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La experiencia de ser
cuidadora de un anciano
con enfermedad cronica

RESUMEN

Objetivo: conocer la construccion de la experiencia de ser cuidador de un anciano con enfermedad crénico-degenerativa en mujeres
de San Cristébal Ecatepec, México. Método: investigacion de corte cualitativo, con cuatro personas de sexo femenino todas ellas cuidado-
ras de ancianos con enfermedades crénico-degenerativas. Se utilizé la entrevista a profundidad como técnica para la recoleccion de datos.
Los datos se analizaron a partir de ubicar categorias de analisis desde una orientacion fenomenoldgica. La investigacion se llevé a cabo en
la ciudad de San Crist6bal Ecatepec, Estado de México, México, entre marzo y junio del 2008. Resultados: el rol de cuidador esta asignado
a las mujeres. La categorfa que aqui se describe se refiere a la cotidianidad del cuidado. Los discursos nos permiten develar el conflicto
al que se enfrentan las cuidadoras: la responsabilidad moral del cuidado al adulto mayor y la necesidad de desarrollar un proyecto de
vida auténomo. Conclusiones: la experiencia de ser cuidadora se asume como una responsabilidad y un compromiso moral que tiene
que cumplirse por encima del cuidado personal. Tiene relacién con la cultura mexicana respecto a la construccién de género y familia.
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The Experience of Being
a Caregiver for a Chronically IIl
Elderly Person

ABSTRACT

Objective: To understand how the experience of being a caregiver for an elderly person with a chronic degenerative disease evolves
among women in San Cristobal Ecatepec, Mexico. Method: A qualitative study of four female caregivers who work with elderly patients
with chronic degenerative diseases. In-depth interviews were used to collect the data, which were analyzed by establishing categories
from a phenomenological standpoint. The research was conducted in Mexico, specifically in the city of San Cristobal Ecatepec in the State
of Mexico, between March and June 2008. Results: The role of caregiver is assigned to women. The category described in the study refers
to daily care. The information from the interviews reveals the conflict facing these caregivers: the moral responsibility of providing care to
an elderly patient and the need to develop a project for a life of their own. Conclusions: The experience of being a caregiver is assumed
as a moral responsibility and commitment to be met above and beyond any obligation for their own personal care. It is related to Mexican
culture with respect to the construction of gender and family.
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A experiéncia de ser cuidadora de uma
pessoa idosa com doenca cronica

RESUMO

Objetivo: experimentar a construcéo de ser cuidador de um idoso com doenca degenerativa cronica em mulheres de San Cristobal
Ecatepec (México). Método: pesquisa qualitativa com quatro pessoas do sexo feminino, cuidadoras de idosos com doencas degenerativas
cronicas. Nés usamos a entrevista em profundidade como técnica de coleta de dados. Para analisar os dados, se aplicaram categorias
fenomenoldgicas de andlise. A pesquisa se realizou na cidade de San Cristobal Ecatepec (Estado de México) entre margo e junho de 2008.
Resultados: o papel de cuidar é atribuido as mulheres. A categoria descrita refere-se ao cuidado didrio. Os discursos nos permitem
descobrir o conflito enfrentado pelas cuidadoras: a responsabilidade moral de cuidar do idoso e a necessidade de desenvolver um projeto
de vida independente. Conclusdes: a experiéncia de cuidar se assume como uma responsabilidade e um compromisso moral que tem
prioridade sobre o cuidado pessoal. Isto se moldura na forma de construir género e familia na cultura mexicana.
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Introduccion

El interés por el estudio del envejecimiento en la poblacién se ha ido incrementando,
pues las proyecciones demograficas mundiales no mienten: el mundo esta envejeciendo.

Dada la inminente transicion epidemioldgica se ha hecho necesario profundizar en la
investigacion sobre el envejecimiento. Las teorias del desarrollo hacen hincapié en descri-
bir y predecir los cambios que con el tiempo y con la edad se producen en el ser humano;
asf, en la vejez comienza a ser notorio un declive en sus capacidades fisicas, ello ocurre
en todos los seres vivos y es considerado normal.

El deterioro es considerado como una desviacién significativa del decremento de la
media del grupo, se considera como anormal y esta asociado a las patologias biolégicas.
Cuando se manifiesta un deterioro permanente y progresivo en el ser humano se dice que
se presentan las enfermedades crénico-degenerativas (1).

En muchos casos, el ser un enfermo crénico implica ser un sujeto dependiente. Esta
es la condicion en la que el individuo es incapaz de satisfacer sus propias necesidades y
cuidar de si mismo, por lo que es necesario confiar su cuidado a otras personas. Dicho es-
tado produce una dependencia progresiva e irreversible de tipo organico y social, pues el
organismo empieza a perder sus habilidades, dificultdndose el cumplimiento de los roles
sociales y la capacidad de una interaccion reciproca con los demas. La afrenta mayor para
el enfermo es que nunca se vuelve a recuperar el estatus de persona sana (2).

El 80% de las muertes provocadas por enfermedades crénicas se producen actual-
mente en paises de bajos y medianos ingresos, donde afectan a hombres y mujeres casi
en la misma proporcion. Las enfermedades crénicas acabaron con la vida de unos 35
millones de personas en el 2008, mas del 60% de los 58 millones de defunciones que se
produjeron en todo el mundo (3).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (3) sefiala que las enfermedades crénicas
tienen efectos devastadores para las personas, las familias y las comunidades, especial-
mente las poblaciones pobres, y constituyen un obstaculo cada vez mayor para el desa-
rrollo econdmico. Es mas, las poblaciones vulnerables, como los pobres, tienen mayores
probabilidades de contraer enfermedades crénicas, y las familias de bajos ingresos son
mas susceptibles de empobrecerse como consecuencia de ellas. Los costos sociales aso-
ciados con las enfermedades crénicas son abrumadores.

En México, la morbilidad crénico-degenerativa y sus consecuencias, en particular la de-
pendencia, se han convertido en un determinante del peso social y econdmico de la enfer-
medad de la poblacién envejecida (4).

