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RESUMEN

En este estudio se han interpretado los significados de las experiencias vividas por
personas que cuidan a sus familiares que adolecen la enfermedad de Alzheimer de
la Asociacion Familiares de Alzheimer El Salvador, a partir de la compresién de
dichas experiencias con base a los existenciales del enfoque fenomenoldgico en
metodologia cualitativa; y, a los procesos psicolégicos desde la teoria humanista-
existencial. Ademas, propone un Programa de auto-cuidado para minimizar el
efecto que provoca dicho cargo.

La muestra fue seleccionada con base a los criterios de ser miembro de la
Asociacion, ser un cuidador primario de un familiar con alzhéimer, y no tener un
trabajo fijo. Los instrumentos utilizados, fueron siete entrevistas en profundidad que
exploraron los cuatro existenciales de la fenomenologia, y los procesos cognitivos,
afectivos y conductuales; ademas, de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de
Zarit. Se utilizé la bitacora de observacion como recurso fiable al estudio, y con estos
resultados, se realizo la triangulacion de datos, para encontrar puntos comunes de
los métodos y técnicas empleadas.

Los cuidadores describen su labor como: ardua, excesiva responsabilidad,
frustracion, cambios emocionales, relaciones sociales deterioradas, desgaste
emocional, ansiedad, estrés y fatiga, afectandoles en su bienestar cognitivo,

afectivo, conductual y social.

Palabras clave: significados, metodologia cualitativa, fenomenologia, teoria

humanista-existencial, enfermedad de Alzheimer.
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INTRODUCCION

La presente investigacion se orienté a comprender los significados de las
experiencias vividas por personas al cuidar a familiares que adolecen de la
enfermedad de Alzheimer, quienes al mismo tiempo, forman parte activa como

miembros voluntarios de la Asociacion Familiares de Alzheimer El Salvador.

El capitulo I, presenta el planteamiento del problema. Se describe la situacion
problema investigada. La cual impide a las personas que cuidan de familiares que
adolecen de la enfermedad de Alzheimer, desarrollarse plenamente en sus vidas y
gue es vivenciada como generadora de estrés y de otros efectos en la salud fisica
y mental. Se exponen las necesidades que como colectivo e individuos poseen los
cuidadores en las dimensiones conductual, cognitiva y afectiva. Al mismo tiempo,
como un estudio cualitativo con disefio fenomenologico, implicé el analisis de los
cuatro existenciales basicos (cuerpo vivido, espacio vivido, tiempo vivido y

comunalidad).

En el mismo capitulo, el lector encontrara el enunciado del problema, en él,
se plantean las preguntas de investigacion; los objetivos de Investigacion, que
guiaron todo el estudio y por ultimo se presenta la justificacion, en ella, se explica el
valor tedrico, metodoldgico y social del estudio, asi como las diversas razones y
motivaciones por las que se llevo a cabo, haciendo énfasis en las necesidades
psicologicas presentadas por los cuidadores y el beneficio que tendra para la
sociedad salvadorefia, la comprension del fendmeno y la presentacion de una
propuesta para su abordaje y la consecuente mejoria de la salud mental de los

cuidadores

El capitulo Il referido al marco tedrico, presenta la teoria que es la referencia
y respaldo para la realizacidén de la presente investigacion, tales como los resultados
de una investigacion realizada en la Asociacion Familiares de Alzheimer El
Salvador, en la cual se estudié como el estrés afecta en la calidad de cuido que se

brinda a personas con alzhéimer y otra realizada en Cuba, en la cual se obtuvo
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informacion acerca de las variables asociadas con la depresién o sobrecarga que
experimentan los cuidadores de personas que padecen de la enfermedad de

Alzheimer.

Este capitulo también incluye conceptos necesarios para comprender las
experiencias que viven los cuidadores de personas con la enfermedad de
Alzheimer, aspectos como la definicion y etapas de la enfermedad, la definicion de
cuidador y sus principales consecuencias. También se expone brevemente la
historia de la Asociacion Familiares de Alzheimer El Salvador; y aspectos teoricos
referentes la psicologia humanista existencial, y el disefio fenomenol6gico en

metodologia cualitativa.

El capitulo Ill, correspondiente a la metodologia, comprende la descripcion
de los contextos naturales de las personas que cuidan a familiares que adolecen de
la enfermedad de Alzheimer (Asociacion Familiares de Alzhéimer y los hogares de
cada participante.), las caracteristicas que como poblacion estudiada presentany la
técnica de muestreo empleada. También se presentan los métodos, técnicas,
instrumentos, equipos y procedimiento correspondiente para la recoleccion de

datos.

La presentacion y analisis de resultados, conforman el capitulo IV. En este
se expone la forma en la cual se organizo la informacion y el posterior proceso de
analisis de la misma. Para llevar a cabo esto, fue necesario realizar una
triangulacion a partir de los datos recabados por medio de la aplicacion de
entrevistas, la aplicacion de la Escala de Sobrecarga del Cuidador Zarit y las
observaciones realizadas durante el proceso de entrevista; asi como cotejar la
informacion recolectada con el bagaje tedrico previamente establecido en el Marco

Tebrico.

El capitulo V, contiene las conclusiones y recomendaciones obtenidas

posteriormente a todo el proceso de andlisis de informacion.
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Finalmente, el lector puede referirse al apartado de referencias en caso de
gue desee ahondar mas en alguno de los planteamientos expuestos o valorados en

este estudio.

O revisar los instrumentos diseflados y empleados para recolectar la
informacion, asi como las transcripciones de las grabaciones, la escucha directa de
los audios o la lectura de las bitacoras de observacién, todo lo cual se encuentra

ubicado en el apartado de anexos.

Asimismo la propuesta de un Programa de autocuidado para cuidadores de
familiares que adolecen de la enfermedad de Alzheimer, se encuentra como un
anexo al cuerpo del trabajo. Esta fue el resultado de las valoraciones realizadas por
el equipo investigador respecto la formulaciéon de una estrategia que permitiera
mejorar la salud mental de las personas que ejercen el rol de cuidadores de algun

familiar que adolece de la enfermedad de Alzheimer.
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1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1Descripcion del problema

La situacién actual del problema de las personas que cuidan a familiares que
adolecen la enfermedad de Alzheimer, puede describirse en diversos aspectos que
abarcan:

- En psicologia, las dimensiones cognitiva, afectiva y conductual.

- En el Paradigma fenomenoldgico, el andlisis de los cuatro
existenciales basicos (Cuerpo Vivido, Espacio Vivido, Tiempo Vivido y
Comunalidad).

En lo referente a la dimension cognitiva, los cuidadores reflejan una
tendencia a pensar que lo que hacen es adecuado y que debido a ese motivo, deben
seguir dando soporte y apoyo a su familiar. Sin embargo no todos poseen la misma
habilidad para afrontar las diferentes dificultades del dia a dia, asi como la
capacidad para brindar cuidados constantemente. Hay quienes presentan una
disonancia cognitiva entre lo que consideran correcto al seguir cuidando del familiar
y lo que seria favorable para ellos al dejarlo en un asilo o librarse de la tarea de ser

cuidador.

El estrés que vivencian parece ser elevado la mayor parte del tiempo.
Algunos estan pendientes del familiar que adolece de alzhéimer, del hogar, de sus
cosas personales y muestran bastante tension en las conversaciones y al dirigirse
a otras personas. Hay quienes manifiestan pensamientos fatalistas, sobre lo peor

gue podria pasarle a su familiar, en cuanto al desarrollo de la enfermedad.
En casos donde la enfermedad esta en sus primeras etapas, parece existir

la negacioén de la misma por parte del cuidador, proyectando temor a los posibles

danos que esta enfermedad puede causar en su vida personal, en la del familiar
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qgue adolece la enfermedad y en general en su entorno familiar y los demés

contextos en los que se desenvuelve.

En cuidadores de familiares que adolecen la enfermedad de Alzheimer en
estados mas avanzados, se genera una visién del mundo y expectativas de vida
limitadas. Esto puede devenir en frustracion para el cuidador hacia si mismo y hacia
el familiar que adolece la enfermedad. Los cuidadores pueden llegar incluso a
perder el significado de sus propias vidas independiente de la vida de su familiar,
deviniendo asi en una completa pérdida del sentido de la vida una vez que el familiar

fallece y experimentando estados depresivos o similares.

En lo referente al aspecto afectivo, algunos esperan reconocimientos debido
a la atencion que le proporcionan al familiar que adolece de alzhéimer, sin embargo
a pesar de la falta de este reconocimiento, muchos siguen desempefiando sus
tareas de cuidador por amor hacia a su familiar. Este amor es unidireccional cuando
la condicion del familiar que adolece alzhéimer es avanzada, y solo se expresa del

cuidador/a hacia el familiar.

Sin embargo los cuidadores de familiares que no estan en una etapa
avanzada de la enfermedad aun disfrutan el compartir sentimientos, incluso

manifiestan un incremento de tolerancia y amor hacia ellos.

Con respecto al aspecto conductual, el comportamiento y su entorno van a
depender de la etapa o condicion en la que el familiar que adolece la enfermedad
de Alzheimer se encuentre. Por ejemplo, en casos en que la enfermedad se
encuentra en la primera etapa, el cambio de comportamiento es leve. Esto puede
evidenciarse en una pareja en la cual el esposo estad en la primera etapa del
alzhéimer y debido a ello, los médicos le han recomendado que ya no conduzca su
automovil sin compaiiia. Esto ha provocado que su esposa (cuidadora principal)
permanezca casi todo el tiempo con él a pesar de que sabe que actividades como

higiene personal, vestirse, comer y otras que no involucran un gran esfuerzo para

18



reconocer la ubicacion espacial recordarlas, pueden ser realizadas de forma

auténoma por su esposo.

En casos en que la enfermedad es avanzada la persona se vuelve
completamente dependiente, consumiendo todo el tiempo del cuidador y dejandolo
sin oportunidad de poder realizar otro tipo de actividades para su recreacion o
superacion. Practicamente se convierten en fieles acompafantes llenos de estrés 'y

con pocas habilidades para sobrellevar la rutina.

En referencia al cuerpo vivido, los cuidadores manifiestan angustia, estrés y
preocupacion por la enfermedad y sus posibles futuros alcances (el avance y
consecuente deterioro del sistema nervioso y sus afectos en la conducta, cognicion
y afectos). Esta situacion se vivencia tanto desde el trato y atencion que
proporcionan al familiar, asi como desde el impacto que esta actividad tiene en la
propia salud del cuidador. El estrés, lo reflejan en algunas de sus relaciones
sociales, higiene y cuidados personal, problemas médicos, y cambios emocionales

constantes.

En cuanto al tiempo vivido, los cuidadores mantienen recuerdos significativos
sobre la evolucion de la enfermedad, relaciones que mantenia el familiar con las
demas personas y como ahora las sostiene o como algunas se han desestructurado.
Asi, también se predisponen a lo que podria llegar a pasar y cuales podrian ser las
consecuencias sobre cualquier posibilidad que tenga que ver, en primer lugar, con
el familiar, y en segundo lugar, consigo mismo. Lo anterior hace valorar el presente,
en como pueden ayudar de la mejor manera a su familiar, por lo que sentimientos

de tristeza, nostalgia, esperanza se hacen presentes.

Respecto al espacio vivido, las condiciones fisicas del hogar, y de la
Asociacion Familiares de Alzheimer El Salvador, se podrian sefialar como
adecuadas para el desarrollo de las relaciones sociales dentro del mismo, asi como

las actividades del cuidador, del familiar y de ambos, en la mayoria de los casos, no
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obstante, hay algunos hogares en los que debido a la infraestructura, los familiares
gue adolecen de la enfermedad de Alzheimer son propensos a caidas, golpes u otra
clase de accidentes, que pueden afectar su estructura organica y producir mas

dafios o lesiones fisicas.

Por ultimo, en lo relativo a la comunalidad, algunos cuidadores mantienen
relaciones sociales entre si cuando comparten el mismo escenario (como lo es la
Asociacién Familiares de Alzheimer El Salvador), y con otras personas que les
rodean, aunque no sea frecuente, como algunos vecinos. Las relaciones
interpersonales, mas establecidas, son aquéllas que mantienen los cuidadores que
tienen hermanos, u otra persona que pueda ayudarles en su tarea de cuidador.
También vivencian indignacion y enojo hacia otros familiares del familiar que
adolece la enfermedad (hijos principalmente) o personas que alguna vez fueron

cercanas al familiar y que ahora no muestran consideracion por ayudarle.

1.2 Enunciado del problema

En este sentido, a razdon de las diferentes situaciones descritas anteriormente,

el equipo investigador propone las siguientes preguntas de investigacion:

e ¢ Cuales son los significados de las experiencias vividas por las personas
gue cuidan a sus familiares que adolecen la enfermedad de Alzheimer?

e COmo se interpretan los efectos en los procesos psicolégicos a partir de
los significados de las experiencias vividas por las personas que cuidan

a sus familiares que adolecen la enfermedad de Alzheimer?
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1.3 Objetivos de investigacién

13.1

1.3.2

Objetivo General

Comprender las experiencias vividas por personas al cuidar a sus familiares
gue adolecen de la enfermedad de Alzheimer con el fin de interpretarlos bajo
un enfoque fenomenoldgico para construir una explicacion teérica, reflexiva

y critica.

Objetivos especificos

Explicar los significados de las experiencias vividas por las personas al cuidar
a sus familiares que adolecen de la enfermedad de Alzheimer, mediante la
aplicacion de los enfoques fenomenologico en investigacion cualitativa y

humanista existencial.

Interpretar los efectos en los procesos psicologicos a partir de los significados
de las experiencias vividas por personas al cuidar a sus familiares que

adolecen de la enfermedad de Alzhéimer.
Disefar una propuesta de programa de auto-cuido con enfoque humanista,

para ser aplicado por voluntarios de la Asociacién Familiares de Alzheimer El

Salvador.
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1.4 Justificacién del estudio

¢, Qué significa para una persona renunciar a su vida para encomendarse a
la tarea de cuidar a su padre, madre, esposo, esposa, hermano, hermana o
cualquier otro familiar que adolezca de una enfermedad degenerativa como el
alzhéimer? ¢Como vivencian su dia a dia? ¢Qué significado tiene para ellos su

actividad de cuidador? ¢ Quién cuida de los cuidadores?

Para responder a las interrogantes previas se revisaron diferentes fuentes en
las que se encontraron investigaciones desde un enfoque cuantitativo (Lopez
(2014), Montalvo (2007), Pérez et.alt. (2012) que abordan la situacion de los
cuidadores de familiares que adolecen de la enfermedad de Alzheimer. Sin
embargo, a la fecha del fin de la presente investigacion, no se tuvo acceso a
investigaciones de caracter cualitativo, o estudios en profundidad, que explicaran
los significados de las experiencias vividas al ser un cuidador o cuidadora y que

respondieran de mejor manera y con mayor profundidad el cuestionamiento inicial.

Las investigaciones cuantitativas suelen presentar estadisticas, datos y
correlaciones referentes a las condiciones que presenta el cuidador de un familiar
gue adolece de la enfermedad de Alzheimer. Sin embargo, en muchas ocasiones,
este método no permite profundizar en el caracter descriptivo y explicativo de dichos

nameros o de la supuesta relacion entre variables.

El método cuantitativo, presenta un limite en cuanto a la comprension del
significado que tiene para cada cuidador el desarrollo de su actividad diaria como
tal. No permite una comprension en profundidad sobre el impacto que tiene la tarea
de cuidar diariamente a una persona que adolece la enfermedad de Alzheimer: en
los afectos, en la vida social, en los pensamientos, en la salud fisica, en las
aspiraciones, en las relaciones interpersonales y en otras areas de la vida del

cuidador.
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Elinterés del equipo investigador en cuanto a los significados de experiencias
vividas por cuidadores de familiares que adolecen la enfermedad de Alzheimer,
radica en tener acceso al fendmeno de estudio a partir de la inmersion en los
contextos naturales de los cuidadores. Esto permitiria aportar una perspectiva
integral sobre el fendbmeno de estudio, asi como otras alternativas de intervencion

para apoyar a los y las cuidadores.

En El Salvador existen alrededor de 30,000 personas afectadas por la
enfermedad de Alzheimer y segun la Asociacién Familiares de Alzheimer El
Salvador, se ha estimado que para el 2020 podrian ser 46,900 los afectados. Eso
implicard necesariamente la aparicion de mas cuidadores con probabilidades de
manifestar sintomas psicologicos, como estrés, ansiedad, depresion, ideacion

suicida, entre otros; que pueden devenir en el sindrome del cuidador quemado.

Este estudio pretende beneficiar directamente a los cuidadores de familiares
gue adolecen la enfermedad de Alzheimer. Los datos cuantitativos de las
investigaciones previamente mencionadas refieren que los cuidadores suelen
presentar problemas psicolégicos como ansiedad, depresion, hipocondria, ideas
paranoides, cambios de personalidad, rasgos obsesivos, problemas
psicosomaticos y comportamientos negativos hacia si mismos y hacia su familiar,
los cuales disminuyen la calidad de vida, asi como la calidad de la atencion que le

brindan a su familiar.

El disefio fenomenoldgico, en investigacion cualitativa, permite adentrarse en
las experiencias y vivencias de los y las cuidadores, mientras que el enfoque
humanista existencial busca potenciar y comprender sus aspectos mas humanos y

auténticos de las personas.
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En este sentido el valor de la investigacion se centraré en tres ejes:

El primer eje, el tedrico, permitira conocer y comprender las experiencias de
los esposos cuidadores, quienes se ven gravemente afectados en la relacion
cuidador-persona afectada, y sobre todo, en los significados que cada uno dé a

dichas experiencias.

El segundo eje, el metodoldgico, permitira al aplicar los enfoques:
fenomenoldgico, de la investigacion cualitativa, y humanista existencial, en
psicologia, llegar a una comprensibn mas compleja de la situacion de los
cuidadores.

El tercer y ultimo eje, el social, consiste en beneficiar a los cuidadores por
medio del disefio de un programa de auto-cuido, el cual pueda ser aplicado por los
voluntarios de la Asociacion Familiares de Alzheimer El Salvador, para transformar
la calidad de vida de los cuidadores de familiares que adolecen la enfermedad de

Alzheimer.
El estudio también pretende motivar la realizacion de futuros estudios

cualitativos, que profundicen en otras areas con mayor amplitud e incidencia en el

fendmeno.
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2. MARCO DE REFERENCIA

2.1. Antecedentes de investigaciones sobre cuidadores de pacientes con

alzhéimer

A continuacién se presenta una sintesis de tres estudios realizados a nivel
internacional y local, referidos al fenébmeno de los cuidadores de pacientes con
enfermedad de Alzheimer. Dichas investigaciones, hacen énfasis en uno o varios
aspectos concernientes a la vida o salud de las personas encargadas de cuidar a
personas que padecen la enfermedad de Alzheimer, quienes en su mayoria suelen
ser mujeres, sin vinculo laboral formal, con algun grado de consanguineidad con la
persona que padece la enfermedad, y dedicadas a tiempo completo a la tarea de
realizar el cuidado del paciente.

Debe resaltarse que de los tres estudios presentados, dos son de caracter
internacional y uno local. Por otra parte, todos ellos fueron realizados siguiendo los

parametros postulados por un disefio cuantitativo de investigacion.

Hasta la fecha, no se tiene conocimiento sobre ningun estudio realizado
desde la perspectiva cualitativa en investigacion, en torno al tema de los cuidadores
de pacientes con enfermedad de Alzheimer, y mucho menos se ha logrado
encontrar estudios con un disefio fenomenoldgico que permitan adentrarse en las

experiencias de los cuidadores de pacientes con enfermedad de Alzheimer.
El estrés, el sindrome del quemado, el impacto emocional, social y laboral en

la vida de las y los cuidadores/as, son algunos de los aspectos retomados por las

investigaciones que a continuacion se presentan.
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2.1.1. Variables asociadas con la depresion y la sobrecarga que
experimentan los cuidadores principales de los ancianos con

alzheimer

En el afio 2012, las investigadoras Marta Pérez Perdomo, Margarita Cartaya
Poey y Barbara Lucia Olano Montes de Oca, presentaron el estudio: “Variables
asociadas con la depresion y la sobrecarga que experimentan los cuidadores
principales de los ancianos con alzhéimer”. Estudio de corte cuantitativo realizado
bajo la coordinacion de la Facultad de Enfermeria "Lidia Doce", perteneciente a la
Universidad de Ciencias Médicas de La Habana, Cuba.

Dicha investigacion, en la que su objetivo principal fue identificar las variables
asociadas con la depresion y la sobrecarga que experimentan los cuidadores
principales de los ancianos con alzhéimer, se llevo a cabo por medio de un disefio
descriptivo, en el cual participaron 100 cuidadores de adultos mayores con
demencia leve y moderada (enfermedad de Alzheimer). En su mayoria los
participantes fueron mujeres de aproximadamente 40 a 49 afos, con algun grado
de consanguineidad con la persona que cuidaban, estaban casadas y mantenian

un vinculo laboral en alguna medida (trabajo informal o eventual).

Entre los principales resultados encontrados por la investigacion
anteriormente mencionada, referente a la situacion de los cuidadores de pacientes
con enfermedad de Alzheimer, se evidencia que estos “fueron mayormente hijas,
de estado civil casado, sin vinculo laboral, con un nivel superior de escolaridad
(bachillerato, asi como iniciadas o graduadas de alguna carrera universitaria) y sin
recibir apoyo”. También se identificd la relacion existente referente a la variable
asociada a la sobrecarga que experimentan los cuidadores principales (tiempo
completo o casi total) de pacientes con enfermedad de Alzheimer. La cual evidencia
un aumento en las probabilidades de experimentar sobrecarga por parte de los
cuidadores, en caso de que estos no experimenten o reciban apoyo de ningun tipo

(familiar, institucional o de otro tipo).
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2.1.2. Investigacion sobre como Influye el estrés en el personal
cuidador de pacientes con enfermedad de Alzhéimer

Wendy Anabella Lépez lazo et.al. (2014), en el presente estudio, expone que
la demencia senil esta entre las primeras cuatro principales causas de muerte en
las personas de edad avanzada, con una incidencia anual del 4% entre pacientes
mayores de 80 afos.

Las estadisticas muestran que aproximadamente 27 mil personas padecen
alzhéimer en El Salvador. Las investigadoras afirman que el Instituto Salvadorefio
del Seguro Social, estima unas 8,232 personas mayores de 60 afios con algun
grado de demencia; no obstante, solo 633 pacientes fueron diagnosticados con
enfermedad de Alzheimer, en el afio 2010. La poblacion mayor de 60 afios que
atiende el Instituto Salvadorefio del Seguro Social es de 164,659 pacientes. (Lazo
et al., 2014).

“Estar quemado” es una expresion que fue empleada por primera vez en
1974 por Freudenberger (Maslach, 1977), para explicar como los cuidadores se van

deteriorando hasta acabar quemandose tras meses o afios de actividad laboral.

El sindrome del cuidador quemado aparece cuando este cuidador llega al
agotamiento y desgaste fisico y emocional ante las exigencias demasiado intensas
de la persona necesitada de cuidados. Consiste en “el deterioro tanto fisico como
emocional que experimenta la persona que convive y cuida a un familiar con una

enfermedad crénica.” (Lopez Lazo et. al. pag. 17).

Se considera que tanto el estrés, la monotonia de las tareas y su repeticion
constante, junto a la percepcion de la enfermedad y la falta de control sobre las
actividades interminables, se llega al sindrome. Segun Lépez et.al. (2014) esto se

deberia en muchas ocasiones a que los cuidadores reemplazan sus propias
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necesidades por las necesidades de la otra persona (aquella que recibe los

cuidados).

“En muchas ocasiones el cuidado y atencion a personas dependientes
produce sobrecarga fisica y psicolégica, debido a las caracteristicas personales
tanto del enfermo como del cuidador principal, su situacién social y econémica de

la familia”. (L6pez et. al. pag. 18).

En la investigacion de Lépez et. al. (2014), se encontré que los habitos
basicos de las familias son cambiados y adaptados a lo que el paciente necesita,
asi como la percepcion que tienen los cuidadores de las emociones y

comportamientos de la persona a la que cuidan.

Lopez et. al. (2014) expresan que muchos de los cuidadores perciben un
marcado malestar y tristeza al darse cuenta de lo mucho que ha cambiado el

enfermo o el familiar en algunos casos, comparado a su estado anterior.

La mayoria de los cuidadores se han sentido desbordados por la situacion
gue presenta con su familiar o paciente a su cargo por lo cual algunas veces ha

sentido desesperacion por la situacion apremiante. (LOpez, et al,. Pag. 62).

2.1.3. Los cuidadores de pacientes con Alzhéimer y su habilidad de

cuidado, en la ciudad de Cartagena, Colombia.

En esta investigacion cuantitativa realizada en la Ciudad de Cartagena
(Colombia) la Enfermera, Decana de la Universidad de Cartagena, Amparo Astrid
Montalvo Prieto (2007), describe las habilidades necesarias que deben poseer los
cuidadores de pacientes con enfermedad de Alzheimer para ejercer
adecuadamente su rol. Hace referencia a las mediciones de cada cuidador con
respecto al conocimiento, valor y paciencia que ellos poseen. Todos los

participantes eran miembros de una institucion hospitalaria llamada Fundacién

28



Instituto de Rehabilitacion del Epiléptico (FIRE), al momento de llevarse a cabo la

investigacion.

El estudio también brinda datos como caracteristicas de los cuidadores. El
mayor porcentaje de cuidadores son mujeres, siendo estas esposas o0 hijas, cuyas
edades oscilan entre los 36 y 59 afos, y gran parte de ellas no han finalizado el
bachillerato, lo que impide la comprensiéon de algunos aspectos mas complejos

acerca del cuidado y servicios que proporciona el hospital.

En la poblacion estudiada se descubrié que su habilidad para cuidar a los
pacientes con alzhéimer es baja y que experimentan ansiedad, ya que no son muy
claras las instrucciones que les brinda el personal profesional de salud acerca de
las complejas habilidades que necesita poseer el cuidador para llevar a cabo las

tareas y responsabilidades que el rol como tal comprende.
Una de las conclusiones mas importantes de su estudio fue que permitio

reconocer el desempefio de los cuidadores, como también su estado de salud, lo

gue promovio la formacién de visién de una red social de apoyo a cuidadores.

2.2. Conceptualizacién de Categorias

2.2.1 Enfermedad de Alzheimer

El alzhéimer es una enfermedad neurodegenerativa que causa problemas
con la memoria, la forma de pensar y de actuar. Esta enfermedad no es normal en

el envejecimiento.
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2.2.1.1. Definicion de la enfermedad de Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad neurodegeneratival; es
decir, que las neuronas se van degenerando, o lo que es lo mismo, se va
deteriorando su estructura y el funcionamiento ya no es el normal, hasta que
mueren. Es una enfermedad progresiva, lo que significa que va en aumento, y lo
gue indica que el dafio en las neuronas y en la estructura cerebral cada vez es
mayor. Es una enfermedad irreversible; por lo que no hay cura ni recuperacion de
los dafios en el cerebro. Es una demencia; que afecta la memoria, la comprension,

el razonamiento y el juicio.

2.2.1.2. Diferencia entre demenciay enfermedad de Alzheimer

La demencia no es una enfermedad en especifico?. Es un término usado para
describir variedad de sintomas relacionados con el deterioro de ciertas funciones
del encéfalo, como la memoria, y las capacidades de razonamiento, que alcanza
hasta limitar a las personas para realizar las actividades cotidianas. La enfermedad
de Alzheimer, un tipo de demencia, esta presente en la mayoria de los casos.
La demencia vascular, que ocurre luego de un accidente cerebrovascular, es el
segundo tipo de demencia mas comun. Sin embargo, existen muchas otras
condiciones que pueden provocar sintomas de demencia, entre ellas algunas

reversibles, como los problemas de tiroides y deficiencias de vitaminas.

1 Alzhéimer, Asociacidn, (2016). ¢éQué es la demencia?, Alz.Org. Alzhéimer's Association National
Office 225 N. Michigan Ave., Fl. 17, Chicago, IL  60601. Recuperado de:
http://www.alz.org/espanol/about/que_es_la_enfermedad_de_alzhéimer.asp

2 |bid.
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2.2.1.3. Causas de la Enfermedad de Alzheimer

Todavia no se ha encontrado la causa determinante de la enfermedad que
se desarrolla debido a una compleja serie de cambios que ocurren en el cerebro a
través de un largo periodo de tiempo. Es probable que las causas incluyan factores
genéticos, ambientales y del estilo de vida (Cuadrado y Dobato, 2006).

2.2.1.4. Factores de Riesgo de la Enfermedad de Alzheimer

Segun la Asociacion Alzheimer (2016), asociacion de caracter internacional
encaminada a comprender y tratar la enfermedad, hay distintos factores que
influyen en que la enfermedad aparezca, a pesar de reconocer el fallo de las células

del cerebro. Dichos factores, se mencionan a continuacions:

Edad

El factor de riesgo mas alto para alzhéimer es la edad avanzada arriba de los
65 afos. La mayor prevalencia esta en las mujeres, que en los hombres debido a

la esperanza de vida.

