun los recursos
personales, familiares y sociales del cuidador;
2) la experiencia se sustenta en el vinculo pre-
vio que se transforma por las demandas que
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impone la enfermedad; 3) la demencia genera
pérdidas ambiguas que movilizan procesos de
duelos en los que la incertidumbre es central.
Se concluye que el cuidado es una experien-
cia vital que lleva al cuidador a resignificar su
identidad, sus roles y el vinculo con el enfer-
mo. Esto impone un permanente esfuerzo de
adaptacién y de construccién de sentidos fren-
te a los retos de su labor.
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Abstract

The objective of the study was to explore the
experience of caregivers, relatives of patients
with dementia, inhabitants of Santa Rosa de
Osos, Colombia. The methodological design
was qualitative, with a phenomenological-
hermeneutical approach. A case study was
carried out with semi-structured interviews
with five informal caregivers. The main
findings were: 1) care is a physically and
emotionally demanding work; it is lived
according to the personal, family and social
resources of the caregiver; 2) the experience

transformed by the demands imposed by the
disease; 3) dementia generates ambiguous
losses that mobilize grieving processes in
which uncertainty is central. It is concluded
that care is a vital experience that leads the
caregiver to resignify the identity, the roles
and the bond with the patient. This imposes a
permanent effort to adapt and build meaning
in relation to the challenges of their work.

Keywords: dementia, care, uncertainty, grief,
caregiver.

is based on the previous bond that is

Introduccién

Segin la Organizacién Mundial de la Salud (oms, 2019), la demencia es un
sindrome de naturaleza crénica y progresiva que se caracteriza por un deterio-
ro de la funcién cognitiva que no obedece al envejecimiento normal. Es cau-
sada por diversas enfermedades o lesiones, como el alzhéimer o los accidentes
cerebrovasculares, que afectan el cerebro y provocan alteraciones en funciones
como la memoria, el pensamiento, la orientacién, la comprensién, el apren-
dizaje, el lenguaje, entre otros. Este declive de las funciones cognitivas suele ir
acompafiado por el deterioro del control emocional, el comportamiento social
y laboral, asi como por el deterioro significativo en el desarrollo de actividades
de la vida diaria (Lopera, 2012).

La demencia constituye un creciente problema de salud publica que plan-
tea la necesidad de implementar programas para la atencién tanto de los que
la padecen como de sus cuidadores. Segtn la oms (2017), a medida que la
poblacién mundial vaya envejeciendo, el niimero de personas que la padece se
triplicard y pasard de 50 millones a 152 millones en 2050. En América Latina
la situacidn es preocupante ya que, actualmente, el 8.5 % de su poblacién
mayor de 60 afios padece una demencia; esta es una de las prevalencias mds
altas del mundo. En mayo de 2017, la Asamblea Mundial de la Salud respaldé
el Plan de accion mundial sobre la respuesta de salud piiblica a la demencia 2017-
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2025 (oms, 2017), el cual establece una serie integral de medidas aplicables en
diferentes dmbitos relacionados con la enfermedad. La oms reconoce que hace
falta un marco legislativo apropiado y favorable basado en normas de derechos
humanos internacionalmente aceptadas para garantizar la mdxima calidad en
la prestacién de servicios a las personas con demencia y a sus cuidadores.

En Colombia, el estudio neuroepidemiolégico nacional (EPINEURO) reali-
zado entre 1995 y 1996 concluyé que la prevalencia de demencia en la pobla-
cién colombiana para ese periodo era del 13,1 % (Pradilla, Vesga y Sarmiento,
2003). Por otra parte, resultados de la Encuesta Nacional de Salud, Bienestar
y Envejecimiento, estudio poblacional realizado por el Ministerio de Salud y
Proteccién Social (2015), llevado a cabo en poblacién mayor de 60 afios en los
32 departamentos de Colombia, reporté una prevalencia de demencia del 9,4
%. El recorrido por estas cifras demuestra el incremento de la demencia en la
poblacién mundial y lo expone, ademds, como un problema de salud publica
que preocupa a las organizaciones de salud al ser una enfermedad con serios
impactos fisicos, psicoldgicos, sociales y econémicos para quienes la padecen,
las familias y la sociedad.

En el departamento de Antioquia, Colombia, el Grupo de Neuro-
ciencias de la Facultad de Medicina de la Universidad de Antioquia
(GNa), dirigido por el Doctor Francisco Lopera, en colaboracién con
Alison Goate de la Universidad de Washington, encontré en 1995 el
grupo familiar mds extenso con Enfermedad de Alzheimer familiar o
precoz, causado por la mutacién E280A en Ps1 o gen de la presenilina
1. En este marco, el departamento de Antioquia se considera el foco
poblacional mds grande del mundo con alzhéimer genético; los muni-
cipios donde se ha encontrado dicha mutacién incluyen Ituango, Da-
beiba, Yarumal, Anori, Santa Rosa de Osos, Medellin, entre otros. El
Alzheimer familiar o precoz suele iniciar a los 44 afos con problemas
de memoria, posteriormente presenta demencia o desorden cognitivo
mayor y produce la muerte generalmente antes de los 60 anos. Esto
contrasta con el alzhéimer esporddico o comun, cuyos primeros sin-
tomas aparecen en personas mayores de 65 anos. En ambos casos la
enfermedad es progresiva e incurable (Duque et al., 1999).
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La demencia es un problema de salud que afecta no sélo al enfermo, sino
a todo su entorno familiar y, en especial, a quien se asume como su cuidador
principal. Esto, entendiendo el cuidar en el sentido amplio de una actividad
humana de atencién a otro, la cual puede ser formal, es decir realizada por
profesionales de forma remunerada, o informal, cuando el cuidado es propor-
cionado por miembros de la familia, amigos o allegados y no tiene un cardcter
remunerado (Dominguez, citado en De la Cuesta, 2004, p. 3).

