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RESUMEN

El objetivo de esta investigacién es describir, desde la
perspectiva etnografica, cémo podria estar afectada la calidad de
vida de los cuidadores familiares de adultos mayores con depen-
dencia funcional, como consecuencia del desempefio del rol de
cuidador, y segin su percepcion.

Se trata de un estudio cualitativo etnografico, con apoyo en la
etnografia enfocada, en 14 cuidadoras familiares de adultos mayores
de 65 afos, con mas de seis meses a su cuidado, en el municipio de
Envigado, Colombia, en 2002, y una muestra de quince entrevistas
en profundidad.

El andlisis de las entrevistas identificé siete grandes temas o
categorias con las percepciones de las cuidadoras sobre su rol y
los efectos de éste en su calidad de vida: significado de calidad de
vida, percepcién de la cuidadora sobre el rol de cuidadora,
consecuencias del rol sobre su salud fisica y mental, relaciones
cuidadora y persona cuidada, conocimientos y aprendizajes so-
bre el cuidado de las personas, apoyos que recibe la cuidadora
para el cuidado, y la invisibilidad del trabajo de las cuidadoras.

Las categorias que emergieron coinciden con las de otros
estudios; se hace énfasis en la categoria “lainvisibilidad del traba-
jo de la cuidadora familiar”, en tanto es la menos documentada en
la literatura, y en la importancia del acercamiento a los valores y
las tradiciones de grupos para la interpretacion de las respuestas
de su vida social.
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ABSTRACT

The aim of this research is fo describe, from an ethnographical
view, the way life quality of family carers of elderly population
functionally dependent could be affected, as consequence of
performing as such, as well as their own point of view.

This is an ethnographical study, supported by focused
ethnography, among 14 family carers of 65 years people, who had
been caring for more than six months. It was done in the municjpality
of Envigado (Colombig), in the year 2002. The sampling was made
of fifteen in depth interviews.

The interview analysis evidenced seven major topics or
categories about carers own perception on their role as such and
/ts effects on their life quality. meaning of life quality, carers
perception about their own role; physical and mental health
consequences of the role; carer-caree relations, knowledge and
learning about care people, carers support for developing as such;
and invisibility of carers’ job.

The resuling categories coincide with the ones of some other
Studlies. The category ‘invisibility of family carers job”is noficeable
but it is the least documented in literature and in the importance on
value and group tradlifions approach for analyzing their responses
to social life.
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De acuerdo con los
estudios revisados sobre
el cuidado familiar, se
puede afirmar que éste
se caracteriza por ser
provisto por los
familiares o los vecinos
muy allegados a la
persona que lo requiere,
el cual no esta regulado,
ni sometido a horarios, ni
a remuneracion
economica, y
generalmente quienes lo
proveen no han tenido
educacion formal al
respecto, al menos
cuando comienzan a
desempenar este rol.

Introduccion

as situaciones de enfermedad crénica, los procesos de enfermedades terminales, el
envejecimiento de la poblacién y los cambios en las formas de los servicios de salud han
abierto la puerta al cuidado familiar y, desde luego, a las personas que proveen este cuidado,
los cuidadores familiares; lo anterior en tanto no todos los periodos de la situacién de salud
de una persona aquejada por una enfermedad crénica o por una enfermedad terminal, asi
como las fases con dificultad de la dltima etapa del ciclo de vida de los seres humanos,
requieren atencién de salud institucionalizada. Por ello, no es de extrafar que al comienzo
del siglo XXI se recurra con insistencia a la atencién en el hogar bien sea mediante el
cuidado familiar o bien mediante la hospitalizacion domiciliaria.

Como se hace referencia al envejecimiento de la poblacién, conviene entonces ver las
razones de su surgimiento, entre ellas se identifican las transformaciones en la estructura
demografica nacional e internacional con un incremento notorio de la poblacién adulta mayor
(de 60 y mas afios), en tanto segun proyecciones del Fondo Poblacional de las Naciones
Unidas, para mediados del siglo XXI |la esperanza promedio de vida en el mundo sera de 76
afos, y la poblacién mundial llegard a los 9 mil millones, de los cuales el 21% sera mayor de
60 afios; en este mismo orden de ideas, para Colombia el crecimiento poblacional estara
cerca de los 71 millones, donde también un 21% serd mayor de 60 afios (1). Como las
consecuencias de la transicién se hacen evidentes en este comienzo del siglo XXI,
paralelamente en Colombia surgen los cuidadores familiares de adultos mayores, lo que se
ha descrito en varios estudios realizados en el pais (2, 3).

¢Quiénes son los cuidadores familiares? De acuerdo con los estudios revisados sobre
el cuidado familiar, se puede afirmar que éste se caracteriza por ser provisto por los
familiares o los vecinos muy allegados a la persona que lo requiere, el cual no esta regu-
lado, ni sometido a horarios, ni a remuneracién econémica, y generalmente quienes lo
proveen no han tenido educacion formal al respecto, al menos cuando comienzan a
desempeiiar este rol. Como lo expresan Soldo y cols. “... se trata de una fuente de cuidados...
para que las personas mayores en situacién de fragilidad o dependencia, las personas
discapacitadas u otros grupos, puedan seguir viviendo en su hogar, o en la comunidad y no
ser institucionalizadas” (4).

Este cuidado también se caracteriza por ser realizado en su mayorfa por mujeres de
edad media, hijas o esposas de la persona que recibe el cuidado, que generalmente conviven
con ella, y con un nivel de escolaridad diverso.

De otra parte, la literatura cientifica también da cuenta de cémo ser cuidador familiar
trae consecuencias sociales, emocionales, fisicas y de salud para las personas que proveen
este cuidado; en este sentido, hace referencia a la sobrecarga, carga emocional, estrés y
depresion, fatiga, pérdida del apetito, insomnio, trastornos del ciclo circadiano y aislamiento
social, entre otros (3, 5, 6). Igualmente, se han encontrado como factores causantes del
deterioro psicosocial del cuidador familiar de adultos mayores la enfermedad, la discapacidad,
el deterioro funcional y cognitivo o los problemas de conducta de los mayores a quienes
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cuidan, que constituyen posibles antece-
dentes de estrés del cuidador. Justamente,
los problemas de salud son percibidos como
la principal amenaza, tanto por el cuidador
como por el anciano, y esto es mas delicado
cuando ambos son de edad avanzada (5).

Considerando la magnitud de la situa-
cién detallada, el presente estudio se orienté
a describir como podia estar afectada la
calidad de vida de los cuidadores familiares
de adultos mayores con dependencia fun-
cional, como consecuencia del desempefio
del rol de cuidador, y segin su percepcién.
Los hallazgos permitirian identificar la re-
laci6n del cuidado profesional y del familiar,
y de qué manera los profesionales de
enfermeria podrian acompanfar, orientar y
apoyar a los cuidadores familiares en esta
labor, para mejorar su calidad de viday las
acciones de cuidado.

Para lograr el objetivo planteado, en
Envigado, Colombia, se adelanté un estudio
cualitativo con respaldo en la perspectiva
etnogréfica, especificamente “la etnografia
enfocada” (7) —concepto que se desarrolla
en el apartado de materiales y métodos—,
en un grupo de 14 cuidadoras familiares de
adultos mayores de 65 afos, que llevaban
mas de seis meses al frente de su cuidado;
la muestra la constituyeron quince entre-
vistas en profundidad a las cuidadoras,
adelantadas después de la fase exploratoria.

