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Resumen

Este documento se basa en la revisión de los diarios persona-
les de los entrevistadores que forman parte de un equipo de

investigación del sur de Florida, Estados Unidos. El estudio ori-
ginal exploró los patrones del cuidado provisto a los adultos ma-
yores en el hogar. Los diarios personales reflexivos estimularon
una discusión más amplia del tema investigado, presentaron el
aspecto humano de los datos cuantitativos y, dado el carácter
sensible del tema estudiado, sirvieron para que los investigado-
res identificaran y exploraran sus propias emociones frente a los
encuentros con los participantes del estudio.

Nuestra experiencia confirma la necesidad de utilizar ins-
trumentos metodológicos cualitativos que ayuden a revelar el
fenómeno investigado “tal y como ocurre”, mediante la com-
plementación de la evidencia cuantitativa. Se argumenta que el
mantenimiento de una actitud abierta y autorreflexiva, en me-
dio del actual entusiasmo por la práctica basada en la eviden-
cia, no solo tiene aplicación en el marco de la investigación en
enfermería sino dentro del mismo ejercicio profesional.

Palabras clave: recolección de datos, investigación cualitativa,
anciano, cuidadores, investigación y nuevas técnicas (fuente:
DeCS BIREME).
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Florida, United States. The original study explored the patterns
of care provided to elderly people at home. The reflecting perso-
nal diaries stimulated a broaden discussion on the researched
topic, presented the human aspect of quantitative data and, gi-
ven the sensible character of the topic under study, served the re-
searchers to identify and explore their own emotions prior to
meeting the participants of the study.

Our experience confirms the need to use qualitative
mythological instruments that help reveal the phenomenon
under research “just as it occurs”, through complementing the
quantitative evidence. The argument is that having an open
and self-reflective attitude, in the middle of the current enthu-
siasm for practice based on evidence, is not only applicable in
the framework of nursing research but within the same profes-
sional practice.

Key words: Data Collection, Qualitative Research, Aged,
Caregivers, Research and New Techniques.

Resumo

Este documento está baseado na revisão dos diários pessoais
dos entrevistadores que fazem parte de uma equipe de pes-

quisa do sul de Florida, Estados Unidos. O trabalho original apro-
fundou nos padrões de atenção médica domiciliária para adultos
maiores. Os diários pessoais reflexivos propiciaram uma discuss-
ão mais abrangente sobre o objeto da pesquisa, apresentaram o
lado humano dos dados quantitativos e, considerando a natureza
sensível da questão levantada, serviram para que os pesquisado-
res identificassem e estudassem suas próprias emoções a respeito

dos encontros com os participantes do levantamento.

Nossa experiência confirma a necessidade de usar instru-
mentos metodológicos qualitativos para desvendar o fenôme-
no pesquisado “na forma como ele acontece”, junto com o uso
complementar da evidência quantitativa. O levantamento ar-
gúi que manter uma disposição aberta e auto-reflexiva, no am-
biente atual de entusiasmo pela prática baseada em evidências,
não é apenas aplicável no âmbito da pesquisa em enfermagem,
mas dentro o próprio exercício profissional.

Palavras chave: Coleta de Dados, Pesquisa Qualitativa, Idoso,
Cuidadores, Pesquisa e Novas Técnicas

INTRODUCCIÓN

Este documento se deriva del proyecto Culture, Family
Patterns, and Caregiver Resource Use. Investigadores de
una universidad del sur del estado de Florida, Estados
Unidos, compararon los patrones del cuidado de los
adultos mayores en familias de varios grupos étnicos del
condado Miami-Dade a través de entrevistas semiestruc-
turadas. Además del cuestionario de entrevista, los

entrevistadores mantuvieron diarios personales para es-
cribir notas de campo reflexivas.

El uso de diarios personales escritos por pacientes o
participantes de estudios ha sido visto como un método
plausible para la recolección de información cualitativa
debido a la riqueza, profundidad y extensión de los datos
que aportan (1, 2). Con menos frecuencia los diarios de
los investigadores también han servido como fuente de
datos cualitativos para la investigación en salud (3).
Estas notas de campo constituyen un conjunto de recur-
sos metodológicos comúnmente usado en la investiga-
ción cualitativa, principalmente de índole etnográfica.
Dichos registros no solo describen personas, aconteci-
mientos y diálogos resultantes de los procesos de obser-
vación del investigador en el campo de trabajo, sino que
pueden reflejar los sentimientos y percepciones del exa-
minador. Generalmente, estas anotaciones personales se
consideran documentos de interés exclusivo del investiga-
dor y permanecen relativamente invisibles debido, entre
otras razones, a la preocupación por el resultado final del
análisis, los límites de extensión de los artículos científi-
cos y la creencia de que las notas de campo son demasiado
subjetivas para el rigor científico (4, 5). Bradbury-Jones
(6) argumenta el uso de diarios reflexivos como parte inte-
gral de la investigación cualitativa con el propósito de ex-
plorar la subjetividad del investigador y así minimizar su
sesgo e incrementar la confiabilidad de los resultados.

