Percepcion de carga del cuidado en
cuidadores informales de personas con

enfermedad mental en Bogota

Perception of the burden of care in informal caregivers of persons with

mental illness in Bogota

Resumen

El articulo expone una investigacion cualitativa de interés interpretativo; se busco
conocer la percepcién sobre la labor de cuidado y sindrome de carga en cuidado-
res informales de personas mayores de 18 afios con enfermedad mental atendidas
en un centro de atencién en Bogota mediante un grupo focal y aplicacion de en-
trevistas individuales no estructuradas. Para la interpretacion de la informacién se
abordan las categorias de carga estructural y carga individual. El cuidador informal
es delegado con frecuencia por decisién familiar, ninguno cuenta con remuneracion
econdmica y su labor conlleva a que sus espacios sociales y laborales se reduzcan
o anulen. Se presentan casos de cuidadores con enfermedades fisicas las cua-
les deben sobrellevar simultdneamente con su labor produciendo tensiones a nivel
emocional. Los resultados reflejan la pertinencia y necesidad de desarrollar accio-
nes para el reconocimiento social y legal del cuidador junto espacios preventivos a
enfermedades desencadenadas por su labor.
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Abstract

The article exposes a qualitative research of interpretative interest; we sought to
know the perception about the work of care and burden syndrome in informal care-
givers of people over 18 years of age with mental illness attended in a care center
in Bogota through a focus group and application of unstructured individual inter-
views. For the interpretation of the information, the categories of structural load and
individual load are addressed. The informal caregiver is often delegated by family
decision, no one has economic remuneration and their work leads to their social and
labor spaces are reduced or canceled. There are cases of caregivers with physical
diseases which must cope with their work simultaneously producing tensions on an
emotional level. The results reflect the relevance and need to develop actions for
the social and legal recognition of the caregiver together with preventive spaces for
illnesses unleashed by their work.
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.|
1. Introduccioén

La definicion de discapacidad inicialmente estuvo permeada por fundamentos religiosos, posteriormente
pasa a ser vista desde una perspectiva cientifica-médica en la que se comprendia como la restriccion o falta
de la capacidad de un ser humano para ejecutar actividades en el margen de lo considerado “normal”. En
contraposicion a este planteamiento aparece una perspectiva fundamentada por un modelo social que afirma
que esta no es un resultado del individuo que la presenta, sino de las limitaciones impuestas por la sociedad
que no permiten la respuesta 6ptima a sus necesidades e inclusion en la sociedad (Hernandez, 2015).

Desde un enfoque biopsicosocial se afirma que la discapacidad se gesta a partir de un proceso relacional en
el que emergen interacciones complejas entre una persona, sus limitaciones funcionales fisicas, mentales
o intelectuales y el ambiente en el que se encuentra (OMS, 2001). Asimismo, la Convencion sobre los dere-
chos de las personas con discapacidad la define como “un concepto que evoluciona y que resulta de la inte-
raccion entre las personas con deficiencias y aquellas barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan
su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas” (ONU, 2006: 2).

En cuanto a la enfermedad mental, se define dentro de esta categoria a la presencia de trastornos mentales
como la esquizofrenia, trastornos psicoéticos, trastorno afectivo bipolar, depresion, trastorno de la conducta
alimentaria entre otros (Aretio, 2010) las cuales son clasificadas en el Manual Diagnéstico y Estadistico de
los Trastornos Mentales DSM-5 (American Psychiatric Association, 2014) y la Clasificacion Estadistica In-
ternacional de Enfermedades y Problemas relacionados con la Salud (CIE 10) (Organizacion Mundial de la
Salud, 2001b).

La presencia de enfermedades mentales en una persona pueden generar tensiones y desequilibrios en ella
y los miembros de su sistema familiar, por tal razén, no pueden concebirse como eventos que afectan de
manera individual (Velasco y Sinibaldi, 2001), pues las caracteristicas de cada diagndstico pueden conllevar
que el individuo que las padece presente disfuncionalidad social y laboral y requiera de acciones de cuidado,
siendo esta actividad concebida por Watson (1979) como una labor orientada a “la satisfaccién de necesida-
des humanas en el ambito de la salud de un individuo, comunidad o poblacién, como también integrativo y
holistico, porque abarca los diferentes estratos de necesidades” (Citado por Urra et al., 2011: 18). También
definido desde el amor y como una actitud (Boff, 2002) la cual se lleva a cabo desde la comprensién de la
persona que se cuida, lo que refleja una relacion ética (Gilligan, 1982), y de manera artesanal (De la Cuesta,
2004); desde otras posturas se aborda un cuidado desde procesos educativos (Noddings, 2005) o el cuidado
médico y psicoldgico que requiere la persona cuidada.

Historicamente el cuidado ha sido visto como una practica femenina donde se gestan interrogantes alrededor
de la relaciéon de cuidado, las implicaciones econémicas, emocionales y fisicas que atraviesa la cuidadora
(Daly y Lewis, 2000) debido a la inequidad del cuidado (Vaquiro y Stiepovich, 2010) que ha conllevado a
que sean victimas de explotacion econdmica al no reconocerse su labor (Martin, 2008). Esta situacion se
evidencia como producto de la normalidad social y del patriarcado que han llevado a una divisién de trabajo
en el que las mujeres cuidan y los hombres se encuentran en escenarios laborales formales (Tobio, 2012), no
obstante, las redes de apoyo pueden ser limitadas en aquellos casos de que la mujer es la Unica cuidadora
y proveedora econdmica del hogar.
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Por otro lado, a nivel estadistico, en Bogota (Colombia), la labor de cuidado predomina en las mujeres en
un 91%; un 55% corresponde a quienes tienen 51 afios 0 mas y un 28 % corresponde a mujeres cuidado-
ras entre los 36 y 50 afios. En cuanto al nivel educativo, un 48% de los cuidadores cuentan con primaria
incompleta debido a dificultades econémicas y un 92% no cuentan con una remuneracién econdémica por
la labor de cuidado realizada (Gémez et al., 2016). Lo anterior lleva a pensar que la mujer en ciclo vital de
vejez presenta mayor vulnerabilidad por las enfermedades desencadenadas por el mismo transcurrir vital en
el que se encuentra y que pueden entrar en estado critico por el constante esfuerzo fisico y mental generado
en la labor de cuidado, de igual manera, la presencia de mujeres en edad productiva conlleva que sus metas
personales en la construccion de proyecto de vida, en muchas ocasiones, deban ser dejadas de lado para
responder a la labor de cuidado de manera permanente.

Se identifica que el cuidado es una labor delegada a la mujer, empero, los cambios de dinamica social, en los
que se evidencia la migracion rural-urbana y la vinculacién de la mujer en el mundo laboral, han conllevado
que el cuidado no se refleje como una actividad Unicamente femenina (Moreno y Cardenas, 2010). En este
mismo sentido, se encuentran postulados que indican que la actividad de cuidado en la familia se comparte
con otros miembros del sistema (Abellan y Esparza, 2010).

Dentro del caracter nacional orientado por la Ley 33 del 2009 se define cuidador informal como un miembro
perteneciente a la familia de la persona en condicién de discapacidad que presenta hasta un quinto grado de
consanguinidad, tercero de afinidad o primero civil y quien asume una labor de cuidado constante en aras de
atender las necesidades que su familiar no puede responder de manera independiente a causa de alguna
discapacidad; resaltando que esta labor conlleva que este familiar cuidador no pueda desempenarse en el
mercado laboral. Este perfil se acerca a las definiciones abordadas por estudios adelantados alrededor del
cuidador informal como es el caso de autores como Castro et al. (2009).