Este estudio se concentra en el segundo grupo, los cuidadores informales,
quienes usualmente asumen la labor sin tener conocimientos previos sobre ella
(Cesdrio, Leal, Marques y Claudino, 2017; Garzén et al., 2017). Para asumir
la atencién de los enfermos, los cuidadores principales suelen modificar su
vida en todas sus esferas y pasan a dedicar a ella la mayor parte de su tiempo lo
que, con frecuencia, los lleva a padecer de una sobrecarga emocional, preocu-
paciones y altos niveles de estrés (Barrera et al., 2010). El impacto que causa
la demencia en la familia, las crisis y rupturas que puede provocar, generan un
desgaste fisico y psiquico en quien se asume como cuidador principal (Galvis
y Cerquera, 2016; Gil, y Navas, 2017). En este sentido, Moreno, Arango y
Rogers (2010), en un estudio sobre las necesidades de los cuidadores familia-
res de pacientes con demencia en Colombia, encontraron que el 69% de los
cuidadores presenté algin grado de sobrecarga, el 39% sintomas de depresion
y el 63.4% problemas de salud.

Este impacto multidimensional en la vida de los cuidadores, sumado al
incremento de las cifras de las personas diagnosticadas con demencia a nivel
mundial, plantea a las disciplinas de las 4reas sociales, humanas y de la salud
la necesidad de avanzar en el estudio sobre la experiencia de los cuidadores
de los pacientes. Esto motivé la realizacién del presente estudio, realizado
como trabajo de grado en el programa de psicologia de la Universidad de An-
tioquia, cuyo objetivo fue explorar cémo significan los familiares cuidadores
la experiencia de cuidado de personas con demencia en Santa Rosa de Osos,
municipio localizado en la subregién norte del departamento de Antioquia.
Es un estudio relevante en tanto, como se dijo, este municipio estd incluido
en el foco poblacional del Alzheimer precoz y se requiere, en este contexto,

avanzar en la indagacién multidisciplinar tanto de la enfermedad en si misma,
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como de los impactos que ella produce en el sistema familiar de los pacientes

y, en especial, en sus cuidadores primarios.

Método
Diseno

El estudio siguié un método cualitativo con el que se buscé explorar, descri-
bir y comprender las experiencias de los participantes frente al cuidado de
los enfermos. Su enfoque fue fenomenoldgico-hermenéutico, lo que permitié
indagar, explicar y comprender cémo significaban los participantes la labor de
cuidar a su familiar enfermo. Para ello, el recurso fundamental fue el relato de
los participantes; narrativas donde cada uno dio cuenta de los significados que
atribufa a la enfermedad de su familiar y a su rol como cuidador.

Poblacién y muestra

La muestra se seleccioné de manera intencional y estuvo conformada
por cinco adultos habitantes de Santa Rosa de Osos (Antioquia — Co-
lombia) que fueran cuidadores principales de personas con diagnéstico
médico de demencia. Para mantener la confidencialidad, en los resulta-
dos se nombran con los c6digos L4, LE, sB, PL y L. Las primeras cuatro
son mujeres, el quinto es hombre. Exceptuando a sB, quien es religiosa
y cuida a una hermana de su comunidad, los demds participantes son
cuidadores de uno de sus padres.

Estrategia, instrumentos y andlisis de datos

Con el fin de lograr un conocimiento amplio, comprensién y claridad frente
al tema centrado en el andlisis de una situacién o poblacién especifica, la estra-
tegia utilizada fue el estudio de caso (Galeano, 2007). Como técnica de reco-
leccién de informacién se utilizd la entrevista semiestructurada; esta se basé en
una guia abierta de preguntas que orientaron el didlogo con los participantes y

tuvo como duracién entre una y dos sesiones en sus ambientes cotidianos. El
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contacto con los participantes se realizé por intermedio de informantes clave:
los profesionales de la salud que atendian a los enfermos invitaron a los cui-
dadores a hacer parte de la investigacién. Se contactaron cinco participantes
que consintieron participar en el estudio y con quienes se realizaron entre una
y dos entrevistas en sus ambientes cotidianos. La informacién recolectada fue
grabada y transcrita guardando fidelidad a las formas de expresién. Luego fue
sistematizada usando el software Atlas Ti, el cual permitié codificar, establecer
relaciones entre unidades de sentido y construir las categorias emergentes que
son la base de los hallazgos reportados més adelante.

Consideraciones éticas

El estudio siguié los requerimientos de la Resolucién 8430 de 1993 del Mi-
nisterio de Salud de Colombia que establece los aspectos éticos de la investiga-
cién con seres humanos, y de la Ley 1090 del 2006 que reglamenta el ejercicio
del psicélogo y dicta su cédigo deontoldgico y bioético. Con estas bases, a
cada participante se le dio informacién detallada sobre el estudio y sobre los
siguientes criterios éticos que lo orientaron: la participacién voluntaria en el
estudio y la firma del consentimiento informado; la confidencialidad de la
informacién; los procedimientos a realizar, que fueron considerados de bajo
riesgo. Asimismo, se informé a los participantes sobre las responsabilidades de
los investigadores y se acord6 entre las dos partes la forma de difusién de los
resultados.

