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Resumen

Esta es una propuesta investigativa relacionada con las representaciones de cuidadores
de pacientes con enfermedad de Alzheimer en relacion a la sobrecarga que experimentan,
las bases paradigmaticas y epistemoldgicas que basaron este trabajo fueron dadas desde la
teoria sistémica, la hermenéutica y las narrativas, por lo tanto, la metodologia empleada para
el proceso investigativo fue la investigacion cualitativa con alcance descriptivo a través de
una entrevista semiestructurada.

De acuerdo con esto, el objetivo fue comprender las representaciones de dos cuidadores
pacientes con enfermedad de Alzheimer en la ciudad de Bogota en relacion a la sobrecarga
que experimentan al brindar el cuidado a sus familiares, por medio de los elementos
narrativos se abordaron Enfermedad de Alzheimer, calidad de vida, sobrecarga y
afrontamiento como categorias. Donde se concluye que existe una disminucioén sostenida de
la vida social y redes de apoyo en las cuidadoras, esto generando sentimientos negativos en
ellas, no obstante, poseen recursos de afrontamiento que les permiten cumplir su rol de
manera adecuada. Es importante resaltar que las cuidadoras han buscado apoyo por parte de
las instituciones de salud para recibir un cuidado domiciliario para sus familiares, pero se
encuentra en espera.

Palabras clave: Cuidadores, Alzheimer, sobrecarga, enfermedad.
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Abstract

This is a research proposal related to the representations of caregivers of patients with
Alzheimer's disease in relation to the overload they experience, the paradigmatic and
epistemological bases that based this work, were given from systematic theory,
hermeneutics and narratives, by Therefore, the methodology used for the investigative
process was qualitative research with descriptive scope through a semi-structured
interview.

In accordance with this, the objective was to understand the representations of two
caregivers patients with Alzheimer's disease in the city of Bogot4 in relation to the
overload they experience when providing care to their relatives, through the narrative
elements Alzheimer's disease was addressed , quality of life, overload and coping as
categories. Where it is concluded that there is a sustained decrease in social life and
support networks in caregivers, this generates negative feelings in them, however, coping
resources that allow them to fulfill their role adequately. It is important to note that the
caregivers have sought support from health institutions to receive home care for their
relatives, but it is on hold.

Key words: caregivers, Alzheimer, overload, sickness.
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Introduccion
La presente investigacion tiene como propdsito comprender las representaciones que tienen
los cuidadores a cargo de pacientes con Enfermedad de Alzheimer (EA) en relacion a la
sobrecarga, debido a la dureza de esta labor. Este trabajo nace del problema que plantea el
hecho de que la enfermedad de Alzheimer sea un asunto de salud publica, de que sea la
demencia que se presenta mayormente en los adultos mayores y de que cuente con una escasa
investigacion cualitativa. Es importante resaltar que la persona con algtn tipo de demencia
presenta diferentes caracteristicas que afectan a su entorno o a quien es responsable (la parte
economica, la parte fisica y psicolégica). Todo esto genera cierto tipo de sobrecarga conocida
como carga del cuidador. De acuerdo con lo anterior, la importancia de esta investigacion
radica en el aporte de conocimiento cualitativo a la psicologia sobre las representaciones que

tienen los cuidadores en relacion a la sobrecarga que experimentan al cuidar.

La familia en su conjunto sufre un cambio en su dindmica y funcionamiento cuando
uno de sus miembros presenta esta enfermedad, sobre todo si hay una pérdida de
autonomia por parte de la persona con EA para llevar a cabo las actividades de la vida
diaria, necesitando del apoyo de otros para realizarlas y satisfacer sus necesidades. Dentro
de la familia, la atencion y los servicios de cuidado, por lo general, no suelen repartirse por
igual entre sus miembros, sino que existe un cuidador principal que, a menudo, es alguna
persona cercana al sistema familiar, poniéndose a disposicion del paciente a lo largo de las

etapas del Alzheimer.
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Las personas que brindan estos cuidados, por lo general vinculadas a los pacientes por

algun lazo afectivo y/o familiar, van aprendiendo de los cuidados de salud especificos que
necesitan los pacientes y cubriendo aquellas necesidades basicas; es frecuente que estas
personas que no cuenten con un conocimiento amplio de la enfermedad ni con la
preparacion adecuada para cubrir estas necesidades.

Inicialmente se observara la descripcion de esta problematica, los hallazgos que se
pretende obtener de la investigacion, la justificacion, los aspectos tedricos seguido por un
marco metodologico finalizando con el analisis de datos, la discusion y las conclusiones

que arrojo la investigacion.
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Planteamiento del problema

El Alzheimer es una enfermedad neurolégica progresiva y es la causa mas comun de la
demencia. Se caracteriza por la destruccion de las células que componen el cerebro, las
neuronas, lo que provoca cambios estructurales y quimicos (Bohorquez, 2019). Se da también
la pérdida progresiva de una sustancia quimica vital para el funcionamiento cerebral, la
acetilcolina. Esta sustancia permite que las células nerviosas se comuniquen entre ellas y esta
implicada en actividades mentales vinculadas al aprendizaje, la memoria y el pensamiento;
ante esta pérdida, el cerebro ya no puede funcionar como debe, los procesos antes
mencionados empiezan a fallar y a generar cambios en el diario vivir de la persona. El
Alzheimer, en definitiva, conlleva a una disminucion continua de las habilidades de
pensamiento, comportamiento y actividades sociales que altera la capacidad de una persona

para valerse de manera independiente.

Es importante mencionar la definiciéon que ofrece la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) sobre esta enfermedad. Segun ella, consiste en una "alteracion o desviacion del estado
fisiologico en una o varias partes del cuerpo, por causas en general conocidas, manifestada
por sintomas y signos caracteristicos, y cuya evolucion es mas o menos previsible" (Herrero,

2016: 57).

Segun datos reportados por la OMS (2019), la demencia afecta a nivel mundial a unos 50

millones de personas, de las cuales alrededor del 60% viven en paises de ingresos bajos y

11



Calidad de vida en cuidadores de Alzheimer
medios. Cada afio se registran cerca de 10 millones de nuevos casos por lo que en 2030 se

espera que sean aproximadamente 75 millones y en 2050 se cree que podrian ser cerca de 132
millones. Con la tendencia en ascenso, pueden incrementar los casos masivamente. En
Colombia, segtin un estudio realizado en la Facultad de Ciencias de la Salud de la
Universidad Icesi, “para el 2020 se espera que 260.000 personas mayores de 60 afios

padezcan la enfermedad del Alzheimer’’ (Takeuchi, 2014: 1).

En cuanto a los cuidados de salud para personas con enfermedad de Alzheimer ‘‘en
mas de la mitad de los hogares los cuidados son realizados por una sola persona, el
cuidador principal. Este, por lo general, es una mujer (87,4%)”” (Rodriguez et al., 2000,
p-139), quien se convierte en la cuidadora “oficial” del paciente: se encarga de ayudar a la
persona a ejecutar las actividades que ya no puede realizar y de los cuidados basicos de la
vida diaria: banarse, vestirse, alimentarse, acompafidndolo hasta terminar el dia.

Teniendo en cuenta las estadisticas mencionadas anteriormente, se evidencia que el
Alzheimer ha tenido un gran crecimiento en los ultimos afios y que, ademas, seguira
creciendo, por lo que se hace relevante trabajar con la poblacion de cuidadores principales de
personas ya diagnosticadas con Enfermedad de Alzheimer, ya que no solo el paciente es
quien requiere de algiin tipo de asistencia sino que también el cuidador merece ser tenido en
cuenta. A este respecto, se han realizado varias investigaciones que indagan sobre la EA y/o
sus cuidadores. A continuacion, se presentaran algunos estudios empiricos realizados en los

ultimos afos.
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En primer lugar, se presenta una revision bibliografica realizada en Espafia por Navarro,

Jiménez, Garcia, Calleja y Blanco (2017) sobre los enfermos de Alzheimer y sus cuidadores.
El objetivo del estudio fue analizar las mayores necesidades de los familiares de pacientes de
Alzheimer, a través del andlisis de 40 articulos de Elsevier, Dialnet, SCIELO y Google
Academic. Los resultados de la investigacion mostraron que la mayoria de las demandas de
los cuidadores se relaciona con el escaso conocimiento sobre los cuidados correspondientes a
las personas con EA. Este desconocimiento revierte negativamente en su salud fisica y

emocional porque genera sobrecargas en ellos mismos.

De igual manera, es importante conocer los recursos y fortalezas con que cuenta el
cuidador familiar de personas con EA. Este fue el objetivo de la investigacion realizada en
Argentina por Gutiérrez, Sierra, Gomez y Riquelme (2016). La muestra se componia de 55
personas mayores de 18 afios de edad, en el cual se realizé un estudio descriptivo,
transversal, tipo encuesta. Los resultados revelaron que entre la poblacion encuestada
predominaban las mujeres casadas, indicando que el cuidado de estos pacientes con EA
recae principalmente en el sexo femenino. Aquellas mujeres suelen poseer recursos
sociales, religiosos, culturales, econémicos y médicos. Los mas utilizados, son los
religiosos y médicos. Por otra parte, en un 40% reportaron regular o minimo apoyo social.
Con todo, es importante tener en cuenta la presencia de ciertos factores que protegen al
cuidador y que, de cierta manera, le permiten tolerar la sobrecarga que conlleva su labor.
Por esta razon (y por las caracteristicas personales de los cuidadores) los niveles de

sobrecarga pueden variar.

13
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Respecto a la sobrecarga, se encontro otra investigacion que determina la variacion para

los cuidadores de pacientes con enfermedad de Alzheimer de los niveles de sobrecarga. En
el estudio realizado en Cuba por Pérez y Llibre, (2010), el objetivo se centrd en establecer
el nivel de sobrecarga de los cuidadores informales de adultos mayores con demencia. En
este estudio se incluyeron 75 cuidadores de adultos mayores con demencia leve y
moderada. Se aplico la entrevista sobre la carga del cuidador (Escala de Zarit y Zarit). En
relacion a la sobrecarga percibida por los cuidadores de los adultos mayores con
Alzheimer, los resultados se analizaron teniendo en cuenta el estadio leve y moderado de
la enfermedad en el que se encontraba el adulto mayor. El 77,3 % de los cuidadores de los
adultos mayores experimentaron un nivel de sobrecarga intenso y un 20% experimentaron
un nivel de sobrecarga leve. El estudio anterior resalta que los cuidadores de pacientes con
EA reportan altos niveles de sobrecarga, pero no especifica las situaciones mas
demandantes.

En el estudio realizado en Chile por Rubio, Marquez, Campos y Alcayaga (2017), cuyo
objetivo de investigacion fue conocer la experiencia de ser cuidador principal de un
familiar con EA y sus necesidades de cuidado, se utilizé un disefio cualitativo donde se
entrevistaron 8 cuidadores familiares de personas con EA. La vivencia de los cuidadores
se desarrolld en seis categorias interrelacionadas entre si: Inicio de los sintomas y
busqueda de un diagndstico; impacto de la enfermedad; adaptacion; perfil del cuidador;
necesidad de no perder la esencia de la persona y devolviendo la esperanza.

Las categorias planteadas muestran el proceso que viven los cuidadores desde la
aparicion de los sintomas hasta la adopcion de su rol como cuidador. Este conocimiento

podria aportar informacion para generar programas de atencion innovadores que permitan
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acompafar a los cuidadores y su familia en el proceso de cuidados que requieren las

personas con EA para, de esa manera, contribuir a mejorar su calidad de vida, la de su

familia y la del familiar a su cuidado.

Es interesante examinar los diferentes estudios realizados en Colombia, ya que la
situacion no es contraria a la internacional, esto es, también en Colombia el cuidado es
asumido en mayor porcentaje por las mujeres, aunque una de las investigaciones (Achury,
Castano, Gomez y Guevara, 2011) menciona el papel que desempeiia el profesional de
enfermeria sobre el cuidador familiar en cuanto a la calidad de vida, la importancia de
brindar apoyo y realizar un cuidado compartido para asi fortalecer al cuidador principal,
haciéndole saber que su tarea no es facil y reconociendo lo que hace de manera adecuada.
La finalidad del articulo es proporcionar fundamentos tedricos que permitan reconocer que
no so6lo el paciente con enfermedad cronica requiere de un cuidado, sino que su cuidador
también necesita atencion a fin de identificar oportunamente sus necesidades y desarrollar

intervenciones que mejoren la calidad de vida del cuidador.

Como lo establecio el estudio mencionado anteriormente, es necesario comprender que
el cuidado de esta poblacion no debe recaer en una sola persona. El cuidado debe ser
compartido por cuanto desempefian un papel fundamental en el tratamiento y cuidado de
la persona que sufre EA. Por ello, estudios relacionados con la dependencia de las
personas mayores en contextos donde no ha operado esta comprension muestran la
sobrecarga de sus cuidadores. Al respecto conviene mencionar el trabajo de Flores, Rivas

y Seguel (2012), cuyo objetivo fue determinar el nivel de sobrecarga en el desempefio del
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rol en el cuidador familiar de adulto mayor con dependencia severa. Realizada en 67

cuidadores familiares, los resultados mostraron que los cuidadores, por lo general, son
mujeres (hijas o esposas) que llevan de uno a cinco afios cuidando; ellas dedican de 21 a
24 horas en el cuidado del paciente alejandose de todo tipo de actividades sociales.
Ademas, no poseen ayuda de otras personas y reconocen el apoyo de Centros de Salud.

Asi, més de la mitad presentan sobrecarga intensa.

Hay que comprender que la calidad de vida de los cuidadores es tema de gran
relevancia y que merece investigaciones. Por esta razon el objetivo del estudio realizado
en Bogota de Vargas y Pinto (2010) fue establecer la relacion entre la calidad de vida del
cuidador familiar y el grado de dependencia del paciente con Alzheimer. con la
participacion de 192 cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer pertenecientes al
programa Cuidado a Cuidadores de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional
de Colombia, los resultados obtenidos en este estudio sefialan que la mayoria de
cuidadores familiares son mujeres casadas, de 36 a 59 afios de edad, con grado
universitario completo, empleadas o trabajadoras independientes. Se evidencid también
que cuidan de su padre o madre con enfermedad de Alzheimer entre 7 y 12 horas al dia y
que la mayoria ha dedicado al cuidado del paciente entre 10 y 36 meses desde el momento

del diagnoéstico y manifiestan que la principal fuente de apoyo es su familia.

En este punto, es importante destacar las diversas similitudes existentes al momento de
brindar este tipo de atencion a personas con Alzheimer, ya sea este un cuidador o una

cuidadora. Al respecto, Barreto, Coral, Campos, Gallardo y Ortiz (2015) realizaron un
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estudio en donde su objetivo fue describir y comparar el nivel de carga de los cuidadores

familiares, hombres y mujeres, de personas con enfermedad crénica en Colombia. De tipo
cuantitativo, el estudio se desarrolld con 1555 cuidadores familiares de personas con
enfermedad crénica. La mayoria llevaba mas de 36 meses cuidando al familiar. E131 % de
los cuidadores hombres y el 33 % de los cuidadores mujeres manifestaron que el cuidado de

su familiar les generaba sobrecarga.

El estudio de Cerquera (2014) pretende explicar los efectos que tiene el cuidado de una
persona con EA y busca identificar los efectos psicoldgicos del cuidado referidos a depresion
y sobrecarga subjetiva en una muestra de 62 cuidadores formales y 53 informales de
pacientes con Alzheimer en Bucaramanga, asi como conocer sus estrategias de
afrontamiento. A través de un estudio no experimental, transversal, descriptivo y
comparativos, se analizaron las frecuencias de aparicion de cada variable y se compararon las
puntuaciones de los grupos. Del estudio se concluyé que la estrategia de afrontamiento mas

utilizada en ambos grupos fue la religion.

En general, los estudios apuntan a demostrar que la sobrecarga esta presente en la mayoria
de los diferentes cuidadores que existen. Dado que estos estudios han empleado un método
cuantitativo, no es posible obtener una descripcion detallada de las vivencias de los
cuidadores ni la ampliacion por parte de los cuidadores del relato sobre las experiencias y, en
particular, sobre la carga propia que genera el cuidar; ademads, en los estudios se analiza un

gran nimero de personas cuidadoras. Como se evidencio en los estudios anteriores, es
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importante realizar estas indagaciones con el cuidador principal porque es ¢l quien asume la

mayor carga.

Pregunta Problema

(Cuales son las representaciones de dos cuidadores de pacientes con enfermedad de

Alzheimer en la ciudad de Bogota con relacion a la sobrecarga que experimentan al brindar el

cuidado a sus familiares?

Objetivos

Objetivo General

Comprender las representaciones de dos cuidadores de pacientes con enfermedad de

Alzheimer en la ciudad de Bogota en relacion a la sobrecarga que experimentan al brindar el

cuidado a sus familiares.

Objetivos Especificos

e Conocer las creencias asociadas a la EA y al cuidado que necesitan los familiares con

Alzheimer por parte de dos cuidadores ubicados en la ciudad de Bogota.

18
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Describir las situaciones que los dos cuidadores de la ciudad de Bogota asocian como

sobrecarga al cuidar a un familiar con EA.

Identificar las estrategias que los dos cuidadores de la ciudad de Bogota emplean para

contrarrestar la sobrecarga experimentada al cuidar a un familiar con EA.
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Justificacion

La investigacion acerca de la sobrecarga de los cuidadores de personas que
presentan la demencia tipo Alzheimer resulta relevante para la sociedad en la medida en que
las estadisticas de manifestacion de la enfermedad han aumentado significativamente durante
los ltimos afios y seguirdn creciendo, generando asi un problema de salud publica. De
acuerdo con la OMS (2019), la demencia afecta a nivel mundial a unos 50 millones de
personas, de las cuales alrededor del 60% viven en paises de ingresos bajos y medios. Cada
afo se registran cerca de 10 millones de nuevos casos, por lo que se convierte en una

problematica que le compete de igual manera a la psicologia.

Adicionalmente, en la medida en que la calidad de vida de un paciente con demencia
tipo Alzheimer involucra necesariamente a la red familiar de la que hace parte, se presenta un
cambio en su estructura familiar que puede interferir en las actividades diarias ya que,
insistimos, la calidad de vida no solo es de quien padece la enfermedad sino de su nucleo
familiar y de su cuidador, ya que empieza a cambiar dentro de ella la dindmica de cada
integrante. Segun Eguiluz et al. (2003) ‘‘ocurren cambios en la dinamica familiar de acuerdo
con su modo de construccion, pues debido a los acontecimientos y situaciones particulares

que la familia experimenta surgen nuevas formas de relaciones entre sus miembros’’ (p. 22).

Actualmente y a pesar de todos los avances de la medicina y de las continuas
investigaciones llevadas a cabo sobre este tema, aiin no existe una cura para las personas con

EA. Esta enfermedad ataca, por lo general, a los adultos mayores, por lo que resulta tan
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dréstica la afectacion a las familias de los pacientes y a las personas que brindan los cuidados.

Segun el Ministerio de Salud, “la prevalencia de sindrome demencial en América Latina y el
Caribe es alta, entre 6,0 y 6,5 por cada 100 adultos de 60 afios y mas’’ (Llibre y Gutiérrez,
2014: 4). Ante estas cifras y el incremento proyectado, los cuidadores tienen un papel
importante en el proceso de atencidon ya que desempenan un papel fundamental en el
tratamiento y cuidado de la persona que padece de Alzheimer. Por eso, es necesario abordar
esta problematica, asi como determinar si las dos cuidadoras a cargo de personas ya
diagnosticados con Alzheimer cuentan con estrategias de afrontamiento debido a que, en
muchos de los casos, el cuidador se enfoca en las necesidades de la persona a cuidar pero se
olvida de sus propias necesidades y es alli donde emergen situaciones con efectos negativos
en la salud de estas personas, no solo a nivel fisico sino también a nivel psicoldgico,

emocional y socioecondmico.

Freudenberger (1974) defini6 la carga como ‘‘agotamiento mental y ansiedad frente al
cuidado. También esta relacionado con dificultades en la salud fisica, debido a una
acumulacion de estresores frente a los que el cuidador se encuentra desprovisto’” (Citado en
Cruz y Cardona, 2007: 27): Asi, asumir la responsabilidad de ser el cuidador de un familiar
con Alzheimer implica una profunda transformacion en la forma de vida del cuidador ya sea
principal, formal o informal. Otro aspecto muy importante es la carga familiar que, segun
Gwyter (1986), se define como “el conjunto de los problemas fisicos, psicologicos o
emocionales, sociales y financieros que se le plantean a los miembros de una familia que
deben cuidar a un familiar que sufre Alzheimer” (citado en Know Alzheimer, p.37). Por esto,

la carga que mantiene el cuidador se debe a diferentes estimulos estresores y su resistencia al
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cuidado se puede transformar en factores de riesgo que pueden generar alteraciones como

tristeza, irritabilidad, ansiedad, depresion que pueden obligar incluso a abandonar el rol de
cuidador (Sanchez y Jaramillo, 2011). Por esto, es de vital importancia poder brindar el

apoyo necesario y adecuado que requiere el cuidador.

Teniendo en cuenta lo anterior, esta investigacion pretende orientar tanto a
profesionales como a los cuidadores sobre la exigencia y la carga que poseen estas personas
en todos los procesos que la enfermedad implica. En suma, se pretende ahondar en el
conocimiento sobre este tema ya que en la mayoria de estudios no se le permite al cuidador
narrar sus experiencias y vivencias; por esto, no es posible saber qué aspectos psicologicos es
importante tener en cuenta para futuras investigaciones y asi enfrentar las distintas

situaciones que esta enfermedad trae consigo.

Adicional a esto, se crea la oportunidad de indagar sobre las reflexiones y experiencias
investigativas orientadas a la carga propia del cuidado de una persona con esta enfermedad,
permitiendo a la comunidad académica enfocar proximos estudios. En relacion con la Facultad
de Psicologia, la investigacion propuesta es relevante ya que esta ligada a la linea
“Investigacion, intervencidn y cambio en contextos sistémicos” la cual pertenece al grupo
escuela sistema complejo: Debido a su abordaje sistémico, la presente investigacion se
encuadra en la linea mencionada.

A nivel personal, la investigacion permite poner en practica los conocimientos adquiridos
durante la formacion académica relacionados al proceso de investigacion y a nivel de

profundizacion en una problematica, en este caso, el Alzheimer y sus cuidadores. La presente
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investigacion aporta al reconocimiento y desarrollo para el mejoramiento del sistema

familiar. Esta linea aborda diversas situaciones generales a partir de las cuales generar ayudas

para un beneficio y mejoramiento de intervencion desde el ejercicio clinico.
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Marco Teodrico

“La investigacion de las enfermedades ha avanzado tanto que cada
)

vez es mas dificil encontrar a alguien que esté completamente sano.’

Aldous Leonard Huxley

Demencia

La palabra ‘‘demencia’’ proviene del latin de mentis que significa locura, término acuiado
por Philippe Pinel en 1801 (Molloy y Caldwell). Muy comun en edades avanzadas, la
demencia es una enfermedad de caracter degenerativo y, por lo tanto, irreversible. Por ello,
las funciones o capacidades que se pierdan no podran volver a ser recuperadas en la persona.
Por su parte, la OMS afirma que la demencia es un ‘‘sindrome que implica el deterioro de la
memoria, el intelecto, el comportamiento y la capacidad para realizar actividades de la vida
diaria. Aunque afecta principalmente a las personas mayores, la demencia no constituye una
consecuencia normal del envejecimiento’’ (Organizacion Mundial de la Salud, 2017: 1).
Antes de la aparicion de la enfermedad, la persona pasa por diversas dificultades como
realizar varias tareas a la vez para resolver problemas o para tomar decisiones. La demencia,
por lo demas, tiene un efecto abrumador en las familias de las personas afectadas y sus
cuidadores. A menudo surgen presiones fisicas, emocionales y econémicas que pueden
causar mucho estrés a las familias y cuidadores que estan a cargo de las personas que padecen

alglin tipo de demencia.
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Entre las diversas causas de demencia, se encuentra la demencia tipo Alzheimer que

consiste en una afeccion especifica que afecta aproximadamente a un 6 % de las personas
mayores de 65 afios, y su incidencia se incrementa con la edad, calculando que afecta al 20
% de las personas de 80 afios (Cabrera, et al., 2012). El concepto de demencia es un
concepto general que Uinicamente nos indica la pérdida progresiva de la memoria y el

conjunto de sus capacidades mentales.

Enfermedad de Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer es la causa mas comin de demencia progresiva en adultos
mayores, sus sintomas aparecen lentamente y a veces puede ser hereditaria (Robledo, Pefia,
Rojas y Ruiz). La primera referencia sobre esta enfermedad fue realizada en 1906 por el
neur6logo y psiquiatra aleman Alois Alzheimer. Por otro lado, en el Manual Diagnostico y
Estadistico de los Trastornos Mentales, version V, define la EA en cuanto si existe varios
déficits cognitivos y se manifiesta con:
A) Deterioro de la memoria (capacidad deteriorada para aprender nueva informacion o
recordar informacion previamente aprendida), uno o mas de los siguientes impedimentos
cognitivos: Afasia (lenguaje alterado), Apraxia (aunque la funcidn motora esta intacta, la
capacidad para realizar actividades deportivas se ve afectada), pérdida de reconocimiento
(incluso si la funcion se siente intacta, el objeto no puede ser reconocido o reconocido),
Implementacion de cambios (por ejemplo, planificacion, organizacion, secuenciacion y

abstraccion).
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B) Los déficits cognitivos de cada estandar A1 y A2 conduciran a un grave deterioro del

trabajo o las actividades sociales e indicaran una disminucion significativa en los niveles de
actividad anteriores.

C) El proceso se caracteriza por un inicio gradual y un deterioro cognitivo continuo.

La enfermedad de Alzheimer produce degeneracion y atrofia de la corteza cerebral, que es
la parte del cerebro responsable de las funciones cognitivas superiores. Dicha atrofia
comienza por los lobulos temporales y se extiende luego hacia el parietal, produciendo una
considerable reduccion tanto en masa como en peso cerebral (Carretero, Pérez, Sanchez y

Balbas, 2011, p.12).

Este tipo de enfermedad se agudiza con el tiempo y el primer sintoma que las personas
reconocen es el olvido progresivo de las cosas, que repercute en el desarrollo de su trabajo, en
las tareas del hogar y en otras actividades cotidianas de la persona. ‘‘La EA presenta
tipicamente alteraciones de diferentes dominios cognitivos. Inicia casi siempre con
alteraciones de la memoria, y después presenta alteraciones de lenguaje, visuoespaciales y de
las funciones ejecutivas’ (Robledo, Pena, Rojas y Ruiz: 14). En otras palabras, la persona
por lo general se empieza a confundir, se pierde en lugares conocidos que recorria
anteriormente, no recuerda donde ha dejado objetos, prendas, comida, entre otros, empieza a
olvidar nombres y personas que conocia. Aunque el Alzheimer no tiene cura ni los
tratamientos actuales pueden detener el avance de la enfermedad, pueden ralentizar por un
tiempo el empeoramiento de los sintomas y mejorar la calidad de vida de las personas que

padecen Alzheimer y de sus cuidadores.
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Su caracter irreversible, la falta de un tratamiento curativo y la carga que representa para
las familias de los afectados hacen de la enfermedad de Alzheimer un problema social muy
grave para millones de familias, lo que hace que este tipo de demencia tenga un impacto tan

fuerte en el sistema sanitario y en el conjunto de la sociedad.