Historia familiar y factor genético

Las personas que tienen, entre sus familiares, un padre o hermano con
alzhéimer tienen de dos a tres veces mas posibilidades de desarrollar la

enfermedad. El riesgo aumenta entre mas miembros de la familia estén enfermos.

Se ha identificado un gen que aumenta el riesgo de desarrollar alzhéimer
pero esto no es garantia de padecer la enfermedad; no obstante si se ha revelado
gue algunos genes no muy comunes casi garantizan el que una persona desarrolle

alzhéimer. Estos genes se han encontrado en algunos casos de familias extensas

3 Ibid.
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alrededor del mundo y solo son responsables de al menos un uno por ciento de

todos los casos de alzhéimer?.

Factores de riesgo de la enfermedad de Alzheimer relacionados al estilo de vida

Conde (1999) haciendo referencia a Kondo et al (1990), y Bidzan-
Ussorowska (1995), expresa que entre los factores que influyen para desarrollar la
enfermedad, aparte de la genética, también estan el hecho de no tener una dieta
nutritiva, realizar poca o ninguna actividad fisicay la poca participaciéon en
situaciones y relaciones sociales como en aquéllas actividades mentalmente

estimulantes.

Es probable que ciertas enfermedades cardiacas, los derrames
cerebrales, la presion arterial alta, la diabetes y la obesidad estén relacionadas con
el padecimiento de la enfermedad de Alzheimer®. Sin embargo, se tiene
conocimiento de la relacion que puede existir entre la diabetes y el
alzhéimer, sabiendo que el exceso de azucar o insulina en la sangre puede dafiar

el cerebro de la siguiente manera:

e La diabetes aumenta el riesgo de problemas del corazon y de derrames, y
esto hace que se dafie el corazén y los vasos sanguineos. Estos ultimos,
ya dafiados en el cerebro pueden contribuir a que se desarrolle alzhéimer.

« El cerebro depende de muchas sustancias quimicas, las cuales, con una
creciente cantidad de insulina, se pueden desequilibrarlo que
puede desencadenar el desarrollo de la enfermedad de Alzheimer.

« El azucar alto en la sangre causa inflamacion. Esto puede dafar las células

cerebrales y contribuir al que se desarrolle alzhéimer.

* Ibid.
> Ibid.
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2.2.1.5. Sefales de advertencia para detectar la enfermedad de

Alzheimer

Las siguientes manifestaciones, son sefiales de advertencia ante la
posibilidad de desarrollar la enfermedad de Alzheimer®:

Pérdida de memoria: olvidan con mas frecuencia los nombres de personas,
nameros telefénicos, acudir a una cita importante y no volver a acordarse de ellas.

Dificultad para llevar a cabo tareas simples, comunes o
familiares: Olvidan lo que hacen, aun cuando hace poco lo hicieron ellos.

Problemas de lenguaje: olvidan palabras sumamente sencillas, y sustituye
con sus frases propias a las mismas, lo que en ocasiones se vuelve
incomprensible.

Desorientacion en el tiempo y el espacio: se pierden en las calles, en su
propia colonia, a veces no saben en qué lugar estan ni como ni qué estan haciendo
ahi, por lo que tampoco logran saber el regreso.

Pobreza o disminucion del juicio: puede vestir de manera inapropiada, y a
veces olvidar como utilizar o vestir las prendas.

Problemas de pensamiento abstracto: no pueden hacer sumas o restas,
llenar los espacios correspondientes en algunos documentos, indicar un niamero o
nombre, como de las chequeras, por ejemplo.

Colocar objetos en lugares que no corresponden: o bien, guardarlos en
lugares inimaginables posibles, como la plancha en el refrigerador.

Cambios en el estado de animo o de conducta: pueden estar felices y
luego enojarse o llorar, o viceversa.

Cambios en la personalidad: se vuelven enojados, suspicaces o
miedosos.

Pérdida de iniciativa: se vuelve sumamente pasivo, no se interesa por

nada, volviéndose apatico, indolente.

6 Alzhéimer, Asociacidn, (2016). Las Diez Sefiales, Alz.Org. Alzhéimer's Association National Office 225 N.
Michigan Ave., Fl. 17, Chicago, IL 60601 Recuperado de: http://www.alz.org/espanol/signs_and_symptoms/
las_10_senales.asp
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2.2.1.6. Etapas de la enfermedad de Alzheimer.

Las siete etapas que a continuacion se presentan, son una propuesta para
dividir y catalogar el desarrollo y curso de la enfermedad, y se basan en un sistema
desarrollado por Barry Reisberg, M.D., director del Centro de Investigacion de
Demencia y Envejecimiento Silberstein de la Escuela de Medicina de la Universidad
de Nueva York’.

Primera etapa. Ausencia de dafio cognitivo (Funcién normal).

La persona no experimenta problemas de la memoria por o que no es

detectado durante las entrevistas médicas.

Segunda etapa. Disminucién cognitiva muy leve (Pueden ser los cambios
normales provocados por el envejecimiento o pueden ser las primeras sefiales del

alzhéimer).

El individuo advierte ciertas fallas de memoria como olvidar palabras
conocidas o el lugar donde se colocan objetos de uso diario. Pero estos problemas
no son evidentes durante los examenes meédicos, ni tampoco resultan como algo

preocupante para los amigos, familiares o comparieros de trabajo.

Tercera etapa. Disminucion cognitiva leve. (La etapa temprana del alzhéimer
puede ser diagnosticada en algunos individuos que presentan estos sintomas, pero

no en todos)

7 Alzhéimer, Asociacién, (2016). Etapas, Alz.Org. Alzhéimer's Association National Office 225 N.
Michigan Ave., Fl. 17, Chicago, IL 60601 Recuperado de: http://www.alz.org/espanol/about/etapas.asp

34



Los amigos, familiares o comparieros de trabajo notan ciertas deficiencias.
Los problemas de memoria o concentracion pueden salir como un resultado de una

entrevista médica detallada.

Algunas dificultades comunes en la tercera etapa son:

« Dificultad para encontrar la palabra o el nombre adecuado.

e Se reduce la capacidad para recordar nombres al ser presentado a nuevas
personas.

« Hay una mayor dificultad de desempenfar tareas sociales o laborales.

« Se retiene poco lo que se lee.

« Pérdida o extravio de un objeto.

« Menos capacidad para planificar y organizar.

Cuarta etapa. Disminucion cognitiva moderada (Etapa leve o temprana de la
enfermedad de Alzheimer).
A este punto, una entrevista médica cuidadosa podria detectar deficiencias
claras en las siguientes areas:
« Falta de memoria sobre los sucesos recientes.
« Hay dificultad en realizar tareas complejas, tales como, planificar una comida
para invitados, pagar las cuentas o administrar las finanzas.
« Olvido de la historia personal.
« Estar de humor variable en aquéllas situaciones que representan un desafio

social o mental.

Quinta etapa. Disminucion cognitiva moderadamente  severa (Etapa
moderada o media de la enfermedad de Alzheimer).
Aparecen las lagunas mentales y hay un déficit en la funcidén cognitiva, las
personas advierten la necesidad de ayuda con las actividades cotidianas.
En esta etapa, los individuos:
e Son incapaces de recordar su domicilio actual, su namero telefénico o el

nombre de la escuela o colegio a que asistieron.
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« Confunden el lugar en que estan o el dia de la semana.

« Necesitan ayuda para seleccionar una vestimenta adecuada para la época
del afio o para la ocasion.

« Recuerdan detalles significativos sobre si mismos y sus familiares.

« No requieren ayuda para alimentarse o utilizar el bafio.

Sexta etapa. Disminucion cognitiva severa.

Los problemas de la memoria siguen agravandose, se producen cambios

considerables en la personalidad y los individuos afectados por la enfermedad

necesitan considerable ayuda en las actividades de la vida cotidiana.

En esta etapa, el individuo:

« Pierde la conciencia de las experiencias y hechos recientes y de su entorno.

e Recuerda su historia personal con imperfecciones, aunque por lo general
recuerda su propio nombre.

« A veces olvida el nombre de su pareja o de la principal persona que lo cuida,
pero por lo general puede distinguir las caras conocidas de las
desconocidas.

e Requiere ayuda para vestirse en forma apropiada y cuando esta sin
supervision, cometer errores como vestirse inapropiadamente.

« Sufre una alteracion del ciclo normal del suefio.

« Necesita ayuda para hacer uso del bafio.

« Experimenta episodios de incontinencia urinaria o fecal en aumento.

« Experimenta cambios significativos de la personalidad y con el
comportamiento, incluyendo recelos y creencias falsas, 0 conductas
repetitivas y compulsivas, tales como retorcer las manos o romper papeles.

« Tiene tendencia a deambular y extraviarse.

Séptima etapa. Disminucion cognitiva muy severa (Etapa severa o tardia de

la enfermedad de Alzheimer).
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En la dltima etapa de esta enfermedad los individuos pierden la capacidad de
responder a su entorno, de hablar y, eventualmente de controlar sus movimientos.

Es posible que todavia pronuncien palabras o frases.

En esta etapa, los individuos necesitan ayuda con la mayoria de su cuidado
personal diario, incluyendo comer y hacer sus necesidades. Pueden perder la
capacidad de sonreir, sentarse sin apoyo y sostenerse la cabeza. Los reflejos se
vuelven anormales y los musculos rigidos. También se ve afectada la capacidad de

tragar.

2.3.Rol del cuidador de pacientes con alzhéimer

Aaron Alterra (2001) en su obra El cuidador: una vida con el Alzhéimer
describe la vida del cuidador como conmovedora ya que requiere de mucha
responsabilidad y amor, es asi como se relata en el testimonio de un esposo leal
gue cuida de su esposa con enfermedad de Alzheimer a través del tiempo. Para
comprender mejor la intencion del autor, se retoma el siguiente fragmento de la obra
anteriormente mencionada: “Ahora Stella necesitaba de verdad un brazo que la
acompafase a través del restaurante y que le ayudara a sentarse y levantarse de
su silla. Se necesitaba de un poco de paciencia para estar con ella mientras buscaba

una palabra que no hallaba o se apartaba del tema de conversacion.”

El cuidador ejerce un rol importante en la vida del enfermo de Alzhéimer, ya
gue busca la seguridad y bienestar en el enfermo, emplea toda su energia como su
guardian. Esto conlleva el riesgo de perjudicar su propia salud fisica y mental. Asi
como se describe en el Manual del cuidador de enfermos de alzhéimer (MAD, 2006),

el cual plantea que:

‘Debido a que las vidas de los cuidadores giran en torno a la
satisfaccion de las necesidades de su familiar mayor, muchos suelen

dejar sus propias vidas en un segundo plano. Esta situacion,
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perfectamente comprensible, significa frecuentemente que las
tensiones y el malestar que experimentan muchos cuidadores
provienen, pues, del hecho de que se olvidan de sus propias

necesidades en beneficio de las de sus familiares”.

En sintesis, el primer paso en el proceso de aprendizaje para que una
persona aprenda a cuidarse a si misma de una manera adecuada, consiste en que
esta se detenga a pensar hasta qué punto puede ser necesario cuidarse con mayor
calidad. En los siguiente apartados se describen las caracteristicas de un cuidador

de enfermos de alzhéimer; resaltando las condiciones que afectan su bienestar.

2.3.1. Definicion de cuidador principal y su funcion en la vida del

paciente con alzhéimer

Ruiz y Galan (2012) en su ensayo: Cuidadores: responsabilidades-
obligaciones citando a Flérez Lozano (1997) definen al cuidador como: “aquella
persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus

actividades vitales o de sus relaciones sociales”.

La funcion principal del cuidador de acuerdo a Ruiz y Galan (2012) es
permitir que otras personas puedan desenvolverse en su vida diaria, ayudandolas
a adaptarse a las limitaciones que su discapacidad funcional les impone.

De acuerdo a las anteriores definiciones del cuidador principal, se entiende
gue es una persona muy importante en la vida del enfermo de alzhéimer, que se
requiere de mucha responsabilidad, empatia y habilidad para poder realizar
actividades como aseo, alimentacion, desplazamiento, entre otras. Esta dedicacion
produce agotamiento fisico y mental, y en muchas ocasiones lo que comunmente

se le conoce como sindrome del cuidador.
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2.3.2. Tipos de cuidadores de pacientes con enfermedad de Alzheimer

Existen diferentes clasificaciones de cuidadores. Ruiz Rios y Nava Galan
(2012) mencionan que existen cuidadores principales como el esposo o a la esposa,
los hijos o las hijas y los padres. En el caso de que los cuidadores sean hermanos
o hermanas de la persona dependiente también suele resultar mas facil aceptar su

ayuda que la de otras personas.

Sin embargo sin importar el vinculo familiar que exista, deben aceptar el
cambio de roles, modificacion de planes de futuro, revaluacion de la relacion
interpersonal, sentimientos de ambivalencia y reajuste de la vida social. En el
siguiente subtitulo se evaluia también los principales problemas a los que se enfrenta

el cuidador principal.

2.3.3. Principales efectos y consecuencias que sufre el cuidador de

pacientes con alzhéimer

De acuerdo a Ruiz Rios y Nava Galan (2012) los problemas que enfrentan
los familiares cuidadores son de caracter mental o fisico. Hacen mencion que dentro
de los problemas psicolégicos reflejados en el cuidador se encuentran: nerviosismo,
tension, estrés, depresion o sintomas depresivos (tristeza, pesimismo, apatia),
hipocondria y otras ideas obsesivas, ideacion paranoide, angustia (panico), ideas

suicidas, entre otras.

Al hacer mencién de los problemas psicosomaticos que los cuidadores
experimentan, Ruiz Rios y Nava Galan (2012) mencionan: dolores de cabeza y de
otras zonas, falta de apetito, temblor fino, problemas gastricos, sensacion de falta
de aire o ahogo, arritmias y palpitaciones, sudoraciones y vértigos, alergias
inmotivadas, trastornos del suefio (insomnio o suefio no reparador), fallas objetivas
en la memoria (no solo subjetivas), sobrecarga, la cual implica un “estado

psicolégico que resulta de la combinacién de trabajo fisico, presion emocional,
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restricciones sociales, asi como las demandas econOmicas que surgen al cuidar

dicho enfermo”.

Adicional a lo anterior, existe un sindrome asociado a todo este desgaste
fisico y mental, denominado “Burnout” o “Sindrome del cuidador quemado” el cual
de acuerdo con el sitio web, Know Alzhéimer (2016), se caracteriza por un estado
de agotamiento fisico, emocional y mental producido por haber cuidado durante
periodos estables, de extensa duracion y de alta implicacion, a personas
dependientes y no demuestran un panorama de cuales son los sintomas y también

de como mejorarlos.

Segun Know Alzhéimer (2016), los sintomas mas comunes y que pueden

ayudar a tomar las medidas oportunas son:

e La sensacion de agotamiento y el sentimiento de no disponibilidad de
recursos emocionales para reaccionar ante las situaciones que se producen
en el entorno, junto con la percepcion de incapacidad para seguir afrontando
las responsabilidades (“Agotamiento emocional®).

e EI trato despersonalizado, con una cierta desconexion emocional y
mecanizacién de la labor que se desempena (“Despersonalizaciéon”).

e La tendencia a generar autopercepcion negativa respecto de las
competencias y posibilidades de éxito (“Deterioro de la percepcion de
autoeficacia”).

e Disminucién de la autoestima, depresion, irritabilidad, ansiedad, fatiga,
insomnio, perturbaciones gastricas, etc.

e Deterioro de la calidad de las relaciones interpersonales (amigos, familia,
colegas, etc.).

e Disminuciéon del rendimiento, insatisfacciéon con la tarea, etc.

Know Alzhéimer (2016), propone medidas de actuacion para evitar y/o aliviar

la aparicion de este sindrome, para ello retoman los planteamientos de la Asociacién
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Psicogeriatrica Internacional, en concreto, los generados por los trastornos

conductuales y psicoldgicos asociados a la demencia:

Cambio de actitud, empatia, adaptabilidad ante los cambios.

Entender las causas y significados de determinadas conductas.
Expectativas realistas respecto a las capacidades de la persona enferma.
Tolerancia ante ciertas conductas problematicas.

Compromiso de mantener a la persona enferma en las actividades diarias.
Fomentar la dignidad y autoestima de la persona enferma permitiendo un
cierto grado de control sobre su vida y su entorno.

Preocupacion auténtica por el bienestar de la persona enferma. Respeto a
Su persona, a sus sentimientos e intereses.

Sentido del humor, capacidad para expresar sentimientos, creatividad en el
manejo de los problemas conductuales y capacidad de deteccién de los
desencadenantes.

Voluntad de mejora permanente. El cuidador perfecto no existe y cada dia se

aprende algo nuevo.

Al tener de referencia estos contenidos, se revela el impacto que tiene la

persona que padece la enfermedad de Alzheimer sobre quien ejerce el rol de

cuidador principal, asi como también sobre los profesionales que se ven

involucrados en la tarea de proveer cuidados al paciente, tales como médicos,

enfermeros, trabajadores sociales y profesores (Onmeda, 2016).

2.4.Asociacion Familiares de Alzhéimer de El Salvador

2.4.1. Historia

Segun Loépez et. al (2004), La Asociacion Familiares de Alzheimer El

Salvador, fue fundada aproximadamente en 1994, conforme lo manifiesta la Sra.

Lucy de Lopez, quien para entonces era secretaria de la Asociacion.
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Para los primeros afios, junto a la empresa de Laboratorios Bayer, se empezo
a buscar el tratamiento y manejo de dichos pacientes, afos en los que surgieron los
primeros casos de pacientes con enfermedad de la demencia, razén por la cual un
grupo de familiares empiezan a conseguir informacién de la enfermedad, ayudando
a ello, el Colegio de Quimicos y Farmacéuticos para distribuir medicamentos tales
como: nomotop y mederil. (Lopez et. al, 2004).

Cierto grupo de personas, a las que les toc6 enfrentar esa enfermedad de su
pariente decidieron reunirse y crear un grupo al cual se les pudiera informar los
cuidados que debieran tener para con su familiar. Por ello, la Sra. Julia Eugenia de
Zepeda, presidenta de la fundacion para entonces, junto a las sefioras de oficiales
se crea la Asociacion del Alzheimer, con la participacion de médicos, neurélogos,

familiares y laboratorios. (Lopez et. al, 2004).

Lopez et. al (2004) menciona también que en 1995, se realiza el primer
simposio de Alzheimer en El Salvador en el Hotel Intercontinental en San Salvador,

para informar a las familias sobre dicho padecimiento.

2.4.2 Rol de la Asociacion Familiares de Alzhéimer de El Salvador en los

cuidadores de pacientes con alzheimer

Lopez et. al (2004) menciona que en el marco del dia mundial del alzhéimer,
la Asociacion lleva a cabo un simposio cada afio sobre la enfermedad, y esta retne
a especialistas, familiares, interesados en comprender este padecimiento, en
donde se pretende informar sobre la enfermedad y lo relacionado psicol6gicamente,
médicamente a ella. Asi, también, es una forma de apoyo a las familias, para que

busquen ayuda y cuiden y respeten al paciente con enfermedad de Alzheimer.
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A estos simposios asisten familiares que tienen pacientes con Alzheimer para
gue se desenvuelvan de una mejor forma en su quehacer como cuidador. (Lopez
et. al, 2004)

2.5.Perspectivas tedricas orientadoras de la presente investigacion

A continuacién se describen las diferentes perspectivas teéricas a emplear
en la presente investigacion. Tanto las que sustentan el estudio en cuanto al disefio
fenomenoldgico en investigacion cualitativa, asi como las referidas al contenido
psicolégico. Ambas perspectivas  (psicoldgica humanista-existencial vy
fenomenoldgica) permitiran comprender los datos obtenidos de las experiencias de
los cuidadores de personas que presentan la enfermedad de Alzheimer, para

posteriormente llegar a una comprension de los significados de las mismas.

El estudio, se centra en la comprension de la subjetividad de los cuidadores,
por medio del andlisis de sus experiencias y los significados de las mismas. Esto
hace particularmente necesaria la seleccion de enfoques y tedricos cuyos
presupuestos permitan integrarse o converger al momento de llevar a cabo el

analisis de la informacion recabada a lo largo de todo el proceso de investigacion.

El lector podra observar que los autores retomados para explicar la postura
fenomenolégica son variados, en comparacion a Rogers, quien ha sido elegido
como unico soporte de la perspectiva psicolégica humanista—existencial, debido a
gue sus planteamientos permiten un acercamiento en buena medida a la
fenomenologia, pero sin llegar a un grado de similitud tal que impida realizar una

comparacion entre la fenomenologia y la psicologia humanista—existencial.

2.5.1. Enfoque Fenomenoldgico en Investigacion Cualitativa

Se define a la fenomenologia como el estudio de los fenémenos (o

experiencias) tal como se presentan y la manera en que estos son vividos a un nivel
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completamente subjetivo por las propias persona (Trejo, 2012). Por lo tanto se
partiria en un principio que la fenomenologia busca llegar a la comprension de la
subjetividad del ser humano, del ser, desde su propia vivencia, comprender aquello

gue en primera instancia parece solo accesible al individuo exclusivamente.

Nestor Leal (S.F.), describe el método fenomenoldgico, como aquel que se
orienta al abordaje de la realidad, partiendo del marco de referencia interno del
individuo. EI mismo Leal (S.F.), citando a Rogers (1959/1978) argumenta que lo
fenomenoldgico es el mundo subjetivo del hombre conformado por todo el campo
de experiencias, percepciones y recuerdos al que un individuo puede tener acceso

en un momento dado.

En investigacion cualitativa, para Hernandez Sampieri, Fernandez-Collado y
Baptista Lucio (2006), los disefios fenomenoldgicos, serian aquellos que se enfocan
en las experiencias individuales subjetivas de los participantes. Hacen referencia a
Bogden y Biklen (2003, citados por Sampieri, et.al. 2006), autores que conciben los
disefios fenomenolégicos como aquellos que pretenden “reconocer las

percepciones de las personas y el significado de un fendbmeno o experiencia”.

Segun las posturas de Creswell (1998), Alvarez-Gayou (2003) y Mertens
(2005), todos ellos citados por Sampieri et.al. (2006), la fenomenologia se
fundamentaria en una serie de premisas que vendrian a delimitar el accionar y

alcances de este disefio cualitativo de investigacion. Dichas premisas son:

e Se pretende describir y entender los fendmenos desde el punto de vista de
cada participante y desde la perspectiva construida colectivamente.

e Se basa en el analisis de discursos y temas especificos, asi como en la
busqueda de sus posibles significados.

e EIl investigador confia en la intuicién, imaginacion y en las estructuras

universales para lograr aprehender la experiencia de los participantes.
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e El investigador contextualiza las experiencias en términos de su
temporalidad, espacio, corporalidad y el contexto relacional.

e Las entrevistas, grupos de enfoque, recoleccion de documentos y materiales
e historias de vida se dirigen a encontrar temas sobre experiencias cotidianas
y excepcionales.

e En larecoleccion enfocada se obtiene informacion de las personas que han

experimentado el fendbmeno que se estudia.

Rut Vieytes citado por Merlino (2009), siguiendo un curso de pensamiento
similar a los anteriormente expuestos, plantea que “el objetivo de la investigacién
fenomenolodgica es centralmente el campo de los fendmenos tal como son vividos y
experimentados por los individuos”. Por lo tanto este tipo de investigacion, al centrar
su esfuerzos en la experiencia y los significados de la misma, vendria a conformar
“‘la investigacidon sistematica de la subjetividad” (Tesch, 1990, citado por Merlino,
2009).

Vieytes citado por Merlino (2009), presenta una postura muy similar a la de
Sampieri et.al. (2006), al contextualizar las experiencias estudiadas en cuatro
contextos diferentes, sin embargo Vieytes denomina esta clasificacion como los
existenciales basicos (espacio vivido, tiempo vivido, cuerpo vivido y las relaciones

humanas vividas).

Pavan Baptista, et.al (2011), citando a Dartigues (2003) y Merighi (2003),
plantea que la fenomenologia es el estudio de las esencias y se caracteriza por un
método de investigacién que se ocupa de los fendmenos, es decir, todo lo que se
manifiesta, abandonando los preconceptos y presupuestos. La investigacion
fenomenoldgica permite al investigador el acceso a la conciencia humana, el

regreso “a las cosas mismas”.

Haciendo referencia al método fenomenoldgico en investigacion cualitativa,

Trejo (2012), expone que la realizaciébn de estudios cualitativos, implicaria la
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ejecucion de tres etapas obligatorias, las cuales vendrian a orientar el trabajo de
investigacion. A continuacion se describen dichas etapas, asi como los

procedimientos o0 aspectos que se incluyen en estas.

Etapa descriptiva

Tiene por objetivo lograr una descripcion del fenbmeno de estudio, lo mas
completa y no prejuiciadamente posible, que refleje la realidad vivida por la persona,

su mundo, su situacion en la forma méas auténtica. Consta de tres pasos.

a) Eleccion de la técnica o procedimiento: Busca lograr la descripcion
mas exacta posible del fendmeno, por medio del empleo de uno o varios de los

siguientes procedimientos:

1) La observacion directa o participativa
2) La entrevista coloquial o dialégica
3) La encuesta o el cuestionario

4) El autorreportaje

b) La aplicaciéon de la técnica o procedimiento seleccionado: puede
describirse como la parte de practica de la recoleccion de informacidon, mediante la
aplicacion de las técnicas seleccionadas, asi como de los demas procedimientos a

desarrollar.

C) Elaboracion de la descripcion protocolar. esta consisten en la
descripcion lo mas detallada y veridica posible sobre el fenémeno estudiado. Para
ello, el autor propone seguir la siguiente serie de presupuestos: que refleje el
fendmeno o la realidad tal como se presentd; que sea lo mas completa posible y no
omita nada que pudiera tener relevancia para el estudio; que no contenga elementos
‘proyectados por el observador”, ideas suyas, teorias consagradas, prejuicios

propios o hipétesis plausibles; que recoja el fendmeno descrito en su contexto
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natural, en su situacién particular y el mundo propio en que se presenta, y que la

descripcion efectuada aparezca como una verdadera “ingenuidad disciplinada”.

Etapa Estructural

Esta etapa se centra en el estudio de las descripciones contenidas en los
protocolos; éstos estan constituidos de varios pasos entrelazados, por lo cual es
recomendable seguir la secuencia de éstos para tener un mejor analisis de los
fendmenos estudiados. Trejo (2012), propone una serie de pasos para llevar a cabo
esta tarea. Estos se exponen a continuacion.

Primer paso: Lectura general de la descripcion de cada protocolo.

Segundo paso: Delimitacion de las unidades tematicas naturales.

Tercer paso: Determinacion del tema central que domina cada unidad
tematica.

Cuarto paso: Expresion del tema central en lenguaje

Quinto paso: Integracion de todos los temas centrales en una unidad
descriptiva.

Sexto paso: Integracion de todas las estructuras particulares en una
estructura general.

Séptimo paso: Entrevista final con los sujetos de estudio cientifico.

Etapa de Discusion de los Resultados

Esta udltima etapa, intenta relacionar los resultados obtenidos de la
investigacion con las conclusiones o hallazgos de otros investigadores para
compararlos, contraponerlos o complementarlos, y entender mejor las posibles
diferencias o similitudes. De este modo, es posible llegar a una mayor integracion y

a un enriquecimiento del “cuerpo de conocimientos” del area estudiada.

El modelo de trabajo propuesto por Trejo, se presenta como muy completo al

momento de realizar investigaciones cualitativas, sin embargo Leal citando a Trejo
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(1989), propone una serie de cuatro etapas a realizar durante el proceso de

investigacion, muy similares a las propuestas por Trejo (2012). Estas serian:

A) Etapa previa o de clarificacion de los presupuestos de los
cuales parte el investigador.

B) Etapa descriptiva, en la que se expone una descripcién que
refleja, lo mas fielmente posible, la realidad vivida por el(los) individuo(s), en
relacion al tépico que se investiga;

C) Etapa estructural, que implica el estudio y andlisis
fenomenoldgico

D) La discusion del resultado del andlisis efectuado, en contraste
con lo planteado por otras investigaciones del tema o tépico abordado.

Silva, Lopez y Diniz (2008, citados por Pavan Baptista, et.al., 2011) conciben
el método fenomenoldgico como aquel que se dirige el interrogativo y al fendmeno
gue es algo inacabado, donde se puede desvelar el mundo cotidiano del Ser, donde

la experiencia se convierte en la descripcion de sus vivencias.

De esta forma, podria plantearse que la fenomenologia se centra
primordialmente en el significado, proceso que no existe separadamente de la
expresion y como tal es un fendmeno sensible al cuerpo y no simple subjetividad.
Por lo tanto el método fenomenoldgico esta dirigido a fijarse en los significados que
se dan, y que son tal como son propuestos por nuestras experiencias (Alves, 2006

citado por Pavan, et.al., 2011).