La obligacién filial es la norma cultural por la cual se define que la familia es la res-

ponsable del cuidado de los ancianos, y se determina qué integrante de ésta es el que
debe asumir directamente esa responsabilidad (5). Los ancianos esperan que por esta
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obligacién filial la familia, y en particular
los hijos, los cuiden cuando lo necesiten.

El cuidado es un tema vigente para la
investigacion social y antropolégica. El en-
vejecimiento y las enfermedades crénicas
generan cada vez mas discapacidades que
afectan la autonomia y crean dependencia
en la poblacion adulta mayor (2).

El cuidador es definido como “aquella
persona que asiste o cuida a otra afectada
por cualquier tipo de discapacidad, minus-
valia o incapacidad que le dificulta o impi-
de el desarrollo normal de sus actividades
vitales o de sus relaciones sociales” (6).
Es asi que el cuidador es una figura esen-
cial para el apoyo y las ayudas de los an-
cianos con enfermedades crénicas.

Es importante sefalar las particulari-
dades de los diferentes tipos de cuidado-
res. Estos se diferencian en dos grandes
rubros: los cuidadores informales y los
formales (7).

Los cuidadores formales se definen como
aquellas personas capacitadas a través de
cursos tedrico-practicos de formacién para
brindar atencién preventiva, asistencial y
educativa al anciano y a su nicleo familiar.
Su campo de accién cubre el hogar, el hos-
pital, los clubes y los centros de jubilados,
las residencias geriatricas y los servicios
sanatoriales. El cuidador apoya al personal
de enfermeria y a equipos gerontoldgicos
de trabajo (8).

Sin embargo, la formacién de cuida-
dores es aln incipiente, con una falta de
capacitacion no solo entre los que cuidan,
sino del personal que desde sus especia-
lidades tiene interaccién con los ancianos
(médicos, psicélogos, abogados, enferme-
ros, etc.).

A diferencia de los cuidadores forma-
les, los informales no disponen de capaci-
tacién, no son remunerados por su tarea,
y tienen un elevado grado de compromiso
hacia la misma que se caracteriza por pro-
digar una atencién sin limites de horario,
dada la carga afectiva que tienen hacia la
persona enferma. Este cuidado lo otorgan
principalmente familiares, aunque algunas
veces participan amigos y vecinos (6, 7).

De estos cuidadores resalta el “cui-
dador principal”, que por lo general es el
conyuge o el familiar femenino méas cerca-
no. Los cuidadores principales o primarios
son los que asumen la responsabilidad
total del cuidado del enfermo. Estas per-
sonas dedican una gran parte de su tiem-
po al cuidado del enfermo o de la persona
que es dependiente y realizan estos cuida-
dos de manera constante y por un tiempo
prolongado. El cuidador secundario apoya
de diferentes maneras al primario, aun-
que no tiene la responsabilidad total del
cuidado (6, 9).

El cuidador primario es un tipo de tra-
bajador que dedica gran parte de su tiem-
po y energias al cuidado, y que adquiere
conocimientos y habilidades en el desem-
pefo del rol cuando lo asume. Sus activi-
dades son extensas y complejas (10).

“La familia es la responsable por ex-
celencia del cuidado de sus miembros
dependientes en casi todo el mundo” (5).
Cuando la familia asume el rol de cuida-
dora se notan ciertas ventajas, puesto
que generalmente existe mayor seguridad
emocional, menos incomodidades y mayor
intimidad, evitando asf los problemas psi-
copatoldgicos de la institucionalizacion.

También se pueden enumerar desven-
tajas tales como el desconocimiento de una
tarea que requiere especializacion, la falta
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de equipo de apoyo, las instalaciones inade-
cuadas dentro del hogar para los cuidados,
los problemas econdmicos y los conflictos
familiares que derivan en la sobrecarga del
cuidador principal (6, 7).

El cuidado del anciano enfermo por
parte de la familia se da en tres grandes
rubros: apoyo en tareas domésticas tales
como limpiar, lavar, cocinar, etc.; realizar
actividades cotidianas fuera de la casa al
salir de compras, acompafarlo al médico,
a la calle, etc., y llevar a cabo los cuida-
dos personales del adulto mayor enfermo
€OMO son asearse, vestirse y comer (9).

Dependiendo del nivel en que se atien-
da al anciano, se modifican las funciones
de la familia en cuanto a su cuidado. Asi,
las mayores ayudas tienen que ver con las
relacionadas con el entorno social (ir de
compras, hablar con profesionistas, hacer
gestiones, salir a la calle), sequidas de las
tareas domésticas y los cuidados perso-
nales y, por ltimo, aquellas que implican
alto grado de dependencia (caminar, cam-
biar pafales, asearse).

Es importante mencionar que, ademas
del apoyo instrumental en estos tres ni-
veles, los cuidadores le otorgan al adulto
mayor una atencién emocional escuchan-
dolo, haciéndole compafiia, buscando que
“se encuentre bien”, que “esté a gusto”,
que se sienta querido.

Todo este tipo de atenciones se in-
crementan en funcién de la dependencia
que presenta el anciano enfermo, lo que
repercute en la mayor cantidad de tiempo
y esfuerzo que debe emplear el cuidador
para su atencion.

Histéricamente, los cuidadores infor-
males han sido la principal fuente de apo-

yo de los ancianos, la diferencia con las
Gltimas décadas es el nimero de perso-
nas que desempefian el rol de cuidador, la
duracién de los cuidados y las tareas que
tiene que desempenar. Estos cambios tie-
nen una relacién directa con las caracte-
risticas actuales de los adultos mayores,
pues el aumento de la esperanza de vida y
los avances de la medicina han propiciado
que los cuidadores tengan que serlo du-
rante una gran cantidad de tiempo (6).