Morbilidad

La demencia es un problema a nivel mundial y también de salud publica de acuerdo con
los diferentes estudios que se analizaron para realizar el proyecto. Rodriguez y Gutiérrez

(2014) afirman que:

En la region de las Américas los costos totales estimados para las demencias son de
235,84 billones de dolares, sin embargo, solo el 11 % de estos costos (23 billones de
dolares) corresponden a América Latina y el Caribe, donde vive cerca del 44 % de

las personas con demencias (p. 380).

Debido a probables factores genéticos, los pacientes de origen hispano o latino tienen
1,5 veces mas probabilidades de desarrollar Alzheimer en comparacion con pacientes de raza
blanca no hispana, alcanzando un 6,0 % en América Latina y 6,5% en el Caribe. Estos
numeros pueden estar subestimados debido al diagndstico tardio y a limitaciones o falta de
atencion médica especializada (Alzheimer's Germ Quest, 2018). Dado que también en
América Latina quien brinda los cuidados que requieren las personas con Alzheimer son los

familiares cercanos, en esta zona del mundo es realmente desconocido el abordaje de la
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problematica de cuidadores y cuidadoras, sus caracteristicas o el nivel de carga que los

cuidadores pueden llegar a presentar.

A partir de un estudio realizado en la Universidad Nacional de Colombia — sede Bogota
sobre la caracterizacidn y condiciones de los cuidadores de personas con discapacidad severa

se evidencio que:

La mayor parte de la muestra manifiesta experimentar problemas de salud que
considera asociados al ejercicio de su labor (77 %). Se reportan principalmente
condiciones de estrés, cefalea, lumbalgias y alteraciones del suefio. También se
mencionaron manifestaciones de ansiedad y depresion en la mayoria de los
cuidadores encuestados (80 % y 82 % respectivamente, entre quienes reconocen
problemas de salud). EI 58,2 % refiere dificultad para concentrarse, asociada a estados
de nerviosismo, tension, preocupacion e irritabilidad (Gomez, Penas y Parra, 2016,
prr.14).

Asi, se evidencian diferentes afecciones a nivel psicoldgico y fisico, lo que produce una
disminucion de la calidad de vida no solo de las personas que tienen Alzheimer sino también,

y principalmente, de los cuidadores.

Calidad de vida en cuidadores
Haciendo referencia a la calidad de vida, los estudios al respecto, que han visto un gran
avance a lo largo del tiempo, indican que la calidad de vida es un criterio subjetivo para cada

persona, que tiene diferente significado dependiendo de la cultura en la que se encuentre la
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persona. Por esta razon, no existe una definicion univoca para la nocion de calidad de vida, si

bien Ardila la define como “una propiedad que tiene el individuo para experimentar
situaciones y condiciones de su ambiente dependiendo de las interpretaciones y valoraciones

que hace de los aspectos objetivos de su entorno’’ (2003: 162).

Otra definicion de calidad de vida es la que proporciona la Organizacion Mundial de la
Salud, s.f.: 385): “manera en que el individuo percibe el lugar que ocupa en el entorno
cultural ven el sistema de valores en que vive, asi como en relacion con sus objetivos,
expectativas, criterios y preocupaciones”. Todo ello matizado, por supuesto, por su salud
fisica, su estado psicolégico, su grado de independencia, sus relaciones sociales, los factores

ambientales y sus creencias personales.

Considerando lo anterior, Lawton (2001) complementa este concepto identificando

cuatro dominios especificos donde se manifiesta la calidad de vida: fisica, social, subjetiva

y psicologica:
En primer lugar, la calidad de vida fisica incluye los estados de salud y la calidad de
vida relacionada con la salud. Es el dominio mas ligado a la biologia. En casi todas las
listas de dimensiones fisicas aparecen citados el dolor, los sintomas, las limitaciones
funcionales y la funcion mental; en segundo lugar, la calidad de vida social incluye
indicadores relativamente objetivos de compromiso con el mundo exterior: el tamafio
de la red social, la frecuencia de contactos sociales, la participacion en actividades y
el espacio social; en tercer lugar, la calidad de vida percibida (subjetiva) tiene que ver

con la calidad de la relacion con la familia, con los amigos, el tiempo y la seguridad
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econdémica; y en cuarto lugar, la calidad de vida psicoldgica esta integrada por los

afectos, los estados de animo, las necesidades personales y las diferentes perspectivas

o puntos de vista (Citado en Gonzalez, Valle, Arce, y Farifia, 2010: 9-10).

Sobrecarga

También llamada sindrome de sobrecarga del cuidador, la sobrecarga es el resultado de
la combinacidn del estrés psicologico, la tension fisica y la presion emocional en relacion
con la carga objetiva de la asistencia. La atencion a las personas mayores dependientes
supone con frecuencia una notable fuente de estrés que afecta de manera importante a la
vida de la persona cuidadora; el cuidador de un familiar con dependencia debe afrontar
momentos criticos relacionados con el estrés de cuidar, el agotamiento, la falta de apoyo
de otros miembros de la familia, estados de ansiedad, estrés y depresion. Ademas, el
aumento de los gastos derivados de la enfermedad es un factor que se asocia a la
sobrecarga personal y que influye en el papel del cuidador dificultando su actividad. En
este sentido, el concepto de sobrecarga de los cuidadores hace referencia a ‘las
consecuencias psicologicas, fisicas y a cambios derivados de la atencion a causa de la
demencia’’ (Pérez, Cartaya y Olano, 2012. prr. 4). De igual manera, las funciones que
ejecuta el cuidador en su labor de acompafiamiento a la persona con Alzheimer
dependeran del grado de avance de la enfermedad, de ahi que las necesidades del cuidador

cambien a medida que evoluciona la enfermedad.

Otra definicion es la que ofrece Cerquera, y Pabon (2016) citando a Zarit (1986) donde

se define sobrecarga como el “grado en que los que proporcionan el cuidado perciben que
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su salud, vida social y personal, y situacion econdémica cambian por este hecho”. No

obstante la situacion de dificultad atravesada por los cuidadores, es importante resaltar que
algunos de ellos generan diferentes estrategias de afrontamiento que ayudan a sobrellevar

la carga, lo que ayuda a mantener un estado de animo saludable.

Dentro de este marco, ha de considerarse ademas el abandono de responsabilidades por
parte del Estado y del Sistema Sanitario, fuera de la presion que se va acumulando sobre la
familia, los conflictos que ello puede acarrear y el agotamiento econémico de los recursos
familiares. Por todo lo anterior, el cuidador debe asumir sobrecargas y esto incluye dos

aspectos fundamentales: la carga objetiva y la carga subjetiva.

Carga Objetiva
Al respecto, Hoenig y Hamilton (1966) mencionan que la carga objetiva esta constituida por
el conjunto de labores que el cuidador y su familia realizan: ayudar, supervisar, controlar,
realizar pagos y demas tareas de la persona con la enfermedad. Asimismo, el cuidador y la
familia experimentan alteraciones en su rutina y en las dindmicas interpersonales en la
familia, como consecuencia de las tareas de cuidado, inclusive el tiempo ocupado en la
persona a cuidar.

Diversos autores indican que las principales implicaciones de la carga objetiva son la
disminucion y casi pérdida del tiempo libre, la alteracion de la rutina familiar, las
limitaciones en la realizacion de las actividades sociales, lo que genera efectos negativos

en las relaciones intrafamiliares.
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Carga Subjetiva

En relacion con la carga subjetiva, Cruz et al, (2013, citando a Sales, 2003) la definen
como el conjunto de actitudes, sentimientos y percepciones negativas ante la experiencia
de cuidar, es decir, todos aquellos sentimientos que emergen en los cuidadores como
responsables y proveedores de los cuidados. En ciertas ocasiones los cuidadores sienten un
peso, una maleta muy pesada y no saben qué hacer con ella y alli se generan esos
sentimientos tanto positivos como negativos, dependiendo de las circunstancias que se den
dia a dia. Asi, puesto que una de las principales consecuencias negativas para las personas
cuidadoras sometidas a situaciones prolongadas de estrés es la carga subjetiva, es
imprescindible conocer los estudios realizados sobre los cuidadores en aras de conocer y

comprender sus problematicas.

Cuidadores

Las problematicas del cuidador han sido muy estudiadas desde diferentes dimensiones
teniendo en cuenta que el desgaste que sufre, el estrés y la responsabilidad de cuidar de una
persona, entre otros, son factores que generan en ellos cierto tipo de carga provocada por la
labor. Dado que la persona enferma se halla en una situacion donde no puede realizar
determinadas actividades esenciales y es vital la presencia del cuidador para atender dichas
tareas y las que aparezcan inesperadamente, se corrobora que el papel del cuidador exige la
actuacion de las funciones indicadas en la definicion de la Real Academia Espafiola: cuidar es
“asistir, guardar, conservar, cuidar a un enfermo” (2019). Dicho de otro modo, cuidar de otra
persona es velar por todo lo que necesite, para lo cual es posible establecer una rutina sencilla
y mantener unos horarios y un orden.
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Desde el momento en que la familia empieza a enfrentar la enfermedad y sus
implicaciones se van definiendo, en primer lugar, los roles, los niveles de cuidado del
paciente de acuerdo a los recursos que cada persona posee y, por ultimo, la forma en la que el
sistema familiar y el entorno responden y se adaptan a la nueva situacion. Lara, Sdnchez y
Rios, (s.f., citando a Arrivillaga y Cols) afirman que, durante este proceso, ‘‘la familia
construye un significado de la enfermedad que le permite mantener su sentido de

control’’(2007: 35)

En la presente investigacion se pretende abordar las consecuencias del ejercicio que tiene
el cuidar de una persona, por lo que es fundamental conocer un concepto sobre el ejercicio
del cuidador. Larban afirma que consiste en el “comportamiento y acciones que envuelven
conocimientos, valores, habilidades y actividades emprendidas en el sentido de suministrar
las potencialidades de las personas para mantener o mejorar a las condiciones humanas en el

proceso de vivir y morir” (2010: 57).

Tipos de cuidadores

El cuidador principal es quien asume las principales tareas y responsabilidades de cuidar,
sin percibir remuneracion econdomica alguna. Este papel, aceptado por el resto de los
familiares, por lo general es desempefiado por la pareja, los hijos, o algiin familiar muy
cercano. Estos cuidadores, al asumir el rol principal en el cuidado del paciente, deben

afrontar altos niveles de agotamiento y turbamiento, mas aun en los casos en donde se ofrece
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el cuidado sin haberse preparado ni capacitado para tal funcion. Asi pues, el cuidador

principal es una

Persona que proporciona la asistencia y el apoyo diario a quien padece una
enfermedad. La familia generalmente suministra el principal apoyo, pero suele ser
un miembro de la familia el que asume la maxima responsabilidad y, por lo tanto,
el que soporta la mayor sobrecarga fisica y emocional del cuidado del paciente

(Alonso, s.f, p. 323).

Por otra parte, el concepto de cuidador se subdivide en dos grupos: el cuidador informal y

cuidador formal.

Cuidador formal

Gomez entiende por cuidado formal el conjunto de “tareas que oferta un profesional
especializado y que van mas alla de las propias capacidades de las personas para cuidar de si
mismas o de los demas” (2016: 5, citado en Rodriguez y Rodriguez, 2005). Si bien estos
cuidadores estdn capacitados para el manejo de la enfermedad y las diferentes actividades que
la coyuntura exige, también estdn expuestos a una carga de estrés considerable que puede
conllevar a problemas tanto a nivel laboral como personal. Estas consecuencias repercuten en
su calidad de vida y pueden afectar la forma en que lleva a cabo el cuidado, segun diferentes

investigaciones que se han realizado sobre la carga de este tipo de cuidadores.
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Cuidador informal

El cuidado informal consiste en el “cuidado y atencion [ofrecido] fundamentalmente por
familiares y allegados, pero también por otros agentes de atencion que se dispensa de manera
altruista a las personas que presentan algun grado de discapacidad o dependencia” (Gémez,
2016: 4, citado en Rogero, 2009). Por tanto, el cuidador informal es una persona que carece
de formacion profesional y que se ocupa de la persona mayor de forma circunstancial, por ser

un conocido o un familiar.

El estrés ocasionado a raiz de esta situacion, acompafiado por la falta de experiencia y
preparacion, se puede convertir en un desgaste no solamente fisico sino también mental, lo
que influencia directamente la calidad de vida del cuidador y, por lo tanto, también del
anciano. En cuanto a los tiempos que dedica el cuidador informal, un estudio realizado por la
Facultad de Medicina de la Universidad Nacional de Colombia reveld que “priman los casos
que dedican mas de 12 horas diarias a este rol (86 %); y para el 94 %, es su labor habitual
durante todo el afio” (Galindo, Penas y Parra, 2016: 372).

Como se mencionaba anteriormente, los cuidadores informales de las personas con EA son,
casi siempre, miembros de la familia. Por esto, es importante conocer a la familia con mas

profundidad y las implicaciones para la adaptacion familiar debido a la nueva situacion.

La familia
Se considera la familia como el grupo primario por excelencia debido a que la persona,
desde su nacimiento, se encuentra inmersa en ella, es ahi donde vive y donde desarrolla las

habilidades y acumula las experiencias que serviran como base para la vida en todos los
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ambitos. En este sentido, la familia esta unida por un vinculo de pareja, de consanguinidad o

de algun otro tipo, en donde es posible identificar alglin tipo de lazo. Cabe resaltar que en una
familia existen diversos grados de parentesco, razén por la cual no todos sus integrantes
mantienen el mismo tipo de relacion o cercania.

Desde la perspectiva sistémica, segun Montalvo, Espinosa y Pérez (2013) la familia es un
sistema en constante evolucion y desarrollo, ya sea por el contexto o bien por los individuos
que la conforman. Al interior de la familia, las personas nacen, crecen, se reproducen y
mueren dejando a su paso huellas marcadas en la interaccion con otros. A su vez, para
Minuchin “‘la familia es una unidad social que enfrenta una serie de tareas de desarrollo.
Estas difieren de acuerdo con los parametros de las diferencias culturales, pero poseen raices
universales’ (1979: 39). Por esta razon, una persona no es un ser aislado sino familiar y alli,
en la familia, mantiene una continua interaccion. Asi, al estudiar y conocer mas a fondo la
familia, hay que tener en cuenta su estructura interna, las reglas de todo el sistema, los
subsistemas y las transiciones. Segun Moreno, ‘‘los momentos de transiciones en la vida
familiar producen tensiones que exigen cambios en la organizacion familiar para adaptarse a

las necesidades cambiantes de sus miembros’’ (2014: 52).

La familia y el Alzheimer

Durante el ciclo de vida familiar ocurren cambios que pueden alterar tanto su estructura
como su dindmica. En caso de una amenaza, el sistema moviliza los recursos que ella
considera adecuados para afrontar el problema o adaptarse. Cuando uno de los miembros de
una familia se enferma de Alzheimer, toda la familia padece esta dolencia ya sea en menor o

mayor medida. En otras palabras, la familia del paciente es afectada profundamente por la
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aparicion del Alzheimer por los dafios causados en los dominios de su funcionamiento

psicoldgico, econémico y social.

Los familiares cercanos a la persona con Alzheimer, en donde existe un tipo de cuidado y
de ayuda, hacen parte del proceso de avance y progresion de la enfermedad y pueden verse
afectados tanto a nivel emocional, cognitivo y en su conducta, en los planes que cada persona
tenga para el futuro, los significados que se tengan sobre si mismo, sobre los demas e incluso
puede variar el sentido de la vida. Todo esto, debido a que “‘los problemas aparecen cuando
esa persona se convierte en un ser dependiente que necesita ciertos cuidados. En estos casos,
cuidar a un enfermo o a un anciano supone una carga econdmica, una reorganizacion de la
vida cotidiana familiar’” (Algado, Basterra y Garrigds, 1997). Asi pues, la afectacion implica
también a los miembros de la familia de la persona afectada y no s6lo a quienes velan por el
cuidado de sus familiares (cuidadores principales), en la medida en que ya no tienen tiempo
para su autocuidado y en el caso de los que no aportan (familia), porque sienten cierta

inquietud, miedo e inseguridades.

Las familias que cuentan entre sus miembros con una persona dependiente, como los
pacientes de EA, presentan necesidades especiales de tipo econdomico, precisan de apoyo
moral y de un correcto y adecuado asesoramiento en asuntos de la enfermedad propiamente
dicha. En suma, requiere de una gran informacion acerca de todos los recursos existentes para

facilitar el cuidado de esa persona.
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Seglin la teoria sistémica de Minuchin, se determina un modelo familiar constituido por

los conceptos basicos a tratar en el siguiente apartado, pertenecientes al modelo sistémico

estructural.

Jerarquias

Las jerarquias se establecen dadas las funciones de poder y autoridad distribuidas dentro
de la familia. Normalmente, los padres son quienes ejercen la autoridad sobre sus hijos y, atin
sin decirlo, cada uno de los integrantes de la familia saben quién ejerce el poder y quien tiene
el control del hogar. Segiin Feixas, Mufioz, Compafi y Montesano, ‘‘la familia esta
estructurada jerarquicamente de acuerdo con varias formas de organizacion’’ (2016: 24).
Tales jerarquias deben estar bien definidas porque, en caso contrario, las interrelaciones
familiares tienden a ser caoticas. Asi, el poder y la autoridad deben ir de la mano ya que en
algunos casos se puede tener el poder, pero no ejercer la autoridad. Las jerarquias, ademas,

son utiles para diferenciar los roles en los subsistemas familiares.

Los roles en la interaccion familiar

Para Pillcorema (2013), definiendo los roles se definen las tareas que cada uno de los
miembros debe cumplir dentro de la organizacion familiar. Los roles determinan las
interacciones familiares y dotan de sentido las conductas de sus miembros. Es decir, los roles
adjudican a cada miembro de la organizacion familiar un papel: papel de padre, papel de
madre, papel de hijo o hija, y cada rol dentro de la familia tiene una ponderacién o una carga.
Con todo, el peso de los roles no ha de ahogar a las personas en una Uinica dindmica

relacional. Las familias funcionales deben ser lo suficientemente flexibles como para permitir
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que los roles sean intercambiados en funcion de las necesidades familiares e individuales y en

relacion con las situaciones que se presentan a lo largo de la vida. Por eso, se permite a un
mismo miembro jugar varios roles diferentes para, de esta manera, afrontar de la mejor

manera las situaciones.

Afrontamiento

El afrontamiento consiste en el conjunto de los procesos de reaccidon que operan los
individuos. Carretero, Garcés y Rodenas definen el afrontamiento como aquellos ‘‘esfuerzos
cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las
demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas como que exceden o desbordan
los recursos de los individuos’” (55, citado en Lazarus y Folkman, 1986). Asi, el
afrontamiento, que se configura de acuerdo a lo que una persona hace o piensa, es la
respuesta que ofrecen nuestros mecanismos de defensa ante la resolucion de problemas, el

manejo de las emociones, ante las dificultades, entre otras.

De las diferentes investigaciones realizadas en torno al afrontamiento, ha sido posible
conceptualizar estilos y estrategias de afrontamiento. En cuanto a los estilos de
afrontamiento, para Manrique y Miranda (2006) son aquellas predisposiciones de cada
persona ante diferentes situaciones que le permiten aplicar diferentes estrategias de
afrontamiento, asi como su estabilidad temporal. En este sentido, los estilos de afrontamiento
son comportamientos conscientes que cada individuo lleva a cabo para afrontar un problema,

solucionarlo o conseguir un objetivo.
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Por otro lado, Manrique y Miranda (2006) agregan que los estilos de afrontamiento son

procesos concretos y especificos que se utilizan en cada contexto y pueden ser cambiantes
dependiendo de las condiciones desencadenantes, por lo que existen en realidad muchas
estrategias posibles de afrontamiento que puede manejar un individuo. El uso de unas u otras
en buena medida suele estar determinado por la naturaleza del estresor y las circunstancias en
las que se produce.

Lazarus y Folkman (1986) plantean dos estilos de afrontamiento: uno, centrado en el
problema y otro, centrado en la emocion:

e Centrados en el problema: la persona se centra en las maneras para hacer frente a la
situacion, buscando soluciones al problema. Hay una busqueda deliberada de solucion
por la presencia de la situacion estresante.

e Centrados en la emocidn: la persona busca la regulacion de las consecuencias
emocionales activadas por la presencia de la situacion estresante. Si no funcionan o
son insuficientes el primer tipo de estrategias, se pretende aminorar el impacto sobre
el individuo (Citado en Manrique y Miranda, 2006: 35)

Se encuentra, entonces, que las personas buscan organizarse y van trasmitiendo mediante

relatos aquello que buscan y quieren lograr para mantener su estilo de vida. Estos relatos

o discursos son conocidos como las narrativas.

Narrativas
La narrativa es un género literario, una manera de escribir o contar una historia,
caracterizado por la disposicion cronoldgica de una serie de eventos son significativos para el

narrador (Diaz, 2007). Al considerar que las narrativas son las estructuras o modelos que la
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gente suele emplear para contar historias, el enfoque narrativo pretende hacer énfasis, por

medio del lenguaje, en la creacion de realidades y de respectivos significados, con el fin de
registrar lo vivido para narrarlo. Por eso, al narrar, la persona expresa lo vivido en palabras,
en tanto ideas y emociones; resignifica las experiencias, llena de sentido la propia historia al

renombrar y re-crear una serie de acontecimientos.

Diseiio metodologico

Tipo de investigacion

Este estudio contempla un tipo de investigacion de corte cualitativo por cuanto pretende
establecer un acercamiento a la realidad que va a ser objeto de andlisis. Esta metodologia,
definida por Sampieri, Fernandez y Baptista, consiste en “la recoleccion y andlisis de los
datos para afinar las preguntas de investigacion o revelar nuevas interrogantes en el proceso
de interpretacion” (2014: 7). Por esto, el método cualitativo es adecuado para los fines de esta
investigacion porque busca un acercamiento a la forma en que las participantes perciben un
fenomeno en particular, a saber, la sobrecarga derivada del cuidado de sus familiares con
diagnostico de enfermedad de Alzheimer. Asimismo, intenta describir las creencias y las
estrategias de afrontamiento que cada cuidador tiene frente a la labor que realiza ya que cada

cuidador experimenta diferentes vivencias y diferentes cargas.

Diseiio investigativo
Seglin lo anterior, el presente trabajo investigativo se ubica en el disefio Hermenéutico,
el cual se fundamenta principalmente en la observacion resultante de la interpretacion. La

Hermenéutica, considerada ‘‘una teoria general de interpretacion, dedicada a la atenta
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indagacion del autor’’ (Arraez, Calles y Moreno, 2006: 173), se orienta , por tanto, hacia la

identificacion de los significados ocultos de las cosas, interpretando de la mejor manera las
palabras, los escritos, los gestos, al igual que cualquier acto u obra humana. En la presente
investigacion se pretende realizar dicho analisis con base en lo expresado por los cuidadores,
sin perder, eso si, la singularidad en el contexto de que forma parte. Segin Schleiermacher
(considerado el padre de la hermenéutica moderna), €sta se comprende como ‘‘el arte del
entendimiento, a partir del dialogo’” (1834, citado en Vasquez, 2005). Por tanto, el objetivo
es interpretar las diferentes situaciones vividas por las cuidadoras al momento de estar a
cargo de un familiar con Alzheimer, comprender las experiencias de las participantes y
entender las actividades que realizan con el fin de disminuir la percepcion de sobrecarga. Asi
pues, se buscd conocer inicialmente el nivel de sobrecarga de la paciente y la forma en la que
la experimenta, es decir su percepcion de la misma y la manera en que ésta ha influido en su

vida, esto a través de una entrevista semiestructurada.

Alcance

Respecto al alcance de la presente investigacion, éste sera de caracter descriptivo, ya
que “busca especificar propiedades y caracteristicas importantes de cualquier fenomeno que
se analice. Describe tendencias de un grupo o poblacion.’’ (Sampieri, et al., 2014: 92). A lo
largo de la investigacion y por medio de dos cuidadores de personas con EA se describiran
las situaciones por las que estan pasando actualmente y las percepciones de su rol o labor por
medio de las narrativas generadas. Asi, por medio de la experiencia de cada una, sera posible
saber como es el tipo de carga, de qué manera se manifiestan y comprenden las caracteristicas

que componen el afrontamiento de cuidar.
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Instrumentos
La investigacion empled varias técnicas o instrumentos para llegar a las conclusiones finales

del mismo.

a) Consentimiento informado:

Se define como un documento donde se invita a las personas a participar de manera
libre en una investigacion. Este documento, que representa una autorizacion, permite que la
informacion recolectada durante dicho estudio pueda ser utilizada por el o los investigadores
del proyecto en la elaboracion del andlisis y comunicacion de esos resultados. Los
requerimientos basicos necesarios para que un consentimiento informado sea valido son:
libertad de decision, competencia para decidir e informacion suficiente (Ministerio de la

Proteccion Social, 2009) (Ver anexo 1).

A través del consentimiento informado se firma la autorizacion para asi poder realizar
el procedimiento correspondiente en el cual la persona manifiesta voluntariamente su
intencion de participar o no en la investigacion, después de haber comprendido el objetivo de

ésta.

b) Entrevista:

Se aplicara una entrevista cualitativa semiestructurada. En ésta, segun Sampieri et al.
“pueden hacerse preguntas sobre experiencias, opiniones, valores y creencias, emociones,
sentimientos, hechos, historias de vida, percepciones, atribuciones, etcétera.” (2014: 407). A

través de preguntas orientadoras, este tipo de instrumento permite conocer las creencias de
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los entrevistados, los estilos de afrontamiento que utilizan o han utilizado y el significado que

asignan a la sobrecarga, y asi conocerla mas a fondo. Las participantes que haran parte de

esta entrevista seran dos mujeres cuidadoras de sus familiares con Alzheimer (Ver anexo 2).

Procedimiento

Una vez seleccionada la poblacion, se concretd con cada participante el dia y la hora para
la realizacion de la respectiva entrevista, cuya duracion oscild entre los 47 minutos y una hora
con 40 minutos. Las entrevistas se realizaron en el mes de marzo de 2020 y tuvieron lugar en
distintas locaciones. La primera de ellas fue realizada en la casa de la participante; la segunda
entrevista se realizd por medio de una videollamada a través de la aplicacion WhatsApp. Para
cada entrevista, se present6 el consentimiento informado a cada una de ellas y se grabaron

ambas por medio de un celular.

Consideraciones éticas

Para llevar a cabo esta investigacion se tuvieron en cuenta los aspectos éticos
planteados en la ley 1090 de 2006, los principios €ticos de los psicologos y el codigo de
conducta de la American Psychological Association (APA), basdndose principalmente en los
siguientes articulos: Articulo 2. Responsabilidad, competencia, estandares morales y legales,
confidencialidad, bienestar del usuario, relaciones profesionales, evaluacion de técnicas,
investigacion con practicantes humanos; Articulo 45. El material psicotécnico es de uso
exclusivo de los profesionales de psicologia; Articulo 49. Los profesionales de psicologia
dedicados a la investigacion son responsables de los temas de estudio, la metodologia usada

en la investigacion y los materiales empleados en la misma, del andlisis de sus conclusiones y

44



Calidad de vida en cuidadores de Alzheimer
resultados, asi como de su divulgacion y pautas para su correcta utilizacion; Articulo 50. Los

profesionales de la psicologia, al plantear o llevar a cabo investigaciones cientificas, deberan

basarse en principios éticos de respeto y dignidad, lo mismo que salvaguardar el bienestar y

los derechos de los participantes; Articulo 51. Es preciso evitar en lo posible el recurso de la

informacion incompleta o encubierta.