Resultados

La experiencia del cuidado y sus efectos en el cuidador

La palabra cuidado remite a proveer a otro de servicios y atencién. Para el cui-
dado de personas con demencia, es necesaria la disponibilidad de tiempo y de
espacio, asi como algunas competencias y habilidades fisicas, cognitivas, afec-
tivas y sociales que se poseen previamente o se desarrollan durante el tiempo
de la atencion del paciente. Las demandas del cuidado dependen del estadio
de la enfermedad pues, a medida que esta avanza, se reduce la autonomia y la
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conciencia, lo que plantea mds exigencias para el cuidador quien debe desa-
rrollar estrategias para sortear aspectos bdsicos como el aseo, la alimentacién
y la movilidad del enfermo. Dos aspectos son bdsicos en los relatos de los
cuidadores: por un lado, las emociones que el cuidado genera; por el otro,
la modulacién de la experiencia segtin los apoyos con los que cuentan vy las
interpretaciones que atribuyen a la labor.

Con respecto a las emociones emergentes en la experiencia de cuidado, se
encuentra una marcada tendencia a la angustia, al enojo y a la impotencia, las
cuales se alternan, en ocasiones, con cierta tranquilidad. La primera, la angus-
tia, se caracteriza por una sensacién de amenaza ante un evento desconocido,
desconcertante, o del que se desconoce la causa. Los cuidadores la relacionan
con la incertidumbre constante al no saber a qué se van a enfrentar con el
pasar de los dias: “Lo mis dificil fue cuando se diagnosticé la enfermedad,
por saber que va a perder la memoria. Te enfrentas a lo desconocido con ese
diagnéstico, que después no se sabe si caminan, si van y vienen o si pierden
movilidad” (Le). El enojo, por su parte, suele emerger ante una actitud o
comportamiento del enfermo que cuestiona la efectividad del cuidado y, con
frecuencia, como reflejo a la misma emocién expresada por él: “Se enoja por-
que dice ya se bafi y no se ha bafiado; que ya se senté e hizo en el bafio y no
ha hecho. Por eso es que a mi cuidindola me dan momentos en que me ofus-
co” (La). Finalmente, la impotencia aparece ante situaciones que los llevan
a constatar que ni sus cuidados ni las intervenciones médicas pueden curar
al ser querido. Esta sensacién de limite, unida a la incertidumbre respecto a
lo que va a suceder después, aumenta la angustia ante la enfermedad: “Uno
va viendo la impotencia de uno y no entiende la impotencia del otro como
profesional. Yo soy impotente porque a mi enfermo yo no le puedo hacer
nada, yo no la puedo cambiar, porque va avanzando en su problema” (rr).
Y, alternada con estas manifestaciones emocionales, hay momentos de cierta
tranquilidad cuando el enfermo y sus demandas de cuidado se estabilizan o
cuando se da una especie de resignacién positiva ante la situacién: “Entonces
es como de altibajos, de inestabilidades a veces, uno se ofusca a ratos, luego
la ve a ella medio bien y se tranquiliza, después se va como equilibrando uno
también” (pL).
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Con respecto al segundo aspecto mencionado, se encuentra que la expe-
riencia se modula de forma significativa cuando se tiene alguna formacién
para la labor o se cuenta con el apoyo de otras personas o instituciones. Algu-
nas de las familias, como la de LE y la de sB, asumen las labores del cuidado
de manera conjunta; las otras dejan el cuidado a cargo de una sola persona.
El cuidar resulta entonces una actividad solitaria y agotadora para algunos,
por la falta del apoyo de otros o por la resistencia del enfermo a aceptar a un
cuidador diferente. Asi sucede a PL quien dice: “He tenido mucho tiempo
sola con ella, porque no he tenido quien me la ayude a cuidar, porque yo a
veces consigo personas que me ayuden y a ella no le gusta”. Que el cuidado
se asuma de manera solitaria o conjunta tiene consecuencias fisicas y emo-
cionales importantes. Se encuentra que quien asume el cuidado de manera
individual puede generar un desgaste fisico y emocional si no cuenta con
una red de apoyo que ayude a realizar las labores cotidianas y a tramitar las
diversas emociones generadas por los altibajos del enfermo. En este sentido,
uno de los efectos mds claros del cuidado es la sensacién de cansancio que se
va tornando en agotamiento cuando es realizado por un periodo de tiempo
prolongado, sin apoyo de otras personas y cuando la condicién del enfermo
se va deteriorando.

Algunos de los participantes han buscado estrategias de apoyo como hablar
con personas que se encuentran en su misma situacion o con profesionales que
les permitan entender mejor las dindmicas de la enfermedad, lo que es con-
siderado por ellos como un factor positivo en su quehacer cotidiano. Tres de
los cuidadores refieren que en algiin momento decidieron institucionalizar al
enfermo; esta decisidn gener6 alivio con respecto a las cargas de la labor, pero,
al mismo tiempo, aumenté la preocupacién al percibir que el deterioro del
familiar se aceleraba y eran mds evidentes sus cambios de 4nimo y de compor-
tamiento. En este sentido dice LE: “Si nos dimos cuenta de que ellos empiezan
a perder lucidez cuando estdn institucionalizados. Estdn bien cuidados, pero
ellos pierden, emocionalmente no es lo mismo”. La decisién de internar al
enfermo genera gran ambivalencia y sentimientos de culpa pues el cuidador
suele interpretar la institucionalizacién como ausencia de amor y compromiso

y le atribuye ser la causa de un mayor deterioro del enfermo. A raiz de esto, los
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tres participantes que tomaron la decisién de internar a su familiar los devol-
vieron a casa con el fin de aminorar la culpa y de recuperar la tranquilidad que
les generaba asumir ellos mismos el cuidado.