El anélisis de las entrevistas permiti6
agrupar en siete grandes temas las percep-
ciones de las cuidadoras sobre surol, y los
efectos de éste en su calidad de vida, asf:
1) significado de calidad de vida; 2)
percepcion de la cuidadora sobre el rol de
cuidadora; 3) consecuencias del rol sobre
su salud fisica y mental; 4) relaciones cui-
dadora y persona cuidada; 5) conoci-
mientos y aprendizajes sobre el cuidado de
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las personas; 6) apoyos para el cuidado que
recibe la cuidadora; 9) invisibilidad del
trabajo de las cuidadoras familiares.

Entre las principales conclusiones se
menciona cémo las categorias descritas
coinciden con las de otros estudios, se
profundiza en la categoria “1a invisibilidad
del trabajo de la cuidadora familiar”en tan-
to es lo mas novedoso del estudio. De otra
parte, la soledad de la cuidadora, su aisla-
miento social, la sobrecarga de este trabajo
cotidiano, el deterioro de su salud fisica y
mental, y el olvido de si son, entre otras,
algunas de las consecuencias desafortu-
nadas en su calidad de vida; sin embargo,
la satisfaccién con este trabajo, sentirse
Gtiles, poder retribuirle a quien en otro
momento le aportd a su vida, y el saber que
adquieren, son consecuencias muy ven-
turosas que parecen compensarles los
momentos adversos del cuidado familiar.

Materiales y métodos

Teniendo presente que segtn Morse (8)
“..la etnografia es un método que permite
describir un grupo cultural o un fenémeno
asociado con un grupo cultural”, y segin
Nigenday Langer (9) “...la etnografia busca
descubrir los simbolos y categorias que una
cultura dada usa para interpretar el mun-
do...”, es decir, intenta comprender la reali-
dad elaborada a partir de la concepcion del
mundo, los valores y las normas de un grupo
particular, se realizé una investigacion cua-
litativa en la perspectiva etnografica.

Especificamente, el estudio se adelantd
con respaldo en una “etnografia enfocada”,
como la denomina Muecke (7), en tanto se
orient6 a describir e interpretar en el grupo
de cuidadores el significado de ser cuida-
dor, y cémo su calidad de vida podia estar
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La soledad de la
cuidadora, su
aislamiento social, la
sobrecarga de este
trabajo cotidiano, el
deterioro de su salud
fisica y mental, y el
olvido de si son, entre
otras, algunas de las
consecuencias
desafortunadas en su
calidad de vida.
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afectada por ese rol. Las etnografias en-
focadas son estudios en un grupo o insti-
tucion realizados en un tiempo limitado, se
centran en aspectos particulares o especi-
ficos, el nimero de participantes también
es limitado y se puede apoyar de entrevistas
en profundidad, acompafiadas o no de
observacion participante (7). Como puede
verse, no se asumié una macroetnografia
por que ésta se refiere a la observacion
participante de un grupo por un periodo
extenso y el asunto de interés de estudio
es mas amplio.

La muestra se fue configurando a
medida que el estudio progresé, tal como
se determina en los estudios cualitativos;
en este sentido, mediante quince entre-
vistas en profundidad realizadas a las 14
cuidadoras, se complet6 la muestra por
cuanto con ellas se logré saturar la in-
formacion requerida (10). La seleccion de
los participantes se realiz con base en
criterios como la complejidad del cuidado
de lapersona a su cargo determinada segtn
el estado de la capacidad funcional y la
condicion de salud, el tiempo de dedicacion
al cuidado no inferior a seis meses, ser el
cuidador principal, la convivencia con la
persona cuidada y la aceptacién de par-
ticipar en el estudio. Es de anotar que el
género, la escolaridad, la edad y el nivel
socioeconémico no se consideraron como
criterios de inclusion.

Para obtener la informacion se recu-
rri6 a la estrategia de entrevistas en pro-
fundidad, de tal manera que a través de
ellas se lograra comprender el significado
cultural del cuidado familiar en la percep-
cién de los mismos cuidadores familiares,
y los efectos de él en su calidad de vida.
Antes de las entrevistas se adelant6 una
fase exploratoria con tres cuidadoras, lo
que permitié ajustar la guia de las entre-
vistas y familiarizar a las investigadoras con
esta estrategia metodoldgica.

Con laintenci6n de facilitar la continui-
dad del cuidado y de lograr la observacion
del ambiente y las relaciones del cuidado,
asi como los recursos disponibles para el
mismo, las entrevistas se realizaron en la
vivienda de la cuidadora, y, con la debida
autorizacion de las participantes, fueron
grabadas. Una vez concluidas las entre-
vistas, las entrevistadoras, por fuera de la
vivienda, realizaban las anotaciones en el
diario de campo para enriquecer el anali-
sis. Ahora bien, como fruto del examen de
las primeras cuatro entrevistas se mejor6
la guia a la luz de los objetivos del estudio.
Una vez transcritas las entrevistas por las
mismas entrevistadoras, se procedi6 a la
identificacion de cédigos empiricos, que
fueron la base para la determinacién de
las categorias analiticas que en Gltimas
constituyen los siete grandes temas en
los que se agrupa lo encontrado.

Para el andlisis se parti6 de la perspec-
tiva emic, es decir, de la realidad segtn la
vision del participante o informante, esa
vision del interior del participante que es
considerada como fundamental para
interpretar el comportamiento, en este ca-
so del cuidador; y la perspectiva etic que
constituyd el referente tedrico o las abs-
tracciones conceptuales que orientaron,
en este caso, a las investigadoras para
tener una explicacion de la realidad (11).
Como era interés de las investigadoras
describir la situacion desde los cuidadores,
en los resultados se retoman las aprecia-
ciones de las cuidadoras en relacién con los
conceptos propuestos en los objetivos.

Aspectos éticos del
estudio

Seglin la Resolucion 008430 de 1993 del
Ministerio de Salud de Colombia, el estudio
no ofrecia riesgo para los participantes, en

tanto no tenia procedimientos o técnicas
que pudieran afectar a los individuos en
sus aspectos organicos o psicoldgicos, la
incorporacién a él se hizo de manera
voluntaria, y después de una explicacion
precisa sobre los alcances y objetivos de
la investigacion las cuidadores familiares
dieron su autorizacién por escrito median-
te el consentimiento informado exigido por
la Resolucidn. Se dio trato confidencial a la
informacién para preservar la identidad de
las personas e instituciones participantes.
También se dio la posibilidad del retiro
voluntario cuando cada participante lo
quisiera hacer. Del mismo modo en los
resultados, cuando se describen testimo-
nios de los participantes, se recurre a nom-
bres ficticios para preservar su identidad.

Resultados

Como resultado de la codificacion
empirica y analitica de las entrevistas se
identificaron varias categorias analiticas,
y con base en el analisis de éstas se agru-
paron en areas tematicas como se describe
a continuacion. La determinacion del area
tematica corresponde al analisis concep-
tual del significado de las subcategorias.
Areas teméticas: significado de calidad de
vida, percepcién de la cuidadora sobre su
rol, consecuencias del rol sobre su salud
fisicay mental, relaciones cuidadoray per-
sona cuidada, conocimientos y aprendi-
zajes sobre el cuidado, apoyos para el
cuidado que recibe, y la invisibilidad del
trabajo de las cuidadoras familiares. Cada
area tematica incorpora unos subtemas
que corresponden a lo que en otros estu-
dios denominan subcategorias.