Fuentes de informacion

La poblacidon de estudio estd constituida por dos personas de 71 afios y 56 afios, que son

cuidadoras actualmente de familiares con Enfermedad de Alzheimer. La muestra estuvo

compuesta por dos mujeres de la ciudad de Bogota.

Tabla 1

Categorias de estudio

Categorias

Definicion

Preguntas orientadoras

Enfermedad de Alzheimer

Es una enfermedad
neuroldgica progresiva que
causa demencia. Se
caracteriza por la
destruccion de las células
que componen el cerebro, las
neuronas, lo que provoca

cambios estructurales y

(Qué sabe usted sobre la

Enfermedad de Alzheimer?

(De donde ha obtenido la

informacion?
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quimicos (Bohérquez,

2019).

(En qué etapa del
Alzheimer esta la persona

que cuida?

(Qué tratamiento ha
recibido la persona con

Enfermedad de Alzheimer?

(En qué consiste el

cuidado que usted brinda?

(Qué temores siente al
momento de cuidar a una

persona con EA?

Calidad de vida

Una propiedad que tiene el
individuo para experimentar
situaciones y condiciones de
su ambiente dependiendo de
las interpretaciones y
valoraciones que hace de los
aspectos objetivos de su

entorno (Ardila, 2003).

(Por qué es usted el

cuidador?

(Como fue designado

para ser el cuidador?

(Hace cuanto tiempo

cumple labor de cuidador?
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(Con qué frecuencia

usted brinda los cuidados?

Desde que cumple la
labor de cuidador, ;siente
que ha habido cambios en la

parte familiar?

Desde que cumple la
labor de cuidador, ;siente
que ha habido cambios en la

parte social?

[ Se siente satisfecho con

su vida social?

(Como ha cambiado su

vida desde entonces?

(Ha tenido otros cambios
a nivel de trabajo, estudios,

etc.?

47



Calidad de vida en cuidadores de Alzheimer

(Se ha sentido solo/a en
su labor como cuidador?

Por qué?

(Qué le gustaria hacer en

el futuro?

(Qué expectativas tiene

para mas adelante?

Sobrecarga

La definicion de
sobrecarga incluye dos
aspectos fundamentales: el
objetivo y el subjetivo. La
sobrecarga objetiva
corresponde a los resultados
negativos concretos y
visibles del papel del
cuidador y la subjetiva se
refiere a las sensaciones que
el cuidar desencadena, a la

evaluacion personal de los

(Qué entiende por
sobrecarga al cuidar de una

persona con EA?

(Cuantas horas usted
dedica al cuidado de esta

persona?

(Qué emociones aparecen
en el proceso de cuidar a una

persona con EA?

(Qué ha hecho para

sobrellevar los niveles de
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familiares sobre la situacion

(Souza, 2011)

estrés en ciertas situaciones

agobiantes?

Afrontamiento

Esfuerzo cognitivo y
conductual orientado a
manejar, reducir, minimizar,
dominar o tolerar las
demandas externas e internas
que aparecen y generan
estrés (Manrique y Miranda,

2006).

(Ha afectado de alguna
manera su empleo o las
cosas del hogar con las
responsabilidades de ser

cuidador?

[Tiene usted algin
problema de condicion fisica
o de salud, que afecte el tipo
o la cantidad de cuidado que

usted puede proveer? ;Cual?

(Cree que ha afrontado la

situacion adecuadamente?

(Cuales cree que son sus

fortalezas?
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(Qué tipo de apoyo usted
recibe? (Instrumental,

econodmico)

(De quién ha recibido ese

apoyo?

(Recibe apoyo formal o

informal?

(Qué necesitaria para que
ese cuidado sea mas

efectivo?

Fuente: Elaboracion propia.
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Presentacion y analisis de resultados.

El presente trabajo de investigacion recolect6 la informacion por medio de entrevistas
semiestructuradas (anexo 2) que fueron grabadas (con el consentimiento previo de la
participante) (anexo 1) y transcritas para efectos del posterior andlisis por categorias (anexo

3).

Luego de revisar estos criterios, se realiza una matriz para organizar las categorias junto
con sus topicos. Luego, se plantean y se organizan las subcategorias las cuales se propusieron
con base en la entrevista inicial llevada a cabo con las cuidadoras. En vista de que las
narraciones de las participantes reflejaban también estados emocionales, esta informacion
también fue recabada y fue importante para comprender de mejor manera sus testimonios y

conocer el analisis de la informacion una vez transcrita.

Se agruparon estas respuestas emocionales en tres criterios: positiva, negativa y neutrales.
Asi, se catalogaron como positivas las verbalizaciones acompanadas por expresiones
emocionales tales como alegria, esperanza y tranquilidad; como negativas, las
verbalizaciones acompafiadas por expresiones emocionales tales como miedo, angustia, rabia
y tristeza. Por ultimo, se clasificaron como neutrales las verbalizaciones que no estan

asociadas a ninguna emocionalidad en particular.

A partir de las cuatro categorias (enfermedad de Alzheimer, calidad de vida, sobrecarga y
afrontamiento), se analizaron las respuestas en funcion de doce subcategorias. Esto, se

encuentra consignado y definido de forma més clara y especifica en la tabla 1, en donde
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Tabla 2

Calidad de vida en cuidadores de Alzheimer
ademas de ello, se presentan los criterios por los cuales se seleccionaron los aportes mas

Criterios de categorizacion

Enfermedad de Alzheimer
Subcategoria Definicion Reglas de asignacion
Conocimiento Son todos los saberes que La participante hace referencia a la
tiene la persona relacionados informacion suministrada por los
con la enfermedad del paciente. médicos.
La participante hace referencia a la
experiencia que ha tenido por su anterior
familiar.
Conjunto de actividades o Las participantes mencionan que
medicamentos prescritos para necesitan de autorizaciones para
Tratamiento
contribuir al alivio del paciente. reclamar medicamentos e insumos.
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2. Las participantes comentaron que sus
familiares requieren de algun tipo de

tratamiento.

Es la accion de ayudar a otra

persona para su bienestar.

1. Las participantes hacen referencia al

cuidado que brindan.

Cuidado
2. Las participantes hacen referencia a la
paciencia que se debe tener frente al
cuidado del familiar.
Calidad de vida
Subcategoria Descripcion Reglas de asignacion
Ayuda monetaria ofrecida a 1. Las participantes hacen referencia a la
una o varias personas para ayuda que les brindan sus familiares.
Apoyo - . .
proveer sustento. 2. Las participantes mencionan que sienten
econdmico

apoyo y esto genera alivio.

Apoyo familiar

Asistencia a alguno de los

miembros del nucleo familiar.

1. La participante obtiene apoyo de sus
hermanos.
2. La participante siente carga al no tener

un apoyo familiar.
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Es un servicio sanitario en el 1. Las participantes mencionan que
cual se brinda asistencia a requieren de servicio de enfermera.
Cuidado ) . .
pacientes con problemas de 2. Las participantes mencionan que
domiciliario ) .
salud que no requieren requieren ayuda por parte de las
hospitalizacion o a pacientes instituciones de salud para las citas
que no puedan desplazarse a médicas.
los centros de salud.
Sobrecarga
, e Reglas de asignacion
Subcategoria Descripcion g g
Cantidad excesiva de horas 1. Las participantes mencionan que a causa
que la persona invierte en el de este han perdido vida social.
Exceso de horas ) - ..
cuidado de su familiar. 2. Las participantes argumentan que en
ciertas ocasiones se sienten deprimidas.
Trastorno que se caracteriza 1. Las participantes refieren que se sienten
por una profunda tristeza, tristes en ciertas ocasiones al cuidar de
Depresion ) ) ) .
pérdida de interés, baja su familiar.
autoestima, etc. 2. Las participantes hacen referencia a la
soledad que sienten en momentos dados.
Afrontamiento
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Descripcion

Reglas de asignacion

Cambio de vida

Variacion de factores como
relaciones personales, habitos,

ocupaciones o tradiciones.

Las participantes hacen referencia al
cambio generado por el hecho de cuidar

de su familiar.

social o .
Las participantes mencionan que este
cambio les ha afectado.
Conjunto de creencias que Las participantes hacen referencia a la
se obtiene mediante la fe o el fortaleza que les genera acogerse a su
Espiritualidad . "y
aprendizaje. religion.
Las participantes mencionan sentir calma
apoyandose en Dios.
Conversacion interna donde Las participantes hacen referencia a las
la persona se provee a si misma acciones alternas que realizan para
Automeotivacion

de razones, impulso,
entusiasmo e interés que
provoca una accion especifica
o un determinado

comportamiento.

sentirse mejor.
Las participantes hacen referencia a que

esto les ayuda a sobrellevar el cuidado.

Avance de la

enfermedad

Progresivo deterioro de la
salud que avanza mostrando

cambios en la persona.

Las participantes hacen referencia al
deterioro cognitivo de su familiar.
Las participantes hacen referencia a

cambios conductuales del familiar.
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Fuente: Elaboracion propia.

Descripcion

En el primer contacto que se tuvo con las dos cuidadoras, se indagaron los datos basicos
demograficos, asi como su historial como cuidadora de una persona con Alzheimer. A

continuacion, se presentara esta parte de la historia de las cuidadoras entrevistadas.

La cuidadora A es una mujer casada de 71 afios, convive con su esposo el cual
actualmente es la persona diagnosticada con Alzheimer y con su hijo de 42 afios. La
cuidadora A es pensionada, vive en el noroccidente de la ciudad, su ocupacion es al hogar y
goza de condiciones de vida estables. Empez6 a cuidar de su esposo una vez enterados de su

diagnostico 4 afios atrds. Ambos constituyen una pareja que suma 50 afios de casados.

La cuidadora D es una mujer de 56 afios, convive actualmente con su hermano y su madre
es la persona diagnosticada con Alzheimer, enfermedad que se manifesto en ella hace 8 afios.
Hace tres afios y dos meses que la hija asumio6 el rol de cuidadora. Para el momento de la
entrevista, la cuidadora no contaba con un empleo debido a que ella decidié renunciar para

estar al tanto de todo lo relacionado con la paciente. Habitan en el suroccidente de la ciudad.

Analisis de categorias

Enfermedad de Alzheimer

Dentro de esta categoria se encuentra la subcategoria conocimiento, en la cual se puede
incluir todo aprendizaje adquirido por las cuidadoras frente a la enfermedad de sus familiares
por medio de la experiencia. Aqui se encontrd que las dos participantes tienen conocimientos

basicos sobre el Alzheimer. Entienden, en todo caso, que el Alzheimer es el causante de la
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degeneracion y atrofia de la corteza cerebral, locacion que es responsable de las funciones

cognitivas superiores, la atrofia comienza por los 16bulos temporales y se extiende luego
hacia el parietal (Carretero, Pérez, Sanchez y Balbas, 2011: 12) lo que genera dafio
progresivo. Estas nociones han sido posibles gracias al constante contacto con los médicos,
hecho que les permite indagar y resolver sus dudas. Cabe sefalar que la participante A
adquirié estos conocimientos con la experiencia que tuvo previamente con uno de sus

familiares:

I3

‘No, como te digo yo tuve también la experiencia con mi mamad que murio hace 7-8 anos
y tenia 90 anos, también estuvo bastante tiempo, como 14 anos con la enfermedad, entonces

’

ahora estoy aqui acabandola de rematar’’.

Por su parte, la participante D menciond que no sabia nada de lo que conllevaba la
enfermedad y habia adquirido estos conocimientos a partir del contacto en las instituciones de

salud, ya que tenia que llevar a su mama a constantes citas médicas. Ella coment6 que:

“Cuando la empecé a cuidar no sabia bien qué era, no estaba bien empapada, si sabia
que se le olvidaban las cosas y ya, las empezo a olvidar y entonces, cuando la empecé a
cuidar, ya cuando la llevaba a las citas yo preguntaba, le preguntaba al neurologo, le

preguntaba al de P y P, al de médico general’”.

De lo anterior se puede evidenciar que las participantes han adquirido esta informacion por
medio de la comunicacion que han tenido con los diferentes especialistas en las instituciones
de salud, motivadas por el interés de cuidar de sus familiares de la mejor manera y brindarles

la mejor atencion.
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Otra subcategoria son los tratamientos necesarios para el bienestar de sus seres queridos

con el fin de frenar un poco la progresion de la enfermedad. A pesar de que las
investigaciones hayan establecido que los tratamientos actuales para el Alzheimer no pueden
detener el avance de la enfermedad, estos tratamientos tienen como funcion ralentizar por un
tiempo la progresion de los sintomas y el deterioro de la calidad de vida tanto de las personas
que tienen Alzheimer como de sus cuidadores. De esta manera, los dos familiares de las

cuidadoras reciben varios tipos de tratamientos:

““‘le dan medicamentos, ella toma Memantina y Galantamina para lo del Alzheimer como
tal, (...) hasta ahorita a fin de mes le mandaron unas terapias que para el habla. Como yo le
dije a la doctora que ya estaba dejando de tragar entonces le van a hacer unas terapias para

ayudarle a que mastique’’ Participante D

Algo que dificulta considerablemente su situacion es el hecho de tener que solicitar
constantemente las autorizaciones correspondientes para poder reclamar los diferentes
medicamentos e insumos, asi como la asignacion de las terapias. Como se observa, las
cuidadoras que estan a cargo de las personas con Alzheimer tienen que estar al tanto del

estado de salud como de sus tratamientos.

La subcategoria de cuidado abarca toda aquella atencidn, interés y servicio que las
cuidadoras brindan a los familiares cuando éstos lo necesitan y no pueden hacerlo por ellos
mismos debido a la enfermedad. Segiin Watson, ‘‘el cuidado se manifiesta en la practica
interpersonal, que tiene como finalidad promover la salud y el crecimiento de la persona’
(1979, citado en Hernandez, Navarro, Cedefio y Lopez, 2009). Se trata precisamente del

cuidado que las participantes ofrecen a sus seres queridos: una atencién continua y
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permanente, orientada a resolver problemas particulares que afectan la dimension personal

del familiar al que estan cuidando. Al respecto, las dos participantes explicaban que:

““Me desorganiza y me pone los pariales a que se sequen en el closet jAy! entonces todo

eso como que, no, no crea eso cuidar es muy duro’’ Participante A.

“hay dias que baja las escaleras bien, pero hay dias que esta muy dura y cuando hay otra
persona, un hermano, alguno que me ayude, bien, pero cuando me toca sola es un

sufrimiento’’ Participante D.

Calidad de vida

Dentro de esta se encuentra la subcategoria de apoyo familiar. Esta nocion pretende
resaltar que las necesidades generadas al interior de una familia que cuenta con un familiar
dependiente de sus parientes no son unicamente de indole econdomico. Una familia con una
persona dependiente de los demas requiere apoyo moral en muchos casos, asesoramiento en
asuntos de la enfermedad como tal y, desde luego, una amplia informacioén sobre todos los
recursos existentes para facilitar el cuidado de esa persona. En los relatos de las cuidadoras,
se evidencia su percepcion acerca del apoyo que reciben directamente de sus familiares.
Afirman que este tipo de apoyo es esencial para que las cuidadoras puedan dedicarse por un
tiempo a si mismas, a descansar, a realizar gestiones o a cualquier actividad que necesiten, ya
que cuando estan cuidando deben poner toda su atencion en las personas que cuidan. La

participante A refiere que:
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““De manera que entonces, y yo me considero sola, porque yo, en mi nucleo como de

familia, no. Ya mi hermano se murio, mi mama se murio, mi papa se murio y los otros viven

1

en Cali, entonces usted sabe que por teléfono eso no es lo mismo”’.

Como se evidencia, la participante A no cuenta con ningun tipo de apoyo familiar que le
permita tener momentos de pausa en su labor de cuidadora lo que genera en ella una carga
emocional negativa que se confirma con el tono triste que acompafia su comentario, mientras

que para la participante D la situacion es diferente ya que ella cuenta con este tipo de apoyo:

“‘son 4 fines de semana, somos 4 hermanos, cada uno la cuida cada fin de semana, esa fue

’

mi condicion’

En relacion con la subcategoria anterior encontramos otra, el apoyo econémico, que
consiste en el sustento monetario que se brinda a algin familiar para suplir diferentes
necesidades materiales. La participante A cuenta con este tipo de apoyo ya que su hijo, que
convive con ella, colabora con los diferentes gastos que la participante pueda necesitar para

suplir diferentes necesidades. Al respecto, ella menciona que:

““Pues como te digo afortunadamente nosotros tenemos casas, todo practicamente es mio,
tenemos otra casa, tenemos para alla otras cosas y pues con eso pues no te voy a decir que
vivamos a las mil maravillas, pero si, ahi Carlos (refiriéndose a su hijo) nos ayuda mucho de

manera que entonces pues ahi vamos”’.

En cuanto a la participante D, también cuenta con su familia porque recibe de sus
hermanos aportes econémicos para sus gastos en general, ya que la participante dejo de

trabajar. Ella comenta que:
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“‘porque tengo que dejar de trabajar entonces toca que me colaboren con una cuota para

mis gastos, entonces ellos me dan una cuota de 150 mil pesos para mis gastos cada uno”’.

Siguiendo la misma linea se encuentra la subcategoria cuidado domiciliario. De ella
participa la cuidadora A quien, para la época de la entrevista, solicitaba el apoyo de una
enfermera domiciliaria, lo que evidencia el arduo trabajo que representa para una sola

persona el cuidado de pacientes con Alzheimer.

““(...) precisamente en este momento estoy pidiendo enfermera (...)""

También se puede advertir que, si no se presenta un protocolo de continuidad por parte del
tratamiento de la clinica y los médicos tratantes, se va a perder mucho tiempo y progreso en

el tratamiento de este tipo de pacientes.

““El problema de las EPS es que estan constantemente cambiando a los médicos, yo por
ejemplo, como le decia a la doctora, es que el problema es que yo hoy vengo y ustedes
comenzamos un tratamiento bien y dentro de dos, tres, cuatro meses que usted ya estda
aburrida la cambian y vuelve otra vez a otro y es volvamos a andlisis volvamos a la misma

cosa y a la hora de la verdad no progresa’’ Participante A

Se puede inferir segiin lo que cuenta la participante D que las EPS deberian facilitar a este
tipo de pacientes, médicos domiciliarios ya que es muy complicado para los cuidadores

movilizarlos o trasladarlos hasta las instituciones de salud.

“‘ahorita estaba peleando lo de que la vinieran atender aca en la casa el médico’’

Participante D
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Sobrecarga

Dentro de esta categoria se encuentra la subcategoria exceso de horas, la cual se puede
definir como la cantidad de horas que una persona invierte en el cuidado de su familiar y que
van mas alla de lo normal. Como se puede apreciar, la participante A tiene un exagerado
horario que le niega la posibilidad de dedicar tiempo para si misma. Incluso su suefio se ve

afectado:

“‘el casi no duerme, desde las 12 de la noche comienza a levantarse al bario, 5, 6 0 7

>

veces al bario, entonces eso no deja de ser un problema’

En cuanto a la participante D, se observa que durante el primer afio, periodo en el cual el
paciente no empleaba medicamentos para dormir, dedicaba incluso el tiempo de suefio para

poder cuidar y atender a su familiar:

““me tocaba era tirarme al piso, sentarme como en el respaldo de la cama de ella porque
me daba era miedo que se me tirara y el sueiio me vencia. Entonces lo que hacia era
sentarme en el piso, hasta que fuimos al médico y le comenté al doctor y él le mando una
pasta para dormir y ahi ya descanse porque era terrible, levantarme sin dormir hacer oficio

fue como unos meses terribles porque se levanta uno mal’’

Llegado a este punto, se encuentra la subcategoria de depresion, trastorno caracterizado
por una profunda tristeza, pérdida de interés por la mayoria de las cosas, baja autoestima y
falta de motivacion. Asimismo, relacionado con la sobrecarga de los cuidadores, hace
referencia a ‘‘las consecuencias psicologicas, fisicas y a cambios derivados de la atencion a

causa de la demencia. Hace referencia a las consecuencias psicolédgicas, fisicas y a cambios

62



Calidad de vida en cuidadores de Alzheimer
derivados de la atencion a causa de la demencia’ (Pérez, Cartaya y Olano, 2012). Tales

fendmenos se evidencian en los testimonios de las cuidadoras.

La participante A relata que en ciertos momentos de frustracion, se siente desmotivada por
varios aspectos como el constante desorden de su familiar provocado por la misma
enfermedad de Alzheimer, lo que la lleva a pensar en soluciones distintas a las que

comunmente realizaria una persona sin dicha enfermedad:

“‘a veces tengo mis arrebatos y digo que quiero tirar la toalla, estoy harta, aburrida y
Jhijuemadre! un dia voy a dejarlos a ustedes solos y me voy, jqué carajo! A mi me va mejor

’

sola, pero no. Yo sé que no lo voy a hacer’

En la participante A como la participante D se puede percibir la profunda afectacion de su
estado emocional causada por la lidia con pacientes que padecen deterioro cognitivo y
comportamental, viviendo episodios de reiteracion de actividades o realizacion de tareas que
les demandan tiempo y casi nada de satisfaccion ya que las personas con Alzheimer realizan

actividades incoherentes que generan desmotivacion a las cuidadoras.

“estoy en un punto de soledad grande porque mis hijas se abrieron, ahorita como estoy
no puedo conseguir una pareja estable porque ;como?, asi, ;como?, y pues cualquier

persona no se va a aguantar que lo vea cada ocho dias’’ Participante D

Por otra parte, el hecho de no poder cumplir sus suefios y llevar su propia vida es
sumamente frustrante para las cuidadoras, lo que nos lleva a identificar una problematica para

estas personas.

Afrontamiento
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Para iniciar, se tiene en cuenta el cambio de vida social, que incluye una variacion de

actividades y relaciones familiares, personales, habitos, ocupaciones o tradiciones. En
contraste, Lawton (2001) menciona que la calidad de vida social atafie en mayor medida
indicadores relativamente objetivos de compromiso con el mundo exterior: el tamafio de la
red social, la frecuencia de contactos sociales, la participacion en actividades y el espacio
social, que empieza a disminuir debido a los cambios ocasionados por la labor de cuidado

brindan a sus familiares.

Es muy comun que los cuidadores pierdan progresivamente sus amistades, parejas y en
general su circulo social y que se desgaste su vida personal, debido no sélo al compromiso
adquirido que demanda tal cantidad de tiempo, sino también a la predisposicion por parte de
las personas que visitan a los cuidadores por temor a la reaccion de las personas con

Alzheimer. Una de las cuidadoras expresaba que:

“Claro, es que yo comencé como a alejarme de todo el mundo o... no. Alejarme, no,
empecé pues ya no tenia el grupo de amigas, que no sé qué, bueno que yo fuera a tomarnos

un tinto, que a fumarnos un cigarrillo o bueno alguna cosa (...)’" Participante A

Asi, se nota como los cuidadores deben reacomodar sus tiempos y se evidencia el modo en
que su circulo social se va reduciendo cada vez mas ya que, para los cuidadores, la prioridad

es el tiempo y el cuidado que deban dedicar a las personas con Alzheimer.

“va no puedo salir el dia que quiera, porque entre semana no puedo, tengo que estarme
horas con ella, entonces cuando me invitan algo tengo que cuadrar es para los tres dias que

vo salgo’’ Participante D
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Siguiendo con la misma linea de analisis, la subcategoria espiritualidad consiste en el

conjunto de creencias que se obtienen mediante la fe o el aprendizaje, para la cual se llevan a
cabo practicas como la oracion, rezos, cantos, alabanzas y adoracion, dependiendo de la
creencia. Se observa que para aquellos cuidadores que tienen alguna creencia religiosa o
cierta espiritualidad es mas féacil y llevadera la labor como cuidadores porque, por medio de
su fe, encuentran tranquilidad y alivio porque entienden que su labor constituye un acto de

bondad y servicio.

I3

‘St, yo creo, yo soy catolica, no... Yo creo mucho en Dios y todo, yo sé que mi Dios no me
desampara (...) Si eso me ha ayudado, si, al menos a estar como te digo yo, que los domingos

la misa en vivo con todo, yo le rezo y yo estoy tranquila en ese sentido’’. Participante A

Segutn lo que relata la participante D, se percibe que encuentra un gran descanso, asi como
la promesa de una futura recompensa al escuchar musica religiosa; considera que la labor

realizada es una fuente de esperanza:

“‘a veces me gusta mucho escuchar musica cristiana cuando estoy asi porque eso me
calma (...) si yo quiero una buena vejez tengo que sembrar para recoger, aspiro eso, aspiro a

que igual es un mandato de Dios cuidar a los padres ;jno?’".

En la siguiente subcategoria se encuentra la automotivacion de las cuidadoras, proceso en
el que se genera una conversacion interna donde la persona se da a si misma las razones, el
impulso, el entusiasmo y el interés derivados de una accion especifica o de un determinado
comportamiento. Segun el relato de la participante, ella encuentra un incentivo especial por el
hecho de que la persona que cuida es su madre y eso la impulsa a querer continuar con mayor

animo para no desfallecer y declinar ante la actividad agobiante que esté llevando a cabo.
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“‘pero pues trato de luchar por ello porque uno tiene que pensar en mi mamd, mi mama

penso en mi muchos anos y eso es una realidad’’ Participante D

En el caso de la participante A no se evidencid automotivacion alguna y toda su

motivacion proviene de la parte espiritual.

Dentro de esta misma categoria encontraremos la subcategoria relacionada con el avance
de la enfermedad, es decir el progresivo deterioro de la salud de una persona que se
evidencia en los cambios sufridos. La participante A relata que ha visto un deterioro
significativo en su esposo ya que cada vez olvida mas las cosas y le cuesta mas trabajo
realizar sus actividades rutinarias, como tender su cama, ubicar adecuadamente su ropa y
otros elementos en el sitio adecuado, ponerse el panal. Esto genera indisposicion, frustracion

y atraso en las labores de la cuidadora.

“la ropa sucia me la guarda, me la dobla y la pone adentro del closet, eso me desespera,
que pone lo que no debe poner alla y yo era muy organizada ;y ahora entonces?, eso como
que me desespera, cuando tiende la cama, si pone las cobijas no pone la sabana y si pone la

’

sabana no pone las cobijas, no como antes que la tendia bien’

Para la participante D, el deterioro de la salud de su familiar es significativo debido no
solo que ahora se pierde al salir sola sino que incluso ha dejado de comer y ha perdido la
capacidad de controlar los esfinteres, lo que conlleva un mayor cuidado, es decir, a aumentar

el tiempo y la dedicacion con su mama:

“‘caminaba solita. Uno le hablaba a los celadores que no la dejaran salir y ella se daba

su vuelta aca en el conjunto, ya después de eso pues ya empezo a olvidar esfinteres, ya toco
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empezar con el parial, ya se fue poco a poco poniendo mas dura y ya se volvio mads

olvidadiza en el sentido que lo veia a uno y no lo reconocia como hijo (...) como yo le dije a
la doctora que ya estaba dejando de tragar entonces le van hacer unas terapias para

ayudarle a que mastique’’ Participante D

Discusion

A partir de los hallazgos con base en las entrevistas realizadas a 2 mujeres cuidadoras de
familiares con Alzheimer, pertenecientes a la ciudad de Bogota y teniendo en cuenta el objetivo
principal de la investigacion, a saber, comprender las representaciones de cuidadores de
pacientes con enfermedad de Alzheimer en relacion a la sobrecarga que experimentan al cuidar
a un familiar con esta enfermedad, se presenta a continuacion la discusion de los resultados de

la investigacion.