El cuidador se define a partir de dos perfiles, por un lado, los cuidadores formales, quienes poseen conoci-
mientos médicos o técnicos para ejercer la labor (De la Cuesta, 2004); y, por otro, cuando una familia no pue-
de acceder a este tipo de cuidado debido al costo econdémico, aparece la figura de los cuidadores informales,
delegados por la familia y quienes realizan su actividad de atencién de manera constante y sin remuneracion,
sin horario de descanso ni un reconocimiento legal de sus necesidades como persona (Aguas, 1999; De la
Cuesta, 2004).

Ahora bien, la presencia del Estado a través de un modelo de bienestar ha buscado dar alcance al desarro-
llo y bienestar social en el que, desde palabras de Esping (2000) resulta necesario recordar que el nucleo
familiar es un componente fundamental para un régimen de bienestar debido al ejercicio de cuidado que se
presenta entre sus miembros para la permanencia de la estructura familiar; lo anterior lleva a un analisis de la
visién dominante masculina dentro de los procesos de bienestar (Orloff, 1993, 1996; Sainsbury, 1996, 1999;
Skocpol, 1992; entre otros). Ademas de lo anterior, se presenta una critica al evidenciar que el individuo se
encuentra mercantilizado y sus derechos son garantizados conforme su trabajo cuente con un grado de
mercantilizacién, por lo cual, el cuidado familiar, que en su mayoria es femenino, no es reconocido como un
trabajo mercantilizado.

Lo mencionado lleva a la construccion de un respaldo legal para el reconocimiento del cuidador informal en
Colombia dado que no cuenta con un ingreso econémico de su labor como tampoco con tiempo y medios
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para vincularse a una red laboral o académica. No obstante, pese a estos esfuerzos no se evidencia un avan-
ce; en la Ley 1392 de 2010 se hace visible la labor de cuidado, pero no se logra dentro de esta legitimar una
remuneracion economica para el cuidador, lo que conlleva a que se perpetue su situacion de inestabilidad en
dicho aspecto. Por otro lado, desde el Proyecto de Ley 62 de 2014 se busca garantizar la manutencién de
personas que estén a cargo del cuidado de alguna persona con discapacidad, no obstante, este se encuen-
tra inactivo desde el afio 2016. Segun la Agencia de Informacion Laboral-ESN (2016), a su vez, mediante la
Resolucién Numero 005928 de 2016 emitida por el Ministerio de Salud y Proteccion Social, se establecen los
requisitos para el reconocimiento y pago de la labor de cuidado mediante fallo de tutela.

Cabe resaltar que existe una politica publica de discapacidad en la que se brindan beneficios econémicos y
de atencidén a la poblacién adscrita, sin embargo, la figura del cuidador aparece como un actor secundario
dentro de la relaciéon de cuidado, las estrategias para su atencion comprenden espacios de respiro que no
pueden ser disfrutados por el cuidador de manera individual puesto que no cuenta con una red familiar o
social que apoye en su labor de cuidado, lo que conduce a que su labor la realice ante la adversidad (De la
Cuesta, 2004).

Otra tensién que afronta el cuidador son los dobles vinculos que emergen alrededor de la relacion de cuidado
(Bateson et al., 1956). El cuidador y la persona cuidada pueden recibir dos tipos de mensaje; por un lado, el
cuidador puede percibir que su cuidado se requiere de manera incondicional pero recibe violencia verbal y/o
fisica por parte de la persona cuidada y, por otro lado, la persona cuidada puede percibir que el cuidador le
atiende desde su sentimiento de amor pero en los momentos de tensién debe recibir las emociones de triste-
za e ira que pueda tener el cuidador informal; estas situaciones pueden conllevar a una relacién de cuidado
revestida de trato hostil, distante, de auto-anulacion pero también de necesidad de mantenerla puesto que
los dos actores inmersos en la relacion de cuidado se sienten reconocidos por el otro.

Dichas situaciones pueden producir el sindrome de carga del cuidador, entendido por Zambrano y Ceba-
llos (2007) como “estar quemado” e indica agotamiento mental y ansiedad frente al cuidado. También esta
relacionado con dificultades en la salud fisica, debido a una acumulacién de estresores frente a los que el
cuidador se encuentra desprovisto de estrategias adecuadas de afrontamiento para adaptarse a la situacion”
(p. 28); los estresores que puede sobrellevar el cuidador son incremento de gastos y energia, el cambio de
conducta repentina de la persona cuidada, la dificultad de que se logre movilizar o en el acceso a espacios
de ocio y fortalecimiento de relaciones sociales. Asi mismo representa “la dificultad persistente de cuidar y
los problemas fisicos, psicoldgicos y emocionales que pueden estar experimentando o ser experimentados
por miembros de la familia que cuidan a un familiar con incapacidad o algin deterioro” (Zambrano y Ceballos,
2007: 28) lo cual puede desencadenar en el cuidador problemas en su salud emocional y mental, principal-
mente depresion debido al estrés que produce su labor (Crespo y Lépez, 2006) siendo un tema abordado
como “estudio del estrés y de las reacciones emocionales” a nivel nacional e internacional (Palacios y Jimé-
nez, 2008).

En relacion a investigaciones adelantadas se encuentran estudios relacionados con el cuidado informal
en personas con insuficiencia crénica (Velazquez y Espin, 2014), personas mayores (L6pez, 2013) siendo
alejadas de los diagnosticos tomados para la investigacion aqui presentada, no obstante, se encontraron
estudios realizados con cuidadores de personas con enfermedad mental grave, en su mayoria desarrolladas
por enfermeria o medicina (Izquierdo et al., 2016) o desde la psicologia clinica (Palacios y Jiménez, 2008) y
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han sido de tipo cuantitativo. Otras investigaciones han sido de tipo documental (Porcar et al., 2015) o son
caracterizaciones sobre sus condiciones sociales y econémicas (Gémez et al., 2016) pero no dan cuenta de
la percepcion que tiene el cuidador. Por todo ello se hace evidente la necesidad de realizar una investigacion
de interés interpretativo en la que se permita un acercamiento de la realidad social del cuidador informal
desde su cotidianidad y percepcion de sindrome de carga.

.|
2. Referente teédrico

Para el desarrollo del referente tedrico de la investigacion se recopilaron algunas perspectivas que han
abordado y teorizado el cuidado, asi pues, Kristen Swanson (2006) lo define como una relacion interperso-
nal con un ser preciado por el que siente un compromiso y responsabilidad en proteger por medio de cinco
procesos: un primero que corresponde a conocimientos; los cuales para esta investigacion se relacionan con
las capacidades que de manera técnica o empirica ha adquirido el cuidador informal para dar respuesta a las
necesidades de la persona cuidada; el segundo es estar con, el cual se entiende como las preocupaciones y
compromisos individuales que orientan la labor de cuidado; el tercero, hacer por, en el que se hace alusion a
las condiciones enfermera-cliente-organizacion; como cuarto se encuentra el proceso concerniente a posibi-
litar, que se relaciona con las acciones de los cuidados dados vy, finalmente, mantener las creencias, el cual
esta relacionado con las consecuencias y resultados en la relacién de cuidado.

De manera analoga, Urra et al. (2011) lo definen como “el trabajo profesional destinado a la satisfaccion de
necesidades humanas en el ambito de la salud de un individuo, comunidad o poblacién, como también inte-
grativo y holistico, porque abarca los diferentes estratos de necesidades” (p.18).

Margaret Jean Watson (2006) expone una teoria impregnada de pensamientos postmodernos y en la que
comprende una base moral y filoséfica que contiene diez factores caritativos en el proceso de cuidar desde
la enfermeria, los cuales son desarrollados bajo supuestos y posteriormente son abordados por la misma
autora como Caritas de Cuidados (2007) como una actualizacion a su teoria. A partir del desarrollo de estos
diez factores, la autora explica y delimita con ellos el cuidado profesional y los alcances que el cuidador tiene
desde el desarrollo de su labor y la interaccion con la persona cuidada.