La labor del cuidado es asumida de formas diferentes segin la interpreta-
cién que cada cuidador atribuye a su rol. Para algunos, el cuidado es una carga
fisica a la que se suma una profunda experiencia de sufrimiento provocada,
entre otros factores, por sentir que es una tarea ante la que no tienen posibi-
lidad de eleccidn; entre ellos, dice pL: “Yo lo he sentido como una carga para
mi sola, y a veces siento a mamd como una carga, qué pesar, pero eso es una
cosa muy desgastante”. Otros reconocen sentir un cansancio importante, pero
sienten que logran moderarlo al asumir el rol de cuidador como un deber
moral; esto les permite enfrentarlo como una misién llevada a cabo con carifio
y gratitud. En la experiencia de cuidado coexisten la sensacién de portar una
carga y el compromiso derivado del vinculo con el enfermo. Se verd luego
cémo los antecedentes y las particularidades de este vinculo moderan o incre-
mentan las dificultades propias de la labor.

En relacién con el desgaste que produce el cuidado, los participantes re-
conocen la importancia del autocuidado y de la atencién que se brindan a
si mismos con el fin de proveerse bienestar y salud en aspectos como el aseo
personal, la alimentacidn, el descanso y el uso del tiempo libre. Sienten que
las pracicas de cuidado del propio cuerpo y las actividades de ocio que realizan
en el escaso tiempo libre que les deja la atencién de su familiar, les ayudan a

moderar la carga fisica y emocional que produce su rol frente al enfermo.

El vinculo de cuidado

El cuidado del paciente con demencia tiene, como base, el vinculo que se
establece entre quien cuida y quien es cuidado, el cual estd marcado por un
antes y un después de la aparicién de la enfermedad. La relacién de cuidado
depende, en gran medida, de las condiciones previas del lazo familiar, en las
cuales se sustentan las transformaciones que la enfermedad impone. Dice v:
“Mi pap4 tuvo varias situaciones incémodas antes con varios de nosotros. Y no

es mentira decir que ahora algunos nos preocupabamos mds que otros, por el
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hecho de decir que tal vez a unos les nacia més asistirlo”. Asi, en la experiencia
de los cuidadores se entremezclan el pasado y la historia de vida —la propia,
la del paciente y la del vinculo— con las transformaciones que la enfermedad
provoca en la relacién. En los relatos se constata cémo, contando con las bases
vinculares previas, el lazo entre cuidador y enfermo sufre permanentes cam-
bios debido a los sintomas que van apareciendo. En este sentido dice ra: “La
relacion siempre fue buena. Y ahora también, pero ahora ya no es una relaciéon
como de conversar sino como de cuidado, ya no es una relacién tanto de que
me siento hablar con ella, de didlogo, ya no”.

Los cambios que sufre la relacién estdn atravesados por la dependencia
fisica del enfermo frente al cuidador. Se encuentran distintos grados de de-
pendencia sujetos al curso de la enfermedad. Hay algunos pacientes que con-
servan cierta autonomia, lo que facilita su cuidado: “La ropa se le busca y se
ayuda a organizar, él se pone su ropa, pero hay que buscdrsela (Le)”. Otros,
por el contrario, dependen plenamente del cuidador: “Ella es asi, detrds de
mi, detrds de mi, a ella le gusta que yo le haga todo, que yo la vista, que yo
la peine. Todo hay que hacérselo” (pL). La dependencia plena deriva en una
mayor carga de cuidado, especialmente cuando no se cuenta con apoyo para la
labor, pues todo el tiempo y la energia deben concentrarse en la atencién del
enfermo lo que impide el autocuidado de quien estd a cargo de él.

El vinculo también sufre importantes cambios debido a la pérdida de me-
moria del enfermo la cual va afectando el reconocerse o reconocer al cuidador.
Al respecto, se encuentra que en muchos casos el paciente no se reconoce a
si mismo, o lo hace, pero con su memoria anclada en otras etapas de la vida,
sobre todo en la infancia o la juventud, lo cual produce con frecuencia un
marcado cambio en los roles que cada quien ejercia antes de la enfermedad:
“mi mamd me dice a mi que yo soy como la mamd y que yo le tengo que
hacer todo a ella... entonces ella me hace sentir de la misma manera como
ella fue con nosotros (pr)”. De esta forma se encuentra que, de manera inevi-
table, la demencia va transformando el vinculo previo al trastocar el sentido
de identidad del enfermo y del cuidador, quien asume nuevos roles segtin las
necesidades de su familiar y de los lugares en los que éste lo va ubicando en el
curso de la enfermedad.
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Los cambios: pérdidas y ganancias en la experiencia de cuidar

La palabra cambio indica un estado distinto de las cosas o los seres con respecto
al estado inicial; no tiene en sf misma una connotacién positiva o negativa. En
los relatos de los participantes, se encuentra que la experiencia del cuidado trae

multiples cambios que los obliga a transformar maltiples aspectos de su vida:

Todo fue tan rdpido que uno no fue transformando las cosas, sino que fue un
cambio total... yo creo que he tenido muchos cambios: me volvi muy serio, me
volvi mds simple. La misma situacién lo lleva a uno a tomar actitudes diferentes,
situaciones que uno antes vefa de una manera ahora las ve de otra y tal vez no son
tan duras (L).