El investigador tiene la intencion de aprender de aquellos que han vivido o
viven una cierta experiencia, considerando que el sujeto que experimenta algo es
guien mas puede relatar tal vivencia. Asi, en la fenomenologia, la basqueda de
significados es una tarea fundamental para el investigador que se basa en un

método que se presta a llegar una comprension de los multiples significados de la
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experiencia vivida, y que, a su vez, tiene los multiples contornos (Moreira, 2002;

citado por Pavan, et.al., 2011).

Pavan, et.al., 2011, es enfatico en afirmar que para la fenomenologia, mas
importante es el reconocimiento de la experiencia, porque a medida que
compartimos una vivencia, una historia de vida, podemos descubrir los significados
ocultos y los fenébmenos por las apariencias y, por tanto, es posible llegar a las

esencias originarias de los seres humanos.

2.5.2 Enfoque Humanista — Existencial en Psicologia

Pezzano de Vengoechea (2011), define el enfoque de Rogers, haciendo uso
de las palabras del mismo creador, como “una «psicoterapia centrada en el cliente»
y se asocia con la psicologia humanista, que dignifica y valora el esfuerzo de la

persona por desarrollar sus potencialidades”.

Vengoechea (2011), plantea que la “terapia centrada en el cliente”, tiene
elementos comunes con la visién holistica y fenomenoldgica de la gestalt, de la
experiencial (gendlin) y del enfoque existencial”. Esto implicaria, que en
comparacion con otros enfoques existentes dentro del haber en psicologia, la
perspectiva de Rogers, propondria una mayor concentracion en el ser humano,
como ser capaz de vivenciar su mundo y darle una interpretacién particular a este,
completamente Unica y personal. Para él, la vida psiquica tendria por centro a la

vivencia, al fenémeno.

Rogers citado por Vengoechea (2011) propone una serie de ensefianzas, las
cuales demuestran con mayor claridad la importancia para este autor, de tomar al
ser humano como maximo y Unico conocedor de su propia experiencia. Entre estas

se encuentra:
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a) La importancia de confiar en la propia experiencia

b) La evaluacion de los deméas no debe ser tomada como una guia
C) La propia experiencia es la maxima autoridad

d) La importancia de gozar al encontrar armonia en la experiencia
e) Los hechos no son hostiles

f) Aguello que es personal resulta mas general

0) Las personas se orientan en una direccién positiva

h) La vida es un proceso dindmico y cambiante

Ryachlak (1988) al momento de hacer un recorrido explicativo por la teoria
de Rogers, hace la diferenciacion respecto a los procesos mentales (pensamientos,
conciencia, etc.) y los corporales (sentimientos, procesos biologicos, etc.) la
combinacion de ambos procesos, genera la experiencia organismica, la cual

aparece como total e integradora, tal cual como una Gestalt.

Sin embargo, para que experiencias puedan ser accesibles al ser humano,
estas deben presentarse ante €l por medio de simbolos. Para Ryachlak (1988), un
Simbolo, consiste en una reflexion cognoscitiva (mental) de algun estado de las
cosas en la vida de una persona, el cual se experimenta por medio del significado,

particular y personal, de una palabra o imagen.

Planteado lo anterior, se tendria que el campo fenoménico (centro de las
experiencias vividas por la persona) seria una integracion de todos los factores
anteriormente mencionados, en mutua y constante interaccion. Sin embargo debe
aclararse que para Rogers, los procesos fisioldgicos y biolégicos, asi como la
actividad del sistema nervioso superior, no se consideran como parte o componente

del campo fenoménico.

Lo anterior se debe a que al momento de vivir un evento, la persona tiene
consciencia de la experiencia (experiencia organica) conformada por la interaccién

de los procesos mentales y corporales, mas no de las causas, funcionamiento o
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cambios a nivel fisiolégico que suceden. La persona puede tener acceso a lo
fenoménico (las sensaciones, pensamientos o ideas ante un evento), pero no a lo

noumenal (el funcionamiento, estructura o composicion de un evento o estado).

Rychlak (1988), explica que es debido a lo complejo del proceso experiencial
y su impacto en el campo fenoménico, que los sentimientos que se tienen en
relacién con todos los aspectos de la vida, son muy importantes para definir lo que
las diversas situaciones y circunstancias significan para las personas. Esto es
llamado simbolizacién potencial. La capacidad para poder simbolizar con exactitud

los sentimientos y asi poder reconocer su verdadera naturaleza.

Para Rogers, citado por Rychlak (1988), el campo fenoménico define la
realidad subjetiva de la persona. Debido a esto, el mismo tedrico plantea que
mientras mas abierta y menos temerosa sea la persona, en relacion a las
circunstancias cambiantes de la vida, mas probabilidad habra de que esta sea capaz

de conocerse a si misma.

Otros de los conceptos vitales en la teoria de Rogers, son el si mismo y la
estructura del si mismo (Rychlak, 1988). El primero se refiere a la definicion del si
mismo consciente que la persona se da cuando habla de yo (él o ella misma),
mientras que el segundo, se emplea cuando se habla de las personas desde un

marco de referencia externo (la persona es descrita por otros).

Una vez planteados los aspectos anteriores, referente al funcionamiento del
mundo psicoldgico del individuo, surge la duda respecto a los motivos, razones o
necesidades que impulsan la actividad en el ser humano. Para Rogers, citado por
Campos (1982), el concepto motivacional basico en la personalidad seria la

tendencia actualizante.

Campos (1982), expone que en la teoria de Rogers todas las demas

necesidades experimentadas por el ser humano, se encontrarian supeditadas a la
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necesidad de actualizacion o tendencia actualizante, puesto que todas estas
tenderian a mantener y desarrollar el organismo. Estas necesidades vendrian a ser
“tensiones fisiolégicas que, cuando son experimentadas, forman la base de la
conducta que aparece funcionalmente (aunque no conscientemente) destinada a

reducir la tensién y a mantener y a desarrollar el organismo” (Campos, 1982).

Como ya se expuso en los parrafos anteriores, existen otras necesidades,
gue se encuentra directamente vinculadas y supeditadas a la necesidad o tendencia
actualizante, partiendo de Campos (1982) y Rychlak (1988), estas serian:

2.2 Necesidad de consideracion positiva incondicional por parte de los otros:
esta comprenderia la comprension, el respeto y aceptacion total de los
sentimientos de una persona, por parte de los otros, sin pedir o solicitar

nada a cambio.

2.3  Necesidad de autoconsideracion positiva incondicional: esta vendria a ser
el sentimiento de consideracion positiva que el individuo llega a asociar
con una experiencia particular de si mismo o0 con un grupo de sus
experiencias. Campos (1982) plantea que tanto esta necesidad, como la
de consideracion positiva por parte de los demas, se desarrollan durante

la infancia.

Ya se ha presentado, de manera general la teoria humanista — existencial de
Rogers, en lo que respecta a la estructura de la personalidad, funcionamiento de los
procesos psicologicos y las motivaciones de la conducta. Esto permitira,
conjuntamente con la teoria fenomenoldgica, comprender la vivencia subjetiva de

las personas cuidadoras de familiares que adolecen de la enfermedad de Alzheimer.
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3. METODOLOGIA

3.1 Método

Olabuénaga, en su obra La Descodificacion de la Vida Cotidiana (1989),
expone algunos aspectos general referentes a los enfoques cualitativo y
cuantitativo, que permiten aclarar las diferencias y caracteristicas particulares de
cada uno. Para este autor, “suele identificarse la metodologia cualitativa con el uso
las palabras, las descripciones, las vifietas y los relatos, en contraposicion al uso de
los numeros, las tablas, los tests de significacion y los modelos estadisticos”,
usualmente empleados en los modelos cuantitativos.

Siguiendo la postura de Olabuénaga (1989), en la obra anteriormente citada,
se describe como cualitativo a los diferentes métodos y estrategias de recogida de
informacion, que no implican los sondeos masivos de muestras de una determinada
poblaciéon o experimentos de laboratorio altamente controlados, y que por el
contrario, optan por el uso de variables discretas, la formulaciéon de temas o
problematicas poco estructuradas y/o abiertas, asi como el trabajo con hipotesis
poco elaboradas operacionalmente.

El presente estudio se centr6 en explorar, comprender e interpretar los
significados de las experiencias vividas por personas al cuidar a familiares que
adolecen la enfermedad de Alzheimer. Para llevarlo a cabo, el método cualitativo se
mostrd propicio, debido a que su objetivo principal no fue obtener resultados que
pudieran ser generalizables a través de nuameros, o replicables en contextos
similares. Al contrario, pretendié desarrollar un analisis exhaustivo de las vivencias
de los sujetos de la investigacion para crear una explicacién tedrica sobre el
fendmeno y la subjetividad de los cuidadores.

Hacer uso del método cualitativo implico un mayor acercamiento al fendmeno
estudiado (los cuidadores y sus experiencias en relacién a sus familiares), asi como

la obtencion de informacion en mayor cantidad, calidad y riqueza de significado.
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3.2 Esquema Teodrico

El andlisis e interpretacion de la informacidn recolectada dentro del proceso
de recogida de datos, asi como su posterior andlisis e interpretacién, se apoyaron
en el empleo del disefio fenomenoldgico en investigacion cualitativa y el modelo
humanista—existencial, especificamente la terapia centrada en el cliente, disefiada
por Carl Rogers. Ambos enfoques permitieron acercarse al aspecto subjetivo de los
fendmenos y experiencias vividas por individuos en sus aspectos sociales y
psicolégicos.

Para Rut Vieytes (Merlino, et al. 2008), el andlisis de los datos en el disefio
fenomenolodgico, se puede realizar mediante el empleo y analisis de los cuatro

existenciales basicos. Estos fueron:

Cuerpo vivido: implicé todas las vivencias corporales experimentadas por
los sujetos. Las reacciones, estimulos, gestos, malestares, entre otros; vinculados

con las vivencias y experiencias actuales en su rol de cuidador.

Tiempo vivido: que hizo referencia a la nocién de tiempo, ciclos, periodos,
por los cuales atravesaron los cuidadores percibiéndose a si mismos, su actividad
y su entorno. También tomo en cuenta las transiciones entre los diferentes cambios

efectuados a lo largo de la vida del cuidador.

Espacio vivido: entendido como los entornos, espacios, lugares, etc. en los
cuales los cuidadores desarrollan y viven su cotidianeidad. Los significados de estos

y las implicaciones para su vida.

Comunalidad: enfatizado en la diversidad de relaciones, percibidas por
presencia 0 ausencia, que los sujetos experimentan en su cotidianeidad, y los
significados que han adjudicado a cada una ellas. Estas comprender en su mayoria

la vecindad, los entornos fisico — sociales y la comunidad, etc.
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3.3 Disefio muestral no probabilistico, por conveniencia

El muestreo no probabilistico implicé que los sujetos participantes del
estudio, debian cumplir con una serie de caracteristicas que los identificaran como
personas que cuidan a sus familiares que adolecen de alzhéimer; y que, a la vez,
estas caracteristicas no permitirian la eleccion de personas de forma aleatoria,
dando lugar al equipo investigador de seleccionar a aquéllas que mas se apegaran
a los objetivos del estudio. Entre las caracteristicas que debian poseer, estan:

- Estar afiliado a la Asociacion Familiares de Alzheimer.
- Tener mas de un ano cuidando a su familiar con enfermedad de Alzheimer.
- No tener un trabajo fijo asalariado.

- Debe ejercer su rol de cuidador la mayor parte del tiempo.

Los sujetos, fueron elegidos unicamente si cumplian las caracteristicas antes
mencionadas. No se fueron necesarios métodos probabilisticos para llevar a cabo
la seleccion de la muestra, puesto que esta estuvo en la eleccion de cuatro casos

representativos de la poblacion.

Respecto a la cantidad de casos, se debié a la naturaleza del disefio de
investigacion seleccionada (fenomenoldgica) y a la cantidad y calidad de la
informacion que se obtuvo durante el proceso de recopilacion de datos. La
informacion consistid en las trascripciones de las entrevistas realizadas a cada
cuidador, por lo cual para incrementar la calidad y fidelidad de los datos, se trabajo
con una muestra que permitié controlar en la mayor medida posible el proceso de

recopilacion y analisis.

3.4Ubicacion del contexto

Los contextos naturales en los cuales se desarroll6 la investigacion son

espacios sociales y cotidianos donde se desenvuelven los cuidadores, mantienen
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sus relaciones sociales, y en los que vivencian las experiencias que el estudio

pretende interpretar. Dichos contextos son:

a) La Asociacion de Familiares de Alzheimer El Salvador.
b) El hogar de cada uno de los cuidadores seleccionados, miembros de la

Asociacion.

El contacto inicial fue con la Asociacion Familiares de Alzheimer de El
Salvador, la cual funcioné como enlace para establecer comunicaciéon con los
participantes, la asociacion exigié que el equipo investigador brindase apoyo en
actividades que desarrollara durante el periodo de la investigacion, con el objetivo
de acercarse a los participantes propuestos por la Asociacion de acuerdo a los

requisitos planteados en el perfil de la investigacion.

Esta institucion apoya a las personas que realizan la tarea de cuidador de
personas que presentan el cuadro clinico de la enfermedad de Alzheimer, en
cualquiera de sus etapas. Este apoyo se concretiza por medio de la realizacion de
reuniones mensuales, en las cuales los cuidadores tienen la oportunidad de recibir
charlas formativas sobre diversos temas concernientes al cuidado de los pacientes
con la enfermedad de Alzheimer, asi como también actividades béasicas de auto-
cuidado para los que tienen el rol de cuidador. Dichas actividades consisten en
reuniones de expresion emocional, consejeria psicologica, hasta excursiones a

diferentes sitios turisticos del pais.

La Asociacion Familiares de Alzheimer de El Salvador, a pesar de la ayuda
gue proporciona a los cuidadores, no cuenta con un programa de atencién
psicologica especificamente dirigido a los cuidadores para proporcionarles un apoyo
gue les permita reducir o controlar el estrés ocasionado por su rutina diaria al ser un
cuidador. Existe atencion psicolégica (no individualizada) que brinda cierto alivio

para establecer habilidades de resiliencia para cuidar a una persona que adolece
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de alzhéimer, pero en su mayoria esta atencion se mantiene a nivel de consejeria

grupal.

En lo referente a los hogares de los cuidadores, se realizaron visitas
preliminares y se aplicaron entrevistas generales para poder describir a los
participantes, la condicidn actual, en ese periodo de tiempo, asi como su contexto,
sus relaciones sociales y actividades cotidianas. Los cuidadores permitieron al
equipo investigador mantener contacto a través de llamadas telefénicas cuando era
necesario, por ejemplo cuando se programaron las visitas o para compartir

informacion general referente a la asociacion o la investigacion.

En su mayoria los hogares de los cuidadores presentaron una condicion
favorable para llevar a cabo las actividades que demanda la relacion familiar
enfermo-cuidador; asi, como para realizar actividades familiares y otras que
involucren a personas ajenas a la familia (como el caso de hacer posible la
investigacion, y ciertos rituales que algunas personas hacen desde sus creencias

religiosas).

Los hogares poseen condiciones estructurales minimas y econdmicas para
vivir (se encuentran ubicadas en zonas relativamente seguras, con poca incidencia
de pandillas, de violencia o problemas de criminalidad, asi como un nivel econémico
gue no refleja pobreza extrema, sin dificultad para tener acceso a los servicios
basicos necesarios) asi como los que reflejan un alto grado de capacidad de
adquisiciéon y estatus socioeconoémico (residenciales privadas, casas de lujo, etc.),
por esta razon no puede realizarse una caracterizacion de contextos y casos
homogéneos, pues cada una de las familias presenta sus particularidades, lo cual

implicaria que los sujetos y contextos presentarian una cualidad heterogénea.
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3.5. Participantes

En los siguientes péarrafos, se presentan las caracteristicas generales y
especificas que tienen los participantes del estudio (a quienes se les llamaréa
cuidadores), y que son personas que cuidan a su familiar que adolece la

enfermedad de Alzheimer.

3.5.1. Caracteristicas generales

De los cuidadores, tres de los cuatro, se encuentran en la etapa adulta tardia
gue dedican por completo su tiempo para suplir las necesidades que sus familiares
demandan; las personas que adolecen de la enfermedad de Alzheimer no pueden
permanecer solos ni mucho menos cuidarse y necesitan de alguien que esté a su
disposicion. Entre los parentescos de dichos familiares enfermos hay: dos hijas, un
hijo y una esposa, que en su totalidad dan como resultado cuatro personas que han
decidido cuidar de la persona con la enfermedad por el vinculo afectivo que sienten

hacia ella y por la falta de apoyo familiar.

Los cuidadores no trabajan porque estan en calidad de jubilados o han
renunciado a sus trabajos, lo que les favorece para atender a sus familiares
enfermos en cuanto a las necesidades emocionales (dar carifio, calmar sus enojos
0 angustias), fisicas (ayudarlo a caminar o en sus necesidades fisiolégicas, cubrir
gastos econdmicos), psiquicas (reorientarlo, si es posible ubicarlo, conversar),
médicas (citas en hospitales, dar medicina), entre otras que estos demandan. En su
mayoria, los cuidadores dependen economicamente de otros familiares o de

trabajos ocasionales.

Respecto a las caracteristicas de los cuidadores, en relacion a sus rasgos de
personalidad, se les puede describir a todos como personas extrovertidas, abiertas
a compartir sus experiencias y explicar su percepcion sobre las diferentes

situaciones en las que han tenido que ir desenvolviéndose, son personas afables
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en su mayoria, solamente uno de ellos se mostrd reservado con algunos temas de
conversacion, sin embargo, todos mostraron una actitud positiva para afrontar la
enfermedad que su familiar adolece y estuvieron dispuestos a colaborar con la
investigacion, con el fin de ayudar al equipo investigador a conocer las experiencias
al cuidar a sus familiares con la enfermedad de Alzheimer; asi como también el
propésito de ser beneficiadas con la misma y ayudar a las otras personas que

participan.

Durante la inmersion a los contextos cotidianos es notable que aun decaeny
se sienten desmotivados debido a la sobrecarga de ser cuidador; otros, se sienten
angustiados, no tienen ideas claras sobre qué hacer para ayudar a su familiar
enfermo y algunos han llegado a tener el deseo de abandonar la tarea de ser un
cuidador o considerado incluso la idea del suicidio, sin embargo expresan haberla
abandonado debido a la necesidad que presenta su familiar de ser atendido y la

falta de otra persona o personas que puedan encargarse de él o de ella.

En su devenir historico, han desarrollado cierta ambivalencia emocional
caracterizada por sentimientos y actitudes positivas como negativas, tanto en los
cuidados hacia la persona con enfermedad de Alzheimer, como hacia si mismo; lo
cual significa que, en la medida que cuidan a su familiar con enfermedad de
Alzheimer sienten satisfaccion y alivio al saber que estan haciendo un esfuerzo por
cuidar de su esposo o de su madre, pero sienten malestar al enojarse con ellos por

comportamientos estresantes que genera la enfermedad.

3.5.2. Caracteristicas especificas

A continuacion se describen los participantes, caso por caso, sin embargo
por razones de privacidad y proteccién a la identidad, no se proporcionan nombres,

ni ubicaciones exactas de las personas.
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Cuidador 1

Vive en Ciudad Merliot, de sexo femenino, de 55 afios de edad, cuida a su
madre de 84 afos de edad. Es una persona preocupada por los cuidados que debe
tener hacia su madre, con las medicinas que necesita y con la condicion de salud
en general, aunque desconfia del sistema de salud y busca otras opciones privadas;
asi, como se preocupa por si esta haciendo las cosas adecuadamente o si hay algo
gue deba mejorar y como podria hacerlo para darle a su madre la mejor atencion

posible.

En cuanto, a su esfera afectiva, es una mujer con sentimientos ambivalentes,
ya que se siente satisfecha al realizar actividades en beneficio de su madre, no
obstante, siente rechazos hacia algunas actividades que debe realizar como la tarea
del bafio o lo relacionado con la limpieza personal de la madre. En ocasiones, busca
la manera de aliviar el estrés, yéndose a un centro comercial, a tomar un descanso

y regresar horas despueés.

Respecto a la interaccion con su madre, le gusta platicar con ella y tomarse
algunas situaciones con humor, como por ejemplo, cuando se recuerda de cosas
pasadas, 0 expresa acontecimientos que ya han sucedido, pero la madre los vive
como presentes. Ella le permite desplazarse a su madre dentro de su casa hasta
donde considera que su madre puede hacerlo, es decir que no le ayuda a caminar
o hacer algo mientras no le solicite ayuda, ya que tiene el criterio de dejarla ser

independiente hasta que le pida ayuda.

Cuidador 2

Reside en San Jacinto, de sexo femenino, de 63 afios de edad y cuida a su
madre de 84 afios de edad. Es una persona afable que desde un inicio confié en el
equipo investigador, al brindar datos de su situacién personal, especificamente de

la relacién que tiene con su madre, de los diferentes retos y dificultades que vive
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diariamente y la relacién que mantiene con sus hermanos/as. Ella es una persona
que aparte de sentir preocupaciones por la vida de su madre, vive también con
problemas de salud, incluso, a veces posterga algunas citas con el médico para no
dejar de atender a su madre.

Es una persona con sentimientos ambivalentes, pues siente satisfaccion al
cuidar a su madre y sentimientos de culpa por no poder hacer mas de lo que esta a
su alcance; siente tristeza por cdmo ha tratado a su madre en algunas ocasiones,
incluyendo situaciones en las que desconocia sobre la enfermedad de Alzheimer
gue su madre adolece. No recibe el total apoyo de sus hermanas. La mayor parte
del tiempo esta con su madre, cuidandola cuando duerme, come, se bafa, 0
camina; son dos personas que platican y a veces salen a caminar juntas; sin
embargo, hay situaciones que le generan estrés, como cuando la madre se enoja y
empieza a golpear cosas o gritarle, asi como cuando se desespera y no consigue

calmarla, o cuando tiene que repetirle las cosas en mas de dos ocasiones.

Cuidador 3

Vive en la Colonia Satélite, de sexo femenino, de 68 afios de edad, cuida a
Su esposo de 73 aflos de edad, es una persona extrovertida y atenta. Ella se
encarga de todas las actividades de aseo del hogar y también del cuido de su

esposo, ella cocina, va al mercado, entre otras actividades.

La relacion que mantiene con su esposo parece carifiosa pues frente al
equipo investigador lo llamaba “papi”. No muestra una actitud de negacion respecto
a la condiciébn de su esposo ya que nos manifiesta estar consciente de las
consecuencias del alzhéimer y nos dice que lo apoya incondicionalmente. Quedo

muy emocionada con la visita del equipo y con la investigacion en si.
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Cuidador 4

Vive en Santa Tecla, de sexo masculino, de 44 afios de edad, cuida a su
madre de 68 afos de edad, es un hombre abierto a compartir sus experiencias
personales, aunque al principio se haya presentado como alguien timido y
reservado en los detalles que debiera mencionar. Es una persona que manifiesta
sentir carga emocional al estar cuidando de su madre, él es alguien que lucha a
diario con las dificultades que se le presentan. Se puede mencionar que
aparentemente sufre de inestabilidad emocional, por lo que esta en un cambio
constante de emociones con respecto a las situaciones que vive en el cuidado de
su madre, 0 respecto a las personas con las que se relaciona (como por ejemplo
con sus hermanas), y ademas, presenta muchos sintomas de ansiedad ante la
situacion actual que vive con su madre, y con la idea del prondstico que él imagina
gue ella podria sufrir.

Es un hijo que siempre esta pendiente de los cuidados de su madre. Tiene
problemas con sus hermanas, ya que al parecer, estas no le ayudan con los
cuidados y atenciones que debe recibir la madre, y el hecho de no mantener
vinculos afectivos cercanos con sus hermanas, lo hace sentirse desesperado y con
sentimientos de enojo, ya que siente que no le ayudan y que lo han dejado solo en
la tarea de ser cuidador, asi como no se percibe una adecuada comunicacion entre
ellos. Por la dificultad que presenta el cuidar a su madre, no ha conseguido alguien
mas que pueda ayudarle ya que cuando ella se molesta se vuelve un poco agresiva
y aungue no ha golpeado a alguien, han percibido la intencion de hacerlo o de

insultar. Sélo recibe apoyo de otra persona externa a la familia.

3.6. Técnicas e instrumentos de recolecciéon de datos

Sobre los métodos y técnicas (observacion, entrevista con temas generales
y pruebas psicolégicas) que se emplearon para la recoleccion, analisis e
interpretacion de datos. Se opté por estos métodos y técnicas provenientes del

enfoque fenomenoldgico de la investigacion cualitativa y la investigacion
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psicoldgica; ya que facilitaron el acercamiento al fenébmeno y la comprension del

mismo.

3.6.1.

Métodos

Se hace una descripcion de los métodos mencionados. De tal forma que el

lector pueda tener una comprension clara del funcionamiento, objetivo y empleo de

los mismos.

3.6.2.

La entrevista: proceso dialégico en el que se establece una relacion de

confianza e intimidad entre entrevistador — entrevistado, con el fin de obtener
informacion acerca de las experiencias y vivencias vinculadas al diario vivir
de los cuidadores en relacion a los servicios y atenciones que proporcionan
a su familiar, el vinculo emocional y el efecto e incidencia que estos tienen
en la salud (fisica y mental) del cuidador.

La observacion: proceso que permitio obtener impresiones del ambiente,

medio social y conducta manifiesta de los cuidadores en las diferentes
interacciones que se mantengan con ellos a lo largo de todo el proceso. La
informacion obtenida por medio de este método se refleja en las notas
efectuadas en las bitacoras.

Pruebas Psicoldgicas: instrumentos estandarizados y validados que evaluan

uno o varios aspectos especificos de la vida psicologica del ser humano.
Implican generalmente el analisis de las respuestas del sujeto ante un item
0 reactivo especifico.

Técnicas

Entre las técnicas que comprendieron el empleo de estos métodos y que se

revelaron pertinentes para el estudio se encuentran:
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La entrevista en profundidad: se aplicaron entrevistas con temas generales

gue permitieron obtener grandes cantidades traducidas en descripciones,
narraciones y relatos de informacién, en torno a diversos temas o0 aspectos
de las experiencias vividas por parte de las personas entrevistadas; aspectos
gue se desean estudiar en cuanto a su intimidad, buscando a cada momento,
obtener la mayor claridad posible sobre los mismos.

Bitacoras: Se emple6 con la finalidad de realizar anotaciones referidas a
observaciones efectuadas u otros datos que no puedan ser registrados

mediante las otras técnicas.

3.6.3. Instrumentos

A continuacion se describen los instrumentos que se emplearon durante el

proceso de investigacion. Debe denotarse que las guias de entrevistas y la escala

de sobrecarga del cuidador Zarit, fueron aplicadas especificamente durante la etapa

de recoleccion de datos, al igual que las bitacoras, las cuales fueron usadas durante

las entrevistas en profundidad.

Escala de sobrecarga del cuidador Zarit: instrumento de evaluacion

psicologica, disefiado por S.H. Zarit, K.E. Reever y J. Bach-Peterson, que
consta de 22 items que se puntian en base a una escala de Liker,
seleccionando una entre cinco opciones diferentes de respuesta por cada
item de acuerdo a como la personas que la esta respondiendo se sienta. Esta
prueba evalla la salud fisica, salud psicolégica, actividades sociales y
recursos economicos de los cuidadores. Dicha escala se analizé con un
profesional de la psicologia experto en métodos y técnicas psicoldgicas, y se
encontré que a diferencia de otras pruebas psicoldgicas, esta escala ha sido
disefiada especificamente para evaluar la sobrecarga en cuidadores a partir

de la teoria general del estrés. (Ver Anexos)

64



3.6.4.

3.7.

Guias de entrevista: Se disefiaron siete guias de entrevista en profundidad.

Cuatro exploraron los existenciales basicos postulados por el Disefio
Fenomenoldgico (cuerpo vivido, espacio vivido, tiempo vivido vy
comunalidad), mientras que las tres restantes evaluaron los procesos
psicologicos (cognicidn, conducta y afectos) de los cuidadores/as. Todas las
entrevistas fueron sujetas a un proceso de validacion, en el que debian
cumplir minimos criterios cientificos de validez de contenido para poder ser
aplicadas en la investigacion, de acuerdo al criterio de los jueces expertos,
ellos evaluaron los instrumentos, item por item, dieron sus observaciones y
fueron aprobadas al superar las mismas, la valoracion fue con la pericia del
método cualitativo. En total, fueron dos socidlogos, por su conocimiento

sobre el método cualitativo, y cuatro psicologos. (Ver Anexos)

Bitacoras: consistié en anotaciones sobre la hora, fecha, lugar, participantes,
y contenidos de la jornada en hojas que el equipo investigador llevaba para
ello, especificamente aspectos obtenidos a partir de la observacion realizada
por el equipo investigador. (Ver Anexos)

Equipos

Celulares inteligentes: celulares con Sistema Operativo Android, con

capacidad para grabar audio en alta definicion.

Aspectos Eticos de la investigacion

Privacidad.