Aunado a esto, los cambios sociales
también impactan en el rol del cuidador.
Actualmente, la mujer se ha incorporado
al ambito laboral, se considera que la esta-
bilidad de la familia nuclear se encuentra
en crisis, existe una tendencia a la desapa-
ricion de la familia extensa y a la prolifera-
cién de nicleos familiares mas pequefios
(1 o 2 hijos), comienzan a aparecer nue-
vos modelos familiares, se genera la des-
aparicion de las redes informales de las
comunidades tradicionales (la figura del
vecino solidario), se esta presentando un
aumento de la movilidad social y laboral, y
la disminucién del tamafo de las viviendas
es evidente (9).

Estos cambios hacen que existan cada
vez menos personas con posibilidad de
cuidar a los ancianos enfermos, por lo que
el cuidado recae sobre unos pocos o sobre
una sola persona. Se produce asi una si-
tuacion paraddjica en la que se encuentra,
por un lado, una demanda de apoyo cada
vez mayor (mas ancianos, mas enferme-
dades crénico-degenerativas), y por otro
lado, cada vez menos personas con dis-
ponibilidad de cuidar (menos personas en
el hogar, las que hay tienen ocupaciones
fuera) (9).

Este proceso de cambio en el que se
encuentran actualmente las familias in-
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dica que en el futuro los ancianos y sus
familias necesitaran de un apoyo de parte
de la sociedad civil (7).

En la presente investigacion se buscé
comprender la experiencia de ser cuida-
dora de un anciano que presentaba una
enfermedad crénico-degenerativa.

Método

El estudio es de orden fenomenolé-
gico, pues esta perspectiva hace énfasis
en las experiencias subjetivas de la per-
sona, tomando en cuenta sus ideas, sus
vivencias y sus sentimientos. Lo anterior
captado desde el marco de referencias
internas del ser humano que las experi-
menta. Incluyé a cuatro mujeres adultas
quienes vivieron la experiencia de ser
cuidadoras principales e informales de
un(a) anciano(a) con enfermedad crénica
degenerativa por mas de seis meses y
fueran habitantes originarias de San Cris-
tébal Ecatepec, México, localidad que se
considera en transicion de rural a urbana.
Sus edades durante el cuidado oscilaron
entre los 35y 60 afios. La seleccién de la
muestra fue por conveniencia (11). Todas
ellas cuidaron a su madre o padre cuando
enfermaron y fueron dependientes. Se les
solicitd su participacion voluntaria para
esta investigacion, utilizando el consenti-
miento informado (12).

La técnica utilizada para obtener la in-
formacion fue la entrevista en profundidad
(13). Las entrevistas se realizaron en cada
uno de los domicilios de las participantes
en un espacio comodo y privado. La dura-
cién aproximada de cada entrevista fue de
una a tres horas, utilizando una o dos se-
siones. Las entrevistas culminaron cuan-
do expresaron haber concluido su relato
acerca de su experiencia. Las entrevistas
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se grabaron y posteriormente se transcri-
bieron para su andlisis. Se llevaron a cabo
entre marzo y junio del 2008.

El andlisis de los datos se realiz6 de
acuerdo con los principios postulados por
Ulin, Robinsony Tolley (14), quienes indican
que el proceso comienza con leer y releer
las transcripciones, buscando detectar los
temas que surgen, asi es que comenzamos
a detectar los temas y a asignar rétulos a
los fragmentos de texto que estos repre-
sentaban. Una vez codificados los textos
buscamos integrar en detalle la informa-
cién pertinente para cada categoria v, fi-
nalmente, la redujimos a puntos esenciales
de las mismas. En cada uno de estos pasos
se buscé el significado basico de los pensa-
mientos, sentimientos y comportamientos
descritos por los textos, esto es: se inter-
pretaron los datos. Por (ltimo, realizamos
una interpretacion global de los resultados
del estudio explicando cémo al relacionar-
se las areas tematicas exponemos la expe-
riencia de ser cuidadora de un anciano con
enfermedad crénico-degenerativa.

Como parte de la validacion del ana-
lisis de resultados, las mujeres entrevis-
tadas leyeron las transcripciones de las
entrevistas y el andlisis de las mismas,
buscando reconocerse a través de estas.
Sus comentarios fueron tomados en cuen-
ta para que el texto representara su voz y
no solamente la de las investigadoras (15).

Se buscé guardar la confidencialidad
y el anonimato de las entrevistadas, por
lo que sus nombres fueron sustituidos
por otros.

Resultados

Los resultados que se encontraron
en este estudio permitieron determinar
categorias de analisis que recuperan las

caracteristicas mas significativas de esta
experiencia reportadas por las entrevista-
das, estas son: la cotidianidad del cuida-
do, el género y la eleccion del cuidador,
la vida después del cuidado, las relacio-
nes familiares y el cuidado, la salud de la
cuidadora, y el futuro de las cuidadoras.
Estas tematicas fueron identificadas de
forma reiterativa en las cuidadoras, y re-
presentan las perspectivas que tienen las
informantes respecto a su experiencia ex-
presadas desde sus propias palabras (16).
El presente articulo se centra en describir
la primera categorfa mencionada en la
experiencia de las cuidadoras: la cotidia-
nidad del cuidado.

Se eligié esta categoria como esen-
cial en este estudio, pues describir la vida
cotidiana de estas personas permite de-
velar los significados de ser cuidador en
el conjunto de su mundo y de su entorno
sociocultural. Agnes Heller (17) decia que
la vida cotidiana era “el espejo de la histo-
ria”, también la definia “como el conjunto
de actividades que caracterizan la repro-
duccién de los hombres particulares, los
cuales crean la posibilidad de la reproduc-
cién social [...] es la forma real en que se
viven los valores, creencias, aspiraciones
y necesidades”. Es asi que la vida cotidia-
na refleja las vivencias diarias, repletas
de significados, intereses y estrategias.

Por su parte, Lefevbre comenta que la
vida cotidiana “es reconocer y entender
comportamientos, costumbres, proyec-
cién de necesidades, captar cambios a
partir del uso de los espacios y tiempos
concretos” (18).

Para esta investigacién se retoma la
mirada sociolégica de la vida cotidiana,
pues precisamente su objetivo es analizar
si esta vida se construye en practicas de
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libertad y conviccién propias o si, por el
contrario, se determina como una vida im-
puesta desde el exterior.