Los cambios vividos por los cuidadores se desglosan en aquellos que se
viven como pérdidas —lo que la enfermedad se llevo— y los que se asumen
como ganancias —los regalos del cuidado—. Para percibir estos tltimos como
tales, son importantes los factores protectores que les ayuda a sortear de forma
positiva las situaciones adversas que trae la enfermedad.

Con respecto a los primeros, los cambios que conllevan pérdidas, es nece-
sario entender que la vivencia de una pérdida se produce cuando ocurre una
ruptura con algo —fisico o simbélico— con lo que se tenia un vinculo de ape-
go o algln tipo de conexidn afectiva. En la experiencia de cuidado, los partici-
pantes sienten que la enfermedad impone multiples pérdidas a su familiar: de
la memoria, del lenguaje, de la motricidad, de las expresiones emocionales, de
las habilidades sociales, de la autonomia. Mientras esto ocurre, los cuidadores
también sufren diversas pérdidas; sienten que han perdido poco a poco a su ser
querido, que este se desvanece y se va sumiendo en la desmemoria. Pero esta
es una pérdida marcada por una gran ambigiiedad en tanto que, por un lado,
persiste la presencia fisica del amado que soporta la esperanza de mantener o
recuperar el vinculo tal como era antes de la aparicién de la enfermedad. Pero,
por el otro lado, el deterioro continuo va poniendo en jaque esa esperanza e
imponiendo la realidad de que ese con quien se habita ya no es el mismo de
antes. Los cuidadores flucttian entonces entre la esperanza y la desesperanza;
entre la negacién y la aceptacion de la pérdida progresiva del amado enfermo
y de todas las pérdidas secundarias, tangibles e intangibles, asociadas a la pri-
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mera. Ademds de las pérdidas en el vinculo, los cuidadores sufren otra serie de
pérdidas relativas a la vida propia, a los espacios fisicos y simbdlicos que antes
ocupaban, a los lazos con otras personas distintas al enfermo, a la experiencia
del tiempo, tal como se conocia, a los propios deseos y necesidades. Asi lo dice
LE: “Uno deja de pensar en uno. Porque es que la vida social, asi uno haya
tenido mucha poquita o nada, se empieza a acabar”.

Pero no todos los cambios que trae el cuidado son asumidos como pérdi-
das. Los cuidadores atribuyen a algunos el cardcter de aprendizajes, de viven-
cias que dejan ganancias a nivel personal: “Como ganancia, adquirf mucho
sentido de responsabilidad, a nivel emocional un aprendizaje muy grande
de que es necesario mantener un vinculo afectivo y familiar, tener buenas
relaciones interpersonales, y a la vez reflexionar muchas cosas” (1). La posibi-
lidad de darle a los cambios esta significacién positiva se sustenta en algunos
factores protectores que potencian las capacidades del cuidador para afrontar
de esta forma los aspectos adversos del cuidar. Entre estos, los participantes
senalan el conocimiento de la enfermedad, la fortaleza y la espiritualidad
como los factores mds significativos que les ayudan a asumir la labor de cui-
dado. El conocimiento se refiere a la informacién general que tienen sobre la
demencia, la cual disminuye la incertidumbre y ayuda a tener un panorama
mis claro sobre la situacién del enfermo y sobre la labor de cuidado. La for-
taleza, por su parte, se entiende como la capacidad para soportar, sobrellevar
y superar sin desfallecer las dificultades presentes en el cuidado. Finalmente,
la espiritualidad, vista como aquello que trasciende lo humano, es una fuente
de ayuda en la experiencia de cuidar. Creer que hay un ser superior que dis-
pone de cada una de las cosas y que otorga al cuidador la misién de velar por
el enfermo sirve al cuidador de asidero emocional: “Es una misién que Dios
me puso, a veces me da como angustia, pero me digo que, si me enojo, no
cumplo con mi misién, no lo hago con amor. La espiritualidad es lo que mds
tranquilidad da (ra).

Con base en las tres lineas de hallazgos desarrolladas hasta ahora, se pro-
pondrd una discusién en la que estos resultados dialogardn con los de otros
estudios que se han ocupado previamente del tema del cuidado de enfermos

con demencia. Se discutirdn dos ejes relevantes hallados como lineas comunes
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en la experiencia de los cuidadores: el primero, se refiere a los significados
atribuidos al cuidado; el segundo, a la incertidumbre y la ambigiiedad propias

de esta experiencia.

Discusion
Significados atribuidos al cuidado

La presente investigacién propuso explorar la significacién que los familiares
cuidadores otorgan a la experiencia de cuidado de personas con demencia.
A propésito de este objetivo, los resultados de investigacién coinciden con
lo reportado por Vilajoana (2017), donde se argumenta que la vivencia de
cada cuidador es tnica y subjetiva en tanto constituye una realidad compleja
y diferente. Sin embargo, la experiencia de cuidado y el sentido que es atri-
buido por los cuidadores presentan lineas en comiin que se profundizarin a
continuacion.

