Revista Electronica de Psicologia Iztacala. 18, (1), 2015

153

Vol. 18 No. 1

Revista Electronica de Psicologia Iztacala

OBV

Universidad Nacional Autbnoma de México

5

Marzo de 2015

DEL CUIDADO DEL ALZHEIMER AL CUIDADO DE

Mayte Acosta Guas'; Amalia Canovas Rodriguez?; Ernesto Roi_as Vera®; Taimara

LA IDENTIDAD

Alfonso Martinez*; Miguel Angel Roca Perara.
Facultad de Psicologia
Universidad de La Habana. Cuba

RESUMEN

La presente investigacion posee como objetivo principal
caracterizar la expresion del Bienestar Psicolégico de un
grupo de cuidadores/as de personas con Demencia tipo
Alzheimer, teniendo en cuenta la relacion existente entre la
Identidad de Género, la forma particular en que se asume el
rol del cuidado y el impacto que ello posee de cara al
bienestar; de modo que el estudio queda planteado desde la
intercepcién de dos categorias de analisis fundamentales:
Bienestar Psicolégico e Identidad de Género. Fue
implementado el Estudio de Casos Multiples, desde una
metodologia cualitativa, analizandose ocho casos desde los
que se devela una tendencia a la disminucion del Bienestar
Psicolégico, dadas las mudltiples expresiones de
insatisfaccion en cada area de vida y un predominio de
estados emocionales negativos. Se advierte una relacién
entre la identidad de género y la manera en que se asume el
rol de cuidador/a, que impacta en el bienestar, ya sea desde
la naturalizacién, la imposicién o el placer.
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Alzheimer.

FROM CARE OF THE ALZHEIMER TO THE CARE
OF THE IDENTITY

ABSTRACT

The present investigation possesses as main objective to
characterize the expression of the Psychological Well-being
of a group of people's caretakers with Insanity type
Alzheimer, keeping in mind the existent relationship among
the Identity of Gender, the particular form in that it is
assumed the list of the care and the impact that it possesses
it from face to the well-being; so the study is outlined from
the relationship of two categories of fundamental analysis:
Psychological well-being and Identity of Gender. The Study
of Multiple Cases was implemented, from a qualitative
methodology, being analyzed eight cases from those that a
tendency is evidenced to the decrease of the Psychological,
given Well-being the multiple expressions of dissatisfaction in
each area of life and a prevalence of negative emotional
states. A relationship is either noticed among the gender
identity and the way in that caretaker's list is assumed that it
influences in the well-being, from the naturalization, the
imposition or the pleasure.

Key words: Psychological well-being; Vital Satisfaction;
Affections; |dentity of Gender; Caretaker of sick of Alzheimer.

Esta investigacion se ubica, desde una perspectiva general, en el contexto de la
Psicologia de la Salud, y con mas precisién en el contexto de la Psicologia
Positiva. El estudio del Bienestar es un tema que reviste notable actualidad y halla
en sus principales antecedentes un cambio de paradigma en el abordaje de la
salud humana, de un Modelo Biomédico basado en el dualismo cartesiano, hacia
un Modelo Biopsicosocial que plantea la salud y la enfermedad como resultados
de la interaccién sistémica de factores bioldgicos, psicolégicos y sociales.
Justamente éste es el cambio que Martin Seligman percibe en la busqueda de su
misién presidencial, cuando en 1998 es nombrado presidente de la Asociacion
Americana de Psicologia, y en su discurso inaugural declara que su mandato

tendra como objetivo enfatizar el interés hacia una psicologia mas positiva.
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Antes de la Segunda Guerra Mundial, la Psicologia se habia propuesto tres
misiones: |. Curar la enfermedad mental; Il. Ayudar a las personas a tener una
vida mas productiva y satisfecha; lll. Identificar y promover el talento humano.
Pero posterior a la guerra fue creado El Instituto Nacional de Salud Mental y La
Administracion de Veteranos de la Guerra, eventos que propiciaron que de las
misiones mencionadas solo se desarrollara la primera. La Psicologia Positiva se
propone rescatar las restantes misiones, siendo sus principales pilares: el estudio
de las emociones positivas, de los rasgos positivos, las instituciones positivas y las
relaciones positivas. Surge entonces como premisa el estudio del Bienestar

Humano.

Otro tema que reviste gran actualidad es el relacionado con el Ejercicio del
Cuidado. Siempre han existido cuidadores/as, sin embargo éste es un fendmeno
que se acrecienta, principalmente por lo que los demdgrafos/as denominan
Transiciones Demograficas y Transiciones Epidemiolégicas. El resultado de la
transicion demografica es el denominado envejecimiento poblacional, producto del
aumento de la esperanza de vida y un distanciamiento entre las cifras de
mortalidad y natalidad. El resultado de la transicion epidemiolégica es un cambio
en las pautas de morbimortalidad donde se advierte un incremento de las
enfermedades de tipo crénicas no transmisibles degenerativas, en detrimento de
las enfermedades infectocontagiosas y nutricionales que prevalecian antes. Esto
condiciona que los cuidadores/as se conviertan en figuras cuya presencia sera
constante y prolongada en el acompanamiento del enfermo. Fue elegida la
enfermedad de Alzheimer, por el elevado vinculo de dependencia entre el
Cuidador/a-Enfermo/a que supone la misma, dadas sus caracteristicas

neurodegenerativas y sintomatologia.