Las maneras como se interpretan los conceptos de fa-
milia, vejez, enfermedad y prestación informal de servi-
cios de salud juegan un papel determinante en la
metodología de la investigación sobre el cuidado de adul-
tos mayores en el hogar. En consecuencia, el abordaje
conceptual de la investigación determinará su impacto
definitivo en las políticas relacionadas con la organización
y prestación de servicios a los adultos mayores enfermos y
a sus cuidadores. El marco teórico y conceptual de la in-
vestigación sobre el cuidado de enfermos crónicos en el
hogar ha sido criticado por considerarse limitado y desar-
ticulado (7, 8). La mayoría de las investigaciones en el área
se han centrado en los componentes negativos del cuida-
do en casa, representados por la díada del modelo “es-
trés-adaptación” (9, 10). Con justa razón, este enfoque
busca predecir resultados y aliviar las cargas que experi-
mentan las familias cuidadoras, pero desatiende el valor y
los beneficios derivados del amor, la responsabilidad, la
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solidaridad y la lealtad dentro del núcleo familiar. Diver-

sos autores proponen el cambio de esta relativa visión uni-

lateral, conocida en la literatura como “cuidado centrado

en la persona”, hacia una investigación inmersa en una

noción más amplia del cuidado que prestan las familias

(11). Nolan, Keady y Aveyard (12) llaman a este nuevo mo-

delo el “cuidado centrado en las relaciones”. Dicha visión

presta atención al contexto del cuidado y reconoce las par-

ticularidades del quehacer de los cuidadores, sus cam-

biantes y complejas dinámicas y el delicado balance entre

sus dificultades y satisfacciones (13). Para autores como

Välimäki, Vehviläinen-Julkunen y Pietilä (2), el desafío

metodológico de la investigación en este campo consiste

en desarrollar técnicas de exploración que informen sobre

el punto de vista de los parientes que prestan dicho cuida-

do en casa.

Como se mencionó, métodos de observación no es-

tructurada, como los diarios reflexivos, se usan con me-

nos frecuencia en la investigación en enfermería, campo

en el que tradicionalmente la entrevista es la herramien-

ta de elección, y mucho menos se tienen en cuenta como

evidencia para la práctica. El equipo de investigación de-

cidió reunir las crónicas de los entrevistadores con el fin

de incorporar sus experiencias y enriquecer el rigor de

los resultados cuantitativos y cualitativos. Adicional-

mente, se quiso promover una actitud reflexiva en el

equipo de trabajo y usar los diarios como estrategia de

protección emocional para los investigadores (14). Se ha

documentado que la escritura reflexiva facilita procesos

introspectivos íntimos y puede ofrecer a los investigado-

res un refugio emocional ético, principalmente cuando

se forma parte de equipos de trabajo que tratan temas

sensibles o de alto contenido emocional y afectivo (15,

16). De igual forma, el conocimiento de enfermería debe

contemplar estas reflexiones para hacerlas socialmente

evidentes en su conocimiento estético, personal, ético y

empírico (17). Encontrar en las narrativas elementos

para la reflexión fortalece el conocimiento estético, per-

sonal, empírico y ético. Respecto al conocimiento estéti-

co, se hace hincapié en la necesidad de encontrar

elementos que permitan generar cuidados coherentes

con las experiencias del cuidado. En lo concerniente al

conocimiento personal, en las relaciones, interacciones y

transacciones interpersonales se encuentran estrategias

eficaces para abordar fenómenos propios de la

enfermería a través de la investigación. El conocimiento
empírico se beneficia a través de la evidencia científica
que proporciona la actitud reflexiva. Y el ético, al con-
templar la protección de los derechos de las personas que
confían en el investigador.

Este artículo se basa exclusivamente en la informa-
ción cualitativa consignada en los diarios personales de
los entrevistadores. Tras leer los diarios varias veces, los
investigadores encontraron que ciertos temas se repetían
en múltiples casos. Entre los patrones familiares encon-
trados y descritos en el informe final del proyecto, aquí se
expondrán casos relacionados con tres áreas dominantes
en los diarios personales de los entrevistadores: i) el cui-
dado que obedece a responsabilidad y obligación; ii) difi-
cultades y creatividad para adquirir recursos; y iii) la
dificultad de los cuidadores para delegar funciones.

METODOLOGÍA

Dada la naturaleza sensible del tema estudiado, se pro-
curó prevenir el desequilibrio de poder entre los partici-
pantes y los entrevistadores. Los entrevistadores fueron
entrenados para conducir las entrevistas de manera pro-
fesional, con tacto y respeto por los participantes (18). En
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todo momento se procuró el entendimiento mutuo y el
mantenimiento de una relación no coercitiva. El estilo de
entrevista utilizado acogió la metodología híbrida de Bie-
mer y Lyberg (19). Los entrevistadores siguieron el orden
del cuestionario de manera flexible, permaneciendo
abiertos al diálogo espontáneo. De este modo los partici-
pantes pudieron sentirse escuchados y libres de expresar
sus sentimientos y emociones.

Los diarios personales se redactaron durante los
cuatro años que duró la recolección de datos para el estu-
dio. La información incluida en los diarios no formó par-
te del análisis estadístico propuesto en el proyecto
original. Su propósito fue promover una actitud reflexiva
en los investigadores y proporcionar un marco de refe-
rencia humano durante la extensión del estudio.