Desde otras perspectivas, el cuidado ha sido abordado como una actitud esencial mas que un acto o una
actitud (Heidegger, 1951) en este sentido, se comprende que el cuidado se encuentra a priori de todo ser hu-
mano (Heidegger, 1951), para Carol Gilligan (1982) el cuidado trasciende de una ética de la justicia expuesta
por Kohlberg (1981) a una ética del cuidado en la cual emerge la responsabilidad sobre el otro concreto que
no corresponde unicamente a la mujer. En este sentido, el cuidado comprende la busqueda de bienestar
de quien se cuida mediante el reconocimiento afectivo, siendo el camino que permite a las personas com-
prenderse sobre el otro por medio del principio de “atencion amorosa al bienestar del otro a la luz de sus
necesidades individuales” (Honneth, 2006: 111), de alli que emerja una relacion de cuidado basada en los
sentimientos en la que se brinda un cuidado incondicional sobre las necesidades del otro (Honneth, 1997)
los cuales son reflejados en relaciones de familia, amistad o pareja (Aparicio, 2016).
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El cuidado se materializa en una relacion de cuidado, que para el caso de esta investigacion es el escenario
familiar, el que se comprende como una estructura intersubjetiva (Honneth, 2006) en la que se presentan
relaciones de cuidado entre sus miembros familiares para la busqueda de su mayor autonomia. De igual
manera, se presenta como el escenario de socializacion (Berger y Luckmann, 1966) donde la familia debe
garantizar a la persona con enfermedad mental su vinculaciéon a escenarios sociales y familiares con el fin
de mitigar su marginacion; asi, el cuidado familiar trasciende de las necesidades fisicas y psicoldgicas de la
persona atendida puesto que responde también a ambitos culturales, ludicos y sociales para garantizar un
bienestar (Aparicio, 2016).

Ahora bien, el desarrollo conceptual del cuidador Floréz (citado por De los Reyes, 2001) lo plantea como
toda persona que asiste a otra que presenta cualquier tipo de dificultad que le impide desarrollar actividades
diarias o vincularse a espacios sociales de manera independiente. Dicha labor puede desarrollarse de ma-
nera formal e informal.

El cuidador informal desarrolla su labor de manera artesanal, con amor y dedicacion ante la adversidad (De la
Cuesta, 2004); en ocasiones, atraviesa tensiones que pueden llevar a sensaciones de cansancio y carga tra-
ducidos en un sindrome de burnout cuyos sintomas fueron estudiados desde 1974 por Freundenberger al en-
contrar en un grupo de personas la presencia de desgaste, cansancio por exceso de trabajo, fuerza o recursos
(Gutiérrez Aceves et al., 2006: 306) siendo estos sintomas que los cuidadores informales pueden atravesar.

En este mismo sentido, Renato Zambrano Cruz (2007) plantea que el sindrome de burnout se manifiesta
a partir de sintomas y factores como dificultades en la salud fisica, acumulacién de estresores, cambios
conductuales del paciente que se cuida, altos costes econdmicos para responder a sus necesidades y las
de quien se cuida, limitaciéon de actividades propias que generen satisfaccion personal. De igual manera,
Castén (2009) plantea que la sensacion de carga puede llevar a trastornos del patrén del suefio, irritabilidad,
altos niveles de ansiedad, reaccion exagerada a las criticas, dificultad en las relaciones interpersonales, sen-
timientos de desesperanza, resentimiento hacia la persona que cuida, pensamientos de suicidio y abandono,
pérdida de energia, aislamiento social y pérdida de interés, causando como desencadenante afectaciones a
nivel fisico, mental y emocional en los cuidadores y posibles maltratos en la persona cuidada.

El sindrome de burnout ha sido contemplado desde dos tipos de cargas, la objetiva y la subjetiva (Espin,
2013); en ese mismo sentido, Montorio Cerrato (1998) indica que “ademas de la diferenciacion entre carga
objetiva y subjetiva, otras dimensiones mas especificas de la carga del cuidador con las que se ha trabajado
son, por ejemplo, la carga econdmica, fisica, intrapersonal y social” (p. 232); siendo asi, investigaciones ade-
lantadas han articulado la carga econdmica y social con la carga objetiva o estructural y la carga subjetiva o
individual con la carga fisica e interpersonal, desarrolladas de la siguiente manera:

» Carga estructural: es expuesta como carga objetiva (Espin, 2013) y esta relacionada con la cantidad de
tiempo o dinero invertido en la labor de cuidado asi como los problemas comportamentales de la per-
sona que se cuida; en concordancia con esta afirmacion se cuenta con el planteamiento de Fernandez
Gonzales (2006), quien refiere que dentro de esta carga estan presentes acontecimientos y actividades
desarrolladas por el cuidador que limitan su vinculacion a espacios laborales para tener un ingreso eco-
ndémico, lo que trae como problema colateral el incremento de gastos que no pueden ser sustentados
por el cuidador y el desarrollo de una carga econémica. Otro tipo de dificultad que puede presentarse es
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la limitacién en el acceso a espacios sociales y familiares en los que pueda tener momentos de esparci-
miento y ocio, llevando a que se produzca una carga de tipo social.

e Carga individual: también conocida como carga subjetiva, es entendida como la “percepcion del cui-
dador de la repercusiéon emocional de las demandas o de los problemas relacionados con el acto de
cuidar” (Espin, 2013: 3). Otros postulados indican que este tipo de carga connota los sentimientos que
el cuidador tiene inmersos en su labor de cuidado y el desencadenante de ello en su salud fisica (Fer-
nandez, 2006). En este sentido, se visualiza que de este tipo de carga se desprenden las cargas de tipo
emocional, psicolégico (Montorio, 1998) y fisicas (De la Cuesta, 2004).

En conclusién, las repercusiones de la carga en los cuidadores informales implican problemas de salud
mental y fisica, tiempo libre, recreacion o problemas econdémicos, entre otros. “Es asi que la sobrecarga en
el cuidador conlleva a consecuencias las cuales vivencia la persona en condicion de discapacidad es rela-
cionando estas en la claudicacion o el abandono el cuidado, la institucionalizacién e incluso con malos tratos
y abusos hacia las personas dependientes” (Carretero, 2006: 91). Lo anterior genera problemas tanto en el
cuidador como en la persona con discapacidad a causa de los eventos estresantes gestados por la labor de
cuidado, asi como en el desarrollo de dependencias en la relaciéon de cuidado (Fine y Glendinning, 2005).

________________________________________________________________________________________________________________________|
3. Marco metodolégico

3.1. Enfoque y método de investigacion

La investigacién partié de una perspectiva hermenéutica (Gadamer, 1977) a partir de la estratégica metodo-
I6gica de analisis de conversacion y de contenido (Sandoval, 1996) dado el interés de interpretar las percep-
ciones de los cuidadores informales en relacién a la carga en la labor percibida en su ejercicio de cuidado
sin fines de alcanzar generalizaciones. El proceso de recoleccion de informacion tuvo una duracion de dos
meses; inicialmente se aplicaron entrevistas no estructuradas de manera individual en aras de obtener in-
formacion desde una narracion libre (Bonilla y Rodriguez, 1997) y explorar ampliamente la vida del cuidador
informal y el ejercicio de cuidado en relacién al tiempo, gastos, experiencias, percepciones y sentimientos
que desde alli emergen.

Asimismo, en aras de ampliar la informacion obtenida por medio de las entrevistas individuales, se hace uso
de la técnica de grupo focal (Bonilla y Rodriguez, 1997) en las instalaciones de la institucién en la que realizé
la investigacion. Se desarrollaron preguntas alrededor de la labor de cuidado orientadas por las investigado-
ras como moderadoras en el abordaje del tema (Lépez, 2010) para conocer las divergencias y convergencias
de la concepciodn y percepcion de la labor de cuidado desde las inferencias de los participantes.