Otra cuestidon importante de elucidar es: ;Por qué la eleccion de la categoria
Identidad de Género en un estudio sobre Bienestar Psicolégico? Justamente
porque se considera que la identidad de género, resulta una dimensién del género

que queda planteada desde el plano psicolégico, teniendo en cuenta que el
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proceso identitario lleva implicita una subjetivacion de los contenidos sociales. La
Identidad de género en esta investigacion, es una categoria que lleva la marca del
género desde lo personal, lo cual se coagula en la frase de John Money: “La
identidad de género es la experiencia privada del rol de género, y el rol de género
es la experiencia publica de la identidad de género” (Money, 1973, citado en
Garcia-Mina, 2003, p. 27). Nos queda entonces la interrogante ¢Tendra algun
impacto sobre el Bienestar Psicologico, la manera en que construimos nuestra
identidad de género y asumimos determinados roles en funciéon de tal

construccion?

Se procedera a continuacion a ofrecer una panoramica mas detallada acerca de

las categorias de analisis seleccionadas y los nexos existentes entre ellas.

BIENESTAR PSICOLOGICO. DESDE UNA LOGICA DIALECTICA

La Dra. cubana en Ciencias de la Salud, Carmen Regina Victoria Garcia-
Viniegras, propone una nueva concepcion del bienestar psicoldgico, a través de la
cual logra conciliar los principales componentes, que los tedricos anteriores habian
analizado de forma independiente, u otorgandole mayor importancia a unos con

respecto a otros.

La autora nos presenta una categoria que, ante todo, posee un caracter vivencial,
relacionado con aspectos particulares del funcionamiento fisico, psiquico y social

del ser humano (Victoria, 2004), y que ella define como:

“... la vivencia relativamente estable que se produce en relacion con un juicio
de satisfaccion con la vida (balance entre expectativas y logros) en las areas de
mayor significacion para cada individuo en particular y que posee un caracter
positivo, de disfrute personal, donde predominan los estados emocionales
positivos. Las expectativas trazadas, los logros obtenidos y el balance entre
ambos estan mediados por la personalidad y por las condiciones socio- histéricas

y culturales en que se desenvuelve el individuo.” (Victoria, 2004; p. 11).
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Para comprender con exactitud su propuesta tedrica, analicemos cada una de las

ideas fundamentales de este concepto.

Se defiende la idea de que el bienestar psicolégico no puede ser considerado un
‘estado”, pues esta condicidn lo enmarca en un caracter temporal de tipo
transitorio; en este sentido sostiene que el bienestar es una vivencia relativamente
estable. La denominacién de vivencia le imprime un sello personal al bienestar,
comprendiéndose que las concepciones acerca del mismo, varian
considerablemente de unos individuos a otros, permeado por condiciones

sociales, culturales e historia de vida.

“Se trata de una vivencia personal, irrepetible, surgida en el marco de la vida
social y de la historia personal. De aqui podemos deducir: lo que las personas
entendemos por bienestar, lo que nos produce satisfaccion y disfrute, varia de una
sociedad a otra, de una época a otra, de una etapa del desarrollo social a otra y de

un momento de la vida personal a otro” (Victoria, 2005; p.17).

Esta denominacion de vivencia nos conduce a la idea de una unidad irrevocable
entre los componentes cognitivo-afectivo, lo cual queda bien expresado toda vez
que existe una relacion entre los juicios de satisfaccion (balance cognitivo entre
expectativas y logros) acompanada de una condicion de disfrute personal, y
predominancia de emociones positivas (componente afectivo). Esta clasificacion
resulta una alternativa para no concebir por separado afectos y cogniciones. Aun
cuando ambos componentes se estimen presentes en teorias como la de Diener
(1999), la tendencia ha sido hacia la separaciéon, ofreciéndole mas valor al

componente valorativo por su estabilidad en el tiempo.
Otro elemento de insuficiencia en teorias antecedentes, es ignorar la influencia del

componente histoérico cultural en la determinacidn del bienestar psicoldgico.

Victoria supera este sesgo tedrico y considera dos de los principios historico-
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culturalistas que propone Vigotsky en su obra: El principio de la interrelacion
dialéctica entre lo bioldgico, lo social y lo psicologico y El principio de la naturaleza
historico-social de la psiquis. El bienestar psicologico esta determinado socio-
culturalmente, existiendo una interrelacion dialéctica entre lo bioldgico, lo social y
lo psicologico, donde la personalidad como sistema regulador desempefia un

importantisimo papel (Victoria, 2004; p.9).

Para la autora, si bien el bienestar psicoldgico posee elementos reactivos, el
mismo supera esta reaccion emocional inmediata, por la importancia atribuida a
los elementos mas estables, expresion de lo cognitivo. Este componente cognitivo
halla su mas importante expresion en la denominada “satisfaccion con la vida” la
cual surge a punto de partida de una transaccion entre el individuo y su entorno
micro y macrosocial, donde se incluyen las condiciones objetivas materiales y
sociales, asi como lo individual subjetivo que refleja esa realidad externa (Victoria,
2004; p.10-11). Ademas considera que dentro de la esfera emocional existen
también elementos de mayor estabilidad, vinculados a los rasgos del caracter y la

personalidad, siendo los mas reactivos los estados animicos.

El bienestar psicologico se derivara de las experiencias humanas vinculadas al
presente, desde donde se efectua el balance cognitivo, aunque medien las
experiencias pasadas, “lo logrado”, y haya una marcada tendencia hacia la
proyeccion temporal futura, pues las metas y objetivos se proyectan en esa

dimension temporal (Victoria, 2004).