Las anotaciones se hicieron de manera privada, una
vez concluida la visita. Aunque se dio plena libertad a los
entrevistadores sobre la extensión de sus escritos y el ca-
rácter subjetivo de su contenido, se solicitó la composi-
ción de diarios reflexivos, no estructurados, que
contuvieran información sobre la vida diaria de la familia
y las emociones relacionadas con el cuidado del pariente
enfermo o discapacitado. Además de incluir información
sobre las tareas y actividades propias de la atención en
casa, se pidió hacer énfasis en el registro de frases, even-
tos, reacciones, creencias o sentimientos significativos.

Solo se escribieron las memorias de los casos cuyos
participantes aprobaron el uso de los diarios personales.
Las personas entrevistadas fueron informadas sobre el
interés de los entrevistadores por escribir sus observa-
ciones personales. De igual manera se les dio a conocer el
uso que se daría a la información registrada y la manera
como se preservaría la confidencialidad. La privacidad
de las familias participantes se aseguró mediante la omi-
sión de cualquier información que pudiera identificarlos.

PERSPECTIVA GENERAL

El estado actual y la proyección de la transición demo-
gráfica, el patrón laboral, la economía de la salud y la eco-
nomía de los servicios de salud en los Estados Unidos
plantean a este país el reto de proveer asistencia a la po-
blación adulta mayor en sus actividades del diario vivir y
el cubrimiento de sus necesidades básicas. Gracias a la
transición epidemiológica y al aumento de la esperanza
de vida al nacer, este tipo de atención es continua y en

muchos casos se extiende durante un periodo sustancial.
A este fenómeno se suma el hecho frecuente de que los
adultos mayores tienen bajos ingresos, condición que in-
fluye en las decisiones que la familia debe tomar sobre su
cuidado.

Por lo tanto, aunque existen entidades que prestan
dicha asistencia y hay oferta de servicios contratados
para ayudar a los adultos mayores en sus residencias,
muchas de estas tareas son asumidas por parientes y
amigos que conviven con un familiar anciano o crónica-
mente enfermo. En Estados Unidos, el número de adul-
tos mayores que requieren cuidado a largo plazo y el
número de parientes que proveen dicho cuidado en casa
ha aumentado (20). Al costo financiero se suman las car-
gas emocionales y físicas asociadas con la atención de un
familiar deshabilitado o crónicamente enfermo.

El suministro de programas y servicios de ayuda a
los parientes-cuidadores en los Estados Unidos se desen-
vuelve en medio de la diversidad étnica y cultural propia
de un país en donde los hispanos1 son una minoría en
creciente aumento (21). En 1960, los hispanos residentes
en el condado de Miami-Dade constituían solo el 2,4% de
la población en dicha área (22). De acuerdo con la oficina
del censo de los Estados Unidos, el mismo grupo repre-
sentaba el 57,3% de los habitantes del condado cuarenta
años más tarde. En el año 2000, el 61,4% de la población
mayor de 65 años era hispana; entre ellos, el 77,8% era de
origen cubano (23). La diversidad étnica y cultural de
esta nación juega un papel importante dentro de la diná-
mica del cuidado de un adulto mayor en el hogar debido a
las diferencias existentes entre las necesidades, los re-
cursos disponibles, la demanda y utilización de recursos,
y la carga sentida por los cuidadores de diversos grupos
étnicos (24-27).

A pesar de la oferta de servicios para la atención de
adultos mayores en el condado Miami-Dade, muchos de
los cuidadores entrevistados enfrentan dificultades que
impiden el óptimo desempeño de sus tareas. Estos pro-
blemas generalmente son resueltos por el grupo familiar
de forma individual mediante recursos alternativos. Las
características de las estrategias empleadas dependen en
gran parte del origen étnico y cultural de la familia (28,
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29). Esta relación fue validada por los resultados de
nuestro proyecto y se ilustra en este artículo mediante los
casos que se compartirán.

En Estados Unidos, diversos investigadores del cui-
dado de los adultos mayores en el hogar han intentado de-
finir el perfil del cuidador en general y del cuidador
hispano en particular. Por tradición, son las mujeres quie-
nes mayormente asumen el cuidado de un pariente enfer-
mo o deshabilitado (30-32). Lo anterior es especialmente
cierto en los grupos étnicos minoritarios de los Estados
Unidos (33) y ha sido frecuentemente verificado en la lite-
ratura publicada sobre cuidadores hispanos (34, 35). Sin
embargo, la participación de los hombres como cuidado-
res ha aumentado (36, 37) y se ha descrito ampliamente
su particular modo de manejar la carga física y emocional
propia del cuidado de un pariente enfermo (38-40).