Con relacion al primer objetivo de la investigacion, conocer las creencias asociadas a la EA
y al cuidado que necesita un paciente por parte del cuidador, las participantes refieren en las
narrativas que el conocimiento que tenian sobre la enfermedad al inicio del proceso era
diferente al que actualmente tienen, ya que a medida que avanzaba la enfermedad ellas
indagaban con los diferentes profesionales de la salud. Cabe recordar que la participante A ya
contaba con alguna experiencia y conocimiento sobre esta enfermedad debido a que otro
familiar habia padecido la misma enfermedad. Con todo, la escasez de conocimiento es la
situacion que genera mas problemas en los cuidadores. De hecho, las dudas, el temor y la

confusion hicieron que al principio ellas no se informaran sobre la EA. En todo caso, el
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desconocimiento generaba en ellas miedo respecto a la atencion y cuidado que podrian

brindarle a su familiar. Asi, Martinez (2009) ratifica en su estudio que hasta el 96% de los
cuidadores refiere desconocimiento y miedo a enfrentarse al enfermo, independientemente de
que los cuidadores se consideren personas dispuestas a aprender y a realizar los cuidados que
requiera su familiar.

“‘Si, porque por ejemplo cuando yo voy al médico, le digo yo Doctor es que el todavia sigue

con el cuento de su agresividad, pero entonces, pues si yo sé que eso no se cura, pero pues

tenerlo reposadito’’ Participante A

En cuanto a las creencias que se transmiten respecto al cuidado que debe brindarse en
cualquier circunstancia a un familiar, el discurso de la participante D es una clara prueba. Ella
asumio el rol de cuidadora y lo ha venido realizando debido a que tiene ciertas creencias
familiares sobre el cuidado de familiares y, ‘‘dichas creencias influyen en los procesos y la
dindmica familiar; a su vez las conductas que se producen como resultado de estas creencias
sirven para justificar y mantener las representaciones’’ (Valdés, 2007, p.40). Asi, es importante
conocer estas creencias para poder entender la manera en que las personas actian en su vida y

el significado que asignan a ellas.

“‘si yo quiero una buena vejez tengo que sembrar para recoger, aspiro eso, aspiro a que
igual es un mandato de Dios es cuidar a los padres jno? (...) Yo lo hago porque, de pronto
por eso lo hago, porque espero que mi hija mayor me respalde igual, me responda con amor

cuando lo necesite’’ Participante D
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Con relacion al segundo objetivo de la investigacion, describir las situaciones que los

cuidadores asocian a sobrecarga al cuidar a un paciente con EA, se identificé que el mayor
factor de sobrecarga es el exceso de horas que las cuidadoras dedican a su labor,
circunstancia que puede afectar el desempefio de estas personas. En lo que respecta a la
participante A, ella cuida de su familiar las 24 horas del dia, los 7 dias de la semana, es quien
esta a cargo de todas las labores tanto del hogar, como de los asuntos relacionados con su
familiar, situacion que ha generado en ella cambios significativos en su vida personal y
social. Al respecto Flores, Rivas y Seguel (2012) mencionan que los cuidadores dedican 14,3
horas diarias al cuidado, debido a la condicidon de dependencia severa presente en todos los
adultos mayores ocasionada por el declive de sus capacidades funcionales y de su autonomia,

impidiéndoles realizar las actividades de la vida diaria.

““Si, las 24 horas del dia los 7 dias a la semana, entonces uno dice jay ay ay! como que
mucho peso (...) no es que yo doy todo, que el mercado, todo lo tengo que hacer yo ;porque

quien mas lo hace?, no tengo a nadie mas que lo haga ;y entonces?’’ Participante A

De igual manera, a partir de las narraciones de las dos participantes analizar que el cambio
de rol tanto de ser esposa o hija a pasar a ser cuidadora de sus familiares con Alzheimer
revierte en ellas de manera negativa en la calidad de vida de estas personas. Para Pillcorema
(2013) los roles definen las tareas que cada una de uno de los miembros deben cumplir dentro
de la organizacion familiar, los roles organizan las interacciones familiares. A su vez se pudo
comprobar que a mas edad y avance de la enfermedad, mayor es el grado de sobrecarga

ocasionada debido precisamente a que el deterioro de las condiciones de salud hace mas
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dificil su labor como cuidadoras. Cabe sefialar, en este sentido que, si no existe apoyo

familiar, también sera mayor el grado de sobrecarga de los cuidadores.

Asimismo, las participantes reportaron no haber recibido ninguna atencion especial para
los cuidadores por parte de las instituciones de salud, hecho que ahonda la sensacion de
sobrecarga en ellas, ya que toda la atencion en salud es dedicada a los pacientes con
Alzheimer.

I3

‘St deberia haber un apoyo para los cuidadores, pero segun ellos no’’ Participante D

En ciertos momentos de tension el cuidador percibe las situaciones como estresantes e
incluso amenazadoras. Es alli donde se ve sin recursos suficientes para poder afrontarlas lo
que deriva en ciertos niveles de estrés. Segun el Ministerio de Salud (2015) “‘estas respuestas
emocionales negativas pueden disparar respuestas fisiolégicas o conductuales como no
descansar lo suficiente, no tener una alimentacion adecuada, descuidar el propio estado de
salud, no acudiendo a los médicos por su propio estado de salud’’ (p. 19). Una de esas
respuestas negativas puede ser los estados de depresion. Aunque todos los individuos
experimentan sentimientos negativos que surgen y desaparecen con el tiempo, en la mayoria
de los casos los sentimientos de los cuidadores retornan con mas intensidad provocando en
ellos un agotamiento emocional y cansancio. Esto genera que se enojen facilmente con la
persona que cuidan o con otras personas cercanas a su niicleo, sucesos que pueden ser una

sefal de advertencia de la depresion.
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“hay ratos, hay momentos que me agarran como sentimiento de depresion, como del

aburrimiento, pero pues trato de luchar por ello porque uno tiene que pensar en mi mamd,

mi mama penso en mi muchos anos y eso es una realidad’’ Participante D

El apoyo psicologico es vital en este aspecto ya que les permitiria a las cuidadoras
expresar su malestar y liberar cargas emocionales al hablar con personas ajenas al niicleo
familiar porque con ellas podria expresarse sobre aspectos que no puede o no debe tratar con

las personas cercanas a su nucleo familiar.

Con relacion al tercer objetivo de la investigacion, identificar las estrategias que los
cuidadores emplean para contrarrestar la sobrecarga experimentada al cuidar a un paciente
con EA, se hallaron estrategias de afrontamiento como la religion. Se puede afirmar,
entonces, que la espiritualidad y la religiosidad es un gran paliativo en los procesos de estrés
de las cuidadoras. Sin duda, la religiosidad y la espiritualidad de los cuidadores son aspectos

que ameritan una mayor investigacion.

Entre los diferentes recursos personales que potencialmente pueden influir en el estrés de
los cuidadores, Leblanc, Driscoll, y Pearlin (2004) han considerado la religiosidad como un
factor que podria tener un efecto mediador y moderador sobre el malestar de los cuidadores
(citado en Lopez, Marquez, Romero y Losada, 2013). En todo caso y como sugerimos arriba,
la influencia de la espiritualidad en el proceso de estrés del cuidador ha sido escasamente

explorada.
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“‘no pues salir adelante a ver qué, hasta que yo pueda, hasta que Dios me dé licencia para

soportar todo esto (...) fortaleza mamita lo que le pido a mi Dios todos los dias, Ay, sefior

dame fortaleza para seguir luchando con esto (risas)’’ Participante A

La espiritualidad, entonces, resulta un factor protector para la cuidadora y, por medio de la
fe y la espiritualidad, adquiere fortalezas para poder continuar atendiendo de la mejor manera
a su familiar. Seguin la narracion de la participante, estas practicas resultan positivas de lo que

se puede concluir que orar, ir a las iglesias, entre otras, la llena de resistencia.

Otra estrategia utilizada por las cuidadoras para disminuir la carga es la automotivacion.
Un elemento basico de esta capacidad es el optimismo con que estas cuidadoras afrontan la

vida.

“hay veces hace falta eso, uno que lo motive a uno, yo trato de hacerlo yo misma cuando
ya me siento aburrida (...) ahorita tengo tiempo para mi, tiempo que ni se aprovecharlo
porque he aprendido cosas que yo nunca habia hecho como hacerme una mascarilla, en los
tiempos de trabajar ni me habia hecho una mascarilla, pero entonces ahorita estoy

aprendiendo a atenderme un poquito mas como mujer’’ Participante D

En cuanto a las limitaciones que se afrontaron durante la investigacion, destaco la
coyuntura que en estos momentos viven las sociedades actuales ocasionada por el virus que
se esta propagando. Entre los cambios comportamentales provocados por esta situacion, la

orden de distanciamiento social conllevo la realizacion de una de las entrevistas virtualmente
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y, de consecuencia, a la busqueda de los recursos de la participante para poder llevar a cabo

dicha entrevista, ya que ella no tenia conocimiento de como utilizarlos.

Conclusiones

Las participantes mencionan que existe una negligencia por parte de las instituciones de
salud porque, con frecuencia, los diferentes procedimientos médicos que requieren los
pacientes no se realizan por la inoportuna atencion, la tardanza en la asignacion de las citas
de control y rotacion de los profesionales que les brindan este tipo de atencidn, por lo que es
normal que, luego de tres o cuatro meses, el paciente y su cuidadora sean atendidos por un

médico diferente.

Se observa que las participantes de la investigacion atribuyen la percepcion de sobrecarga
al exceso de horas que demanda el cuidado de su familiar, lo que ocasiona distanciamiento y

un cambio notorio en la vida social, afectando incluso la vida laboral.

La calidad de vida de un cuidador principal influye en el grado de satisfaccion que tiene de
su propia vida, asi como en los cuidados que proporciona al familiar que padece la
enfermedad. También es importante sefialar que el vinculo de parentesco entre las cuidadoras
y el paciente con EA es un criterio que les permite interpretar o justificar la sobrecarga ya
que, en uno de los casos, la hija es quien asume la tarea de cuidar a su madre, lo que para ella

representa una funcidon normal por su rol de hija.
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El hecho del cambio de rol, de esposa o hija a cuidadora de sus familiares con Alzheimer

es otro de los factores que influyen de manera negativa en la calidad de vida de estas
personas, porque ademas de esta tarea, tienen a su cargo otras, como el ser amas de casa y

cumplir con las obligaciones del hogar.

Hay que reconocer que las participantes perciben niveles de sobrecarga leve del cuidado
que brindan. Esto se debe a que las cuidadoras obtienen ingresos econdmicos por parte de su
nucleo familiar, lo que hace mas tolerable el cuidado de una persona enferma de este tipo de
demencia. Asi, al contar con un apoyo econdmico, no hay demasiada preocupacion por las
necesidades ni del paciente ni del cuidador y, por lo tanto, estas se pueden suplir con mas

facilidad y cuando se requiera.

Los obstaculos que se pudieron encontrar en cuanto al disefio metodologico, puesto que
esta investigacion se basa en la hermenéutica, es decir la interpretacion del dialogo y los
discursos, tuvieron que ver en su mayoria con el hecho de no haber podido tener un mayor
alcance con la poblacién donde se pudieran extender variables como rangos de edad, de
género, entrevistando a algin cuidador hombre para asi poder permitir la valoracion de otros
discursos y otras narrativas que posiblemente pudieron quedar afuera.

La pregunta de investigacion en cierta medida se respondié porque se abordaron las
representaciones que las cuidadoras tienen sobre esa sobrecarga que genera el hecho de

cuidar de su familiar.
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En cuanto a las dificultades que se presentaron en la metodologia, subrayamos el nimero

escaso de investigaciones de orden cualitativo y la abundancia de trabajos de orden
cuantitativo. Asi, se sugiere abordar mas el enfoque cualitativo en futuras investigaciones.

El hecho de abordar el tema de la familia como un todo, como un sistema, constituye un
aporte tanto para la disciplina como para el programa de psicologia. Asi, la EA involucra a la
totalidad de la familia ya que, cuando se diagnostica una enfermedad de salud mental, se
afectan todas las personas cercanas, como si los familiares hicieran parte de un sistema.
Ademas, el deterioro mental termina de una u otra manera afectando al cuidador o al mismo
sistema familiar. Por tanto, poder trabajar con este tipo de poblacion, los cuidadores, les
permite a los estudiantes aprender y trabajar con diferentes enfoques de la psicologia para
realizar un abordaje mas profundo del ésta.

Sin embargo, al realizar la recoleccion empirica de los datos se pudo identificar que los
cuidadores no contaban con un apoyo econdémico por parte del nucleo familiar. Siendo un
hallazgo inesperado, aport6 significativamente para el analisis de la investigacion, y se pudo
establecer que en ambos casos existe una persona que proporciona este tipo de apoyo, lo que
ayuda a aliviar el malestar econémico y la sobrecarga.

Durante la realizacion del trabajo de grado, en consecuencia, fue posible potenciar mucho
mas las habilidades de investigacion cualitativa, asi como la sensibilidad de investigacion

sociocultural al poder tener un acercamiento con este tipo de poblacion.
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Recomendaciones

Concluida la investigacion, se espera una mejoria en la red de apoyo a cuidadores que
tengan familias con demencia tipo Alzheimer. Para esto, se proponen las siguientes
recomendaciones.

Es fundamental detectar a tiempo a los cuidadores que presentan cierto tipo de sobrecarga
para establecer medidas preventivas y brindar orientacion para atender y reducir el desgaste
padecido frente a su labor, dada la fragilidad en las redes de apoyo. Asimismo, las
instituciones de salud deberian contar con programas especializados para acompaiar a este
tipo de poblacion.

Ademas, es necesario implementar estrategias para afrontar otros problemas importantes
que puedan surgir con esta poblacion en el proceso de apoyo al cuidador y que son necesarias
para mantener la estructura familiar, la comunicacion sana entre los miembros de la familia,

para que no se desechen los planes y proyectos de vida a causa de la urgencia del cuidado.
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Anexo 1

UNIVERSIDAD ANTONIO NARINO

FACULTAD DE PSICOLOGIA

FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

El proposito de esta ficha de consentimiento es proveer para la participante en esta
investigacion una clara explicacion de la naturaleza de la misma, asi como de su rol en ella

como participante.

Titulo de la investigacion: Representaciones de dos cuidadores principales de pacientes con
enfermedad de Alzheimer en relacion a la sobrecarga que experimentan al cuidar a un familiar

con esta enfermedad

Este consentimiento informado puede contener palabras que no sean comprensibles, si ese
es el caso por favor dirijase a la investigadora para que puedan aclarar sus dudas y le explique

de manera clara, coherente y concisa, el significado de estas mismas.

Usted ha sido invitado a participar en un estudio de investigacion; antes de que decida
participar en este mismo, por favor lea este consentimiento cuidadosamente, realice todas las
preguntas que usted tenga para asegurarse que ha comprendido los procedimientos de este

estudio, incluyendo los posibles riesgos y/o beneficios a tener.
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La presente investigacion sera realizada y dirigida por la estudiante: JESSICA PAOLA

ORTEGA RODRIGUEZ de la facultad de PSICOLOGIA, de la Universidad ANTONIO
NARINO. Si usted accede a participar se le solicitard su colaboracién en 1 sesién con la
investigadora, estas incluyen una entrevista abierta, Las entrevistas seran grabadas para su
posterior transcripcion, Unicamente seran utilizadas para fines de la investigacion y se le dara

el adecuado tratamiento confidencial a la informacion obtenida.

Los datos que se obtengan de su participacion seran utilizados unicamente con fines de
formacion y solamente por parte de la terapeuta que desempeia su labor en el centro,
guardandose siempre sus datos personales en un lugar seguro de tal manera que ninguna
persona ajena pueda acceder a esta informacion. Se atendera estrictamente al cumplimiento de
la Ley 1090 del 2006, Titulo II. Art.2. Punto 5. El cual se refiere que en ningun caso se haran
publicos sus datos personales, garantizando la plena confidencialidad de este mismo derivado
del riguroso cumplimiento del secreto profesional con respecto al el uso y manejo de la

informacion y el material obtenido de la persona.

Su participacion en esta investigacion es totalmente voluntaria, usted puede participar o
abandonar el estudio en cualquier momento sin ser penalizado, ni tener ninguna repercusion
alguna. En dado caso de que su decision sea retirarse de la investigacion se solicita

amablemente que lo comunique al investigador principal con antelacion.

Los riesgos en esta investigacion son bastante bajos, pero las preguntas han sido disefiadas
para minimizar este riesgo. Aun asi, en caso de presentarse alguna reaccion el participante

puede dejar de participar en el estudio y recibird apoyo inmediato por parte de la investigadora.
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Desde ya agradecemos su participacion.

Acepto participar en la investigacion: Si No

Nombre del Participante Firma del Participante

Fecha:
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Anexo 2
Entrevista
Entrevista para el cuidador de personas con Alzheimer
Datos Generales Fecha: / / /
Nombre:

Fecha de nacimiento:

Barrio:

Ocupacion actual: Sexo: F M

Estado civil: Soltero/a: Casado/a: Viudo/a: Union libre:  Separado:

Escolaridad: Primaria incompleta: Primaria completa: Secundaria incompleta:
Secundaria completa:  Estudios técnicos: Universitario incompleta: Universitario

completa: Postgrado:

(A qué tipo de cuidador usted pertenece?

Formal: Informal:
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El cuidador formal: Son aquellos profesionales y responsables del establecimiento

especializado que, habiendo recibido formacidon previa sobre los cuidados que necesita la
persona dependiente, ofrecen atencion con limites horarios y menor compromiso afectivo que

los cuidadores informales.

El cuidador informal: Se caracterizan por no haber recibido capacitacion alguna sobre los
cuidados que debe recibir la persona cuidada; por no ser remunerados por sus tareas y por

brindar una atencion sin limite de horarios.

.Con quién vive?

.Quiénes conforman el nicleo familiar?

La persona a la que cuida ;qué es de usted?

1. Enfermedad de Alzheimer:

. Qué sabe usted sobre la Enfermedad de Alzheimer?

;De donde ha sacado la informacion?
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(En qué etapa del Alzheimer esta la persona a la que cuida?

,Qué tratamiento ha recibido la persona con Enfermedad de Alzheimer?

(En qué consiste el cuidado que usted brinda?

. Qué temores sientes al momento de cuidar a una persona con EA?

Calidad de vida:

JPor qué es usted el cuidador?

. Como fue designado para cuidador?

(Hace cuanto tiempo lleva en esta labor de cuidador?
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.Con qué frecuencia usted brinda los cuidados?

(Desde que lleva la labor de cuidador, siente que ha habido cambios en la parte

familiar?

;Desde que lleva la labor de cuidador, siente que ha habido cambios en la parte social?

.Se siente satisfecho con su vida social?

,Como ha cambiado su vida desde entonces?

Ha tenido otros cambios? (Trabajo, estudios,...)
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.Se ha sentido solo/a en su labor como cuidador? ;Por qué?

. Qué le gustaria hacer en el futuro?

. Qué expectativas tiene para mas adelante?

Sobrecarga:

. Qué entiende por sobrecarga al cuidar de una persona con EA?

,Qué siente?

(Cuantas horas usted dedica al cuidado de esta persona?
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. Qué emociones aparecen en el proceso de cuidar a una persona con EA?

. Qué ha hecho para sobrellevar los niveles de estrés en ciertas situaciones agobiantes?

Afrontamiento:

.Ha afectado de alguna manera su empleo con las responsabilidades de cuidador?

. Tiene usted algin problema de condicion fisica o de salud, que afecte el tipo o la

cantidad de cuidado que usted puede proveer? ;Cual?

(Cree que ha afrontado la situacion adecuadamente?

. Cuales cree que son sus fortalezas?
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.Qué tipo de apoyo usted recibe? (Instrumental, econémico)

,De quién ha recibido ese apoyo?

Apoyo formal o informal

.Qué necesitaria para que ese cuidado sea mas efectivo?
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Transcripcion de entrevistas

Entrevista cuidadora A:

Me regalas tu nombre por favor.

: Amparo Norefia de Bernal

: (Cuéndo naciste?

: E1 19 de julio del 49

: (Qué barrio es éste?

: Rafael Nurez

: (Cual es tu ocupacion actual?

: Hogar

: (Cudl es tu estado civil?

: Casada.

: (Cual es tu escolaridad?
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A: Bachillerato.

E: ;A qué tipo de cuidador ta perteneces formal o informal?

A: Informal.

E: ;Con quién vives?

A: Con mi esposo y mi hijo.

E: ;Con nadie mas?

A: No mas.

E: ;Coémo se conforma tu nucleo familiar?

A: Pues si mi esposo y dos hijos practicamente.

E: ;No tienes mas hijos?

A: No, tengo un hijo pero ¢l estd fuera de Bogota. No tengo dos hijos que estan afuera de

Bogota, mi hija y mi otro hijo el mayor.

E: ;La persona a la que cuida es tu esposo, ;verdad?

A: Si senora.

E: ;Cuéntame qué sabes de la enfermedad de Alzheimer?

A: No como te digo yo tuve también la experiencia con mi mama que murid hace 7-8 afios
y tenia 90 afios, también estuvo bastante tiempo como 14 afios con la enfermedad entonces

ahora estoy aqui acabandola de rematar.

E: ;Pero ;ti qué sabes de la enfermedad?
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A: No como te digo yo, si es una enfermedad bien dificil en realidad y por ejemplo la

experiencia que yo tuve con mi mama fue una experiencia cruel y ahora pues mi esposo y
todo pero de todas maneras si yo sé que es una cosa que no es pues no sé, que no tiene cura

que cada dia viene decayendo mas.

E: ;Y esa informacion la obtuviste tu misma?

A: No simplemente por la experiencia de tener que compartir con ellos, sino que yo estuve
cuando mi mama en el hospital San Ignacio estuvimos con una doctora que estaba dictando
un discurso hace mas o menos unos 14 afios y de alli aprendi muchisimo muchisimo, como te
digo yo ver personas muy jovenes en realidad matrimonios, yo conoci un matrimonios ahi
tanto el sefior como la sefiora idos completamente y me quedé preocupada porque pues logico
mi mama tuvo eso y dicen que eso es hereditario y ahora cuando lo de mi esposo en la clinica
de la memoria me hicieron unos examenes y yo afortunadamente no, no estoy, es un examen
que le hacen bastantemente profundo a uno como con cinco profesionales y me dijeron que lo
que yo tenia era el autoestima demasiado baja, claro por tantos, tantos problemas que tenia y

estuve en manos de psicologa no y eso me aprovecho bastante me dio como mas fortaleza.

E: (En qué etapa del Alzheimer estd tu esposo?

A: Mira yo te digo hace como hace mas o menos 2 o 3 afios que ya estd en cinco o seis en

la tapa esa, yo cada dia veo que en realidad se van agudizando las cosas.

E: ;Osea que el progreso de ¢l ha sido bastantemente rapido?

A: No pero ahora di t, hace como un afio para acd si lo veo que esta.

E: ;(Osea que al principio fue mas lento?
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A: Simas lento, bueno después de verlo tan activo tan de todo y ahora que ya se le olviden

las cosas que ya, por ejemplo, que las llaves, que esto que lo otro y entonces comenzamos ahi

y unos meses para aca esta pero ido.

E: (En qué consiste el cuidado que tu le brindas a tu esposo?

A: No en todo, como te digo yo, es un tema que yo estoy pendiente porque en la

actualidad yo no tengo empleada, pero si yo vivo muy pendiente de ¢l ya.

E: ;O sea tt eres la que se encarga de toda la casa?

A: De toda la casa y del cuidado de ellos y todo, yo le decia al negro (esposo) hace
poquito que tuvimos una cita y todo, pero yo me quedo aterrada, ¢l se le olvida mucho, pues
puede que las cosas en el momento no mucho, pero si ya por ejemplo en unos 5 dias le
pregunta usted ;quién vino? - ‘“‘Ah yo no s¢€ quién vino’’. Pero no se le olvida que yo soy la

que le doy comida, que le doy de todo, eso sino se le olvida.

E: Claro por lo que has estado todo el tiempo con él.

A: Exactamente, esque ya llevamos 50 afos.

E: Ah, ya llevan 50 afos.

A: De matrimonio.

E: ;Pero entonces los cuidados que le realizas a tu esposo en qué consisten? ;La rutina

diaria con él cOmo es?

A: Bueno pues hasta el momento ¢l se bafia solo y esas cosas. Yo estoy pendiente que su
desayuno, que su ensalada, que su vitamina, que esto que lo otro. Estar pendiente que se

bafie, estar pendiente que yo le pongo su ropa, se levanta y yo le digo aytidame a tender la
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cama anteriormente me la tendia divinamente todo ya no, ya se le olvido, si pone la sdbana no

pone la cobija, entonces todo eso y ahi sigue eso tratar de tenerlo entretenido y todas esas
cosas hasta la hora del almuerzo, le sirvo su almuerzo y si salimos porque le gusta mucho la
calle, entonces se va para la calle o camine porque ya no me gusta dejarlo salir porque se

desorienta muchisimo.

E: ;Y acé en el conjunto sale?

A: No mamita, yo no vivo aqui en este conjunto no, yo queria precisamente cambiar de
casa porque esque modelia es muy grande, yo vivo en modelia, es una casa muy grande
pero entonces eso es lo que me decia el médico; ahorita en este momento, pues no es muy
conveniente que usted se cambie por la sencilla razon de que él se desubica, aqui por lo que
hay porteria bueno, pero de todas maneras se puede presentar la oportunidad de que €l se
vaya y €l todavia se acuerda de que aqui cerquita en Pablo VI viven los hermanos y yo por
ejemplo he visto que una vez lo mande aqui al frente, aqui enseguida, aqui pues en el mismo
conjunto y se va de conjunto en conjunto y se va para Pablo VI y yo desesperada dije jAy se
perdid este hombre. Y pues estar pendiente de €l que no se salga y me toca tenerlo todo
momento entonces la perjudicada soy yo por qué no puedo salir y después de que era tan

callejera.

E: ;Qué temores sientes al momento de cuidar a tu esposo?

A: No, claro que ¢l tiene etapas como le decia yo a el médico, ¢l toda la vida fue un
hombre muy dominante como todo militar son dominantes y eso no se le quita todavia, me
dicen a mi usted parece todo un sargento, me toca ponerme dura porque a veces trata como de

recordar, pero ahi vamos.
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E: ;Y ¢l a que se dedicaba anteriormente? Me dijiste que era Militar

A: Si ¢l fue militar, después estudié ingenieria civil y fue contratista y eso es lo que a uno
le da cosa que después de tanta cosa y todo. A €l ya le han dado cuatro infartos y tiene 3

operaciones de corazon abierto.

E: ;Porque eres tu la cuidadora y no otra persona?

