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REVISION DE LA LITERATURA
Y PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

n un estudio realizado por esta autora! sobre el
Eestrés del cuidador primario familiar de vein-
tiséis pacientes con insuficiencia renal crénica ter-
minal, s6lo se encontraron dos hombres que
cuidaban. Se pudo constatar que la falta de reco-
nocimiento hacia las cuidadoras formaba parte de
las caracteristicas del estrés de aquella muestra. A
los hombres, sin embargo, se les brindaba un gran
reconocimiento por asumir el cuidado de su fami-
liar. Recibian también apoyo social de tipo instru-
mental de familiares y vecinos en cuanto a
cocinar, limpiar y otros quehaceres hogarefios.

Navarro y Beyebach? afirman que hablar del
cuidador significa hablar de la mujer, ya que en la
mayoria de los casos el cuidado lo asumen las espo-
sas, las hijas, las nueras o las hermanas. En los estu-
dios revisados, el porcentaje mas bajo de mujeres
entre personas que se responsabilizan con el cuidado
de un enfermo, ha sido aproximadamente de 70 %.

Todo esto motivo que realizaramos el presente
trabajo, con una metodologia cualitativa, plan-
teandonos el siguiente problema: ;qué caracte-
risticas tiene el estrés de las mujeres que cuidan a
un familiar dependiente?

OBJETIVOS

Caracterizar el estrés vivenciado por las cui-
dadoras de un familiar dependiente.

METODOLOGIA

Estudio de casos multiples

En el presente trabajo se aplico una meto-
dologia de investigacion cualitativa, disefiada
como un estudio multiple de casos. En el dise-
fio de casos multiples se utilizan varios casos
unicos a la vez para estudiar la realidad que se
desea explorar.

Estudio de caso

El estudio de caso es un profundo, intenso y
rico analisis descriptivo de una instancia, fenome-
no o unidad social simple. Se basa en el razona-
miento inductivo. Las generalizaciones, conceptos
o0 hipotesis surgen a partir del examen minucioso
de los datos.?

Los criterios de seleccion de los casos con-
sistieron en estudiar a las encargadas del cuida-
do de otra persona dependiente que estuvieran
emparentados, que no recibieran remuneracion
por el cuidado y que el motivo para asumir dicho
cuidado no fuera algin otro interés, como here-
dar la vivienda.

Unicamente seleccionamos a personas que
padecian enfermedades fisicas o mentales croni-
cas, asi como a ancianos que no pudieran valer-
se por si mismos. Asimismo, otro criterio de
seleccion de los casos fue la facilidad para acce-
der al campo.
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Acceso al campo

El acceso al campo se produjo de modo infor-
mal. El entrevistador conocia a la entrevistada
o fue introducido por algin conocido. Se les expli-
c6 a cada uno el propésito del estudio, obteniéndo-
se asi su consentimiento informado.

El estudio se prolongd durante aproximada-
mente dos meses. Cada dos semanas se repetian
las entrevistas y observaciones. Los entrevistado-
res eran estudiantes de psicologia. Fueron entre-
nados y tutoreados durante todo el desarrollo de
la investigacion.

Estrategias de recogida y registro de datos

Utilizamos como técnica principal la entre-
vista en profundidad en nimero mayor de tres en
cada caso. Con este tipo de entrevista obtuvimos
la informacién sin previa estructuracion de
aspectos a tratar, a partir de un guién que emana-
ba de los temas tratados por el propio entrevista-
do y que se iban profundizando en las sucesivas
entrevistas. La observacion no participante fue
utilizada para complementar las entrevistas
durante las visitas al hogar de las cuidadoras. Se
utiliz6 para las observaciones el sistema narrati-
vo para realizar un registro natural (en el medio) de
la ocurrencia de acontecimientos relacionados
con nuestro esquema tedrico sobre el estrés. En
este tipo de observacion los hechos se van cap-
tando sin una estructuracién, aunque partiendo
del marco tedrico, de los objetivos y del proble-
ma planteado, por lo que de un modo no estruc-
turado nos propusimos observar el clima de
relaciones y el lenguaje extraverbal de la cuida-
dora durante la entrevista. Se llevd un registro
con las correspondientes notas de campo.

Estrategia de analisis de los datos

Efectuamos un andlisis de contenido de las
entrevistas en profundidad y de las observaciones
que se desarollaron.

Otra estrategia de analisis de los datos fue la
triangulacion: método cualitativo que consiste en
la contrastacion de técnicas, datos, fuentes, méto-
dos, momentos y sujetos para obtener diferentes
Jecturas que se confrontan con el fin de comple-
mentar, apoyar o confirmar las diferentes informa-
ciones obtenidas.