La familia hispana se caracteriza por una alta
cohesión y por la provisión de apoyo familiar en red,
así como por el familismo, el personalismo y la dicoto-
mía marianismo-machismo (41-43). En el contexto del
cuidado doméstico de adultos mayores con enferme-
dades crónicas, la información sobre las experiencias y
necesidades particulares de los hispanos en Estados
Unidos es limitada. Sin embargo, se conoce que los cui-
dadores hispanos en Estados Unidos se caracterizan
por tener bajos niveles socioeconómicos y educativos y
por la alta permeabilidad de sus valores culturales en
la atención que prestan sus familiares (44). Neary y
Mahoney (45) también encontraron que, para muchos
hispanos, asumir el cuidado de sus parientes mayores
es una forma de transmitir a sus hijos la importancia
del respeto y de la atención a los ancianos. Por lo tanto,
no es sorprendente que los hispanos que cuidan de sus
allegados enfermos tiendan a no utilizar servicios ins-
titucionales y confíen más en servicios formales e in-
formales de orden comunitario (46). A continuación se
presentan casos seleccionados de las notas de campo
(diarios personales reflexivos) que se relacionan con
las características y valores discutidos en la literatura
sobre cuidadores y familias hispanas.

CUIDADO POR RESPONSABILIDAD

Y OBLIGACIÓN

En las familias hispanas la obligación está directamente
relacionada con el familismo (47). Este elemento fortalece

el deber moral de los integrantes de la familia por mante-
ner la proximidad con los suyos, llevarse bien y contribuir
al bienestar de todos. El cuidado de un adulto mayor en-
fermo, como obligación derivada del parentesco, fue uno
de los primeros argumentos que los entrevistadores
encontraron:

[Marzo de 2007] Quienes lucían agradados con su papel

de cuidadores eran las personas que no pensaban que cui-

dar a sus parientes era una imposición, sino algo que ha-

cían porque querían. Estaban agradecidos con la vida y

con el sistema que los apoyaba en su decisión, bien fuera

por no tener que trabajar para poder quedarse en casa cui-

dando a su pariente, o porque sus condiciones económicas

favorecían su papel.

El familismo, la predominancia femenina en la labor
de cuidador, la reciprocidad marital y el afecto son carac-
terísticas comúnmente encontradas en investigaciones
con cuidadores hispanos (43, 48, 34, 45, 49-51). En las
familias hispanas, este sentido de obligación está fuerte-
mente relacionado con la postergación de la institucio-

nalización del anciano (52, 53):

[Marzo de 2007] Fue muy evidente en los hombres que

cuidaban de sus esposas enfermas de Alzheimer, la asom-

brosa capacidad para hacer mejor su convivencia. Ellos

construyen cada uno de sus días a fuerza de ganarle una

batalla a la adversidad y a lo impredecible. Cuando hoy le

pregunté a uno de ellos si su labor no le resultaba exte-

nuante, me respondió: “Uno por amor hace lo que sea. A

esta mujer la he amado toda la vida; este es un buen mo-

mento para demostrarlo”… Una cosa se podía ver en este

grupo: el amor incondicional que estos hombres profesan

a sus esposas.

[Marzo de 2007] A este hombre se le notaba el amor y la

entrega por su esposa en cada uno de sus actos. Su historia

me pareció no solo hermosa sino inspiradora: “Yo estuve

preso más de 20 años en Cuba, y ella había llegado a este

país y se desempeñaba como pianista. Era muy buena; de

las mejores. Me esperó todo ese tiempo. Cuando quedé en

libertad ella me trajo y nos casamos. Estuvimos felizmen-

te casados durante 15 años y luego a ella le dio Alzheimer.

¿Cómo no me voy a entregar a una mujer que me amó

como ella a mí? Me siento triste porque hubiera querido

más años con ella, es decir, que su mente funcionara bien.

Pero la adoración que siento por ella es sobrenatural, yo

nunca la metería en un home-care, no podría hacer eso,

ella es mi vida”.
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En contraste con la descripción general del perfil del

cuidador hispano, en múltiples ocasiones nuestros en-

trevistadores encontraron casos que exponen las cir-

cunstancias opuestas. Estas oportunidades permitieron

a los investigadores reflexionar acerca de las diferencias

entre la realidad estadística, empíricamente descrita, y la

realidad humana, vivida por los sujetos de investigación.

Los siguientes cuatro fragmentos son ejemplos que se

oponen a la presunción de familismo y de la feminización

de la figura del cuidador:

[Marzo de 2007] Aunque son menos los hombres que cui-

dan de mujeres, en mi experiencia personal no he visto

tanta entrega y devoción en el cuidado de pacientes entre

los cuidadores femeninos como entre los masculinos. Si

bien tendemos a estar educadas para cuidar de nuestros

esposos, por alguna misteriosa razón pareciera ser que los

hombres aprenden a hacerlo con más amor y entrega que

las mujeres. Aunque quizás esto se deba a que los hombres

cuidadores de pacientes con Alzheimer buscan más ayuda

profesional que cuando los cuidadores son mujeres. Eso

es notorio en los grupos de apoyo que he visitado, donde

hay más participación masculina que femenina.

[Marzo de 2007] Con más frecuencia de la que quisiéra-

mos, los hijos son desertores de situaciones familiares en

la que uno de los padres padece Alzheimer. Uno de los

hombres entrevistados hoy se sentía deprimido. Al princi-

pio pensé que se sentía sobrecargado por el cuidado de su

esposa; durante la entrevista nos dejó ver la verdadera

procedencia de su depresión: “Mis hijos viven todos aquí

en el sur de la Florida, pero ninguno quiere tomar con-

ciencia de la situación de su madre, ninguno me ayuda. Es

como si su madre no estuviera enferma, y eso es muy

duro… uno ver que ellos no le ayudan a uno en nada, ni si-

quiera me ayudan a quedarse con ella una vez a la semana

para que yo descanse”. La idea de institucionalizar a su es-

posa no está en sus planes pues teme que ella no obtenga

el mismo cuidado que él le ofrece. “Sobre todo me preocu-

pa la parte afectiva, en una institución no le van a dar el

amor que yo le brindo, al mismo tiempo que la cuido”.