El escuchar la cotidianidad de las cui-
dadoras favorece descubrir los elementos
que determinaron las acciones del cuida-
do y los supuestos que subyacen a sus
decisiones.

La cotidianidad del
cuidado

Diferentes estudios coinciden en que
las familias que se encuentran al cuidado
de ancianos presentan un desgaste fisico
y emocional constante que implica una
cantidad de tiempo y esfuerzo dedicado
al cuidado que se suma a las actividades
diarias del cuidador. Ello repercute en el
desarrollo normal de las actividades labo-
rales, privaciones al conyuge, a los hijos y
reduccion de la vida social (6, 7, 19).

La vida del cuidador primario se orga-
niza en funcién del adulto mayor enfermo,
buscando que las actividades de cuidado
sean compatibles con las acciones de la
vida cotidiana. Cuando se cuida a mayores
con enfermedades crénico-degenerativas,
todo el horario de vida (laboral, familiar,
ocio, etc.) se adapta en funcién del enfer-
mo que se atiende (9).

Taly como lo sefalan diferentes inves-
tigaciones al respecto de la designacion
de los cuidadores (2, 20-24), encontramos
en los discursos de las entrevistadas la
confirmacién de que es la mujer la encar-
gada de asumir las actividades de cuidado
en la salud/enfermedad, especificamente
en el cuidado en el hogar de enfermos
ancianos. En el caso de las entrevistadas,
todas ellas hijas de la persona a quien de-
bian cuidar, asumieron como obligacién fi-

lial (5) el cuidar de sus padres, por lo que
su cotidianidad se vio impactada por las
modificaciones que debieron hacer para
cumplir con el cuidado.

Yolanda relata cémo su vida se adapté
a ser cuidadora de su madre, particular-
mente cuando esta se volvié dependiente
para realizar actividades de la vida diaria,
como por ejemplo su aseo personal:

A todo se acostumbra uno, yo la llevaba
al bafo. La sentaba, la volteaba, ya esta-
ba el agua caliente, y luego la volteaba,
porque ella no permitia que le lavara
uno enfrente, ella solita.

El domingo yo en la mafiana la limpia-
ba, la paraba, ah porque hasta que no
terminaba de hacer mi quehacer no la
paraba... ella: “ya levantame, ya levan-
tame”, “ahorita mama, ahorita”, y ya la
levantaba y al bafio, la bafiaba yo y a las

10 de la mafana ya estaba desayunando.

Y nos la llevamos bien, y ella Gltimamen-
te ya no salia, ya la bafiaba y la echaba a
desayunar y le daba una vuelta, porque
ella caminaba aqui en la casa, afuera
no, entonces le daba una vuelta ahi al
patio... ya la sentaba yo ahi en su sillén y
me salia o la acostaba y ella solita se su-
bia a la cama y se bajaba al sillén, y me
salia a abrir el changarro y ya le daba
sus vueltas y luego, ya como a las tres,
me metia yo a calentar la comiday a darle
de comer; le daba de comer y la lleva-
ba a su cuarto o le daba otra vuelta o
venia uno de mis hermanos a darle otra
vuelta... entonces me salia a una vuel-
ta al changarro o me iba a esas horas a
Aurrera... a las 7 cerraba y me ponia
a guisar, y era cuando empezaba ella:
“ya vente, ya vente”, porque le prendia
la televisién y ya me ponia yo a guisar
y “ya vente, ya vente”, y yo “ya mama
ahorita voy”.
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Al principio teniamos cada quien nues-
tra recdmara, pero cuando ya se enfer-
mo nos quedamos en el mismo cuarto.

Se da uno muchas mafias... qué iba a
saber yo de cambiarle el pafal a una
persona... la volteaba yo de lado y ya
le limpiaba.

Yo siempre le compraba ropa a mi gus-
to, ella no me decia que no le gustaba,
solo que no le comprara tanta ropa que
no cabia en el cléset. Pero, pues era mi
vicio. Ella y yo nada méas (informacién
obtenida en la primera entrevista reali-
zada en el hogar de la cuidadora el 13 de
marzo del 2008).

En el discurso de Yolanda se destaca
el haber adaptado toda su rutina de vida
en torno al cuidado de su madre, ajustan-
do tiempos, actividades y afinidades con
ella. El cuidado se volvié una rutina muy
bien organizada, en la cual gir6 la vida de
Yolanda durante esos tres afios.

Por su parte, Marcela comenta res-
pecto a su cotidianidad en esos dos afos
en que cuidé a su madre:

En la casa gracias a Dios que mi mama
si se valia por sf misma, no fue necesa-
rio ni pafal, nada, iba al bafio normal, no
hubo ningin cuidado especial, ella salia a
bafiarse, se peinaba, iba al bafo. Pensé-
hamos si se podia caer, pero no, ella era
fuerte a pesar de la enfermedad, ella mis-
ma desayunaba, pera ya poco a poco iba
perdiendo sus funciones bioldgicamente.

Por ejemplo: su café ya no lo agarraba
bien. Llegé un momento de comerse el
pan con papel, pero eso fue de las dlti-
mas veces.

Mi mama tenia que seguir el tratamien-
to, la oxigenaban, le daban el tratamien-

to y cuando se terminaba todo esto, re-
cafa, y era llevarla otra vez...

[...] El doctor internista nos dijo que mi
mama podia durar un dia, una semana
0 un afio, pero trayéndola y llevandola,
trayéndola y llevandola al hospital.

Para llevarla y traerla nos hacia el favor
mis tios o mi hermano. Le gritdhamos a
las doce de la noche y ya nos llevaban.
Mi papa la cargaba. Mi papa nos hizo el
favor de cuidarla en la noche y yo en el
dia... al final de su enfermedad teniamos
que cuidarle la comida, era una comida
ya molida, si llevé una comida especial,
eso fue como medio afio.