Como algunas de las areas tematicas
han sido ampliamente documentadas en
otras investigaciones, en la presente se
trabaj6 en los temas relacionados mas di-
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rectamente con los objetivos propuestos y
en especial el tema de la invisibilidad del
trabajo de las cuidadoras, por cuanto al
momento del estudio es uno de los menos
documentados en el pais. La descripcion de
los temas y subtemas se ilustra con testimo-
nios de las cuidadoras familiares identifi-
cados en las entrevistas en profundidad.

Tema 1: significado de
calidad de vida

Mucho se hainvestigado y escrito sobre
calidad de vida; asi, para Coelho y Amante,
“..la calidad de vida es la condicién de la
existencia del ser humano referida a los
modos de vivir en sociedad, esto es, dentro
de los limites establecidos en cada mo-
mento histérico para vivir la cotidianidad”,
“..esta existencia también debe satisfacer
las exigencias o demandas que la coti-
dianidad genera para las personas que
integran la sociedad. La insatisfaccion de
las exigencias y demandas de su modo de
andar la vida cotidianamente constituira
el sufrimiento que se quiere evitar o rever-
tir por medio de las acciones de salud”(12).

Por su parte, las corrientes de pensa-
miento sobre cuidado holistico ecoldgico
citadas por Patricio (13) se refieren al
concepto “Vida” como toda forma de ener-
gia expresa en los procesos de produccion
humana, lo que conlleva una diversidad de
procesos y productos de interaccién
bioldgica socio-espiritual en constante
transformacién; ésta es construida en to-
do el proceso de vivir. La calidad es enten-
dida como los atributos, las caracteristicas
o propiedades de determinado fenémeno,
en este caso de la vida. Es decir, el concepto
calidad califica al elemento que lo precede.

Son numerosas las definiciones sobre
calidad de vida y la mayoria de ellas incor-
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poran la posibilidad de que la persona sea
gestora de la satisfaccién de sus nece-
sidades basicas. Marin Sevilla (14) con-
sidera que la calidad de vida depende de la
situacién funcional, del grado de comodidad
y del nivel de autoestima de la persona.

Por su parte, Canam C. y Acorn S. (15)
se refieren a la calidad de vida como el
bienestar psicolégico entendido como la
satisfaccion con la vida, metas alcanzadas
y felicidad; bienestar fisico que incluye la
realizacion de las actividades de la vida
diaria, el apetito y el suefio, el bienestar
social e interpersonal, el bienestar finan-
cieroy material.

De acuerdo con las distintas defini-
ciones sobre calidad de vida, se aprecia
como este concepto no es Gnico y mucho
menos universal. Cada persona lo va cons-
truyendo a medida que camina por los
senderos de su vida, es un concepto que
esta influenciado por las distintas circuns-
tancias que acompafan a la persona en
cada momento, es decir, esta determinado
por diferentes factores de la personay de
su entorno; tiene que ver las posibilidades
educativas, los aspectos hiol6gicos y
psicoldgicos, y demas aspectos culturales
y sociales relacionados con ella. En conse-
cuencia, es un concepto individual, y es
dindmico, es decir, cambia en el tiempo, una
misma persona tiene diferentes conceptos
de calidad de vida en momentos distintos.

Ahora bien, esta area tematica fue de
gran dificultad para el estudio, en tanto
formular la pregunta apropiada para pro-
vocar respuestas acertadas exigié a las
investigadoras indagar de diversas formas
hasta lograr ser comprensible para las
cuidadoras y asi obtener la respuesta perti-
nente, asi como ocurre en las situaciones
en las que se intenta encontrar definicio-
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nes de algin concepto. No obstante las di-
ficultades sefaladas, el tema “significado
de calidad de vida” esta representado por
los siguientes subtemas que emergieron
de las diferentes entrevistas: vida buena
o normal; el bienestar proporcionado por
sus allegados; la satisfaccion de las ne-
cesidades de sus hijos o parientes mas
cercanos; tener salud; conquistar metas
en estudio, en trabajo o en roles sociales;
disponer de recursos econémicos para
satisfacer necesidades; ser auténoma, in-
dependiente o libre para tomar decisiones;
y cumplir satisfactoriamente con las obli-
gaciones o responsabilidades adquiridas.

Testimonios como los siguientes dan
cuenta del tema y los subtemas encontra-
dos cuando a las cuidadoras se les indagé
sobre el significado de calidad de vida:

Fatima de 22 afios, que cuidaba desde
hacfa dos afios de Magdalena, su suegra
de 87 afios, quien padecia diabetes mellitus
con compromiso en el sistema endocrino,
con independencia funcional en las activi-
dades basicas de la vida diaria y depen-
diente en las actividades instrumentales,
se expresd asi sobre calidad de vida: “..
mucha cosa, vida muy buena, salud, edu-
cacion, recreacion, sentirse satisfecho...”.

Por su parte, Lucia de 65 afos, cuida-
dora de su hermana Natividad de 72 afios,
con compromiso en el sistema neurolégico,
con maxima dependencia en ambas
actividades basicas e instrumentales de la
vida diaria, se refirié:

Vivir bien, y yo, yo vivo muy bien, tengo
hijos muy buenos y el esposo también, y
uno no vive amargado ... ellos [esposo e
hijos] han sido muy comprensivos
conmigo, ellos me apoyan, me colaboran
...mi vida es normal, pues hasta el mo-
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mento yo no me he aburrido, o sea, me
siento bien, ... no hago las cosas porque
las tenga que hacer, 0 sea, me nace hacer
las cosas.

Juana, de 57 afos, que cuidaba desde
hacia cuatro afios a José, su padre, de 90
afios, quien tenia afectado su sistema
neuroldégico, con maxima dependencia en
ambas actividades, basicas e instru-
mentales, de la vida diaria, expresd lo si-
guiente sobre lo que significa para ella
calidad de vida:

... yo hice primaria, en ese entonces era
mas dificil para uno estudiar ...a mi me
provocd mucho casarme, pero mi Dios
no me tuvo para esa dicha ...yo nunca
pensé en nada, lo que la vida me traje-
ra, al fin y al cabo uno bien pobre para
qué me iba a poner a anhelar que iba a
tener algo...

De otro lado Maria, de 43 afios, cuida-
dora de su madre Auxilio, de 76 afios, con
compromiso en los sistemas respiratorio y
circulatorio, con dependencia moderada
tanto en las actividades basicas como en
las instrumentales de la vida diaria, mani-
festd sobre calidad de vida:

...que lleva una vida muy bien, muy bo-
nita la vida que lleva. Yo nunca pensaba
tener la vida que llevo ahora de bregar
un enfermo [cuidar a su madre] sino vivir
mi vida bien, estudiar, me fascin6 estu-
diar, no tuve la meta ...yo queria ser doc-
tora, una enfermera, pero realicé lo otro
que yo queria ...hubiera querido seguir
trabajando como vendedora; ...yo queria
independizarme y conseguir empleo.

