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Resumen

Se realiza la presentacion de una experiencia terapéutica que ilusira diversos as-
pectos de una intervencion dirigida a grupos vulnerables con el objetivo de aumen-
tar la eficacia de los mecanismos de afrontamiento, las redes sociales de apoyo y
reducir la incertidumbre, que se realiza en distintos hospitales piiblicos de la ciu-
dad de Buenos Aires, Argentina. Se presentan los datos correspondientes a un gru-
po de 7 adultos mayores enfermos cronicos que, a su vez, cuidan a un familiar. Se
grabaron las sesiones v se construyeron categorias emergentes de las narrativas
planteadas. Se concluve que los adultos mayores son habitualmente las personas
que reciben cuidados, pero cuando son cuidadores, requieren un apoyo adicional
que las instituciones de salud no siempre pueden brindarles.

Palabras clave: adultos mayores - cuidadores - enfermos crénicos - afrontamiento
- red social

Abstract
This article presents a therapeutic experience illustraring a wide range of aspects of
an intervention carried out in some public hospitals of Buenos Aires city, Argentina.
The experience was directed to susceptible groups with the aim to improve the effec-
tiveness of the tackling mechanisms and the social support nerworks, as well as to
reduce the uncertainty. The studied group was formed by seven chronic sick elderly
people who take care of a relative. The sessions were recorded and emergent catego-
ries of the narratives presented were constructed. The conclusion is that the elderly
people are usually the people receiving care, but when they are caregivers, they need
additional support that health institutions cannot always give them.
Key words: clderly people - caregivers - chronic sick people - tackling - social
network
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INTRODUCCION
En 1948, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en su carta fundacional

definio la salud como “el estado de bienestar fisico, mental v social vy no solo la
ausencia de enfermeduades o dolencias™ (OMS, 1948: pag. 4). En 1984, el men-
cionado organismo considero la salud como “un recurso para la vida diaria™ en el
que “se subrayaria, como concepto positivo, los recursos sociales y personales
ademads de las capacidades fisicas™ (OMS, 1984: pag.10). Los elementos bdsicos
para la salud serfan la dotacién econémica (salario). la vivienda, la alimentacion,
y también “informacion y destrezas vitales; un entorno que apoye, proporcione
oportunidades para elegir entre bienes, servicios e instalaciones, y condiciones en
el entorno total (fisico, social y cultural) que incrementen la salud™ (OMS, 1984:
p. 31).

En este sentido, para experimentar calidad de vida se requieren condiciones
sociales y politicas libres de explotacién econémica y de abuso de los derechos
humanos (Felice, 2003; George, 2002; Korten, 1995,1999; Sen, 1999). Prilleltensky
(2004) considera que los seres humanos esperamos que los intercambios
interpersonales basados en el respeto y apoyo mutuo, aumenten nuestra calidad de
vida. Elabora una teoria del bienestar que concibe el desarrollo humano “en tér-
minos de propiedades mutuamente reformadoras de las cualidades personales,
relacionales y sociales” (Prilleltensky, 2004: p. 16). Asi, el bienestar, agrega el
mencionado autor, también la justicia dependen del reparto equitativo de los re-
cursos de una sociedad. Por lo tanto, el bienestar va a ser el resultado de una
sinergia de factores personales (tales como salud, autodeterminacién, oportuni-
dad de crecimiento), relacionales (como afecto, cuidado, comprensién, vincula-
¢ién, apoyo, respeto por la diversidad, participacion significativa en la familia, el
trabajo y la vida civica), y colectivos (donde se incluyen la adecuada atencién en
salud, acceso al agua potable, justa y equitativa distribucién de cargos y recursos
e igualdad econdmica).

En Salud Mental Comunitaria, el valor del individuo emerge en tanto resulta
un “miembro de una poblacién, que es el verdadero blanco de la intervencién”
(Sdnchez Vidal, 1991: p. 96). En Psicologia Comunitaria, “la persona tiene una
consideracion suplementaria, como actor y elemento social bdsico”. (Sanchez
Vidal, 1991: p. 96). Desde esta concepcién, se puede intervenir sobre: 1) indivi-
duos en una situacién dada de riesgo o de estrés, 2) sobre un sistema de educa-
cion- socializacion (que proporciona pocos recursos psico-educativos para con-
frontar el estrés), 3) sobre un sistema de salud o de toma de decisiones politicas
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sobre asignacion de recursos o fijacién de prioridades que no trate apropiadamen-
te los efectos (o las causas) de ese estrés en forma de pérdida de salud mental
(depresién, malestar vital, ansiedad, disfunciones interpersonales, etc.). Para
Montero (1984) el objeto de la Psicologia Comunitaria es el estudio de los facto-
res psicosociales que permiten desarrollar, fomentar y mantener el control y el
poder que los individuos pueden ejercer sobre su ambiente individual y social,
para solucionar problemas y modificar cambios en los ambientes y en la estructu-
ra social. Esta perspectiva prescribe un rol de agente de cambio para el psic6logo
quien, al situar el centro de control y de poder en la comunidad, enfatiza los aspec-
tos de deteccion de potencialidades y los recursos en la comunidad y el fomento
de los mismos en el proceso de resolucion de los problemas (Martinez Guzman,
1998).

Iscoe y Harris (1984) han sefialado que la meta de la intervencion en Psicolo-
gfa Comunitaria es el mejoramiento de la condicién humana a través de esfuerzos
dirigidos principalmente a la asistencia de los grupos mds pobres, menos privile-
giados, y dependientes, para enfrentarse con los problemas y mantener o mejorar
su calidad de vida.

Uno de estos grupos resulta el de los adultos mayores. Las necesidades fisio-
I6gicas asumen una gran importancia para este grupo etario, viéndose también
aumentadas las necesidades de proteccién y seguridad. Sin embargo, en América
Latina dichas necesidades resultan de dificil satisfaccién por las dificultades de
acceso a los servicios de salud (largas esperas, problemas para acceder a medica-
cién gratuita e incluso a turnos para distintas especialidades médicas) y por los
escasos recursos econdmicos provistos por las devaluadas jubilaciones que perci-
ben. Segiin Potter-Perry (1994), con el envejecimiento hay una disminucién de la
percepcién sensorial, de tal modo que el individuo ya no estd tan alerta del peligro
y disminuye su capacidad fisica para afrontarlo; por ejemplo, los reflejos ya no
son tan rapidos ni la coordinacién tan buena, en consecuencia la reaccién de una
persona en situaciones peligrosas es lenta y menos eficaz.

Los ancianos son los mayores usuarios de los servicios de salud. Ademads,
pueden ser victimas de la soledad, el aislamiento y la depresion (Ordonez Carceller,
2004).

En este sentido, si los adultos mayores son considerados poblacién vulnera-
ble, los que son cuidadores de enfermos crénicos son una poblacién doblemente
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vulnerable porque padecen de los mismos problemas que cualquier adulto mayor,
sumados a la problematica de tener que cuidar cuando necesitariun ser cuidados.
A esto hay que agregarle, en el caso de constituirse en cuidadores de sus hijos, la
conciencia de que sus hijos van a seguir necesitando de cuidados ain cuando ellos
no estén para hacerlo,

Sin embargo, el rol social de padres no prevé que los hijos dependan de ellos
toda la vida porque estdn enfermos. Por lo que, cuando esto ocurre, el marco
cognitivo previo no sirve para comprender la situacion, es decir, genera incerti-
dumbre. Esto se suma a la incertidumbre ya generada por la propia enfermedad
que implica entender el patron de sintomas, la familiaridad con los mismos y la
congruencia de aquéllos con el diagndstico (progresion esperable de la patologia)
(Mishel, 1985).

A su vez el marco de estimulos estd influenciado por dos variables: unaes la
capacidad cognitiva (habilidades de procesamiento de informacion de la perso-
nas), y la otra consiste en los proveedores de estructura (recursos disponibles para
ayudar a la persona en la interpretacion del marco de estimulos). Los proveedores
de estructura son: la educacion. el apoyo social. y la eredibilidad en la autoridad
(en el personal de salud. por ejemplo).

Por lo tanto, el poder brindar estructura a los estimulos va a dependeren gran
parte de las redes sociales de apoyo y de las habilidades de afrontamiento.