Abandono del campo

Una vez concluidas las entrevistas y observa-
ciones, nos despedimos de nuestros casos. La sali-
da del campo no fue abrupta y los entrevistados
agradecieron la oportunidad de poder conversar
sobre estos asuntos.

Casos estudiados

Se estudiaron 15 cuidadoras. A cada una se
le realizé un estudio de caso unico.

Una breve caracterizacion de las mismas es
la siguiente:

a) Mujeres que cuidan a familiares con retra-
so mental profundo:

Dos madres cuidan cada una a un hijo ado-
lescente con sindrome de Down, de 16 y 17 afios
y de sexos femenino y masculino, respectivamen-
te. La tercera madre cuida a su hijo, un hombre de
38 afios, quien sufrio lesion cerebral relacionada
con el parto.

b) Encargadas de ancianos:

Estudiamos a 5 mujeres que cuidan a ancia-
nos. Sus edades oscilan entre 40 y 62 afios. Los
ancianos cuidados tienen desde 82 hasta 92 afios.
De estos ancianos, 3 estan aquejados del sindrome
de Alzheimer o demencia senil. Una anciana es
ademas invalida a causa de un accidente.

Una de las estudiadas cuida a dos sefioras; las
dos tienen 88 afios y una de ellas presenta demen-
cia senil. La anciana de 92 afios no presenta
demencia, sino una gran disminucion de sus capa-
cidades fisicas y mentales.

¢) Cuidadoras de enfermos:

Las mujeres que cuidan a enfermos fueron 7.
Sus edades abarcan desde 42 hasta 59 afios.
Veamos los tipos de enfermedades que padecen
los familiares a su cargo:

« invalidez por accidente (madre de 77 afios);

« trauma craneo-encefalico con secuelas que
provocan invalidez fisica y mental (esposo de
53 afios);

» esquizofrenia con manifestaciones desde la
nifiez (hijo de 26 afios);

« tumor cerebral e hipoplasia suprarrenal congé-
nitos con secuelas fisica y mental (hijo de 14 afios);

* cancer de pancreas en etapa terminal (espo-
so de 52 afios);

* cancer de pulmon (esposo de 48 afios);



» diabetes, con amputacion total de una pier-
na y parcial de la otra (madre de 68 afios).

En nuestro estudio de casos encontramos
mujeres con distintas ocupaciones:

* amas de casa: 10

« técnica de nivel medio: 1 (actualmente trabaja)

* jubilada: 1

* universitarias: 3 (trabajan como ingenie-
ra, periodista y profesora universitaria en la
actualidad).

Definiciones operacionales
y modelo tedrico utilizado

Definimos como personas dependientes a las
necesitadas del cuidado de otras para poder man-
tener sus funciones vitales.

En este trabajo utilizamos la definicion de
estrés de Dionisio Zaldivar:4

El estrés es un estado vivencial displacentero

sostenido en el tiempo que se acompafia en

menor o mayor medida de trastornos psicofi-
sioldgicos, que surge en un individuo como
consecuencia de-la alteracion de sus relacio-
nes con el ambiente que impone al sujeto

demandas o exigencias, las cuales objetiva o

subjetivamente, resultan amenazantes para €l

y sobre las cuales tiene o cree tener poco o

ningin control.

También utilizamos la clasificacion de La-
zarus® sobre los estilos de afrontamiento del es-
trés, referida a los afrontamientos centrados en la
emocion y en el problema.

ANALISIS DE LOS DATOS

Analisis de las entrevistas y observaciones a
las cuidadoras del subgrupo de retraso mental

Las categorias y frecuencias extraidas de las

entrevistas fueron:

» Dudas acerca de tener mas hijos luego
del nacimiento de éste: 3

* Orgullo por los pro-gresos del hijo: 2

* Vergiienza por las limitaciones del hijo: 1

 Cooperacion familiar: 1

» Tratamiento psiquiatrico, enfermedad de los
nervios: 2

* Trastornos al dormir, pocas horas de suefio,
se despierta por algin temor: 3

Sin titulo {1998).
Dibujo sobre cartulina.