A: Pues no porque no hay para una persona, mi hija estd en Londres y ;cual otra persona?

E: ;Cémo fuiste asignada? ;fue por decision propia o hicieron una reunion para mirar

quién iba a cuidarlo?

A: Pues no hay quien mds, entonces me toca a mi.

E: ;Tu fuiste la que decidiste?

A: Pues si.

E: ;Y hace cuanto tiempo lleva en esta labor de cuidadora?

A: Desde que le empezo la enfermedad.

E: ;Y anteriormente habias cuidado a otra persona?

A: A mi mama.

E: ;Y cudnto tiempo fue con ella?

A: Como 14 anos.

E: ;Y también sola?

104



Calidad de vida en cuidadores de Alzheimer
A: No, hay tuve la colaboracion con Colsanitas y ellos me pusieron enfermera y si ya sus

cuidados muy bien clinicos y pues es duro 16gico y de todas maneras como te digo tenia
siempre la enfermera a lo ultimo ya era dia y noche y no pues bien afortunadamente, pude

superar esa etapa.

E: ;O sea que en estos momentos no hay apoyo de enfermera?

A: No, precisamente en este momento estoy pidiendo, por ejemplo, en el asunto este de los
panales, que eso es otra cosa, entonces ya me dijo la doctora que el 30 de este mes que ella
me los daba, entonces mas o menos, ahi de a poquito en poquito, porque por ejemplo ¢l

estuvo en terapias y fijate que no se adapto.

E: ;Por qué motivo?

A: Porque peleaba con las fisioterapeutas.

E: ;Aun estando tu con ¢€1?

A: Claro estando yo con €l y las saco a todas, muy mal eso.

E: ;Pero era agresivo?

A: Si es agresivo.

E: Si, entonces le tienen que poner parches, que los medicamentos, que esto, que lo otro,
¢l casi no duerme, desde las 12 de la noche comienza a levantarse al bafio, 5, 6 o 7 veces al

bafio, entonces eso no deja de ser un problema.

E: Es agotador.
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A: Si es agotador porque imaginate toda la noche, pero siempre ¢l se despierta y yo vivo

pendiente.

E: ;Me dices que tu estas en el proceso para mirar lo de la enfermera?

A: No, de que me ayude. Si porque por ejemplo cuando yo voy al médico, le digo yo
Doctor es que el todavia sigue con el cuento de su agresividad, pero entonces, pues si yo se

que eso no se cura, pero pues tenerlo reposadito.

E: ;Y qué te han dicho alla?

A: A ¢l le pusieron unos parches que yo a la hora de la verdad yo no veo asi...

E: ;Y para qué son esos parches?

A: Para precisamente detener un poquitico mas la enfermedad, para tenerlo calmadito.

E: ;Y no has visto mejoria?

A: Pues como te digo yo sinceramente yo no le veo mejoria.

E: ;Y hace cuanto tiempo ¢l empezo6 con los parches?

A: Uy no ya hace como mas de 2 afios.

A:Y cada dia le aumentaron y ya esta practicamente en la dosis mas alta, pero eso tiene
un problema esos parches sabiendo que €l es una persona, un paciente cronico y uno tiene
que pedir autorizacion alla, entonces mientras usted hace autorizacion yo no puedo tampoco
estar saliendo tanto tiempo y dejarlo solo en la casa porque me hace diabluras, entonces estoy

en eso y entonces es un ajetreo tremendo.

E: (Y tu eres la que hace las vueltas de ¢é1?
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A: Claro porque entonces quién mas, porque Carlos Andrés no las puede hacer y yo

practicamente soy la que tengo pendiente los medicamentos, lo esto, lo otro. Cada tres, dos

meses lo estoy llevando a cronicos que es donde me le dan los medicamentos a €l y ya.

E: ;Y cuando por ejemplo ti tienes citas médicas o alguna vuelta, que haces con ¢é1?

A: Pues trato como te digo yo por ejemplo sacar la cita, cuando yo necesito sacar una cita
sacO de una vez la mia y trato de que todo cuadre para poder llevarmelo a ¢l por ejemplo esta
semana, mafana o pasado mafana a sacarle los exdmenes para entregarle al médico el 30 de

este mes.

E: ;Desde qué has llevado la labor como cuidadora sientes que de pronto ha cambiado

algun aspecto en la familia?

A: Pues todo sigue igual empeorandose cada dia mas (risas).

E: ;Pero digamos todos siguen unidos o todo ha cambiado?

A: Si, si afortunadamente. No, no pues mi hija porque su hijo se fue para all4, la mama de
esta nifa y pues por eso tampoco la pude yo tener alla en Modelia porque primero la
universidad le queda lejos y como segunda medida mijita yo con este, cOmo me voy a hacer
cargo de otra nifa por mas nieta que sea, por eso la tengo aqui. Entonces estoy pendiente de

todo ahi, tenerlo bajo control de todo.

E: ;Y en cuanto a la parte social ha cambiado algo?

A: No claro, si todo, yo era muy amiguera yo era muy de todo en la vida, como te digo ya

uno se va retirando de todo el mundo ;porque pues coémo?

E: Claro para poder estar al pendiente de él.
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A: Si logico, pero primero no me lo puedo llevar y segundo hay cosas que en realidad no,

¢l se aburre ;y qué hago?

E: ;Es decir que has dejado tu vida social a un lado?

A: Pues yo trato como le digo yo, por ejemplo, de ahi en el barrio pues tengo mis amigas
que me critican mucho porque en realidad yo tengo una amiga que se ha portado muy bien
conmigo desde lo de mi mama y ella pues ya es una sefiora ya con sus afios y todo, pero pues
la hemos ido bien, porque uno necesita también una persona decirle bueno mire me pasa esto,

Lyo que hago? ;Sio no?

E: Claro.

A: De manera que entonces y yo me considero sola, porque yo en mi nicleo como de
familia, no. Ya mi hermano se murio, mi mama se murid, mi papa se murio y los otros viven

en Cali, entonces usted sabe que por teléfono eso no es lo mismo.

E: Siclaro.

A: De manera que entonces ahi vamos.

E: ;Podria decirse que no estas satisfecha con tu vida social?

A: No y a mi me gusta hablar mucho (risas).

E: Claro un cambio drastico.

A: Bastante, bastante, como te digo yo eso si siempre me ha marcado en la vida.

E: Y con tu mama fue lo mismo.
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A: Claro, es que yo comencé como a alejarme de todo el mundo o no alejarme no, empecé

pues ya no tenia el grupo de amigas, que no sé qué, bueno que yo fuera a tomarnos un tinto,
que, a fumarnos un cigarrillo o bueno alguna cosa, porque como iba a dejar a mi mama sola,
o si lo hacia en mi casa era mucho mas facil, mas rapidito, no igual uno nota que igual uno se

va alejando de todo el mundo y eso no debe ser asi.

E: ;Y dentro del cuidado que has tenido con tu mama, con tu esposo, has notado

diferencias, cambios?

A: No, si l6gico mi mama no fue tan agresiva, mi mama era una persona como te digo yo
pues si que terca, también las mismas cosas, que se me perdio la cartera, que se me perdio la

plata, que se me perdio esto, pero no era agresiva.

E: Es decir que fue mas llevadera tu mama.

A: Si, mas llevadera, que claro que si logico a lo tltimo que me le dio, duro 2 afos que me
le dio infarto cerebral, entonces me la dejo postrada en cama, entonces pues ya era mucho
mas facil y como tenia enfermera y todas esas cosas pues ya las cosas son diferentes, pero

bueno ahi vamos en la lucha haber que pasa.

E: ;Que te gustaria a ti o qué esperas a futuro?

A: No pues simplemente yo le pido a mi Dios que no me vaya a enfermar porque si no
cémo queda esto, mire. No echar pa’ adelante decirle a mi Dios que me de mucha fortaleza y

todo.

E: ;Qué entiendes tu por sobrecarga al cuidar de una persona con Enfermedad de

Alzheimer?
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A: No pues logico que si se, se le vienen todas las cargas a uno y todo siy las

responsabilidades que de pronto le pase alguna cosa y todo ;y qué?. Por falta de uno y no.
E: ;Y que sientes?

A: No, si claro uno siente a veces como depresion como ganas de chillar y todas esas

cosas (risas).
E: Si, claro y es normal por la sobrecarga.
A: Logico, si.
E: ;Y cuando sientes esa tristeza que haces para manejarla?

A: Pues como te digo yo, trato como de no pensar en eso, ;cierto?, es decir distraerme o
sea ver television, lo que sea, por ejemplo, ahorita ¢l no puede salir y a ¢l le fascina salir, ¢l
busca cualquier pretexto de decirme vea voy a comprar, porque ¢l se desubica para ir a la
panaderia. Y muchas veces uno no puede decir voy a dejar esto y me voy, entonces dice uno,

mejor dicho.
E: ;Y cuando ¢l quiere salir, tu lo acompafias? ;Hay momentos en los que salen los dos?

A: No, si salimos, yo trato de salir por ejemplo después de almuerzo y todo salimos que a
dar una vuelta, no es que yo doy todo, que el mercado, todo lo tengo que hacer yo ;porque

quien mas lo hace?, no tengo a nadie mas que lo haga ;y entonces?
E: En cuanto a las horas jsupongo que debe ser todo el tiempo que estas a cargo de é1?
A: Si, logico.
E: Las 24 horas del dia, los 7 dias de la semana.
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A: Si, las 24 horas del dia 7 dias de la semana, entonces uno dice ay ay ay como que

mucho peso. Los nicos escapes que yo tengo es por ejemplo irme, cuando me llama una
vecina pero que queda aqui al frente y me dice Amparo camine y nos tomamos un tinto o si
no ella viene ole Amparo no la he visto, ;qué es que estd enferma?, imaginese. Entonces voy

y me estoy, charlo y al menos uno cambia con la hija y charla y chismoseo y todo y ya.

E: ;Y tus amigas vienen también aca?

A: Pues es que ya me he alejado, vea como primer medida yo vivo en un barrio donde en
realidad pues yo tenia muchas amigas, pero la mayoria las unas que se fueron para tal parte,

que salieron de Bogota, que salieron esto y todo ;entonces?

E: ;Y acé tiene a alguien con quien hablar? Aparte de la familia.

A: No, si yo hablo, no vaya a creer que no hablo (risas), hablo con la de al frente, con esta,
pero son todo rapidito ;no?, que cuando voy a comprar que, al Ara, que con alguien se
encuentra uno es que 40 afios de viviendo en Modelia, ;c6mo no va a conocer gente?,

entonces pues vamos a ver qué pasa.

E: ;Y realizas algun ejercicio con tu esposo?

A: No, mire como estoy de gorda padre bendito, es que ya me da pereza, por ejemplo,
claro yo le echo la culpa de que en realidad después de pasar toda una noche que, pues
siempre uno se desvela, bueno se va Carlos Andrés y yo vuelvo y me acuesto a dormir y me
dan las ocho y media o nueve de la mafiana y a esa hora nos levantamos, le sirvo el desayuno,
le sirvo lo demds, entonces yo antes salia a caminar con mis amigas que lo esto que lo otro,

ahora ni eso mijita, pero esque me da suefio.
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E: [Y ejercicios en cuanto a no se supongo que a ¢l le han puesto sudokus, crucigramas?

A: Abh si, usted los hace, pero ya como te digo como que ya no tiene como interés de hacer

nada.
E: ;Y ver television también le aburre?

A: Le aburre y no, €l por ejemplo yo creo que ve ya las cosas y jmm le pasan, asi como

desapercibido, asi €l esté ahi oyendo, escuchando todo.
E: ;Y que mas sentimientos emergen de ti aparte de la tristeza? ;O solamente es ese?

A: Mire tengo dos perros que son de €l ;si? y yo digo esos perros verdad que mientras yo
mas conozco al hombre mas quiero a mis perros ;si?. Usted al menos habla con los perros yo
digo que me paran mas bolas que los demas, tengo tres perros porque mi hija se fue y
también me dejo el Pomerania de ella, entonces para que el perrito le sirve a uno como de

compaiia ;/no?, al menos sé que tengo que darle comida.
E: Claro porque gracias a ellos te distraes.
A: Si, si, me distraigo.
E: ;Y estas con ellos todo el tiempo?

A: No mamita las 24 horas del dia, si porque soy yo la que les tengo que dar comida, que
no sé¢ qué, que bueno que me tocd banarlo porque esta sucio, que no s€¢ qué mas, que darle las

pastillas, que darle esto, entonces eso como que también lo distrae a uno.

No y que ellos hacen tantas cosas que lo hacen reir a uno a veces, ay si 'y que el perro lo
unico que le falta es hablar por ejemplo el chiquito sélo le falta hablar y cochino también el

dia que no lo saco por ahi a dar una vueltica y todo esas cosas Ay mijita se va para las camas
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alza la pata y se orina Imaginese como si no tuviera problemas yo en la vida y Carlos Andrés

los regafia y hubiera visto ¢l dormia con ¢l porque cuando lo trajo eso era un amor con Carlos
Andrés grande porque como el esposo de mi hija era muy carifoso con el perro entonces
seguramente y ahora lo regafia y ya no duerme con ¢l se va y se mete debajo de la cama

imaginese, imaginese, ay bendito sea mi dios.

E: Pero es por lo que me cuentas que no lo sacan exactamente.

A: Que no lo sacan exactamente y como le dije, llega Carlos Andrés por la noche mejor
dicho los deja salir y ahi los saca a un parque y ellos se van alla y las perras grandes porque
tiene una Golden y una criollita entonces ella salen las 3, pero hubiera visto el escandalo que
hacen cuando llega Carlos Andrés yo s€ que ya estd llegando Carlos Andrés porque hace el
escandalo entonces van sacan y no s¢ qué pero bueno y al momentico vuelven y el Giogio se
encuentra con algin amiguito por ahi eso mejor dicho no lo entran ni mandrake entonces me
toca mandar a Felipe vaya y traiga al perro o le pego6 un grito a Carlos Andrés y ahi si se
entran pero no pero bueno ahi mas o menos todo bien, entonces eso lo distrae a uno y haga

oficio (risas), el oficio lo distrae a uno.

E: Si claro a veces si. El hecho de ser cuidadora ;ha afectado por ejemplo en tus cosas de

hacer aqui en la casa?

A: [Que sidejo yo de hacer?

E: No que si han afectado por el hecho de estar tan pendiente de ¢l a afectado que th dejes

de hacer ciertas cosas aqui en la casa.

A: Me desespera el hecho si, eso si es cierto, ;porque? porque por tltimamente ha cogido

de que llega y por ejemplo yo me voy a bafiar que no sé qué ¢l se estd arreglando para
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meterse al bafio y resulta que cuando yo salgo que le arreglo que el almuerzo que esto, que lo

otro y cuando menos pienso /se puso el panal?, no se lo ha puesto, vuelva otra vez a
ponérselo, que la ropa sucia me la guarda, me la dobla y la pone adentro del closet, eso me
desespera, que pone lo que no debe poner alld y yo era muy organizada ;y ahora entonces?,

€S0 COomo que me desespera.

E: Claro porque tt organizas y ¢l te desorganiza.

A: Me desorganiza y me pone los pafiales a que se sequen en el closet jAy! entonces todo

€S0 como que, no, no crea eso cuidar es muy duro.

E: ;Y cuando tienes cierto nivel de estrés? ;porque supongo que en ciertos momentos tu

ya estas...?

A: Si, no ve que cuando me llama Carlos Andrés le digo Ay no me friegue la vida porque
es que estoy mamada claro uno no puede decir que no, uno a veces dice lo que no debe decir,

pero bueno.

E: ;Y qué haces en esos momentos?

A: No pues ;jqué digo yo?, tranquilizarme porque qué mas. No sabe que hago, me salgo un
ratito, aunque sea la tienda voy salgo un momentico ya respiro hablo con alguien que no tiene
arte ni parte y ya vuelvo otra vez a mi casa que sabe que ya tengo que hacer esa

responsabilidad.

E: Aparte de lo que pasa con tu esposo (tu tienes alguna condicion fisica algiin problema

de salud?
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A: Ay el problema en el brazo, no es que tengo el problema del brazo imaginese, pues yo

ni me he caido, como decir me cai o alguna cosa, simplemente una noche me desperté y
amaneci con el brazo con un dolor en el brazo en este brazo una cosa lo mas impresionante y
el dolor sigui6 y sigui6 hasta que no me la aguantaba mamita que no podia ni dormir que si
me acostaba que lo ponia asi lo ponia asi y entonces fui donde el médico y me dijeron que no
que eso debe ser un como se llama el manguito rotador y que no s€¢ qué y qué vamos a hacerle
terapias y me hicieron terapias si todo y nada, me mandaron a infiltrar y tampoco nada hasta
que un dia me le embejuque, claro que yo me echaba pomaditas de esas calientes y medio me
pasaba un poquito, no mucho pero si me hacia iba a barrer o alguna cosa y Ay qué dolor por
la noche oy06, entonces hasta que fui me les embejuque alld y les dije pero bueno que es esta
carajada si es que yo necesito. Entonces, no mi hija en ese tiempo estaba aqui y me dijo yo
tengo una reumatdloga camine yo la llevo y me llevo y preciso dicho y hecho mijita me
tomaron radiografia y me dijo justed qué hizo o que ha hecho tltimamente? Y yo le dije no
pues nada, me dijo tiene los ligamentos completamente fracturados y con eso me fui para alla
y me dijeron joperacion!, pero dure esperando la operacion como casi un afio y nada que me
llamaban que no sé¢ qué que esto que lo otro y resulta que me fui y dije ah ;qué tan raro?,
bueno, pero cuando me dijeron que operacion ya que si, que ya estaba pues listica, mejor
dicho a mi me dio susto no vaya creer que no, primero porque yo ya tengo afios, segundo
porque que tal me quede en la operacion por la anestesia (risas), afortunadamente encontré a
un médico lo mas de buena persona que me dijo sabe mi sefiora le digo sinceramente usted
hizo muy bien al no dejarse operar. En Diciembre me iban a operar disque para el 24 de
Diciembre y yo jay no!, es cierto que yo no hago nada pero de todas maneras yo me iba a ir

para Cali a donde mi hija y no pude irme, bueno, entonces le dije yo bueno que paso, que no
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s¢ qué y me dijo no porque yo tengo una tia que tiene ochenta y pucho de afios mijita y como

le parece que la operaron hace como unos 10 afios y resulta que en un momento dado, bueno
que quedo bien, hizo un giro hijuemadre y volvio y los ligamentos, le dije sabe que yo no me
dejo operar, jnooo!. Entonces me dijo tome hagase esto y esto y esto, jole y me estaba
haciendo eso y sabe qué?, no si claro que yo cojo una escoba y me pongo a barrer y mucho,
pero me dijo entonces no barra asi tanto, barra el pedacito que usted quiera la cocina lo que
desea, pero no toda la casa, para que se va a poner en esas y de verdad y entonces dije yo ay

gracias a Dios.

E: Y aparte del brazo, ;jnada mas?

A: No pues si hasta el momento bien. Pero lo que yo digo es que hay que no me vaya a dar
porque sino con esto como quedo imaginese, que soy la historia de la triste y abandonada

0yo.
E: ;Crees tu que has afrontado la situacién de la manera adecuada o fue dura?

A: No pues como te dijera, ya teniendo una experiencia por ejemplo con mi mama pues
esta la he tenido como mas, como mas suave y ;no? Mira que aqui me dejaron morir las

maticas oy0, yo siempre les decia que le echaran agiiita.

E: ;Cuales creen que son tus fortalezas?

A: Jmmm muchas (risas).

E: Pues dime algunas.

A: No pues como te digo yo, no pues salir adelante a ver que, hasta que yo pueda hasta
que Dios me dé licencia para soportar todo esto.
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E: ;O sea que eres luchadora para salir adelante?

A: Simijita porque si no, dormirme en los laureles tampoco puedo hacerlo.

E: Siclaro.

A: Entonces pues yo digo vamos a ver, sigamos adelante a ver qué pasa.

E: Si, paciencia tener mucha paciencia.

A: Fortaleza mamita lo que le pido a mi Dios todos los dias, Ay sefior dame fortaleza para

seguir luchando con esto (risas).

E: Claro, ;qué mas fortalezas cree que tienes tu?

A: No pues si ya he esperado, si ya tengo 50 afios de matrimonio pues por lo menos

terminar.

E: ;Apoyo familiar que tu veas de aqui?

A: Como te digo yo mira, yo tengo la experiencia de esto la familia por ejemplo cuando
estaba mi mama todo el mundo me llamaba las primas, que las tias, bueno las tias ya se
murieron, que /cOmo estd su mama? y esto, pero mas no, a mi me ha tocado sola porque aqui
yo no tenia a nadie mas mi hermano se muri6 también, murid primero mi mama después mi

hermano, €l venia y ;coOmo estd mama?, no bien pero nunca ningiin apoyo ni nada.

E: ;Y por ejemplo con tu esposo o sea tus hijos?

A: Pues él tiene hermanos aqui precisamente la familia si exactamente, pero de todas

formas la Uinica que se la aguanta soy yo (si o no?

E: Ellos vienen es como por visita.
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A: De visita todo el mundo de visita y no mas.

E: ;Y el apoyo de tus hijos como es?

A: No para que Carlos Andrés ha sido el apoyo mio, como decirlo no tanto como mi hija
porque pues ella por alla con su marido y con sus hijos por alla en Estados Unidos y todo,
pero Carlos Andrés ha sido muy bueno para que, ¢l vive pendiente, ¢l me llama que esto y lo

otro y todo para que en realidad es el tinico apoyo que tengo yo.

E: ;Y cuanto en la parte economica?

A: Pues como te digo afortunadamente nosotros tenemos casas todo practicamente es mio,
tenemos otra casa, tenemos para alld otras cosas y pues con eso pues no te voy a decir que
vivamos a las mil la maravillas, pero si, no hay Carlos Andrés nos ayuda mucho de manera

que entonces pues ahi vamos.

E: ;Y en cuanto los apoyos de hospitales, de médicos, de enfermeros?

A: No si como te digo yo, pues hasta el momento para que eso es lo que yo digo porque yo
tenia ganas de irme a vivir a Cali y la gente dice que donde yo estoy alld no tiene convenio
con el valle entonces pues eso es lo que yo digo no pues lo voy a retirar y lo paso a otro pero
pues para que no se porta bien alld y todas esas cosas, mas vale bueno conocido que malo por
conocer entonces pues yo estoy ahi méas o menos, ahi he sentido el apoyo y no y los médicos
mas o menos el problema de las EPS es que estan constantemente cambiando a los médicos,
yo por ejemplo como le decia a la doctora es que el problema es que yo hoy vengo y ustedes
comenzamos un tratamiento bien y dentro de dos, tres, cuatro meses que usted ya esta

aburrida la cambian y vuelve otra vez a otro y es volvamos a analisis volvamos a la misma
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cosa y a la hora de la verdad no progresa y si eso es asi de manera que entonces pues vamos a

ver entonces, pero pues me han dado todo el apoyo como te digo.

E: ;Y digamos que ha sido rapido todo el proceso de ¢1?

A: Pue si, Ay mijita yo si yo alego (risas) porque si no imaginese.

E: Sino te quedarias ahi.

A: Sicomo le digo yo, no yo tengo que, a este sefior, por ejemplo, yo estaba con el cuento
de que a ¢l las operaciones y los infartos y todo lo atendian en el Shaio y aqui me lo veia un
médico pues un cardidlogo y todas esas cosas, hasta que yo fui y pasé una carta hijuemadre y
dije pasa esto, esto y esto de manera que necesito que me lo manden para la Shaio y si me lo

mandaron para la Shaio y all esta.

E: ;Y alld ha sido bien?

A: Si, no ni también porque no le dio la gana de hacerse un examen y todas esas cosas,
primero la orden se me paso y todas esas cosas y ahora me toca ir a buscar al médico para
decirle que me haga el favor y me vuelva a para un examen que tienen que ir a autorizar
porque no lo hacen tan facilmente, porque parece que la valvula se esta tapando entonces esta

como con soplo, entonces pasa €so.

E: ;(Crees que necesitarias algo para que ese cuidado sea mas efectivo? ;O crees que asi

esta bien?

A: No pues es que le toca a uno, si no lo hace, mejor dicho, pues vamos a ver, vamos a

ver, hasta el momento estamos bien, el servicio y todo.

E: Y por ejemplo en cuanto afrontamiento, tu por ejemplo ;vas a iglesias, oras?
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A: No, si yo creo yo soy cat6lica (risas) no yo creo mucho en Dios y todo yo sé que mi

Dios no me desampara.

E: O sea estds muy acogida a Dios.

A: Si, si.

E (Y eso te ha ayudado?

A: Si, eso me ha ayudado si, al menos a estar como te digo yo, que los domingos la misa
en vivo con todo, yo le rezo y yo estoy tranquila en ese sentido como te digo, pues pienso que
no a las mil maravillas, pero si estoy cumpliendo mi mision, ya estoy tranquila, no no crea

eso es duro pero bueno.

E: Lo has podido sobrellevar.

A: Si, si claro, yo he sido como muy como te digo, si a veces tengo mis arrebatos y digo
qué quiero tirar la toalla, estoy harta, aburrida y hijuemadre un dia voy a dejarlos a ustedes

solos y me voy que carajo a mi me va mejor sola, pero no yo sé que no lo voy a hacer.

E: Claro, es el momento de rabia, de estrés.

A: Sieso yno y ahoritica esta como nifio chiquito donde me bota el jugo, me bota esto y
no me toca ponérmele berraca, me decia un vecino oiga Amparo usted parece una sargenta
(no?, y pues si mijita ya que no me funciona hijuemadre y los acabo que hijuemadre, pero a
veces como que le digo, ‘“No sefior’’, ;sabes qué?, cuando yo veo asi que esta como
alborotado, entonces yo me voy, yo no tengo porque aguantarme una cosa de esas y todo y yo
me voy. Entonces uno dice, no, yo tengo que salir adelante, no yo pido a mi Dios muchisimo
que no me vaya a enfermar ni nada para poder seguir adelante con ¢él, ;porque qué tal?, ;para
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donde se va ese hombre?, y yo a veces le digo usted me va a fregar la vida hijuemadre y lo

mandoé para un hogar geritrico y punto se acabd.
E: ;Y él que dice?

A: Se queda callado y yo le dije, usted cree que se va con su hija y su hija lo va a tener
como lo tengo yo ‘‘ymm’’, pero mi hija me dice ‘‘Ay mama no me lo regafie tanto’’. Pues si

mijita eso le cuento, yo soy la cuidadora...

E: La cuidadora principal de €l.

A: Imaginate.

E: Y aparte que tu me dijiste que de tratamientos eran los parches ;verdad?

A: No si los parches.

E: ;Qué¢ otro tratamiento hay?

A: No el médico me dice a mi que no que hay que tenerlo, yo le decia por ejemplo las
levantadas de ¢l a mi me da la sensacion y por lo que yo he notado ¢l me dice eso es pura
cosa psicoldgica, si porque yo le doy, pero es que ¢l tampoco toma tanto liquido para decir,

yo trato de que no tome tanto liquido.

E: Para que no haga en la noche.