El afrontamiento es una respuesta humana para manejar el estrés, son los
“esfuerzos orientados tanto hacia la accién como intrapsiquicos, para manejar (to-
lerar, reducir, minimizar) las demandas ambientales ¢ internas y los conflictos que
surgen entre ellas™ (Folkman, 1999). Las estrategias de afrontamiento tienen dos
funciones principales: por un lado, la resolucion de problemas y. por otro, el con-
trol emocional (Lazarus y Folkman, 1986). La primera implica el manejo de las
demandas internas o ambientales que suponen una amenaza y descompensan la
relacion entre la persona y su entorno: mientras que la segunda incluye los esfuer-
zos por modificar el malestar y manejar los estados emocionales evocados por el
acontecimiento estresante, reevaluando cognitivamente el suceso perturbador o
atendiendo selectivamente a aspectos positivos de uno mismo o del entorno. Estas
dos funciones no son excluyentes, ya que existe evidencia de que la mayoria de la
gente utiliza estrategias de afrontamiento que cumplen las dos funciones simulti-
neamente (Folkman y Lazarus, 1980).
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Pero Lazarus y Folkman (1986) reconocen el valor que tiene el afrontamiento
no solo en el contexto salud-enfermedad, sino también dentro de otros contextos
como son la familia y el trabajo. De hecho, el afrontamiento se pone en prictica
ante situaciones de la vida cotidiana y en la adquisicién de aspiraciones y logros,
aspecto comun tanto en personas sanas como enfermas, en su lucha por mantener
proyectos de vida. Funciona también ante situaciones que se salen de la rutina y
exigen tomar alguna decisién y, por tanto, requieren de algiin esfuerzo (Lazarus y
Folkman, 1986).

Tomar decisiones estd presente en la vida cotidiana, y esta condicién se hace
mas patente cuando las condiciones y circunstancias de vida son muy complejas y
dificiles, con el fin de hacer posible el alcance de metas y aspiraciones.

De este modo, es uno de los procesos utilizados por el individuo para mani-
pular la relacién individuo - entorno y, a la vez, es el proceso mds organizado y
maduro del yo, al ubicarlo en una escala jerdrquica con otros recursos reguladores
(Vaillant, 1977). No obstante, Lazarus y Folkman (1986) plantean que afrontar no
es equivalente a tener éxito, y piensan que tanto el afrontamiento como las defen-
sas deben verse como algo que puede funcionar bien o mal en determinadas per-
sonas, contextos u ocasiones y. por lo tanto, debe incluir tanto errores como €xi-
tos. El afrontamiento eficaz, desde un punto de vista adaptativo, incluiria todo
aquello que permita al individuo tolerar, minimizar, aceptar, o incluso ignorar,
aquello que no puede dominar.

Es importante destacar los recursos de afrontamiento, los cuales incluyen as-
pectos fisicos, sociales, psicolégicos y materiales, que son evaluados respecto a
las demandas de la situacion, tales como: fisicos (salud, energfa), sociales (redes
sociales y sistemas de apoyo), psicolégicos (habilidad para resolver problemas,
autoestima), materiales (dinero, herramientas y equipo).

Otro aspecto que contribuye a la estructuracién de los estimulos en una situa-
cién de incertidumbre, tal como se mencionara, es la red social de apoyo. Estaes
definida como: “la suma de todas las relaciones que un individuo percibe como
significativas o define como diferenciadas de la masa anénima de la sociedad”
(Sluzki, 1996: pag. 19). Esta red social personal, constituye una de las claves de la
experiencia individual de identidad, bienestar, competencia y protagonismo o
autorfa, incluyendo los hdbitos de cuidado de la salud y la capacidad de adapta-
¢ién en una crisis. (Sluzki, 1979; Steinmetz, 1988).
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El apoyo social (y su contrapartida socio-estructural: las redes de apoyo) son
el amortiguador mds importante de los efectos del estrés (Sdnchez Vidal, 1991).
En este sentido, el apoyo social resulta cercano al concepto mismo de comunidad
y asu componente psicologico (el sentido psicologico de comunidad) en especial.
Este dltimo es definido por Sarason (1974) como:

“El sentimiento de que uno es parte de una red de relaciones de mutuo apovo
en que se podria confiar y como resultado del cual no experimenta sentimientos
permanentes de soledad que lo impulsan a actuar o a adoptar un estilo de vida
que enmascara la ansiedad y predispone a una angustia posterior mds destructiva”
(...) “El sentimiento de que uno pertenece a, v forma parte de, una colectividad
mayor...” (Sarason, 1974: p. 31).

Este sentimiento es el que satisface las necesidades de intimidad, diversidad,
pertenencia y utilidad como ser humano, de ahi que se tome como objetivo en los
grupos de intervencion, ya que es justamente lo que va a permitir diluir la soledad,
el aislamiento y el sentimiento de anomia. Se fomentan las condiciones que per-
mitan crear una historia comdn, compartir experiencias comunes, desarrollar rela-
ciones emocionales entre las personas, y una pertenencia al grupo que conlleve el
reconocimiento de una identidad y destino comunes para los miembros del grupo.
Sentirse acompanado estimula la cooperacién, y redunda en la prictica de con-
ductas saludables, una mayor adhesion a los tratamientos. evita la depresion, y
revitaliza o genera una red social de apoyo eficaz.

Caplan (1974) define los sistemas de apoyo como:

“Agregados sociales continuos que dotan al individuo de oportunidades para
obtener feedback sobre si mismo vy la validacién de sus expectativas sobre los
demds. Las personas tienen una variedad de necesidades especificas que encuen-
fran satisfaccion a través de relaciones interpersonales duraderas ( ...) (desarro-
llando) y manteniendo un sentimiento de bienestar e involucrdndose en un rango
de relaciones que satisfacen “in toto” esas necesidades especificas” (Caplan,
1974: p. 4-5).

Una de las dimensiones del apoyo social es el apoyo afectivo o emocional.
Para Chambo (1998) este tipo de apoyo constituye un poderoso recurso contra las
amenazas a la autoestima, ya que implica tener con quien hablar de los propios
problemas. Sluzki (1996) llama “circulo virtuoso™ a la presencia de una red social
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que por sus caracteristicas protege la salud del individuo, y a su vez, la salud del
individuo mantiene a la red social.

El expresarse emocionalmente, el compartir los sentimientos, pensamientos
y experiencias, la confianza y la intimidad, el afecto positivo e intenso, el dominio
de las emociones, los sentimientos de ser valorado, los elogios y expresiones de
respeto, desempeiian un papel muy importante en el fomento y mantenimiento de
la salud y el bienestar (Chambo, 1998); y -potencialmente- toda enfermedad cro-
nica entrafia la pérdida del control corporal, compromete aspectos claves de la
identidad y de las relaciones intimas (Sourkes, 1982).

Tal vez el testimonio mds revelador de la capacidad curativa de los vinculos
emocionales es un estudio sueco publicado en 1993 (citado por Bonet y Luchina,
1998): todos los hombres que vivian en una ciudad sueca y que habian nacido en
1933 fueron sometidos a un examen médico gratuito; siete afios mds tarde, los 752
hombres que se habian presentado al examen fueron convocados nuevamente. De
és10s, 41 habian muerto en los afios transcurridos. Los hombres que originalmente
habfan informado que se encontraban sometidos a una intensa tensién emocional
tenian un indice de mortalidad tres veces mayor que aquéllos que decian que su
vida era serena y pldcida. La afliccién emocional se debia a acontecimientos tales
como un grave problema financiero, sentirse inseguro en el trabajo o quedar des-
pedido del empleo, ser objeto de una accién legal o divorciarse. Haber tenido tres
o mds de estos problemas en el curso del afio anterior al examen fue un pronosti-
cador mds claro de muerte dentro de los siete afios siguientes de lo que fueron
indicadores médicos tales como la elevada presidn sanguinea, las altas concentra-
ciones de triglicéridos en la sangre, o los niveles elevados de serum colesterol. Sin
embargo, entre los hombres que dijeron que tenfan una red confiable de intimidad
-una esposa, amigos intimos, etc.- no existia ningtin tipo de relacion entre los
niveles elevados de estrés y el indice de mortalidad. Tener a quién recurrir y con
quién hablar, alguien que podia ofrecer consuelo, ayuda y sugerencias, los prote-
gia del mortal impacto de los rigores y los traumas de la vida.