3.2. Participantes

La configuracion de la muestra se delimitd bajo la caracteristica de ser cuidadores informales de personas
con enfermedad mental toda vez que hacian parte del 60% de la poblacion atendida, segun la base de
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datos de la institucién en la que se llevé a cabo la investigacion. Se contd con la participacion voluntaria de
12 cuidadores informales de personas con trastorno afectivo bipolar y esquizofrenia; cinco (5) cuidadores
participaron en entrevista no estructurada y siete (7) en grupo focal.

Los participantes conforman un grupo con algunas caracteristicas homogéneas como son: que la persona
cuidada se encontrara adscrita a los servicios brindados por la institucion en la que se desarroll6 la investiga-
cién; residir en la localidad’ en la que se encuentra ubicada; y, finalmente, encontrarse en estrato socioeco-
némico 1, 2 y 3 de los 6 estratos que se cuentan en la ciudad de Bogota?.

Los cuidadores en su mayoria fueron madres de las personas con discapacidad o cényuges hombres a
quienes se mantuvo en anonimato y asignado un numero para la presentacion de resultados. Cabe resaltar
que no se tuvo oportunidad de abordar conyuges mujeres. Aunque se abrio la convocatoria a todos los cui-
dadores informales, muchos refirieron no poder participar por disponibilidad de tiempo.

Por otro lado, no se contemplé un rango de edad que delimitara su participacion, aunque se evidencia por
medio de caracterizacion facilitada por la institucion, que las edades oscilaron entre los 18 a 68 afios. En
cuanto a su nivel educativo muchos presentan educacion sin culminar, en algunos casos debido a embarazo
en adolescencia o desplazamiento del sector rural al urbano, donde se vincularon a trabajos informales.

Tabla 1: Relacién de cuidadores participantes

Cuidador Sexo Parentesco
Grupo Focal
Cuidador 1 Hombre Esposo
Cuidador 2 Hombre Esposo
Cuidador 3 Mujer Madre
Cuidador 4 Mujer Madre
Cuidador 5 Mujer Madre
Cuidador 6 Mujer Madre
Cuidador 7 Mujer Madre
Entrevistas individuales
Cuidador 8 Mujer Madre
Cuidador 9 Mujer Madre
Cuidador 10 Mujer Madre
Cuidador 11 Mujer Madre
Cuidador 12 Hombre Esposo

Fuente: elaboracién propia.

1. Division administrativa de un territorio.

2. El estrato socioecondémico en Bogota se comprende como una escala del uno al seis; dichos nimeros corresponden a la clasificacion que se da
ala zonay los inmuebles en los que una persona reside para establecer de manera diferencial el cobro de cada servicio publico, lo que conlleva
a que un estrato 1 pague un costo mejor a un estrato 6, ademas, esta caracteristica se abordé dado que los cuidadores adscritos a la instituciéon
donde se llevé a cabo la investigacion se encontraban en los 3 primeros niveles de estratificacion, siendo considerados los niveles mas bajos
dadas las dificultades sociales y econémicas para responder a sus necesidades bdsicas, y por ende, los que pueden acceder a ayudas estatales.
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3.3. Procedimiento
El desarrollo de la investigacion presentada contempld cuatro fases:

*  Fase uno: disefo de instrumento y aplicacion para recoleccion de informacion: tras la presentacion de
la investigacion y firma de consentimiento informado por cada participante, se lleva a cabo la aplicacion
de entrevistas no estructuradas individuales de una duracion de 30 minutos y aplicadas en el domicilio
del cuidador; se abordaron temas alrededor las necesidades que desde emergen desde el cuidado y la
percepcion que tiene sobre su practica, la sensacion de carga. De igual manera se aplico grupo focal en
el que se abordaron preguntas alrededor del tema. Las entrevistas fueron grabadas para posteriormente
ser transcritas, analizadas e interpretadas.

*  Fase dos: transcripcion original de la informacion recolectada y analisis (Andréu, 2013). Al lograr una
saturacion de informacion alrededor de las categorias deductivas por medio de las técnicas implemen-
tadas, se organizo la informacion en categorias deductivas.

*  Fase tres: comprobar la fiabilidad del sistema de codificacién-categorizacion. Se realizé un andlisis de los
hallazgos en el que se establecen las relaciones entre categorias y subcategorias y se hace registro de
categorias inductivas que emergieron en la investigacion, teniendo en cuenta las reglas de codificacion.

*  Fase cuatro: inferencias. Se finaliza el proceso de categorizacion por medio de la elaboracion de taxo-
nomias para establecer un orden entre causas, consecuencias y caracteristicas del sindrome de carga
del cuidador, alrededor de las cargas individuales y estructurales.

|
4. Resultados y discusion

Dentro de este apartado se presentan los resultados obtenidos producto del analisis realizado a partir de las
categorias abordadas alrededor de la carga estructural e individual para interpretar la percepcién del cuida-
dor informal sobre su labor en relacion al sindrome de carga:

4.1. Carga estructural

e Carga economica

A partir de las manifestaciones de algunos participantes, se comprende que la cantidad de tiempo invertido
en el cuidado no solo es destinado para la atencion de la persona cuidada, pues en muchas ocasiones deben
asumir el cuidado de otros miembros de su hogar lo que limita su posibilidad de vincularse a un trabajo formal

fuera del hogar (Fernandez, 2006):

“Yo estoy de médica, enfermera, ama de casa, mama, todo me toca (...) para darle de comer, banarlo, todo..., no
puedo trabajar, me toca solamente en la casa”. (Cuidador n° 7)
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“Lo mas dificil digamos... que uno a veces se le presentan oportunidades y no puede aprovecharlas pues...como
digamos, yo por lo menos digo, yo no puedo salir a trabajar...”. (Cuidador n° 9)

Conforme a lo expuesto se evidencia que el cuidado connota multiples labores que reducen las oportunida-
des de asumir un empleo; sumado a ello, los cuidadores perciben una carga econdmica al no poder respon-
der a sus necesidades como tampoco contar con un apoyo en este aspecto por parte de su familia:

“La familia asi tenga la plata no le ayuda a uno”. (Cuidador n° 5)

“Mi mama me la entregé cuando ella tenia dieciocho afios, de ahi para aca pues yo he sido la que he vivido con ella
y...y la he mantenido pero ha sido muy dificil (...) yo no tengo apoyo de nadie...econémicamente”. (Cuidador n° 9)

Las situaciones manifestadas pueden llevar a que, en algunos casos, se presenten no solamente desequi-
librios econémicos que ponen en riesgo la estabilidad en este ambito, sino que los efectos derivados de la
crisis economica se trasladan a los ambitos personales-emocionales. Por otro lado, se logra evidenciar que
su labor de cuidado es delegada por miembros de la familia y es concebida como una practica que puede
generar carga de tipo econémico cuando el cuidador no recibe apoyo por parte de sus familiares en la labor o
gastos econdmicos del cuidado. La afirmacion aqui expuesta se confirma al ser manifestada por los cuidado-
res la existencia de necesidades econémicas que no pueden ser asumidas por ellos debido a su alto coste:

“La familia al principio le dice a uno, s/, tranquilo, pero, primero que todo a uno lo juzgan, que de pronto uno ha sido
malo, que se ha (...) que ese es el castigo que dios le mandé a uno”. (Cuidador n° 8)

“La situacion econémica si'es muy dificil porque con ellos gasta uno mucha plata”. (Cuidador n° 5)

Por otro lado, se evidencia que la carga econdmica percibida en el cuidador puede generar cargas de tipo
emocional (Gutiérrez Aceves et al., 2006) siendo un riesgo para la relaciéon de cuidado teniendo en cuenta
que el cuidador gesta también una percepcion hacia la persona cuidada desde la relacion intersubjetiva:

“Eso a mi me desespera... A mi lo que me preocupa, es él, atrae mucho mas...mas no aportan nada, nada”. (Cui-
dador n° 3)

Por otro lado, para los cuidadores informales el apoyo institucional y especialmente estatal no ha definido
unas lineas de accién claras para su atencion, considerando que dentro de estas podrian ser vinculados
laboralmente como estrategia en miras a mitigar sus necesidades economicas:

“Que de pronto el gobierno nos diera la oportunidad o sea en alguna entidad, yo por ejemplo, yo podria trabajar, y
de pronto en alguna entidad donde me den un trabajo a mi de noche”. (Cuidador n°® 12)

De igual manera, los cuidadores informales consideran factible la incorporacion de personas con enferme-
dad mental en trabajos formales que puedan desarrollar segun sus capacidades y de alli mejorar la situacion
economica del hogar desde la inclusion social de la persona cuidada en espacios externos; es asi como se
evidencia que para el cuidador su carga percibida puede ser mitigada a partir de procesos de vinculacion
social para la persona cuidada, en los que la familia no sea el unico responsable de garantizarlo, lo cual se
acerca a las limitaciones expuestas por Etxeberria (2005):
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“Ellos (refiriéndose al Estado) pueden darnos un apoyo econémico, poder fundar como una institucién para nifios
especiales, para que puedan aprender algo y se puedan desempenfar por si mismos”. (Cuidador n° 8)

Los cuidadores refieren percibir que la activacion de redes institucionales presenta dificultades por los crite-
rios de ingreso para algunos servicios estatales debido a que no cumplen con los requisitos solicitados; por
otro lado, perciben que su ejercicio de cuidado es demandado pero no es apoyado por otros actores o enti-
dades dada la complejidad del diagndstico que presenta la persona cuidada; dichas situaciones percibidas
conllevan que exista una red de apoyo institucional débil:

“Hemos buscado apoyo (en referencia a la atencion estatal); como en el carnet tenemos un puntaje muy alto, que
me salio, entonces he sido rechazada”. (Cuidador n° 11)

“Yo estuve buscando apoyo por parte de la alcaldia de Bogot4, pero alld necesitan nifios que caminen, que se de-
fiendan solos y que lo que el nifio necesitaba era atencién personalizada”. (Cuidador n° 5)

Las situaciones expuestas conllevan que el cuidador informal esté en riesgo de sentir carga de tipo emo-
cional debido a las gestiones que realiza pero que son denegadas, no dando respuesta a sus necesidades
(Gutiérrez Aceves et al., 2006), lo cual conlleva a percibir afectaciones en su bienestar.

Otro aspecto que los cuidadores consideran un factor que genera carga econoémica es el tiempo destinado
a la gestion para la atencion en salud de las personas cuidadas, puesto que muchos de estos procesos no
contemplan el apoyo de un profesional que les oriente el proceso en aras de optimizar tiempo y reducir cos-
tes de movilizacion, por lo que se genera desgaste y cansancio debido al exceso de recursos y fuerzas que
debe usar (Gutiérrez Aceves et al., 2006).

“Como es que uno va a llegar un hospital y le van a decir que...y no le van a decir a uno bueno usted tiene que hacer
esto, y esto, y esto...nada no hay una persona que lo oriente a uno”. (Cuidador n° 9)

Lo anterior evidencia que para los cuidadores informales existe una figura estatal en la que se encuentran
diferentes proyectos de ley, sin embargo, consideran que no se esta brindando por parte de esta redes de
apoyo que permitan solventar sus necesidades y el reconocimiento de sus derechos para el alcance del
bienestar de esta poblacion y las personas que cuidan. No obstante, queda patente que el cuidador busca
de manera estratégica desarrollar su labor de cuidado ante las adversidades (De la Cuesta, 2004) en aras
de tener una remuneracion de tipo econdmico al desarrollar trabajos independientes, por lo tanto, su rol de
cuidador entra en interaccion con otros roles como el de trabajador informal:

“Pues yo hago por ahi cositas; precisamente estaba alla arriba haciendo cositas de carpinteria porque, pues no me
puedo comprometer con cosas grandes porque como me toca llevarla al médico, me toca estar pendiente de ella,
entonces no, no puedo trabajar en una empresa, ni nada”. (Cuidador n° 12)

“Trabajo como independiente, porque hay que dedicarle tiempo y es como si fuera un nifio...”. (Cuidador n° 7)
La informalidad no solo la tienen en su figura de cuidadores sino que también tienen que ejercer la informa-
lidad laboral, sometiéndose a la inestabilidad que esta genera y repercutiendo directamente en el desenvol-

vimiento adecuado de sus vidas; de ahi que se manifieste el sentir de carga en este aspecto y se deriven los
efectos sociales de la misma.
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De igual forma, la suma de los diversos gastos que tienen que afrontar a diario (pafiales, medicamentos,
alimentacion, transporte) mas las demandas en tiempo del cuidado, la falta de apoyo estatal sobre la media-
cion de bonificaciones que de alguna manera amortiglien la carga econémica hacen que el cuidador informal
se vea marginado y en situacion de pobreza. Asi pues, lo mencionado refleja lo expuesto por Esping (2000)
alrededor de la mercantilizacion del trabajo; en este caso es evidente que la labor del cuidador informal no
se reconoce monetariamente, lo que conlleva que el cuidador deba garantizar un cuidado 6ptimo para la
persona que requiere de su atencion pese a que no cuenta con los recursos suficientes para responder en su
totalidad en la gestion de los elementos necesarios para satisfacer las necesidades de la persona cuidada,
gestandose una percepcion de carga econdmica en el cuidado.

e Carga social

La importancia del ser social implica directamente la activacién de redes en todos los campos (institucio-
nales, familiares, relaciones de amistad), de igual manera, el ser humano desde su nacimiento requiere de
cuidados (Heidegger, 1951), de ahi que la familia sea identificada como una fuente de proteccion hacia el
bienestar de sus miembros (Esping, 2000), en el que el cuidador deberia ser cuidado desde la concepcién
del reconocimiento afectivo expuesto por Honneth (1997), donde la cooperacion entre familiares para el
ejercicio del cuidado se veria materializada; sin embargo, algunos cuidadores informales frente a su cotidia-
nidad perciben la falta de apoyo y aislamiento por parte de sus familiares y/o amigos dado que el cuidado
que ejercen es permanente e implica un compromiso que no todos desean asumir , esto hace que perciban
ausencia de bienestar y estabilidad emocional siendo esto un riesgo para su salud mental:

“Con mi familia si, les da pena con mi bebe (...) pues nunca he tenido el apoyo de mi mama, alguien que le dé apoyo,
una palabra de aliento, apoyo cuando uno lo necesita”. (Cuidador n° 10)

Existen otros casos en los que los cuidadores informales manifiestan tener una red familiar que les apoya en
su labor de cuidado, de ahi que perciban que también son miembros cuidados desde el apoyo que brindan
los otros, lo cual amortigua la percepcion de carga en el cuidador:

“Por mi mama, que es la que mas moral me ha dado en estos tiempos de esta enfermedad que le dio a ella”. (Cui-
dador n° 12)

La dedicacién de cuidado informal es permanente, lo que implica que la participacion del cuidador en espa-
cios sociales y familiares se limite o afecte en su totalidad generando sensaciones de carga debido al aisla-
miento social y familiar percibido por el cuidador:

“Se le dafhan las amistades, la familia se le aisla a uno, a mi me pasé”. (Cuidador n° 3)