Pues yo ahi estaba, sabados y domin-
gos, pero a veces si se desesperaba
uno, porque yo vefa que ellos salian
y yo ni salia, y Bianca [hermana] tam-
bién con su caracter se iba y me dejaba
sola... no, si es una cosa muy dificil,
hay que tenerle paciencia porque si no
ya luego uno no lo aguanta (Informaci6n
obtenida en la segunda entrevista rea-
lizada a la cuidadora al atardecer en el
parque cercano a su hogar el 28 de junio
del 2008).

En la cotidianidad del cuidado de
Marcela resalta el que ella considera “un
favor” el que su padre cuidara por las no-
ches a su mama, asi como el que sus tios
la llevaran en las noches al hospital. El
favor, mas que para la madre enferma es
para la hija, pues ella es la que asume el
cuidado principal, dado que se considera
parte de las responsabilidades de las mu-
jeres cuidadoras. Esto tiene una relacién
directa con la construccion de género (20,
21) que lleva implicita la obligacién filial
de las mujeres para con sus padres (5).

Irene nos relata cémo era un dia nor-
mal cuando cuidaba a su madre:

Pues yo llegaba temprano, hacia el que-
hacer de la casa, iba por el mandado, ha-
cfa la comida, veia a mi mama, por que
cuando le salié una llaga en la pierna el
doctor nos dijo que teniamos que lavar-
le diario, y alli yo estaba lavandole con
gasas y mi mama sufria mucho pero ni
modo, nos teniamos que aguantar. Ella
del dolor, yo de hacerla sufrir. Pero era
por su hien.

Luego cuando me ponia a lavar me lle-
vaba a mi mama junto a mi, al final mi
mama ya nada mas queria estar junto a
mi, andaba pegada conmigo y luego ni
podia lavar ni hacer nada por estar con
ella. Luego pasaban las horas y no me
podia ir por que tenia que terminar de
atender a mi mama, cambiarla, acos-
tarla. Mis hermanas llegaban hasta las
nueve o diez de la noche ya que habian
terminado de atender a sus casas, y yo
llegaba a mi casa cansada a ver a mi es-
poso, a dormir con mis hijos.

Mi hijo Dario estaba todo el dia en casa
de mi mama, el desde bhebé lo tuve ahi,
ahi andaba gateando, con su andade-
ra... y también coincidié que mi hija con
mis nietos se fueron a vivir ahi. Como
era la casa materna, todos llegaban a
comer, a ver a mi mama... siempre ha-
bia gente, pero yo era la encargada de
todas las tareas de la casa (Informacién
obtenida en la segunda entrevista rea-
lizada a la cuidadora al atardecer en el
parque cercano a su hogar el 28 de junio
del 2008).

Las actividades diarias que realizaba
Irene eran el cuidado de su casa y la de
su madre, la elaboracién de la comida, el
cuidado de la madre y de su hijo, la aten-
cién a las visitas, la atencion de su esposo
y de sus nietos. Es una labor que refleja
sobrecarga en su cotidianidad durante el
periodo de cuidado de su madre (23, 25).
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Raquel comparte su dia a dia en el cui-
dado con su papa y su mama:

Era uniry venir con mi papa, al principio
solo al médico y a la clinica, ya después
era muy seguido, hasta que tuvimos que
cuidarlo en su casa, levantarlo, bafiarlo,
cambiarlo, era muy dificil.

Yo me tenia que levantar bien temprano a
dejar mis camisas blancas en jabdn, pues
mi marido siempre usé camisas blancas,
y ya me decia mi marido: “cérrele Raquel
que tu mama ya no ha de poder cuidar a
tu papa”, le pasaba un trapo a los pisos,
medio arreglaba la casa y ya me iba yo
corriendo. Alld lavaba, hacia de comer,
atendia a mi papa y luego regresaba en
las noches atender mis camisas, a ver la
casa, a mis hijas, a mi marido, a preparar
las cosas para el otro dfa... es bien dificil
cuidar dos casas (su voz se quiebra). Yo
tenia dos casas.

Mi papa se dej6 cuidar muy bien, se to-
maba todas las medicinas, todo se lo
comia, yo digo que él amaba mucho la
vida... pero si es muy duro, a veces
estdbamos comiendo y de repente se
ponia enfermo y a movernos, hablaba
con mi hermana, que vamos a llevarlo
al hospital, o al médico internista... a
veces ya ni comiamos de la angustia,
de la preocupacion, si es tremendo, muy
tremendo.

Era un batallar con mi madre, pues yo
iba ayudar con mi papa y mi mama me
escondia la ropa sucia, me decfa que era
su responsabilidad lavarla, yo le explica-
ba que para eso iba yo a ayudarlos... a
mi mama le costé mucho trabajo acep-
tarlo pues era su casa, sus reglas.

Mi mama siempre fue de un caracter
muy fuerte, malhablada, nos decia las
cosas directas, cuando ella se enfermé
fue muy dificil cuidarla, se enojaba, no

queria la comida sin sal, decia que era
como si se tirara el dinero a la basura
porque las medicinas ya no la hacfan
sentir mejor. Con mi mama fue mucho
batallar, me despreciaba la comida, le
tenia que rogar y explicar, ya cuando
me enojaba mejor me salia y decia “Dios
mio aylidame a tener tolerancia con mi
madre” (Informacién obtenida en la pri-
mera entrevista realizada a la cuidadora
en la casa de la entrevistadora el 1 de
abril del 2008).

Esta atencién diaria y constante du-
rante la mayoria del dia hace que la vida
solo se centre en el cuidado, dejando de
lado actividades sociales, recreativas y
personales. La rutina diaria de estar aten-
to a la salud del otro genera desgaste,
cansancio, el estrés es parte de la cotidia-
nidad en el cuidado. Perciben una sobre-
carga en sus actividades diarias, el estar
luchando por realizar lo mejor posible su
papel de cuidadoras a pesar del cansancio
crénico que viven. El trabajo de cuidador
exige un esfuerzo permanente tanto fisi-
co como psicoldgico. Este asume el papel
buscando adaptarse a las rutinas del en-
fermo, es parte de su responsabilidad, de
su compromiso, de su deber para con su
madre o su padre. Los estresores genera-
dos por el cuidado pueden ser represen-
tados por las demandas y las tareas que
realiza el cuidador tanto por el adulto ma-
yor enfermo, como por la propia situacién
de atencidn diaria que se genera (26).