Otro ejemplo, es un estudio realizado por Peterson y otros (1993), en el que
122 hombres que tuvieron su primer ataque cardfaco fueron evaluados para deter-
minar su grado de optimismo o pesimismo. Ocho afios méds tarde, de los 25 hom-
bres mds pesimistas y con baja autoestima, 21 habian muerto; de los 25 mds opti-
mistas, sélo 6 habian muerto. Los optimistas tenian una red social estable con
vinculos de alta intimidad, a diferencia de los pesimistas cuyas relaciones resulta-
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ban menos cercanas y comprometidas. La vision mental de estas personas demos-
tré ser un mejor pronosticador de la supervivencia que cualquier otro factor de
riesgo. incluido el grado de dafo sufrido por el corazdn en el primer ataque, blo-
queo de arterias, nivel de colesterol o presion sanguinea.

Inversamente, s¢ ha encontrado una correlacion entre la alienacion psicologi-
ca generada por el aislamicento social (especificamente. cuando se le quita al en-
fermo de responsabilidades sobre su propia vida) y un resultado médico desfavo-
rable en las enfermedades con riesgo de vida (Derogatis. Abeloff y Melisartos,
1979; Simonton, Matthews-Simonton y Saparks, 1980).

Y. justamente. los adultos mayores tienen una merma en su red social de apo-
yo. La longevidad hace que sea comin el deceso de los amigos, a lo que se le
suman las mudanzas y los traslados a otras ciudades. que interrumpen la
cotidianeidad de los contactos. Hay que tener en cuenta también las caracteristi-
cas individuales de una persona en cuanto a habilidades sociales para establecer
nuevos contactos, asi como la cantidad y calidad de los nuevos contactos que se
establecen.

A esto hay que agregarle que, ante la irrupcion de una enfermedad crénica, se
activa el “circulo vicioso™ (Sluzki, 1996) que consiste en un impacto negativo en
la red social de una persona, que a su vez impacta negativamente en la salud del
individuo o del grupo intimo, lo cual aumenta la retraccién de la red, producién-
dose una espiral de deterioro reciproco. Las redes sociales de apoyo del enfermo y
su familia van a ser afectadas negativamente. La familia tiene la tarea de adaptarse
a la nueva situacidn, eso quiere decir que tiene que incorporar elementos que le
permitan desempefarse exitosamente para poder salir de la crisis en que estd
inmersa.

La mayor parte de los cuidados que necesita un enfermo crénico estd a cargo
de la familia. Esto trae consecuencias para la propia familia. cuyo equilibrio se ve
afectado por al irrupcion de la enfermedad. El cuidador familiar principal (que
mayoritariamente son mujeres), no son plenamente conscientes o desconocen to-
talmente (al igual que el resto de su familia) los riesgos que conlleva el desempe-
fio del rol en forma prolongada (Seidmann y otros, 2001).

Este fendmeno es constatable en la red del cuidador familiar que se ve seria-
mente afectada por la enfermedad crénica, tanto mds cudnto mds visible sea la
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enfermedad en cuestién (Seidmann y col., 2001). Asi, la soledad resulta la conse-
cuencia mas immediata.

Sin embargo, una red social estable, sensible, activa y confiable protege a la
persona contra enfermedades, actiia como agente de ayuda y derivacion, afecta la
pertinencia y rapidez de la utilizacién de servicios de salud, acelera los procesos
de curacion y aumenta la sobrevida (Sluzki, 1996). Es decir, es salutogénica.

Para Muchinik y Seidmann (1998), es el tipo de ayuda que los adultos mayo-
res esperan recibir de los hijos. No obstante, cuando esto no ocurre suele aparecer
la problemitica de la soledad y el aislamiento. La primera como sentimiento sub-
jetivo de no contar con alguien significativo, el segundo como ausencia de comu-
nidad, y ambos se consideran dafios que puede sufrir la red. No todos los adultos
mayores que viven solos cuentan con una potencial red para ser activada lo cual
afecta no sélo el apoyo emocional sino la ayuda material de la que pueden dispo-
ner.

La ayuda material o instrumental es el aporte de recursos o prestacion de
servicios de una manera tangible. En circunstancias ordinarias este tipo de apoyo
se relaciona con el bienestar porque reduce la sobrecarga de las tareas y deja tiem-
po libre para el ocio, para integrarse en actividades y preocuparse por un mayor
crecimiento personal (Chambo y Javier, 1998).

Por estos motivos, los grupos terapéuticos de adultos mayores tienen el obje-
to de: a) integrarlos en actividades fisicas, recreativas y creativas que redunden en
salud mental, b) lograr que la familia del anciano conozca y comprenda las carac-
teristicas biopsicosociales de esta etapa de la vida, ¢) lograr una adecuada
interrelacion entre los servicios de salud, los ancianos, sus familias y la comuni-
dad. d) mejorar las condiciones de salud de este grupo de edad, e) educar tanto a
los ancianos como al resto de la poblacion sobre las principales afecciones de la
vejez para aumentar el grado de cooperacién en la solucién colectiva de sus pro-
blemas (Ordoénez Carceller, 2004).

Montoya (1988) seiiala que la participacién en los grupos con estos objetivos,
aumentan la percepcién de bienestar, comprension y aceptacién social, incrementa
las relaciones sociales, disminuye el insomnio y mejora el descanso, reduciendo
los estados depresivos y el uso de farmacos.
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La participacion provee a los grupos de menor influencia el espacio para la
canalizacion de sus orientaciones y de las formas como éstas pueden ponerse en
prdctica, seria una funcion para fomentar el cambio social (Sdnchez, 2000). “En
dltima instancia la participacion relevante remite pues al empowerment,
potenciacion y desarrollo de las personas™ (Sanchez Vidal, 1991]).

El concepto de fortalecimiento (empowerment) aparece relacionado con el
de participacion, ya que se define como: “el mecanismo por medio del cual la
gente, las organizaciones y comunidades obtienen dominio de sus propias vidas”
(Rappaport, 1987: pag. 121). El fortalecimiento no se refiere solamente a la ad-
quisicion de nuevas habilidades, sino también a la reconstruccion del sistema per-
sonal o grupal de relaciones sociales. La participacion constituye ¢l espacio de
accion o el medio en el que se desarrolla el fortalecimiento.

En el proceso de la participacién, los sujetos involucrados se forman y for-
man a otros en el manejo de conocimientos y destrezas que dependen de la natura-
leza de la experiencia participativa. De esta forma, unos van cotejando experien-
cias con otros, produciéndose de esta forma no solo el aprendizaje de habilidades
de afrontamiento ante las dificultades que se le presentan, sino un sentimiento de
satisfaccion personal y aumento de la autoestima producto de saberse poseedor de
gggglestreza, y de haber ayudado a otro en hacerle frente a un problema (Sdnchez,

).

En este proceso es primordial hacer un especial énfasis en todo lo referente a
los desempefios positivos y eficaces. Poder identificarlos como parte de las habi-
lidades propias genera “un sentimiento de competencia, que va ligado al de
empowerment en lo social, y al de autoeficacia, autoestima v al desarrollo de
destrezas y resolucion de problemas en los psicoldgico y personal” (Albee, 1984:
p- 158). Para White (1959) la competencia incluiria actividades selectivamente
dirigidas a interactuar con el entorno.

La participacién en grupos, sirve para crear o aumentar una red social de
apoyo, y es una de las intervenciones en red propuestas por Attneave (1976).

PROPOSITO DEL TRABAJO:
Analizar la problemitica de los adultos mayores que padecen enfermedades
cronicas y que, a su vez, son cuidadores de un familiar con una enfermedad crénica.
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OBJETIVO DE LA INTERVENCION TERAPEUTICA:

Lograr el desarrollo de: salud mental positiva, calidad de vida, bienestar so-
cial. competencia, sentido psicolégico de comunidad y empowerment. El foco de
atencion es el aprendizaje de habilidades, que necesariamente van a producir una
accion sinérgica o potenciadora que redunde en el mejoramiento de otros aspectos
de la vida de los participantes.