* Trabaja en la calle y se siente realizada por
ello: 1

* No permite que otro familiar cuide al hijo,
porque ella lo hace mejor: 2

* Le gusta informarse sobre la enfermedad
del hijo: 2

* Cansancio, fatiga: 3

De este subgrupo de cuidadoras, una madre
asiste a un grupo de padres con hijos con sindro-
me de Down. Esta sefiora trabaja en la calle como
técnico medio. Permite que su esposo y su otro
hijo participen de distintas tareas como responsa-
bles. Ha establecido con el esposo un grado de
cooperacion que le permite tener algin tiempo
libre. Lejos de abochornarse de su hija, se alegra
de sus progresos. Parte de sus esfuerzos a través de
los afios han estado encaminados a fomentar la
independencia de la enferma. Cuando ha necesita-
do orientacion para atender a su hija, ha acudido a
psicologos y especialistas. Su hija asiste al psico-
ballet, participa en algunos juegos y hace labores
sencillas. Esta madre se permite ciertos paseos y
refiere que disfruta de su vida familiar y personal.

Otro de nuestros casos, cuida al hijo varén
con sindrome de Down de 17 afios y ha expresado:

Realmente las pocas veces que sali con mi hijo

por necesidad, noté que no era aceptado por las

demas personas y creo que es lo que me ha

hecho aislarme; ahora todo a mi alrededor me

molesta, hasta mi propio hijo, y no s¢ por qué...

Todo lo que hace mi hijo me molesta, y se ha

hecho usual entre nosotros maltratarnos. No

estd en mi maltratarlo, pero es que yo pensé que

>
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al nacer 1ba a ser como los demas muchachos. ..
Me cuesta trabajo aceptar la realidad y me siento
muy mal... A veces mis otros hijos vienen a
darme una vuelta, a ver como estoy y hasta ellos
me dicen que soy una amargada.
En las observaciones en el hogar se pudo apreciar
que ella y su esposo apenas se comunican, porque
todo el tiempo deben estar pendientes de su hijo.
La tercera madre de hijos con retraso mental
profundo ha aceptado mejor la situacién que la
madre anterior, pero el estilo de afrontamiento
principal ha sido la resignacion y la negacion, afir-
mando que su hijo es muy inteligente. Aunque
logra un equilibrio en el hogar, no refiere un grado
de satisfaccion como la primera de los casos.
El no pudo asistir a la escuela, ya que aqui
nunca existieron escuelas. La primera escue-
la que hicieron... yo tenia tremenda ilusion
con aquella escuela, y la directora me desilu-
siondé diciéndome que si no tenia sexto
grado, no podia estudiar alli... Luego, en una
ocasion sacaron a unos maestros que iban
por las casas y le mandaron uno a €, y paso
el curso y tiene su diploma. Luego a la maes-
tra le llego la jubilaciéon y no le mandaron
ma4s ninguno... mas nunca tuvo maestros en
casa. Nada, que todo ha llegado tarde para él.

Analisis de las entrevistas y observaciones
a las cuidadoras del subgrupo de los ancianos

Entre las categorias que pudimos conformar
a partir de las entrevistas, tenemos:

« No saber por cuanto tiempo se extiende el
cuidado: 4

= Culparse por tener ideas acerca de la muer-
te del anciano: 4

= Insistir en solicitar del anciano una conduc-
ta mas responsable, demostrando desconocimien-
to acerca del Alzheimer y la demencia senil: 4

= No dormir lo suficiente: 5

= No soportar las majaderias, las malacrian-
zas o los antojos del familiar: 4

= Perder facilmente la paciencia, estar irrita-
ble, tender a pelear y enfadarse: 4

= Sentir lastima hacia la persona cuidada: 4

= Tener que dejar de trabajar: 1

= No poder dedicarle tiempo suficiente a su
trabajo: 3

* No tener tiempo para su pareja u otros
familiares: 3

* Recibir quejas de desatencion por parte de
su pareja: 3

En general, las cuidadoras de ancianos se
sienten tristes, predomina el agotamiento y algu-
nas expresan pesar ante el cambio que han dado
sus familiares por la pérdida de las capacida-
des cognitivas.

Una cuidadora nos ha dicho:
Es mi mama y yo la quiero mucho, lo que a
veces se pone muy majadera. Con lo que
habla me quiero volver loca; yo creo que eso
es arterioesclerosis... A veces no me deja tra-
bajar, hablando desde el cuarto y pidiendo
que le haga cosas. Ahora todos los dias quie-
re que me siente a escribirle cartas de versos
que ella me dicta para que se las mande para
la radio, y si no se pone a pelear porque
hablo con las vecinas y se pone insoporta-
ble.;Cémo no voy a perder la paciencia?

La responsable del cuidado de dos sefioras de
88 afios, nos dijo:

Mi madre presenta demencia senil y las dos
dependen absolutamente de mi cuidado. Es
una situacion problematica, porque a veces
me roba horas de suefio. Esta situacion me
hace sufrir bastante, ya que, por una parte, no
podria desampararlas u obviar esta situacion;
por otra parte, mi vida es una sola y ya estoy
cerca de los cincuenta afios. Tengo muchos
proyectos profesionales y personales que
para alcanzarlos requieren del tiempo que yo
no dispongo.