[Marzo de 2005] En este matrimonio es difícil identificar

quién cuida a quién. Ella se desplaza con la ayuda de un

caminador. Tiene su columna completamente doblada y

tiene otros problemas de salud. Cuida de su esposo con

Alzheimer, cuyo corazón funcionaba con la ayuda de un

baipás. Viven en un estudio al fondo de la imponente

casa de su hijo, quien exhibe un buen nivel económico.

No obstante, su hijo no está muy dispuesto a asumir

responsabilidades extras con sus padres más que la de

proveerles un techo donde vivir, pese a las condiciones

tan adversas que enfrenta la cuidadora para proveer cui-

dado a su esposo. En este tipo de situaciones es notorio el

descontento y la desilusión de los padres que en algún

momento tuvieron expectativas de recibir más apoyo de

sus hijos.

Estos encuentros llamaron la atención del entrevis-
tador que los documentó. Al compartir sus reflexiones
con el equipo de investigación, narró que con frecuencia
le era imposible determinar si el cuidado al pariente se
prestaba por responsabilidad o por imposición. Al ob-
servar las diferentes interacciones entre cuidador y pa-
ciente, lo que en algunos momentos lucía como
imposición, en otros parecía responsabilidad o un lazo
afectivo muy profundo. Esta sensación fue compartida
por otros entrevistadores, a quienes en muchos casos
también les fue difícil catalogar la causalidad de la aten-
ción prestada.

DIFICULTADES Y CREATIVIDAD

EN EL CONTEXTO DEL CUIDADO

La tarea de cuidar es considerada ardua y siempre falta
tiempo para hacerla. Ello limita la capacidad de acción
del cuidador, en especial la de los cuidadores mayores
(53). En Estados Unidos, los cuidadores hispanos en-
frentan barreras específicas para el uso de los servicios
formales disponibles en sus comunidades. Estas diferen-
cias en el acceso son el resultado de preferencias cultura-
les, limitaciones idiomáticas, exclusiones institucionales
o barreras financieras (54). La condición migratoria de
los hispanos es otro elemento restrictivo, pues en mu-
chos casos determina el acceso a servicios públicos y pri-
vados (55, 52, 45):

[Septiembre de 2005] Mujer hispana de 37 años, nivel

educativo alto y nivel económico bajo. Esta mujer cuida de

su madre. La madre había venido de visita al país para cui-

dar a su nieto pues la hija estaba a punto de dar a luz a un

nuevo bebé. Pocos días luego de haber nacido el bebé, la

madre sufrió un evento de salud (no precisado con clari-

dad en la entrevista) que la dejó cuadripléjica. Ante los he-

chos, la hija decidió dejar a su madre en el país, sin estatus

l egal, pese a que ella misma está esperando legalizarse.

Este ha sido uno de los casos más desalentadores que he
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visto pues para la paciente ha sido una misión estéril obte-

ner algún tipo de ayuda financiera, médica o de otros re-

cursos. “ No sé conducir, no puedo trabajar porque tengo

que cuidar de mi madre y de mis hijos. Mi esposo es la

única persona que trae dinero a casa y yo me siento muy

deprimida”, decía mientras lloraba.

[Julio de 2005] Durante la entrevista la cuidadora me co-

mentó acerca de lo cansada que se sentía por su carga de

trabajo cuidando a su madre. La paciente sufre de Alzhei-

mer, ya no come por sí misma y ha perdido toda relación

con su entorno. Cuando le pregunté si había considerado

dejar a su madre en un lugar de paso durante una semana

para tener un descanso, me dijo que sí, pero que no sabía

que eso existiera y que no había buscado ese tipo de sitios

porque su mayor limitación era que no hablaba inglés.

A pesar de las dificultades, entre cuidadores hispanos
se ha documentado el uso de estrategias para afrontar las
cargas cognitivas, espirituales y conductuales (52, 49, 44).
En numerosos casos, los diarios personales ilustraron la
creatividad de la que hacen uso los cuidadores de adultos
mayores con demencia o limitaciones cognitivas:

[Marzo de 2007] Este hombre me sorprendió con su crea-

tividad para cuidar de su esposa. “Con frecuencia mi espo-

sa me desconoce y se torna agresiva porque piensa que soy

un desconocido que entró en la casa y quiere lastimarla.

Entonces salgo a la calle y me cambio de ropa… porque

siempre tengo ropa en el auto. Una vecina me deja cam-

biarme en su casa, y entro como si llegara del trabajo y ella

me recibe como el esposo que soy, y se tranquiliza; a veces

tengo que hacer lo mismo para que me permita dormir en

su cama con ella”.