ESTRATEGIAS UTILIZADAS:
Intervenciones con énfasis en la participacién y concientizacion, bisqueda de

fortalecimiento, aumento del control de estresores internos y externos, y aporte de
un espacio privilegiado para la construccién de estrategias propias en el quehacer
cotidiano de convivir con la enfermedad.

METODOLOGIA:

* Tipo de estudio: Experiencia terapéutica

* Participantes: 7 adultos mayores que concurren a un grupo coordinado por
docentes de la Prictica Profesional “Familia y Enfermedad Crénica™ de la
Fac. de Psicologia de la UBA., quienes si bien padecen de alguna enferme-
dad fisica crénica son, ademds, cuidadores familiares, algunos de sus hijos
(con algiin tipo de discapacidad mental o psiquica), otros de su conyuge, y
otros de algiin hermano o hermana.

 Lugar de la intervencién: Hospitales piblicos dependientes del Gobierno
de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires.

° Materiales: Se grabaron las sesiones semanales de grupo a lo largo de dos
afios, con la autorizacién de los participantes que, ademds, acordaron con
las investigadoras los resultados a publicar.

° Andlisis de los datos: disefio emergente, en el que las categorias de andlisis
surgen de la interaccién del investigador con los adultos mayores partici-
pantes. Se utilizé la Teoria fundada en los hechos - Grounded Theory - para
el hallazgo de las categorias emergentes.
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RESULTADOS:
a) Analisis de problematicas especificas

Razones que ofrecen respecto de su participacion en el grupo:

“En vez de iralos grupos de jubilados. donde son todos vicjos, vinimos aqui,
que la pasamos bien. vemos gente joven v podemos hablar de todo lo que
queremos’. “Nos hacen muy bien los consejos que nos da la Licenciada, siem-
pre pensamos en lo que nos dice y tratamos de aplicarlos™ (Sr. O., casado,
enfermo cardiaco y cuidador de su hija con diagndstico de esquizofrenia, 81
anos)

“A mi me hace bien venir, lo pasamos muy bien. La primera vez que vine
pensé: yo no vengo mis. Pero después vine una vez mis y me quedé”™ (Srta.
A.. soltera, enferma de cincer y cuidadora de sicte familiares que murieron
del mismo tipo de cincer que ella padece, 73 afos).

“Yo vengo porque es un lugar donde puedo hablar, es el dnico lugar en el que
hablo, con mi marido no puedo, siempre fue muy callado. Es la tinica salida
que hago en la semana™ (Sra. E., casada, enferma cardiaca, cuidadora de su
marido con diagndstico de diabetes que estd postrado, 82 afios).

“Viel cartel que decia: Ud. cuida a un familiar enfermo y ja Ud. quién lo
cuida?, que verdad que es eso, no?. Pensé que un dngel lo habia puesto en mi
camino, era lo que necesitaba, por eso vine. En realidad, antes de ver el cartel
no lo habia pensado asi™ (Sra. M., casada, enferma de artrosis, cuidadora de
su esposo con diagndstico de cdncer, 78 aiios).

La longevidad va acompafiada de una mayor posibilidad de desarrollar enfer-
medades cronicas; sin embargo, los participantes del grupo no se consideran a si
mismos enfermos, y mucho menos “cuidadores de enfermos crénicos”, concepto
que no tiene anclaje todavia en el conjunto de la sociedad. por lo que la presencia
de estas personas en el grupo, es porque los convoca una problematica que no se la
habfan planteado como tal. La participacion les da la posibilidad de crear una
nueva red social de apoyo, y de contar con un lugar donde puedan expresar sus
opiniones sobre cualquier tema que deseen, asi como de encontrar los aspectos en
comun con los demads. Con el tiempo, se lo vivencia como un lugar donde pueden
opinar libremente y compartir sus sentimientos sin temor a ser juzgados, ademds
de cumplir la funcion de proporcionar recursos de afrontamiento que permitan
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mejorar sus habilidades sociales y sus desempefios frente a sus padecimientos
propios y del familiar.

Reduccion de las redes sociales por la presencia de una enfermedad croé-
nica:

“No me gustan las fiestas familiares porque R. (su hijo de 50 afios, que vive
en una institucion) no para de tomar Coca Cola! Y habla y habla...habla con
todos. Me pone muy nerviosa”. (...) “Mis familiares no dicen nada pero yo
estoy incémoda porque él se pone muy molesto™. (...) Ya no festejo cumplea-
fos, ... mis hermanos y mi hijo M. (otro) y su familia estin muy ocupados, no
tienen tiempo™. (...) "Ademds, si ellos no dicen de reunirnos.....” (...) “Ade-
mds, R. me vuelve loca....me dice: ‘mamd, yo quiero tener una familia igual
que M. ;por qué yo no puedo?” Y yo no se que decirle, por eso, si no se ven,
mejor”. (Sra. L., viuda, enferma de artrosis cuidadora de su hijo con diagnds-
tico de discapacidad mental, 83 afios)

“Nosotros antes festejabamos todo y venfa mucha gente, tirdibamos colcho-
nes, venfan mds de 30 personas. Ahorano ... G. (hija de 51 afios con diagnds-
tico de esquizofrenia que vive con ellos) se siente incémoda, sigue encerrada
en su cuarto, no viene a compartir la mesa, aunque con nosotros tampoco lo
hace, pero si viene gente, es mds incomodo™ (...) “Ademads, ...n0 me gusta
porque viene P. (su hijo varén) a hacer pinta, le muestra a la hermana que €l
estd bien y le van bien las cosas™ (Sra. N., casada, hipertensa, cuidadora de su
hija con diagnéstico de esquizofrenia y de su marido enfermo cardiaco, 81
anos).

“Esos enfermos son asi, se ponen violentos, no hay caso. Conmigo no, pero
con el resto de la gente si. Yo le explico y él me escucha pero con el padre se
pone violento y tira cosas. Yo le digo, no lo sobreprotejas mds, el chico tiene
31 afios no necesita que le pongas azicar en el té, pero €l igual le hace todo.
Entonces después no se puede ir de visita a ningtn lado, porque mi hermano
no le deja hacer nada a mi sobrino y la gente no lo entiende™ (Srta. J., soltera,
hipertensa con glaucoma, cuidadora de su sobrino con diagndstico de
esquizofrenia, 80 afios).

La enfermedad crénica, la falta o reduccion de la red, y la presencia de un
familiar con una enfermedad crénica que presente comportamientos disruptivos,
traec como consecuencia que sean hogares donde ya no se hacen festejos de ningtn
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tipo. esto incluye cumpleanios y fiestas tradicionales. Ademis de no recibir visitas
y no ir de visita a otras casas con el familiar enfermo. Cuando el enfermo es un
hijo. los padres se sienten intranquilos por las posibles conductas que rotulan de
“no convenientes” y la permanente suposicion de que el resto de la familia se
siente incomoda, incluso cuando esto no sea asi. Es interesante que ¢cémo en los
dos primeros casos, los padres manifiestan la incomodidad que les produce el
encuentro del hijo sano con el hijo enfermo. Incomodidad que se resuelve a través
de la utilizacién una estrategia de afrontamiento evitativa.

Aislamiento social v emocional: sentimiento de soledad:

“Si volviera a nacer, volveria a elegir ser lo mismo: soltero y pirata. .....Si me
enamoré, pero no quise que nada se interpusiera entre yo y mi mamd; no
quise que el amor por una mujer se interpusiera al amor por mamd. Lei un
libro de piratas a los catorce afos y dije., quicro ser asi ... y esa fue la vida que
elegi: no me casé, tuve muchas mujeres, me embarqué, conoci muchisimos
paises, recorri el mundo. Después tuve que dejar todo para cuidar a mis pa-
dres cuando se enfermaron ... y no me arrepiento. Si tuviera que volver a
elegir elegirfa esta vida, aunque ahora estoy solo, me siento muy solo” (Sr. J.
operado de columna y cadera, dejé su trabajo para cuidar durante 15 afios a su
madre actualmente fallecida, 81 afios).