“La vida social a uno se le dafia porque no es por nada pero es como si fuera una carga para uno...”. (Cuidador n° 1)
También se evidencian problemas que recaen sobre aspectos referidos a las relaciones con otros integrantes
de la familia cuando el cuidador debe cuidar el bienestar de otros miembros; esta situacion se acerca a los

planteamientos expuestos por Velasco y Sinibaldi (2001) alrededor de los desequilibrios que afrontan las
familias al presentarse una enfermedad dentro del sistema familiar:
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“Los deberes del cuidador, pues me han...me han dado ciertos problemas, (...) como me puse a cuidar a la mama
pues descuidé a la hija, (...) actualmente la tengo interna por consumo de alucinégenos”. (Cuidador n° 1)

Pero, mas alla de poder identificar la ruptura de este vinculo o apoyo, se debe analizar la construcciéon ge-
neralizada sobre la carga; no solamente el cuidador la manifiesta sino que el desapego y designacion y res-
ponsabilidades del cuidado a un individuo de la familia también ensefa que la sociedad ve la discapacidad
como una limitacion y cadena, por lo que la mayoria opta por abortar esta labor, lo que genera en el cuidador
mayor percepcion de carga emocional al verse sefialado y marginado por su familia:

“La familia al principio le dice a uno, si, tranquilo, pero, primero que todo a uno lo juzgan, que de pronto uno ha sido
malo, que se ha (...) que ese es el castigo que dios le mandé a uno”. (Cuidador n° 8)

Lo manifestado como ausencia de apoyo familiar para el cuidador lleva a que se gesten emociones de tris-
teza, odio, sensacion de soledad, siendo estos factores que inciden en la estabilidad de la salud mental del
cuidador conforme han sido descritas por Caston (2009). De igual manera, la relacion de cuidado se tensiona
en la medida que la persona cuidadora percibe cansancio por la situacion familiar, social y econémica afron-
tada y, en ocasiones, genera sefialamientos sobre la persona cuidada.

Existen otros casos en los que el cuidador informal y su familia deben cambiar su cotidianidad en cuanto se
asume su rol; las atenciones y la gestion de procesos de salud que no son brindados en los territorios donde
residen les implican migrar de sus zonas de origen, lo que demuestra que su labor se desarrolla desde la
adversidad (De la Cuesta, 2004):

“Es una situacion dificil, mi vida dio un giro de 90 grados. Y o sea mi vida cambid, yo tenia mi hogar, mi familia, mi
trabajo fijo, y pues nos vinimos aca para el tratamiento de él, la rehabilitacion”. (Cuidador n° 7)

Por otro lado, cuando los diagndsticos se presentan en personas adultas que estan casadas o en union libre,
en muchas ocasiones son los conyuges los que asumen el cuidado de la persona; este cambio de rol y la si-
tuacion de salud atendida lleva aparejada la transformacion de la relacion afectiva a una relaciéon de cuidado
asistencial orientada al bienestar de la salud, donde la persona cuidada ya no es identificada como la pareja
del cuidador, sino que es percibida como una paciente que requiere de cuidados:

“En cuanto a la relacion de pareja, no, eso si se pierde, pues yo a ella la quiero mucho, pero...pues ella ya en pocas
palabras ella ya se perdid, asi como mujer, que ella ya a uno, ella asi enferma uno no va a poder siquiera sacarla a
un parque, no va a poder llevarla a un almuerzo”. (Cuidador n°® 12)

De igual manera, se evidencia que el cuidador cuando es el cényuge asume la labor como una practica que
es Unicamente de su responsabilidad, al concebir que los hijos fruto de dicha unién deben continuar con su
vida; lo mencionado refleja que el cuidado del cuidador trasciende a ser un ejercicio brindado a todos los
miembros familiares y es concebido como un acto de amor (De la Cuesta, 2004) aunque perciban que dentro
de ella se gestan sensaciones de carga:

“Cuidador de mi esposa desde hace el espacio de 12 afios, ella depende, pues de la familia, practicamente de mi,

pues porque-tenemos 7 hijos, solo 7 hijos-pero todos tienen su hogar por lo tanto ellos no pueden asumir esa carga
(...) es una carga, pero yo la verdad ya vivo como acostumbrao, resignao”. (Cuidador n° 2)
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A esto se suma la discriminacién social que sobre la enfermedad se tiene que es percibida por el cuidador,
representada en la infraestructura de la ciudad, el transporte publico, las burlas, etc., generando en los cuida-
dores miedo al rechazo y por consiguiente haciendo que las personas consideren mas el tiempo de quedarse
en casa, culminar con las amistades y salidas, entre otros aspectos; estas condiciones derivan en que el
cuidador se sienta incapaz de salir, tenga dificultades para trabajar fuera de casa, por lo tanto, se reducen
sus procesos de socializacion secundaria (Berger y Luckmann, 1966) e implica afectaciones emocionales
que inciden directamente en su salud mental del cuidador.

El rechazo, la discriminacion y la exclusién familiar en ocasiones puede llevar al surgimiento de una relacion
de co-dependencia desarrollada en el ambito del cuidado. La existencia de este hecho sefiala otro foco den-
tro del tema de cuidadores, trazando un nivel de importancia para nutrir el ambito investigativo en relacion
con la perspectiva de género, teniendo en cuenta que prevalece el ejercicio de cuidado informal en la mujer,
especialmente en progenitoras.

Se evidencia de esta manera que las repercusiones que sobre el cuidador acontecen influencian también
el tipo de relacion que tienen con la persona a la que cuidan, asi, para ahondar un poco mas sobre este
hecho, se ha de analizar los aspectos que componen la carga subjetiva, siendo estos los interpersonales y
los fisicos.

4.2. Carga individual
e Carga intrapersonal

Para los cuidadores desempefiar su rol implica conocimiento y dedicacién y compromiso (De la Cuesta,
2004), caridad y utilidad sentida por sus seres queridos; asi pues, su labor se realiza por medio de ofreci-
mientos de amor a la persona cuidada, en el que el desvelo y la atencion estan presentes (Boff, 2002). Por
otro lado, el cuidador manifiesta recibir amor por parte de la persona atendida, lo cual hace que exista una
interaccion reciproca como simbolo de unién y de dedicacion que en la mayoria de los casos es manifestada
por la madre quien desarrolla una practica de cuidado incondicional (Honneth, 1997):

“Tener toda la energia y todo el amor a los hijos, porque yo creo que en esta labor nadie como ser una mama que
se dedica a ellos”. (Cuidador n° 8)

“Me ha dado el amor que nunca tuve, me da el amor, lo siento tan mio, es tan tierno, él me da todo lo que necesito,
es lo mejor que le pasa a una mama4, una mama deberia apegarse a ellos”. (Cuidador n° 10)

Hay un topico generalizado alrededor del cuidado en los participantes y es el sentimiento de amor; todos los
cuidadores lo manifiestan como la entrega total que deben tener con la persona, lo cual se acerca a afirma-
ciones como las de Boff (2002), como también a las manifestaciones afectivas desarrolladas por Honneth
(2006), sin embargo, la construccién de amor se ve relacionada en la mayoria de los casos con el sacrificio
percibido por el cuidado:

“Pues muchas veces las mamas si lo sentimos como una carga, porque habemos mujeres que si quisiéramos tirar
la toalla (...) todo eso le, le, le, le dafia a uno la vida, es una carga muy tenaz...”. (Cuidador n° 12)
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Asi, se pueden explicar los sentimientos que de alli derivan como la resignacion y la culpabilidad mezclados
con sentimientos de satisfaccion por la labor realizada, conformidad, preocupacién e impotencia, cansancio,
sensacion de ser manipulados por parte de la persona a la que cuidan e incluso llegando a relaciones con-
flictivas. Aqui se resalta la ambigledad que sobre la entrega se tiene:

“A veces como... se siente un desespero muy tremendo porque a veces se siente...impotente de poder hacer algo
por esta persona mas que todo en los momentos de crisis...manejar una persona, una esquizofrénica es tenaz... el
calmar a la persona es muy dificil...”. (Cuidador n° 9)