[Marzo de 2007] … me habló de las dificultades que en-

frentaba para bañar a su esposa. Ella le había tomado de-

sagrado a la ducha. “Lo que yo hago es que me meto en el

baño y finjo que no puedo moverme muy bien, la llamo

para que me ayude a enjabonarme y a moverme dentro de

la ducha; cuando ella entra para ayudarme, yo aprovecho

para bañarla a ella”, me dijo.

[Diciembre de 2006] “Buscar recursos para cuidadores es

todo un arte”, me decía este cuidador. “Indudablemente

requiere paciencia, pero sobre todo requiere que la condi-

ción emocional del cuidador sea apta y que uno lo haga

por amor más que por sentido de obligación”. Este cuida-

dor cuida de su esposa con Alzheimer y ha hecho de su la-

bor una actividad a la que se entrega con una pasión

admirable. “Decidí buscar ayuda porque estaba muy

deprimido, así que encontré los grupos de apoyo. Allí

aprendí cómo ser un buen cuidador y cómo cuidar de mí

también. Después de eso decidí compartir todo esto con

otras personas que estaban en la misma situación que yo”.

De esa forma, este hombre de 63 años se convirtió en líder

comunitario, conduce un grupo de apoyo por teleconfe-

rencia y es conferenciante en varios grupos de apoyo para

cuidadores locales. Pienso que la actitud que cada uno de

los cuidadores decide asumir frente a su condición perso-

nal es crucial a la hora de decidir buscar ayuda. Algunos

ven en la situación que viven una oportunidad para desa-

rrollar destrezas y de esta forma adquieren maestría no

solo en enfrentar situaciones adversas sino la vida como

tal. Otras personas, en cambio, se paralizan cuando se ha-

cen cuidadores. Los ha tomado por sorpresa este papel;

están tan centrados en sus propias carencias que les resul-

ta difícil (quizás imposible) vislumbrar abundancia en la

condición en que se encuentran.

Se ha argumentado que la buena organización que
tienen algunos hombres que cuidan de sus esposas se
debe a que sus antecedentes laborales les facilitan su ofi-
cio como cuidadores-administradores (56). No obstante,
esta maestría retrasa el uso de servicios formales valién-
dose de recursos personales y familiares hasta el límite o
hasta que la situación del adulto mayor sea de difícil ma-
nejo. Tener confianza en el apoyo adicional también es
un elemento importante para que el cuidador (y el pa-
ciente) demanden servicios formales. La resistencia a
acudir a grupos de apoyo fue una conducta común entre
los cuidadores entrevistados. Los entrevistadores que vi-
sitaron grupos de apoyo encontraron que la concurrencia
era menor que lo esperado, considerando las necesida-
des que observaban durante las entrevistas. Algunos de
los cuidadores que no asisten a grupos de apoyo manifes-
taron menosprecio hacia los mismos y escepticismo por
los resultados. En otros casos, es la personalidad retraída
de los cuidadores lo que impide contactar e integrarse a
los grupos de apoyo.

En las notas se encontró que algunos de los cuidado-
res temen que, al asistir a los grupos de apoyo, su labor ya
no sea necesaria. En su diario, uno de los entrevistadores
percibió este fenómeno principalmente entre aquellos
cuidadores con problemas para delegar tareas. En estos
casos, para probar su sospecha, el entrevistador ofrecía
ideas que el cuidador objetaba con “asombrosa
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destreza”. La dificultad para delegar es el tema de discu-
sión del siguiente segmento.

PROBLEMAS PARA DELEGAR FUNCIONES

AL DAR CUIDADO

Tener la capacidad de delegar funciones hace parte del
proceso de dar cuidado. Con frecuencia el cuidador sub-
estima la importancia de su autocuidado y solamente
cede funciones cuando su salud está comprometida (45,
50, 51).

Los problemas que el cuidador principal tiene para
delegar funciones están parcialmente asociados a la ne-
cesidad de reciprocidad y a la obligatoriedad del cuidado.
A pesar de que los cuidadores pueden sentir que no tie-
nen tiempo para cuidar, en muchas ocasiones urden es-
trategias para evitar recurrir a otros cuidadores dentro
de la familia o recibir ayuda externa:

[Noviembre de 2006] Ella lucía muy abatida por tanto tra-

bajo pero a la vez muy apegada a realizarlo. Suena contra-

dictorio. Ella misma se veía atrapada en una situación sin

salida. Sin embargo, esa parecía ser la situación ideal para

ella. Cuando la interrogué acerca de su disposición a ser

ayudada por otras personas y delegar parte de su trabajo,

ella me dijo: “Eso es algo imposible, yo sé que si les pido a

mis hijos que me ayuden, ellos lo hacen, y la familia de él

también me ayudaría, pero el problema es que nadie po-

dría hacer el trabajo tan bien como lo hago yo”; entonces

rebatí esa objeción sugiriéndole que ella podría supervisar

las labores que delegaba. A ello respondió que su esposo

no aceptaría ayuda de nadie más. No pude verificar con su

esposo si esto era cierto pues él estuvo dormido todo el

tiempo y ella no aceptó que se le despertara para realizar

el examen mental. La sensación que me quedó es que ella

se siente importante haciendo el trabajo de cuidar de su

esposo en medio de lo mal que se siente… es como si ese

fuera su único motivo para seguir viviendo y por lo tanto

delegarlo a alguien más es aceptar que ya no tiene una

función que representar tanto en la vida de su esposo

como en la suya propia.