La investigacion se realiz6 en el hogar (contexto natural de los participantes),

y en la Asociacion Familiares de Alzheimer El Salvador, y sus diversas actividades

cotidianas, ya que son ambientes adecuados para que puedan expresarse

libremente, y se sientan seguros de interactuar de una forma natural, sin

interrupciones ni inquietudes.
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Confidencialidad.

Se refiere que como equipo investigador, se traté la informacién de una
manera profesional con fines académicos e investigativos, y de cuidar la intimidad
y aquéllos aspectos que especifiquen los cuidadores como convenientes y que

estan detras del estudio.

Consentimiento.

Se inform6 a los cuidadores sobre los objetivos que se deseaban alcanzar
con la investigacion y el propésito de cada una de las actividades a realizar, sin
tratar de imponer o sobrepasar sus valores o creencias. Toda actividad realizada
fue comprendida y realizada con el permiso de los cuidadores, teniendo la libertad
de retirarse del proceso si asi lo hubiesen deseado; ademas, se solicitd permiso

para el uso de aparatos, como la grabadora de sonidos de los teléfonos inteligentes.

3.8. Procedimiento de recoleccién de datos

Este proceso comprendio tres etapas. Las cuales fueron:

3.8.1. La primera, relativa a los contextos.

Implico el contacto inicial con la Asociacion de Familiares de Alzheimer El
Salvador, asi como con cuatro afiliados especificos de la misma, quienes debieron
cumplir con caracteristicas de seleccion (necesarias) para participar en el estudio,
para ellos se aplico el muestreo no probabilistico, ocupado en la metodologia
cualitativa, el cual fue de tipo intencional, ya que el equipo investigador se encargo
de establecer los criterios para seleccionar la muestreo; estos criterios, fueron: que
no tuvieran un trabajo fijo asalariado, haber estado mas de un afio al cuidado de su
familiar con enfermedad de Alzheimer, que se dedicara a su tarea de cuidador la
mayor parte del tiempo, y que fueran afiliados de la Asociacion Familiares de

Alzheimer El Salvador, de manera que en esta etapa, se fueron conociendo a los
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cuidadores, su contexto y el ambiente en el que se desenvolvian para poder llegar

a conocer el fendmeno que se ha estudiado.

3.8.2. La segunda etapa comprende el disefio y elaboracion de los
instrumentos de recolecciéon de datos, y su posterior aplicacion.

La aplicaciéon de los mismos fue efectuada de dos formas: entrevistas
individuales en las instalaciones de la Asociacion Familiares de Alzheimer El
Salvador y realizacion de visitas domiciliares a los sujetos. Entre los instrumentos y
aparatos que se emplearon se tienen:

= Guias de entrevista en profundidad, que contenian temas generales
de andlisis sobre las areas estudiadas para cada participante.

= Bitacoras, en las que se anotaron aspectos que ocurrieron 0 se
percibieron de cada dia de ejecucion de alguna determinada actividad
contacto con las personas (entrevistas), u observaciones respectivas.

= Teléfono inteligente con sistema operativo Android, con las cuales se
grabaron en audio las entrevistas, mientras sea permitido por parte de

los participantes.

3.8.3. Tercera etapa, representacion de la informacion obtenida y su

respectivo analisis.

Comprendi6 el analisis e interpretacion de la informacion obtenida, asi como
la forma de presentar los resultados del estudio en categorias establecidas que
emergen de la teoria psicolégica (humanista-existencial), y de la teoria
fenomenolégica, partiendo de los datos proporcionados por los participantes.
Buscando también mayor claridad en el estudio, se presentan caso por caso, los
resultados, asi como de manera global. Asi también, se disefié una propuesta de

auto-cuidado que pueda ser llevada a cabo por los miembros de la asociacion.
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4. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

A continuacién se presenta la forma en que fue organizada e interpretada la

informacién recolectada.

4.1 Presentacion de datos obtenidos en la investigacion:

Los resultados de la investigacién son presentados en el orden siguien:

4.1.1. Diagrama de categorizacion. En el que se presenta y se describe cOmo se

fue categorizando la informacion.

4.1.2. Cuadros de interpretacion. Dos series de cuadros, que representan la
informacion obtenida durante el proceso de recoleccion de datos, organizada en
funcion de:
a) La correlacion entre existenciales basicos y procesos psicolégicos basicos,
yi
b) La triangulacion de los resultados entre los métodos utilizados, que son las
entrevistas, observaciones realizadas y diagnostico de la Escala de

Sobrecarga del Cuidador Zarit.

4.1.3 Esquema tedrico. En el que se visualiza la relacion de categorias explicado

en la teoria reflexiva y critica en el analisis de resultados.

4.1.4 Definicién de categorias. Se describen cada una de las categorias del

estudio.
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4.1.1 Diagrama de categorizacion para la comprension de la realizacion de la

investigacion

Categorias del Enfoque Categorias Categorias de Categorias
fenomeno_lc')gico_ o generales la ) _Teoria especificas Interpretacion
Cuatro existenciales basicos psicologica
. Area afectiva Tristeza Diversos sentimien-
Cuerpo -,Malestar Desanimo tos muestran los
vivido » fisico _ Preocupacion cuidadores como
- Sensaciones - Emociones Enojo respugsta a I_a carga
- Sentimientos Cansancio de lidiar dl_arlamente
. . con los cuidados del
Significados de Optimismo familiar
las experiencias .
vividas por
personas al . Mantienen una
cuidar a sus — Area rutina establecida, la
familiares  que Espacio - Vivencias conductual cual, los obliga a
adolecen la vivido » - Escenarios y -Repuesta Aislamiento distanciarse de las
Enfermedad de contextos fisica Privacidad demas persona, Y
Alzhéimer de la _ Actividad fisica dedicarse por
Aspciacic')n Fa- Cotidianeidad Rutina completo a una
miliares de persona les ha
Alzhéimer El . . hecho perder el ritmo
Salvador, del de vida anterior.
departamento
de San Area cognitiva Tienen ideas de ser
Salvador. Tiempo » - Cambios -Ideas los Unicos
vivido - Frecuencia _Creencias . capacitados  para
espirituales Optimismo cund_e_1r a sus
) Dependencia familiares, ademas
Obligacion de ver las tareas
Pendencia como una obligacion
Carga de hacerla y poner

Comuna-
lidad

\

atencioén a las distin-
tas responsabili-
dades.

Area afectiva

- Apoyo social
comunitario

- Relaciones
interpersona-
les

- Emociones.
- Sentimientos

Incomprendido
Resignacion
Culpa

Apoyo

Enojo

Experimentan emo-
ciones mayormente
negativas ante la
falta de apoyo de sus
familiares y amigos,
y demas personas
conaocidas.

Diagrama 1. Proceso de categorizacion
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4.1.2. Cuadros de Interpretacién de resultados obtenidos en la investigacién

4.1.2.1. Cuadros de analisis e interpretacion de categorias del enfoque fenomenoldgico
CUADRO DE INTERPRETACION #1 EXISTENCIAL DEL CUERPO VIVIDO
Categori | Categori
ateorica/ a Cuidador 1 Cuidador 2 Cuidador 3 Cuidador 4 Categgna -
sub psicologi especifica Interpretacion
categoria | cal/sub del dato
S categoria
(C.V) (A.A) “Estuve una | “Ahorita, yo si, ya | “Siento que siempre | “No me Los cuidadores vivencian
Cuerpo Area semalna me siento un e'lstgy pent;liente de ta;tlegrabaOI salir, diferentes aspectos afectivos y
ivi i completa  que | poco més | él. Que prefierono... | hay yo decia y . . .
vivido afectiva realmente se me | cansada,...” cualquier cosa yo lo | como la gente y ﬂSICO.S' Entre las vivencias
(M.F) habia subido el dejo por estar con él, | que le pasa y | afectivas se encuentran los
e azUcar, porque | “Me sentia como | y... eso es lo que yo | porque se ve asi | Tristeza sentimientos de tristeza,
I\{Iglestar (E.S) mi madre, este, | cansada, he sentido hasta | todo triste y a mf optimismo y preocupacion y en
fisico Emocione | se hizo tres | levantarme ahoray otra cosa no. | cuando me | Desanimo cuanto a las emociones hay
S veces pupu en el | varias veces en | Que deseos de | preguntaban desanimo y enojo.
(SA) cuarto...” la noche, siento | llorar, que  de | esoseme hacia | preocupacion
Sensacio gue no dormi | enojarme. No, nada | un nudo en la Estas vivencias son una
nes (Sl.) “...sehaceen bien, como algo, | de eso.” garganta y me | Optimismo respuesta a la sobrecarga que
sentimien | todoel cuarto, y irritada.” daba ganas de tienen por el hecho de ser
tos yo lo que siento _ “Es que yo lo que | llorar.” Cansancio . .
es ira, enojoy se | “Preocupacion, | pensé: que yo... uno cuidadores a tiempo completo y
me altera el ahora ya sé que | desde el momento | “Yo me sentia | Enojo la forma en que ?”03 tratan de
sistema nervioso | va a llegar un | en que se casa, | sin animos de resolver sus dificultades, por
completo.” tiempo, en que | sabe que tiene que | nada y hay qué | Enfermedad. | €/emplo cuando sus familiares
no va a poder | gozar o  suffir | voy a ir hacer, se vuelven muy demandantes
“Y luego que se | comer, tragar” cualquier cosa, | siento como que | Ansiedad de atencion o cuidados.
me altera la pensando que esa | me encerré y
azucar porque | “Si, mire, me es la voluntad de | aqui pasaba Esta situacion genera
soy diabética, y | preocupa que Dios. No me inmgte, pues a que preocupacion en los cuidadores
€so a veces me | mevayaa no me puse triste | amaneciera, X )
hace como que | enfermar” mucho menos | anocheciera por brindar mayor bienestar a su
queriendo... yo alegre, verdad?” otra vez.” familiar que adolece de la
quiero salir enfermedad de Alzheimer,
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corriendo de la
casa cuando ella
hace pupu, pero
es cuando ella
hace esas cosas,
pero son cuando
ella hace esas
cosas, de o
contrario
pasamos
tranquilas las
dos.”

“Yo ansiedad, si,
de verdad tengo
ganas de
comer.”

“Este afo, se me
subioé la
presion”.

“La emocion de
quererlo  proteger,
de hablarle con
primor. Esas son las
emociones. Nunca
siento enojo. Porque
digo, él no tiene la
culpa, por decirlo
asi.”

“Que yo me pudiera
morir primero eso es
lo que me
preocupa... porque
solo tenemos ese
hijo y seria una
carga para mi pobre
hijo. Eso es lo Unico
que me preocupa.”

“Cada momento yo
siento que estoy en
lo  seguro, por
supuesto si veo en el
momentito que
tengo alguna fallita
trato de corregirla,
pero siempre
positiva, me siento
siempre positiva.”

“Inconscientem
ente me esta

haciendo
comer, y comer,
y comer;
porque, yo
necesito
recuperar,

volverme a ver
como yo estaba
antes.”

“Yo sé que

tengo que
mejorar en
algunos

aspectos como
la irritabilidad
que yo
mantengo.”

algunos la manejan con
optimismo y otros con
incertidumbre  sobre  como
responder a situaciones futuras.

Con respecto a las vivencias
fisicas, se encuentra que los

cuidadores manifiestan
ansiedad, cansancio, y
enfermedad.

Esta condicion fisica que
manifiestan los cuidadores es
una respuesta a las actividades
cotidianas y situaciones que
enfrentan en su tarea como
cuidador, en relaciobn con la
dimension afectiva, se contrasta
con la constante vivencia de
estados emocionales negativos
y como estos afectan sus
enfermedades o aparicién de
nuevos padecimientos, alguno
de ellos crénicos. Por ejemplo
hipertension y diabetes.
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CUADRO DE INTERPRETACION #2 EXISTENCIAL DEL ESPACIO VIVIDO

Categoria

teorical | [ F8NE ) | cuidador Categoria
sub P subg 1 Cuidador 2 Cuidador 3 Cuidador 4 especific Interpretacion
categoria . a del dato
s categoria
(E.V) (A.C) “Me levanto | “Me levanto | “Antes todavia | “Yo todo el tiempo | Actividad El cuidar a una persona a tiempo
Espacio Area tipo 8:30 o | antes de las | ibamos a caminar | acostumbré a estar | fisica completo, cambia el estilo de vida
vivido Conductual | 9:00 de la | 6... mevisto, | al parque, una | aquien lacasa’ _ _ de las personas, ya que al
gllgnigfé{-t-o fri\)coleal gc?)-/ 28;2 “gl(;:\:amente, “Veo mas television Aistamiento concentrar todo su tiempo y
(\./I) . (CT.). . davia dor- | sus medici- | Cosa que nos caia | que antes. porque | Privacidad energia hacia gste, su VI.da.se
Vivencias | Cotidianeidad | nida.. me nas.. mevoy | muy bien y nos | yo me levanto en la vuelve una rutlr)a} que |mp|Qe
levanto, me | afuera, a ba- | aconsejaban los | mafianay estoy con | Rutina poder realizar actividades de ocio
(E.C) (R.F) bafio, me | rrerel patio... | médicos, pero hoy | el de un solo el 0 continuar regularmente con un
Escenarios | Respuesta siento a lle- | hago el desa- | él no quiere ir al | televisor, igual que plan de vida proyectado o
y Fisica nar todos | yuno... lavar | parque” al mediodia la establecido.
contextos los cumbos | trastos, limp- television en la
de agua... | ieza... des- | “Yo me siento feliz | tarde la television y En, ese sentido, los cuidadores al
me preparo pués... ba-| en la sala, en el en la noqhg r:O se no tener actividades de
nmo'”_desl%; BZ:':r'” prtz-l ggpmai?gr’ doﬁ;g diga television esparcimiento variado, fécilmente
la ropa, pre- | almuerzo, ocupo para ir a| “Todo el tiempo pgedeﬂ entrar en depre§|0n y
paro el | darle de co- | cocer, para ir a | cada quien en sus a|3|§1m|em01 rompiendo vinculos
almuerzo... | mer... a salir | remendar  unas | actividades y yo en sociales estrechos y algunas
la rutina de | con ella un | telas que todavia | las mias” relaciones no tan elaboradas, se
ella es darle | ratito...  ya | se pueden usar...” encuentran confundidos en
de comer, | viene la ‘Me preocupa, cuanto a que estrategias pueden
su desa- | cena... ofras | “‘En lo que me | como hago para utilizar para manejar las
yuno... tipo | medici-nas afecta fisicamente | controlarla, que le dificultades que se presentan
1:30 que hay que | es en que como | pudiera dar, es bien como cuidador
estamos darle a ella... | me toca explicarle | desesperante” :
comiendo el | ya acos- | tanto lo mismo
almuerzo, tarse... a ve- | cuando vamos a | “Quisiera poderla
estamos ces... me le- | Tecolica y todo | atenderla mejor
viendo la|vanto yo a | que a veces la | pues y hacer mas
television... | ver tele un | gente habla | para darle otra
Si puedo | ratito... y si | suavecito y tienen | calidad de vida a
hago wuna | tengo que | razon no se | ella, no tener, pues
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pequefia
siesta, Yo,
verdad”.
“a
veces
pintamos, le
aburre”

“ella no
hace ningin
ejercicio”

llevarla a
consulta,
entonces
hacer el
tiempo”

“Yo no la
contradigo”
“El amor que

siento por
ella, es la
manera en
gue se pue-
den mostrar
las cosas,
con

hechos... La
abrazo y ya”

“‘Le digo yo
‘vaya, vamos
a hacer los
ejer-cicios”

‘v le digo,
“mire, y por
gué no hace
una plana?”’y
yo le pongo
de estas”

pueden  adaptar
hablar con alguien
gue le falla el oido
y entonces hacer
mas esfuerzo de lo
que yo hablo si yo
siempre he sido
vos suave.”

“Si,  mio, que
mentalmente  no
salgo de mi casa,
mentalmente, aqui
estoy siempre,
primero si estoy
aqui, y si salgo
estoy yo
pensando en mi
casa de que, €eso
es lo unico....”

si que ella vive
sentada en esa
silla, eso es lo que a
mi me deprime.”

“Siento como que
es mi espacio,
siento un poco mas
de privacidad,
porque si estoy alla
arriba  mi  mama
estd a cada rato a
veces llegando vy
aqui casi no , a
veces ella s6lo me
habla aqui estas?
Nada mas y pero es
rarisimo que ella
baje entonces aqui
me pongo a ver
television”
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CUADRO DE INTERPRETACION #3 EXISTENCIAL DEL TIEMPO VIVIDO

Categoria

Categoria

tedrica/ | psicolégical/ . Cuidador . . Categoria .
Cuidador 1 Cuidador 3 Cuidador 4 especifica Interpretacion
sub sub 2
. . del dato
categorias categoria
(T.V) (A.C) “Yo siento que es | “Siempre he | “Yo pienso, | “Yo siento que | Optimismo Los cuidadores han sufrido
Tiempo Area como una obliga- | estado pen- | siempre he _perdido | varios cambios a lo largo de
Vivido Cognitiva cion que la tengo diente  de | basandome en la | mucho tiempo y | Dependencia | g, vida, entre ellos, las
oo QUE AR 1 Sle “mer | inculcaronde | recuperarlo, | Esperanza | €13P3S en las que se han
(CA). (CE) . “Antes la sentia | dicinas, y de | nifio, la fe en | puesi el tiempo ded!qado a cuidar a su
Cambios Cregnmas como una carga.” las cosas | Diosverdad.Que | no lo voy a | Perdida fam|l|§1r con .enfermedad de
espirituales que habia|uno con el | recuperar pero Alzheimer; dicho esto, es de
“Ya no soy aquélla | que hacer” esposo, necesito ver | Obligacién reconocer que una
(FR) (ID) persona de corazon debemos estar | puesi no puedo enfermedad como esta, tiene
Frecuencia | Ideas duro, yo lo atribuyo, | “Yo  siento | en todos los | estar asi” Carga su proceso y va cambiando
gue es Dios, quien | que el | tiempos. En los no solo las habilidades
me esta | progreso de | buenos, en los | “Ellla se siente cognitivas y motrices del que
a padece, Sino que tambiér
“‘Realmente  tengo | entonces, yo | el otro.” las ”reIaC|0nes . entre e,I
gue ser con ella | no esperaba “Ya vamos a ver familiar y el Cl_“.dador’ asl
diferente.” eso” “No me ha|como hacemos como del familiar y sus
afectado porque | vea....pues si no parientes. De ese modo,
“Todo es | lo tomo como | me imaginaba la cambian también: las
paciencia, una cosa de Dios | dimension  del percepciones acerca del
paciencia, y que me dé ami | asunto” cuidado y de la vida que ha
paciencia” | sabiduria sido tornada a una via
v vo | palrad"'l"idad y | Yo si toda\ga diferente de la que se
“Y yo le soy | salud le pido a | siento &nimos de
sincera, al | Dios y | querer volver a espgraba 0 ya estaba
ratito se me | sabiduria....la salir, no con la realizada.
agota” sabiduria ya ve | frecuencia de .
ver cuando yo | antes, pero si Hay una cuidadora que
“Poner la ra- | tengo digo yo...como consideran que la tarea de
dio... ellame | que....como volverme a cuidador, es una carga y una
hacia chiste, | tengo que | reactivar alo que obligacion; sin  embargo,
porque  yo | actuar.” yo estaba desde hacia un tiempo, en
siempre acostumbrado que sus ideas sobre los
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andaba ahi
bailando, el
dia domingo,
nos
alistabamos
para ir a la
iglesia,
bien...”

“Una
relacion
buena, si”
“Que ha
habido
comu-
nicaciéon, de
estar en
armonia.”

“antes...

yo... la
dejaba sola,
ymeiba,yla
hallaba bien,
en la noche.”

“Ahora ella
necesita
mas
atencion,
mas
dedicacion...
yo tengo que
estar al
100%.”

“yo siento que
me dedico a él y
gue para mi solo
las cosas de él es
lo que mas me
interesa a mi.”

“Siempre pienso
yo que no nos
debemos dejar
llevar por el
negativismo
porque entonces
nos hundimos si,
sino que siempre
a pesar de
algunas
dificultades uno
siempre tiene
que ver por hien
de uno que es la
voluntad de Dios
y que para eso
nos ha dado
inteligencia para
defendernos de
lo malo que nos
pueda llegar.”

cuidados han ido
modificandose poco a poco,
atribuyéndoselo a su
religion, a manera que busca
un cambio tanto en su
persona como en su relacién
interpersonal con su madre.

Otra cuidadora, apoyandose
en sus ideas religiosas,
manifiesta que la
enfermedad de su esposo,
también es otra forma de que
ellos estén unidos como
matrimonio, ya que mantiene
fe en que debe de hacer las
cosas con sabiduria, y que
debe ser positiva en sus
acciones.

Una cuidadora, siempre ha
estado pendiente de ella
desde antes que la
enfermedad se manifestara,
prestando atencion a las
fechas de consulta y las
medicinas, luego, de la
enfermedad, ahora la madre
necesita toda la atencién que
antes le podria brindar
parcialmente.

Uno de los cuidadores,
lamenta el tiempo que ha
perdido con ella, buscando
qué poder hacer al no
imaginarse la gravedad del
problema.
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La mayoria de los
cuidadores perciben mucha
dependencia de sus
familiares hacia ellos, lo que
provoca cansancio fisico y
mental en ellos, al poner su
atencion completa en las
necesidades de ellos.

Algunos cuidadores
consideran que aun hay
esperanza de realizar
cambios significativos en sus
aspectos cotidianos, aun con
la percepcion de que solo
ellos (cuidadores) pueden
brindarle una mejor atencion.
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CUADRO DE INTERPRETACION #4 EXISTENCIAL DE COMUNALIDAD

Categoria | Categoria Categoria
tedrica/ psicoldgic | Cuidador Cuidador . . 90 -
sub a/ sub 1 > Cuidador 3 Cuidador 4 especifica Interpretacion
categorias | categoria del dato
(CO) (A.A) “Ella siempre | "Me  enoja | “Hablando “La gente a veces no | Incomprension | Las relaciones sociales de
Comunalid | Area me trata | que ellos no | socialmente, un | entiende pues.” los cuidadores se desarrollan
ad afectiva bien, soy yo, | le den | poquito Resignacion en diferentes  contextos
como cuida- | importancia, | lejana. porque, por | “Venian unas hermanas como: el familiar, el social
dora de ella, | creo que | la misma | aqui a la casa vy | Apoyo (incluyendo aqui, el
gue me al- | quizas creen | enfermedad, no | platicAbamos pero, es vecindario o colonia, las
(R.D) . tera.” que yo les | podemos andar en | que como, pues si, | Enojo amistades, la iglesia, y las
Relacmnes (EM) ' estoy todo a cada | ellas, yo les expliqué lo instituciones que prestan
interperson | Emociones | “Para mi | mintiendo, a | momento. En los | de mi mama, la | Preocupacion servicios, ya sea de salud o
ales esta mi me saca | acontecimientos, enfermedad, pero como de apoyo).
enfermedad | de quicio | tanto de alegria, | que no logran asimilar | Culpa
(ASC) (SE) es de | eso." como de tristeza | pues si, la dimension.” _ _ Respecto a las relacilones
Apoyo Sentimient | demostrarles Jvea?’ ] Distancia con la fqmllla, la mayoria de
social 0s mucho “Ahora yo _ “Solo por preguntar a o los _ cwdadore_s’ expresan
comunitario amor.” siento  que “So_lo mis dos | manera de chambre.” Aprendizaje sentir resignacion y enojo
realmente, vecinas aqui, que debido a que sus hermanos u
“Si, yo me | tiene gue | tengo mas cerca, | “Yo estoy llegando a mi | Lejania otros familiares no muestran
siento mal, | darse son, estan... las tres | edad que tengo a interés genuino por ayudar a
porque como | cuenta, Yo | mujeres, estanmas | empezar a aceptar que | Perdida su familiar que adolece de la
yo he vivido | tengo la | cerca de mi, porque | la vida no es como uno enfermedad de Alzheimer, no
lo que ella ha | culpa tal | comprenden. Y por | quisiera que fuera prestando importancia a la
sido para | vez.” ejemplo siempre me | verdad, yo no puede gravedad de la situacion y a
ellas... y que dicen estar insistiendo ya en la evolucion de la
no la vengan | “El carifio, el | ‘Dofia America, la persona rogandole, enfermedad. Por lo que
aver.” amor que | cualquier pidiendo una misera de debido al poco conocimiento
siento  por | cosa, aqui estamos’. | amistad.” de la enfermedad de
“Suformade | ella, es la | Yo siento un gran Alzheimer de los demas
ser para mi | manera en | apoyo.” “Emocionalmente si familiares, los cuidadores
persona ha | que se ando mal, uuooff...yo consideran ser los Unicos en
sido como... | pueden “Nosotros tenemos | alli si que...fijese que poder tomar el rol como tal.
como... mostrar las | unos viejos amigos, | menciona la pala.... y Ademaés, algunos consideran
pesada.” cosas, con | que cuando | me empiezo a poner asi que hay evasion por parte de
hechos.” estdbamos, aun de | como, como que tengo sus parientes en adquirir
“Tengo una novios, andabamos | ganas de llorar!. Porque alguna responsabilidad.
prima, igual, | “no soy asi | en todo, me | me siento solo.”
si pero con | como que | apoyaban mucho a
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ella me llevo
bien, siem-
pre tiene un
buen
consejo para
mi, en ese
aspecto  si
me gusta.”

“De los
vecinos, mi
convivencia
es de
saludar.”

“Como que
se han dis-
tanciado, o a
veces yo
siento  que
por evadirla,
no tener res-
ponsabilidad
es con ella.”

“Yo le agra-
dezco a la
Asociacion,

yo en si, no
sabia lo que
era la enfer-
medad, lo
que era la
enfermedad,
no sabia que
era un cCui-
dador.”

muy
expresiva,
pero estoy

tratando de
poner en
préactica,
dicen que
mostrarles
afecto es
bueno.”

“Con la
Asociacion
..., Yyo le
decia aquél
dia, que real-
mente yo me
siento
agradecida,
por real-
mente todo
lo que he
aprendido,
ha sido de
gran ayuda.”

mi en todo, cosas
sanas, todo. Y hoy
Ultimamente, ehhh...
cuando se han dado
cuenta de que él esta
asi... Que se han
alejado al ver que él
ya no es la persona
que va... juiciosa,
digamos ¢ vea?”

“La opinion era de los
dos, estabamos
pendientes de las
citas a las que
ibamos air los dos y
ahora solo soy yo las
que tomo las
determinaciones y la
que lo tengo que
animar a el, porque
el no quiere ir.”

“Mas que todo apoyo

espiritual, apoyo
moral y apoyo social,
llamémosle.

Econémico no,

porque hasta hoy,
gracias a Dios, no

hemos tenido
necesidad. Pero yo
supongo que
el dia que
tuviéramos
necesidad

encontraria apoyo en
mi familia.”

“Se siente uno
respaldado pero
lastima que...pues si
que no puedo...no
puedo asistir siempre.”

“Es donde sentirse
apoyado o hacer alguna
consulta o enterarse de
un medicamento no sé,
saber como se portan
los demas, pues si,
tratar de entender como
caminar con esto.”

También debe decirse que
consideran que sentimientos
como el amor y el carifio, se
prestan al deseo de, 0 en su
efecto, a mejorar la relacion
que los cuidadores
mantienen con su familiar
enfermo.

Manifiestan que sus
relaciones sociales, en su
mayoria, no son

satisfactorias, puesto, que
entre los problemas que
presentan al interactuar con
las demas personas es que
se sienten incomprendidos
porque los demas no
entienden la situacion de su
madre, o] tienen
preocupaciéon al pensar lo
que los demas pudiesen
llegar a creer de ellos en
funcién del trato que su
madre expresa que reciben
de parte de su cuidador;
también hay alejamiento de
parte de los cuidadores hacia
contextos externos por las
condiciones y limitantes que
la enfermedad presenta,
cuando estan presentes
ambos (cuidador-familiar
enfermo), asi, como de parte
de las demés personas, por
el cambio que la enfermedad
ha generado en el familiar
que el cuidador atiende.

Toman la decision de confiar
en pocas personas para
compartir sus vivencias.que
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los demas no los
comprenderan

Los cuidadores se refieren a
los servicios de apoyo, como,
instituciones con las cuales
estdn agradecidas por el
apoyo brindado, asi como la
atencion que de estas
reciben
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4.1.2.2. Cuadros de triangulacion de datos.
CUADRO # 5. TRIANGULACION DE DATOS CUIDADOR 1
EXISTENCIAL ENTREVISTA ZARIT OBSERVACIONES INTEPRETACION

CUERPO VIVIDO

“... se hace en todo el cuarto, y
yo lo que siento es ira, enojo y

se me altera el sistema
nervioso completo.”