“Tuve oportunidad de casarme, pero mi novio, un médico venezolano, queria
llevarme a su pais y yo tenfa que mantener a mi familia. Ellos siempre me
tuvieron cuando me necesitaron, pero yo ... a mi cuando me pasa algo nadie
puede. Todos tienen que trabajar o se enferman. Yo ya no pido mas, ellos
tienen que darse cuenta que ahora soy yo la que estd sola y enferma™ (Srta. A.,
soltera, enferma de cdncer y cuidadora de siete familiares que murieron del
mismo tipo de cédncer que ella padece, 73 afios).

“Antes cuando viviamos en Ituzaingé venian todos los familiares, los aten-
diamos, haciamos comida para todos, se quedaban a dormir. Ahora, desde
que G. se enfermé llaman, no podemos decir nada, pero no vienen ni nos
invitan, a veces nos sentimos solos™ (Sra. N., casada, hipertensa, cuidadora
de su hija con diagnéstico de esquizofrenia y de su marido enfermo cardfaco,
81 afos).

“Mis amigas se fueron muriendo y mi familia cree que me tengo que arreglar
sola como siempre lo hice. No se dan cuenta que ahora estoy vieja, y me
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siguen llamando cuando tienen problemas. Pero si yo necesito algo ... la ver-
dad es que estoy sola” (Srta. J., soltera, hipertensa con glaucoma, cuidadora
de su sobrino con diagnéstico de esquizofrenia, 80 afios).

Los distintos relatos son la constatacién de los efectos de reduccién de la red
social de apoyo que tiene el rol de cuidador y la enfermedad crénica. Esto se suma
a la reduccion de la red que tienen normalmente los adultos mayores, producto de
la pérdida de parientes y amigos de su edad. La participacion en el grupo enrique-
ce la vida social y aumenta el bienestar. Para algunos integrantes es la tinica salida
que hacen en la semana, y por consiguiente, la inica conversacién con una relati-
va duracién que hacen entre adultos, donde pueden expresar sus sentimientos,
pero también las noticias de actualidad, y por qué no, también las bromas.

Beneficios secundarios de asumir el rol estereotipado de la ancianidad:

*Soy una anciana, no puede hacerme esperar tanto, le dije .... y pasé como
Pedro por su casa” (Srta. A., soltera, enferma de cdncer y cuidadora de siete
familiares que murieron del mismo tipo de cdncer que ella padece, 73 afios).

“Tomé los 30$ que tenia ahorrados para comprarle a mi nieta unas zapatillas
nuevas. Ella, sin querer, quemo las que tenfa con la estufa porque queria se-
carlas rapido. Cuando llegué al negocio no estaban las que habia visto por ese
precio y le dije a la nena: “Vos calldte y dejime hablar a mi". Cuando el em-
pleado dijo que ya no tenfa y que las que habia eran mds caras, le dije: "Soy
una jubilada, ; no podria fijarse si tiene un par guardado? Porque yo no puedo
gastar més”, y encontré uno!! Mi nieta estaba muy contenta” (Sra. E., viuda,
enferma de cancer, cuidadora de su hermana con enfermedad cardiaca, 78

anos).

“Yo, a veces, subo al colectivo rengueando o mostrando que me cuesta cami-
nar para que me den el asiento ... porque si espero algtin gesto de caballerosi-
dad estoy muerta” (Srta. J., soltera, hipertensa con glaucoma, cuidadora de su
sobrino con diagndstico de esquizofrenia, 80 afios).

Hay un estereotipo del adulto mayor, como personas que parecen haberse
quedado en el tiempo, desactualizadas, y que parecen no entender qué sucede en
el mundo. Esto estd muy lejos de ser cierto. Pero es curioso cdmo los adultos
mayores aprenden a desempeiiar este rol estereotipado. Quizd asumir ese rol sirva
como forma de aceptar el lugar que le dan los otros, y evitar confrontaciones que
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resulten en aislamiento social. También sirve para lograr algin beneficio, tales
como descuentos en negocios, o que les busquen [a mercaderia que vieron hace un
tiempo y ya no tienen mds. Este tipo de eventos siempre es contado como una
picardia y festejado por el resto del grupo.

Angustia por el destino del hijo cuidado ante la propia muerte:

", Slempre me preocupa quién se va a hacer cargo de él (del hijo con
discapacidad mental) cuando yo no esté?” (Sra. L., viuda, enferma de artrosis,
cuidadora de su hijo con diagnéstico de discapacidad mental, 83 afios).

“Nosotros también pensamos qué va a ser de G. cuando no estemos! No que-
remos que nuestro hijo (en referencia al hijo sano) cargue con ella llevindo-
sela a vivir con su familia, pero una internacion ..... A veces pensamos que es
mejor que G. se muera antes que nosotros, asi nos quedariamos tranquilos de
haberla cuidado hasta dltimo momento. A ella también le preocupa qué va a
ser de ella cuando nosotros no estemos. Se preocupa y nos pregunta ¢c6mo
estamos, qué dijeron los médicos™ (Sra. N., casada, hipertensa, cuidadora de
su hija con diagndstico de esquizofrenia y de su marido enfermo cardiaco, 81
anos)

Aunque no hay una respuesta que satisfaga enteramente este interrogante, se
trata de visualizar alternativas y concretar los arreglos familiares, legales e
institucionales que sean posibles de hacer en vida. Uno de los temas que se com-
parte en el grupo es justamente, la posibilidad de elegir, adn en situaciones no
deseadas.

Es importante que los adultos mayores en esta situacion puedan poner en
palabras sus pensamientos, deseos y creencias con al respecto. Para poner ejem-
plos, cuando existe un hijo sano ademds del enfermo. hay ciertas expectativas de
comportamiento que se esperan de ese hijo sano, tales como que los padres espe-
ren que surja de ese hijo la conversacidn acerca del futuro del hijo enfermo. En
parte, la dificultad para afrontarlo se debe a que los adultos mayores sienten que
esa conversacion es el predimbulo de sus propias muertes. Se trata, en los grupos,
de que sean los propios padres los que puedan tomar la decisién de plantear qué es
lo que quieren, lo que esperan del nuevo cuidador, y lo que no quieren que suceda.
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b) Resultados de las intervenciones:

Recomposicion de las redes sociales:

“Ayer hablé con J. (otro participante del grupo) y me dijo que hoy no venia
porque no se sentia bien, lo voy a ir a ver maiiana” (Sr. O., casado, enfermo
cardiaco y cuidador de su hija con diagndstico de esquizofrenia, 81 afios).

“Fui a ver a mi hermano, que hacia mucho que no lo vefa, como me dijo la
Licenciada, y me hizo bien. El estaba muy contento y nos acordamos de las
cosas que haciamos de chicos™ (Srta. A., soltera, enferma de cdncer y cuidadora
de siete familiares que murieron del mismo tipo de cdncer que ella padece, 73
anos).

“Todos (refiriéndose a los otros participantes del grupo) me llamaron y se
preocuparon cuando lo internaron a mi marido” (Sra. E., casada, enferma
cardiaca, cuidadora de su marido con diagnéstico de diabetes que estd postra-
do, 82 anos).

“Fuimos con mis amigas a festejar navidad a la parroquia y lo pasamos bar-
baro, hasta torta nos sirvieron. El afio pasado la pasé solita en casa. Ahora no,
les dije: -nos vamos a pasarla todas juntas!-" (Srta. A., soltera, enferma de
cancer y cuidadora de siete familiares que murieron del mismo tipo de cancer
que ella padece, 73 ainos).

“Vino mi hijo con su familia y lo pasamos barbaro, nos reimos y G. (hija con
diagnéstico de esquizofrenia que vive con ellos) después dijo que nos escu-
chaba desde la pieza y que le dio alegria sentir cémo nos refamos. La licen-
ciada tenfa razén, uno tiene que invitar, ellos pueden decir que no” (Sra. N., .
casada, hipertensa, cuidadora de su hija con diagnéstico de esquizofrenia y
de su marido enfermo cardiaco, 81 afios).