En suma, la propuesta tedrica de Carmen Regina Victoria, nos ofrece los

siguientes elementos esenciales:

- El bienestar posee un caracter vivencial y se relaciona con aspectos del

funcionamiento fisico-psiquico-social, siendo la personalidad su sistema regulador.

www.revistas.unam.mx/index.php/repi www.iztacala.unam.mx/carreras/psicologia/psiclin



Revista Electrénica de Psicologia Iztacala. 18, (1), 2015 159

- El bienestar psicolégico contiene elementos cognitivos y afectivos; pues
cada valoracion de satisfaccion lleva implicita un tono emocional
predominantemente positivo.

- Los individuos otorgan diferente importancia a cada area de la vida, lo cual
es un asunto individual y determinado por influencias socio-culturales y de historia
personal.

- Los individuos consideran algunas cosas mas importantes que otras, dentro
de una misma area de la vida.

- La importancia y valor atribuido a las esferas de vida, ocurre al margen de
los niveles de satisfaccion referidos dentro de las mismas.

FEMINIZACION DEL CUIDADO ;CUIDANDO LA IDENTIDAD?

Existen gran cantidad de estudios vinculados al tema del cuidado, que se
clasifican como “estudios desde una perspectiva de género”, por la aportacion que
realizan de datos cuantitativos acerca del numero de mujeres y hombres
dedicados a estas tareas. Ahora bien, ;Ddnde quedan explicadas las verdaderas
razones que movilizan a un mayor numero de mujeres a asumir el ejercicio del
cuidado, con respecto al numero de hombres? ;Si bien se posee constancia de
esta diferencia de cifras, donde queda esclarecido el punto de desigualdad?
Describir los perfiles de cuidadoras, y las regularidades de estos grupos, es un
intento que no sobrepasa un nivel superficial o descriptivo de la problematica del

geénero en la salud.

Dentro de la categoria de trabajo doméstico es posible incluir el ejercicio del
cuidado, y ambas podian ser englobadas en una categoria aun mas general: el
trabajo no remunerado (Walker, 1992). Sobre ello existen varias cosas
interesantes que agregar: desde las concepciones de nuestra cultura patriarcal, a
las mujeres se les han asignado las funciones reproductivas que incluyen el
cuidado de la salud familiar, mientras que los hombres se han responsabilizado de
las funciones productivas (Lagarde, 2001). Esta division de funciones engendra
una division de espacios, que son los espacios publico, donde tiene lugar la

funcién productiva; y privado, desde donde se concibe la funcién reproductiva. Aun
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cuando en las ultimas décadas se advierte una creciente incorporacion de la mujer
al mundo laboral, y consecuentemente al espacio publico, ello no ha implicado en
ninguna medida que sus funciones reproductivas se desplazaran, lo cual indica
que en muchos de los casos las mujeres poseen las responsabilidades
productivas y reproductivas del hogar, y si colocamos una mirada critica a tal
hecho, se debe mencionar que no recibe remuneracién por esta ultima, de modo

que trabajaria una “doble jornada” por el valor de una.

Esto explica que, todo cuanto ocurre en el mundo privado y, que afecte a alguno
de los miembros de la familia, sera una responsabilidad de la mujer, incluyendo el
cuidado como tarea de primer orden. Probablemente la vivencia de la maternidad
y el cuidado de los hijos, como mayor expresién del cumplimiento de funciones
reproductivas, ha resultado un elemento de asociacion del rol femenino con el rol
de cuidadora. De este modo, cuando en un momento posterior del ciclo vital
aparece la necesidad de cuidado de los padres, la asignacién de esta labor a la
mujer (hija o nuera) parece consistente con la division de roles, en funcion del
genero, previamente establecida, ocurriendo por una suerte de caracter transitivo
(Crespo y Lopez, 2008; p.5); donde ademas, cabe destacar que, en dicha divisidon
el hombre queda como proveedor de bienes materiales a la familia, pues sus
ingresos econdmicos, dadas sus mejores oportunidades en el mercado laboral, no

son desestimados, como ocurre en el caso de algunas mujeres.

Tales argumentos se corresponden con la llamada Teoria de la socializacion, la
cual plantea que existe una division de roles, que relaciona a la mujer con el
ambito privado, y al hombre con el ambito publico o exterior. Lo que logra esta
division es que se llegue a considerar como algo natural y légico, que la mujer se
ocupe del cuidado, siendo poco natural que el hombre lo haga, pues quedaria
fuera de su ambito habitual (Gilligan, 1982). Estos son roles que las personas
asumen, principalmente a traves del aprendizaje que se produce en el proceso de

socializacion primaria (Andersen, 1997).
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Otras propuestas basadas en el psicoanalisis y el feminismo cultural, enfatizan las
diferencias entre hombre y mujeres planteando que, como caracteristica, la mujer
posee empatia y necesidad de conexioén, lo cual es un aspecto facilitador para el
ejercicio del cuidado; mientras el hombre se caracteriza por la competitividad y la
reserva emocional, por lo que asumiria estas tareas con menos apego y
significacidon emocional que la mujer, para la cual, cuidar, se convierte en un

elemento central de su identidad (Gilligan, 1982).

Igualmente hay propuestas que se inclinan mas hacia la influencia de las
instituciones laborales en la seleccion del cuidador/a familiar. Las teorias de la
division social del trabajo y la toma racional de decisiones, proponen que ante una
situacion de cuidado, la familia tome las decisiones mas racionales en funcién de
sus jerarquias de preferencia (Ritzer, 2000, citado por Crespo y Lopez, 2008).
Estas teorias explican que el hombre se implica menos en trabajos domésticos y
de cuidados, porque en un balance de pérdidas y ganancias, estaria perdiendo
mucho al renunciar a un trabajo donde es bien remunerado, es decir, que gana
mas fuera. Se responsabiliza a los empleadores de que les otorguen buenos
puestos por ser hombres, sin temor a que abandonen por eventos como la

maternidad (Crespo y Lopez, 2008).