.Puntaje obtenido:
71  (sobrecarga
intensa)

Cuando expresa situaciones
gue vive con su madre como
por ejemplo en las ocasiones
en que ella (la madre) defeca

El cuerpo vivido para la
participante, es manifestado
en forma de enojo, célera y
alteracion de la glucosa en

Puntajes altos | en el cuarto, la cuidadora | la sangre, como reflejo de
“Y luego que se me altera la obtenidos en | cierra los pufios, frunce el | las situaciones que vive al
azUlcar porque soy diabética” preguntas cefio, y su postura se vuelve | cuidar a su familiar con

relacionadas con

tensa.

enfermedad de Alzheimer,

(ASPECTO “Yo ansiedad, si, de verdad el tiempo personal al sentir cuando este no
AFECTIVO) tengo ganas de comer.” disponible, estrés, responde con normalidad
dependencia, como se esperaria de una
gastos persona sana; no
econdmicos, soportando a veces la
apoyo de otros carga, 0 queriendo

para cuidar a su
familiar.

abandonar la tarea, y a la
vez, generandole ansiedad
por comer”.

“Me levanto tipo 8:30 o 9:00 de
la mafhana... ella esta todavia
dormida... me levanto, me
bafio, me siento a llenar todos
los cumbos de agua... me pre-
paro mi desayuno... lavar la
ropa, preparo el almuerzo... la
rutina de ella es darle de comer,
su desayuno... tipo 1:30 esta-
mos comiendo el almuerzo, es-
tamos viendo la television... si
puedo hago una pequefia
siesta, yo, verdad”.

Ha mostrado algunos lugares
en que se desarrolla la
actividad diaria, como los
espacios en que interactdan y
los espacios que ella toma
como personales.

Los espacios se ven ade-
cuados para el desarrollo de
las actividades, y ella se
mantiene pendiente de la
actividad de su madre para
evitar peligros y accidentes.
Lo cual, sumado a la rutina,
gue lleva le hace sentir que
no puede descansar y
tampoco liberarse un poco
de la misma.

ESPACIO VIVIDO
(ASPECTO
CONDUCTUAL) Es una persona que parece
no ser constante en activi-
dades o acciones a las que se
le deberian prestar mayor a-

tencion como algunos cuida-




“A veces pintamos, le aburre”

“Ella no hace ningun ejercicio”

TIEMPO VIVIDO
(ASPECTO
COGNITIVO)

“Yo siento que es como una
obligacién que la tengo tengo
gue cuidar.”

“Antes la sentia como una
carga.”

“Ya no soy aquélla persona de
corazon duro, yo lo atribuyo,
que es Dios, quien me esti
cambiando.”

“Realmente tengo que ser con
ella diferente.”

dos de salud para con su
mama y consigo misma.

Parece ser una persona no
muy constante por el agota-
miento, el estrés y la
ansiedad que la tarea de
cuidador conlleva. Ya que,
ha dejado pasar aspectos
que eran de mucha
importancia en la vida de
ambas. Sin embargo, es
una persona, también, que
cuando comprende mejor
una situacion, busca la
manera de intentar
mejorarla paso a paso.

COMUNALIDAD
(ASPECTO
AFECTIVO)

“Ella siempre me trata bien, soy
yo, como cuidadora de ella, que
me altera.”

“Para mi esta enfermedad es
de demostrarles mucho amor.”

“Si, yo me siento mal, porque
como yo he vivido lo que ella ha

Se muestra rigida y sin mucha
expresion emocional al hablar
de las tareas cotidianas, y
habla sin animos cuando de
expresar su actividad diaria y
las sensaciones que esto le
provoca.

Se muestra pensativa, Yy
reflexiva en querer encontrar
una respuesta al por qué a su
madre le ha tocado padecer
Alzheimer.

El tiempo vivido, lo percibe
como una obligacién que le
ha tocado vivir, cuando ella
imaginaba un futuro distinto
para si, ademas de sentirla
anteriormente como una
carga, también siente que
Dios ha provocado eso
para acercarse mas a su
madre por el tiempo en que
no logré hacerlo. Lo que es
un tema que la pone tensa
y pensativa en relacion a la
evolucion de la enfermedad
y Sus origenes.

Llora cuando habla sobre la
diferencia que hay entre la
relacion que establecia su
madre y abuela; y la relacion
gue madre e hija han
elaborado. Reflejando
malestar por sentirse una
mala hija en comparacion de

Las relaciones sociales que
la cuidadora establece con
sus familiares, salvo una,
son deficientes, ya que
refleja malestar en el trato
que recibe de ciertos
miembros de la familia, asi
como la poca importancia
gue le muestran a su madre
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sido para ellas... y que no la
vengan a ver.”

“‘Su forma de ser para mi
persona ha sido como...
como... pesada.”

“Tengo una prima, igual, si pero
con ella me llevo bien, siempre
tiene un buen consejo para mi,
en ese aspecto si me gusta.”

“De los vecinos, mi convivencia
es de saludar.”

la bondad que su madre
siempre ha manifestado.

Se muestra motivada al hablar
sobre sus amigas y cOmo
ellas se han relacionado de
forma mas adecuada.

Al hablar de sus familiares,
muestra cierto grado de
decepcion y enojo.

y su enfermedad,
provocandole enojo el
acordarse como ella fue con
la familia, y lo que toma
como desconsideracion de
la familia hacia ella. Con sus
amigas, ha establecido
vinculos mas préoximos y de
apoyo en relacion a la
enfermedad de su madre.
Sin  embargo, se siente
encerrada, y que no tiene la
libertad que alguna vez
sofi6 tener. Llora cuando se
compara con su madre, y el
trato que ella dio a su
abuela, pues, compara en
funcion de ser buena o mala
hija, etiquetAndose como
hija mala, en relacion a la
bondad que su madre tenia
para con su abuela,
haciendo que su vivencia
como cuidadora sea mas
estresante, con ciertos
momentos en que al salir se
siente renovada.
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CUADRO #6. TRIANGULACION DE DATOS CUIDADOR 2

EXISTENCIAL

ENTREVISTA

ZARIT

OBSERVACIONES

INTEPRETACION

CUERPO VIVIDO
(ASPECTO
AFECTIVO)

“Ahorita, yo si, ya me siento un
poco mas cansada,...”

“Preocupacion, ahora ya sé
que va a llegar un tiempo, en
que no va a poder comer,
tragar.”

“Este afo, se me subio la
presion”.

ESPACIO VIVIDO
(ASPECTO
CONDUCTUAL)

“‘Me levanto antes de las 6...
me visto, saco al perro... le doy
sus medicinas... me voy afue-
ra, a barrer el patio... hago el
desayuno... lavar trastos, lim-
pieza... después... bafarla...
preparar el almuerzo, darle de
comer... a salir con ella un rati-
to... ya viene la cena... otras
medicinas que hay que darle a
ella... ya acostarse... a ve-
ces... me levanto yo a ver tele
un ratito... y si tengo que
llevarla a consulta, entonces
hacer el tiempo.”

“Yo no la contradigo.”

“El amor que siento por ella, es
la manera en que se pueden

Puntaje:
68 puntos. (Sobre-
carga intensa)

Puntajes altos
obtenidos en
preguntas
relacionadas con
relaciones
interpersonales,
vida personal,
sobrecarga
general.

Llora, cuando expresa sobre
situaciones futuras, se le
corta la voz.

Le provoca dolor emocional la
angustia que su madre siente
cuando sufre desorientacién
espacial y temporal en cuanto
al sentimiento de soledad que
la madre posee.

El cuerpo vivido para esta
cuidadora, es cansancio,
preocupacion y problemas
médicos, manifestandola
con llanto, angustia vy
presién alta, como respues-
ta emocional y fisica ante la
carga de cuidar a una perso-
na con enfermedad de
Alzheimer. Ademas de mos-
trarse doliente ante la
desorientacion temporo-
espacial que su madre sufre
Gltimamente.

Después de la entrevista, se
visito la casa de la cuidadora,
ella mostr6 parte del espacio
fisico en que se lleva a cabo
su rutina, como tomar los
alimentos, y el lugar en el que
se preparan. Ademas, mostré
el espacio en el que se
trasladan y como ha dejado el

paso para que puedan
desplazarse sin mayor
dificultad.

Es una persona que cuando
su madre reitera las
preguntas, ella le contesta; no
obstante llega un punto en el
gue parece cansarse y le da
una explicacion mas

La cuidadora mantiene una
rutina muy demandante v,
hasta cierto punto, sin
mayor  oportunidad de
cambiarla. Los espacios
para el desarrollo de las
actividades parecen ade-
cuados, exceptuando algu-
nos que podrian provocar
algin accidente 'y sin
embargo usa estrategias
para que la madre no tenga
acceso a ellos, lo que indica
gue es una persona activa
en el cuidado de su madre,
y que esta muy pendiente
de ella y de su sol de
cuidadora. Mas, por la
demanda de dicha labor,
provocan cansancio e
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mostrar las cosas, con
hechos... La abrazo y ya.”

“Y le digo, “mire, y por qué no
hace una plana?”y yo le pongo
de estas.”

TIEMPO VIVIDO
(ASPECTO
COGNITIVO)

“Siempre he estado pendiente
de sus citas, sus medicinas, y
de las cosas que habia que
hacer.”

“Yo siento que el progreso de
ella ha sido bien rapido,
entonces, yo no esperaba

€S0.

elaborada que las respuestas
gue anteriormente le ofrecia.

En esta ocasion abrazé a su
mama al regresar después de
haberse levantado, la madre
mostré reconfortarse con esa
muestra de carifio.

Sacé un cuaderno y mostrd
como realiza las planas su
mama

insatisfaccion el no poder
realizar aquéllas que alguna
vez afioraba llevar acabo.
Ciertas tareas no son
agradables, lo que le
provoca estrés y a veces
termina en situaciones en
que pierde el control, y no
presta mayor atencion a la
necesidad de su madre.

COMUNALIDAD
(ASPECTO
AFECTIVO)

“Me enoja que ellos no le den
importancia, creo que quizas
creen que Yyo les estoy
mintiendo, a mi me saca de
quicio eso."

“Ahora yo siento que realmente,
tiene que darse cuenta, yo
tengo la culpa tal vez.”

Mantiene calendarios con
citas, recuerda de memoria
las medicinas y la hora a la
que se las administra, al igual
que, esta pendiente de los
pasos de su madre y sus
acciones, tanto de los
comentarios que hace y que le
parecen significativos.

Ella ha vivido con su madre
desde antes que se
manifestara la enfermedad
de Alzheimer, pasando por
problemas de salud desde
entonces, por lo que
siempre ha estado
pendiente de ella en cuanto
a citas, medicamentos, y
valora el progreso de la
enfermedad de Alzheimer
en su evolucion, por lo que
su atencion est4 girando la
mayor parte del tiempo
alrededor de su madre y sus
necesidades.

Muestra enojo ante la falta de
apoyo por parte de sus
familiares y otras personas a
gquienes su madre ayudo,
percibiendo la actitud de estos
como desconsideracion.

Las relaciones que
mantiene con sus hermanos
son conflictivas y de
sumision, provocando
sentimientos de enojo Yy
orgullo. Las relaciones que
mantiene con su madre, son
positivas, aunque a veces
se carguen de estrés y
agotamiento. En sus
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“El carifio, el amor que siento
por ella, es la manera en que se
pueden mostrar las cosas, con
hechos.”

“No soy asi como que muy
expresiva, pero estoy tratando
de poner en practica, dicen
que mostrarles afecto es
bueno.”

relaciones, no hay mucha
expresion  emocional, y
muestra distancia, por lo
que no elabora
adecuadamente relaciones
sociales, y no logran llegar a
ser una fuente de apoyo,
haciendo que la sobrecarga
de su tarea de cuidadora

sea mas pesada,
guejandose de la
desconsideracion que

percibe de las demas
personas.
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CUADRO #7. TRIANGULACION DE DATOS CUIDADOR 3

EXISTENCIAL ENTREVISTA ZARIT OBSERVACIONES INTEPRETACION
“La emocion de quererlo | Puntaje obtenido: Hay alegria en su rostro. La | La cuidadora parece
proteger, de hablarle con | 50 puntos felicidad y satisfaccion por la | experimentar preocupacion
primor. Esas son las | (sobrecarga leve). | vida. Lo refleja en la facilidad | y  ciertas ideas que
emociones. Nunca siento de su expresion, la libertad de | desembocan en
enojo. Porque digo, €l no tiene | No se presentan | ademanes y la ausencia de | sentimientos de
la culpa, por decirlo asi.” indicadores de | lAgrimas o expresiones de | preocupacion. En su

CUERPO VIVIDO
(ASPECTO
AFECTIVO)

“‘“Que yo me pudiera morir
primero eso es lo que me
preocupa... porque solo
tenemos ese hijo y seria una
carga para mi pobre hijo. Eso
es lo Unico que me preocupa.”

ESPACIO VIVIDO
(ASPECTO
CONDUCTUAL)

“Yo me siento feliz en la sala,
en el comedor, ese espacio
donde ocupo para ir a cocer,
para ir a remendar unas telas
que todavia se pueden usar...”

“Mentalmente no salgo de mi
casa, mentalmente, aqui estoy
siempre, primero si estoy aqui,
y si salgo estoy yo pensando

estrés 0
sobrecarga en
ningdn area
especifica por el
momento.

malestar.

La expresion facial y corporal
muestra preocupacién por
momentos, sin embargo estos
son cortos y de poca
intensidad.

mayoria esta preocupacion
esta referida a que pasaria
si ella falleciera antes que
Su esposo y a que hara
cuando los sintomas de la
enfermedad empeoren.

Por otro lado los
sentimientos positivos,
como el amor, el carifio y la
necesidad de apoyar a su
pareja, le han permitido
sobrellevar la situacion a tal
grado que ni la observacion
o la Escala ZARIT reflejan
indicadores de sobrecarga o
preocupacion excesiva.

Muestra satisfaccion y
bienestar con su vida.
Extiende sus brazos en sefial
de tranquilidad y alegria por lo
que tiene y ha logrado.

Su expresion y discurso
reflejan aceptacion de su
situacion.

Hay cierto grado de tristeza
presente. Parece reflexionar

Las conductas de la
cuidadora reflejan
positivismo y adaptacién a
su situacion actual, sin
embargo, a pesar de que no
lo demuestra su expresion
corporal o la Escala ZARIT,
debido a su relato, podria
desarrollar una serie de
patrones o conductas que la
aislen del exterior.
Perpetuando asi una
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en mi casa de que, esoeslo
unico...”

“Antes todavia ibamos a
caminar al parque, una hora
diariamente, cosa linda...Cosa
gue nos caia muy bien y nos
aconsejaban los médicos, pero
hoy él no quiere ir al parque.”

TIEMPO VIVIDO
(ASPECTO
COGNITIVO)

“Yo pienso, siempre
basandome en la fe que a uno
le inculcaron de nifio, la fe en
Dios verdad. Que uno con el
esposo, debemos estar en
todos los tiempos. En los
buenos, en los malos, dando
todo el uno para el otro.”

“Siempre pienso yo que no nos
debemos dejar llevar por el
negativismo porque entonces
nos hundimos si, sino que
siempre a pesar de algunas
dificultades uno siempre tiene
que ver por bien de uno que es
la voluntad de Dios y que para
eso nos ha dado inteligencia
para defendernos de lo malo
gue nos pueda llegar.”

“Yo siento que me dedico a él y
gue para mi solo las cosas de él
es lo que més me interesa a

mi.

respecto a como las cosas
han cambiado y como esto
estarelacionado con el estado
de su esposo.

limitada a la interaccién de
ella dentro de su casa y con
SU esposo.

Se mantiene erguida.
Mientras habla, refleja una
fuerte conviccion ante lo que
dice. No se parecian aspectos
o caracteristicas que reflejen
tristeza o decepcion debido a
la situacién que vivencia.

Hay alegria en la mirada. En
realidad son pocas las veces
en las cuales América no
sonrie 0 expresa un animo
positivo y optimista.

Hay cierta presencia de
preocupacion. Mira en
direccion al lugar donde se
encuentra su esposo y luego
regresa a la entrevista.

Para la cuidadora cada
etapa de su vida ha sido
positiva y vivida en plenitud.
Parece ser que esto le ha
permitido sobrellevar en
buena medida su situacion
actual. Presenta una fuerte
tendencia a aceptar las
cosas de manera inmediata,
sin reparar en lo que pudo
hacer si y si en lo que debe
y puede hacer.

Sin embargo el futuro de su
esposo en relacion al
cuidado que le daran y lo
que esto pueda implicar
para su familia es algo que
le preocupa actualmente.
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COMUNALIDAD
(ASPECTO
AFECTIVO)

“Solo mis dos vecinas aqui, que
tengo mas cerca, son, estan...
las tres mujeres, estan mas

cerca de mi, porque
comprenden. Y por ejemplo
siempre me dicen

‘Dofia América, cualquier
cosa, aqui estamos’. Yo siento
un gran apoyo.”

“Hablando socialmente, un
poquito lejana. Porque, por la

misma enfermedad, no
podemos andar en todo a cada
momento. En los

acontecimientos, tanto de
alegria, como de tristeza
Jvea?”

“Més que todo apoyo espiritual,
apoyo moral y apoyo social,
llamémosle. Econdémico no,
porque hasta hoy, gracias a
Dios, no hemos tenido
necesidad. Pero yo supongo
que eldiaque tuviéramos
necesidad encontraria apoyo
en mi familia.”

Hay alegria y agradecimiento
en sus palabras y expresion.
Hasta el dia de hoy no ha
habido lagrimas 0
expresiones que indiquen
fastidio o cansancio producto
de la situacion.

La cuidadora vivencia su
comunalidad como una
fuente directa de apoyo. No
se siente aisla, olvidada,
rechazada o abandonada.
Vivencia este aspecto como
el resultado de las
relaciones que mantiene
con sus vecinos y de como
estas podrian llegar a
transformase en apoyo en
caso de que llegara a
necesitarlo.

En lo que respecta a la
familia y amistades. Los dos
parecen haber tomado
cierta distancia. Sin
embargo los  primeros
parecen ser siempre una
fuente de apoyo que podria
hacerse presente en caso
de necesidad. En lo que
respecta a los segundos,
ella plantea esta dindmica
de alejamiento de
amistades como un efecto
normal vinculado a la
enfermedad y las
limitaciones que esta les
impone como pareja.
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CUADRO #8. TRIANGULACION DE DATOS CUIDADOR 4

EXISTENCIAL ENTREVISTA ZARIT OBSERVACIONES INTEPRETACION

‘vo sé que tengo que mejorar en | Puntaje obtenido: Cuando la mama llega a la habitacion | EI cuidador manifiesta que
algunos aspectos como la irritabilidad | 75 (sobrecarga | donde el cuidador estaba siendo | debe mejorar aspectos
que yo mantengo” intensa) entrevistado, ella le preguntaba por | relacionados con la tolerancia
comida o alguna golosina, en ese | que mantiene hacia las
CUERPO Puntajes altos | momento el entrevistado empezaba a | demandas de su madre, este
VIVIDO obtenidos en | mover impacientemente sus piernasy | aspecto esta directamente con
(ASPECTO preguntas manos, elevaba la voz y se dirigia a | el estrés que el posee, la
AFECTIVO) relacionadas su madre diciendo “ya en otro | sobrecarga impide que su
dependencia, momento, ahorita estoy ocupado.” estado sea calmado, siempre
inseguridad  sobre se mantiene ansioso como
coémo cuidar a su consecuencia de como percibe

familiar, sobrecarga las necesidades de su madre.
“me preocupa, como hago para | general, estrés, | vive estresado y ansioso, durante la | Su nivel de estrés ademas de
controlarla, que le pudiera dar, es bien | efectos que han | entrevista conductual, su mama | estar relacionado con la
desesperante” producido en la | interrumpid la entrevista y cuando el | exigencias de su madre esta
salud propia y en | recibia érdenes de ella, se alteraba y | relaciona con laformaen que el
“veo mas television que antes. porque | cuanto al futuro de | denotaba mucha ansiedad corporal. pretende resolver estas
ESPACIO yo me levanto en la mafiana y estoy | su familiar. demandas que surgen en su rol
VIVIDO conel c_ie un solo el Fe_lgwsor, igual que Duda demasiado al describir su rutina. | como cuidador, manifiesta que
ASPECTO al mt_ad_|od|a la television en la tarde_ la en momentos el no sabe que
( television y en la noche no se diga mas hacer para controlar la
CONDUCTUAL) television” situacion, como consecuencia
de estas reacciones el trata de
distraerse o escapar de la
realidad al ver demasiada
television e ingerir muchos

alimentos.

“Yo siento que he perdido mucho Durante esta entrevista se present6 | EI cuidador sabe que la
tiempo y necesito recuperarlo, puesi el con ansiedad, estaba inquieto, | enfermedad de su madre le ha
tiempo no lo voy a recuperar pero durante toda la entrevista se le | afectado su vida en todos los

TIEMPO necesito ver puesi no puedo estar asi” difigulto recordar eventos pasados aspectos, a pesar de eII.o”eI
(ASPECTO quiere salir favorable de esta
COGNITIVO) problematica y llevar su vida a

un nivel mas estable que le
permita una mejor condicion
afectiva y econémica.
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COMUNALIDAD
(ASPECTO
AFECTIVO)

“‘Emocionalmente si  ando mal,
uuooff...yo alli si que...fljese que
menciona la pala.... y me empiezo a
poner asi cémo, cémo que tengo
ganas de llorarl. Porque me siento
solo”

“ se siente uno respaldado pero
lastima que...pues si que no
puedo...no puedo asistir siempre”

Durante esta entrevista el cuidador
llora cuando se le pregunta lo que
siente por su madre, se le dificulta
expresar sus emocione.

En esta dimension el cuidador
se demuestra muy fragil con
respecto a la expresion de lo
que siente por su madre,
durante las entrevistas incluso
manifiesta que se le es dificil
expresar lo que siente por los
demas, para el cuidador la
situacion de su familiar es muy
dificil ya que atraviesa estos
momentos por si solo, no
recibe apoyo de otros
familiares y no tiene amigos
cercanos.
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4.1.3. Esquema tedrico

EXPERIENCIA VIVIDA POR PERSONAS AL CUIDAR A SU FAMILIAR QUE
ADOLECE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Experiencia vivida

(Existenciales basicos)

Cuerpo Vivido:
Malestar fisico.
Sensaciones.

Espacio vivido:
Vivencias.

Escenarios y Contextos

Tiempo vivido:
Cambios.

Frecuencia

Comunalidad:

Relaciones interpersonales.

Apoyo social comunitario.

Procesos psicolégicos

Area afectiva;
Emociones.

Sentimientos.

Area conductual:
Cotidianeidad.

Respuesta fisica.

Area cognitiva:
Creencias espirituales.

Ideas.

Area afectiva:
Emociones.

Sentimientos.

SIGNIFICADO

Tristeza, desanimo, preocupacion,
ansiedad, optimismo, cansancio, enojo,

enfermedad.

Actividad fisica, aislamiento, privacidad,

rutina.

Optimismo, dependencia, pendencia,

obligacién, carga.

Incomprensién, resignacion, apoyo,
enojo, preocupacién, culpa.

Diagrama 2. Esquema tedrico
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4.1.4. Definicion de categorias.

A continuacion, se definen las categorias que se han escogido como las que

describen mayormente el fendmeno estudiado, las cuales se dividen en tres

segmentos:

4.1.4.1.

Categorias tedricas.

A partir de la experiencia vivida que reflejan los existenciales basicos de la

fenomenologia.

a) Cuerpo vivido: implica todas las vivencias corporales experimentadas por

b)

los sujetos. Las reacciones, estimulos, gestos, malestares, entre otros;

vinculados con las vivencias y experiencias actuales en su rol de

cuidador.

Malestar fisico: La forma en que reacciona el cuerpo de una persona

ante situaciones, de forma emocional, corporal, etc.

Sensaciones: Es lo que siente la persona, ya sea por sus sentidos, 0

por la intensidad, manifestacion o la naturaleza de los estimulos.

Espacio vivido: se entendera como los entornos, espacios, lugares, etc.

en los cuales los cuidadores desarrollan y viven su cotidianeidad. Los

significados de estos y las implicaciones para su vida.

Vivencias: Son todas las experiencias que la persona ha
experimentado por cuenta propia y no porque se las hayan contado.

Escenarios y contextos: Son los lugares y los momentos en que se

desarrollan las actividades y situaciones en concreto.

Tiempo vivido: hace referencia a la nocién de tiempo, ciclos, periodos, en

los cuales los sujetos (cuidadores) se vivencian a si mismo, su actividad

y su entorno. También marcard las transiciones entre los diferentes

cambios efectuados a lo largo de la vida del cuidador
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- Cambios: son una serie de transformaciones que ha sufrido una
persona a lo largo de las distintas épocas que ha vivido.
- Frecuencia: Es el nimero de veces en que un evento o accion tiende

a la repeticion.

d) Comunalidad: enfatiza en la diversidad de relaciones, percibidas por

presencia 0 ausencia, que los sujetos experimentan en su cotidianeidad,
y los significados que adjudican a cada una de ellas. Estas comprenden
en su mayoria la vecindad, los entornos fisico — sociales y la comunidad,
etc.
- Relaciones interpersonales: son las interacciones que la persona
establece con otros individuos cercanos o muy cercanos a ella.
- Apoyo social comunitario: es la ayuda técnica o experiencial que

recibe una persona de parte de otros individuos o instituciones.

4.1.4.2. Categorias especificas.
Relacionadas con la teoria humanistica-existencial, que son los procesos

psicologicos.

a) Area afectiva: son los sentimientos, emociones y la afectividad de una

persona, y su reaccion ante los estimulos desde esta perspectiva.
- Emociones: son reacciones de corta temporalidad y demasiada
intensidad en una persona ante un estimulo determinado.

- Sentimientos: son de menor intensidad que las emociones, y de larga

duracion, racionalizadas por las personas.

b) Area cognitiva: son los procesos que se encargan de conocer y adaptarse

a una realidad. Pensamientos, lenguaje, memoria, sensopercepcion,

imaginacion y atencion.
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Creencias espirituales: son las ideas establecidas en las personas, de

manera muy arraigada y que son fuente de regulacién conductual y
una forma de ver y explicar la realidad, con base a un ser supremo.

Ideas: son percepciones de las personas, de forma arraigada (menos
gue una creencia y mas facilmente modificable) y limitante a una

nueva vision de la realidad.

c) Area conductual: se refiere al comportamiento de una persona (en

sociedad), y la conducta (a manera individual).

4.1.4.3.

Cotidianeidad: son las actividades o situaciones que se dan a diario 0

comunmente en la vida de las personas.

Respuesta fisica: es la forma de reaccionar conductualmente ante los

estimulos de la realidad o la manera en que las personas se comportan

unas con otras.

Categorias emergentes.

Surgieron a partir de los relatos de los cuidadores:

a) Cuerpo vivido — area afectiva: la forma emocional y sentimental acerca de

las sensaciones y del malestar fisico que vive la persona.

Tristeza: La reaccion frente a una pérdida, debilitdndola energia y el

apetito.
Desanimo: es el estado de animo bajo ante una situacién o hecho.

Preocupacion: es un estado de inseguridad en que la persona siente

amenaza de algo, y ademas, se siente vulnerable.

Ansiedad: estado que se caracteriza por inquietud, exaltacion e

inseguridad.

Optimismo: es la manera de sentirse positivo ante las situaciones que

se enfrenta.
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- Cansancio: reaccion que el cuerpo manifiesta luego de una actividad

extenuante.

- Enojo: reaccidn emocional frente a la frustracion o la amenaza

intencionada. También, puede ser ante el dolor. Provoca tensién

- Enfermedad: manifestacién de una serie de sintomas en el cuerpo que

sugiere un funcionamiento anormal en el mismo.

b) Espacio vivido — &rea conductual: las conductas y el comportamiento que

las personas reflejan en la cotidianeidad ante las vivencias que se dan

dentro de los escenarios y contextos.

- Actividad fisica: realizaciéon de una serie de acciones coordinadas de

una manera motriz y consciente por la persona.

- Aislamiento: Conducta que una persona realiza para separarse de

otras, generalmente por situaciones de incomodidad hacia estas.

- Privacidad: hacer de una situacion algo personal o que es posible

compartir pero solo con ciertas personas en las que la persona confia.

- Rutina: serie de actividades que se repiten en un determinado espacio.

c) Tiempo vivido — area cognitiva: las ideas y creencias espirituales que se

tienen en relacién a los cambios que se han ido generando a lo largo del

tiempo, y con respecto a la frecuencia de determinados eventos.

- Optimismo: es la manera de sentirse positivo ante las situaciones que

se enfrenta.

- Dependencia: percepcion de imposibilidad personal y que requiere la

ayuda de otra persona para llevar a cabo determinado objetivo.

- Pendencia: atencion constante que se proyecta a otra persona en

cuanto a las necesidades de esta.

- Obligacion: percepcion de responsabilidad sin eleccion de realizar

determinada actividad.
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- Carga: sensacién de poseer un peso del cual se piensa no debe

quitarse por los valores aprendidos.

d) Comunalidad — area afectiva: la manera en que se manifiestan los

sentimientos y emociones ante las relaciones sociales que establecen las
personas con otras, y el apoyo que reciben de parte de otros individuos,

asi como de instituciones sociales.