“Me fui a ver a mis amigas del barrio viejo, donde vivia antes de mudarme.
Estuve con mi amiga de la tienda y con otra que tiene una verdulerfa con el
marido. Hasta el perro me conocid, me dio una alegria barbara. Uds. me in-
sistieron y yo me animé. Nos reimos, recordamos cosas del pasado y lo pasa-
mos muy bien. Yo llevé una torta de naranja que sé que les gusta a todos”
(Sra. E., casada, enferma cardiaca, cuidadora de su marido con diagndstico
de diabetes que estd postrado, 82 afos).
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Es un objetivo y una consecuencia de la participacion en el grupo que los
adultos mayores socialicen entre si. no solo dentro sino también fuera del grupo.
El tiempo y las experiencias compartidas hacen que vayan surgiendo afinidades
entre ellos, que aunque no siempre redunde en visitas, se concreta en varias char-
las telefdnicas semanales. Es decir que aumenta el nimero de contactos semana-
les, y se crea una nueva red social de apoyo. Si bien no se trata de vinculos de
larga data, es importante la funcién que pasan a cumplir porque son las personas
con las que pueden hablar de las dificultades del cuidado del familiar enfermo, sin
temor a producir cansancio. Es importante destacar la reciprocidad. El sentirse
atil, el comprobar que las experiencias vividas, aunque dolorosas, pueden servir
de ayuda a otro, aumenta la autoestima Brinda también la posibilidad de fortalecer
la red social que se tenfa previamente, dado que el vinculo con estos otros puede
ser para cubrir funciones tales como la diversion y el esparcimiento.

Cuando en el grupo se habla de la importancia de estas reuniones familiares
para festejo de cumpleafios. todos admiten y cuentan las positivas experiencias
que han vivido en esos casos. En el grupo, se insiste en la importancia de generarse
momentos de satisfaccion. Cuando organizan una reunién familiar reconocen
haberla disfrutado. La importancia de este aspecto es por un lado la reversion del
llamado “circulo vicioso™ de la enfermedad crénica, y por otro volver a instaurar
los rituales familiares. Estos tiltimos tienen que ver no solo con los festejos fami-
liares sino con la forma de festejarlos, que hace a la identidad familiar. La irrup-
cién de la enfermedad cronica, rompe con estos rituales en algo que podemos
considerar la no aceptacién de la enfermedad. Por un lado, la culpa puede operar
de tal forma que la familia considere que no hay nada para festejar, pero por otro
lado cuanto mds visible es la enfermedad crénica (por ¢j.: la esquizofrenia con sus
conductas disruptivas), mds proclive es la familia a abandonar los festejos. Tam-
bién influye la etapa de la enfermedad que se esté atravesando. Uno de los objeti-
vos de la intervencién es poner en prictica la planificacién como mecanismo de
afrontamiento. Las reuniones, los festejos, las visitas, no deben ser producto de la
causalidad, sino que hay que proponerse estos momentos. Es una forma de agen-
ciarse de la propia vida, y decidir pasarla bien porque es parte de un proyecto
personal.

Expresion emocional:
“Yo necesito un lugar donde expresarme, decir lo que pienso.....mi marido no
tiene didlogo, nunca hablé mucho, pero ahora a los 90 es peor” (Sra. E., casa-
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da, enferma cardiaca, cuidadora de su marido con diagndstico de diabetes
que estd postrado, 82 afios).

“Vivo sola, tengo amigas, pero aqui es donde puedo decir todo lo que me
pasa” (Srta. A., soltera, enferma de cdncer y cuidadora de siete familiares que
murieron del mismo tipo de cdncer que ella padece, 73 anos).

“Aqui me siento en libertad de decir lo que quiero, si alguien se ofende me lo
dice y listo, no? Yo no tengo personas a las que puedo decirle realmente lo
que siento porque pueden pensar que me pongo en victima o que les estoy
reclamando algo y no quiero que crean eso”. (Srta. J., soltera, hipertensa con
elaucoma, cuidadora de su sobrino de 31 afios con diagndstico de esquizofrenia,

80 anos).

Los adultos mayores que viven solos, tienen pocas posibilidades de intercam-
biar impresiones con otras personas. Muchas veces, sucede que los alumnos de la
prdctica profesional piensan que los adultos mayores que vienen al grupo son mads
alegres que los demds o que tienen mds intereses que los adultos mayores que se
encuentran en su vida diaria. Sin embargo, es posible pensar esta caracteristica no
como un fenémeno de un grupo restringido pero si que se incrementa gracias a la
participacién en la actividad propuesta. Por supuesto, esto estd directamente rela-
cionado con la red social de apoyo. La longevidad hace que la red merme por la
muerte de familiares y amigos de la misma generacién. A esto hay que sumarle la
dificultad para movilizarse por cuenta propia, en general el transporte colectivo
no resulta un medio cémodo para los adultos mayores porque son pocas las unida-
des ergonémicas que hay en circulacién. El taxi o remis es el medio que les resulta
mds apropiado, pero debido al costo demasiado elevado para los ingresos que
tienen, es un medio que utilizan solo en casos extremos, y generalmente vincula-
dos a resolver visitas al médico. El hospital es el lugar al que acuden a resolver
temas de salud, por lo que es un contexto que estd dentro de su repertorio de
visitas. Es de suma importancia para ellos poder encontrarse con otras personas a
las que pueden escuchar y ser escuchados. Los adultos mayores que viven solos
tienen pocas interacciones diarias. Aunque la movilidad les permita salir, estas
salidas se ven restringidas a hacer las compras o a tramites. Ninguna de estas
interacciones requiere de muchas palabras y menos atn de expresion de emocio-
nes, sentimientos u opiniones, para lo que se requiere un cierto vinculo con los
demds. Es asi como van perdiendo dmbitos donde pueden expresarse y ser tenidos
en cuenta. El grupo cumple esta funcion y refuerza de esta manera su autoestima.
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Informacion y consejo:

“Lo que tenés que hacer para no olvidarte donde dejds el dinero es elegir un
solo lugar, como lo vas a tener en varios lados: en los dobladillos de la ropa,
en un cajén, cn el depdsito del inodoro!! Podés ponerlo en una cajita bajo
llave y la llave colgdrtela en una cadenita del cuello. Si tu hijo empieza a
buscar, no va a encontrarlo y le decis: es mio y te doy lo que puedo y quicro™
(Sr. O. dirigiéndose a la Sra. L.).

“A tu hija (en referencia a G. con diagndstico de esquizofrenia) tendrias que
dejar de comprarle los cigarrillos, si es tan fumadora. y no sale podés aprove-
chary decirle: querés fumar, andate al quiosco de abajo: quizds asi empiece a
salir” ((Srta. A., dirigiéndose a la Sra. N.).

“Conozco un médico macanudisimo que podrias consultar, y tener otra opi-
nion™ (Srta. A. dirigiéndose al Sr. O.).

*Si no te llaman, llamd vos a tu familia. Como dice la licenciada, no tienen
por qué saber que vos los necesitds” (Sra. E. dirigiéndose a la Srta. J).

“A mi lo que me hizo muy bien para la constipacion son la semillas de lino,
preguintale a tu médico si podés comerlas™ (Srta. A. dirigiéndose a la Sra. E.).

“Vos tenés que usar una agenda e ir marcando los dias y no salir a la calle sin
saber qué dfa es porque ya es la segunda vez que contds que vas al banco y es
domingo™ (Srta. I. dirigiéndose a la Sra. L.)

Es muy importante aqui el compartir las experiencias y las habilidades frente
a la enfermedad crénica, o ante cualquier tarea que se tenga que afrontar. Las
soluciones proporcionadas por los pares siempre son escuchadas y puestas en pric-
tica porque provienen de alguien con sus mismos problemas: un par, alguien con
quien se tiene una relacién simétrica. Este hecho sirve para la creacién de redes de
apoyo, los sujetos son vistos como agentes activos y capaces de cambios. Los
adultos mayores plantean dificultades propias de la edad, por ejemplo: la falta de
memoria, la relacion con hijos/as, yernos, nueras y nietos, el uso correcto de la
obra social, conocer los beneficios que no son muy difundidos por su obra social,
tramites necesarios para pedir subsidios de algin tipo, o atencion de algin espe-
cialista en el hogar, etc. Los integrantes del grupo comparten con placer las estra-
tegias que ponen en prictica para no olvidarse de las tareas que deben realizar
durante la semana, o incluso para saber que dia es hoy. Si bien este tipo de tareas
parecen mds dificiles para personas que viven solas, en realidad responde a carac-
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teristicas de personalidad de toda la vida, pero que se exacerban en la edad adulta.
Lo mismo sucede con las habilidades para establecer relaciones interpersonales;
son los mds habilidosos los que se enteran de los beneficios recreativos mds esca-
s0s. tales como entradas de cine a bajo precio, clases de natacién, o a nivel barrial
cuiles son las parroquias donde se reparten los bolsones de comida y cudl es el
contenido de las mismas. Con respecto a los trdmites, ademds de los especialistas
a domicilio, y los niimeros telefénicos para hacer consultas médicas por este me-
dio, nuevamente hay quienes saben donde y cuando se reparten paiales geridtricos,
y como se tramita la obtencidn de este beneficio. La participacién en los grupos,
permite ponerse al dia sobre éstos y otros temas. Las personas comparten sus
experiencias y habilidades no solo dentro del grupo, sino que se crea una red
telefénica que exceden los temas médicos y se transforman en apoyo emocional.