Se constatd que, generalmente, los cuidadores informales no cuentan con
conocimientos previos sobre la demencia y sobre la labor de cuidar a un pa-
ciente con esta enfermedad; al contrario, van asumiendo la tarea por ensayo
y error y ganan experiencia en el transcurso del tiempo. Poco a poco van
aprendiendo asuntos como la importancia del orden y las rutinas en las acti-
vidades diarias, asi como la necesidad de prestar mds atencién a las labores de
higiene y limpieza. Ademds, van aceptando que los cambios hacen parte del
dia a dia, provocados por la evolucién de la enfermedad en cuyo curso el pa-
ciente pierde distintas habilidades. En una perspectiva semejante, un estudio
poblacional de caracterizacién sociofamiliar de los afectados con Enfermedad
de Alzheimer Precoz, desarrollado por el Grupo de Neurociencias de la Uni-
versidad de Antioquia a 18 familias en Medellin, reporté la transformacién
en los significados atribuidos a la enfermedad a medida que los cuidadores
aquieren conocimiento sobre ella. Este proceso llevé a las familias a pasar de
interpretar la enfermedad como una maldicién o un castigo de cardcter misti-
co, a entenderla como una condicién genética de la que conocen sus sintomas,

su evolucién y las pautas para un buen cuidado (Ospina et al., 2015).
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Ademis, tanto los enfermos como los cuidadores enfrentan cambios rela-
tivos a las identidadesy a los vinculos entre ellos, cuyas bases se asientan en
tiempos previos a la enfermedad (De la Cuesta, 2007). Con todo esto, los
cuidadores asumen la labor con base en los desafios que aparecen debido a la
enfermedad. Los cuidadores realizan una labor que se asemeja a la del artesano
por su cardcter util y estético, en la que cada uno realizan ajustes progresivos
en su contexto familiar y en su situacién personal (De la Cuesta, 2004). Estos
ajustes se vuelven cada vez mds exigentes por el deterioro progresivo que, en
muchos casos, lleva a una dependencia plena del enfermo hacia su cuidador
principal (Barrera et al, 2010; Goni, 2011).

El cuidado adquiere diferentes matices como experiencia de vida. Para al-
gunos, es asumido como una carga impuesta, cardcter que le suma a las difi-
cultades inherentes a esta labor, una experiencia de sufrimiento frente a una
tarea que sienten que no pudieron elegir. En este sentido, algunos cuidadores
viven la labor como una sobrecarga y perciben que su salud, en los diferentes
dmbitos sociales, fisicos y psicoldgicos cambia de manera negativa (Carrefio
etal., 2016). Para otros, el cuidado es asumido como un servicio que hay que
prestar o como un deber moral que asumen sin la carga adicional de sufri-
miento reportado en los primeros. En esta linea, también Yamashita y Amagai
(2008) encuentran que el cuidador informal puede vivir la labor de cuidado
como algo natural dentro de la unidad familiar o puede experimentarlo como
una imposicién. La interpretaciéon que cada cuidador atribuye a su labor mar-
ca profundas diferencias con respecto al sentido que le otorgan al cuidado, a
la carga y al estrés percibidos frente a este. Al respecto, Nufez et al. (2014)
recuerdan que el modo en el que se interpreta un evento resulta crucial para
desarrollar estrategias de afrontamiento satisfactorias ante una situacién difi-
cil, o bien para provocar una reaccién de estrés negativo ante ella.

Es asi como algunos de los participantes otorgan al cuidado un cardcter
positivo; hallan ganancias a nivel personal tales como adquirir mayor respon-
sabilidad frente a la vida o abrirse a una perspectiva diferente frente a las
adversidades. Ademds, refieren que a través del cuidado pueden retribuir a su
familiar lo que este les habia dado antes. Los cuidadores logran asumir la ad-

versidad como una oportunidad de crecimiento personal, de la que resaltan la
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adquisicién de madurez y responsabilidad, sentimientos de gratitud y un cam-
bio de perspectiva frente a la vida (Garcia, 2019). Estos hallazgos también son
concordantes con lo sugerido en la investigacion de Rubio, Marquez, Campos
y Alcayaga (2018), quienes concluyen que el transitar el camino de convertirse
en un cuidador es una experiencia que permite retribuir el cuidado y el carifio
que el familiar entregé en algiin momento de su vida. Asi mismo, Carrillo,
Sdnchez, Barrera y Chaparro (2013), senalan aspectos positivos del cuidado
al encontrar que los cuidadores atribuyen valor a la relacién continuada con
el paciente. Por su parte, Moreno, Arango y Rogers (2010), encontraron que
el 90% de los cuidadores informales manifestaron sentirse satisfechos con su
vida, lo cual, conjeturaron, podia deberse a valores afianzados en la cultura
latina en la que se propende por el respeto por los ancianos y las personas con
discapacidad.