Incomprension: sentimiento de una persona con dificultad para enviar
un mensaje concreto, provocando confusibn en los demas.

Acompafiada de tristeza, enojo o irritabilidad.

- Resignacion: sentimiento de derrota, ante el cual la persona deja de

buscar apoyo o soluciones ante un problema especifico.

- Apoyo: sentimiento de colaboracién por parte de las otras personas que

reconforta al sujeto en si.

- Enojo: reaccion emocional frente a la frustracidon que provocan ciertas

actitudes de otras personas. También, puede ir acompafada de dolor.

- Preocupacion: es un estado de inseguridad en que la persona se siente
amenazada por algo, y ademas, se siente vulnerable.

Culpa: sentimiento en que una persona siente que por acciones

realizadas por ella, surtieron efectos (principalmente negativos), y que

siente debe remediarlo.

4.2. Analisis de Resultados

El andlisis de los resultados se presenta inicialmente de forma particular y
especifica para reconstruir los significados de cada cuidador. Posteriormente se
presenta una integracion global de los significados de todos los cuidadores. Con la
finalidad de encontrar puntos en comun y contrastar las inducciones efectuadas con

la teoria planteada en el marco tedrico. Al finalizar se realiza una explicacion tedrica,
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reflexiva y critica sobre los significados de las experiencias vividas por los

cuidadores.

4.2.1. Anédlisis individual

Caso 1.

Reconstruccion de experiencias como cuidador. La cuidadora es alguien
gue esta pendiente de su madre, quien es la que padece la enfermedad de
Alzheimer. Se ha sentido desmotivada hacia un tiempo en que se sentia sin aliento
para poder continuar, queriendo asi abandonar la tarea. Con el paso del tiempo, sus
ideas respecto a los sintomas de la enfermedad han ido cambiando, pues, antes
consideraba que hay cosas que las hacia a propésito y ha ido modificando esta

forma de ver las cosas con los signos de las etapas de la enfermedad.

La cuidadora ha vivido con su madre y sus hijos mas de tres décadas. Sin
embargo, estos, quienes le ayudaban a cuidar a su madre en algunos momentos,
pero estos se casaron y al dejar el hogar, y con la partida del hijo mayor, la cuidadora
ha sufrido un desequilibrio emocional, desmotivandola mas en su tarea de
cuidadora, haciéndola mas estresante, provocandole ansiedad e irritacion;
haciéndola sentirse sin fuerzas y refugiandose en su religion para conseguir

paciencia y &nimos.

En cuanto a sus relaciones sociales, no interactia con las personas de su
colonia; sin embargo, respecto a sus amigas, realiza salidas con ellas por un tiempo
sumamente limitado. Con sus familiares, no mantiene relaciones interpersonales
adecuadas, ya que no recibe apoyo de parte de estos, y existen sentimientos

negativos entre si.

Significado de ser cuidadora. Para la cuidadora es una gran

responsabilidad, y a la vez, una tarea estresante y desmotivadora, ya que lo que se
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imaginaba en un futuro cuando joven, no es ahora lo que esta viviendo de adulta, lo
gue repercute en sus ideas explicativas vivir de una manera en la que se siente
encerrada y sin posibilidad de cambio alguno. Sin embargo, desde poco tiempo
atrds, ha empezado a sentir cambios hacia una leve mejoria en la que estan
cambiando sus perspectivas respecto a las intenciones de su madre, y en cuanto al
desarrollo de la enfermedad y sus responsabilidades y la actitud hacia su madre.
Ella, siente la necesidad de ser relevada de su tarea y sentir la ayuda de otras
personas tanto para ella como para su madre con las visitas que, en su forma de
ver las cosas, ella tendria que recibir por lo bondadosa que su madre fue con las

demas personas.

Interpretacion del estado psicologico del cuidador. Es una persona que
desde los inicios ha manifestado sintomas de una cuidadora quemada, puesto que
su estado de animo ha ido disminuyendo hasta sentirse deprimida, y con un
sentimiento de soledad y abandono. Presentando ansiedad por comer, Yy
sintiéndose frustrada de no poder realizar otras actividades, y de sentirse encerrada,
siente también decepcidn de las personas alas cuales su madre ayudo, entre estas,
sus familiares, y los cuales no le ponen interés a la enfermedad ni a ella, ignorando
cualquier peticion de ayuda. Sintiéndose, ademas, agotada, y con un nivel de estrés
elevado, también ha reaccionado de manera agresiva con su madre, sintiéndose

desmotivada para continuar la tarea.

Caso 2

Reconstrucciéon de experiencias como cuidador. Es una persona que
cuida a su madre a tiempo completo desde antes de ser cuidadora por la
enfermedad de Alzheimer; una de sus hermanas le ayudaba hasta hace poco, ya
gque por situaciones mayores en su plano familiar se ha visto limitada a colaborar
como normalmente lo hacia. Esto ha sido una situacion mas dificil para la cuidadora,

puesto que el cansancio es mayor, y las demandas también respecto a la evolucién
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a la enfermedad de su madre, ya que siente que es mas estresante la convivencia

con ella respecto algunas actitudes que ella posee.

La cuidadora y su madre viven juntas desde que la madre sufrié un derrame
cerebral. Y ahi es donde se desarrollan las relaciones entre ellas y las actividades
cotidianas, de las cuales unas las valora mucho mientras mantiene una cercania

con su madre, y otras le son insatisfactorias y estresantes.

El cuidado que le da a su madre aumenté cuando la cuidadora se jubil6, por
lo que ha ido viendo el proceso de disminucion de las capacidades de su madre,
preocupandose por lo sucedido en cada etapa sin llegar a perder la calma, ademas
de los otros padecimientos que ella tiene. No obstante, ella mantiene su fe en
realizar las cosas de la manera mas adecuada, en tanto tenga la percepcion, con
base a sus ideas religiosas sobre el tiempo de vida necesario y el acercamiento que

ella deba tener.

La cuidadora no ha construido relaciones sociales estables en su vecindario,
y con otras personas, fuera de los lazos familiares, por razones laborales. Sin
embargo, mantiene relaciones con personas de la iglesia, y de la colonia a través
de saludos y platicas ocasionales; por el contrario con su familia, las relaciones son
distantes y conflictivas por la percepcién que ella tiene sobre sus hermanos,
calificandolos de indiferentes y sin voluntad para darle los cuidados y relevarle de

Su tarea.

Significado de ser cuidadora. Para ella, ser cuidador significa estar
pendiente de todo lo que requiere y necesita la persona con enfermedad de
Alzheimer. En este sentido, es conocer sobre la enfermedad para poderle dar los
cuidados basicos de una forma adecuada, saber las fechas de sus citas médicas y

de sus medicinas, a la vez de brindarle seguridad fisica y emocional.
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Interpretacién del estado psicologico del cuidador. Es una persona que
se estresa con facilidad en cuanto a algunas actitudes de la madre como la
dependencia excesiva, y la repeticion de la informacion a las preguntas de ella,
ademas, de enojarse por algunas conductas repetitivas que la madre lleva a cabo,
asi como acciones que normalmente una persona sana no haria. También es una
persona que le muestra afecto a su familiar, asi como realiza actividades con ella,

de acuerdo al estado animico que manifieste.

Lo anterior indica que es una persona que ha manifestado decaimiento
emocional, y que a la vez, busca una manera de solventar esa situacion. Se ha
motivado a cuidar de mejor manera a su madre con pensamientos positivos basados
en la religidon, y en experiencias de vida pasadas; a la vez, que muestra resiliencia
ante la tarea de ser cuidadora, no obstante, los problemas familiares le desmotivan
y le provocan sentimientos de ira y enojo por la falta de interés de sus hermanos
ante la idea de ayudarle a cuidar a su madre, y del desgaste fisico y el agotamiento
gue provoca realizar las rutinas y las demandas que provoca la enfermedad en la

persona que la padece.

Caso 3

Reconstruccion de experiencias como cuidador. Al indagar por las
experiencias de la cuidadora en cuanto a su rol, estas se encuentran enmarcadas,
en su mayoria, dentro del diario vivir de la pareja en su hogar. La cotidianeidad de
la pareja se reduce a una serie de tareas domeésticas o actividades limitadas a su
interaccion dentro de la casa. Expresa sentirse comoda en su hogar y no

experimentar afecciones en su salud fisica vinculadas a la condicion de su esposo.

Expresa un fuerte amor, entrega y compromiso hacia su pareja. Esto lo
adjudica a la relacién que juntos han construido durante toda su vida. No se
muestran afectos o ideas negativas de parte de ella hacia su esposo y la

enfermedad que este adolece. Sin embargo una idea genera preocupacion en su
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vida: ¢ Quién cuidard a su esposo si ella fallece antes? La posibilidad de que sea su
hijo quien se haga cargo de él, asi como los cambios que este pueda presentar
(cognitivos, afectivos y conductuales), productos de la enfermedad en afios

venideros, son reflexiones que la mantienen ocupada en determinados momentos.

El aspecto social, material o econémico no la preocupa. En su juventud
ambos construyeron un estilo y condiciones de vida que les permite vivir con
tranquilidad en esta Ultima etapa de sus vidas. Por otra parte el fuerte apoyo

espiritual es un aspecto presente en su vida.

Las amistades y familia, son relaciones de las cuales expresa sentir en la
actualidad cierto distanciamiento. Esto como consecuencia de la dolencia de su
esposo. Sin embargo ella dice no sentirse afectada de ninguna manera, pues

considera que es una respuesta normal ante la situacion vivida.

Una variable presente, si bien los amigos y familia parecen haber tomado
cierta distancia fisica, la cuidadora ha expresado estar segura de poder recibir el
apoyo de su familia y vecinos en caso llegara a necesitarlo. Similar situacién es la

gue experimenta con las instituciones, de las cuales expresa sentirse apoyada.

Significado de ser cuidadora. Ella vivencia las tareas y situaciones
vinculadas a su rol de cuidadora, como una forma de retribuir a su esposo el amor,
cuidado y atenciones que este le propicio siempre. Por otra parte, dos ideas suman
apoyo Yy validacion de su rol como cuidadora. La primera esta vinculada al aspecto
religioso, especificamente los valores pregonados por la religiéon catdlica. La
segunda es consecuencia de los patrones de crianza, valores y dinamica cultural y
de interaccién de la familia de origen, la cual siempre ha concebido el matrimonio
como una relacion que debe mantenerse sin importar las situaciones positivas o

negativas.
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No refleja emociones negativas (tristeza, rechazo, depresién, frustracion,
negacion de la situacion, entre otras.) hacia ella o su esposo debido a la
enfermedad. Esto puede estar en funcién del estilo de vida y dinAmica de interaccién
y comunicacién que la pareja construy6 a lo largo de su vida y que ahora funciona

como un medio para justificar las tareas propias de un cuidador.

No hay indicadores que sefalen la presencia del Sindrome de Burnout en la
cuidadora. Esto parece tener relacion, a parte de los factores anteriormente
mencionados, con la diversidad de apoyos que percibe, reales o posibles, que le
permiten o permitirAn hacer frente a la situaciéon. Entre estos se puede mencionar el
apoyo familiar, comunitario y social. A esto se le suma el hecho que el esposo,
actualmente se encuentra en las primeras etapas de la enfermedad, por lo cual aun

es relativamente autobnomo.

Interpretacion del estado psicolégico del cuidador. La cuidadora no
presenta sintomas, psicologicos o fisicos, que puedan ubicarla dentro de la
categoria de cuidador quemado o dentro del sindrome de cuidador quemado. Si
bien se refleja cierto cansancio y dolencias fisicas, estas estan vinculadas a la etapa
de desarrollo en la cual se encuentra. Adultez mayor (recientemente cumplié 82
afos). A nivel cognitivo, se presentan ciertas preocupaciones referidas a la
seguridad fisica y futuros cambios cognitivos, afectivos y conductuales de su esposo
vinculados a la enfermedad de Alzheimer y la posibilidad de fallecer antes que él,
dejando el cuidado de Alfonso en responsabilidad de otra persona, la cual o bien no
podra cuidarlo como ella lo hace o no tiene la responsabilidad de cargar con la tarea

de cuidador.

En lo que respecta a lo afectivo y conductual, la cuidadora refleja sentirse
optimista y saludable. No se presentan afectos negativos hacia ella misma o hacia
su esposo. La conducta no refleja preocupacion o afecciones fisicas (somatizacién)

producto del desgaste fisico y/o emocional.
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Caso 4

Reconstruccion de experiencias como cuidador. Su experiencia como
cuidador es a tiempo completo y se puede enfocar basicamente en que obstaculiza
sus actividades laborales, a pesar de que él no tiene un empleo fijo pero estar
pendiente y atendiendo a su madre le impide vender comida todos los dias desde

Su casa, actividad que solo realiza en eventos ocasionales.

Su situacion econdémica se basa en la pension que su madre recibe y la venta
de comida, es algo de lo que se queja pues no le es posible vivir con mas de lo
basico, él relata que le gustaria poder tener una situacion econdmica ostentosa para
poner a un cuidador contratado y poder tener su espacio para salir de paseo,

comprar cosas personales, etc.

Significado de ser cuidador. Es una tarea bastante agotadora y
desesperante le provoca irritamiento y cambios emocionales, es estresante ya que
tiene que desarrollar la misma rutina todos los dias y estar organizado siempre con
ella. Ya no siente que es independiente ya que ahora su madre depende de él,
manifiesta ya no poder salir a divertirse o relajarse por su compromiso, lo cual ha

provocado sentirse solo.

Siente que estad experimentado demasiada ansiedad, preocupacién que
surge al notarse delgado y descuidado como consecuencia de una depresion
reciente. Es consiente de como la enfermedad le afecta a él también y ahora esta

mas preocupado por tener mas habilidades de cuidador.

Interpretacién del estado psicologico del cuidador. Su situacion, se
contrasta con la teoria de Ruiz y Nava (2012) en la cual menciona los padecimientos

que experimentan los cuidadores, en este caso se encuentra que el cuidador
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experimenta: depresion leve, soledad, tristeza, estrés, ideas paranoides, problemas

para dormir o no tener un suefio reparador. Se puede establecer que esté sufriendo.

Sin embargo durante el desarrollo de la investigacién se puede observar un
cambio positivo en la relacion madre-hijo, ahora él manifiesta que acepta mas la
situacion de su madre y toma las dificultades con méas tranquilidad, esta
aprendiendo a ser mas responsable.

Algunos de los sintomas que experimenta podrian ser contrarrestados con
ejercicio fisico y técnicas de autocuidado; sin embargo, él no tiene la buena practica
de hacerlo, por lo tanto la Unica forma que encuentra para reducir su ansiedad es

ingiriendo alimentos constantemente.

4.2.2. Andlisis integrado de resultados

A continuacién se presenta el analisis integrado de las experiencias vividas
por los cuatro cuidadores que participaron en el estudio. Dichas experiencias se
contrastan con la teoria que se incluyo en el marco de referencia, al mismo tiempo
gue se busca dar respuesta a los objetivos de la investigacion y obtener las

inferencias correspondientes a partir del proceso de analisis de resultados.

Partiendo desde el principio basico de la fenomenologia en investigacion
cualitativa, el cual consiste en la comprension de la subjetividad y los significados
de un evento, sujeto o poblacién. En el caso de los cuidadores de familiares que
adolecen de la enfermedad de Alzheimer, este implicé la comprensién de sus
vivencias y el significado de las mismas, en relacion a diversos hechos, tareas y
actividades desarrolladas en su cotidianeidad. Unicamente uno de los casos fue
distinto al respecto, aun cuando se valoré la posibilidad de que todos los casos

compartieran los mismos rasgos en determinado momento.
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El primer objetivo de la investigacion se orientd a comprender los significados
de las experiencias vividas por personas cuidadoras de familiares que adolecen de
la enfermedad de Alzheimer, partiendo de los postulados de la teoria
fenomenolégica en Investigacion cualitativa y la humanista-existencial en

psicologia.

Para los cuidadores, el ser cuidador de un familiar que adolece de la
enfermedad de Alzheimer es una tarea ardua que puede ser comprendida solo al
vivirla y cuya intensidad no puede ser entendida fuera de la propia y particular
experiencia. Implica la aceptacién de una responsabilidad, muchas veces impuesta,

por parte del cuidador en relacion al familiar que adolece la enfermedad.

Las responsabilidades adquiridas por los cuidadores, implica una serie de
tareas, entre las que se pueden mencionar: organizacion del dia a dia, control de
citas medicas, administracion de medicamentos, higiene, preparacion de alimentos,
aseo del hogar, supervision constante de la actividad, atencion de las propias
necesidades del cuidador, entre otras. Estas son vivenciadas en la mayoria como
situaciones que le impiden al cuidador tener control de su vida, eventos que los
obligaron a renunciar a sus propias dinamicas y cotidianeidad para poner su

energia, tiempo y recursos a favor de alguien mas.

Las relaciones interpersonales y comunitarias son vivenciadas por tres de los
cuatro participantes, como inadecuadas e insatisfactorias. Muchos resienten el
hecho de haber perdido o ver limitadas sus opciones de interaccibn con amigos,
compafieros u otras personas. El haber renunciado de forma obligada a la vida
laboral o de ver limitada la misma, es vivenciado como un factor generador de

frustracion e insatisfaccion por parte del cuidador.

Esta situacion se extiende también a los miembros de la comunidad o entorno
del cual ellos son parte, asi como al apoyo percibido por parte del grupo familiar. La

incapacidad para comunicar su situaciéon a los miembros de la comunidad, asi como
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el alejamiento de familiares de la situacion y participar del cuidado, son generadoras
de malestar. Estas dinamicas sociales son vivenciadas como insatisfactorias,

generadoras de frustracion, estrés, resentimiento y en algunos casos vergienza.

El aislamiento, debido a la dependencia del familiar que adolece de la
enfermedad de Alzheimer respecto a las atenciones del cuidador, genera en este
ultimo la aparicion de una rutina que limita su capacidad y su tiempo para atender
sus propias necesidades. La soledad y la necesidad de comunicar y ser escuchados
es una constante en tres de los cuatro participantes.

A pesar de los aspectos desfavorables que manifiestan los cuidadores
también se encontraron aspectos positivos que ayudan a que esta tarea sea menos
dificil de realizar. Estos factores representaron un gran aporte para la propuesta de

programa de autocuidado para cuidadores.

Los cuidadores manifiestan que la enfermedad les ha dado una oportunidad
de estar mas cerca de su ser querido que ahora necesita ayuda, como también se
sienten satisfechos de conocer mas sobre la enfermedad y como manejarla, pero
sobretodo lo mas importante es que ellos quieren tener o aprender mas habilidades

de cuidador para poder brindarle una mayor calidad de vida a su familiar.

El caso 3, presenta una serie de caracteristicas que lo vuelven diferente a los
demas. El rol y las tareas propias del cuidador, no son vividas como una experiencia
negativa en ningun sentido, debido a ello no se puede hablar de repercusiones
significativas en la vida psiquica, social y corporal del sujeto. Sin embargo esto se
encuentra en relacion directa con el nivel econdémico alcanzado por la cuidadora, la
presencia de apoyos sociales, institucionales y familiares. Asi como particularidades
de la vida y personalidad del cuidador, la etapa y cuidados que requiere el familiar,
guien aun presenta ciertos niveles de autonomia e independencia, caracteristicas

gue no estan presentes en los otros cuidadores.
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Si se analiza las diferentes experiencias presentadas por los cuidadores
(Vengoechea, 2011), desde el punto de vista del enfoque humanista existencial
basandose en la idea de que el ser humano es el Unico conocedor de su propia
experiencia, se encuentra que ellos saben que su situacion es incomparable a la de
los demas, ellos estan conscientes de que otra persona no podra brindar el mismo
apoyo y afecto a su ser querido que ahora padece de alzhéimer, también reconocen
el hecho de que todos los sintomas o malestares que han manifestado son
incrementados o generados por dedicar toda su vida practicamente al familiar que
padece la enfermedad.

Para Ryachlak (1988), un simbolo, consiste en una reflexion cognoscitiva
(mental) de algun estado de las cosas en la vida de una persona, el cual se
experimenta por medio del significado, particular y personal, de una palabra o
imagen. En el caso de los cuidadores, el cuidado que ejercen a sus familiares, es
un simbolo del amor que estos le profesan y que los unifica aln mas, ya sea por ser
el esposo o la madre, y por el significado que las palabras “madre” y “matrimonio”

pueden cobrar en sentirse requeridas para esa tarea.

Ryachlak (1988), plantea que el campo fenoménico (centro de las
experiencias vividas por la persona) seria una integracion de los factores mentales
y fisicos, como un todo, en mutua y constante interaccion, haciendo sentir al
individuo una experiencia Unica para si mismo, y que no puede ser compartida por
los deméas por la individualidad de cada uno, haciendo consciente de esta situacion
a la persona, en poca medida; por lo que, entre los cuidadores, el sentimiento que
mantienen hacia su familiar, y la percepcién que de él tengan, es una mezcla de
ambos que conforma dicho campo fenoménico para cada uno de ellos,
diferenciandose la experiencia de cada quien en términos de preocupacion,
angustia, apoyo, pendencia, aislamiento, etc., conformados por las experiencias
religiosas, sociales, familiares que han ido construyendo en su desarrollo histérico,
por lo que cuidar a la madre o al esposo, no solo se resuelve con el amor que sienten

por ellos, sino también, por la percepcion de un mandato divino con base a sus
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creencias religiosas, o bien, como parte de las reglas sociales y familiares por las

gue fueron regidas en su época, como el respeto a los padres, entre otras.

Ryachlak (1988), explica que es debido a lo complejo del proceso
experiencial y su impacto en el campo fenoménico, que los sentimientos que se
tienen en relacion con todos los aspectos de la vida, son muy importantes para
definir lo que las diversas situaciones y circunstancias significan para las personas.
Esto es llamado simbolizacién potencial. (Ryachlak, 1988). Lo cual lleva a las
personas cuidadoras a reconocer sus sentimientos, no solo por el hecho de sentirlo,

sino por haber reconocido su naturaleza y desarrollo historico.

Campos (1982), dice que todas las demas necesidades experimentadas por
el ser humano, se encontrarian supeditadas a la necesidad de actualizacion o
tendencia actualizante, puesto que todas estas tenderian a mantener y desarrollar
el organismo. Estas necesidades vendrian a ser “tensiones fisioldgicas que, cuando
son experimentadas, forman la base de la conducta que aparece funcionalmente
(aunque no conscientemente) destinada a reducir la tensiébn y a mantener y a

desarrollar el organismo.”

Muchos de los cuidadores, al parecer, no han desarrollado de una forma
adecuada esta tendencia a subir eslabones en su bienestar personal, ya que estas
tensiones se incrementan, y no impulsan lo suficiente a dar un salto cualitativo al

alcance de mejorar su condicion personal y de vida.

Los procesos mentales (pensamientos, conciencia, etc.), los corporales
(sentimientos, procesos bioldgicos, etc.) y la combinacion de ambos procesos,
genera la experiencia organismica, la cual aparece como total e integradora, tal cual

como una Gestalt.

La parte positiva de la experiencia como cuidador ha querido ser apoyada

por la Asociacion Familiares Alzheimer de El Salvador, sin embargo esta cuenta con
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pocos recursos econdémicos y de personal para poder brindar atencion a todos los
cuidadores y de forma continua, de igual manera para los cuidadores es dificil asistir

a las reuniones que solo se realizan una vez por mes.

En lo que respecta al segundo objetivo de la investigacién, que hace
referencia a la interpretacion de los efectos en los procesos psicoldgicos a partir de
los significados que de las experiencias vividas por los cuidadores, se explica de la
siguiente manera, los cuidadores manifiestan sintomas psicol6gicos como el estrés,
el cansancio, la desesperacion, los cambios emocionales, la depresion, el
aislamiento o la soledad, ademas de la desmotivacion y la frustracion, que son

consecuencia de su dificil jornada que viven a diario.

Todos estos sintomas los viven con una intensidad fluctuante pero constante,
y viven con la esperanza de que sus sintomas se vean reducidos si alguien les

brinda apoyo en su tarea de cuidador.

Ellos, siendo conscientes del problema, buscan también la forma de aliviarse
de dichos sintomas, sin embargo, no siempre es posible porque muchos de estos
sintomas, ademas de ser provocados por la tarea de ser cuidador, también se
manifiestan por las relaciones interpersonales deterioradas, o por las condiciones
en que cada uno esta que imposibilitan el descanso adecuado o un receso de las

actividades que a diario se realizan.

4.2.3. Teoria reflexiva.

Partiendo de la base fenomenoldgica, existen cuatro existenciales que
explican la experiencia vivida por un individuo en una realidad. Teniendo asi, que
Su experiencia se debiera entender en bases temporales, espaciales, corporales y
relacionales socialmente hablando; a la vez, que esta experiencia va modificAndose
conforme el individuo se desarrolla histérica y socialmente. Asi, los cambios en el

tiempo, la corporalidad sufre alteraciones sensoriales, las relaciones van abriendo
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o cerrando caminos, y el espacio también estd formando parte de otro tiempo, a la
vez que de otro contexto. Ya se ha considerado que el ser humano es dinamico, y
parte de su naturaleza es ir cambiando.

Esto ultimo, tomando el enfoque humanista existencial, en la psicologia,
expresa que el ser humano tiene una tendencia actualizante, que lo mueve a buscar
desarrollarse para adecuarse a la nueva realidad y, que esta, a la vez le abra un
espacio en ella y no lo rechace. Pero esta tendencia actualizante, viene dada por
los simbolos y el campo fenoménico; siendo los simbolos representaciones
mentales de una palabra o imagen, y el campo fenoménico, los procesos mentales

y fisicos.

Partiendo de estas premisas, si se observa el diagrama 1 (p. 70), se
encuentra el proceso de categorizacion de datos, el cual fue disefiado para explicar
como van surgiendo las categorias, las cuales son definidas y separadas
metodoldgicamente para su mayor comprension, después del diagrama 2 (p. 92),

en el cual se visualiza la relacion que estas mantienen entre si.

Teniendo en cuenta lo anterior, es importante sefialar que: para las personas
gue cuidan a su familiar con enfermedad de Alzheimer, la experiencia del cuidado
se explica no solo en el momento en que estan ejerciendo su labor como tal, sino
desde antes incluso que el familiar manifestara sintomas de la enfermedad. Puesto
gue varias experiencias ganadas en el pasado conforman parte de los significados

del presente, en cuanto a ello se refieren.

A continuacion, se desglosara por cada existencial, una explicacion sobre el

fenébmeno encontrado:

Cuerpo vivido. Las sensaciones que experimentan difieren un poco entre

cada cuidador como la ansiedad y en cansancio; y, el malestar fisico es mayor aln

en aquéllos que padecian enfermedades y ahora se han alterado como la diabetes
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o la hipertensién, la mayoria de los cuidadores se encontré que presentaron rasgos
de un cuidador quemado, ya que en cuanto a sus emociones y sentimientos, se
manifestaron la tristeza, la preocupacién, el enojo; que junto a las sensacion de
cansancio, la ansiedad y la alteracion de los problemas crénicos debido a la poca
capacidad de control ante las situaciones que enfrentan diariamente, los lleva a un
desgaste emocional, y a veces sentir el deseo de abandonar la tarea. Sin embargo,
hay una cuidadora que mira con optimismo la situacion del esposo enfermo, ya que
busca la manera de estar con él y apoyarlo, pues sabe que las actitudes dificiles
son problema de la enfermedad, y no que él sea asi. Por lo que el cuerpo vivido
para los cuidadores es tristeza, desanimo, preocupacién, enojo, cansancio y

optimismo.

Espacio vivido. Los cuidadores ademas de su casa y la Asociacion de

Familiares Alzheimer, tienen otros espacios en los que conviven o desarrollan
actividades como la iglesia, las Instituciones de salud, amistades, vecinos, etc. El
espacio que involucra la casa, en su plano material, alberga diferentes lugares en
gue se desarrollan las actividades cotidianas, los que siempre se utilizan son la
cocina, el dormitorio, el bafio, la sala y el comedor, ya que es aqui donde los
cuidadores ejecutan tareas vitales y de suma necesidad, pues son lugares que
comparten tanto ellos con sus familiares enfermos los que requieren de ayuda para
poder subsistir, por no poder realizar actividades por cuenta propia como la cocina,
servirse la comida, ayuda con algunas necesidades fisiolégicas y las que requieren
tomar la ducha, para prevenir desastres o accidentes. Y esto, es parte de lo que
ellos llaman rutina; claro esta, hay actividades que realizan muy particularmente,

dependiendo de las caracteristicas del lugar en el que viven.

Ademas, otras instituciones, como la asociacion, establecen relaciones con
otras personas que al igual que ellos comparten el problema de ser cuidador, asi
como es en este espacio en el que se desarrollan actividades para beneficio de

ellos, a manera de darles apoyo en su tarea de cuidador. En los hospitales, y los
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otros servicios de salud. Ademas, en la iglesia, buscan apoyarse en su religion al

establecer contacto con un ser superior. Y otros lugares que han dejado de visitar.
De manera que al cambiar o salir de ciertos contextos, algunos ya no realizan
actividad fisica, y otros han ido alejandose de los demas. Pero unos, han buscado

la privacidad.