Las dificultades o limitaciones en la
conceptualizacion y el significado sobre
calidad de vida, asi como la naturaleza de
los subtemas que emergieron en esta area,

parecen guardar relacién con la situacion
de salud de la persona que estuviesen cui-
dando y con el nivel socioeconémico y
cultural del grupo de cuidadoras, asi: el
89,7% disponfa de un ingreso familiar
promedio igual o menor a dos salarios
minimos mensuales legales vigentes®; el
92,2% de sus viviendas se clasificaron en
los estratos tres o dos; el 56,2% de ellas
con niveles educativos correspondientes a
secundaria incompleta o primaria incom-
pleta; el 17,6% con secundaria completa
y ninguna con estudios de educacion
superior; datos identificados en el com-
ponente cuantitativo del estudio (16).

Tema 2: percepcion o
sentimientos de la
cuidadora sobre su rol

De acuerdo con la revision de litera-
tura, la percepcién es definida como el
“reconocimiento y comprension de una
impresion que se ha presentado a los
sentidos. Proceso mental mediante el cual
percibimos la realidad” (17); como uno de
los sinbnimos es el concepto “sentimiento”,
éste es definido como: “..accion y efecto
de sentir. Impresién que causan en el alma
las cosas espirituales. Parte del ser huma-
no opuesta ala inteligencia o razén. Estado
del &nimo afligido” (18). Segin Kant,
sentimiento es “Una impresion consciente
y subjetiva que no implica conocimiento o
representacion de un objeto. Los senti-
mientos son de dos clases, de placer o de
dolor. No representan nada real en los
objetos, sino que revelan un estado o con-
dicion del sujeto. Kant vio en el placer y el
dolor, respectivamente, fuerzas promoto-
ras o destructoras de la vida. El placer

3 El valor del salario minimo legal mensual (SMLM), de
Colombia a julio de 2006 corresponde a $408.000.00
pesos, moneda corriente; valor equivalente a ciento
sesenta dolares (US$160).

resulta de la armonia de un objeto con las
condiciones subjetivas de vida y concien-
cia, mientras que el dolor es darse cuenta
de la desarmonia” (19).

Es decir, son los sentimientos o las
emociones que cada quien experimenta
frente a determinadas situaciones de la
vida, lo cual esta influenciado por las
experiencias previas, motivaciones, esti-
mulos, la cultura, el grado de inteligenciay
los intereses personales. En este sentido,
las percepciones son individuales, cambian
en el tiempo regidas por las diferentes
vivencias, se enriquecen a medida que cada
individuo crece como persona.

Asi, en el estudio se devel6 como las
cuidadoras manifestaron sentimientos
variados frente a su rol, y se pudieron iden-
tificar en una misma entrevista senti-
mientos afines y contrarios, sentimientos
de aceptacién y de satisfaccion con el rol, o
bien sentimientos adversos y de insatis-
faccion. Estas expresiones, a medida que
se presentaban, estaban relacionadas con
el momento del relato en el cual se apoyaba
la cuidadora, de un lado con el inicio como
cuidadora o de otro, con momentos mas
avanzados de su experiencia.

En este tema o categoria se inscribie-
ron aquellos sentimientos o emociones
identificados en las cuidadoras familiares
relacionados con el rol de cuidadora, en-
tre los cuales estan los siguientes que
constituyen subtemas o subcategorias:
aceptacion, ambivalencia, sacrificio, sa-
tisfaccion, compasién y tristeza.

Respecto al subtema “aceptacion”, que
significa “...recibir voluntariamente algo,
aprobar también. Accién y efecto de acep-
tar. Aprobacion y aplauso” (20), la acepta-
cién implicé que el cuidado fue asumido
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por las cuidadoras, bien como un deber
moral, o por resignacion, por retribucion, u
obligacién; lo cual pudo estar afectado por
los contextos social, cultural y econémico,
la evolucién del proceso, los apoyos y el
tiempo como cuidadora.

Mariela, una cuidadora de 66 afos,
llevaba 17 afios al cuidado de su madre
Soffa, de 97 afios, con Parkinson y conse-
cuencias de una fractura de fémur, situaci-
6n que contribuyé a que en los Gltimos 14
afos se incrementara el grado de depen-
dencia cuando llegé al maximo grado tanto
en las actividades basicas e instrumenta-
les de la vida diaria, —determinadas por el
indice de Katz y la escala de Lawton y
Brody—, en este sentido, requeria asisten-
cia permanente en las actividades cotidia-
nas, y al averiguarle sobre sus sentimientos
frente al rol, respondié: “...yo nunca renie-
go ni me ofusco para arreglarla a ella...”.

De otra parte, cuando a Bernarda,
cuidadora de 45 afios, soltera, quien desde
hacia cinco afios cuidaba también a su
madre Rosa, con una dedicacion de 18 horas
por dia, en tanto sumama con 78 afios mos-
traba compromiso de los sistemas cardio-
vascular y neuroldgico, con dependencia
funcional severa para las actividades
basicas, y moderada en las actividades
instrumentales de la vida diaria, se le
inquirié el significado de su experiencia
de cuidar a su madre, manifesté diversos
sentimientos:

...pa (sic) mi sf significa mucho. Vea, por
una parte uno se siente muy triste, cierto.
Eso sf lo afecta mucho a uno de verla asf
[por su enfermedad] ... Pero, por otro
lado yo me alegro mucho porque yo veo
que ella es muy apegadita a mi ... Yo me
siento muy bien porque ya que ella todo
nos lo dio a nosotros [hermanos], ahora
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uno tiene una manera de cosecharle o
devolverle todo lo que ella hizo por mi....
pero que eso jAve Marifa! afecta horrible,
jque cambio!, a mi si me cambié mucho
la vida.

Renata, quien tenia 72 afios y desde
hacia seis afios cuidaba de su hermana
Camila, de 76, que presentaba EPOC, hiper-
tensiony fractura de fémur, con dependen-
cia funcional severa en las actividades
basicas, y moderada en las actividades ins-
trumentales, lo que le exigi6 una dedicacién
al cuidado cercana a 16 horas al dia, res-
pondi6 lo siguiente cuando se le preguntd
qué ha significado cuidar de su hermana:

...En cuanto alos cuidados... jBendito sea
mi Dios que me ayuda mucho! Como yo
ya tenfa alguna practica en cuestiones
de salud, yo sentia que me hacia falta
pues, Eh... como una entrega mas gran-
decita que la normal en una casa, ¢cier-
to? Entonces el cuidado, asf sea de dia, y
pues de noche, y toda esa cosa, a mi no
me afecta. Yo me siento con mucha capa-
cidad y naturalmente uno de pronto sf
siente como que jDios mio! Que yo no va-
ya afaltar. Aunque se siente uno tan dtil...

Otros subtemas:

Ambivalencia. En la literatura revi-
sada se encuentran varias definiciones
sobre este concepto: “ambivalencia es la
condicién de lo que se presta a dos inter-
pretaciones opuestas” (18); también es
definida como la “existencia de sentimien-
tos emocionales contradictorios hacia un
objeto, cominmente de amor y odio por
otra persona. Si estos sentimientos se
producen hasta un grado marcado, con-
ducen a trastornos psicoldgicos” (21).