Ahora bien, la relaciéon de cuidado presentada refleja un acercamiento a los planteamientos expuestos por
Bateson et al. (1956) en la medida en que se desarrollan dobles mensajes dentro de la interaccién entre el
cuidador y la persona cuidada; el cuidador percibe que su cuidado es requerido y se lleva a cabo con amor
pero pueden producirse actos hostiles por parte de la persona cuidada como respuesta ante sus cuidados.
De este modo, en la relacién de cuidado se presenta una interaccion intersubjetiva (Honneth, 1997) que pre-
senta tensiones cuando los actores de la relacion de cuidado no se perciben como sujetos reconocidos por
el otro concreto al momento de recibir un doble mensaje:

“E| tiene 34 afios, pero eso ha sido muy dificil, muy dificil (prosigue el llanto) a él toca hacerle la comida y servirsela
y mas encima... (pausa por llanto), a uno lo trata mal,...., (...) a ratos parece que se aprovecha”. (Cuidador n° 11)

Estas situaciones generan carga emocional a partir de los sentimientos que emergen desde el ejercicio de
cuidado que se lleva a cabo (Espin, 2013) y puede repercutir en sensaciones de frustracion debido a su
confusion; bajo esta situacién, algunos participantes establecen como apoyo emocional su acercamiento a
una deidad:

“Me dan unas ganas de chillar, me da desespero que no puedo hacer algo por él, yo quisiera que ya no le diera esa
epilepsia (...) he llegado al punto de que a veces digo: uy, Dios mio, yo qué camino cojo, para donde agarro (...) mi
unico camino que yo he visto, y esto es pedirle a Dios que me dé la paciencia”. (Cuidador n° 9)

Sin embargo, existen casos particulares que no manifiestan carga en este aspecto, y son mas congruentes
con el significado del amor, manifestando felicidad con el hecho de cuidar, “bendiciones”, en palabras tex-
tuales sobre lo que la persona le significa al cuidador y, por tanto, amortiguando directamente la carga que
pueden manifestar en otra area, por ejemplo, la econémica:

“Pues para mi la experiencia no ha sido tan dificil porque él no ha sido asi tan enfermito. Y pues no, asi como que
me haya parecido carga... carga no. Y yo no siento que esté pagando nada porque gracias a Dios no siento que
deba nada”. (Cuidador n° 5)

“Lo amo demasiado, mi familia también (...) yo le digo a todas las mamas que deberian tener mucho amor con estos
nifos, que ellos entienden mas que cualquier nifio normal, ellos son normales, yo digo que no, hay que hacerlo con
amor”. (Cuidador n° 10)

Se identifica que la conclusion a la que llegan todos los cuidadores, pese a manifestar la carga en los aspec-

tos nombrados, es el amor profundo que se ha de tener por ese ser al que cuidan y, de nuevo, el caracter
maternal recoge su lugar en las afirmaciones:
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“Tener toda la energia y todo el amor a los hijos, porque yo creo que en esta labor nadie como ser una mama que
se dedica a ellos”. (Cuidador n° 8)

“Me ha dado el amor que nunca tuve, me da el amor, lo siento tan mio, es tan tierno, él me da todo lo que necesito,
es lo mejor que le pasa a una mama@, una mama deberia apegarse a ellos”. (Cuidador n° 10)

Este hecho se ve directamente relacionado con la temporalidad donde aparecio la enfermedad de la persona
a la que cuida; asi, las personas que cuidan a aquellos que nacieron con la enfermedad conciben de una
manera mas aceptable el cuidado, mientras que los cuidadores cuyos parientes adquirieron la enfermedad
en un determinado punto de la vida diferente del nacimiento tienden a asimilarlo de una manera negativa:

“Hoy no le interesa si es de dia o es de noche, nada, él no...él no se acomide a nada!, y de ahi pa aca sufriendo todo,
imaginese sumercé es duro, es duro pa uno, que uno no esperaba eso de éI”. (Cuidador n° 11)

“El neurdlogo me dijo: “su nifio le va a quedar ciego, un niflo especial, 0 no va a caminar” y yo me puse y lloré y ya
después yo misma me puse a pensar: es que los médicos no son Dios, si asi me queda mi bebé no me importa,
le dije a Dios, no me importa como me quede mi bebe, lo acepto, lo voy a querer y lo voy a cuidar hasta donde yo
pueda”. (Cuidador n° 10)

Con lo anterior, se tiene en cuenta que la construccion cultural esta directamente relacionada con el modo en
el que se ha concebido histéricamente la enfermedad y, por tanto, el cuidado; gran parte de ello deriva en la
concepcion judeo-cristiana del sacrificio relacionado con el amor.

Por otro lado, el rol del cuidador se mantiene como un papel delegado a la mujer (Daly y Lewis, 2000) en el
que emergen las percepciones de cargas debido a las multiples tareas que debe desarrollar, las cuales no
son reconocidas ni remuneradas por los demas miembros de la familia; esta situaciéon se presenta debido a
que el cuidado informal no es visto como un trabajo dentro de los escenarios formales (Tobio, 2012):

“Habemos mujeres que si quisiéramos tirar la toalla, porque tenemos que cargar con el hijo, tenemos que cargar con
el esposo, tenemos que lidiar con todas esas obligaciones del hogar como mama y como mujer y a uno no le ven
€so0, ni el esposo ni nada”. (Cuidador n° 12)

El cuidado esta generando sentimientos de represion sobre la labor, de ahi que se puedan explicar las rela-
ciones conflictivas que algunos manifiestan con la persona a la que cuidan, y obteniendo de alli sentimientos
de culpa frente a los enfrentamientos al ser conscientes de que es una persona con enfermedad, al recordar
que su enfermedad no es congénita o no es un diagndstico que haya sido presentado en su nacimiento.

“Es muy dificil lidiar con una personita de esas, donde él no aporta nada sino, nada! (...) él no se preocupa ni por el
aseo personal de él, toca tar pendiente,(...) uno se estresa, mas que todo, preocupacion (...) me tocé limitarme de
todo, aguantar y tenerle paciencia a éI”. (Cuidador n° 11)

Lo aqui expuesto permite tener un acercamiento a los planteamientos de Bateson et al. (1956) alrededor
del doble vinculo, en el que se presentan dos situaciones y mensajes contradictorios; por un lado, la pérdida
de vida social y, por otro, el amor y la oportunidad de vida para la persona a quien se cuida, conllevado a
la codependencia. Esta situacidén puede llevar a una dicotomia en la percepcién de la relacion del cuidado
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en el cuidador: por un lado, su constante contacto con la persona cuidada y su deseo de dejar de ejercer el
cuidado para no sentir carga, lo que puede conllevar a sentimientos de rechazo hacia su familiar y, por el otro
lado, su necesidad de seguir cuidando para preservar la vida de quien requiere su atencion y la busqueda
de hacer sentir bienestar a la persona cuidada. De igual manera, este proceso de doble mensaje en la co-
municacion desde la relacion de cuidado puede conllevar confusiones a partir de lo percibido por la persona
que recibe el cuidado.