Fernandez Castillo y sus colaboradores$ esti-
man que el tiempo dedicado al cuidado de fami-
liares con demencia senil es de 10 a 12 horas
diarias. Durante una observacidon, escuchamos
gritos de la madre de la cuidadora ofendiendo a la
tia. Pudimos presenciar como esta misma sefiora
golpeaba a la otra anciana por la cara con un obje-
to que tenia en las manos.

Nos habla otra cuidadora:

No s6lo ha sido mi salud lo tnico que se ha

afectado, sino también mi vida. En este

periodo perdi mi matrimonio de muchos
afios. Siento que ya no soy la misma ni fisi-
ca, ni psicolégicamente. Me siento cansada.



No me quedan fuerzas para seguir; soy el hom-

bre y la mujer de la casa. Siento miedo de morir

antes que mi madre, y que mi nieta no sepa cui-

darla bien. También me preocupa cémo queda-

ré yo una vez que mi madre ya no exista.
Lleva 5 afios cuidando a su madre y desea que
«una vez que esto termine, mi vida vuelva a ser la
misma, pues en este tiempo he cambiado mucho».

Como podemos apreciar en el grupo de cui-
dadoras de ancianos con demencias, suelen apare-
cer irritabilidad, cansancio crénico, sufrimiento y
sensacion de que el tiempo no les alcanza. El
suefio de las cuidadoras de ancianos es interrumpi-
do por estos ultimos. Suelen ser llamadas en la
madrugada por los ancianos, quienes solicitan su
atencion o deambulan por la casa.

Anailisis de las entrevistas y observaciones
a las cuidadoras del subgrupo de familiares
enfermos

Obtuvimos categorias como:

= Resentimiento hacia algin familiar que no
ayuda: 3 ,
« No aceptacion de la enfermedad: 2

= Agotamiento: 6

= Esconder el diagnoéstico y el pronéstico,
disimular, callar: 3

» Suefio insuficiente: 7

= Sobresalto, temor a que ocurra la muerte
del familiar: 5

= Nadie lo puede cuidar mejor: 5

« Renuncia a aspiraciones personales: 3

= Enfermedad nerviosa del cuidador: 1

= No le alcanza el tiempo: 5

= Falta de recreacion: 2

« Depresion y llanto frecuente: 3

= Descuido de si mismo, de su salud: 4

El suefio de estas personas se distingue por
despertares espontaneos durante la noche debido
al temor. Temer la proximidad de la muerte del
paciente cuidado, constituye una fuente de estrés
para los familiares de enfermos.

Caracterizacion del estrés de todos los casos
integrados

Existe un conjunto de rasgos comunes que
caracteriza el estrés de las mujeres que cuidan a un
familiar dependiente:

* una gran irritabilidad;

* sensacion de que embrutece, se vuelve me-
nos inteligente o menos informada;

= trastornos al dormir e insuficientes horas
de sueiio;

« incertidumbre ante la muerte; riesgos o pers-
pectivas futuras del familiar bajo su cuidado;

« falta de «respiros»; sensacion de que no
hay tregua,

* conviccidn de que éste es su lugar y su de-
ber y de que no existe nadie mas que lo pueda
hacer, o nadie lo hace como ella;

= renuncia a proyectos, aspiraciones y moti-
vaciones personales;

» descuido de su apariencia fisica;

* descuido de la propia salud;

» disminucién de la autoestima;

* cansancio cronico;

= incapacidad para relajarse;

= ausencia o disminucion considerable de ac-
tividades recreativas o que le causen placer, inclui-
do el sexo;

= conviccién de que otros miembros muy cer-
canos de la familia, como hijos y esposos, no pien-
san en ella.

Algunos autores han identificado un conjun-
to de elementos que incluyen algunos de los iden-
tificados en este trabajo y que han denominado el
«sindrome del cuidador».”- 8.9

Las que presentaban mayor satisfaccion

Se pueden establecer relaciones causales
entre el estrés de la mujer cuidadora y los resulta-
dos encontrados entre aquellas que presentaban
una mayor satisfaccion. El control del estrés estu-
vo relacionado con:

» No asumir todo el trabajo y el control de la
situacion en el hogar, descentralizando responsabi-
lidades y permitiendo la participacion implicada de
otros familiares. Es decir, no tomarlo todo para si.

= Afrontamientos centrados en la solucion de
problemas mostraron que son mas eficaces que los
estilos evitativos.