Tiempo vivido. En cuanto a la temporalidad, las personas han sufrido cambios

tanto en su persona, como en su manera de sentir a lo largo del tiempo; ahora
perciben las cosas de un modo diferente al que antes razonaban; pues, al conocer
la enfermedad, estan pendientes de sus familiares, y mas cuando sienten la
dependencia que ellos manifiestan a su persona, algunos han llegado a ver la tarea
Ccomo una carga Yy una obligacion que hay que solventar. Otros ven la situacion con
optimismo, apoyandose en las creencias religiosas. El desarrollo historico de cada
uno de ellos, les ha permitido sobrellevar la enfermedad, cambiando sus ideas que
de algo que creian intencional, ahora saben que no es asi; o pensar sobre el origen

de la enfermedad como forma de leccion.

Comunalidad. Las relaciones sociales para algunos, han ido modificandose,

mientras para algunos cuidadores, a quienes consideraba “amigos”, ya sea de ellos
o del familiar, se han ido alejando, y asi han ido reduciendo sus fuentes de apoyo,
en tanto, que otra, por las condiciones materiales de vida y un ritmo de vida
acelerado, y personas que en el camino ha ido perdiendo, ahora, cuenta con pocas
personas para socializar; sin embargo, hay una cuidadora que en su manera de ser,
ha logrado conservar amistades de afios y que han ido solidificandose, recibiendo
mas apoyo por parte de estas personas, que de la familia en si. Otros, se sienten
incomprendidos por las demas personas, ya que estas desconocen la enfermedad.
Hay algunos que ante la falta de apoyo; y, el sentimiento de preocupacion y enojo,
se han resignado, y optan por ya no pedir auxilio, aunque lo necesiten. Algunos
sienten culpa porque los demas no les ayuden, puesto que desde un principio no

fueron claros en expresar a sus parientes sobre las demandas del familiar la
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necesidad de su cuidado hacia este. En cuanto al poyo social comunitario, las
personas lo han recibido de la asociacién, y de instituciones de salud, en la que han
correspondido ante la demanda.

A continuacién, se explican, en cuanto a los procesos psicolégicos, los

cambios méas notables en la investigacion:

Area cognitiva. La percepcion del pariente enfermo ha ido cambiando con

base a explicaciones religiosas debido a sus creencias espirituales, asi como el
contacto con el conocimiento que han tenido acerca de la enfermedad y lo que cada
uno ha logrado comprender sobre esta. Hay pensamientos, tanto negativos como
positivos alrededor de la enfermedad y la relacidon que mantienen con su familiar
enfermo. Hay ideas que los mantienen firmes a continuar con la labor de los
cuidados; sin embargo, a veces hay ideas intrusivas que cuestionan la realidad
gueriendo conseguir una explicacion metacognitiva de la situacion actual del que la

vive.

Area afectiva. Los cuidadores manifiestan sentimientos de amor hacia su

madre, a la vez que sienten por ella, lastima de la situacion que esta viviendo como
consecuencia de la enfermedad. Han llegado a sentir angustia por la desorientacion
temporo-espacial, y también enojo hacia esta por problemas relacionados a los
esfinteres o al problema del olvido y la reiteracion de actividades o pedidos de
informacion que estos realizan. También han manifestado emociones como la ira,
la tristeza o la impotencia, ante los cuidados que deben suplir sin la ayuda de sus
familiares quienes consideran tienen responsabilidad de cuidar también a su
progenitora, pero no lo hacen. Y alguna vez, alguna manifestd sentimientos de
decepcion hacia si misma por no poder llegar ser la persona que deseaba para su

madre.

Area conductual. Son personas rutinarias, dificilmente pueden cambiar parte

de la cotidianeidad de sus vidas. Son personas que Ultimamente han ido
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acercandose mas a su madre, buscando la manera de ser mas afectuosas con ellas
ya sea demostrando carifio, abrazos, o intentando modificar la voz y la conducta
con la que se dirigen a ellas; una de las cuidadoras, manifiesta siempre el amor
gue tiene hacia su esposo con acciones que lo gratifiquen y lo tengan cuidado. Son
personas que buscan actualizarse sobre qué es la enfermedad, y qué estragos
realiza en la persona para prepararse y darle las mejores atenciones posibles, hasta
cierto punto, esto depende de la experiencia que la persona tenga, como el caso de
una cuidadora que desde antes de la enfermedad, ella ha ido acompafiando a su

madre a las consultas, y en las enfermedades.

Hasta ahora se han visto los existenciales y los procesos psicologicos por
separado, o ligeramente alternados; sin embargo, esto se ha debido a cuestiones
metodoldgicas para una mayor comprension del fendmeno. Y como es sabido, no
son aspectos individuales en la vida de una persona, y los cuidadores de personas
con enfermedad de Alzheimer no son la excepcion, ya que todo es un conjunto
experiencial por la persona que vive determinada situacion, como es el caso de ser
un cuidador a tiempo completo, sin un trabajo remunerado, y miembro de una

asociacion que lo apoye.

El cuidar a un familiar con enfermedad de Alzheimer a tiempo completo,
genera cambios de vida. Como cualquier persona, los cuidadores, inicialmente
tenian otro futuro en mente, y visualizaban otros planes para su vida; sin embargo,
ahora ellos son individuos que deben estar pendiente todo el tiempo de otra persona
y las necesidades de esa persona, que es su familiar; entre los cambios que se han
generado en los cuidadores, es un estilo de vida inesperado, realizando una labor
estresante y agotadora, sintiéndose frustrados e impotentes ante la enfermedad de

Alzheimer, también, hay cambios en sus relaciones sociales y su ritmo de vida.

En un tiempo atras hace cinco o diez afios, las relaciones entre familiares no
era las mismas que ahora, ni menos el modo en que ellos, como cuidadores

reaccionaban ante el comportamiento de los demas y cémo su corporalidad estaba
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en diferentes condiciones. De manera que, ahora, la experiencia ha sido mas
pesada para algunos, puesto que su apoyo de parte de miembros de la familia
disminuyd. No obstante, en el caso de otros cuidadores, siempre se hicieron cargo,
y ahora que necesitan ayuda, los familiares parecen no prestarle la debida
importancia, dejando que ella sola se encargue de casi todo el problema, porque
ella no les pide constantemente que alguno de sus hermanos le ayude. (Ver cuadros
de triangulacion, cuadros 5, 6, 7 y 8).

En la actualidad, los cuidadores sufren en las areas fisica, psiquica y
emocional, los cambios generados por la enfermedad de Alzheimer en la persona,
haciéndolos sentir desgastados, aburridos, estresados y ansiosos, de manera que
muestran una ambivalencia afectiva ante lo adecuado y lo inadecuado, lo correcto
y loincorrecto, lo suficiente y lo necesario. Entre esa ambivalencia, se muestra como
correcto sentir amor por sus familiares con alzhéimer, brindarles ayuda en sus
necesidades y tener actitudes con ellos por sobre lo que deberian; asi como sienten
incorrecto gritarles o mostrarles lo contrario con algunas actitudes, no conseguir
zacear o evadir una actividad, asi como volverse negligentes con ellos en
determinado momento por algun brote emocional negativo ante la frustracion de no

poder cambiar la situacion que viven.

Es importante mencionar que el desarrollo historico que cada cuidador ha
tenido, como las condiciones materiales de vida, y la manera en que han elaborado
las relaciones interpersonales, tanto en su familia como en sociedad, han
repercutido también, en la situacidén actual del problema. De manera que el aqui y
el ahora, son fundamentos claves para potencializar la actividad que cada persona
tiene en sus vidas, a modo de ir actualizandose, puesto que uno de los problemas,
es que esta enfermedad, baja los niveles de resistencia de los cuidadores,
provocando estancamiento y una mayor vulnerabilidad a quedarse fijo en ideas,

pensamientos y conductas por un largo periodo de tiempo.
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Asi, también, en el futuro, aunque para los cuidadores es doloroso pensar en
la idea de que llegard un momento en que la situacion va a cambiar a una manera
desfavorable con la muerte del familiar, prepararse cognitiva y emocionalmente,
ante los futuros cambios. De esa forma, el aqui y el ahora recobra un sentido

particular, en vivir el presente, para conseguir un futuro mejor.

Decir, ademés, que, si bien es cierto que han manifestado todos los
problemas que genera la tarea de ser cuidador, también se debe hacer mencion
gue los recursos personales que han empleado para sobrellevar esta tarea les ha
permitido darse cuenta que a pesar de ser dificil, tiene su recompensa en la
satisfaccion y el amor que les muestran a sus familiares que padecen alzhéimer.
Entre estos recursos estan: la disciplina de llevar a cabo las tareas de planificacion
y ordenamiento de actividades a realizar semanales y mensuales, la capacidad de
resiliencia que muestran algunos ante las dificultades aprovechando Ilas
oportunidades y transformando puntos de vista negativos a positivos junto a la
voluntad de seguir adelante, las formas en que su dialogo interno les hace tomar

conciencia de la situacion y tomar medidas a partir de sus posibilidades.

Con fundamento en todas estas necesidades de atender la salud mental de
los cuidadores, se plantea la propuesta un programa de autocuidado orientado a
mejorar las dimensiones afectivas, cognitivas y conductuales, que se han visto

afectadas a consecuencia de las diversas y constantes tareas realizadas.
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5.

5.1.

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Conclusiones

La tarea de ser cuidador significa una responsabilidad constante e
interminable para la persona que la realiza, puesto que no se limita a un
espacio y tiempo determinados. Las preocupaciones y pensamientos en
relacion al familiar que adolece la enfermedad se manifiestan aun cuando

el cuidador no esta cerca.

La relacion de dependencia que sostiene el familiar que padece la
enfermedad de Alzheimer, es vivenciada por el cuidador como la renuncia
a la propia independencia, recreacion, metas no alcanzadas y aspiraciones.
Desde la perspectiva humanista-existencial en psicologia, esta condicidon

interrumpe el desarrollo de la autorrealizacion.

Sin embargo se presentan excepciones en algunos casos que pueden
dar un significado mas favorable a la tarea de ser cuidador. Aspectos como
el estado de desarrollo de la enfermedad, una buena posicién econémica,
la comprension de la enfermedad en si y habilidades para ser cuidador,

generan una percepcion mas positiva del rol en si.

Los efectos en los procesos psicoldgicos de los cuidadores, son resultado
de la constante atencion y responsabilidad que implican las actividades
referidas al cuidado de los familiares que adolecen de la enfermedad de
Alzheimer. Estos se manifiestan por medio de diversos malestares y
afecciones en los proceso cognitivos, afectivos y conductuales. Entre estos
se pueden mencionar: ansiedad, estrés, frustracién, cambios emocionales,

fatiga, ideas obsesivas, ideas suicidas, entre otras.
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5.2.

A pesar de que los cuidadores estan conscientes de que este malestar
es producto de las diversas y constantes actividades propias de su rol como
cuidador, no son capaces de generar acciones que les permitan reducir los
efectos negativos a nivel psicolégico. Esto deviene, con el paso del tiempo,
en la aparicion del sindrome de cuidador quemado.

El proceso de analisis permitié la comprension de las experiencias vividas
por los cuidadores de familiares que adolecen la enfermedad de Alzheimer,
identificando una serie de necesidades. Las cuales deben ser abordadas
para evitar un mayor desgaste fisico y psicolégico, producto de las diversas
y constantes tareas ejercidas por el cuidador, asi como la por la naturaleza

de la relacion.

El proceso de analisis, también ha favorecido a la identificacién y
comprension de aspectos positivos de la relacion cuidador—familiar. Estos

aspectos refuerzan una buena practica de autocuidado en el cuidador.

Recomendaciones

Se recomienda para cualquier investigacion cualitativa posterior que esté
relacionada con la tematica, enfocarse en los significados particulares, tal
como lo plantea el enfoque humanista y el fenomenoldgico, ya que solo el
cuidador es el mayor exponente de su subjetividad. Sin embargo se
recomienda en estudios de caracter psicoldgico no excluir la posibilidad de
poder interpretar los resultados como una respuesta colectiva o encontrar

puntos en coman.

Se recomienda a los profesionales de la psicologia u otras personas que
trabajan con este tiempo de poblacion, que al momento de identificar los
efectos a nivel psicoldgico presentados por los cuidadores de familiares

que adolecen de la enfermedad de Alzheimer debido a las actividades que
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estos realizan, buscar su origen en la interpretacion y significado particular
gue cada cuidador asigna a su experiencia. Pues esta es la que determina
la intensidad de un evento o situacion y su posterior influencia en la salud
psicoldgica y fisica del cuidador, asi como también puede favorecer la
eficacia de acciones diagnosticas, terapéuticas y procesos de

investigacion.

El presente estudio ha permitido desarrollar una propuesta de programa
de autocuidado dirigido a los miembros de la Asociacién Familiares
Alzheimer de El Salvador. La cual se recomienda aplicarse con el fin de
cubrir las necesidades encontradas, sin embargo se sugiere realizar
posteriormente, una investigacion que permita ampliar la comprension de

los efectos fisicos y psicoldgicos del cuidador con mas profundidad.
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INTRODUCCION

El siguiente programa de autocuidado nace de la necesidad que se manifiesta
en las personas que cuidan a su familiar con enfermedad de Alzheimer, de manera
gue conforma una herramienta para que las autoridades de la Asociacion Familiares
Alzheimer de EI Salvador puedan utlizar para apoyar a sus miembros
psicologicamente, con actividades que les permitan aliviar o disminuir los efectos

que esta tarea produce.

El programa de autocuidado consta de las siguientes partes:

Una presentacion, la cual permite conocer de forma general el programa y los
beneficios que este puede proporcionar a los cuidadores al ser implementado

correctamente.

La justificacion, en la que se plantea la finalidad del programa, a manera de

explicar la necesidad de aplicarlo a los miembros de la Asociacion.

Los objetivos que presentan lo que se pretende alcanzar con la ejecucion del

programa por parte de los voluntarios.

Las politicas y normas. Este apartado implica una serie de politicas y normas
para el uso adecuado del programa, de tal manera que se reduzcan al minimo las
interpretaciones erréneas o empleos efectuados Unicamente a criterio del facilitador

en turno.
Contenido del programa, en este apartado se expone el material a contemplar

en el programa y el desarrollo de las actividades que lo conforman, para establecer

aquello considerado como mas adecuado en su uso.
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Planes operativos, aqui se muestran los planes en los cuales se detalla la
propuesta de actividades que se ha valorado pueden ser Utiles para afrontar desde

otra perspectiva la tarea de cuidador.

Evaluacion de jornada, se presenta en este apartado, una sencilla evaluacién
gue puede servir para mejorar la aplicacién del programa y que debe ser aplicada
al finalizar cada jornada.

Finalmente el apartado Anexos, presenta informacion relevante y necesaria a
la hora de realizar las jornadas, asi como también recursos y herramientas faciles
de manejar y de comprender para los facilitadores en turno al momento de

desarrollar las jornadas.
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PRESENTACION

El Programa de autocuidado para cuidadores de familiares que adolecen de la
enfermedad de Alzheimer, es una propuesta que ha sido disefiada a partir de una
investigacion titulada: “Significados de las experiencias vividas por personas al
cuidar a sus familiares que adolecen la enfermedad de Alzheimer de la Asociacién
Familiares de Alzheimer El Salvador”.

El proposito del programa es mejorar la calidad de vida de las personas que
cuidan a un familiar que adolece la enfermedad de Alzheimer, asi como minimizar

los efectos que esta produce en su diario vivir.

Dicha propuesta busca sensibilizar en el tema a las personas que lo apliquen.
Para ello, estas deberan tener acceso a la informacion en base a la cual ha sido
creado el presente programa. Esto con la finalidad de comprender la dimension del

problema al cual el facilitador se enfrentara.

Es necesario mencionar, que este programa aborda diferentes aspectos en la
vida de la persona que ejerce el rol de cuidador, sin embargo, esta orientado a
potencializar su “aqui y ahora”, con estrategias que le ayuden a mejorar su
condicion, por lo que es importante comprender los principios basicos del modelo

humanista-existencial, propuesto por Carl Rogers.

El programa contiene actividades que puede adecuarse a las capacidades
motrices y cognitivas de las personas que participardn en cada una de ellas,
procurando plasmar actividades que les ayuden a visualizar mejor la situacion, o
comprender desde otro punto de vista el problema, o utilizar recursos didacticos

para el mejor entendimiento de los temas.
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JUSTIFICACION

Las personas cuidadoras de familiares que adolecen de la enfermedad de
Alzheimer, suelen descuidar su salud fisica y mental, asi como su vida social y
laboral. Esto se debe al proceso gradual de enfocar atencion, energia y recursos en
el familiar que adolece la enfermedad, dejando de lado sus propias necesidades e
intereses. Esta relacion adquiere la cualidad de dependencia.

La dependencia de las personas que padecen de la enfermedad de Alzheimer
puede ser una de las principales causas del agotamiento fisico, aislamiento, estrés,
sintomas de depresion, ansiedad, pérdida de interés por actividades placenteras,

entre otras, que presentan los cuidadores de estas personas.

El presente “Programa de autocuidado para cuidadores de familiares que
adolecen de la enfermedad de Alzheimer” parte como una propuesta surgida a partir
de la investigacion “Significados de las experiencias vividas por personas al cuidar
a sus familiares que adolecen la enfermedad de Alzheimer de la Asociacion

Familiares de Alzheimer El Salvador”.

El estudio fue realizado con la finalidad de interpretar los significados
construidos a partir de las vivencias que tienen los cuidadores primarios. Gracias a
esta investigacion, se identificaron aspectos que permitirdn abordar, desde la
psicologia, la parte negativa de esta ardua tarea y reforzar la parte positiva de esta

valiosa relacién que emerge del padecimiento.
El siguiente programa va enfocado a ayudar a los cuidadores que son

miembros de la Asociacion de Alzheimer de El Salvador y que gracias al aporte de

algunos de ellos en la investigacién, hoy se cuenta con esta herramienta.
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OBJETIVOS

Objetivo general:

Brindar apoyo a los cuidadores miembros de la Asociacion Familiares de
Alzheimer El Salvador a través de un programa de autocuidado con el fin de
reducir los efectos negativos a nivel de salud mental y fisica que se
manifiestan a partir de cuidar a una persona con enfermedad de Alzheimer.

Objetivos especificos:

Facilitar el desarrollo de habilidades de autocuidado en los afiliados de la
Asociacion Familiares Alzheimer de El Salvador, orientadas a la mejora de la

salud mental de los mismos.

Fomentar el crecimiento afectivo, cognoscitivo y social de los cuidadores
miembros de la Asociacion Familiares de Alzheimer El Salvador, asi como la

reduccion del malestar fisico.

Propiciar espacios de apoyo e intercambio de experiencias entre cuidadores,
facilitando la toma de conciencia y desarrollo de acciones en pro del
autocuidado de los cuidadores de familiares que adolecen de la enfermedad

de Alzheimer.
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FUNDAMENTACION TEORICA

El presente Programa de autocuidado para cuidadores de familiares que
adolecen de la enfermedad de Alzheimer, parte de los resultados obtenidos de la
investigacion Significados de las experiencias vividas por personas al cuidar a
familiares que adolecen la enfermedad de Alzheimer de la Asociacion Familiares

Alzheimer de El Salvador, del departamento de San Salvador.

La investigacion anteriormente mencionada, se fundament6 teéricamente en
los enfoques: fenomenoldgico en investigacion cualitativa y humanista existencial
desde la psicologia. Ambas perspectivas permitieron obtener una vision mas amplia
y compleja de las vivencias del ser humano, facilitando de esta forma el acceso a la

subjetividad y significados que este le asigna a los eventos.

La fenomenologia consiste en el estudio de los fenbmenos (0 experiencias)
tal como se presentan y la manera en que estos son vividos a un nivel
completamente subjetivo por las propias persona (Trejo Martinez, Fernando, 2012).
Por lo tanto “el objetivo de la investigacion fenomenoldgica es centralmente el
campo de los fendbmenos tal como son vividos y experimentados por los individuos
(Rut Vieytes, citado en Merlino, 2009)”.

Entre las finalidades del estudio se plantearon la descripcion de las vivencias
de los participantes, quienes al momento del proceso de recoleccion de informacion,
ejercian la terea de ser cuidadores de algun familiar que adolecia de la enfermedad
de Alzheimer, asi como la comprensién del significado que dicha tarea tenia para
cada uno de ellos. Esto se logro a través de los resultados obtenidos por medio de
la informacion recabada y el correspondiente analisis de la misma, a partir de los

principios fenomenoldgicos y humanistas existenciales.
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Sin embargo, la informacién obtenida también facilito la identificacion de
necesidades especificas que presentan los cuidadores de familiares que adolecen
de la enfermedad de Alzheimer y que son producto de las diversas tareas que
implica ejercer el rol de cuidador.

Partiendo de la existencia de dichas necesidades, el equipo investigador
disefio la actual propuesta de programa de autocuidado, dirigido a cuidadores de
familiares que adolecen de la enfermedad de Alzheimer. Dicho programa y las
actividades que los conforman, estan fundamentadas en los principios de la
psicologia humanista-existencial, especificamente desde los planteamientos de
Carl Rogers.

Vengoechea (2011), citando a Rogers, propone una serie principios a tomar
en cuenta al momento de comprender el significado que cada persona le asigna a
los eventos que configuran su diario vivir, que inciden en la personalidad y que el
equipo investigador considera deben ser tomados en cuenta al momento de disefar

cualquier estrategia de intervencion, bajo este enfoque. Estas son:

a) La importancia de confiar en la propia experiencia b) La evaluacion de los
demas no debe ser tomada como una guia c) La propia experiencia es la maxima
autoridad d) La importancia de gozar al encontrar armonia en la experiencia €) Los
hechos no son hostiles f) Aquello que es personal resulta mas general g) Las
personas se orientan en una direccion positiva h) La vida es un proceso dindmico y

cambiante.

Estos principios, asi como diversos aspectos de la teoria humanista-
existencial de Carl Rogers, orientaran las metas y resultados que este programa
pretende alcanzar en cuanto a los objetivos planteados y las jornadas y actividades

disefiadas.
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POLITICAS Y NORMAS

Politicas:

1-

La directiva de la Asociacion Familiares de Alzheimer El Salvador sera la
propietaria de este programa y seran los encargados de administrarlo para el
beneficio de sus afiliados.

La Asociacion Familiares de Alzheimer El Salvador decidird quién y cémo

efectuara la implementacion del programa.

El contenido de este programa de autocuidado esta respaldado por los
hallazgos encontrados en el estudio de grado “Significados de las
experiencias vividas por personas al cuidar a sus familiares que adolecen la
enfermedad de Alzheimer de la asociacion Familiares Alzheimer de El
Salvador”. Sin embargo toda modificacion con el fin de beneficiar a la
poblacién de cuidadores que la Asociacion Familiares de Alzheimer El

Salvador desee implementar es valida.

Normas:

1-

2-

3-

El programa debe ser utilizado Unicamente bajo el consentimiento de la

directiva de la Asociacion Familiares de Alzheimer El Salvador.
Las personas designadas para efectuar la implementacion del programa
deben estar conscientes de los hallazgos o necesidades encontradas en el

estudio previamente mencionado.

Toda modificacion efectuada por la Asociacién Familiares de Alzheimer El

Salvador, en beneficio de sus afiliados podra considerarse valida.
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CONTENIDO DEL PROGRAMA

Lineamientos de aplicaciéon del programa:

1- El programa ha sido disefiado con la intencién de que pueda ser aplicado de
manera flexible, puede ser usado en una de las jornadas sabatinas o en

cualquier jornada extraordinaria que la Asociacién desee.

2- Las técnicas o actividades planteadas en las jornadas pueden ser modificadas

0 adaptadas segun las necesidades del grupo de participantes.

3- Las jornadas pueden ser implementadas por cualquier miembro voluntario de la
Asociacion, sin embargo se requiere cierta experiencia en dominio de grupos,

conocimiento del tema y facilidad de expresion.

Definicion de areas que se abordan en el programa:

Habilidades sociales: se estimulara el desarrollo de caracteristicas y
habilidades asertivas, que permitan fortalecer las relaciones intra e interpersonales
de los cuidadores. Se busca incrementar la capacidad y calidad de la comunicacion,
expresion de necesidades y resolucion de problemas. (Sugerido desde los

aspectos: Comunidad y Conductual).

Inteligencia Emocional: se desarrollaran aspectos como el manejo de las
emociones, la identificacion y expresion adecuada de las mismas, entre otros, que
permitan a la persona desenvolverse de una manera sana y resolver los conflictos
desde la razén, evitando en la medida de lo posible las respuestas basadas
exclusivamente en los afectos. (Sugerido desde los aspectos: Conductual y

Afectivo).
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Autocuidado | (corporal): se estimulara la toma de conciencia respecto a la
necesidad de cuidar de la salud fisica, por medio de la actividad, esparcimiento y
ejercicios practicos, asi como del desarrollo de habilidades de relajacion. (Sugerido
desde los aspectos: Cuerpo Vivido y Conductual).

Autocuidado Il (psicoldgico): estimular el desarrollo de habilidades que le
permitan a los/las cuidadores/as valorar la importancia de cuidar de su propia salud
mental por medio de actividades précticas, el trabajo sobre la autoestima y la propia
del intercambio afectivo positivo. (Sugerido desde los aspectos: Cuerpo Vivido,

Afectivo y Cognitivo).

Vivir en el aqui y ahora: se estimulara el desarrollo de la habilidad para
concentrarse en el aqui y ahora y ser consciente de la experiencia actual. Se busca
establecer un mecanismo que les permita a los cuidadores aceptar su realidad
presente, sin tener que deben referirse al pasado como su principal referente para
definirse en la actualidad. Los cuidadores deben poder tomar consciencia de la
importancia para aceptar los hechos como son y no vivir mas en lo que deberia
haber sido. (Sugerido desde los aspectos: Tiempo y Espacio Vivido, Cognitivo y

Afectivo).

Crecimiento personal: se desarrollara la capacidad para analizar y
responder de manera positiva ante el propio crecimiento personal. Se emplearan
estrategias y actividades que les permitan a los participantes hacer una valoracion
general de sus experiencias actuales en cuanto al conocimiento y capacidades
poseias anteriormente y las presentes. Esto con la finalidad de desarrollar una
autoconciencia positiva ante la propia realidad y las ganancias de ella. (Sugerido

desde los aspectos: Tiempo Vivido, Afectivo y Cognitivo)
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PLANES OPERATIVOS



ASOCIACION DE FAMILIARES
i A7 ALZHEIMER DE EL SALVADOR

Habilidades Sociales

Objetivo general: Desarrollar habilidades conductuales en los cuidadores a través de técnicas que les permitan
desenvolverse de forma mas asertiva en sus diferentes contextos, con el fin de fortalecer sus relaciones
sociales.

Areas a abordar: Asertividad, adecuada comunicacion.

OBJETIVO . RECURSOS

ACTIVIDAD ESPECIFICO PROCEDIMIENTO METODOLOGICO MATERIALES TIEMPO

= El/la facilitador/a dard la bienvenida a los y las
participantes.

= Realizara la presentacion de los nuevos miembros o Ninguno. 5 min.
personas que participan por primera vez de las
jornadas de trabajo.

= Se les pedira a los participantes que formen un

Recibir a los y las
Saludo y participantes y/o a los y
bienvenida | las nuevas integrantes.

. circulo.
Activar de manera o L, , -
. » = |Luego, se realizara la dinamica “Yo tenia un tic”.
Dinamica de | positiva a los o , . . . . .
= El facilitador dara cantara: “Yo tenia un tic, que le Ninguno. 10 min.

animacion participantes para el

, hacia ‘asi’ y el doctor me dijo, que le hiciera ‘asi”. Al
desarrollo de la jornada.

mismo tiempo, hara un gesto que represente el tic, y
el remedio.
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= A la vez, los participantes cantaran la cancion, y

deberan hacer el gesto que hace el facilitador.

Estimular la aparicion de
conductas sociales mas

Se les explicara qué es la asertividad y en qué
consiste (ver anexo 1), a manera de hacer
psicoeducacion. También se explicaran otro tipo de
relaciones sociales.