De otra parte, la ambivalencia es cir-
cunstancial, hay momentos de aceptacion
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La ambivalencia es
circunstancial, hay
momentos de aceptacion
y otros de rechazo, es
decir, cada sentimiento
esta influenciado por el
contexto, en este caso de
la situacion de salud del
paciente, de la
disponibilidad de apoyos
0 recursos con los que
contaba frente al
cuidado, entre otros.




Calidad de vida de los cuidadores familiares. Life Quality among Family Carers

Los beneficios que
reportan las cuidadoras
tienen que ver con
encontrarle sentido a su
vida, sentirse utiles a la
sociedad, el saber que
adquieren sobre la salud
y el cuidado, la
oportunidad de
retribuirle a un ser
querido que mucho les
ha dado en momentos
anteriores, y la
creatividad para el
cuidado.

y otros de rechazo, es decir, cada senti-
miento estd influenciado por el contexto, en
este caso de la situacion de salud del
paciente, de la disponibilidad de apoyos o
recursos con los que contaba frente al
cuidado, entre otros.

Satisfaccion. “‘Razén, accién o modo
con que se prepara una injuria o dafio.
Presuncién vanagloria. Confianza, segu-
ridad del animo. Cumplimiento del deseo o
del gusto” (18).

Sentimiento. “Emocion dirigida hacia
algln objeto o persona. Los sentimientos
son adquiridos e influyen profundamente en
las acciones de una persona” (21).

Tema 3: consecuencias
del rol sobre su calidad
de vida

El concepto consecuencia, también
reconocido como resultado, efecto o im-
pacto, tiene su significado en la literatura,
como el “Hecho o acontecimiento que se
sigue o resulta de otro. ... Por efecto, como
resultado de...” (18).

Numerosos estudios han reportado en
los escritos cientificos los efectos que pue-
de tener el cuidado en la vida del cuidador,
tanto consecuencias que benefician a la
persona como resultados adversos que
pueden afectar su calidad de vida, ya en su
salud fisica, como en aspectos psicoldgicos,
y en su vida social (22). Los resultados
adversos estan relacionados con el cambio
que se genera en la vida del cuidador, como
consecuencia de las jornadas extensas e
intensas de cuidado, las situaciones de
estrés, los altos grados de dependencia
funcional y el deterioro progresivo de la
salud de la persona a quien se cuida, las
faltas de apoyo familiar o formal y de

recursos para el cuidado, la pérdida de ro-
les sociales y familiares, y la carencia de
conocimientos y de experiencia para afron-
tar situaciones de cuidado, para mencio-
nar algunas causas (5, 2, 23, 24). Por su
parte, los beneficios que reportan las
cuidadoras tienen que ver con encontrarle
sentido a su vida, sentirse atiles a la
sociedad, el saber que adquieren sobre la
salud y el cuidado, la oportunidad de re-
tribuirle a un ser querido que mucho les
ha dado en momentos anteriores, y la
creatividad para el cuidado, entre otros,
asuntos que estan mediados y relaciona-
dos con los valores y las creencias de la
poblacion envigadefia, grupo cultural al
que pertenecen las cuidadoras.

En el componente cuantitativo de este
estudio se indagd sobre el tiempo que
llevaban al cuidado de su familiar y la
dedicacion en horas al dia por parte de las
treinta y nueve cuidadoras familiares*alas
actividades de cuidado, donde se encontré
que el 30,8% de ellas llevaba entre 3y 6
afos, el 12,9% més de 12 afos; y de otro
lado, el 76,9% dedicaba méas de ocho horas
al dia a actividades de cuidado. Al desagre-
gar esta informacién se encontré que el
48,7% de ellas invertian mas de 16 horas y
el 28,2% entre 8 y 16 horas por dia (16).

En el presente estudio se identificaron
los siguientes subtemas o subcategorias
inherentes a esta area tematica: cambio
en lavida de la cuidadora, deterioro de la
salud fisica y mental, el olvido de si, el
aislamiento y la invisibilidad del trabajo de
la cuidadora; este (ltimo se trata como un
tema especial.

4 El componente cuantitativo del estudio describe el perfil
sociodemogréfico y las caracteristicas del cuidado que
prodigan 39 cuidadoras familiares de ancianos
dependientes. De este grupo se tomaron las cuidadoras
familiares para el componente cualitativo, del que hace
referencia el presente articulo.
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Cambio en la vida de la
cuidadora

Este concepto tiene varias acepciones,
se retoman las siguientes: “Cambio es la
acciony efecto de cambiar. ... Cambiar: dar
0 recibir una cosa por otra que la sustitu-
ya. Convertir en otra cosa. Intercambiar.
Mudar o alterar una persona o cosa su
condicion o apariencia fisica o moral.”
También, cambio se ha definido como, ...
el devenir otro, el paso de un modo de ser
aotro... En sentido propio se denomina cam-
bio Gnicamente el cambio infernoen el cual
un determinante existente en la cosa o
propio de la cosa misma se convierte en
otro distinto... El cambio es unarealidad in-
completa, en la medida en que supone una
transicion de la posibilidad (potencia) a la
realidad de una cosa o de un estado” (25).

En la revisién de articulos cientificos
sobre cuidado y cuidadores familiares es
frecuente encontrar el cambio que ocurre
en la vida de los cuidadores como conse-
cuencia de haber asumido el cuidado de
algln familiar en su casa; ellos refieren
coémo el cumplimiento de este nuevo rol
significa dedicar largas jornadas a ello,
realizar tareas a veces delicadas, y otras
consecuencias sefaladas anteriormente.

Es de anotar cémo las catorce cuida-
doras en las quince entrevistas que se
efectuaron en el estudio manifestaron que
la actividad de cuidar les cambi6 su vida,
asunto que es consistente con diferentes
estudios realizados con cuidadores fa-
miliares tanto en el pais como en otros
contextos (26, 27). Al asumir el cuidado de
su familiar o allegado las cuidadoras trans-
formaron su rutina diaria, su cotidianidad
fue modificada sustancialmente, incluso
algunas dejaron de trabajar, muchas se
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alejaron de toda actividad social, dismi-
nuyeron o suprimieron el esparcimiento,
multiplicaron los roles, y en algunas oca-
siones las relaciones de pareja se vieron
afectadas.

Cuando se invité a Mariela a compartir
con las investigadoras un poco de su vida
como cuidadora, en su testimonio ella
presenta varios sentimientos frente al
cuidado, y entre ellos menciona el cambio:

...entonces, pues, la vida a mi me ha cam-
biado horrible, el cambio de vida ha sido
horrible, pero a pesar del cambio tan
brusco que hubo, pues yo le pido mucho
a mi Dios paciencia y me someto a estar
encerrada, a estar aqui pendiente de ella
(inicamente visitaba la familia, o pues,
antes de empezar los enfermos a en-
fermarse thamos mucho a cine, tenfamos
una hija y saliamos con ella, o ihamos a
fatbol, haciamos muchas actividades, yo
iba a gimnasia, bueno pero todo eso se
eché a tierra...