A: Exactamente, para no tener que eso y fuera de eso tiene panal, pero entonces la cosa es
psicologica de que ¢l se tiene que levantar cuatro, cinco, seis veces en la noche y por més de
que yo tenga suefio pesado y todo, yo me doy cuenta, porque yo digo pues estd uno pendiente
de que de pronto se vaya a caer. Mira que a ¢l después de ser un hombre tan charlador y todo

y ¢l esta hablando y todo y de pronto se le fue, se le van las cosas.
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E: Se le va la idea.

A: Si, se le va la idea.

E: ;Pero el siempre esté activo? Es decir, no hay dias en que lo ves asi achicopalado.

A: Nooo, que lo veo que hay dias que no quiere hacer nada, no le digo que a mi nadie me
ayuda, es que ni los perros, los perros me ayudan a hacer oficio, a que yo haga oficio y
entonces si €l a veces si, yo a veces lo veo... Me dice Carlos Andrés ;serd por las pastillas

que usted le da o alguna cosa?

E: ;Pero se supone que las pastillas son para detener un poquito el avance de la

enfermedad no?

A: No mamita, pero es que para eso no hay nada, para eso no hay nada, pues las terapias y

todas esas COoSas, pero €s0 €S una cosa...

E: Si se supone que los medicamentos son no para quitar la enfermedad, sino para que

vaya mas lento.

A: Vaya mas lento si, disminuirle y que no pues no sea tan progresiva, pero bueno ahi mas
o menos todo bien. No y €l vive con mucha ansiedad como le digo vive con mucha ansiedad
por ejemplo después de las cinco de la tarde he notado yo que €l vive, cualquier ruidito “‘se
estan entrando’’ no sé qué, que ‘‘la luz del carro de al frente’” de mi vecina, le digo hombre
debe ser que estan entrando el carro, entonces €l cree que viene gente aqui a la casa, pero esos
perros ayudan mucho de verdad y ese chiquitin que tengo ahi adentro medio ve parado a
alguien hay en la puerta y todas esos cosas eso si ladra que da miedo. Esos animalitos

siempre sirven como de compatfiia, de manera entonces que ahi vamos.
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E: Ah bueno, muchas gracias.

2. Entrevista cuidadora D:

E: Listo dona Elisabeth, entonces lo primero que le voy a explicar es el consentimiento

informado, ;tiene usted idea de que es un consentimiento informado?

D: Si.

E: ;Sisabe que es un consentimiento informado?

D: No.

E: Listo, el consentimiento informado, basicamente le informa que cual es su rol en mi
investigacion, mi investigacion se enfoca basicamente en las representaciones que tienen los
cuidadores de personas con enfermedad de Alzheimer en relacion a la sobrecarga que
experimentar al cuidar de estas personas, basicamente dice quién va a realizar la
investigacion en este caso, pues soy yo, y que pues soy de la Facultad de Psicologia. Si usted
accede a participar pues se realizard una sesion que es esta y sera grabada para después
pasarla a mi investigacion, tiene que tener en cuenta que esto es solo para fines académicos y
que sera totalmente confidencial. Entonces, no s¢€ si tengas un correo para poderte mandar el

consentimiento, que tu me lo firmes y me lo envies nuevamente.

D: Si, como lo firmo, ;me tocaria sacarlo?

E: Si sefiora, imprimirlo.

D: ;Puedo tomarle una foto y volvérselo a enviar?
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Exactamente

Imprimirlo

E: Exactamente, entonces yo le estaria mandando el consentimiento después de terminar

la entrevista.

D:

Vale.

E: Listo, entonces damos comienzo a la entrevista, voy a empezar por preguntarte datos

basicos como lo es, tu nombre completo.

D:

Elizabeth Garzon Perilla.

: Garzon Perilla, jtu fecha de nacimiento?

: 24 de diciembre de 1964.

: (En qué barrio vives?

: Tintal.

: Okey Tintal, listo. ;Cuél es tu ocupacion actualmente?

: No puedo trabajar porque estoy cuidando a mama

: Okey, (Cuadl es tu estado civil?

: Separada.

: (Tu escolaridad?

: Séptimo.
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E: ;Tu eres la cuidadora principal de tu mama?

D: Si.

E: ;(Nadie mas se encarga de cuidarla o solamente tu?

D: Eh tengo dos hermanos, ellos me ayudan, pero los fines de semana para descansar cada

quince dias

E: ;Y entre semana tl te encargas de cuidarla a ella?

D: Si entre semana

E: Okey, ;Coémo es el nombre de tu mama?

D: Maria de Jesus Perilla Diaz

E: Listo, jcon quién vives?

D: Con un hermano y la esposa del hermano, la casa donde vivo es de mi hermano.

E: Okey, y hay mismo vive tu mama, ;si?

D: Y acé estamos con mi mama, pues ¢l al tener a mi mama y al necesitar un cuidador por

ende me tocd venirme a vivir aqui para cuidarla.

E: Okey, aparte de ella con quien vives en la casa, ;jquiénes conforman tu niicleo familiar?

D: Pues mis hijas, pero ya estan lejos, cada una se organizo.

E: Okey, dime ti pues qué sabes sobre la enfermedad de Alzheimer, que conocimientos

tienes sobre esa enfermedad.
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D: Que se va gastando una como una vitamina que es la que los hace hacer las cosas y por

eso se les va olvidando todo y van, es una enfermedad degenerativa que no va a mejorar si no
que antes la va a consumir dia tras dia, tiempo tras tiempo y que pues lo tltimo va a ser lo
duro cuando ya no coma, cuando ya no se levante, cuando ya quedé de pronto en un estado

vegetal.

E: Okey, y ;{como obtuviste esta informacion, dsea fue por cuenta tuya que investigaste,

por internet, fue por médicos?

D: Cuando la empecé a cuidar no sabia bien que era, no estaba bien empapada, si sabia
que se le olvidaban las cosas y ya, las empez6 a olvidar, y entonces cuando la empecé a
cuidar ya cuando la llevaba a las citas yo preguntaba, le preguntaba al neurdlogo, le
preguntaba al de P y P, al de médico general le preguntaba qué va a pasar, que sigue, bueno

ya tiene esto que sigue, y ellos me daban la informacion.
E: Okey, entonces fue por los médicos basicamente.
D: Si basicamente si.
E: Okey, (y hace cuanto tiene la enfermedad tu mama?
D: Ella la tiene aproximadamente hace como unos ocho afios.
E: Hace unos ocho afios y ha avanzado dréasticamente, o ha sido mas bien lenta.

D: Pues es que no se hay si no sabria qué contestarle porque, no sé¢ qué seria drastico y no

s¢ qué seria lento, ha habido episodios donde ella ha tenido unos avances fuertes.

E: Si
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D: Si me entiende, por ejemplo la muerte del primer cuidador, yo no fui la primera

cuidadora, el primer cuidador fue un hermano y ¢l fallecié y cuando fallecio6 €1 fue muy fuerte
el avance porque cuando ¢l falleci6 ella todavia iba al bafo sola, no hacia nada en la cocina
porque a ella se le olvidaba todo, pero ella todavia iba al bafio, medio nos reconocia,
caminaba, salia, caminaba solita uno le hablaba a los celadores que no la dejaran salir y ella
se daba su vuelta acé en el conjunto, ya después de eso pues ya empezo a olvidar esfinteres,
ya tocd empezar con el panal ya se fue poco a poco poniendo mas dura y ya se volvié mas

olvidadiza en el sentido que lo veia a uno y no lo reconocia como hijo.

E: Si.

D: Entonces fue mas dificil.

E: Y perdoname que te pregunte, ;hace cuanto fue que muri6 tu hermano?

D: El, tres afios, jestamos a qué?

E: A marzo.

D: En marzo, tres afios y un mes, pongale tres afios y un mes.

E: O sea que ;hace tres afios y un mes es que han visto el progreso de la enfermedad?

D: Eh pues es que como lo que pasa es que cuando ella empez6 con la enfermedad yo no

vivia con ella.

E: Okey.

D: ;/Si me entiende? Entonces no supe qué tan rapido iba avanzando hay si no le podria
dar la informacion, yo ya me vine a empezar como a empapar del cuento porque muridé mi

hermano entonces ya nos dimos cuenta que no la podiamos dejar sola, que necesitaba estar
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con una persona todo el tiempo y pues yo digamos yo fui muy alejada de la casa, si, yo me

aleje mucho tiempo y en el momento que ¢l murid yo tenia la disponibilidad de estarme con
ella, yo estaba recién separada, mis hijas ya se habian organizado y yo estaba viviendo muy

cerca de acd, entonces, y llevaba como 10 dias sin trabajar.

E: Si

D: habia renunciado, no mentira ya hace como 10, 15 dias llevaba sin trabajar entonces
pues cuando murid ¢l fue algo que no estdbamos preparados para eso porque €l era joven y
entonces ya pensamos en mama, yo dije no pues yo creo que me doy la oportunidad de
ayudar a mi mama ella hizo mucho por mi y yo no he hecho mucho por ella entonces ya la

oportunidad de agradecer un poco la crianza que me dio.

E: Si senora.

D: Y hay opte por cuidarla.

E: Okey, 6sea que la has cuidado basicamente hace como 4 afos, casi 5 aiitos (si?

D: Tres, tres, tres y dos meses lo que hace que €l se fue lo que hace que el murid, tres afios

dos meses.

E: Ah okey la cuida hace tres afios y dos meses.

D: Porque yo venia, el aflo anterior a eso yo estaba acd en Bogota yo venia, pero de vez en
cuando, casi no compartia con ella, no seria justo decir que estaba cuiddndola porque no,

venia le daba una vuelta, pero volvia y me iba, el que estaba era mi hermano siempre.

E: Okey, y sabes méas o menos en qué etapa del Alzheimer esta tu mama.
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D: Pues yo le pregunte a la doctora ayer y no me dio como una etapa, solo me dijo que ya

estaba muy avanzada.

E: Okey.

D: Porque por lo general ella permanece ya muy ida, véala.

E: Si

D: Asipor lo general entonces yo la acuesto un ratico para que no se canse de la espalda

E: Si sefiora.

D: Y al ratico por ahi a las 5 vuelvo y la levanto para que se despierte otro rato y le doy la
comida para que me deje dormir en la noche, no me duerma mucho, pero ella ya permanece

ya casi sentada o acostada, casi no habla, muy poco habla y las comidas ya son licuadas.

E: Si.

D: Casi no se le da ya secd porque no lo come bien entonces ya estd bastante avanzadita.

E: Okey y que tratamiento ha recibido tu mama digamos en los hospitales.

D: Para el Alzheimer pues hubo un tiempo que le hacian unas terapias, pero no es solo
sobre el Alzheimer, pues le dan medicamentos, ella toma Memantina y Galantamina para lo
del Alzheimer como tal, no lo de las terapias fue por un problema de vertebras no por el
Alzheimer, hasta ahorita a fin de mes le mandaron unas terapias que para el habla. Como yo
le dije a la doctora que ya estaba dejando de tragar entonces le van hacer unas terapias para

ayudarle a que mastique creo que es.
E: Ah okey.

129



Calidad de vida en cuidadores de Alzheimer
D: Aun no ha empezado apenas se las mandaron, si.

E: Okey.

D: Y pues ahorita como la enfermedad esta avanzada pues tengo el beneficio de que me la

estan atendiendo me la van a empezar atender acé en casa.

E: Ah bueno, eso es algo bueno, porque digamos ahorita...

D: Si, si porque la verdad llevarla aparte de la virosis sacando el tema de la virosis ahorita
es muy dificil sacarla es muy dificil porque hay dias que baja las escaleras bien, pero hay dias
que esta muy dura y cuando hay otra persona un hermano alguno que me ayude, bien, pero
cuando me toca sola es un sufrimiento y ella por lo menos llevarla a una parte donde haiga un

piso negro eso es espantosamente terrible porque ella no le pisa un piso negro.

E: Ah okey.

D: Prefiere tirarse al piso. Le tiene mucho miedo al piso negro, entonces si es un
sufrimiento cuando tocaba llevarla a citas médicas, aparte de ahorita lo de la virosis pues que

ya ahorita si se pone mas pesado porque sale uno con mas temor con ella.

E: Si claro.

D: Que son las personas mas afectadas.

E: Si sefiora eso si, si es verdad, bueno y cuéntame mas o menos ;en qué consiste el

cuidado que tt le das a tu mamita, dsea, cual es la rutina diaria que hacen?

D: Eh es que ahorita por lo menos ha cambiado todo porque como estamos en aislamiento
no la puedo sacar, pero, mi rutina general antes de la virosis, mira yo la levanto y le doy su

tinto, bueno primero la llevo al bafio, la saco, le doy un tinto. he le doy el desayuno primero y
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hay si la bafio porque no me gusta bafiarla por la mafiana muy temprano me da pesar porque

se congela mucho en cambio cuando esta climatadito se deja bafiar mejor y no sufre tanto de
frio, entonces por lo general desde que no tenga cita no la bafio tan temprano, no me gusta

bafiarla tan temprano, la bafio tipo 9 de la mafiana que ya esta climatadita.

E: Ah okey.

D: A pesar de que aca hay agua caliente, la bafio, la bajo para cuando podia pues iba y le
daba una vueltica por el parqueadero porque no sale lejos, entre mas gente mas se tranca,
entonces sélo la camino aca en conjunto, le doy una vueltica en el conjunto, la traigo, le doy
una fruta y la siento en el sofa y ella se sienta a dormir y yo me voy hacer el almuerzo, ya
después del almuerzo pues le doy su almuercito, por lo general después de almuerzo si la
subo al bafio la acuesto un ratico para que descanse la espalda porque como aca arriba no
tengo asi una silla y eso entonces la acuesto para que no se canse la espalda, un rato, a ratos
duerme a ratos mira television y por ahi a las 5 5:30 ya la siento la llevo al bafio le doy
comida por ahi a las 6 6:30 no tan tarde para que coma y ya, hay se queda un ratico mirando

television y ya le pongo su pijama la acuesto tipo 8 de la noche hasta el otro dia.

E: Okey

D: Que volvemos a la misma rutina.

E: Y de noche digamos ;ella se levanta?, es decir ;te ha tocado levantarte a media noche

porque ella se levanta?

D: No, pues al principio siempre, al principio si fue terrible, el primer afio fue muy duro, el
primer afio fue terrible porque ella dormia, como estaba un poquito mas activa y en ese

tiempo se paraba sola se sentaba sola y se acostaba sola, ya no lo hace, entonces llegaba y se
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sentaba y uno la iba a costar y empezaba a gritar pues tocaba dejarla quieta para que no

gritara a esa hora porque aqui diran los vecinos y me tocaba era tirarme al piso, sentarme
como en el respaldo de la cama de ella porque me daba era miedo que se me tirara y el suefo
me vencia entonces lo que hacia era sentarme en el piso, hasta que fuimos al médico y le
comente al doctor y ¢l le mando una pasta para dormir y hay ya descanse porque era terrible,
levantarme sin dormir hacer oficio fue como unos meses terribles porque se levanta uno mal
y por mas paciencia que hay que tener si usted no duerme no va a tener paciencia., no la va a
tener, entonces, pero ya después de que le mandaron su pastica para dormir no ya no tengo
problema porque ella al menos duerme bien por ahi de 10 a 4 de la mafiana, se despierta pero
no se levanta entonces se pone hablar pero pues a ratos me despierta, a ratos casi no le
escucho, entonces yo sigo durmiendo, entonces ya por ahi a las 6:30 si la levanto para llevarla

al bafio.

E: Okey, y cuando estas haciendo digamos tus labores, no s¢ por ejemplo oficio, que estés
haciendo el almuerzo, ella digamos que de pronto, hay gente que con la enfermedad del

Alzheimer empieza a desorganizar cosas, ;lo ha hecho contigo?

D: Si, el primer afio lo que te digo ya ahorita esta muy avanzada y ya si ta la sientas todo
el dia y ella se te queda ahi, pero el primer afio era si el primer afo ella sacaba los cajones,

sacaba la ropa, pero pues yo no le, yo la dejaba.

E: Si

D: Dejaba incluso en un momentico iba y recogia y listo no me afectaba que ponerme de
mal genio o algo no, no eso no me estresaba, la verdad o sea al principio fue dificil porque no

sabia bien como era la situacion, si, como era la enfermedad, pero ya después de que ya
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aprendi y eso pues ya es tener un nieto canson que le estd desordenando a uno todo entonces

ya aprendi a tener paciencia en todo en todo el sentido de la palabra porque al principio si fue
dificil, al principio chocamos mucho porque mi hermano era mas, yo soy mas fuerte si, yo
hablo mas duro, bueno mama no me coja eso, no la regafio pero si le hablo mas duro, en
cambio mi hermano era mas docil mi hermano era mas llevadero, mas consentidor, entonces
ese cambio para ella fue mas brusco ella al principio me decia jay! Déjeme sola, vayase,
larguese para su casa déjeme sola, me decia o peledbamos, discutiamos por algo y decia
espere que vengan mis muchachos y le voy a decir espere que venga Ricardo que es el duefio
de la casa, me decia espere que venga Ricardo y le voy a decir a Ricardo que la saque de
aqui. Entonces ya después no se nos empezamos acoplar y ya como a los 6 meses yo al
principio casi no funcioné yo dije jno! No voy a poder, esto me quedo grande, la verdad el
primer afio yo lloraba, y por muchas cosas, por muchos aspectos de mi vida y de ella porque
yo no soy una mujer que esta acostumbrada a ser ama de casa he sido siempre yo he sido
siempre una mula para el trabajo, yo fui madre cabeza de hogar muchos afios entonces me
toco muy duro, entonces nunca tuve tiempo de quedarme en una casa a barrer, a trapear, a
limpiar todos los dias, no, lo hacia era cuando descansaba y ya entonces el principio si

quedarme acé encerrada todo el tiempo fue duro y también con ella entendernos fue duro, ya

después del afio ya empezamos acoplarnos y como ya empezo6 avanzar la enfermedad y

cada vez avanza mas, pues ya no, ya no ya me siento como si estuviera en la casa y ya.

E: (En qué trabajabas antes?

D: Trabajaba en la terminal de transporte cocinando en un restaurante.
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E: Okey, okey entonces no sé ti me corriges si estoy mal, sientes que el primer afio fue

mas complicado que lo que has llevado digamos ahorita.

D: Si claro si, a pesar de que ahorita pues es mas dificil lidiarla porque hay dias que no se
deja mover, hay dias que toca hacer mucho esfuerzo para llevarla al bafio, pero son
momenticos en cambio al principio todo lo cogia todo lo hacia, he yo no podia sentarme un
ratico a descansar porque ella, jay! Pero es que usted no me ayuda a nada, usted mirela, mire
como esta de gorda ahi echada no me colabora, me toca todo a mi, yo estoy cansada de hacer
oficio, mientras que ya no lo hace, ya ni se da cuenta si estoy en la pieza o no entonces si
claro ahorita el estorbo ahorita ya es mucho menos para mi, si claro, si porque yo por lo

menos a ella la bajo y la siento y ella mientras yo hago el almuerzo se duerme, ella no da

nada que hacer, nada que hacer.

E: jUjum!

D: Entonces es mas llevadero asi.

E: Okey

D: El primer afo si fue muy duro

E: Bueno dofia Elizabeth cuéntame ;qué temores has llegado a sentir al cuidar de tu

mama?

D: Ahorita hoy en dia, los temores mas grandes es que se me caiga o que me deje de

comer.

E: Si.
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D: Es que uno no sabe que se resbale o algo a pesar de que yo soy muy cuidadosa en eso,

pero pues eso es dificil porque ella por lo menos a veces se le tira a uno, como ella hay dias

que esta dura.

E: (Se pone agresiva?

D: Si ella se tira al piso y eso, entonces a veces por ejemplo ahorita gracias a Dios como
estoy acompafiada se me intenta tirar y yo pego el grito que alguno me baje ayudar, pero
cuando estoy sola me toca meterles fuerza a los brazos y sostenerla y no dejarla caer, porque
como el médico dice que un golpe ahorita seria terrible porque ya no la operan, entonces ese
es mi temor, un golpe que se me caiga de pronto subiéndola o bajandola, o una vaina que se
me caiga o que me deje de comer porque hay dias que también empieza como que se le

pierde el apetito y eso y como muchas personas del Alzheimer se les olvida hasta comer.

E: Si

D: Entonces eso si me preocupa muchisimo, es como mis dos mas grandes temores es €so.

E: Okey, cuéntame ;porque fuiste tt la cuidadora y digamos no otro hermano tuyo?

D: El que esta aqui es el que siempre la ha mantenido a ella osea muchos afios ¢l siempre
ha visto por ella econdmicamente, entonces ¢l se la pasa trabajando, Ricardo es el que se hizo
cargo de mi mama desde que ¢l tenia 18 afiitos, el estudio, trabajo y vio por su mama, para
que un verraco, 0sea de los 4 yo digo que el que mas quiere a mama es ¢€l, o por lo menos lo

ha demostrado.

E: Si
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D: Al otro que es el mayor el decir de él es que no tiene donde tener a mama, tiene un

apartamento de 3 habitaciones, pero segun ¢l no tiene donde tener a mama, y Teresa pues es
una hermana que vive en Chiquinquira ella esta sola y el temor de ella fue porque cuando
recién empezo6 la enfermedad mi hermano me mando para alla porque €l queria hacerle unos
arreglitos a la pieza porque esta pieza tenia tapete, pero entonces yo le pedi el favor que
cambiara el tapete. Y si, me colaboro con eso, mando a quitar el tapete, le metieron un pisito

creo que una tableta.

E: Si

D: Y entonces para hacer esos arreglos mi hermano me dijo llévese a mi mama para
Chiquinquira porque el polvo le va hacer dafo, le dije listo no hay problema con eso yo me la
llevo, y nos fuimos para alla y le cuento que fue terrible, terrible, terrible. Las dos primeras
noches bien, pero la tercera noche, nos quedamos una semana a la tercera noche no se quiso
parar y que le dolia mucho la espalda ni Teresa sabia como manejarla ni yo tampoco tenia el
conocimiento, entonces imaginese diciéndole a una persona que le duele la cintura dos, tres
horas, parece mamita, parece, teniéndola dos o tres horas vamos al bafio, venga le doy la
mano y pues las personas de Alzheimer tienen un verraco problema, no sé si todos seran
como mi mama pero ella tiene un problema, que ella uno le dice siéntese y mas se tira para
atras, ella uno le da la mano como para que se pare y ella mas hace asi, entonces, y yo no
sabia como cogerla ni nada, entonces al principio fue dificil por eso y resulta, es que mi

mama tiene desgaste de columna.

E: Si.
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D: En la partecita donde va llegando la cintura y nosotros pues no sabiamos, ella se

quejaba del dolor y se quejaba pero nosotros sin saber que era verdad, la ventaja que yo tenia
un poquito ante mi hermana es que a mi me habia dicho el doctor, ten cuidado con las
personas del Alzheimer porque son muy manipuladoras, te pueden estar dando quejas y
quejas de que le duele y le duele y no ser verdad, entonces cuando sea verdad se van a estar
quejando cada rato, cada rato pero cuando es mentira se van a quejar una vez y se les va a

olvidar.

E: Okey.

D: Entonces ya era un poquito de ventaja, al principio yo queria cogerla y ayudarla, pero
mi hermana que, pues que no que tal la lastime que no sé qué, bueno al fin pasé esa semana
estresadas juntas, yo ese fin de semana descansaba yo le dije a mi hermana, me voy, yo
descanso este fin de semana y dijo no déjemela aqui tranquila yo el domingo ya mi otro
hermano la trajo y la recibi6 aca en la casa por la noche, son 4 fines de semana somos 4
hermanos, cada uno la cuida cada fin de semana, esa fue mi condicidén, porque mi hermano el
que esta cuidandola, mi hermanito que la cuidaba ¢l no descansaba, ¢l no hablo y no supo
expresarme, me siento cansado, necesito que me ayuden, el no hablo el todo se lo comio y
eso fue un estrés para €1, entonces yo también pensé en eso pues a pesar de que tengo mis
hijas, una la tengo aqui en Suba con la que esta casada y tiene un niflo, otra si estd lejos pero
a pesar de eso yo dije no yo necesito un respiro entonces yo le dije a mis hermanos, yo la
cuido pero como me van ayudar, los fines de semana los 4 cada uno un fin de semana y si no

entonces no la cuido porque al principio no falt6 el que brinco que no y que no sé¢ qué,

entonces dije listo miremos qué hacemos con ella porque yo tampoco me voy a enterrar

aca en vida como hizo mi hermano José.
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E: Claro.

D: No me parece justo, ella tiene 4 hijos no me tiene solo a mi, yo soy consciente que
tengo la intencion de hacerlo, pero si ustedes no me colaboran yo no puedo entonces ya
tuvieron como que acceder y eso sirvio a futuro me di cuenta que eso fue mi mejor decision

que tome.

E: Claro.

D: Porque si no, no se asomarian por acé apagar un incendio la verdad vendrian dos, tres
veces al afio y ya porque los que mas estamos pendientes de mi mama somos los dos de aqui.
Porque para que mi hermano el si se quiere ir de viaje, todos los dias llama como esta mi
mama, que ha pasado ¢l es muy pendiente para que, y yo creo que por eso es yo todavia la
cuido porque ¢l me ayuda mucho en eso esta pendiente, porque a veces llega uno al limite de

cansarse de

E: O sea que ¢l que te ha ayudado mas, ;es el que vive contigo ;si?

D: Si claro el que vive conmigo si, si ¢l es el que, yo que dia le dije y qué dia, bueno que
dia no el afio pasado habia tomado la decision de no cuidarla mas, completo los tres afios y
miremos haber que hacemos porque yo quiero hacer mi vida yo siento que mi vida se freno,
se tranco hay porque a medida que mi mama se consumio una pieza me estoy consumiendo
yo a esa pieza con ella, igual a medida que avanza la enfermedad uno también avanza,
entonces, de pronto si no estuviera cuiddndola estaria trabajando el dia como hacia antes pero

tendria un poquito mas de libertad, ;si me comprende?.

E: Si claro.
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D: Entonces yo el afio pasado les dije que no la cuidaba més, pero no hubo una solucion a

lo ultimo colocamos que cada uno la cuidara un mes y tres ideas se dieron y no, entonces hay
quedamos como en las mismas, pues qué le digo el mayor dijo que no que ¢l no tenia donde
meter a mi mama, pues me parece terrible que uno tenga donde meter a los hijos, pero no a la
mama, pero eso se respeta al igual nosotros no tenemos por qué juzgar ni criticar eso se dara
cuenta Dios ;jno?, entonces yo dije bueno yo la sigo cuidando porque yo no veo ninguna
solucion aqui y ya esperar a ver qué pasa y es que por lo menos llevarla a un sitio o a un
ancianato donde cuiden a esas personas asi uno lo piensa, uno lo piensa porque yo llegue al
punto de decir, bueno si la tienen que llevar que la lleve, pero no, a quien le va a quedar el
remordimiento a uno, no a ellos a uno porque ellos van a lo suyo pero yo era la que la
cuidaba, entonces yo dije no qué tal se vaya rapido y yo no quiera pasar por esa pena, eso fue
lo que me hizo seguir cuidandola porque yo digo, Dios quiera que el dia que se vaya, decir yo
hice lo que puede por ella humanamente y quedo satisfecha y no quedar con un dolor bien

verraco que lo persiga por el resto de su vida a uno.

E: Si claro, si te entiendo. Entonces basicamente th fuiste escogida fue por decision propia,

0 sea y por las circunstancias que estaban pasando.