Otras teorias refieren que considerar el género como un predictor del cuidado
seria muy reduccionista, y no se tendria en cuenta el valor del contexto en relacion
con el individuo. Asi West y Zimmerman (1978) acufan los términos “hacer
geénero”, para explicar comportamientos cotidianos de hombres y mujeres que
reproducen constantemente estereotipos de género, que tradicionalmente se han
construido y acentuan las diferencias entre ellos, relegando a cada uno a ambitos
distantes. Este modo de proceder continuado hace que, el “hacer género”, llegue a
constituir parte de la identidad de las personas (Citado por Crespo y Lépez, 2008;
p.7). La teoria de rol, nos indica que la conducta de las personas estd modelada
por los roles mas salientes o relevantes de cada individuo, asi que si el rol mas

saliente en muchas mujeres es el de madre, 0 ama de casa, el asumir el cuidado
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sera naturalizado y constitutivo de su identidad, es decir, que renunciar a dichos
roles sera equivalente a renunciar a la identidad femenina, exponiéndose a la
critica y castigo social: mujer censurada por descuidar su identidad femenina,

renunciando a aquellos roles que la constituyen (Ridgeway y Smith-Lovin, 1999).

Pudiendo estar de acuerdo o no con estos intentos explicativos, o que es
innegable es el hecho de que para la mujer el ejercicio del cuidado se convierte en
una “obligacion moral”, que asume desde lo personal y lo social como una tarea
“natural” y estructuradora de su identidad como fémina; y ante tal responsabilidad,
la sociedad actua como jueza, culpabilizando todo intento, no solo de

transgredirla, sino de no realizarla del modo esperado.

EL CUIDADOR/A DE ALZHEIMER ;A TODA COSTA O A TODO COSTE?

Sin lugar a dudas el reto que implica el cuidado de una persona que padece
Alzheimer, en el hogar, y generalmente bajo la responsabilidad de un unico
cuidador/a principal, es muy elevado. Iniciado el proceso de la enfermedad
demencial, se inicia concomitantemente el proceso de cuidado, identificandose
algunas fases del mismo: la fase inicial, caracterizada por el desconocimiento; la
fase intermedia caracterizada por el cansancio, y la fase severa caracterizada por
el desbordamiento o, por el contrario, por el control y reajuste de la situacion
(CEAFA, 2003)°.

Son las caracteristicas degenerativas de la enfermedad de Alzheimer, las que
determinan los comportamientos y actitudes del cuidador/a frente a sus
receptores/as de cuidado e, igualmente, las diferencian de manera sustancial de
otras patologias o discapacidades, y de otros cuidadores/as. El cuidador/a se
enfrenta a una enfermedad de larga duraciéon, no se puede pronosticar con
exactitud el tiempo de vida del paciente una vez diagnosticado, de manera que

pueden darse casos de entre 8 hasta 10 afnos, la capacidad de reestructuracion

® Confederacion Espafola de Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer y Otras
Demencias (C. E. A. F. A).
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del campo de accién, que debe poseer este cuidador/a, debera estar sustentada
sobre la flexibilidad, al no conocer cuantos afnos de su vida debera destinar a esta
tarea (Ferrer, 2008).

Pero no son unicamente los afos, como dato cuantitativo, lo que mas ha de
impactar en el cuidado; los eventos degenerativos que van aconteciendo en este
tiempo son de gran repercusion, teniendo en cuenta que en ningun caso se puede
esperar la mejoria del paciente, aun con todos los cuidados y todos los esfuerzos
que el cuidador/a destine a su familiar, nunca constatara mejoria, sino, todo lo
contrario. En la medida en que los estadios de la enfermedad avanzan se van
perdiendo cada vez mas las capacidades, y los procesos cognitivos superiores
van desapareciendo, el cuidador/a debe enfrentarse al hecho de que su receptor
de cuidados no lo reconozca y por tanto no obtendra retribucidn, ni siquiera en
términos afectivos. Toda vez que el paciente pierda el habla, la motricidad, la
capacidad de alimentarse solo o de asearse, dicho en otras palabras, el validismo
y la autonomia, la dependencia hacia el cuidador/a sera total, incrementandose las
tareas del mismo; a la vez que la imagen de la persona cuidada se desmorona,
generandole sentimientos de pérdida, por lo que muchos comparan el proceso de
cuidado con un proceso de elaboracién de duelo, ya que se pierde al familiar aun

cuando fisicamente continua existiendo (Espin, 2010).

Las conductas irritantes del enfermo dafian la moral del cuidador/a que requiere
de su retribucion y gratitud, encontrando todo lo contrario; unido a ello, los
multiples trastornos del suefo que dificultan la recuperacion de fuerzas y energias
para el cuidador/a, quien tampoco logra dormir; los estados de agitacion ante los
gue muchas veces no sabe como actuar para calmarlo, generandole sentimientos
de impotencia e incapacidad para el cuidado que repercuten en su estabilidad
emocional (Espin, 2010). Y a todo ello se suma que la postracion del paciente
genera la aparicion de escaras, y lo hace vulnerable a contraer enfermedades
como neumonia, aspectos a los que debe estar atento el cuidador/a evitando su

proliferacion.
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Cuando el familiar se advierte frente a esta situacion novedosa en su familia,
teniendo que asumir un rol de procurador/a de total atencién, sintiendo que esta
poco preparado, lleno de inseguridades y dudas, se desencadena un sentimiento
que O'Connel y Baker (2004) describen metaféricamente como la sensacion de
“ser tirado al mar y tener que aprender a nadar para no ahogarse” (Citado por
Ferrer, 2008, p.20). Sera entonces una experiencia de la cual muchos pereceran
ahogados, pero muchos otros lograran llegar a la orilla, a nado, aunque a costa de

un enorme y desgastante esfuerzo.