Afrontamiento de un futuro no deseado:

“Nos reunimos con mi hijo para plantear lo de la curatela, para que se haga
legalmente cargo de G. cuando nosotros no estemos. Le dijimos, como nos
recomendaron acd, que no queremos que G. viva con €l y su familia, es una
carga demasiado grande. Ahora tenemos que pensar juntos qué serd mejor
para G. si quedarse en casa con alguien que la cuide, si internarla ... vamos a
ver” (Sr. O., casado, enfermo cardiaco y cuidador de su hija con diagndstico
de esquizofrenia, 81 anos).

“Mi hijo cuando le hablé dijo que él siempre supo que antes o después iba a
tener que hacerse cargo de su hermano, que me quede tranquila. Pero yo pien-
s0, podrd cuidarlo como lo cuido yo? Ya comenzamos los tramites legales™
(Sra. L., viuda, enferma de artrosis, cuidadora de su hijo con diagnéstico de
discapacidad mental, 83 afios)

Los adultos mayores a cargo de un hijo con una enfermedad crénica, durante
la permanencia en el grupo hicieron los tramites de “curatela”, es decir, nombra-
ron un tutor legal para sus hijos enfermos. Las intervenciones apuntaban a hablar
con los hijos sanos del tema, es decir, a tomar el control de la situacion. La inten-
cién fue también planificar, pero esto no es posible con todos. Para quienes viven
con hijos con discapacidad, es muy dificil pensar en otra posibilidad. Los padres
que planificaron sus vidas junto a estos hijos, se quedarian sin rol si cambian de
esquema de vida. Con respecto al trdmite de “curatela”, lo llamativo es que nunca
se habfa tocado el tema antes. La importancia de hablar de este tema es para los
padres, saber qué va a pasar con sus hijos enfermos, y para los hijos que asumen la
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responsabilidad, poder escuchar de sus padres qué es lo que se espera de ellos en
tanto cuidadores. Resulta un alivio para ambas partes: para los padres la sorpresa
de saber que estdn dispuestos al asumir la responsabilidad y que siempre supieron
que lo iban a hacer, y para los hijos poder hablar con sus padres y saber que no se
espera de ellos que sean padres para sus hermanos, sino que se ocupen de que no
pase necesidades. No todos los padres reaccionan igual, porque una de las dificul-
tades de los cuidadores es aceptar las distintas modalidades que pueden tener los
cuidadores. Delegar el cuidado implica aceptar que las cosas pueden hacerse con
otra modalidad. cosa muy dificil de aceptar por las cuidadoras.

Resulta muy duro para los padres enfrentarse al hecho de que no van a ser
mds los que tengan el derecho de decidir legalmente sobre sus hijos discapacitados,
hay que ayudarles a comprender que no van a dejar de ser los padres por eso, y que
siempre van a ser los que mds se ocupen y preocupen. Ahora tienen la tranquilidad
de saber que otro también se puede ocupar, y que no va a haber desproteccion
cuando ellos ya no estén. Es momento para recordar que cada cudl se ocupa a su
manera, y que aceptar la ayuda es también aceptar la manera que tiene esa persona
de ayudar. No se trata de cuestionar la viabilidad o practicidad de los planteos,
sino de que puedan dejar de ser solo imédgenes y que el curador sepa qué se espera
de €1, y que pueda plantear a su vez sus propios pensamientos, y en conjunto,
ponerse de acuerdo en el accionar a seguir en el futuro.

Enfoque psicoeducativo (qué es y no es la enfermedad que padece el fa-
miliar)

“Antes yo me levantaba a cualquier hora en que G. me llamara, al venir aci
entendf que eso no es parte de la esquizofrenia, pude empezar a ponerle limi-
tes. Ahora le digo: “Si querés algo pedimelo ahora porque me voy a acostar y
no me levanto, sino andd y buscdtelo vos™. Ya sé que tampoco es l6gico pero
ella tiene su estante en la heladera con su comida y las cosas que a ella le
gustan, son muy pocas las cosas que come, pero aprendi a no vivir esclava de
todos sus deseos™ (Sra. N., casada, hipertensa, cuidadora de su hija con diag-
néstico de esquizofrenia y de su marido enfermo cardiaco, 81 afios).

“R. me volvia loca pidiéndome un walkman, un celular, y yo me desesperaba
porque no podia comprarselo. Ahora estoy mds tranquila y le digo: no puedo,
tengo muchos gastos y soy jubilada™ (Sra. L., viuda, enferma de artrosis,
cuidadora de su hijo con diagnéstico de discapacidad mental, 83 afios).
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“Yo habia dejado de salir porque mi marido se ponia celoso. Pero ahora le
digo, yo necesito ir al grupo para hablar, y vengo igual” (Sra. E., casada,
enferma cardiaca, cuidadora de su marido con diagndstico de diabetes que
estd postrado, 82 afios).

“Le dije a mi hermano que la Licenciada me habia explicado que la
esquizofrenia no tiene nada que ver con que el nene no pueda comer con
nosotros. Desde ahf le dijimos: -basta de llevarte la comida a la pieza o comés
con todos o después te calentds la comida en el microondas y te arreglds solo-
" (Srta. J., soltera, hipertensa con glaucoma, cuidadora de su sobrino de 31
anos con diagndéstico de esquizofrenia, 80 afios).

Los grupos ademds sirven para poner en prdctica el enfoque apoyo
psicoeducativo. Esto incluye comprender la enfermedad. En los casos menciona-
dos, las familias aprenden cudles son las conductas propias de la enfermedad, y
cudles no. Es caracteristico de los padres atribuir cualquier requerimiento a la
enfermedad, cuando el mismo en realidad es mds bien un manejo tirdnico de parte
del enfermo, que aprende a manejar el sentimiento de culpa de los padres. Es
necesario que comprendan que las enfermedades crénicas no suplantan los hitos
evolutivos. Es normal que a los 50 afios una mujer, quiera salir menos que a los
20, no porque tenga esquizofrenia sino porque a esa edad, los intereses y la ener-
gia no es la misma que a los 20. De la misma forma, nada indica que la esquizofrenia
haga que quien la padece no puede servirse agua por su cuenta o no pueda com-
partir una comida en familia. Generalmente, los padres que pueden ver los mo-
mentos evolutivos en un hijo sano, con el hijo enfermo quedan congelados en el
tiempo, como si éstos fueran eternamente adolescentes. Ademds de poder dife-
renciar los aspectos propios de la enfermedad y los que no, los cuidadores deben
aprender a cuidarse a si mismos. Es el descanso del rol de cuidador, el poder
planificar actividades recreativas, lo que les va a permitir recargar energias para
poder seguir cuidando.

Ayuda material:

“Reunf a mis hijas y les dije, yo entiendo que quieran protegerme pero nece-
sito tener mi libertad. Una persona que me ayude en la casa estd bien pero que
no me deje hacer nada no quiero. Me van a hacer una vieja iniitil. Yo quiero
seguir cocinando y manejando mi casa. ;Estuve bien, no?” (Sra. E., casada,
enferma cardiaca, cuidadora de su marido con diagndstico de diabetes que
estd postrado, 82 anos).
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“Dejé mi trabajo para cuidar a mi madre, que no podia valerse por si misma.
La cuidé durante 15 anos. Como dejé de trabajar ahora tengo una jubilacion
minima, no la que me hubiera tocado. Mis hermanos estaban conformes por-
que no tenjan que cuidarla ellos pero ahora que tengo problemas econémicos
me dicen: “fue tu decision, qué querés que hagamos nosotros? Tendrias que
haber pensado que te ibas a quedar sin jubilacion™ ... Y yo me gasté todo lo
que tenia para cuidarla. Igual no lamento porque tengo la conciencia en paz”
(...) “El grupo me sirve para encontrar maneras de arregldarmelas, dénde ir a
reclamar cosas, como conseguir descuentos” (Sr. J. operado de columna y
cadera, dejo su trabajo para cuidar durante 15 anos a su madre actualmente
fallecida, 81 afos).