D: Si, exactamente el dia que ¢l falleci6 yo dije no, yo creo que voy a empezar a cuidarla
ya es hora de ayudar a la abuelita ya estuve muchos afos fuera, yo fui la mas alejada la
verdad yo fui la més alejada de la casa, mis hermanos siempre vieron por ella, siempre mis
tres hermanos varones fueron los mas pendientes y las mujeres fuimos las mas alejadas, y yo
fui la més alejada, yo soy la menor de los cinco y fui la mas alejada de ella, siempre por
ejemplo llamaba pero casi ni hablaba con ella hablaba era con mi hermano, era al que le

preguntaba ;coOmo estd mama?, yo casi no hablaba con ella, entonces fui muy alejada de la
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casa y ya después de que se enfermd ya uno vio que, se da cuenta que ella necesita de uno y

hay si ya toco decir bueno ya es hora de empezar a pagar lo que hizo un dia por mi porque ya

me necesita y ella ya solita no puede.

E: Claro, Dofia Elizabeth y pues como me dices que ha habido cambios en tu digamos que

en tu vida has sentido cambios digamos a nivel familiar.

D: Pues digamos que se acabd de acabar mi hogar que tenia, pero ya venia mal no le voy a
echar la culpa a mi mama porque se acabd ya venia mal pero pues estoy en un punto de
soledad grande porque mis hijas se abrieron, ahorita como estoy no puedo conseguir una
pareja estable porque como, asi como, y pues cualquier persona no se va aguantar que lo vea
cada ocho dias y cuando tenga que cuidar a su mama nos vemos cada quince dias entonces no

he hecho el deber de conseguir asi a alguien, lo tnico es que

E: Si senora.

D: Entonces si me siento bastante sola y me gustaria como organizar mi vida, pero ahorita

como, ahorita me siento estancada ;si me entiende?

E: Si.

D: Con la situacion, yo no envidio a una persona que esté tantos afios aca en Bogota, a mi
Bogoté pues le agradezco lo que me ha dado y todo pero Bogoté para vivir de asiento no me
gusta, porque Bogota para mi es una ciudad muy estresante, entonces yo soy mas del campo,
de los pueblos pequefios me gusta mucho trabajar en el campo, entonces cuando yo vengo
aqui, necesito de pronto conseguirme una plata vengo y trabajo juiciosa porque tengo mis
sitios donde me dan trabajo de una ni siquiera tengo que llegar a buscar, llamo y aviso que ya

vengo para aca y ya tengo trabajo por ejemplo en la terminal, entonces yo voy trabajé unos 3
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o 6 meses me hago una plata y vuelvo y me abro, no he tenido tampoco una vida estable pero

si me gusta mucho la libertad me gusta poder coger para donde quiera cuando quiera pero

pues ahorita la situacion no me lo permite.

E: Si senora.

D: Entonces, si hay ratos hay momentos que me agarran como sentimiento de depresion
como del aburrimiento, pero pues trato de luchar por ello porque uno tiene que pensar en mi
mamad, mi mama penso en mi muchos afios y eso es una realidad, mi mama penso en mi y

sacrific6 muchos afios y pues ahora me toco el turno a mi, esa es la realidad.

E: Y cuando te dan digamos esos momentos de depresion o esos sentimientos de tristeza

(qué haces?

D: No nada, trato de escuchar musica de distraerme para no concentrarme en €so 0 si no se
deprime uno mas, trato como de sacarlos como de no pensar, a veces salgo me doy una vuelta
por hay cinco o diez minutos de distraerme con cualquier cosa, llamar asi amigas o algo,
cuando salgo los fines de semana voy donde amigas no me voy a encerrar a la pieza porque

entonces hay lo agarra a uno la chillona, la depresion no.

E: Y esos sentimientos son muy recurrentes o no.

D: Ya no, 6sea al principio si, al principio me peleaba con ella a cada rato y discutiamos y
pues ella al principio tird a ser un poquito, como es que es la palabra que utilizan cuando las
personas de Alzheimer son bruscas, bueno ser un poquito violenta, entonces ella me tiraba,
me atacaba me decia vayase de mi casa y es duro que uno esté poniendo todo de parte de uno
y que ella diga vayase, si no que yo me ponia a pensar, bueno usted es la que sabe que ella

estd enferma, ella no sabe que est4 enferma, tiene que pararle bolas a ella, si no me volvia
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loca entonces al principio si me deprimia arto ya no porque digamos que ahorita no soy feliz

pero llevo una vida tranquila, si llevo una vida tranquila porque ella ya no da tantos dolores
de cabeza como antes ya ella es muy quieta ya ella es, ya en el punto que esta ya lo unico que
uno le pide a Dios, gracias a Dios ella tiene una salud buena, la salud de ella en su cuerpo es
buena entonces eso es para mi una ventaja la salud de ella es buena entonces por ese lado esta

uno tranquilo, lo tnico que yo le pido a Dios. (pausa)

D: ;De qué estabamos hablando?

E: En cuanto a los sentimientos de tristeza de depresion.

E: Ah no, como que yo misma me doy moral a veces me gusta mucho escuchar musica
cristiana cuando estoy asi porque eso me calma, pero yo misma me digo bueno, tuvo 40 afos
para hacer algo, no lo hizo ahorita no venga a echarle la culpa a su mama, eso yo misma me
auto lleno de moral, si ahorita ya esperar a ver que tiene la vida esperar a ver que pase el

tiempo.

E: Y bueno ti me comentas en cuanto a esos sentimientos negativos y en cuanto a
sentimientos positivos por ejemplo un dia que ti digas, mira estas haciendo las cosas bien

(no?

D: Es que por eso me meti a cuidarla, exactamente por eso me meti a cuidarla porque el
dia que pasoé lo de mi hermano, lo de mi hermano fue un infarto fulminante, nadie lo esperaba
¢l llevaba como 4 dias diciendo que le dolia el pecho y que le dolia el pecho eso fue un fin de
semana y yo le dije a ¢l si quiere me quedo con mi mama y vaya al médico, nadie pensé que
era tan grave como para ir al médico acompafiarlo y como ¢él iba solo, a pesar de que ¢l era

enfermito pero ¢l iba solito a sus citas médicas entonces dijo no, yo ahorita me tomo una
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aspirineta quien sabe que serd, esa semana, ese fin de semana yo le dije, yo ya estaba

viniendo a vivir aqui practicamente yo venia seguido porque vi que €l necesitaba una
persona, ya me empecé a dar cuenta que como €l estaba enfermo ¢l también necesitaba una
persona que le ayudara, entonces yo hablé con mi hermano y mi hermano me arrendo una
piecita que tenia desocupada yo llevaba un afio viviendo aqui pero le pagaba arriendo a mi
hermano, pero yo trabajaba si, y los fines de semana yo me iba, yo me iba para donde amigos
y asi, en ese tiempo tenia un digamos como una pareja yo me iba los fines de semana para
alla, y ese fin de semana le dije quiere que me quede me dijo no vayase tranquila vayase, le
dije bueno, cuando el domingo me llamé mi hermano pero mi hermano no fue capaz de
decirme que mi hermano habia fallecido, me digo Elizabeth vengase porque me toco6 dejar a
mi mama con la vecina y José se desmayo, le dije listo yo ya me voy me pare, me bafie y me
vine, cuando llegue pues al momentico me llam6 una cufiada y me dio la noticia, entonces en
medio de todo fue bonito como supe porque tuve todo el dia para reflexionar que vamos

hacer, porque mi primer pensamiento no fue quedarme con ella, dije no de malas somos

4 y es responsabilidad de todos 4, pero hubo un momento en el que yo me puse a pensar,
me sali y me compre un cigarrillo y dije bueno yo que estoy pensando asi como yo estoy
pensando van a pensar mis hijas el dia que yo necesite de alguien, bueno yo no me voy a
encartar con ella miremos a ver somos dos entonces yo dije no si yo quiero una buena vejez
tengo que sembrar para recoger, aspiro eso, aspiro a que igual es un mandato de Dios es

cuidar a los padres ;no?

E: Si.

D: Entonces dije no si espero una vejez bonita lo minimo que tengo que hacer es cuidar a

mi mama, no puedo aspirar a algo bueno y darle la espalda a mi mama tampoco, y ahi fue
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cuando yo decidi cuidar, yo la voy a cuidar imposible me quedé grande, que tan dificil puede

ser, y eso que ella es una persona que no es de mal genio, que se come lo que usted le de ella
no es exigente para que ella es muy agradecidita, en ese sentido es muy agradecida y a pesar
de que dicen que las personas de Alzheimer son violentas, pues ella si ella nunca me ha tirado
mano que lo haya hecho a tirado asi, pero no ha sido asi grosera no, mi mama nunca fue
grosera con nosotros, decia esta pendeja, esta tonta, con la enfermedad si se le empezaron a
salir una que otra palabra mala pero muy de vez en cuando no seguido muy de vez en cuando,
lo que pasa es que a mi mama nunca le gusto que la mandaran y a ella no le gusta que la
manden entonces uno tiene que llevarsela como en son de juego en son de pidiéndole el
favor, siuno la va a llevar entonces mamita vamos a ir al bafio uno no tiene que decir mami
vamos al bafio porque ella va a decir no, no voy, pero si uno le dice en son de juego, mamita
vamos al bafio si por favor vamos ella le copea mas, y que ella le copea mas a los hombres
pues ya no ya no, hubo un tiempo en que ella le hacia caso méas a los hombres, ella se ponia
como grosera entonces yo aprovechaba que mi hermano estaba aqui y yo le pegaba el grito
Ricardo mire que su mama esta grosera conmigo y ella se frenaba, me decia sapa, pero
entonces se calmaba Ricardo le decia que es lo que pasa mama porque €l le habla duro, que
es lo que esta haciendo mama pero ya se frenaba un poquito y ya se calmaba pero uy si ha
habido dias que, yo creo que en estos tres afios ha habido dias que, yo creo que en estos tres

afios han pasado como unas 5 veces que ella se portaba mal, el primer afio si me pasaba muy

seguido que yo me estresaba y me tocaba bajarme a llorar y dejarla sola un ratico para no
desquitarme con ella si, porque yo siempre me meti en la cabeza que ella era la que estaba
enferma no yo, y que tenia que tener paciencia, y en eso me ayuddé mucho mi hija mayor mi

hija mayor me decia también, mami haga de cuenta que esta empezando a cuidar a una nina
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de 7 o de 8 aiiitos y que esta nifia no va a crecer esta nifa se le va a devolver cada vez se va

hacer mas chiquita, entonces tiene que mentalizarse en eso y si a lo tltimo ya después del ano
ya empezaron a mejorar las cosas, es que el primer afio también se me enfermo de la vesicula
entonces toco cuidarla, el primer afio fue terrible por muchas cosas pero ya para el segundo
pues ya como se habia avanzado més ya entonces empez6 a quedarse quietica, ya podia hacer
las cosas mejor, ya le habian dado las pasticas para dormir, entonces todo se facilito y este

aflo pues ahi vamos, yo por lo menos ya tiene uno como su rutina.

E: Por eso fue tan dificil el primer afio porque llegabas como a ciegas.

D: Exactamente, no sabia bien de la situacion de la enfermedad de ese momento y que yo
soy mas de lo que le digo yo soy mas brusca en cambio mi hermano la cuidaba, le tenia una
paciencia, mi hermano le cocinaba todo aparte, que al bafio de Maria, que las verduras no
perdieran la vitamina, yo no yo cocino para todos igual pues si le hago sus verduras le hace
uno que su pollito sin cuero, que poquito aceite, si cuidarla de alguna manera porque ella
también es hipertensa porque tanta paciencia para hacerle a ella y hacer por aparte no, yo si
hacia para todos igual, en cambio mi hermano si le tenia tres veces la paciencia que yo le

tenia, por ejemplo mi hermano no era capaz de dejarla sola yo si no le veo problema a eso

desde que uno esté pendiente no le veo problema en cambio ¢l no, ¢l no, ¢l después de
almuerzo se subia para la pieza y tenia que tenerla aqui al lado en cambio yo no, si se dormia
abajo me subia un momentico y me estaba acd mirando television y la dejaba arropadita y ya
bajaba y le daba vueltas, ya cuando se despertaba la subia no le veia problema a dejarla un
rato sola en cambio mi hermano no, mi hermano se desesperaba mucho, mi hermano con que
se fuera a caminar y si me decia vaya y se da una vueltica unos 15 minutos y si se demoraba

media hora ya estaba pegado del techo, yo no yo por lo menos la sacaba a caminar y les
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pegaba el telefonazo a la porteria eso si les decia mi mama salié a caminar no me la dejen

salir en ninguna porteria pero yo me ponia era aprovechar me ponia a barrer, a trapear, hacer
aseo, adelantar oficio, montaba ollas y hay si me iba a buscarla sin ningun afan, en cambio mi

hermano era mas afanado por ella para qué.

E: Claro dofia Elizabeth, y cambios a nivel digamos de la parte social que tu me dices que

ha cambiado también, ;como ha sido ese cambio?

D: ;Como es la parte social?

E: Si, por ejemplo, tus amigos.

D: Pues que ya no puedo salir el dia que quiera si, porque entre semana no puedo tengo
que estarme horas con ella entonces cuando me invitan algo tengo que cuadrar es para los tres
dias que yo salgo, ahorita no estoy saliendo con este aislamiento aqui que hay, entonces
ahorita si, entonces ni modos de echarle la culpa a nadie, no ahorita no se puede ni echarle la

culpa a nadie toca es tener paciencia porque qué mas.

E: Pero digamos antes salias con tus amigas o te veias con ellas ;ya ahorita no lo haces?

lya es mas limitado?

D: Pues es que de pronto uno antes salia a la calle, y ahorita de pronto uno con las amigas,
ah, pero si quiere pues venga, entonces como que no yo soy poco amante a estar metida asi,
pues yo voy una vez al afio no me gusta estar cada mes dando lora, no, mas bien lo contrario
lo que le digo me acostumbre como a estar sola yo salgo de aqui y me voy para mi pieza y
alla me estoy, por ahi salgo a la iglesia un ratico y ya otra vez me devuelvo para la pieza
porque soy mala para estar sola no me gusta, asi de estar saliendo a caminar sola no, no soy

muy
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amante de salir sola.

E: O sea que se puede decir que estas satisfecha con tu vida social.

D: Si, ahorita si de alguna manera si pues que hace falta salir uno entre semana, porque de
pronto entre semana me queda mas facil que un fin de semana, pero no he sido tampoco muy

amante a los centros comerciales, que tan seguido no por ahi de vez en cuando.

E: Si, ;has tenido otros cambios aparte de la casa aparte de tu vida social otros cambios

que me quieras comentar?

D: No, no creo.

E: Cambios de pronto con tus hijas, ;jno?

D: No porque cuando ya empecé a cuidar a mi mama pues lo tnico fue que una o juntas
vivian acd en ese tiempo juntas vivian acd, y la mayor ya se fue de aca de Bogota ella vive
lejos, pero igual nos hablamos seguido y todo creo que me hablé mas seguido con la que esta
lejos que con la que esta cerca porque ella vive aqui en Suba, pero casi no viene casi no

llama.

E: Si.

D: Yo soy la que la estoy llamando pero no la relacién de mis hijas no cambié mucho por
esto, de pronto la relacion con mi pareja si se acabo pero como le dije no le voy a echar la
culpa a mi mama porque la relacion ya venia mal si no que con mi mama pues, €l ya estaba
acostumbrado a que decia vimonos y vdmonos ya con mi mama dije no, ya no puedo

vamonos ya estoy cuidando a mi mama entonces ya no pude como antes, entonces le dije no
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me va a poner a escoger entre mi mama y usted porque créame que lleva las de perder y asi

tuvo que ser igualmente no me arrepiento de nada la realidad es que yo no me arrepiento de

nada las cosas ya venian mal entonces no tengo porque echarle la culpa a mi mama por

€s0, €s0 ya seria como una bobada.
E: ;(Sientes no sé€ en algin momento de tu cuidado con tu mama4 te has sentido sola?

D: Siporque es que tengo dos hermanos que hay veces que agh, si no, pero porque yo les
puse la condicion de que vinieran los fines de semana, me da mal genio por lo menos con
ellos dos que no llamen a preguntar una llamada no cuesta nada, esta llamada no nos esta
valiendo nada juntos tienen WIFI porque no llaman como esta mi mama, no me pregunten a
mi porque realmente la relacion con mi hermano es mas llevadera, que llamen a preguntar por
ella, ahorita desde que empezo lo de la virosis el mayor ya esta un poquito mas pendiente
pero si hay temporadas de que no llaman, entonces se siente uno como bueno qué pasa somos
4 donde estan los otros, entonces si hay temporadas que me siento como sola como que me

hace falta un poco de respaldo.
E: (El apoyo que mas has tenido es el de tu hermano que est4 ahi en tu casa verdad?
D: Si.
E: (Ese apoyo a sido en qué sentido?, econdmico, emocional...

D: En todo, econdmico porque cuando yo me vine a cuidar a mi mama yo le dije a ellos a
todos les dije si yo la cuido no aporto nada econdmicamente porque tengo que dejar de
trabajar entonces toca que me colaboren con una cuota para mis gastos, entonces ellos me dan

una cuota de 150 mil pesos para mis gastos cada uno, pero yo no les voy ayudar que con la
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comida ni con gastos de mi mama porque como, o la cuido o trabajo. Ellos saben, les dije

ustedes saben muy bien que yo no tengo una casa donde reciba un arriendo, no tengo una
propiedad para decir que la arriendo y les ayudo con algo, mi hermano me dijo no tranquila

que yo todo se lo doy, ¢l para que ¢l todo me lo da.

E: ;Y de los otros hermanos también has recibido ese apoyo econdémico?

D: Lo Unico es la cuota que me dan de resto no se manifiestan con nada de pronto este serd
por lo que yo vivo con ¢l de vez en cuando se acuerda de traerle a uno una pizza, de vez en
cuando le dice a uno que hacemos de almuerzo hoy, que quiere comer, si esta como mas

pendiente como persona.

E: Si.

D: ;Si me entiende?, ¢l es muy pendiente para que, yo le dije que dia, el afo pasado ¢l se
iba a ir, ¢l se iba a ir de aqui porque le iba a salir un trabajo en la costa y yo le dije si usted se
va yo no cuido a mi mama mas, me dijo porque, le dije porque usted sabe que usted es el
unico al que yo tengo, los otros escasamente vienen asomarse por aca el fin de semana que yo
puse de condicion, sino lavémonos las manos vendrian por hay tres veces al afio y ya,
entonces le dije no y entonces le toco echarse para atrés el trabajo, para que me dio pesar con
el pero no esto es duro, créame que esto es muy dificil, nadie sabe yo por lo menos no pensé
que fuera tan duro cuando el primer afio yo, yo creo que todos los dias le pedia perdon a mi
hermano por no entenderlo por no saber lo que era esto porque el si nos decia, nosotros

ninguno hicimos nada.

E: Si claro.
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D: El decia estoy aburrido, estoy estresado porque mi mama no deja dormir, la tenia el

suefio mas liviano que yo, cualquier ruido y €l se despertaba no se dormia facil mientras que
yo me voy sondmbula voy y vengo y me acuesto y quede dormida, él no. Y entonces ¢él se
levantaba mal desde su mal dormir fuera de eso ¢l tenia que lidiar con la enfermedad de ¢l
también y nunca tuvimos en cuenta eso y ¢l nos decia estoy cansado me siento cansado, me
siento estresado y todos le haciamos los mismo le poniamos la manito en el hombro y le
deciamos tenga paciencia hasta que ya se nos fue y ya ahi vine a entender yo eso, todos los
dias le pedia perdon, lo mismo le pasé a mi hermano que estd aqui conmigo ¢l también decia
José porque no hablo porque un dia nos sentamos hablar y dijo porque José no hablo porque
no nos dijo vengan ayudenme a cuidar a mi mama aunque sea los domingos, yo me relajo, yo
me hecho a dormir o algo el no hablo de pronto siento yo y pienso yo no sé qué tanta verdad
sea que fue porque como ¢l era enfermito ¢l tuvo un tumor en la cabeza y se le atrofio medio

cuerpo el

perdio la sensibilidad del pie y de la mano entonces €l necesitaba caminador siento yo que
el peso de que mi hermano lo mantuviera acé en la casa ayudo mucho para que ¢l se quedara
callado entonces a ¢l lo que le falto fue hablar y a nosotros lo que nos falté fue entenderlo a
pesar de que cuando yo me vine acé cambi6 un poquito la vida de ¢l no mucho pero mejoro
porque yo estaba acd, yo trabajaba en la terminal, trabajaba quince dias de dia y quince de
noche, cuando yo estaba de noche yo llegaba y le decia Josecito hoy no cocine los domingos
y despiérteme a la una o faltando un cuarto para la una y vamos almorzar al centro comercial
el que esta aqui cerquita el Tintal entonces ya de pronto uno ya una salidita pues no era muy
lejos pero por lo menos otro ambiente a estar encerrado aqui porque por lo menos €l se la

pasaba encerrado aqui, muy solo igual todos los dejamos solo y me incluyo todos lo dejamos
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solo, yo me vine acompanarlo ya en el ultimo afio, entonces todo eso estresa y me imagino

que el aburrimiento de su enfermedad, el aburrimiento de estar aqui encerrado todo eso lo

acabo, todo eso.

E: Y en cuanto apoyos institucionales como por ejemplo de hospitales, por parte de las

enfermeras, de los médicos ;han tenido ese apoyo?

D: ;Para mi?

E: No.

D: ;Oh para mi mama?

E: No, para tu mama.

D: Ah si, si para mi mama si.

E: ;Y para ti?

D: Para mi no porque yo no tengo ese seguro lo tiene es ella, o sea ella esta protegida por

el seguro de mi hermano.

E: Si.

D: Para ella si que si, por lo menos ahorita estaba peleando lo de que la vinieran atender
aca en la casa el médico, pues mas que todo, una parte lo de la virosis, pero mas que todo
porque ella es muy dificil sacarla, ella es muy dificil subirla al carro, mi hermano tiene un
carro muy alto y es muy dificil estarla subiendo ahi, entonces eso si fue un descanso que senti
cuando me aceptaron eso, porque ya no hay que movilizarla, sino que solo para las

especialidades, las especialidades ya son por ahi 3 — 4 veces al afio ya no es tan estresante.
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E: Dofia Elizabeth ;qué expectativas tiene sumercé para mas adelante?

D: Pues organizar mi vida, organizarme toca empezar de cero porque ya quede sola, ya
mis hijas de subieron cada una ya hicieron su cuento cada una en su cuento y pues esa es la
ley de la vida ;no?, que los hijos crecen y se organizan, yo estoy sola entonces, irme de aqui
de Bogota lo primero que quiero es irme de aqui de Bogota la verdad es el pensado, para
donde pues todavia no s€ pero si quiero irme para fuera de Bogota, empezar y esperar a ver
que me trae la vida esperar a sorprenderme la vida, no tengo planes como en si con alguien
no los tengo, yo digo que si uno tiene una pareja y no acepta lo que esta pasando con mi
mama pues nada no hay nada que hacer porque primero esta la mama, segundo a mama y

tercero lo que venga.

E: Claro, dofia Elizabeth ;qué entiende usted por sobrecarga?

D: Que entiendo por sobrecarga, cuando mis hermanos se duermen mucho y se relajan
mucho pues me dejan como abandonada con ella, para mi eso es una sobrecarga, cuando
estan pendientes no, hay veces cuando me siento muy agotada que ya digo no puedo mas
entonces yo hablo con mi hermana, le digo bueno hermana necesito que venga y cuide a mi
mama una semana porque me siento cansada, me siento estresada necesito un aire, ella viene

y me cuida a mi mama por ahi una semana, por ahi dos veces al afio.

E: ;Dona Elizabeth tiene usted alguna condicion digamos ya sea fisica, ya sea de salud que

dificulte el cuidado que le provee a su mama?

D: Hasta ahora no.

E: (Ninguno?
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D: No gracias a Dios no, hay un brazo que me lo alcance afectar con ella, pero es como

demasiada fuerza.

E: Si

D: El brazo, yo soy zurda y una vez se me tird ella en un hospital al piso y por no dejarla
golpear me fregué un brazo, el brazo no me volvio a quedar normal pero no es que me
moleste a todo momento es cuando hago mucha fuerza que siento que ya perdi como fuerza

en ese brazo, en el brazo derecho, pero no gracias a Dios todavia estoy fisicamente bien.

E: Okey, y después de ese acontecimiento fuiste al médico Osea te hiciste todos

los chequeos, (no?

D: No, no lo he hecho

E: Y porque motivo

D: Porque pensé que de pronto me sobe con una crema y eso y pensé que ya iba a estar
bien, pero como a los tres meses me di cuenta que no quede bien de ese brazo, pero pues ya
no, 6sea como no me molesta como no me afecta tanto pues no le he botado como mucha

mente a eso.

E: Claro, tanta atencion a €so.

D: Exacto.

E: (Crees que has afrontado la situacion de ser cuidadora pues adecuadamente?

D: Si, si porque yo tenia un genio terrible y me ha tocado, eso fue una leccion de vida

grande para mi, la paciencia que no le tuve a mis hijas me toco tenerle a ella.
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E: Claro

D: Entonces si porque el cambio mio fue grande porque la verdad yo no soy mujer de
paciencia con ella pues me ha tocado, me toca o me toca, porque uno nunca se puede
desquitar con ella sabiendo que ella esta en el médico, pues ha faltado que de pronto aunque
ya no al principio que alegabamos, que chocdbamos pero no ya no, ya no, o si peleo con ella
yo la dejo sola, eso es lo que hago yo trato de ponerme estresada me bajo, la dejo solita un
rato, espero que pase 10 — 15 minutos, vuelvo a subir y como ya se le olvido entonces ya

volvemos a empezar de cero esa es la ventaja.

E: Claro, claro.

D: Pero no ya no, igual ella como que se acostumbra a uno entonces ya no pelea tanto, esa
es una ventaja porque ella por lo menos al principio me veia y normal, en cambio ahora me
ve y le da alegria dice, jay llego mi chinita! A pesar de que no sabe que soy la hija, pero le da
alegria verme, y lo consiente a uno y eso, entonces si yo siento que si, no he hecho las cosas
mal, a pesar de que cuando empecé a cuidarla pues siempre es el temor de uno y mas que

decian que ella se la llevaba tanto con el hermano que murid era su consentido, uno de sus

consentidos pues le meten a uno el temor de que eso va a venir el José a llevarsela,
entonces uno esta con ese temor y ya tres afios cuidandola y que esté ahi que esté bien
fisicamente porque ya la enfermedad ya es otra cosa, siento que he hecho las cosas bien, si

siento que he hecho las cosas bien con ella.