METODO

En el estudio se defini6 como objetivo general: Caracterizar la expresion del
Bienestar Psicolégico en un grupo de cuidadores/as de personas con Demencia
Tipo Alzheimer, mientras que los objetivos especificos se referian a: Describir las
valoraciones que posee este grupo de cuidadores/as sobre su satisfaccion con la
vida. / Describir sus afectos habituales y recientes / Explorar la relacién de la
identidad de género con la asuncion del rol de cuidador/a, y su impacto en el

bienestar psicologico.

Participantes

La poblacion estudiada fue de 8 cuidadores/as familiares de personas con
Demencia tipo Alzheimer, 5 mujeres y 3 hombres. El promedio de edad de las
mujeres es de 53 afnos y el de los hombres 79 anos, siendo el rango etario de 49-
87. En su mayoria de raza blanca, casados/as o con una unién consensuada, sin
vinculo laboral externo al hogar (solo dos casos trabajan fuera de casa), todos/as
conviven con el paciente al que cuidan, ofreciendo el cuidado desde hace mas de
5 afnos a tiempo completo. El parentesco que los une a su receptora de cuidados
es: tres conyuges, tres hijas y dos nueras. El receptor de cuidados siempre es una
mujer adulta mayor, con un promedio de 83 afos de edad, en estadio avanzado

de la enfermedad.
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Instrumental y Procedimiento

Dentro de la metodologia cualitativa se hizo uso del método de Estudio de casos
Multiples, pues estos son los apropiados cuando se estudia un fendmeno
contemporaneo dentro de su contexto de la vida real (Yin, 2010, p.23). Fueron
aplicados instrumentos como la observacion, la entrevista inicial de caracterizacion
del cuidador/a, entrevistas a profundidad para las diferentes areas de la vida, el
Cuestionario de Bienestar Psicolégico CAVIAR, validado en Cuba, técnicas de
completamientos, proyectivas, asociativas, abiertas y subjetivas, tales como, la
composicidn, diez deseos, curva de la vida, pastel del tiempo, asociacion libre de

palabras y técnica de exploracién multiple.

RESULTADOS

SATISFACCION VITAL DE MUJERES Y HOMBRES CUIDADORES

Existe una tendencia a las expresiones de satisfaccion, asociadas al cumplimiento
de un compromiso, que exalta moralmente a los cuidadores/as. EI motivo principal
que moviliza a los sujetos al ejercicio del cuidado, responde a un compromiso
moral que puede, o no, estar sustentado sobre un vinculo afectivo favorable hacia
el familiar enfermo. En los casos en los que las vivencias emocionales son
favorables el cuidado se traduce en un acto de amor que se acompana de

sentimientos de gratificacion y retribucion al ser querido.

Resulta importante elucidar, que el establecimiento de tal compromiso no ocurre
de manera unidireccional. Segun los casos analizados, se develan tres posibles
direcciones desde las que puede contraerse el mismo: la primera indica que todo
compromiso tendra un caracter personal sustentado desde el principio del ser util y
necesario para las demas personas. La segunda direccidn indica un compromiso
contraido con el receptor/a de los cuidados. Esto ocurre en los casos en los que el
vinculo afectivo es favorable, y esta sustentado sobre la base de la retribucién y
gratificacion, que legitima el adeudo movilizador. La tercera direccion describe un

compromiso contraido con una tercera persona, alguien que se mantiene al
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margen del binomio cuidador/a-cuidado, aunque puede ser un familiar igualmente

cercano.

Podemos asumir que el parentesco que une al cuidador/a con el receptor de
cuidados, no es determinante de cara a la vivencia satisfactoria; lo que determina,
y acrecienta la misma, es la calidad del vinculo afectivo que se posee con la
persona del compromiso. La calidad del vinculo afectivo sera proporcional a la

calidad del cuidado.

Independientemente de estas directrices contractuales, en la base de todo
compromiso moral, se halla el valor asignado a la evaluaciéon social y al
enjuiciamiento que puedan realizar los otros en funcién de la asuncion, adecuado

desempeno o delegacion de las responsabilidades que se definen como “propias”.

En el area personal, se aprecian multiples insatisfacciones, en especial las
asociadas al detrimento de la salud fisica y psiquica. Las rutinas de esfuerzo
diario, en especial las actividades que implican mover al enfermo, constituyen la
causa fundamental de las reiteradas molestias 6seas y musculares. La alteracion
del ciclo suefno-vigilia es una de las funciones mas afectadas, lo que impide la

recuperacion del agotamiento cotidiano.