Este estudio coincide con las propuestas de Durdn (2016), Cerquera, Gra-
nados y Buitrago (2012), y Avila y Vergara (2014), quienes registraron que,
a pesar de que se admite viariacién entre las diferentes atribuciones posibles
de significado con respecto al cuidado, a medida que la dependencia funcio-
nal del paciente aumenta, se produce una afectacién en la calidad de vida, a
nivel fisico y psicoldgico, de quien se asume como cuidador. Los diferentes
participantes se refieren a esto en términos de cambios y pérdidas en su vida
personal, familiar y social; de emociones contrastantes suscitadas en la labor
diaria. Asi mismo, los cuidadores presentan un deterioro en su calidad de vida
manifestado en una sensacién de agotamiento que aumenta a medida que la
dependencia del enfermo se incrementa y, como senala Moreno (2017), cuan-
do los cuidadores sienten que dejan de tener tiempo para si mismos. También
Escobar y Afanador (2010) y Skaalvik et al. (2014) encontraron un deterioro
en la calidad de vida de los cuidadores familiares de los pacientes con demen-
cia, debido a la afectacién del bienestar fisico, social y psicolégico de quien
ejerce este rol. Asi, los familiares suelen vivir la tarea de cuidado continuo
como una experiencia desgastante debido a que priorizan la satisfaccion diaria
de las demandas del enfermo sobre el cuidado de si y la atencién a los intereses
y necesidades propias (Castellano, 2015).
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Incertidumbre y pérdidas ambiguas en la experiencia del cuidado

El cuidado de personas con demencia estd atravesado por la incertidumbre,
aspecto central de la experiencia, ante el declive progresivo y no lineal del
enfermo, ante la oscilacién de los cuidadores entre la aceptacién y la nega-
cién del cardcter irreversible de la enfermedad y ante la fluctuacién emocional
provocada en ambos por las pérdidas multiples y ambiguas que la demencia
provoca. En este sentido, De la Cuesta (2004) plantea que la incertidumbre
vuelve mds pesada la carga en tanto que, aunque se esperan cambios derivados
de la evolucién de la enfermedad, los cuidadores no saben cudles ni cudndo
se producirdn, cémo avanzardn los diferentes sintomas y cémo éstos afectardn
el vinculo con un ser amado que, tarde o temprano, dejard de reconocerlos.
Para algunos de los cuidadores esta incertidumbre es la marca central de la
experiencia desde el momento de recibir el diagndstico y de asumirse como
cuidadores; para otros, la falta de certeza es moderada por los conocimientos
previos y adquiridos sobre la enfermedad. Por ello, en el estudio de Moreno et
al. (2016) se destaca que una de las necesidades mds importantes de los cuida-
dores de personas con demencia, ademds del apoyo emocional y el soporte de
la comunidad, es recibir informacién precisa sobre la enfermedad.

En este contexto, Baroni (2019) propone que los cuidadores informales
sienten un anhelo de certezas, una necesidad de conocimientos estables y
respuestas claras que guien sus decisiones y les permitan cierta sensacion de
control frente a la enfermedad. Tal anhelo de certeza se evidencia también en
los cuidadores de este estudio en su permanente bisqueda de informacidn,
respuestas y soluciones precisas que se dirigen a los profesionales, a los tratados
médicos, a las entidades de la salud y a otros cuidadores que tienen un fami-
liar con la misma condicién. Igualmente, Gémez (2007) encontrd, ademds,
que la bisqueda de informacién en las fuentes ya referidas se alterna con la
invocacién a un Dios de quien el cuidador espera recibir respuestas y fortaleza.

En este marco de incertidumbre, son significativos los multiples cambios
que el cuidador vive. Asi lo sefalan también Moreno et al. (2016) quienes
encuentran que los cuidadores desempenan su rol en una realidad caracteri-
zada por los cambios, tanto propios como del enfermo y del contexto social y
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cultural. Estos cambios mdltiples, que a menudo son vividos como pérdidas,
tienen la marca de la ambigiiedad por el cardcter incierto que caracteriza la
evolucién de la demencia. En este sentido, Boss (2016) propone la categoria
de pérdidas ambiguas como resultado de los estudios que realizé con familia-
res de militares desaparecidos y familiares de pacientes con demencias. Con
base en estos dos grupos, la autora clasifica dos tipos de pérdidas ambiguas: las
primeras, las de los familiares de los desaparecidos, son aquellas en las que se
da una ausencia fisica que coexiste con una presencia afectiva. En las segun-
das, las de los familiares de los pacientes con demencia, coexiste la presencia
fisica con la ausencia afectiva. Ambos tipos de pérdidas se dan ante situaciones
indeterminadas en las que la realidad de la pérdida no es contundente, por lo
que el doliente queda suspendido en un estado expectante en el que anhela
que la pérdida sufrida no sea definitiva y que lo amado pueda ser recuperado.

Con respecto a esas pérdidas ambiguas, los cuidadores entrevistados sefa-
lan la dificultad para aceptar la pérdida de su familiar, en tanto este dltimo
permanece presente y demanda toda su atencién y sus cuidados. Pero también
se confrontan con la imposibilidad de negar la pérdida, tanto del enfermo
como del vinculo, aunque la cotidianidad les muestre que su familiar ya no es
el mismo y que, a pesar de su presencia fisica, su cuerpo, su identidad, los roles
y el lazo que los unfan han cambiado rotundamente. Como respuesta a esta
ambigiiedad, los estudios de Cérdoba y Poches (2013) y Martos, et al. (2015)
encuentran que los cuidadores viven permanentes fluctuaciones emocionales y
comportamentales en las que pasan del enojo a la alegria, de la impotencia a la
eficacia en el cuidado, de la angustia a la calma, de la indecision a la seguridad
en su quehacer. Todas estas fluctuaciones entre la negacion y la aceptacion de
la pérdida, con sus consecuentes oscilaciones animicas y comportamentales,
adquiere el ritmo impreciso y discordante propio de esta enfermedad que sue-
le provocar en el cuidador una experiencia con gran sobrecarga fisica y afectiva
(Moreno et al., 2016; Flores, Rivas y Segel, 2012).