Los resultados obtenidos permiten un acercamiento a las afectaciones emocionales que atraviesan los cui-
dadores informales debido al estrés de su labor, por lo que es necesario desarrollar estrategias orientadas
al cuidado de la vida del cuidador que respondan a sus necesidades de manera efectiva en pro de prevenir
enfermedades mentales en este.

e Carga fisica

En relacion al aspecto fisico se evidencia que los cuidadores informales refieren presentar repercusiones
en este ambito debido al esfuerzo corporal que deben realizar o las situaciones de tension en la relacién
de cuidado debido a las alteraciones comportamentales presentadas en las personas manifestadas en
violencia fisica, esto conlleva a presenciar acumulacién de estresores como es expuesto por Zambrano
(2007):

“Ella me cogié y me mechoned y yo estaba como delicada de salud; yo he tenido artritis, entonces yo ya no tengo
fuerzas en mis manos ni nada...y ella pues me dominaba, me dominaba...”. (Cuidador n° 9)

“Lo que me afect6 fue una rodilla por bajarla, y subir las escaleras me compré una faja y ya, logré recuperar la rodilla
y pues ahorita ya como bajé de kilos ya se me ha facilitado mas”. (Cuidador n° 12)

Las afirmaciones expuestas anteriormente permiten conocer que la cotidianidad del cuidador presenta ten-
siones alrededor de sus practicas de autocuidado; de igual manera, su labor conlleva presentar malestares
que en muchas ocasiones no son atendidos por la ciencia médica sino por ellos mismos por medio de au-
tomedicacion. Cabe resaltar también que los cuidadores cuando son personas mayores presentan mayor
riesgo de presentar enfermedades multiples relacionadas con su ciclo vital:

“Afortunadamente ella es delgadita, ella no pesa, el peso de ella son 40 o 36 kilos. Vivo en un segundo piso y pues
yo la bajo alzada, la acomodo en la silla de ruedas. Ya somos unos ancianos...Yo tengo 68, mi esposa 62”. (Cuida-
dor n° 2)

Como fue desarrollado en la subcategoria de carga emocional, la auto-anulacion de los cuidadores, expli-
cada por la entrega total a la labor del cuidado, hace que poco se referencien las implicaciones en salud
que tienen sus tareas diarias, por lo que no lo consideran un aspecto relevante, ya que, si se nombra este
aspecto, los cuidadores tienden a describir detalladamente la enfermedad de la persona cuidada, pero si se
hace referencia a ellos mismos les cuesta recordar incluso qué padecen.

Resaltan bastante los aspectos emocionales que se ven afectados, por ejemplo, el sentirse heridos por la
discriminacion social, pero lo hacen por lo que les hagan a sus familiares mas que a ellos mismos.

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (2): 55-77



Franci Camila Amezquita Torres ¢ Astrid Karime Moreno Cano 72

En este orden de ideas y bajo este panorama analitico, se logra reflejar que la obtencion de resultados per-
mitié conocer las percepciones que tiene el cuidador sobre su labor, frente al sentir de carga que expresa
textualmente, debido a los gastos que debe hacer para el cuidado, el dafio de las relaciones sociales y fami-
liares, la limitacion que siente al no poder desplazarse a otros lugares, y el desarrollo de su proyecto de vida
a nivel laboral y académico, entre otros aspectos ya mencionados.

.|
5. Conclusiones

El proceso de investigacion presentado en este articulo permitié tener un acercamiento a la percepciéon que
los cuidadores informales tienen sobre las repercusiones colaterales que produce el ejercicio de su labor y
profundizar en aspectos de la vida del cuidador informal desde su cotidianidad.

Los relatos de los cuidadores informales participantes de la investigacion dan a conocer que su labor se
desarrolla desde el vinculo con su persona cuidada en el cual el amor es la piedra angular en su ejercicio
de atencion a las necesidades de ese otro a quien se cuida, lo que implica que su cuidado no esté limitado
solo a acciones someras que respondan a necesidades fisicas, sino que busca responder a las necesidades
emocionales que presenta la persona cuidada. No obstante, las tensiones y las dificultades que a nivel comu-
nicacional emergen conllevan la produccion de contradicciones en la percepcion y concepcion de la relacion
de cuidado en el que se refleja un cansancio del cuidador manifestado en ocasiones en desdén o deseos de
que su labor de cuidado culmine versus la sensacion de que el cuidado es un ejercicio que es parte de su
vida y que, por ende, le da sentido a la misma.

Se evidencia que la literatura internacional ha hallado que el cuidado es un ejercicio desarrollado principal-
mente por mujeres, lo cual es reflejado en este estudio, pues la mayoria de cuidadoras eran progenitoras, lo
que lleva a reflexionar sobre la importancia de continuar abordando el papel del hombre dentro del cuidado
al presentarse también cuidadores dentro de la investigacion.

Por otro lado, para algunos cuidadores la labor del cuidado no siempre constituye una carga, debido a que
el tipo de relaciones que se establecen con la persona a la que cuidan mitiga otras de tipo externo (aspec-
tos econdmicos y otros). Existe una percepcion explicita de carga en el cuidador debido a que, en muchos
casos, es el unico cuidador familiar y quien debe asumir las multiples las responsabilidades del hogar. Dicha
situacion acarrea que este aspecto trascienda a su emocionalidad y sea un riesgo para su salud mental, lo
que lleva a la necesidad de establecer acciones estratégicas que brinden atencién al cuidador en aras de
prevenir enfermedades como depresion o ansiedad a consecuencia de su labor.

La participacion de los cuidadores dentro de la investigacion permitié un acercamiento a su vida cotidiana,
su sentir y procesos subjetivos que son gestados, donde se evidencia una percepcion de carga estructural e
individual; sin embargo, logran expresar con mayor facilidad sus necesidades econdémicas y su ausencia de
apoyo familiar y/o estatal asi como sus afectaciones emocionales pero no identifican en muchas ocasiones
la carga fisica debido a la auto-anulaciéon que emerge en su labor de cuidado, viéndose esto como una limi-
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tacion en la investigacion. Por otro lado, se identifica la dificultad de algunos cuidadores para movilizarse de
su casa y participar en el grupo focal.

Ahora bien, la auto-anulacion del cuidador es identificada desde los primeros contactos; al preguntar cosas
basicas sobre su vida ellos se refieren constantemente a la persona cuidada. Al delimitar la poblacion, se
logré identificar que cada cuidador tiene necesidades especificas relacionadas con el tipo de enfermedad o
discapacidad que cuida y sus caracteristicas demograficas (sexo, edad, barrio de residencia, estrato social
y otros) las cuales enmarcan sus particularidades que el cuidador debe solventar.

A nivel nacional se ha buscado desarrollar acciones que den respuesta a las necesidades de los cuidadores,
sin embargo, aun se requiere generar estrategias que respondan a la prevencion de cargas que son desen-
cadenadas por la labor constante de cuidar, pues se han desarrollado actividades de capacitaciones al cuida-
dor cuando estos ya cuentan con habilidades de cuidado adquiridas de manera empirica; ademas, se refleja
que han sido acciones someras y en las que se relega el papel del cuidador dentro de la relacién de cuidado.

A nivel investigativo resulta relevante dar continuidad a este tipo de estudios en aras de tener conocimiento
de la situacion vivencial del cuidador informal; continuar abordando la subjetividad de los cuidadores y la in-
tersubjetividad desde la relacion de cuidado desde lineas de investigacion que aborden tematicas tales como
cuidado y subjetividad, familia y cuidado, cuidado y salud mental, cuidado y bienestar social, entre otras que
aporten a la construccion de conocimiento para la mejora de la calidad de vida de los cuidadores desde el
reconocimiento de su voz y de sus derechos a partir del cuidado al cuidador.

Finalmente, a nivel nacional es importante la construccion de una politica publica que garantice al cuidador
un reconocimiento legal, monetario y social sobre su labor de cuidado y sobre sus necesidades como sujeto,
en la cual, este tipo de resultados permite que se conozca la voz de los sujetos como autores de la construc-
cion de su realidad. Los procesos de atencion domiciliaria también son necesarios, pues prevendrian en el
cuidador desgaste fisico y econédmico cuando debe movilizarse con la persona cuidada; asi como el recono-
cimiento del cuidador como un miembro activo del sistema familiar, que presenta necesidades de ocio como
los demas. Igualmente, es importante que se reconozcan las habilidades de las personas con enfermedad
mental que pueden ser fortalecidas en espacios externos a su hogar, siendo una estrategia que ayudaria al
cuidado, tal y como es manifestado por los cuidadores participantes de la investigacion.
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