En esta cotidianidad rutinaria del cuida-
do las cuidadoras entrevistadas manifiestan
como una necesidad el tener actividades de
esparcimiento, sin embargo, el rol que asu-
men y que les depositan los demas como
cuidadoras primarias es el que predomina
en su vida diaria. Parece que este compro-
miso filial de género se ve confrontado con
las necesidades personales.
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Los estresores
generados por el
cuidado pueden ser
representados por
las demandas y las
tareas que realiza
el cuidador tanto
por el adulto mayor
enfermo, como por
la propia situacion
de atencion diaria
que se genera.
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La reduccion del tiempo libre es una
de las consecuencias mas comunes del
cuidado (26). Esta informacién se des-
prende de las experiencias que se narran
a continuacion.

Nos cuenta Yolanda:

En una ocasién, fue cuando lo de la dia-
betes, me iba yo a ir a Tecolutla, era mi
santo, y se me hizo facil, me fui, y les
hacia yo de comer y les dejaba comida
para que comieran todos y asi estaban
con mi mama. Que hice en irme y llegar
a Tecolutla y en la noche que me hablan
por teléfono: itd mamé se puso mall,
¢ddnde tienes papeles y dinero para el
doctor? Y se fueron, llegué aqui como a
las tres de la tarde y mi mama estaba in-
ternada, no sé siporque la dejé... no sé,
y fue cuando se le declar6 la diabetes,
en esa ocasion senti que era mi culpa
(Informacién recuperada en la primera
entrevista realizada a la cuidadora en la
sala de su casa al atardecer del 22 de
mayo del 2008).

Respecto al uso del tiempo libre Yo-
landa nos comparte:

Cuando eres cuidador te vuelves a ella,
a ella (persona enferma) yo no salia ni
al cine ni al teatro. Nada mas mi salida
era ir a comprar mis cosas los domin-
gos y a oir misa, y ya después ya me
quedaba aqui.

Antes todo el tiempo estaba aqui pero
por mi mama, ahora nunca me encuen-
tran, por eso digo: cuando quieran venir
avisenme y los espero, de otra manera
me salgo, al mercado o cualquier cosa
(Informacién recuperada en la primera
entrevista realizada a la cuidadora en la
sala de su casa al atardecer del 22 de
mayo del 2008).

Marcela nos narra respecto al uso de
su tiempo libre, cuando sus hermanos y
sobrinos salian de paseo:

Yo veia que ellos salfan y yo ni salia, y
Bianca [hermana] también con su ca-
racter “no que yo me voy”. All4 en don-
de paseaban se quedaban a dormir y yo
aqui encerrada, yo tenfa ganas de salir
pero ni nos invitaban (Informacién obte-
nida en la primera entrevista realizada
el 3 de junio del 2008).

Irene nos relata la experiencia acerca
de su tiempo libre:

Pues yo no tenia tiempo libre, cuando sa-
liamos buscédbamos llevarnos a mi mama
para que se distrajera. No podiamos de-
jar a mi mama, jcon quién se quedaba?
Yo de buscar una distraccién era dentro
de la propia casa de mi mama, ahi me
llevaba mis costuras de la maquina y
me ponia a coser. Algo que yo hacia
para distraerme era el estar cambian-
do de posicion los muebles de la casa de
mi mama, barriendo donde estaba sucio,
limpiando lo que podia. Yo no supe de
distracciones cuando cuidé a mi mamg,
pues era mi responsabilidad, ademas
tenfa que atender a mis hijos, ver a mi
esposo jen qué tiempo? No habia tiem-
po (Informacién obtenida el 13 de marzo
del 2008).

Respecto a su tiempo libre Raquel nos
comenta:

Yo los fines de semana soy maestra de
manualidades en el parque de Aragén.
Cuando me quedé a cuidar a mis padres,
yo les dije a mis hermanos que yo esta-
ria con ellos toda la semana, pero que
los fines de semana eran mios, que me
tenfa que ir al parque, porque yo alla
tengo muchos afios y no queria perder
mi lugar, ademas que es algo que me

gusta mucho... los fines de semana se
venfa una hermana que vivia en Toluca y
cuidaba a mi papa; yo el lunes regresa-
ba a la misma rutina. Cuando yo me iba
al parque sentia que agarraba fuerzas
para seguir en mi labor de cuidar a mis
padres (Informacién obtenida el 1 de
abril del 2008).

La situacién que reportan las entrevis-
tadas coincide respecto a que los proble-
mas sociales que mencionan los cuidadores
con mayor frecuencia son la falta de tiem-
po libre, la soledad y el aislamiento (23).

Sus actividades se ven limitadas al
cuidado del anciano, teniendo que reajus-
tar su vida en torno a ellos. Esto genera
sentimientos de tristeza, desesperacion,
angustia, estrés, culpa. Las decisiones
personales se postergan, dependen de
cumplir primero las necesidades del en-
fermo a quien se cuida. Una de las ca-
racteristicas de los cuidadores es que se
olvidan de si mismos, no tomandose el
tiempo libre que necesitan para descan-
sar; abandonan las aficiones que tenian,
dejan de comunicarse con los amigos, etc.
Es decir, acaban paralizados durante algu-
nos afios su proyecto de vida, dependien-
do del tiempo del cuidado (27).

Las entrevistadas mencionan la nece-
sidad de tener actividades de esparcimien-
to, pero después de sus “obligaciones” de
cuidado. Incluso parece que no se tiene
derecho a una vida personal, a la diver-
sion, pues permanece un sentimiento de
culpa. Se encuentran ante la decision
de luchar por su derecho de cuidarse a si
mismas, o0 resignarse a ser solo cuidado-
ras del anciano enfermo.

Se destaca la situacion de Raquel, que
logra negociar con su familia los fines de

¥
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semana para si misma, ello permite com-
partir la responsabilidad del cuidado, y
tener actividades de esparcimiento per-
sonal, lo cual es un factor protector de la
presencia de estrés en cuidadores de an-
cianos dependientes (9).