E. Okey, dofia Elizabeth y ;cuales crees que son tus fortalezas?

D: Mis fortalezas, uish pues no sé€, el cumplir como hija, es un deber de uno estar con sus

padres, es el deber que Dios demanda estar acompafiandolos, de pronto le doy gracias a Dios
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que tuve esa experiencia antes de que pasara con mi mama esto, yo tenia una nifa que

peleaba mucho con la mama, a la mama le dio un derrame cerebral en una pelea con ella, y de
eso quedo mal, la operaron pero esa es la llevo como entre tres, ella murié muy joven la
mama de ella y ella quedd destrozada se volvio alcoholica y ella vive diciendo que la muerte
de la mama fue culpa de ella, entonces ese espejo me sirvié a mi mucho, mucho, mucho
porque habian cosas de mi mama, pues habian unas cosas por las que yo fui alejada de mi
mama y yo me llevaba mis propios dolores digamoslo en esas palabras y yo por eso vivi muy
alejada, pero ya al verla enferma ya fue diferente ya dije no, ya mi mama lo necesita a uno ya
toca venir ayudarle porque ya cuando uno se da cuenta que alguien lo necesita a uno hay si ya
uno saca el cuerpo ya es muy mala leche, y que ella definitivamente necesita a alguien 24
horas, si o si, eso hay no hay nada que hacer, porque si usted la deja sentada todo el dia y no

le ofrece nada que comer ella no come, ella no pide, al principio si cada ratico juy! Me

estresaba porque le daba almuerzo a la una y a las dos, tengo hambre vamos hacer el
almuerzo, y yo, entonces eso ya lo dejo al principio era lo contrario tocaba traerle una frutica
y moverla con una chuchera, ya le di almuerzo mama ya le di, (CUAL ALMUERZO?, ;YO

NO HE ALMORZADO!, ;USTED NO ME QUIERE DAR DE COMER!, y se ponia

estresante pero ya eso ya lo dejo, ahorita es lo contrario si uno no vay le da jum.

E: Se le olvida.

D: Exacto, yo soy la que estoy, bueno le doy su desayuno, yo le doy el desayuno por ahi a
las 10:30 le llevo un juguito si el almuerzo veo que se me demora porque me puse hacer
oficio entonces le doy una frutica, le doy un banano mientras hago el almuerzo, si veo que el

almuerzo est4 temprano entonces no le doy fruta le doy fruta por la tarde, por la tarde si le
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doy frutica, por lo menos ahorita deberia estar ddndole fruta, a esta hora se la doy, pero

cuando ya pasamos asi le doy comida temprano.

E: Si senora.

D: Le doy comida por ahi a las 6 — 6:30, pero si, si uno no le da a ella depende totalmente

de uno.

E: Claro

D: Ella ya no pide bafio, ella ya es ahi, uno tiene que estar ahi, yo le tengo un promedio de
cada tres horas llevarla al bafio, cada tres horas la llevo al bafio, entonces mas o menos ese

horario me ha funcionado, como ella mantiene con pafialito ya 24 horas.

E: El apoyo que ha recibido tu mama en cuanto a los hospitales, los médicos, ha sido
efectivo /cierto?, pero digamos el apoyo hacia ti los médicos, digamos obviamente los
médicos deben saber que el cuidador tiene una sobrecarga, ellos no se te han dicho algo a ti

sobre alguna ayuda o algo ;no, nada?

D: No, nada, nada

E: No ya basicamente esas eran las preguntas que tenia para hacerte, no sé si tengas alguna

duda o algo mas que me quieras comentar.

D: No pero que, no ya me pregunto como lo mas, ;jno?

E: Okey dofia Elizabeth entonces muchisimas gracias.

D: Si deberia haber un apoyo para los cuidadores, pero segun ellos no.

E: Si
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D: Por lo menos como una guia mas, por lo menos lo que me ha servido es que soy muy

preguntona, eso me ayudé mucho porque cuando yo empecé yo le dije la verdad a los
doctores les dije vea les soy muy sincera, yo no sé¢ de esta enfermedad, que consejo me dan
porque voy a empezar a cuidar a mi mama, la persona que la cuidaba fallecié entonces no sé
cOmo es para tratarla, entonces me decian, vea ella va a pasar esto, ella le va a pegar, le va a
tirar la comida usted no puede igualarse con ella, aparte porque es su mama ella est4 enferma,
tiene que meterse en su cabeza que ella esta enferma, usted no, usted tiene sus cinco sentidos
completos, al principio fue muy duro cuando me tocé empezarle a limpiarle la cola, si no
estaba preparada para eso, me tiro a dar asco pero entonces cerré mis 0jos y simplemente me
acordé de cuando lo hacia conmigo trate acordarme o me mentalice eso, alguna vez ella lo
hizo con usted, ahora le toca a usted hacerlo por ella, fue una obligacioén de ella con usted

ahora es su obligacion con ella, entonces ya empecé a dominar eso ya normal, de resto no, lo

unico que me incomoda, pero pues tengo que aguantarmelo es que ella esta cogiendo la

costumbre de estar abriendo la boca, y uno le pone un vasito para que escupa y no escupe.

E: Okey

D: Entonces la lleva uno al bafio y le esta poniendo uno el pafial y la tengo asi abrazada la
cintura cuando, le bota la bocanada a uno encima de los brazos, es como fastidioso si, pero
pues como voy a pelear con ella, aguanteme, laveme y ya. Si a veces le digo, mama no me

escupa se le sale a uno, pero pues me toca tener paciencia porque qué.

E: Claro.

D: Le doy gracias a Dios y a los doctores que les he preguntado como es la vaina o si no,

porque por lo menos mi hermana dice, mi hermana es mayor que yo pero a ella si le da pavor
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quedarse sola con mi mama, dice que le da mucho miedo que se presente alguna urgencia, yo

de pronto me siento un poquito mas preparada para eso, yo mantengo una billetera, los
papeles de ella y el teléfono de la porteria en caso que me toque llamar y pedir un taxi para
que venga un celador ayudarmela a bajar, en cambio mi hermana es de las que se asusta como
de las que se paraliza, en cambio a mi me tocd pensar una estrategia en caso de, uno no sabe
no, usted sabe que no falta, y ella como tiene una aneurisma en el estdbmago pues es por ahi,
uno piensa todo, todo. Pero no, lo digo hay que confiar en Dios de que este bien, es lo tnico

que podemos hacer.

E: No, y lo que tu dices es verdad, los cuidadores deberian tener apoyo porque son los que
estan ahi al cargo de la persona, que estan las 24 horas ahi, pero si lo que ti dices es verdad,

falta atencion.

D: Si porque a veces uno, no crea, por lo menos lo que le digo yo a veces siento que mi
vida se tranco pero no puedo decir, tengo que aprender a manejar esto porque no puedo
echarle la culpa a ella porque es mi obligacion, es mi deber como hija, tengo que cumplir con
mi deber con ella entonces no puedo, hay veces digo, hasta este afio la cuido y no mas ya, y
me tocara seguir dando una cuota por ella y eso, pero ya en el momento que la deje es como
verraco, porque si se desespera uno como hijo, se desespera a veces no me imagino como

sera un tercero.

E: Si

D: Uno la cuida por amor, por ejemplo, mis hermanos tienen que darme una cuota porque
no tengo un medio econdmico que reciba y necesito cubrir algunos gastos mios, no es mucho

lo que me dan porque no me parece que sea mucha plata 150 mensuales por ella, como les he
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dicho a ellos no les cobraria si tuviera una entrada econdémica, pero ustedes saben que no la

tengo. No lo hago por economia lo hago por amor, pero necesito cubrir mis gastos, €so si es
una realidad, entonces si hay veces hace falta eso, uno que lo motive a uno, yo trato de
hacerlo yo misma cuando ya me siento aburrida digo, bueno tenga en cuenta que esta

haciendo algo bueno para su futuro, cuando uno siembra recoge, de lo que se hace bueno hoy

en dia espere algo bueno mafiana, porque nada es gratis en la vida y yo sé que vienen
cosas buenas para mi yo lo s€, eso si lo s¢€, le pido a Dios paciencia porque cada afio que pase
es un afio menos en mi vida y que me dé la oportunidad de hacer algo bueno con lo que me
quede de vida porque pues quiero realizarme quiero ya establecerme en algo, es dificil porque
empezar de cero es dificil pero la posibilidad de tener algo mio un negocio mio, de no

trabajarle a nadie, la inica ventaja y lo bueno que le saque a esto fue que dure muchos afos

matandome por mis hijas, porque como le comente yo fui madre soltera entonces me tocod
duro con mis dos hijas y la inica ventaja es que con esto descanse de matarme como una
mula de trabajar de 6 a 6 de 6 a 8 porque en la terminal eran horarios de doce horas, yo salia a
las 5 de la manana y llegaba a las 9 — 10 de la noche, entonces eran horarios muy largos de
domingo a domingo, entonces ahorita tengo tiempo para mi, tiempo que ni se aprovecharlo
porque he aprendido cosas que yo nunca habia hecho como hacerme una mascarilla, en los
tiempos de trabajar ni me habia hecho una mascarilla pero entonces ahorita estoy
aprendiendo a atenderme un poquito mas como mujer, he aprendido ya de pronto de coger y
alguna vez a la semana me queda tiempo para para hacerme digamos que no un pedicure
porque no es que sea super buena para cortarme las ufias pero lavarme mis pies bien lavaditos

no ir al bafio de afan como todos los dias de pronto de consentirme el pelo y echarme alguna
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vaina para que me nutra, cosas que nunca habia hecho y entonces he aprendido a quererme un

poquito mas en ese sentido porque yo nunca tuve tiempo, meti las patas y ya empecé con mis

hijas y tuve tiempo para ellas ya cuando vine a ver por mama ahi ya cada una estaba en su
cuento ahorita si ya tengo tiempo para mi ese es el lado bueno que le he sacado a esto, de
resto esperar a ver que nos trae la vida, yo por lo menos estoy tranquila y estoy satisfecha de
lo que le dije voy hacer lo mejor que pueda por mi mama hasta que dios me dé la oportunidad

humanamente.

E: Si.

D: El dia que mi mamita se vaya digo, bueno cumpli, le cumpli hice lo que pude por ella la
cuide lo mejor que pude le brinde mucho amor porque a ella le gusta que la consientan, ella
todos los dias yo me le siento al lado y ella se me recuesta y empieza a sobarme y es para que
uno la consienta, le gusta que uno le empiece a masajear la espalda y que la consienta,
entonces eso es como un aviso que ya cogi de consentirla todos los dias le gusta que la
consientan y mas ahorita con la virosis mi hermano si es muy precavido el casi no esta

entrando aca, el temor mas grande que tengo ahorita es mi mama.

E: Claro.

D: Entonces practicamente estoy yo sola con ella ahorita pues en la pieza, pues en la casa
si estamos todos, pero Ricardo si le da miedo arrimar entonces ahi toca consentir a la viejita
un ratico y yo siento que he hecho las cosas bien porque a ratos ella pues a pesar de que no
sabe que soy la hija me dice jay yo la quiero mucho mijita gracias por estar conmigo!,
entonces sabe uno que esta haciendo las cosas bien y que mejor recuerdo que eso, llevarse

uno esos recuerdos bonitos de que agradece las cositas y por lo menos la ventaja de estar
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acoplada a ella es que yo no casi nunca ya discuto con ella en algo y lo que le digo cuando

pasa alguna rabieta o porque se levanté mal, porque hay veces que se levanta y me mira como
si no me conociera se queda mirandome, asi como quien es usted, entonces cuando se levanta
si es muy dificil se pone que no quiere que la mueva, entonces ese dia se sabe que va hacer
un dia dificil, le da la llorona, hay veces le da la llorona se acuerda de la mama y empieza jmi
mamita yo no he vuelto a ver a mi mamita donde estd mi mamita! Y se ataca a llorar entonces
pues yo no soy capaz de decirle que ya se fue yo lo que le digo es no ella esta donde las
hermanas, se fue a pasear, pero ella viene en estos dias, acuérdese que ya la llamo acuérdese
que ya la llamo por teléfono y le dijo que se iba a visitar a su hermana Hermelinda un
ejemplo, a veces se acuerda de mi hermano tampoco soy capaz de decirle que se fue, yo lo
que le digo es jno ¢l esta alla abajo! O jesta calentando la comida! O ¢l esta haciendo un
oficio! O se fue para el médico algo me le invento, pero no le digo la verdad no soy capaz, en

cambio mi hermano mayor si es mas cruel el si le dice de una jel ya muri6! de una a ella.

E: ;Y la manera de afrontamiento tuya es acogerte a la iglesia, a las oraciones?

D: Si, si cuando yo me desespero mucho yo le digo a Dios, deme sabiduria y fe, deme
calma, deme sosiego, yo irme y dejarla a eso si le tengo temor de que de pronto la cuide otra
persona y se vaya rapido, uy Dios mio qué remordimiento, entonces mas bien le pido que me
de sabiduria, que me de calma, que me de paciencia, que me de tolerancia, que no quiero
desesperarme yo le hablo mucho cuando le digo jno quiero desesperarme, quiero hacer las
cosas bien hechas! jdame la paciencia que tenga que tener hasta el dia que tu decidas! Porque

¢l es manda cuando se va y cuando se queda y es una bendicion cada dia, yo todos los

dias le doy gracias a dios por un dia mas compartido, asi sea el dia més estresante, pero le

digo gracias dios porque estuvo acd, le pido mucho a mi Dios que en el momento de
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llevarsela yo no esté con ella yo no esté aqui, eso si le digo a Dios le digo jsi algo tiene

pensado con mi mama no se la vaya a llevar conmigo. Tengo tres hermanos tiene tres fines de
semana para que escoja el dia, pero no conmigo, si porque es una realidad de algo que va a
pasar y no lo vamos a evitar, pero si, uy no yo no quiero estar ese dia eso si le pido mucho,
(Qué mas le digo yo? Aspiro a no tener que verla entubada le pido mucho a mi dios que no

vaya a pasar eso porque si dejan de comer entonces los estaban para darles de comer

por una jeringa entonces yo le pido a mi dios que no, que no vaya a permitir que pase €so
porque mi mama fue una dura para trabajar, y después de ver uno a su mama tan activa
porque si yo fui madre soltera de dos ella fue madre soltera de cinco, imaginese, si yo tengo
séptimo de primaria ella apenas tuvo primero de primaria, entonces yo le pido mucho a dios
€s0 que no vaya a permitir que ella se avance hasta alla que se le olvide tragar porque hubo
unos dias que no tragaba y fue muy dificil darle la comida y pues gracias a Dios ahi me le
cambiaron una alimentacion y eso ha funcionado, entonces descanse porque hubo unos dias

que llegaba la noche y que problema para darle de comer oy0, y es un estrés para uno

para ella, cuando no se dan las cosas se estresan ambos, cada una nos estresamos, cuando
no se da no se da porque yo no estoy tranquila de acostarla con hambre no me siento
tranquila, y siento que hay si como el cuento enfermo que come no se muere, siento que
mientras coma ella va a tener alientos asi sea para pelearme entonces eso si me da temor que
deje de comer eso si es algo que porque como van olvidando todo, ella hasta hace cuatro
meses usted le ponia una presa de pollo y ella se la comia, ya no, ya no coge casi nada con las
manos ni un pocillo ni nada, ayer mi cufiada le comprd un postrecito de esos pingiiinos, y se

lo puse en la mano a ver si caia en cuenta que le estaba dando algo para comer no empezo fue
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hacerle asi, me tocé quitarselo y darselo porque no, pero bueno ahi vamos pidiéndole mucho

a Dios que le de salud como tal. Lo que yo le pido a dios es eso.

E: Si, mucha fortaleza.

D: Por lo menos a mi no me importa a mi hermana le dio muy duro que no la reconociera,
pero a mi no o sea yo digo en estos momentos con todo lo que esta pasando esa enfermedad
es una bendicion, no le importa si le toca pagar arriendo o no, no le importa si hay comida o
no, no le importa si hay virosis o no, no le importa si sale o no porque no se da cuenta de

nada y vive tranquila y vive relajada.

E: Si claro.

D: Entonces hay vive tranquila, si uno la para al bafio bien, antes lo contrario ahorita que
la pare pega el grito jay no déjeme quieta! empieza y le digo no mamita toca pararnos a ir
hacer chichi porque vamos a comer, 0 vamos a sentarnos porque le voy a dar comida,
entonces hay si toca con, y ya uno la sienta y le da comida le pone un rato television y ya ahi
se relaja, porque yo no me imagino a mi mama hoy en dia si estuviera en sus cinco sentidos
sabiendo que es la inica que queda de la familia de ella, ni el papa, ni la mama, ni los
hermanos, es la tnica que queda, ya se han ido dos que no le dijimos, porque yo les puse la
condicion yo le dije yo la cuido pero no le dicen de la muerte de mi hermano y las tias que
quedan si se llegan a ir no le ve va a decir nada, entonces aceptaron. Si porque tuve una tia
que se murié hace como cuatro afios cinco afios !uy; a ella le dio, duro como dos meses en
una depresion que no queria comer ni nada, entonces yo les dije no, la vamos a dejar sana en
su mundo dejémosla en su mundo que ahi vive tranquila y a ella le gusta el afio pasado fue

muy bueno porque en el sentido de que alguien se le ocurrié regalarle una mufieca y resulta
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que le gustaron las mufiequitas y entonces mi hermano se dio cuenta y le trajo otra y entonces

ahi jugaba con sus mufiecas y ahi yo me sentaba a jugarle con sus mufiecas y eso las regafiaba
y todo como si fueran nifas de verdad, entonces era muy chistoso verla, pero ahorita ya no
cada vez esta mas perdidita cada vez esta mas perdida pero esta bien de salud que es lo que

importa.
E: Pues si.

D: Ahi se la pasa ella tranquila, si ve.
E: Si

D: Para mi ahorita es bueno cuidarla y no es tan estresante, pues hay dias que le da a uno
si, como dice mi hija menor vulgarmente jla malparides existencial! Pero no de vez en

cuando, ella no tiene la culpa no.
E. Pues si

D: Pues porque yo digo, yo pienso si yo hubiera tenido que decidir estar con una persona
que no me quisiera ver tendria que aceptar las cosas, de pronto con mi hermano para que el
viniera de vez en cuando, uno tendria que aceptar, pero como no se dieron porque a mi
porque cuando yo me separe mi pareja quiso volver a vivir con migo pero entonces ¢l quiso
ponerme contra la espada y la pared, un dia me dijo jay es que usted como prefiere a su
mama que a mi! le dije jtoda la vida mi amor toda la vida, yo a usted le he dado muchas

oportunidades y miré como empecé estamos no hemos hecho nada en la vida! En cambio, mi

mama me dio la vida me ayudo6 con una hija y ahi vamos, y es mas mi deber de estar bien,

no seré la mas bonita pero no va a faltar quien se lo quiera comer a uno asi le dije y sond
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vulgar, si yo le dije no ser¢ la mas bonita pero no falta quien se lo quiera comer a uno,

mientras que mama yo no voy a encontrar aqui a la vuelta de la esquina, yo si quiero una
bendicion para mi vida tengo que hacer las cosas bien y las hago bien para que, el dia que mi
mama, ni siquiera lo hago por una bendicion, ni siquiera lo hago, lo hago porque el dia que
mi mama se vaya yo esté tranquila y diga, bueno hice lo que pude por ella, hasta donde pude

la cuide con el

amor, con paciencia, le tuve toda la paciencia a la vida me siento contenta por lo que hice
con ella, espero haya estado pago lo que ella hizo por mi, esa yo creo que es mi mayor
satisfaccion, que uno quede contento que este uno tranquilo que el dia que se fue se fue
amada y que yo espero y aspiro estar con ella hasta el final, espero que se den las cosas,
aunque lo que le digo no crea hay dias que me siento ya estancada y quisiera salir corriendo
quisiera estar haciendo otra cosa, tomar otro aire pero bueno, ahi vamos, ahi vamos. Lucho
mucho con eso, lucho arto con eso lucho mucho en el sentido de jbueno levantese, esperece

hasta que Dios quiera! En esto no manda ni ella ni yo.

E: Si

D: En esto manda la voluntad de Dios.

E: Si dona Elizabeth mucha fortaleza mucha paciencia con tu mama, el cuidado que has
hecho es maravilloso de verdad, no cualquier persona se atreve a esa labor que esta haciendo

en estos momentos con tu mama.

D: Es bien dificil, ahi es donde uno demuestra cuanto quiere a una persona.

E: Exactamente
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D: Por que decir te quiero y yo me hago dar en la jeta por los tres facil, pero demostrarlo

ya es otra cosa.

E. Si sefiora

D: Yo no pensé que eso fuera asi, ahi es donde uno tiene que saber cual es el verdadero

amor.

E: Exactamente.

D: Yo lo hago porque, de pronto por eso lo hago porque espero que mi hija mayor me
respalde igual, me responda con amor cuando lo necesite, pues ahorita gracias a dios no la
necesito econdmicamente hablando porque me defiendo con mis cosas hasta el dia que mi
Dios me de salud me defenderé, se trabajar y se lucharla pero pues no sé¢ como sera esa vida
mas adelante y eso ya esa voluntad de Dios entonces no hay nada como tener una vejez
bonita y una vejez querida, entonces yo estoy muy privilegiada con mi hermano mi hermano
si hay pendiente para que mi hermana es muy buen compafero tenia sus cosas con nosotros y
su genio pero con mama es muy pendiente cuando vino tuvo la virosis es lectura intencion de
sacarlos de aqui y llevarnos para un pueblo de pronto todos pensamos lo mismo jAy! tan
exagerado y ahorita mal ahora no haber nacido para un pueblo aunque yo le dije a €l por mi
no hay problema pero no me voy sola yo sola no le arranc6 porque si nos dejan solos aqui
como sera por alla pero si no me parece mala idea y no queria por lo menos la semana pasada
antepasada tuvo una cita ¢l no queria que la llevaramos €l queria que llamaramos un médico y
yo pues intenté llamarlo para que viniera al médico pero no aceptaron eso entonces se le ve el
interés al man, asi como cuando estuve con los dos hermanos entre el mamon y el que decia

oremos mucho, es el que no 1lama es el que no estd pendiente y el que le vale huevo la mama
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me decido a ratos entre esos dos y le doy gracias a Dios por vivir con el mamoén y sea como

sea si jode es por amor, ¢l vive pendiente el friega mucho que mire ldvese las manos que no
s€ qué y eso es por amor lo hace por amor en cambio el otro jumm de vez en cuando mi
hermana cuanto hace que empezo la virosis ella s6lo ha llamado una vez entonces son cosas
que duelen pero no las juzgo porque yo tuve mi tiempo alejada, le doy gracias a Dios que
cuando yo estoy alejada ella no me necesitaba ella estaba bien y mi hermano le da lo que
necesitaba entonces no tengo tanto ese remordimiento pero es que ahorita depende totalmente
de nosotros entonces lo tnico es seguir la cuidando con mucho amor rogando a Dios que no
empeore y que no llegue al termino de verla con esos jeringas y eso porque no sé¢ qué tanto
aguante mi corazon y mi mente, no estoy preparada para eso vivo pensando que no estoy
preparada para para verla con esos aparatos pues yo les pregunto a ellos cuando la llevo al
médico le digo, mire doctor que tal cosa un ejemplo para que me entiendas en la Gltima cita
veia la doctora y le decia doctora ella mantiene mucho con saliva en la boca y no se la pasa,
que al tener la saliva en la boca se atora mucho entonces me dijo ya estd empezando a
olvidarse de tragar eso es normal en la enfermedad que ya tiene toca mandarle unas terapias y
bueno es que no me acuerdo el nombre todo raro pero ella me explico que es para lograrlo de
la mordida es molaria la palabra que uso que tocaba estimularle la mordida, entonces dijo
toca hacer esas terapias porque ella no se puede dejar a hacer olvidar tan rapido que tiene que
masticar porque si deja de masticar mas se le va a pegar una cama porque ya todo se lo van a
tener que hacer en una jeringa porque ya no siente la necesidad de casi moverla y tienen que
estar preparados porque esas personas que tienen esta enfermedad tienen que estar preparados
para eso, a pesar de que ya ha perdido muchas cosas pero yo por lo menos ahorita a pesar de

que no la sacamos a la calle por lo que estd pasando puesto que a mi hermano le da mucho
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temor y de por si esta prohibido la bajo, la camino en el comedor y la cocina unas tres

caminaditas y las siento por alld un rato y después vuelvo y la subo pero trato de no dejarla
aqui porque me da miedo que se caiga, la semana pasada la baje asi y cuando baje a dar le
cogi6 miedo a las escaleras horrible entonces dije no podemos hacer eso, entonces yo la bajo
de a poquito yo la bajo, no es como cuando le empez6 la enfermedad que lavaba un plato se
iba a recoger la ropa porque al principio era todo estresante juy! En mi primer afio yo lavaba,
colgaba la ropa y a las dos horas ella se iba a bajar la ropa, yo jmamita esta himeda la acabe
de lavar!, jqué no, no me venga a decir que esa ropa estaba seca!, me tocaba quitar el palo de
las escobas y ponerme, entonces era muy tenso, pero ya no, ya no, ya uno va a la cocina y ella
medio mira y ya, ya no camina sin que uno le de la mano ya no camina le da miedo, le da

mucho temor ahi si tengo que estar ddndole la manito.

E: Si senora.

D: entonces ahi lo inico que uno puede hacer es cuidarla cuando uno pueda.

E: Si, si sefora

D: De esto ya es Dios y voluntad y tenerle paciencia yo siempre me he llevado en la vida
que tengo un genio terrible pero jamas me voy a desquitar con ella sabiendo que ella es la que
estd enferma y no yo, yo prefiero por lo menos, ya no, pero cuando pasaba por visitas eso si
paso varias veces que no nos entendimos, dejamos entonces asi, no me recibia la comida, me
iba, me llevaba la comida esperaba diez minutos y volvia y se la calentaba y volvia y
empezaba de cero esperaba por ahi quince minutos que se le olvidara y volvia con la comida
y ya, como se le olvido entonces era como volver a empezar a darle la comida pero jamas

tratar de desquitarme con ella, no se me olvida que primero es mi mama y que se respeta, ella
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no entiende entonces se lo digo porque se lo digo y que estd enferma. Yo creo que una sola

vez, una sola vez tuve un inconveniente con ella que ese dia yo llore, ese dia fue terrible para
mi, yo dije no ese dia no puede volver a pasar y gracias a dios no ha vuelto a pasar, que ese
dia me tiro y yo le alcancé a sacar una palmada, pero entonces ya cuando iba en el aire
alcance como a reaccionar alcance a frenar, pero pues ella se sinti6 porque por lo menos mi
hermano que dias la grito, que dia es de hace rato, le grito porque no se dejaba subir al carro y
se sinti0 ya a los cinco minutos estaba atacada llorando, sentida, 6sea se supone que no
conoce y que no sabe, pero estaba llorando ese dia me hizo llorar a mi también pero no ya,
pero yo no le dije nada a mi hermano porque yo s€ que es estar uno estresado entonces fue un
momento de estrés. Pero no gracias a Dios eso no se volvid a presentar y dije ni yo lo permiti,
prefiero se pone cansona prefiero dejarla sola, quédese ahi sola me bajo un ratico me voy y
vuelvo y empiezo, llegdb como de ceros y no estd uno estresandola a ella ni estresandose uno,
porque eso es fuerte, cuando ahi esos agarronasos no, yo pasé por uno solo y aprendi como a

controlar eso.

E: Bueno dona Elizabeth pues muchisimas gracias por la entrevista de verdad que estés

muy bien.

D: Espero que le haya servido

E: Si, demasiado espero que sigas con esa fortaleza con tu mama que sigas, asi como estas

y nada muchisimas gracias.

D: Vale listo Paola que le vaya bien con mucho gusto y fue un placer ayudarla que Dios la

bendiga.

E: Gracias, lo mismo igualmente hasta luego.
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D: Hasta luego, chao.
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