A propésito de la ambigiiedad generada por las pérdidas anteriormente
comentadas, Vilajoana (2017) propone que el duelo del familiar del paciente
con demencia no depende de la muerte del enfermo, de la recuperacién de su

estado previo, ni de otro evento que proceda del exterior. Este duelo depende,
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esencialmente, de un movimiento psiquico del doliente que no implica una
renuncia total al otro, sino su reubicacién a partir de lo que su condicién ac-
tual permite. De esta manera, es posible realizar un proceso de duelo por las
pérdidas ambiguas provocadas por la demencia, en la medida en que se apren-
de a vivir con ellas y se incrementa la tolerancia a la incertidumbre. Se acepta
el hecho de no tener control pleno de la situacién mientras, por medio de las
labores del cuidado, se recobran ciertas formas de control dentro de la misma
(Boss, 2001). En este sentido, los entrevistados dan cuenta de movimientos
psiquicos, sociales y familiares con respecto a su labor de cuidado: han apren-
dido a sortear las dificultades y a construir una vida al cuidado de otro atn
con la incertidumbre presente. Esto les permite, después de hacer los ajustes
necesarios en su estilo de vida, asumir el rol de cuidado con satisfaccién y hu-
mildad (Espin, 2012). Reconocen ademds que el autocuidado es un elemento
necesario para sobrellevar las cargas de su labor y para procurarse bienestar, y
solicitan el apoyo de otros familiares y se aferran a los factores protectores ya
mencionados (Ferndndez et al., 2011). La elaboracién paulatina y parcial de
los duelos movilizados por las pérdidas ambiguas les permite transformaciones
en el vinculo y les ayuda a construir un sentido al cuidado.

En esta perspectiva, se encuentra que el proceso de elaboracién de las
pérdidas causadas por la demencia no se cierra completamente antes de la
muerte del enfermo, pero si permite movimientos de un duelo anticipado por
todo aquello que se va perdiendo y cuya elaboracién se da antes de la pérdida
definitiva de lo amado (Difaz y Ruiz, 2011; Espin, 2012; Vilajoana, 2017).
Se trata, entonces, de un proceso gradual de aceptacién y elaboracién de las
pérdidas maltiples que la enfermedad genera en el que los cuidadores logran
reubicar al ser amado y todo lo perdido en un lugar distinto de sus vidas en el

que el dolor no los inmoviliza, sino que dota de sentido su labor.

Conclusiones

Para finalizar, es importante destacar algunos aspectos relevantes que este estu-
dio ensefia sobre la experiencia del cuidado de pacientes con demencia. Cuidar

es una labor exigente fisica y emocionalmente, en la que cada cuidador sortea
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los recursos personales, familiares y sociales con los que cuenta; un trabajo que
impone cargas més dificiles de sobrellevar cuanto menos apoyo se tenga para
realizarlo. Es una experiencia marcada por la incertidumbre debido a la evolu-
cién incierta de la enfermedad, y por la fluctuacién animica, comportamental
y relacional que viven continuamente el cuidador y el enfermo. El vinculo
entre ambos se teje y se transforma con las bases del lazo previo y en torno al
cuidado y sus demandas; la relacién estd marcada por una gran dependencia
y por permanentes altibajos en todas las esferas de la vida de ambas partes.
Contando con estas marcas, el estudio muestra que la apuesta del cuidador
informal es atender al enfermo de la mejor manera posible, con las multiples
exigencias y responsabilidades que ello implica. Dicha apuesta se convierte para
el cuidador en una experiencia vital que lo lleva a cuestionar y a resignificar sus
roles, la identidad propia y la que atribuye al otro, el vinculo previo con él y las
transformaciones que este sufre. Esto claramente alude a un escenario de cam-
bios y pérdidas (multiples y ambiguas) que requieren un esfuerzo permanente
para adaptarse a las nuevas circunstancias y para resignificar las experiencias y
relaciones a partir de las transformaciones de la vida cotidiana.

De ahi la importancia de seguir investigando este problema prioritario
para la salud de las poblaciones afectadas por altos indices de demencia, en
particular para poblaciones como las de algunos municipios de Antioquia
donde estas enfermedades tienen una alta prevalencia por los determinantes
genéticos de algunos de sus tipos. En esta linea, serfa importante realizar, en el
marco de las disciplinas sociales, humanas y de la salud, nuevos estudios que
tengan en cuenta la experiencia de cuidado y que establezcan las bases para el
disefio, implementacién y mejoramiento de politicas publicas dirigidas al au-
mento de la calidad de la atencién a la poblacién afectada. Asimismo, debido a
la sobrecarga fisica y emocional manifestada por los participantes, se considera
prioritario avanzar en proyectos de investigacion e intervencién dirigidos al
acompafiamiento psicoldgico y familiar de los cuidadores, y al fortalecimiento
de las estrategias de autocuidado y demds factores protectores que potencien el
valor de esta labor, mientras moderan los riesgos que ella puede conllevar para
los distintos 4mbitos de la vida de quienes la realizan.
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