Sin embargo, las cuidadoras relegan
a un segundo plano los aspectos de su
propia persona. La cotidianidad del cuida-
do al otro rebasa la mirada hacia el cuidado
personal.

Aunado a las dificultades para el uso
del tiempo libre en actividades de espar-
cimiento es de resaltar que para lograr
asumir el rol de cuidador, las labores se
ven limitadas al entorno del hogar, no te-
niendo oportunidad de asumir un “trabajo
formal” que les permita tener un momento
de lejania del cuidado. Uno de los conflic-
tos de los cuidadores son los problemas
laborales (26). Al respecto las entrevista-
das comentan su situacién laboral duran-
te el cuidado de la anciana o el anciano
enfermo.

En el caso de Yolanda, ella organizé su
vida en torno al cuidado de su madre, como
las dos eran jubiladas recibian una pension
quincenal. Yolanda atendia una tienda de
regalos en el mismo domicilio, lo cual le
permitia “estar al tanto” de su mama. Ella
nos relata los (ltimos meses de atencién

a su madre:

Antes de que se fuera mi mama yo cerré
el negocio, ella se puso mala en julio,
entonces yo cerré mi changarro y me
dediqué a mi mama, ya en diciembre
empecé a abrir en las tardes, pero mi
mama se volvié a enfermar, entonces
ya no lo abri (Informacién obtenida en
la segunda entrevista realizada a la cui-
dadora en la casa de la entrevistadora
el 17 de junio del 2008).

En el caso de Marcela su situacion
econdmica era distinta, ella tenia un tra-
bajo remunerado y compartia los gastos
del hogar con su padre que estaba pen-
sionado. Sin embargo, al ser la cuidadora
principal, ya no podia trabajar de manera
formal, y empezé a sobrevivir de diferen-
tes trabajos “extras” a su labor como cui-
dadora, ella nos narra que:

Cuando mi mama estaba enferma yo le
ayudaba a la sefiora Hermelinda una
vecina haciendo quehacer en su casa,
cuando estaban porque luego se iba...
de eso me ayudaba para comprar la co-
mida, la leche de mi nifio (Informacién
obtenida en la segunda entrevista rea-
lizada a la cuidadora en la cocina de su
casa el 3 de junio del 2008).

Irene nos comenta que ella no tra-
bajaba de manera formal, pues tenia que
atender dos casas:

pues yo trabajé en la General Electric un
tiempo en la maquila, ya después tuve
mis hijos, mi mama siempre me ayudo a
cuidarlos. Mi hermana y yo estudiamos
alta costura y nos hacian encargos de
ropa... cuando cuidaba a mi mama to-
davia yo cosfa, ahi con mi mama cosia-
mos mi hermana y yo... yo cuidaba la
casa, hacfa la comida, vefa a mi mama
y también cosia, era cosa de locos. Des-
pués llegaba a mi casa en la noche a ver
a mi marido, atender a mi hijo, por que
aunque estaba conmigo todo el dia yo lo
descuidaba mucho, ahi andaba el pobre
de mi hijo de un lado a otro conmigo.

Luego me retrasaba mucho en las en-
tregas y empecé a perder clientes... ya
después dejamos de coser (Informacién
obtenida el 13 de marzo del 2008).

Raquel coincide en que tenfa que aten-
der dos casas, sin embargo, la negociacion
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ala que lleg6 con su hermana le permitia ir
a trabajar los fines de semana como maes-
tra de manualidades. Aunque ella comenta
que este trabajo era mas como un espar-
cimiento personal, pues la remuneracion
econémica que percibia era minima. Al
respecto del trabajo nos comenta:

En ese entonces estdbamos en una si-
tuacién econémica muy dificil, aunque
mi marido siempre ha sido muy trabaja-
dor, pues eran muchos los gastos de mi
casa: la renta, la escuela de mis hijas.
Yo les dije a mis hermanos que yo en lo
(inico que podia colaborar era en cuidar
a mis padres, en hacer la limpieza, ha-
cer de comer, porque en dinero nada.

Cuando hablé con mis hermanos de que
yo me ofrecfa a cuidar a mis padres, les
pedi que ellos los vieran por los fines
de semana porque yo queria continuar
como maestra de cerdmica, mas que un
trabajo es un esparcimiento (Informa-
cién obtenida en la segunda entrevista
realizada a la cuidadora en la casa de la
entrevistadora el 17 de junio del 2008).

De los anteriores testimonios se des-
prende que el trabajo pasa a ser una op-
cion secundaria en la rutina del cuidado
diario del anciano. Las cuidadoras trabajan
de forma intermitente y buscan un trabajo
que se ajuste a los horarios de cuidado,
de no ser asf, renuncian a su trabajo. Esta
accion es una de las caracteristicas que
presentan las cuidadoras y que se cons-
tituye en un factor de riesgo en cuanto a
sobrecarga en el cuidado (20).

Existe una menor sobrecarga en el
cuidador principal cuando este recibe el
apoyo social de sus familiares allegados,
vecinos, etc., mientras que los que no re-
ciben apoyo social son mas propensos a
padecer depresiony a sentir angustia (28).
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El envejecimiento
activo, entendido
como el proceso de
aprovechar al maximo
las oportunidades
para tener un
bienestar fisico,
psiquico y social
durante toda la vida,
es la tarea principal
a la que le apuesta la
Gerontologia.

Este factor protector no se ve reflejado
en las relaciones sociales y familiares de
Marcela, Yolanda e Irene, al contrario, la
familia genera mayor tension y ansiedad en
ellas al exigirles el cuidado de sus padres.

La vida de estas mujeres se centra en
las acciones diarias del cuidado, sin tener
claro cuando podran retomar su rutina
personal pues esta implica un esfuerzo
mayor a sus actividades diarias. Asi es
como se asume el cuidado, con todas las
limitaciones de la vida propia, por estar
atendiendo al otro, y con la retribucion
emocional que implica este acto. En las
cuidadoras entrevistadas los intereses,
las motivaciones y las expectativas en su
proyecto de vida pasan a un segundo pla-
no, todo el tiempo lo dedican al cuidado
del otro (29, 30).