De manera similar, la vida le cambi6 a
Bernarda, cuando manifesto:

... @ mi me cambi6 mucho la vida. ... Por
todo; vea empezando por la acostada,
eso, yo dormia parejo toda la noche, ...
en cambio ahora a mi me ha dado muy
duro porque como yo soy la que duermo
al ladito de ella la mama], hace cinco
afos, solamente yo soy al lado de ella,
porque lo que hace que ella se enfer-
mé, ella no duerme sino al lado mio y
entonces ella siempre molesta, ella
siempre es muy desveladita, y entonces
a mi si me ha dado muy duro eso porque
uno con harto suefio y uno bien cansado
y ella, que me levante, que me siente,
que voy a orinar y no orina nada, y vuel-
vo y la acuesto y no que pa’ un ladito y
no que para el otro.

CHIA, COLOMBIA - OCTUBRE 2006

Es de anotar como las
catorce cuidadoras en
las quince entrevistas
que se efectuaron en el
estudio manifestaron
que la actividad de
cuidar les cambio su
vida, asunto que es
consistente con
diferentes estudios
realizados con
cuidadores familiares
tanto en el pais como en
otros contextos.
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Deterioro de la salud
fisica y mental

Teniendo presente que la actividad del
cuidado familiar significa entonces largos
periodos de tiempo, desde meses hasta
afos, con extensas jornadas diurnas y adn
nocturnas al cuidado, también conlleva la
realizacién de miltiples tareas y activida-
des de cuidado y de acompafamiento a la
persona enferma o que requiere su asis-
tencia, y ha originado que los cuidadores
dispongan de escaso tiempo para las
actividades sociales y de descanso, lo que
constituye poco cuidado de sf; igualmente,
las situaciones de estrés a que se ven
sometidos con mucha frecuencia, entre
otros, son factores que evidentemente
pueden contribuir con el deterioro de su
salud fisica y mental. Ahora bien, en las
entrevistas algunas de las cuidadoras
mencionaron problemas y sintomas como
gastritis, anemia, fatiga, insomnio, cefalea,
dolores de espalda, desnutricion, depre-
sién, ansiedad, angustia y estrés. Dificul-
tades que emergen en sus testimonios:

Bernarda en su testimonio muestra que
se siente enferma: ... quiera o0 no quiera,
ya uno tiene que sacar fuerzas y asi uno
se sienta mal o asi enfermo uno, hacerse
el bobito 0 aguantarse los dolores uno, por-
que ella se pone triste, como llorando, y dice
que vea que ella es una carga, que ya no
sirve pa’ nada, entonces eso a uno le due-
le mucho.

El olvido de si. En este aspecto se
encontrd cdmo en la mayoria de las cuida-
doras sus intereses, motivaciones y ex-
pectativas en su proyecto de vida pasaban
a un segundo plano, todo el tiempo lo dedi-
caban al cuidado del otro; de esta manera
presentaban pérdida de la autoestima.

El olvido se define como: “Cesacion de
la memoria que se tenia. Cesacion del
afecto que se tenia. Descuido de una cosa
que se debia tener presente” (18).

Al preguntar a Mariela qué cosas rea-
lizaba para ella misma, respondio:

... nada, no hago nada, por mi no hago
nada, ni salgo; eso es rara la vez que me
voy para donde una cuiiada o alguien que
esté enfermo; pero eso es a la carrerita
que vine pero ya me voy. Yo no dispongo
de tiempo para mi, para nada, yo no salgo
sino a mercar, eso es la vida mia...

En la respuesta de Renata sobre el
tiempo le dedicaba a sus cosas, a hacer el
mercado, las vueltas de la casa y de los
servicios, se percibié como ella pasaba a
un segundo plano en la cotidianidad:

...el mercao (sic) y los servicios, yo tengo
quién me haga el favor; eh, para las
vueltas de pensién de ella [su hermana
Camila], mias y de mi cufiado que vive en
Estados Unidos, tengo que ser yo; eso si
lo sigo haciendo. ...A veces es como di-
ficil, juh! No me alcanza el tiempo... y
muchas cosas mias ya se me estan ol-
vidando. ...Por ejemplo [suelta en llanto],
llevo dos meses sin el control de la pre-
sién arterial, a mi se me ha olvidado; y
No es por eso, pues porque yo me siento
bien y compro la droga ... [continda
sollozando]. Se me seguia olvidando, y
con el papelito ahi ya el viernes, y sf, ya
pasé la cita que era a las 9 y me acordé
a las 10. ... El desconsuelo mio, es que
se me olviden las cosas.

Aislamiento. Este subtema o sub-
categoria esta representado en la pérdida
del rol social, también en las manifesta-
ciones de abandono, de soledad y de

encerramiento que reiteradamente emer-
gieron en el andlisis de las entrevistas.

Asi, al escuchar repetidamente las en-
trevistas con las cuidadoras familiares se
encuentra que casi todas ellas manifiestan
cambios en su vida desde que comenzaron
a cuidar a su familiar; estos cambios se
daban en dos direcciones, algunas hacian
alusion al aislamiento, y otras a lo que
significa ser cuidadora. En la casi totalidad
de las entrevistas hay expresiones referi-
das al aislamiento. Asi, en la entrevista con
Renata respondié lo siguiente al pregun-
tarsele sobre lo que hacia antes de dedi-
carse a cuidar a su hermana:

Bueno, tenia mis saliditas con mis compa-
fieras de grupo (Asociacion de seglares
misioneras) ...tenfamos reunioncitas
cada mes; también teniamos un grupo de
voluntarias acd, haciamos reuniones
mensuales en donde recogiamos fondos
y nos entreteniamos mucho, jugabamos
bingo,... pasdbamos muy sabroso; de eso
hace mas de afio y medio que no...

De otro lado, Bernarda relaté asf lo que
hacia antes de cuidar de su madre:

... N, ¢ahora adénde va a salir uno?, yo
salgo pero solamente a hacer vueltas no
mas, mandados; es que las amistades
mias ya todas se acabaron porque ya
nadie me tiene en cuenta pa“salir o un
programa, porque ellos ya saben que
siempre digo no, no, que porque no pue-
do, no, y yo no salgo ya a ninguna parte...

Los beneficios que
reporta el cuidado
familiar

Muchos momentos de la vida de las
cuidadoras estaban impregnados de sa-
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tisfacciones y logros por la labor que
realizaban, lo cual se percibi6 en las entre-
vistas; Renata se expresaba asi sobre su
experiencia de ser cuidadora de Camila, su
hermana: “....pues me ha ensefiado que si
uno no esté siendo (til, spara qué lavida?,
para ser (til. No la quiero ver sufriendo...”.