=] as que permanecian en un trabajo remu-
nerado y de su agrado, mejoraron la realiza-
cion personal.

= La informacién sobre el problema de salud
de su familiar. '

| =)
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* Procurarse ayuda.

» La aceptacion de la situacion, de surol y de las
limitaciones de su familiar mejord la satisfaccion,
comparado con rechazar, negar o intentar antagonizar.

* Relaciones familiares funcionales en el hogar.

* La pertenencia a familias numerosas frente
a personas que viven solas con el familiar cuidado
o en familias muy cortas.

* Darse lugar, tiempo y recreacién a si mis-
mos sin experimentar culpas por ello.

Los factores anteriores pudieran explicar la
intensidad o moderacion de las vivencias estresan-
tes, funcionando como hipdtesis causales de
dichas vivencias y pudiendo ser aprovechados
tanto para estudios posteriores como para la inter-
vencion de ayuda a estas mujeres.

Cuidar tiene un lado positivo

La experiencia de cuidar no solo es estresan-
te, sino que presenta aspectos positivos. Con
excepcién de una cuidadora que manifestd no
tener sentido para vivir, las otras pudieron:

* sentirse utiles,

» medir sus propias fuerzas,

* experimentar crecimiento personal.

Lopez Martinez!? destaca los beneficios del cui-
dador, que incluyen crecimiento personal, proposito
en la vida, autonomia, control del entorno, relaciones
positivas con los deméas y autoaceptacion. Estos ele-
mentos favorables para el crecimiento personal de las
cuidadoras podrian reforzarse durante la orientacion y
la psicoterapia.

Un estrés femenino

En el presente trabajo, a pesar de que selec-
cionamos los casos atendiendo a la persona depen-
diente, encontramos que ligada a ella y a su
cuidado siempre estuvo una mujer. Al parecer, en
distintos paises el mayor porcentaje de cuidadores
son mujeres.!!

La sociedad les otorga un mayor reconoci-
miento a los hombres cuidadores, ademas de apoyo
social de tipo instrumental, por lo que en compara-
cion con las mujeres pudieran presentar menos
estrés.12 Ademas, parece que los hombres piden mas
ayuda. En cuanto a la relacion enfermo-cuidador,
Pino Rocal!3 asegura que los hombres suelen buscar
ayuda externa con mas facilidad que las mujeres.

En general, las mujeres de nuestro estudio
excluyen a esposos y a otros familiares, impidien-
do que éstos compartan la responsabilidad por el
cuidado; aunque reclaman ayuda familiar, sélo
piden una participaciéon liderada por ellas, con
todos los privilegios de decidir sobre el cuidado de
la persona dependiente. En su mayoria, creen que
solo ellas lo hacen bien.

Pudimos comprobar que en realidad una sola
cuidadora, la madre de la adolescente con sindro-
me de Down, daba una participaciéon con autono-
mia al esposo. De todos los casos, ella fue el que
presentaba mayor satisfaccion.

Estas mujeres no son conscientes de que exclu-
yen a otros familiares, lo cual también puede ser
modificado durante las intervenciones psicologicas.

CONCLUSIONES

1. Existe un conjunto de rasgos comunes que
caracteriza el estrés de las mujeres que cuidan a un
familiar dependiente.

2. Hay algunas diferencias entre las carac-
teristicas del estrés de los cuidadores en rela-
cion con el tipo de limitaciones o dependencia
que presenta la persona cuidada. No es igual
cuidar a un anciano que a un enfermo o a un
familiar con discapacidad.

3. Se pueden establecer relaciones causales
entre el estrés de la mujer cuidadora y los resulta-
dos encontrados entre aquellas que presentaban
una mayor satisfaccion.

4. La experiencia de cuidar no solo es estre-
sante, sino que presenta aspectos positivos.

5. El estrés de cuidar a un familiar depen-
diente, cobra caracteristicas particulares cuando
la cuidadora es una mujer. Ademas, la mayoria de
los cuidadores siguen siendo las mujeres.

RECOMENDACIONES
1. Establecer acciones comunitarias en las
que tanto el sistema de atencion primaria de salud
como los trabajadores sociales puedan atender las
diferentes necesidades de informacién sobre el
cuidado de su familiar: atencién de especialistas,
informacion sobre los recursos de la comunidad y
ayuda material a estas cuidadoras.
2. Propiciar la participacion en grupos de
autoayuda.



3. Potenciar y utilizar en la psicoterapia
los elementos favorecedores de la satisfac-
cion de las mujeres cuidadoras encontrados
en este estudio.
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