Conclusiones

En este trabajo se observd que la
feminizacién como obligacién filial (5) se
refleja en que las entrevistadas asumen el
papel de ser designadas como cuidadoras
de los padres ancianos con una enferme-
dad crénico-degenerativa.

También se evidencian las pocas o
nulas ayudas que perciben las cuidado-
ras en sus actividades, pues se designa
al cuidado como una obligacién que deben
cumplir, pareciendo una accion invisible,
que debe realizarse, sin dar el crédito, el
reconocimiento o las ayudas necesarias
a la cuidadora principal (31, 32). Estas
caracteristicas nos permiten ubicar a las
cuidadoras como un grupo vulnerable a la
sobrecarga, al estrés, a la exclusién, a la
marginalidad y al olvido social.

Sin embargo, al hacer evidente la coti-
dianidad del cuidado se logré resignificar

la obligacion filial, pues develd las cons-
tantes contradicciones morales a las que
se ven sometidas las cuidadoras.

Por una parte, la aceptacion del rol
de cuidadoras dado el compromiso filial,
y por la otra, el rechazo a este papel al
mostrar un deseo constante de tomar de-
cisiones sobre su propia vida y afiorar su
autonomia, pues la presencia de sobrecar-
gay de estrés por el cuidado es evidente.
Se genera entonces una lucha interna en
el rol de ser cuidadora entre el asumir el
papel obligado designado por los otros, y
el tomarlo como conviccién propia, como
reflejo diario del amor filial.

Aunque en sus acciones siempre refle-
jan este compromiso filial, en sus pensa-
mientos y analisis personales manifiestan
estar menos dispuestas a renunciar a su
bienestar personal para dedicar su vida al
cuidado. Ello involucra un desgaste emo-
cional y fisico continuo. Su cotidianidad se
vuelve una pesada carga impuesta por los
otros y asumida por ellas mismas. El papel
designado por la sociedad lo reconstruyen
como propio al resistirse a solo ser cuida-
doras. Ello refleja la redefinicion del rol de
género femenino de las cuidadoras en el
siglo XXI: estar menos dispuestas a ser el
Gnico apoyo de los ancianos en condicio-
nes de vulnerabilidad fisica (5).

Los cambios del perfil de las cuidado-
ras hacen necesario desarrollar alternati-
vas para el apoyo a los ancianos enfermos
y a las propias cuidadoras. Los plantea-
mientos de la Gerontologia son propositi-
vos al respecto (OMS).

El envejecimiento activo, entendido
como el proceso de aprovechar al maximo
las oportunidades para tener un bienes-
tar fisico, psiquico y social durante toda




AQUICHAN - ISSN 1657-5997

la vida, es la tarea principal a la que le
apuesta la Gerontologia. Su objetivo pri-
mordial es extender la calidad, la produc-
tividad y la esperanza de vida a edades
avanzadas.

El primer planteamiento que sostene-
mos es la importancia de mantener la in-
dependencia de los individuos. La salud es
el medio que posibilita la independencia
para envejecer activamente. En la medida
en que los ancianos se mantengan activos
y saludables por mas tiempo, la interven-
cién de los cuidadores se postergara. E in-
cluso los propios cuidadores y cuidadoras
llegaran saludables a la vejez. Por ello se-
fialamos que es necesaria la implementa-
cién de acciones de atencién primaria que
promuevan el envejecimiento activo den-
tro de la comunidad. Actualmente existen
propuestas al respecto (33).

Sin embargo, aun con el incremento
del envejecimiento activo, el cuidado es
una situaciéon que no puede eludirse en
su totalidad, por ello nuestro segundo
planteamiento se dirige a subrayar la im-
portancia del fortalecimiento de las redes

sociales como una alternativa necesaria
para que el cuidado de los ancianos sea
compartido, y asi disminuir la sobrecarga
hacia los cuidadores.

Sefialamos la necesidad de generar ac-
ciones que permitan fortalecer los vinculos
intergeneracionales (34) como una manera
también de promover estilos de vida salu-
dables en las generaciones jévenes y ma-
duras, pues estos jovenes son los futuros
ancianos y en ellos deben reflejarse las
premisas del envejecimiento activo, baste
recordar las proyecciones poblacionales.
Para el 2050, en México se proyecta que
el nimero de adultos mayores del pais se
cuadriplicara al pasar de 6,7 millones en
2000 a 36,5 millones en el 2050 (35).

A través de este tipo de investiga-
ciones, en donde se da voz a las prota-
gonistas del cuidado, hacemos patente
la necesidad de que se reconozca su pa-
pel, se valore, se remunere y se generen
ayudas. Y ayudas no solo de parte de las
familias inmediatas sino también de tipo
institucional, en donde se asuma el papel
del Estado como promotor de la salud co-
munitaria (36). El desarrollo de politicas
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plblicas basadas en la voz de los protago-
nistas es necesario para que estas tengan
éxito en la poblacién.

Es indispensable que se disefien po-
liticas publicas de atencién primaria que
apoyen la funcién de las cuidadoras, que
sean apropiadas a los sentires y necesi-
dades expresadas desde la experiencia y
la voz de los protagonistas, pues su éxi-
to se identifica cuando estos las hacen
suyas, las repiensan, las reconstruyen y
ajustan a sus visiones personales de ver
el conflicto. Cuando esto se logra, se pue-
de decir que las politicas llegaran a tener
éxito (15).

Finalmente, identificamos a las me-
todologfas cualitativas como un vehiculo
privilegiado para “dar voz", enfatizar la
propia experiencia y proponer nuevas
vias de acceso al conocimiento de lo so-
cial, pues existe una urgente necesidad
de aumentar el reconocimiento y la com-
prension de las personas pertenecientes
a grupos vulnerables a través de sistemas
que practiquen el “arte de escuchar” sus
voces (37).
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