“Viajé a Entre Rios para ayudarle a mi hermana con los tramites de la jubila-
cién, ahi nadie sabe nada, no se dan maiia, si no voy yo las cosas no se hacen.
Yo cobro la jubilaciéon minima e igual les mandaba plata como lo hice toda la
vida. Pero ahora, ahora basta, como me dijeron acd tengo que pensar también
en mi, ella tiene un marido y tres hijos, yo no, y yo soy la que termina ayudan-
dolos a todos” (Sra. A., soltera, enferma de céncer y cuidadora de siete fami-
liares que murieron del mismo tipo de cancer que ella padece, 73 afios).

La enfermedad crénica tiene un costo econémico al que hay que hacer frente,
y que muchas veces es elevado. Hay adultos mayores, tanto hombres como muje-
res, que dedicaron su vida al cuidado de un familiar y este rol -muchas veces-
resulta central para la autoestima. El problema es que el saberse hdbil en un rol
aunque hace sentirse valorado por el buen desempeio, también puede asumirse
con omnipotencia. Esto puede dejar al cuidador en una situacién de desamparo
econémico y afectivo. La intervencién busca que los cuidadores aprendan a dele-
gar tareas referentes al cuidado, y esto implica pedir ayuda, evitando asf perder
de vista las necesidades personales. En la medida en que el cuidado abarca toda la
vida de una persona, es problemitica la desaparicion de la persona cuidada. Fo-
mentar las actividades fuera del dmbito familiar, ayuda a generar redes que no
pertenezean al entorno del cuidado, y son lugares y vinculos fundamentales para
cuando finaliza el cuidado. El cuidador debe ademds focalizarse en la imagen que
brinda a los demds. La persona que siempre resuelve los problemas propios y
ajenos, dificilmente sea vista como alguien que necesita ayuda, por lo que la ten-
dencia es a no ofrecerle nada, y dejar que resuelva todo sola. Las intervenciones
apuntan a ser concientes de la imagen que reflejan, y que solo pidiendo ayuda es
que los demds pueden enterarse de sus necesidades. También es cierto que hay
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que aprender a ser especifico con la ayuda que se necesita, es decir, explicitar que
tarea es en la que se necesita ayuda.

CONCLUSIONES:

Las intervenciones dentro del grupo estdn dirigidas a mejorar la calidad de
vida, el bienestar, a generar habilidades respecto del cuidado propio, a cémo afrontar
el cuidado de los demds, y a las alternativas posibles para el traspaso del cuidado,
en los mencionados casos en los que se cuida a un hijo, enfocando en la recompo-
sicién de la red social de apoyo, la activacion y la creacion de la misma si es
necesario.

Se asume que las intervenciones con personas enfermas “‘son siempre, en
mayor o menor grado psicosociales” (Navarro Géngora, 2004: 311) debido a que
afectan a la familia, a su red social y a los profesionales de la medicina que tratan
al enfermo.

La creacién de grupos tanto para los enfermos crénicos como para los
cuidadores, permite compartir experiencias, generar una nueva red social de apo-
yo, constatar que lo que a uno le sucede también le sucede a otros. Asimismo,
permite evaluar las estrategias que usan los otros miembros del grupo para afron-
tar las dificultades que se les presentan, entendiendo por afrontamiento los “es-
fuerzos orientados tanto hacia la accién como intrapsiquicos, para manejar (tole-
rar, reducir, minimizar) las demandas ambientales e internas y los conflictos que
surgen entre ellas” (Folkman, 1999: 5). La palabra emitida por los pares, resulta
una opinién altamente valorada para hacer frente a las dificultades propias. La
palabra no viene de un profesional situado en un lugar superior, sino de alguien
que también padece una enfermedad crénica, o cuida a un ser querido. El coordi-
nador, es un agente facilitador. En el caso de los adultos mayores que cuidan a sus
hijos, el hecho de tener la misma problemdtica hace que frente a la sugerencia,
critica o idea que aporta otro, no se pueda contestar: “es ficil decirlo”. El asesora-
miento en cuanto a beneficios y tramites administrativos o legales realizados o a
realizar allana el camino: cuando hay otra persona que ya lo hizo, el siguiente
conoce la manera y las potenciales dificultades para realizarlo.

Como se dijo anteriormente los adultos mayores a los que estd dirigida esta
propuesta, no son un piiblico que haya tenido acercamiento a psic6logos previa-
mente. Lo hacen por la curiosidad frente a la propuesta y la simpatia que pueda
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ocasionarles la invitacion recibida, o porque un profesional de la salud los deriva.
En todos los casos, la permanencia se debe a un sentimiento subjetivo de sentirse
bien durante su estancia, y al darse cuenta que el problema que uno tiene es com-
partido por otros. El saber que una preocupacién. o un sentimiento es compartido,
0 que es comun a la situacion que se padece. produce alivio. Saber que frente a la
situacion de cuidado de un familiar se puede sentir hartazgo, cansancio, o algin
sentimiento negativo hacia el familiar enfermo, hace que el cuidador alivie su
sentimiento de culpa. Es, ademds, el primer paso para el enriquecimiento de su
vida personal y el aumento del bienestar. La visualizacién de las necesidades,
carencias. habilidades y recursos, es lo que va a permitir la puesta en prictica de
los cambios. Asimismo, aumentar las expectativas de eficacia personal para cam-
biar ciertos hdbitos produce una probabilidad mayor de éxito (Kravitz, R. et al.,
1993).

En el tipo de intervencion que se realiza en el grupo. no interesa la patologia
individual, si es que la hay, sino que se toman en cuenta los factores comunes que
presentan los cuidadores y el cuidado, y cémo seguir de aqui en mds, respetando
siempre el significado que tiene para el cuidador la tarea que realiza o realizd. Se
trata de fomentar los mecanismos de afrontamiento que se consideren mds efica-
ces para el problema en cuestién. Se ha mencionado la importancia de sentir que
se tiene control de la situacion, la planificacion, la resolucién de problemas con-
cretos, la guia cognitiva, los consejos, la informacion, la ayuda instrumental, el
correcto uso de los servicios de salud y la integracién comunitaria.

Se apunta a la construccidn y reconstruccion de redes, considerdndola una
herramienta fundamental para el logro del bienestar tanto individual como social.
El propio grupo se transforma en una nueva red, a la que se recurre independien-
temente de la reunién semanal. Por otro lado, se trata de reconstruir la red familiar
0 de amigos de los adultos mayores, cuando esto es posible. Se abre entonces un
canal de informacién acerca de, por ejemplo, instituciones que proveen de activi-
dades ya sea fisicas, recreativas, culturales, sociales. También dentro de la familia
es muy importante preservar las rutinas familiares y los rituales que marcan la
identidad familiar, en tanto festejos que resultan importantes afectivamente para
los miembros de la familia.

Los adultos mayores son habitualmente las personas que reciben cuidados,
pero cuando un hijo padece una enfermedad crénica discapacitante, dificilmente
se produzca la reversion del cuidado. A esto debe sumarse que existe un “crono-
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metraje” (timing) normativo y no normativo de la enfermedad crénica en el ciclo
vital. La enfermedad crénica y la muerte normalmente son consideradas normales
en la adultez tardia; mientras que, enfermedades y pérdidas que ocurren con ante-
rioridad estdn “fuera de fase” y tienden a ser mds disruptivas (Rolland, 2000).
Efectivamente, la enfermedad de un hijo o un miembro joven de la familia no solo
constituye un episodio doloroso en la vida de los padres, sino que las instituciones
de salud no siempre pueden brindarles la ayuda y las respuestas que necesitan.
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