Tema 4: relaciones
cuidadora y persona
cuidada

Este tema agrupa aquellos subtemas
que se identificaron en las entrevistas y que
practicamente daban cuenta del tipo de
relaciones entre las cuidadoras y los an-
cianos a quienes cuidaban. Toda accién de
cuidar conlleva una interaccion entre dos
personas, quien cuida y quien recibe el
cuidado, y la interaccion significa un inter-
cambio de mensajes entre ellas (28). Asi
como en los cuidados de enfermeria, en el
cuidado familiar se “..expresa una relacion
de interdependencia que solo tiene senti-
do y solo puede ser eficaz dentro de un
circuito de intercambios, donde cada cual
toma y recibe, se desarrolla y se forma a
través de todo aquello que hace dificil la
vida y, al mismo tiempo, despierta la vida
de las personas cuidadas y de los cuida-
dores, la estimula, la hace mas creado-
ra”(29). De acuerdo con los relatos, el tipo
de relacion que se establecia tenia que ver
con la situacién de salud, también con las
relaciones de ambas personas previas ala
situacién de cuidado, con el contexto fa-
miliar, con las situaciones de estrés, con la
disponibilidad o no de apoyo, entre otros.
En este sentido, en el analisis emergieron
los siguientes subtemas o subcategorias:
relaciones demandantes, agresivas, afec-
tuosas, respetuosas, despectivas, depen-
dencia, codependenciay ciclicas.
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Asi se expres6 Socorro, de 89 afios, con
compromisos en el sistema cardiovascular,
con dependencia en las actividades instru-
mentales, al referirse a su nieta Trinidad,
de 34 afios, quien la cuidaba: “..no me gus-
ta salir con nadie sino con ella ... no mija a
mi me gusta con usted, ... No uno con otro
puede ser de la misma casa pero no me
gusta sino con ella”,

En cuanto a las relaciones que habian
establecido Concepcién y Joaquin, espo-
sos, ella de 71 afios, su cuidadora desde
hacia doce afios, y él, quien tenia compro-
miso osteomuscular con dependencia
maxima y severa en las actividades ins-
trumentales y basicas respectivamente, se
identificé una relacién respetuosa en su
respuesta sobre este asunto:

A mi me parece que es buena; que es
muy paciente. ...yo creo que él vive agra-
decido conmigo pues porque uno esclava
de él,y, que no he fallado, que soy capaz
de bregarlo con mucho fundamento,... yo
soy capaz de bregarlo hasta que mi Dios
me lo quite.

El afecto entre cuidadora y persona
cuidada emergié frecuentemente en las
distintas entrevistas; a modo de ilustracion,
en un momento de la entrevista, cuando a
Bernarda se le pregunté cémo se
relacionaba con su madre, respondio:

Ah s oiga, ave Maria, s que pecao (sic),
pues fuera de la enfermedad que si me
ha dado tan duro, pero yo como en los
cuidados ya pal (sic) tratamiento asi con
ella yo me siento muy bien, feliz y di-
chosa, porque yo veo que le he servido
de mucho a ella, ... por esa enferme-
dad uno le ha demostrado mas carifio,
mas apegamiento, yo sé, ella se debe
de sentir bien nosotras, con todas.
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Tema 5: la invisibilidad
del trabajo de la
cuidadora

Del andlisis de las distintas entrevistas
y de las areas tematicas anteriores, las
investigadoras identificaron una categoria
que subyace y que consideraron importan-
te resaltar, en tanto era la menos docu-
mentada en los estudios revisados; ésta
tenfa que ver con el desconocimiento del
rol de cuidadora familiar como un trabajo,
como una actividad que requeria cono-
cimientos, salario, horario, remuneracion,
apoyo, descanso, en fin, como cualquier
otro trabajo humano.

En este sentido, durante la experien-
cia de las entrevistas con el grupo de cui-
dadoras familiares se encontré que las
categorias cuidado familiar y cuidadora
familiar eran absolutamente extrafas para
ellas, quienes no se identificaron como
tales, sino como la persona que en la casa
se responsabilizaba de atender a ese
familiar enfermo. No percibian que iban
asumiendo un trabajo cotidiano, complejo,
que ameritaria asistencia de otros secto-
res sociales para su realizacién a fin de
tener minimas consecuencias infortuna-
das en su calidad de vida. Simplemente lo
asumian como una tarea mas del hogar,
como un deber moral, que en la cultura
antioquefia, —regiéon donde se ubica el
municipio de Envigado donde viven las
cuidadoras—, es propia de quienes
permanecen mas tiempo en el hogar, y
especialmente de las mujeres. El deber
moral es un valor que se ha arraigado por
influencia religiosa, un elemento que
contribuye a sobrellevar la obligacién que
les implica cuidar a su familiar enfermo.
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Durante la experiencia
de las entrevistas con el
grupo de cuidadoras
familiares se encontro
que las categorias
cuidado familiar y
cuidadora familiar eran
absolutamente extranas
para ellas, quienes no se
identificaron como tales,
sino como la persona
que en la casa se
responsabilizaba de
atender a ese familiar
enfermo.

La categoria de cuidadora la fueron re-
conociendo en la medida que participaban
en las entrevistas, cuando comenzaron a
ser conscientes de que su trabajo tenia
algln significado para otras personas.

Es decir, el cuidado familiar y ser cui-
dador o cuidadora, practicamente pasé
inadvertido, fue invisible, no solo para las
personas que no tenfan relacién directa o
indirecta con ello, sino aln para las mis-
mas cuidadoras.

Segin James V. (30), la “..invisibilidad
se puede atribuir al caracter femenino y
doméstico del cuidado: un trabajo de
mujeres, natural y socialmente esperado”.
Y como, segun se ha documentado amplia-
mente en la literatura, la mayoria de las
cuidadoras son mujeres, esto contribuye a
que ellas hayan “asumido el rol tradicional
de cuidar como algo propio de su sexo
[...]'(31), caracteristica que contribuye a la
invisibilidad del rol de cuidadora.

Ahora bien, esta invisibilidad de su rol
puede ser una razén importante de las
consecuencias que trae esta actividad en
la persona que asume el cuidado familiar.
La falta de reconocerse como un trabajo,
que significa una carga para quien lo asume,
lleva a no asignarsele las garantias socia-
les, laborales y legales de un trabajo.

Discusion

Varios asuntos encontrados en los
resultados del estudio llevan a la reflexion
tedrica y practica de conceptos como cali-
dad de vida, deber moral y cuidado familiar,
y ¢qué hacer, entonces, desde el punto de
vista de enfermeria como disciplina y pro-
fesion para trasformar los infortunios que
viven las cuidadoras familiares en su diario
cuidar, en momentos de satisfacciény cre-
cimiento personal?

Calidad de vida, como se menciond, es
un concepto individual, dindmico, que cam-
bia a través de los distintos momentos que
experimenta la persona, y por ende esta
afectado por el contexto cultural, social,
econdémico y politico, en este sentido, se-
gn Shin y Johnson, calidad de vida se
refiere a “la posesion de los recursos ne-
cesarios para la satisfaccion de las nece-
sidades individuales y de los deseos, la
participacién en actividades que permitan
el desarrollo personal y la autorrealizacion
y la comparacién satisfactoria entre uno
mismo y los demas” (32), todo lo cual esta
directamente relacionado con el pasado
histérico de la persona en todos sus am-
bitos y, por ende, del conocimiento que ha
ido construyendo en su devenir social. Asf,
en las entrevistas con las cuidadoras se fue
percibiendo su sentido de calidad de vida
relacionado éste con su pasado y trayec-
toria personal, familiar y social.