Los trastornos del comportamiento propios de la sintomatologia del Alzheimer,
especialmente las alucinaciones, la irritabilidad, el mutismo, los estados de
agitacion, las alteraciones del suefo y la incontinencia, repercuten negativamente
en los estados emocionales de los cuidadores/as, deviniendo en estados de
ansiedad y algunos rasgos depresivos. Ninguno de los cuidadores/es del presente
estudio asiste al meédico para atender sus sintomas, recurriendo a la
automedicaciéon con farmacos como: ibuprofeno y clordiazepéxido, que son los

mas habituales.
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Todo ello conduce a que, como tendencia, exista una inestructuracion de
proyectos personales, ya que el cuidador/a se siente anclado, dada esta
circunstancia paranormativa, y ello le impide proyectarse en una dimension
temporal futura, o articular su tiempo presente en aras de concebir algun proyecto.
Este contenido se profiere como una percepcion de limitaciébn personal que
circunscribe al sujeto al ambito privado, reduciendo sus posibilidades de

esparcimiento; uno de los sujetos sintetiza esta vivencia como “...prision

domiciliaria”.

Estas regularidades se exacerban en funcién de la edad avanzada. En los casos
de los cuidadores adultos mayores estudiados se advierten alteraciones mas
preocupantes en el estado de salud, apareciendo, ademas de las dolencias
osteomusculares, los problemas cardiovasculares. Por lo general, sus
proyecciones hacia la dimension temporal futura develan indicadores funcionales
de pesimismo. Aparecen temores referidos a la soledad y a la muerte, irritabilidad
producida por la impotencia fisica, y algunas concepciones catastroficas acerca de

“®

la vejez: cuando uno se pone viejo todos te echan para un lado”. Estas
tendencias demuestran que la edad avanzada va en detrimento del bienestar

psicoldgico.

Otra expresion de insatisfaccion tiene que ver con la creacion de falsas
expectativas. La mayoria de los casos estudiados no posee conocimiento acerca
de las caracteristicas neurodegenerativas del Alzheimer, de modo que albergan
falsas expectativas de mejoria en el familiar, lo que deviene en sentimientos de
frustracion e incapacidad. En este estudio la tendencia a la busqueda de
informacion sobre la enfermedad, y asistencia al psicélogo en busca de recursos,
tiene lugar en sujetos con un nivel superior de ensefianza. De modo que el nivel

avanzado de escolaridad contribuye de cara al bienestar.

Algo interesante es la existencia de una negativa ante la delegacidon del cuidado.

Esta resistencia ocurre por diversas razones. En algunos casos se establece una
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relacion entre la calidad del vinculo afectivo y la calidad del cuidado, es decir,
quienes mas aman al familiar enfermo, son los mas capacitados para cuidarlo; en
otros casos se establece una relacion entre los afos de convivencia y
conocimiento del familiar, con la calidad de cuidado, considerandose que aquellas
personas que no hayan convivido y no conozcan las costumbres antiguas del
enfermo, no pueden cuidarlo bien; mientras otros se niegan a delegar para evitar

sentimientos de culpa.

Las demandas de apoyo dirigidas al sistema familiar, se advierten en muchos
casos como necesidades explicitas, expresadas desde la carencia, lo cual
constituye una de las principales insatisfacciones en el area familiar. Tales
demandas denotan indicadores de disfuncionalidad familiar, asociados a que el
sistema no ha logrado reajustarse en funciéon de las demandas que emergen a lo
interno del propio medio; y esto es consecuencia del enfrentamiento a un
acontecimiento paranormativo, accidental o no transitorio, clasificado como una
crisis de desorganizacion. La Dra. Patricia Arés propone como alternativa ante
estas crisis la clarificacién del rol que debe asumir el cuidador/a y, sobre todo, no
ignorar las necesidades de los restantes miembros del sistema familiar (Arés,
2002, 2010).

El area de relaciones de pareja, presenta connotaciones diferentes en cuanto a las
expresiones de satisfaccion e insatisfaccion. Para el caso de los conyuges hay
insatisfacciones asociadas a la despersonalizacion de la esposa y a la
desestructuracién de los proyectos de vida que se habian construido con ella,
previos a la enfermedad; igualmente, es en estos cuidadores donde se manifiestan
temores asociados a la soledad y la muerte. En cuanto a hijas y nueras, para
aquellas que poseen una relacion de pareja, no se constatan afectaciones

importantes en la calidad del vinculo con el conyuge.

El tema del vinculo laboral puede tener diversos abordajes, por una parte es

comun que la persona abandone el trabajo o se jubile a destiempo, lo que produce
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frustraciones en el area y es una expresion de que la tarea del cuidado sera
exclusiva del cuidador/a; aunque en otros casos se debe continuar trabajando por
razones economicas y/o profesionales, y se amplia la diversidad de tareas,
pudiendo afectar la planificacién del tiempo. Sin embargo lo que resulta mas
importante en cualquier caso, es que el trabajo fungird como un factor protector

que perpetua la posibilidad de vinculo social, protegiendo justamente el bienestar.

En términos de relaciones interpersonales, la posibilidad de socializacién de estos
cuidadores/as se limita considerablemente, al estar confinados al ambito privado.
Las expresiones de insatisfaccion son mucho mas acentuadas en aquellos que no
poseen ningun vinculo con el ambito publico. Se advierte como para estos
cuidadores/as, ambas esferas, laboral y social, poseen gran relacion. Existen
casos en los que se pertenece a grupos practicantes de la religion catdlica, lo cual
resulta un vinculo social desde el que se articulan principios y normas morales

particulares que funcionan como movilizadores de cara al rol.

Vinculado a estas tendencias de expresiones satisfactorias o insatisfactorias, se
hace acompafiar un tono emocional, que devela el vinculo afectivo que establecen
los cuidadores en relacion a estos contenidos. Sobre la valencia de dichos afectos,

y la frecuencia e intensidad de los mismos, se efectuara el siguiente analisis.