[Enero de 2007]… pese a que existen personas en la fami-

lia que están dispuestas a colaborar con el cuidado del pa-

ciente; y pese a que en este país existen recursos para que

los cuidadores hagan más fácil su labor, algunos cuidado-

res están lidiando con razones (la mayoría de las veces in-

conscientes) para no querer delegar sus funciones. Yo

diría que, más que no querer, no pueden hacerlo, porque

en muchos casos es como si su supervivencia emocional

dependiera de qué tan necesitados sean por el paciente,

qué tan útiles siguen siendo en su ámbito familiar, o qué

tanto control pueden ejercer sobre alguien más, aunque

sea sobre su familiar enfermo.

Con frecuencia, los participantes que se negaban a
delegar labores se lamentaban de su carga de responsa-
bilidad y de trabajo. Se sentían afligidos por su falta de
tiempo, independencia y libertad para ocuparse de sí
mismos. No obstante, cuando tenían la oportunidad de
delegar, se presentaban frecuentemente dos objeciones:
“nadie haría el trabajo mejor que yo” y “él/ella (paciente)
no lo permitiría”. En la mayoría de estos casos, el entre-
vistador buscaba verificar con el paciente si permitiría
ser cuidado por alguien más que su cuidador habitual. En
ocasiones se encontraron pacientes que sufrían porque
sus cuidadores les dejaban saber de su agotamiento de
manera abierta e insensible. Los ancianos manifestaban
sentirse culpables y deseaban que existiera alguna ayuda
para sus cuidadores:

[Febrero de 2005] La paciente es sorda y ciega. Además, no

puede caminar. Su hija cuida de ella. Según el esposo de la

cuidadora, la madre no necesita ver, oír ni caminar para te-

ner un “extraño control” sobre la hija. Hace varios años la

cuidadora se mudó a la alcoba de su madre para proveer me-

jores cuidados durante la noche. De esta forma ha relegado

su relación de pareja a un segundo plano. Esto ha deteriora-

do mucho la relación con su esposo y ha creado conflictos.

Aparentemente la paciente puede dormir sola sin ningún

problema. Al hablar con la paciente, esta afirmó que le había

dicho a su hija que no la necesitaba en las noches, que no de-

jara a su marido solo; pero ella insistía en quedarse en la al-

coba. A pesar de no decirlo, era obvio que la cuidadora sufría

por haber tenido que elegir entre su esposo y su madre. Sien-

te pena por su esposo pero a la vez piensa que no puede dejar

sola a su madre en la noche. Teme no poder estar allí en caso

de que la madre necesite algo. Fue difícil para mí entender la

dinámica de este escenario.

DISCUSIÓN

El paradigma del conocimiento basado en la evidencia ha
sido cuestionado tanto en la práctica clínica (57) como en
las áreas de educación en salud (58, 59) e investigación
en salud (60). Existe un considerable interés por desa-
rrollar un modelo epistemológico de investigación que
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reconcilie el tradicional apego al empirismo inmodifica-

ble con los [abstractos] aspectos sociales y psicológicos

de la vida humana (61, 62). Charmaz (59: 523-524) con-

sidera que el resultado de toda investigación es producto

de la relación dialéctica entre el investigador y sus inter-

locutores, en donde investigadores y sujetos “construyen

la interacción y le confieren significado”. En consonan-

cia, Lomborg y Kirkevold (61) proponen la formulación

de modelos teóricos en donde la validez de los hallazgos

no es la única medida de su calidad, sino que conjugan

criterios de relevancia, practicidad y maleabilidad. Por

todo esto, la importancia de contar con el discurso refle-

xivo de los diarios personales en este proyecto es indiscu-

tible, al mismo tiempo que se muestra cómo el uso de la

reflexión en la investigación contribuye en gran medida a

la acumulación de conocimiento para la enfermería ba-

sada en la evidencia (EBE) que contempla no solo la for-

ma analítica-científica sino también intuitiva-holística

(63).

La primera limitación encontrada al examinar los
diarios reflexivos es el carácter voluntario de su compo-
sición. Dado que los diarios personales no son una he-
rramienta instrumental dentro del protocolo de
investigación, el interés por la redacción reflexiva no fue
un requisito para el reclutamiento de los entrevistadores
dentro del equipo de trabajo. Tampoco lo fue el poseer
una personalidad introspectiva. Por lo tanto, nunca se
consideró prudente ni ético hacer de esta labor una activi-
dad impositiva. Las historias aquí compartidas se extraje-
ron de los diarios de los entrevistadores intrínsecamente
motivados a conducir esta actividad. A pesar de que refle-
jan momentos confidenciales tanto para los participantes
como para los entrevistadores, debe tenerse en cuenta que
los diarios se generaron en un contexto de investigación.