Ahora bien, como muchas cuidadoras
asumieron este papel como un deber moral,
y por deber se entiende: “lo que es nece-
sario o preciso; o lo que uno estad moral-
mente obligado a hacer en oposicién a lo
que a uno le gustaria o estaria inclinado a
hacer. También, puede designar la obli-
gacién moral en si misma o la ley o principio
en que se expresa. En ética el deber es
cominmente asociado con consecuencia,
razon, rectitud, ley moral y virtud” (33). V,
segln Adolfo Sanchez Vasquez “la moral es
un conjunto de normas aceptadas libre y
conscientemente que regulan la conducta
individual y social de las personas” (34).
Igualmente, el término “moral se emplea a
veces como sindnimo de ‘ética’, pero mas
frecuentemente se usa para designar los
codigos, conductas y costumbres de indi-
viduos, o grupos, como por ejemplo, cuan-
do se habla de moral de una persona o
pueblo” (33). Desde el punto de vista cul-
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tural, las cuidadoras se apropiaron de su
trabajo, cumpliendo asi con un deber moral
que el grupo cultural al cual pertenecian
habia incorporado en su sistema de valo-
res y tradiciones, y quizas por ello no vie-
ron la posibilidad de recurrir a otros sec-
tores sociales en busqueda de soluciones
colectivas.

Por su parte, Morse expresa: “el cui-
dado que da el cuidador familiar puede ser
visto como una obligacién o0 mandato mo-
ral, que generalmente recae en las muje-
res de la familia” (35).

En este sentido, al considerar el cuidado
como un deber moral, deber que hacia parte
de sus valores culturales, lo aceptaban,
algunas con mas agrado que otras, pero se
puede afirmar que todas manifestaron
momentos de satisfaccion con la labor
cumplida. Lo anterior guarda correspon-
dencia con lo que expresa Thomas Barfield:
“Enla tradicion cristiana es corriente hablar
de sacrificio en el sentido de dedicacién
personal o altruismo” (36).

En consecuencia, el analisis de las
entrevistas en articulacion con la revision
tedrica permitié6 comprender el concepto,
“deber” en el cuidado familiar como siné-
nimo de obligacion de hacer, o de actuar,
ante diferentes circunstancias inespera-
das que se presentaban en la cotidiani-
dad de las personas, obligacién que iba
ligada a la moral o al sistema de creencias
individual, familiar y social. Por tanto, el
cuidado al anciano enfermo era una ac-
tividad que no se podia evitar, y corres-
pondia entonces al familiar mas cercano
que tuviese labores en el hogar, que en la
totalidad de los casos del estudio fue una
mujer quien asumid el rol.

Esto da cuenta de como la categoria de
cuidadora solo la fueron reconociendo en
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la medida en que participaban en las
entrevistas, cuando comenzaron a ser
conscientes del significado social de su
trabajo.

Es decir, el cuidado familiar y ser cui-
dador o cuidadora, practicamente pasé
inadvertido, fue invisible, no solo para las
personas que no tenfan relacién directa o
indirecta con ello, sino atin para las mismas
cuidadoras.

Con respecto a los apoyos para el cui-
dado, resulté muy sintomatico el hecho de
que para llegar al grupo de cuidadoras
familiares se tuvo que acudir a la Pastoral
de Salud de Envigado, después de ser
infructuosas las gestiones de las inves-
tigadoras ante el sector salud y otros sec-
tores formales del municipio, entidades que
carecian de informacion sobre cuidadores
familiares, o sobre personas ancianas que
requirieran cuidado en el hogar. Muy sin-
tomatico, por cuanto ello dice de la ine-
xistencia o desconocimiento de alguna
forma de apoyo formal establecido para
acompafar y orientar esta forma de cuida-
do que ya se ha institucionalizado en otros
paises, y que en Colombia apenas comien-
za a ser reconocida, de una parte por el
grupo de Neurociencias de la Universidad
de Antioquia con acciones propias de apoyo
alos cuidadores familiares de pacientes con
Alzheimer, y de otra, en los estudios reali-
zados por el grupo de investigacion “La
préctica de enfermeria en el contexto social”
(37) de la Universidad de Antioquia, por el
grupo de cuidado de la Universidad
Nacional, y por estudios de profesoras de
la Universidad del Valle, para mencionar
algo de lo encontrado.

De los resultados del estudio se pudo
concluir que las cuidadoras familiares ha-
cen un valioso aporte a la sociedad, asu-
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Desde el punto de vista
cultural, las cuidadoras
se apropiaron de su
trabajo, cumpliendo asi
con un deber moral que
el grupo cultural al cual
pertenecian habia
incorporado en su
sistema de valores y
tradiciones, y quizds por
ello no vieron la
posibilidad de recurrir a
otros sectores sociales en
busqueda de soluciones
colectivas.
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miendo el cuidado de los adultos mayores
en situacion de dependencia o limitacion
fisica o psicoldgica, tarea que el Estado no
ha reconocido como parte de los deberes
del sector salud.

Se observé que la mayoria de las
cuidadoras, después de un tiempo de estar
al cuidado de un anciano enfermo, y luego
de hacer los ajustes necesarios en el estilo
de vida, asumen el rol de cuidado con
satisfaccion y humildad; algunas abrigan la
esperanza de un reconocimiento futuro
cuando seran premiadas por la dedicacion
a esa persona, a quien le han dado sus
mejores cuidados.

También se concluy6 que es importante
considerar como el cuidado formal y el
familiar tienen en com(n el objetivo de con-
tribuir con soluciones oportunas y efectivas
aun problema de salud existente, aportan-
do cada uno desde sus posibilidades y
recursos, por ello es imperativo que, como
lo expresan Francisco del Rey y Mazarrasa
“el sistema formal debe reorientar su oferta
de servicios y contemplar en todas sus
acciones a los cuidadores familiares como
agentes de salud”; en este sentido, los
profesionales de los sistemas formales de
educacién y servicio deben acercarse a

quienes proveen el cuidado familiar de tal
manera que puedan conocer sus ejecuto-
rias y también sus necesidades para, con
base en ellas, desarrollar planes de accién
tendientes a su cualificacién y apoyo
asistencial.

Lo anterior guarda correspondencia con
lo sugerido por Escudero Rodriguezy cols.,
“las cuidadoras informales merecen y
reclaman que desde el sistema de salud
empecemos a tenerlas en cuenta”. En este
sentido, por todo lo expuesto, el sistema
formal y como parte de él, los profesionales
de la enfermeria, deben considerar y dar
repuestas efectivas a estos problemas.

Ahora bien, las consecuencias del rol
de cuidadora en la calidad de su vida, como
la soledad, el aislamiento social, la sobre-
carga del trabajo habitual, el deterioro de
su salud fisica y mental, y el olvido de si,
entre otras, no obstante ser desafortu-
nadas por lo que representaron para su
diario vivir, fueron superadas con apoyo
en las tradiciones y los valores de su cul-
tura, en tanto les significé también satis-
faccién con el deber cumplido, sentirse
Gtiles, poder retribuirle a quien en otro
momento le aporté a su vida, y los apren-

dizajes que adquirieron sobre el mundo del
cuidado.

Pero, ¢sera posible, en el marco del
Sistema General de Seguridad Social en
Salud de Colombia, que el cuidado famili-
ar, las cuidadoras familiares y los ancianos
que requieren cuidado en el hogar, sean
considerados como un fin y una meta de
las acciones de salud? Interrogante que
mas que respuestas tedricas espera en un
futuro muy préximo acciones como la ins-
titucionalizacion de redes de apoyo al cui-
dado familiar, a las cuidadoras y a los
adultos mayores.
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