FRECUENCIA E INTENSIDAD DE AFECTOS POSITIVOS Y NEGATIVOS EN
MUJERES Y HOMBRES CUIDADORES

Como tendencia los afectos positivos mas frecuentes, son el amor y gratitud,
generalmente asociados al cuidado como acto de amor y retribucion. Una
regularidad es la presencia de vinculos afectivos favorables referidos a la familia, o
a miembros especificos. Es comun que las vivencias emocionales referidas al
receptor de cuidado aparezcan de modo ambivalente, pueden referirse
sentimientos de amor hacia el enfermo pero de forma concomitante se reconoce
como objeto de conflictos familiares y limitaciones personales, emergiendo

sentimientos contradictorios donde confluyen el amor y el deseo de muerte,
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aunque al hacerse conscientes generan culpabilidad, tendencia que junto a la

lastima emergen como contenido afectivo negativo, a través del discurso.

La ansiedad y la preocupaciéon, como afectos negativos, constituyen una tendencia
presente en todos los sujetos, y en ambos casos se constata una elevada
frecuencia e intensidad. Otros afectos negativos como la impaciencia, el temor y la
irritabilidad, que se advierten con una frecuencia moderada, constituyen los

principales afectos negativos recientes, por el aumento notable de su intensidad.

Todos los sujetos estudiados presentan, o han presentado rasgos depresivos, y
son muy frecuentes las expresiones afectivas desfavorables como el llanto, que
interrumpen reiteradamente el discurso. La presencia de determinado conjunto de
afectos negativos, tales como la negacion, irritabilidad y los propios rasgos
depresivos, nos permiten establecer una analogia entre el ejercicio del cuidado y
el proceso de elaboracion de duelo, en cuya base subyace el sentimiento negativo

de pérdida dada la despersonalizacion del familiar.

La frecuencia e intensidad de las vivencias emocionales negativas resultan mucho
mas notables, en la gran mayoria de los sujetos, que las expresiones afectivas
positivas; de modo que la mayor parte del contenido asociado al ejercicio del
cuidado se expresa, a través del discurso, haciéndose acompafar de un tono
emocional desfavorable. En nuestro referente tedrico queda planteado que la
predominancia de los estados emocionales negativos, es expresion de una

disminucién del bienestar psicoldgico (Victoria, 2004).

Se analizara a continuacioén la relacion que posee la identidad de género en la

asuncion del rol de cuidador/a y en el bienestar de los mismos.
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RELACION DE LA IDENTIDAD DE GENERO CON LA ASUNCION DEL ROL DE
CUIDADORV/A, Y SU IMPACTO EN EL BIENESTAR PSICOLOGICO

Como tendencia, puede advertirse que la identidad de género influye
decisivamente en la manera en que los cuidadores/as asumen el rol, y en
dependencia del modo en que esto ocurra, se vera afectado o favorecido su

bienestar psicologico.

En el grupo de cuidadores/as estudiados existen de tres casos que poseen
concepciones tradicionales sobre el rol de género, de ellos dos son mujeres y un
hombre. En cuanto a las cuidadoras, lo que caracteriza a esta identidad tradicional
es una vivencia naturalizada e invisibilizada del rol, y una asuncion del mismo de
manera pasiva. Estas dos mujeres estan responsabilizadas con el cuidado de sus
suegras, lo cual no es casual, pues en ambos casos se advierte una
intencionalidad dirigida a exonerar al hombre de estas actividades: “... el cuidado
es cosa de mujeres; los hombres no sirven para esto; lo de los hombres es traer el
dinero a la casa”. Tales concepciones perpetuan los estereotipos que asocian

irrevocablemente a la mujer al mundo privado en las funciones reproductivas.

Lo mas interesante en estos casos, aun cuando no exista una vivencia impositiva
del rol, es que el malestar asociado al mismo no disminuye, sin embargo v,
develando un marcado indicador funcional de rigidez, no se puede advertir una
mediatizacion reflexiva, a través de la que se problematice sobre la cuestion de la
adjudicacién asociada al género. En ambos casos se advierten demandas de
apoyo, y vivencias de desconsideracion hacia su persona, sin embargo ninguna de
ellas asocia al hombre como posible colaborador. Este resultado coincide con lo
que Lazcano (2008) denomina asuncion-desempefio pasivo, en donde al estar la
mujer identificada con las asignaciones tradicionales, hay una acriticidad en su
introyeccion y practicas cotidianas, que impide una vinculacion consciente de la
condicion de género con el malestar, por o que no se advierte una movilizacion

hacia el cambio.
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En el caso del cuidador con una concepcion del rol de género tradicional, ocurre lo
opuesto, la vivencia toma una connotacidon impositiva y ello acrecienta el malestar
al verse desfasado de su espacio habitual y anclado al ambito privado. En estos
casos se vivencia la experiencia del cuidado a modo de una inversidon de roles y

I6gicamente de ambitos.