Una limitación adicional de este documento es su
condición local. Se narran aquí algunas de las experien-
cias de un equipo de entrevistadores con los participan-
tes de un estudio de investigación geográficamente
circunscrito. Sin embargo, hay que tener en cuenta que
los diarios personales no se utilizaron con el objetivo de
demostrar la confiabilidad y validez de nuestra investiga-
ción y de sus resultados. Más que enriquecer la informa-
ción aportada por las variables cuantitativas, las
observaciones, reflexiones y reportes de diálogos regis-
trados poseen un valor intrínseco establecido en la

condición humana de sus relatos. Estos apuntes permi-
tieron apreciar una perspectiva del material estudiado
que de otro modo no hubiera podido ser captada. Dicha
perspectiva facilitó nuestra aspiración a entender el
complejo proceder de las intenciones y motivaciones hu-
manas (59) en los contextos culturales y sociales específi-
cos de cada binomio cuidador-paciente. Lo anterior
minimizó la posibilidad de sesgo de los investigadores
por cuenta de su conocimiento, experiencia o prejuicios
personales. Finalmente, los diarios de los entrevistado-
res promovieron el mantenimiento de la honestidad, re-
ceptividad y reflexividad que todo investigador debe
mantener.

En términos prácticos, al compartir sus vivencias los
recolectores de datos estimularon una discusión más am-
plia del tema investigado. Así, los diarios personales per-
mitieron a las personas que no trabajaron en el campo ser
más partícipes del fenómeno estudiado, conectarse más
directamente con los datos acopiados y enriquecerse con
una investigación que va más allá del entorno estadístico.

Posicionarse como acompañante del participante en
el proceso de investigación, en vez de ser solamente un
analista objetivo de sus historias, es vital para que el in-
vestigador se mantenga atento a escuchar las historias de
los individuos de manera abierta (64). Esta actitud apro-
xima al lector a la perspectiva analítica del investigador.
Muchos de los participantes del estudio pertenecen a fa-
milias política, económica y emocionalmente vulnerables.
Con frecuencia, los cuidadores y sus familias atravesaban
periodos difíciles en el momento de su participación en el
estudio. En otros casos, para quienes no se encontraban
en un momento de crisis no fue difícil recordar y/o vatici-
nar situaciones penosas producto del estado de salud de
sus parientes enfermos, de sus circunstancias personales
o de las condiciones del grupo familiar. Por lo tanto, las
entrevistas suscitaron la revelación de ideas, valores, sen-
timientos y reacciones frente a eventos trascendentales
para los cuidadores y sus familias.

Algunos de los investigadores han sido cuidadores o
tienen un pariente que cuida de un adulto mayor enfer-
mo. Estas personas se vieron enfrentadas a historias que
les resultaban familiares y que en algunos casos tenían
un valor emocional personal. La retroalimentación dada
por los entrevistadores en las reuniones del equipo no
demostró efectos negativos como resultado de su
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ejercicio reflexivo. Por el contrario, aquellos que mantu-
vieron diarios personales los consideraron gratificantes.
Los diarios se describieron como una forma íntima y
efectiva de manejar el potencial impacto negativo de las
entrevistas en las emociones de los entrevistadores (65).

CONCLUSIÓN

A pesar de sus limitaciones, este documento contribuye a la
valoración de los diarios reflexivos de los investigadores
como una herramienta creativa para la exploración del
tema investigado. Desde el punto de vista metodológico, el
uso de los diarios permite obtener una idea directa y perso-
nal acerca de la vida de los participantes. Dicha informa-
ción contextual habría permanecido oculta de no ser por
esta herramienta, arriesgándose así la posibilidad de apro-
ximarse al fenómeno estudiado “tal y como ocurre”.

Los relatos compartidos en este texto constituyen un
pequeño paso hacia el mejor entendimiento de las reali-
dades en las que viven los individuos que cuidan de pa-
rientes adultos mayores crónicamente enfermos o
discapacitados. El número de este tipo de cuidadores en
nuestro hemisferio va en creciente aumento y por ello es
necesario ampliar el conocimiento teórico y práctico de
sus necesidades. Para tal efecto se hace preciso desarro-
llar investigaciones innovadoras y efectivas, principal-
mente en enfermería, área que por su marco conceptual,
tradición investigativa y aplicación práctica se perfila
como la más coherente y cercana al fenómeno de la sub-
jetividad y el cuidado. En la práctica clínica, escuchar a
los parientes que cuidan de sus familiares enfermos y en-
tender sus historias puede ampliar el espectro de posibi-
lidades terapéuticas curativas y/o paliativas. Proveer un
manejo clínico que se ajuste a la idiosincrasia de los pa-
cientes y sus familias no solo es ético sino que puede re-
sultar económicamente eficiente.

Proponemos que los investigadores que estudien te-
mas sensibles mediante la interacción con sus protago-
nistas, mantengan una actitud abierta y reflexiva. Esta
práctica no solo generará confianza en el entrevistador,
sino que le permitirá al participante sentirse escuchado,
facilitando así la obtención de información más profun-
da y representativa.

Esperamos inspirar a investigadores, principiantes
y expertos, a explorar su propia subjetividad mediante el
mantenimiento de una actitud reflexiva sobre la realidad

del sujeto de estudio. Considerar que los datos
recolectados son la traducción de múltiples realidades
únicas y vivas, y no solo un simple conglomerado de “rea-
lidades” estadísticamente agrupadas, ratifica la razón

moral del quehacer del investigador.
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