Dos de las cuidadoras estudiadas muestran una identidad en estado transicional.
En estas mujeres se vislumbra una mediatizacion reflexiva que deviene en
multiples cuestionamientos acerca de la asignacién-asuncion y desempeio de las
funciones asociadas al cuidado, por mujeres. Ocurre que los niveles de
elaboracion y estructuracion de dicha problematizacion varian. En uno de los
casos existen cuestionamientos mucho mas complejos, que superan el nivel de la
queja o la contradiccion, aunque no se diluya la existencia de los mismos, de
modo que se percibe que el cuidado de la madre se realiza como parte de una
decisidon personal, y no como un rol impuesto; sin embargo el motivo por el que
aun permanece en transicion tiene que ver con la presencia de un indicador
funcional de rigidez que le impide delegar el cuidado en otra persona sin que ello
le afecte, o que le permita asumir esta responsabilidad sin limitarse en otras areas,
fundamentalmente la personal, estribando ahi el nucleo de sus insatisfacciones.
En otro de los casos el grado de estructuracion de la mediatizacion reflexiva es
mucho menor, y prevalece una aguda propension a la queja y a la contradiccion
generalizada que le hacen vivenciar el rol de cuidadora como un rol impuesto,
cuidando a su madre desde la imposicion. Una tendencia es la de acudir a la
condicion femenina como justificacion al malestar, y se expresa en una limitacion
personal mucho mas severa abandonandose la actuacién en esferas como la
laboral y de pareja para cubrir las demandas del cuidado. Algo que resulta comun
a ambos casos, es que aun cuando se identifican las causas de sus vivencias
contradictorias o limitantes, no se generan actitudes de cambio, lo cual se asocia a
una capacidad disminuida de reestructurar el campo de accion. Con relacién a
estos resultados, al decir de Lagarde (1999) estamos en presencia de mujeres

sincréticas, que poseen concepciones modernas de género, en un plano reflexivo
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o tedrico, a nivel de discurso; y al unisono concepciones tradicionales en un plano
de actuacion. Mientras mayor sea la distancia entre ambos planos, mas afectado

se hallara el bienestar psicoldgico.

Los restantes tres casos estudiados poseen una identidad transgresora; para
estos cuidadores/as el cuidado se asume como una completa decisién personal,
que basada en un vinculo afectivo favorable, se plantea el desempefo del cuidado
desde la vivencia emocional placentera. En ningun caso hay vivencia de
imposicion de rol, y los hombres tampoco experimentan una inversion de roles y
ambitos. Con estos casos ocurre algo significativo, y es que plantean que sus
referentes paternos constituyeron modelos educativos transgresores en cuanto a
las asignaciones tradicionales asociadas al género, en lo cual podemos hallar la

causa primaria de una formacion identitaria desde la innovacion.

En una suerte de analisis silogistico de estas tendencias, podemos determinar que
si la identidad de género influye en la manera en que se asumen los roles (desde
la naturalizacién, desde la imposicion o desde el placer y decision personal), y el
caracter de esta asuncion determina la calidad del bienestar psicologico; entonces
la identidad de género influira directamente sobre el bienestar psicologico de los

cuidadores/as.

CONCLUSIONES

El bienestar psicolégico de los cuidadores/as de personas con demencia tipo
Alzheimer, se muestra afectado y con tendencia a la disminucion, como
consecuencia de las expresiones de insatisfaccion asociadas a cada una de las
areas de vida, asi como de la preponderancia de estados emocionales negativos.
Las areas laboral, personal y familiar, resultan algunas de las mas afectadas, y
dada la gran importancia que los sujetos les conceden, las insatisfacciones

asociadas a las mismas generan mayor disminucion del bienestar; ya que el efecto
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de una insatisfaccion asociada a un area importante, sera siempre mas perjudicial

para el bienestar, que el efecto de una insatisfaccién en un area poco importante.

Las valoraciones acerca de la satisfaccion con la vida, evidencian multiples
insatisfacciones referidas a las demandas de apoyo dirigidas al sistema familiar,
asi como la existencia de conflictos familiares al no distribuirse equitativamente las
tareas domésticas, que recaen sobre el cuidador/a; existen multiples limitaciones
en el area personal, reduccion del tiempo libre y las actividades de ocio, asi como
de los espacios de interaccion social, por lo que las relaciones interpersonales se
limitan a la actividad laboral, para quienes la posean. También existen
insatisfacciones asociadas a las limitaciones o anulacion del area laboral, que
confinan al cuidador/a al ambito privado. En todos los casos se advierte un
resentimiento de la economia familiar. A todo ello se suman las multiples quejas

asociadas a las afectaciones en la salud fisica y psiquica.

Se advierte una predominancia de los estados emocionales negativos, que
acompanan a estas expresiones de insatisfaccion. Prevalecen por su frecuencia e
intensidad la ansiedad, la preocupacion, los rasgos depresivos, las tendencias a la
queja, la culpa, la impaciencia, el temor, la negacion, la irritabilidad, y los
sentimientos de pérdida y lastima hacia el familiar enfermo. Aunque también
prevalece un vinculo afectivo favorable hacia el receptor de los cuidados, lo cual

moviliza a la asuncion del rol.

La investigacion demuestra como en los casos en los que la identidad es
tradicional, para las cuidadoras el ejercicio del cuidado y asuncién del rol, ocurrira
de forma naturalizada e invisibilizada, mediando una acriticidad que impide la
asociacion del malestar a la condicion de género; mientras en el caso de los
cuidadores se vivenciara una imposicion de rol que agudiza el malestar. En los
casos de la identidad en estado transicional, en dependencia de los niveles de
complejidad y estructuracion que posea la problematizacion sobre la asignacion

asociada al género, en las cuidadoras se podra vivenciar el rol como impuesto o
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como una decision personal, siendo mas, o menos intensas las vivencias
contradictorias y de malestar. Mientras en los casos de identidad transgresora, el
ejercicio del cuidado se realizara desde el placer, como una decision personal y
sin que medien contradicciones que auto-limiten al cuidador en otras esferas de

actuacion.
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