Se haran dramatizaciones en las que se puedan
exponer casos, sugeridos por ellos, para resolverlos

Actividad _ . . L
o . | asertivas con ellos| delamaneraadecuada,y diferenciar esa solucion de .
principal 1: . B . Anexo 1 30 min.
Asertividad mismos y con Ios,d.e.mas, las otra§ quEa son msana.s,. N
por medio del analisis de |= Se realizard una reflexion sobre los beneficios de
situaciones concretas. mantener adecuadas relaciones y las consecuencias
que conllevan los otros tipos de relacion. Y, la
importancia de adoptar conductas mas adecuadas,
siendo cuidadores de personas que adolecen la
Enfermedad de Alzheimer.
Se les explicara qué es la comunicacién, en qué
Potenciar la capacidad consiste y cdmo esta procede (ver anexo 2).
para entender la manera |= Los participantes formaran grupos a los que el
en que las personas se | facilitador les dara un patrén de comunicacién (ver
Actividad comunican y la forma en | anexo 3) Papel o tarjeta
principal 2: | que repercute en las El grupo tendra que realizar un ejemplo, a | con el nombre del 40 min
Patrones de | relaciones sociales, con | creatividad, para poder explicar ese patrén. patron de '
comunicacion | el fin de identificar estilos Luego de cada una de las participaciones, se hara | comunicacion.
de interaccion una reflexién al respecto, tanto en qué consiste como
alternativos de las estrategias de poder tratar a una persona asi.
naturaleza asertiva. Al final de todas las participaciones, si hay dudas o
comentarios, se podran resolver o llevar a cabo.
Espacio  de | Propiciar un espacio para |= En plenaria, el/la facilitador/a abrird un espacio libre | Papelografo o] 30 min
intercambio el desahogo emocional y | para que los y las familiares puedan hablar de temas, | pizarra blanca. '

139



la libre expresion de
ideas y creencias
respecto en torno al rol
de cuidador/a.

situaciones o0 vivencias, relacionadas directa o
indirectamente con las experiencias, deberes y
agotamiento que generados por el cuidado constante
de un familiar que adolece de la enfermedad de
Alzheimer.

Se seleccionara un tema de interés general (puede
ser uno que haya surgido durante la jornada) y
mediante una lluvia de idea, se valoraran posibles
soluciones y vias de accion en pro de la reduccion del
malestar.

Plumén

permanente o de

pizarra.

Cierre
evaluacion

y

Dar por concluida Ila
actividad del dia vy
evaluar el impacto de la
misma en las personas.

El/la facilitador/a realizara una serie de preguntas
generadoras encaminadas a evaluar los
conocimientos y experiencias vividas por los y las
cuidadores durante la jornada.

Se realizardn anuncios, en caso de que los haya.
El/la facilitado/ realizara un resumen de lo visto en la
jornada y de los aspectos positivos y negativos que
se presentaron.

Se hara una despedida y se dara por concluida la
sesion.

Hoja
evaluacion.

de

15 min.
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Inteligencia Emocional

ASOCIACION DE FAMILIARES
ALZHEIMER DE EL SALVADOR

Objetivo: Potenciar el reconocimiento de emociones y sentimientos, de manera que pueda comprenderse su origen,

sensaciones y reacciones provocadas, con el fin de expresarlos sana e inteligentemente para fortalecer la

inteligencia emocional.

Areas a abordar: Reconocimiento de emociones, sensaciones. Expresioén emocional.

animacion

participantes para el
desarrollo de la jornada.

ejemplo: “Mi nombre es Rudy, y me pica aqui
(sefialando la nariz)”.

La dindmica consiste en recordar el nombre de cada
quien, y recordar también la zona que les ha dado

OBJETIVO . RECURSOS
ACTIVIDAD ESPECIFICO PROCEDIMIENTO METODOLOGICO MATERIALES TIEMPO
. Ellla facilitador/a dara la bienvenida a los y las
Recibir a los y las .
. participantes.
Saludo y participantes y/o a los y o . . . .
. . . Realizara la presentacion de los nuevos miembros o | Ninguno. 5 min.
bienvenida las nuevas integrantes. . .
personas que participan por primera vez de las
jornadas de trabajo.
Se formara un circulo con todos los participantes.
Se les pedird que digan sus nombres y sefialen una
Activar de manera| parte del cuerpo como la oreja, la nariz o la rodilla,
Dinamica de positiva a los | diciendo que les ha dado comez6n en esa area. Por | . .
Ninguno. 10 min.
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comezon. El Gltimo debera decir el nombre de todos, e
indicar a donde les ha picado.

Potenciar la capacidad

Se entregard a cada participante una pagina de papel
bond con el dibujo de la figura humana (ver anexo 4) y
lapices de colores, o un lapicero.

El facilitador tendra una lista de emociones: enojo,
alegria, tristeza, miedo, sorpresa, verglienza, asco,

Actividad . o amor (ver anexo 5) Paginas de
o para identificar y . ,
principal 1: . El facilitador hara preguntas generadoras para | papel bond.
. reconocer sensaciones g . . . e .
Reconociendo : : describir sensacionalmente cada emocion. Por ej.: | Lapices de | 30 min.
. y emociones propias y L : .
las emociones y , ¢ Qué sienten cuando se enojan? ¢les tiemblan las | colores, 0
. de los demas en los . .
sensaciones. . manos, se ponen rojos? Etc... lapicero.
cuidadores. . ~ .
Luego, de describir las sefiales del enojo y de cada
emocion, los participantes deberan ir pintando con
diferente color cada una de las emociones, o con el
lapicero, identificar los lugares del cuerpo humano que
sufren esas sefiales.
Se les pedird que escojan una situacion hipotética o
real en que haya conflicto.
Facilitar la expresion Se les preguntara de qué manera lo resuelven.
Actividad adecuada de |= De acuerdo a las respuestas, se generard una
principal 2: sentimientos y | discusion sobre como podrian ser mas adecuadas las
] emociones con el fin de | formas de expresar sentimientos negativos. Pliegos de .
Expresando . . L, i ) 30 min.
mejorar la |= A continuacion, se extendera un pliego de papel bond, | papel bond.
adecuadamente

sentimientos.

comunicacion y las
relaciones sociales de
los cuidadores.

con algunos ejemplos (ver anexo 6).

Posteriormente, se les pedirdA que escojan una
situacion de agrado en la que deban expresar sus
sentimientos positivos.

Se les preguntard coémo lo realizan.
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Conforme a las respuestas, se debatira si hay alguna
forma en que pueda realizarse adecuadamente.

Se extendera otro cartel con ejemplos al respecto (ver
anexo 7).

Luego, se realizard una reflexion sobre los beneficios
de realizar estas practicas y como podrian mejorar su
condicion de cuidador de una persona con enfermedad
de Alzheimer.

En plenaria, el/la facilitador/a abrird un espacio libre
para que los y las familiares puedan hablar de temas,

Papelografo o
pizarra blanca.

Propiciar un espacio | situaciones o vivencias, relacionadas directa o | Plumén
para el desahogo | indirectamente con las experiencias, deberes y | permanente o
Espacio de emocio.rllal y !a libre agotamientq.que generados por el cuidado constante | de pizarra. .
intercambio expres!on de ideas y| de up familiar que adolece de la enfermedad de 30 min.
creencias respecto en | Alzheimer.
torno  al rol  de |= Se seleccionara un tema de interés general (puede ser
cuidador/a. uno que haya surgido durante la jornada) y mediante
una lluvia de idea, se valorardn posibles soluciones y
vias de accién en pro de la reduccion del malestar.
Ellla facilitador/a realizara una serie de preguntas | Hoja de
generadoras encaminadas a evaluar los conocimientos | evaluacion
y experiencias vividas por los y las cuidadores durante
Concluir la actividad del la jornada.
Cierrey dia y evaluar el impacto | = Se realizardn anuncios, en caso de que los haya. 15 min
evaluacion de la misma en las |= El/lla facilitado/ realizar4 un resumen de lo visto en la '

personas.

jornada y de los aspectos positivos y negativos que se
presentaron.

Se hard una despedida y se dard por concluida la
sesion.
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Autocuidado | (corporal)

ASOCIACION DE FAMILIARES
ALZHEIMER DE EL SALVADOR

Objetivo: Proveer estrategias y conocimientos basicos para generar habitos faciles de practicar y que beneficien la salud

fisica de los cuidadores.

Areas a abordar: Referido a higiene y apariencia personal, rutina basica de ejercicio, alimentacion saludable, recreacion

“5 minutos de
Baile”

fisica, simples vy
cotidianas, en los
cuidadores.

movimiento y brindarle al menos 15 minutos diarios de
una actividad que requiera ejercicio corporal.

OBJETIVO RECURSOS
ACTIVIDAD ESPECIFICO PROCEDIMIENTO METODOLOGICO MATERIALES | TIEMPO
Recibir a los y las |= Ellla facilitador/a dard la bienvenida a los y las Ninguno 3 min.
Saludo y participantes y/o a los | participantes y facilitara la presentacién de los nuevos
bienvenida y las nuevas | miembros o0 personas que participan por primera vez de
integrantes. las jornadas de trabajo.
Dinamicade | Activar de manera |= Una persona dice sunombrey apellido, con las primeras Ninguno 10 min.
animacion positiva a los | consonantes tiene que decir dos cualidades, la segunda
participantes para el | dice las cualidades del anterior y las suyas, la tercera
“Soy mis desarrollo de la| dirhd las cualidades del segundo y las suyas, asi
cualidades” | jornada. sucesivamente.
Actividad Estimular la formacion |= Se explica a los participantes que esta dinamica consiste | Reproductor de 25
principal 1 de practicas pro salud | en que debemos mantener el cuerpo siempre en | misica min.

Una cancion
bastante alegre
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Se les explica a los cuidadores que vamos a bailar

(se sugiere

libremente por 5 minutos, se recomienda crear parejas, | cumbia 0
si esto no es posible se puede fomentar un circulo y que | merengue)
pasen personas voluntarias al centro a demostrar sus
movimientos o sino continuar balando estilo libre.
Estimular el desarrollo [= Se explicara la importancia de la relajacion y el beneficio | Ninguno 25
de habilidades basicas | que proporciona como cuidadores de otras personas. min.
de relajacion que| Luego se procede a practicarla junto con las
Actividad puedan ser participant[(,es. .
principal 2 |mplementadas porlos |= La rgIaJaC|on mentg}l el primer paso que se lleva a.cabo.
cuidadores. Relajar la respiracion es el segundo paso a seguir una
« . vez se ha conseguido una relajacion mental apropiada.
Relajacién . .
corporal” El te.rcer pa§o sgra pues .Ia. relajacion fisica del cuerpo.
(realizar estiramiento, caricias en el cuerpo, etc.).
Queda a opcidn del facilitador emplear muasica de fondo,
0 explicar Unicamente los beneficios extra de esa
variante y estimular a los cuidadores a emplearla en sus
hogares.
Propiciar un espacio |= En plenaria, el/la facilitador/a abrira un espacio libre para | Papelografo o 30
para el desahogo| que los y las familiares puedan hablar de temas, | pizarra blanca. min.
emocional y la libre | situaciones o0 Vvivencias, relacionadas directa o | Plumon
Espacio de expresion de ideas y | indirectamente con las experiencias, deberes vy | permanente o
intercambio creencias respecto en | agotamiento que generados por el cuidado constante de | de pizarra.
torno al rol de| unfamiliar gue adolece de la enfermedad de Alzheimer.
cuidador/a. Se seleccionara un tema de interés general (puede ser
uno que haya surgido durante la jornada) y mediante
una lluvia de idea, se valoraran posibles soluciones y
vias de accion en pro de la reduccion del malestar.
Cierrey Dar por concluida la |= En plenaria, el/la facilitador/a realiza una serie de | Hoja de | 15 min.
evaluacion actividad del dia y| preguntas generadoras encaminadas a evaluar los | evaluacion
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evaluar el impacto de | conocimientos y experiencias vividas por los y las

la misma en las| cuidadores durante lajornada.

personas. = Se realizan anuncios, en caso de que los haya.

= El/la facilitado/ realiza un resumen de lo visto en la
jornada y de los aspectos positivos y negativos que se
presentaron,

= Se despide alosy las participantes y se da por
concluida la sesion.
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Autocuidado Il (psicologico)

ASOCIACION DE FAMILIARES
ALZHEIMER DE EL SALVADOR

Objetivo: Fomentar el autocuidado mental de los cuidadores a través de técnicas que les permitan evaluarse a si mismos

y desarrollar una nueva perspectiva de sus funciones mentales relacionas con la voluntad y la autoestima.

Areas a abordar: Autoestima, reforzamiento de la voluntad, ejercicio mental

animacion

“Abrazos con
ritmo”

manera positiva a los
participantes para el
desarrollo de la jornada.

luego sonard una cancion relajante, durante la
cancion suene los cuidadores deben moverse
como quieran, no importa si son movimientos
lentos o rapidos, debe ser lo que les inspire la
musica, pero cuando esta musica se detenga,
deben de abrazar a su compafiero mas proximo,

ACTIVIDAD OBJETIVO PROCEDIMIENTO METODOLOGICO RECURSOS TIEMPO
ESPECIFICO MATERIALES
Saludo y Recibiralosylas |= El/la facilitador/a dara la bienvenida a los y las Ninguno 3 min.
bienvenida participantes y/o a los y | participantes y facilitara la presentacion de los
las nuevas integrantes. nuevos miembros o personas que participan por
primera vez de las jornadas de trabajo.
Dinamica de Activar de |= Se ubica a todas las personas en un circulo, Aparato de audio 10 min.

Cancion relajante
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si existe mas de una persona abrace a mas de
una persona.

Luego se invitara a que participen en contar su
experiencia, como se sintieron al recibir y dar los
abrazos.

Actividad Incrementar el |= El facilitador pide a los cuidadores que busquen | Sillas cémodas 30 min.
principal 1 sentimiento de auto| una posicibn cémoda, y que cierren los 0jos
valia personal, | percibiendo su situacion actual. Aparato de audio
“Reflexion modificando la actitud y |= Luego se les pide que reflexionen en base a las
interna” las emociones negativas | siguientes preguntas: ¢COmo te sientes? ¢Qué
de los cuidadores. sientes hacia ti mismo en estos momentos? ¢, Te
ha ocurrido algo? ¢(Cbémo respondes a ese
suceso? ¢Qué sientes por tu manera de
responder a los sucesos?
Se les pide que se relajen si se sienten tensos y
gque comuniquen un mensaje de amor hacia ellos
mismos y que entren en contacto con su
respiracion.
Ahora, lentamente, con esa agradable energia y
sensacion de bienestar, se les pide que se
incorporen nuevamente.
Se da un espacio para la reflexion de la técnica
y las emociones experimentadas.
Actividad Estimular la capacidad |= Se entrega una hoja de papel a cada cuidador, | Hojas de papel con | 30 min.
principal 2 de los cuidadores para | esa hoja debe llevar 4 palabras y un espacio | cuatro palabras.
identificar situaciones o | para escribir después de cada una, las palabras
sentimientos que les| deben ser emociones o0 sentimientos negativos | Palabras sugeridas:
“Basura generan pesar, poder| (por ejemplo, tristeza, enojo, ansioso,
emocional” ponerles un alto o fin. desesperado). Desesperado
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» Para cada palabra debe haber una descripcion

gue los cuidadores deben hacer, por ejemplo
como y cuando se sienten asi (por ejemplo:
triste)

Al finalizar se les dird que cada persona es
diferente a la hora de expresarse, sin embargo
eso es basura emocional y deben deshacerse de
ella, por lo que se les invitara a deshacerse de
ello quemandolo, diciendo lo siguiente “esto no
me sirve, no debo conservarlo mas...” (sino es
posible quemarlo, se puede tirar a la basura pero
simulando que desechan algo inservible)

Luego se invitard a reflexionar y se pedira
participaciones acerca de cOmo se sentian antes
y como se sienten ahora.

Triste
Enojado

Confundido

Espacio de | Propiciar un espacio |= En plenaria, el/la facilitador/a abrird un espacio | Papelografo o pizarra | 30 min.
intercambio para el desahogo | libre para que los y las familiares puedan hablar | blanca.
emocional y la libre | de temas, situaciones o vivencias, relacionadas | Plumoén permanente
expresion de ideas y | directa o indirectamente con las experiencias, | 0 de pizarra.
creencias respecto en | deberes y agotamiento que generados por el
torno al rol de | cuidado constante de un familiar que adolece de
cuidador/a. la enfermedad de Alzheimer.
Se seleccionara un tema de interés general
(puede ser uno que haya surgido durante la
jornada) y mediante una lluvia de idea, se
valoraran posibles soluciones y vias de accién
en pro de la reduccion del malestar.
Cierre y | Concluir la actividad del |= En plenaria, el/la facilitador/a realiza una serie de | Hoja de evaluacion 15 min.
evaluacion dia y evaluar el impacto | preguntas generadoras encaminadas a evaluar
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de la misma en
personas.

las

los conocimientos y experiencias vividas por los
y las cuidadores durante la jornada.

Se realizan anuncios, en caso de que los haya.
El/la facilitado/ realiza un resumen de lo visto en
la jornaday de los aspectos positivos y negativos
que se presentaron,

Se despide a los y las participantes y se da por
concluida la sesion.
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Vivir en el aqui y ahora

ASOCIACION DE FAMILIARES
ALZHEIMER DE EL SALVADOR

Objetivo: Promover la aceptacion y valoracion positiva de la realidad presente en los cuidadores, por medio del analisis de

los sucesos y estados actuales.

Areas a abordar: Aceptacion personal, aceptacion de la situacion actual.

la jornada?

expresion
diferentes

de los
estados

emocionales y afectivos
de los y las cuidadoras.

trozo de papel y lapiz o lapicero, seguidamente
planteara la siguiente pregunta ¢,Qué traigo hoy a la
jornada? Se explica a los participantes que deben
responder en base a su estado emocional y vivencias
actuales. Se dara un tiempo para que respondan la
pregunta y posteriormente en ronda, junto a los
demas participantes, se expondra cada respuesta.

= Esta pregunta, indaga el estado emocional de los
participantes antes de iniciar la actividad.

papel
Lapices o lapiceros

OBJETIVO ] RECURSOS
ACTIVIDAD ESPECIFICO PROCEDIMIENTO METODOLOGICO MATERIALES TIEMPO
Saludo y Recibiralosylas |= El/la facilitador/a dara la bienvenida a los y las | Ninguno 5 min.
bienvenida participantes y/o a los y | participantes y facilitara la presentacibn de los
las nuevas integrantes. nuevos miembros o personas que participan por
primera vez de las jornadas de trabajo.
¢Qué traigo a | Facilitar la aceptaciéon y |= El/la facilitador/a entregara a cada participante un | Fragmentos de | 10 min.
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El/la facilitador/a explica que la aceptacion de los
estados emocionales y la adecuada expresion de los
mismos, es un paso importante para iniciar a
practicar el amor propio y el autocuidado como
individuos y cuidadores.

¢, Quién soy Describir en primera |= Elfacilitador entregara una copia de la hoja de trabajo | Colores 40 min.
yo? persona y tiempo | (ver anexo 8). Cada persona debera describirse a si | Lapices
presente, los aspectos | misma, pero enfocandose en el aqui y ahora. Borradores
positivos 'y negativos |= El facilitador guiara a los participantes en el camino | Hojas de papel
vivenciados porlosylas | de la aceptacion de la situaciébn presente, | bond
participantes y la | planteandola como lo Unico real, y por lo tanto Unico | Hoja de trabajo
importancia de estos en | camino para poder crear estrategias que permitan
sus visiones personales. | darle respuesta.
El regalo Estimular el intercambio |= El/la facilitador/a, previamente, entregard un | Lapices o lapiceros | 15 min.

afectivo positivo en los
cuidadores, mediante el
dar y recibir afecto.

rectangulo o cuadrado de papel y un lapiz (o lapicero)
a cada participante, luego escribira en unos
pequefios trozos de papel el nombre de cada uno de
ellos y posteriormente los introducird dentro de una
caja.

Una vez hecho eso daré la siguiente indicacion:
“Quiero que tomen un papelito, cualquiera, de los que
estan en esta caja.

Cuando ya lo tengan, quiero que lo lean, encontraran
el nombre de un compafiero/a de los que estan
presentes. No deben revelar el nombre de la persona
que les tocd. Por el momento eso es solo para cada
uno de ustedes nada mas.

Ahora que ya saben quién es la persona, quiero que
piensen en un regalo que desearian darle o

Trozos de papel
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compatrtirle para fortalecerla o aumentar algo positivo
en él o ella.

No todos los regalos son materiales, los mas
importantes tienen otra forma.

Cuando ya hayan decidido que es lo que desean
regalarle a esa persona, necesito que lo escriban en
el papelito que les diy lo doblen.

Ahora que ya lo han escrito, quiero/a voluntario/a
pase y le entregue su regalo a la persona que le tocé.
Cuando lo hagan le diran: gracias por estar aqui,
quiero compartir esto contigo (la persona puede ver
su regalo).

Se analiza la importancia de la retroalimentaciéon
positiva como un medio para desarrollar y fomentar
una aceptacion personal en el presente.

Espacio de Propiciar un espacio |*= En plenaria, el/la facilitador/a abrira un espacio libre | Papelografo o | 30 min.
intercambio para el desahogo | paraque losy las familiares puedan hablar de temas, | pizarra blanca.
emocional y la libre | situaciones o vivencias, relacionadas directa o | Plumén
expresion de ideas y | indirectamente con las experiencias, deberes y | permanente o de
creencias respecto en | agotamiento que generados por el cuidado constante | pizarra.
torno al rol de | de un familiar que adolece de la Enfermedad de
cuidador/a. Alzheimer.
= Se seleccionara un tema de interés general (puede
ser uno que haya surgido durante la jornada) y
mediante una lluvia de idea, se valoraran posibles
soluciones y vias de accién en pro de la reduccién
del malestar.
Cierrey Concluir la actividad del |= En plenaria, el/la facilitador/a realiza una serie de | Hoja de evaluacion | 15 min.
evaluacion dia y evaluar el impacto | preguntas generadoras encaminadas a evaluar los
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de la misma en las| conocimientos y experiencias vividas por los y las

personas. cuidadores durante la jornada.

= Se realizan anuncios, en caso de que los haya.

= El/la facilitado/ realiza un resumen de lo visto en la
jornada y de los aspectos positivos y negativos que
se presentaron,

= Se despide a los y las participantes y se da por
concluida la sesion.
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Hogar
e
3

A7

Crecimiento personal

ASOCIACION DE FAMILIARES
ALZHEIMER DE EL SALVADOR

Objetivo: Estimular el crecimiento personal, por medio de los aprendizajes y habilidades obtenidas como cuidadores e

individuos a lo largo del tiempo.

Areas a abordar: FODA, aprendizajes previos y presentes.

crecimiento personal por
medio de anélisis de los
miedos, los
aprendizajes y las dudas
respecto al futuro.

lapiz o lapicero a cada participante.
Posteriormente los guiara en el desarrollo de un
analisis personal haciendo para ello uso de la
estrategia FODA (Fortalezas, Oportunidades,
Debilidades, Amenazas).

= A través de esto se pretende que los participantes

puedan reflexionar sobre su situacién actual y lo
gque desean, tratando de encontrar un punto medio
entre ambos aspectos.

OBJETIVO ] RECURSOS
ACTIVIDAD ESPECIFICO PROCEDIMIENTO METODOLOGICO MATERIALES TIEMPO
Saludo y Recibir a los y las |= Ella facilitador/a dard la bienvenida a los y las | Ninguno 5 min.
bienvenida participantes y/o a los y | participantes y facilitard la presentacion de los
las nuevas integrantes. nuevos miembros o personas que participan por
primera vez de las jornadas de trabajo.
FODA Reconocer el |= El facilitador proporcionara hojas de papel bond y | Lapices o lapiceros 50 min.

Hojas de trabajo
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La semilla

Motivar el desarrollo de
metas y una vision clara
de los aspectos
positivos desarrollados y
a desarrollar como parte
de su tarea como
cuidadores/as

El/la facilitador/a, ubicara a los y las participantes
en circulo y hard pasar una maseta pequefia, con
tierra, por cada uno de los participantes. Cada
participante debera escribir su nombre en la
maseta.

Cuando ya todos hayan escrito su nombre, el/la
facilitador/a tomara la maseta y la colocara en el
centro del circulo. Al hacer esto, también dejara
una pequefa bolsa de frijoles a la par de la
maseta.

Una vez hecho lo anterior, dara la siguiente
indicacion: “ahora quiero, que cada uno de
ustedes se acerque y tome un frijol y lo siembre
en la masetita. Pero antes de sembrarlo, cada uno
harda un compromiso respecto a algo que desean
alcanzar o mantener.

El compromiso es solo con ustedes, es personal.
Ahora, este dia, es necesario que se
comprometan con ustedes, para crecer, aprender
0 seguir con las cosas positivas”.

Se busca generar un pequefio insight ante la idea
de que el cambio siempre inicia por la propia
persona, que todo rinde frutos si uno se esmeray
que muchas veces los cambios son compartidos
por varias personas, aungue no lo valoraramos
inicialmente asi.

Una caja pequefia,
rellena de tierra.

Frijoles
Un
permanente

plumoén

15 min.

Espacio de
intercambio

Propiciar un
para el desahogo
emocional y la libre
expresion de ideas y

espacio

En plenaria, el/la facilitador/a abrirAd un espacio
libre para que los y las familiares puedan hablar
de temas, situaciones o vivencias, relacionadas
directa o indirectamente con las experiencias,

Ninguno

30 min.
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creencias respecto en
torno al rol de
cuidador/a.

deberes y agotamiento que generados por el
cuidado constante de un familiar que adolece de
la Enfermedad de Alzheimer.

Cierrey
evaluacioén

Concluir la actividad del
dia y evaluar el impacto
de la misma en las
personas.

En plenaria, el/la facilitador/a realiza una serie de
preguntas generadoras encaminadas a evaluar
los conocimientos y experiencias vividas por los y
las cuidadores durante la jornada.

Se realizan anuncios, en caso de que los haya.
El/la facilitado/ realiza un resumen de lo visto en
la jornada y de los aspectos positivos y negativos
gue se presentaron,

Se despide a los y las participantes y se da por
concluida la sesion.

Hoja de evaluacion

15 min.
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EVALUACION DE JORNADAS

Al final de cada jornada se debe valorar, el desempefio de los participantes a través

de su propia percepcién. Esto con la finalidad de identificar posibles mejoras al

contenido de las jornadas, manejo del grupo, entre otros.

1)

2)

3)

4)

5)

% ASOCIACION DE FAMILIARES
e A7 ALZHEIMER DE EL SALVADOR
HOJA DE EVALUACION DE JORNADAS DE AUTOCUIDADO

¢, Qué le parecio la jornada?

¢Mencione tres cosas 0 momentos que le gustaron de la jornada?

¢Mencione tres cosas 0 momentos que no le gustaron?

¢, Qué aprendio de la jornada?

¢, Qué propone para mejorar las jornadas?
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ANEXOS

ANEXO 1. ASERTIVIDAD.

De Vicente (2014) Expresa la asertividad, como una habilidad social que es
trabajada por la propia persona. Define esta habilidad de ser claros, francos y
directos, diciendo lo que se desea comunicar, y sin que esto hiera sentimientos
ajenos, ni menosprecie la valia de los demés, defendiendo asi los propios derechos
como persona. La asertividad es colocada dentro de un continuo, en el que también

se encuentran a los extremos de la misma la pasividad y la agresividad.

De acuerdo con Zazo (2013) Las personas que son asertivas saben lo que
guieren, y mantienen un estado en el que se sienten seguras de si mismas, y en
dicha medida, su nivel de autoestima y autoconfianza es alto por lo que logran
establecer una comunicacion clara y directa con otras personas. Son, ademas,
sujetos proactivos buscando continuamente, de una forma adecuada, sus objetivos
propuestos, y aceptan que también tienen limitantes. En pasividad, la persona no
vela por sus propios derechos y antepone siempre los derechos ajenos. Huye y evita
los conflictos o pasar por malos momentos, lo que le impide expresar sentimientos,
pensamientos u opiniones de una forma honesta y adecuada, por lo que es normal
gue se vuelva auto-derrotista, siempre disculpandose y sin conviccidn. Las
personas agresivas, se anteponen y defienden sus derechos de una manera en que
ofenden y manipulan a los demas, siendo una forma inapropiada y deshonesta de
resolver los problemas, ya que no les interesan los derechos de los demas. La
persona trata de alcanzar siempre una meta, mediante la dominacion, y haciendo

uso de técnicas en que degradan, humillan y manipulan a las demas personas.
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Caracteristicas de la conducta, y sentimientos involucrados. (Hernandez,
2011)

— Pasiva: poco sincero en sus emociones, es indirecto, se niega a si mismo, y es
inhibido. Suele sentirse herido y ansioso en la ocasion y un posible enfadado
posteriormente.

— Asertiva: Emocionalmente sincero, es directo y se valora a si mismo, ademas de
ser expresivo. Resuelve problemas, se respeta a si mismo.

— Agresiva: es sincero y directo, su valor esta por encima de los demas, y es

expresivo. Se siente superior y es despectivo. Puede llegar a sentir culpa.

ANEXO 2. COMUNICACION.

Satir, en palabras de Karam (2004) expresa la comunicacion:

“como el proceso de dar y recibir informacién; reconoce que para estudiar
la comunicacion hay que hacerlo también de los procesos que intervienen:
la conducta verbal y no verbal; las técnicas que las personas usan para
interactuar, los modos para obtener, procesar y emitir informacion de
acuerdo a distintas finalidades. Una preconcepciones sobre la
comunicacion lleva a identificarla Unicamente con una dimension (verbal o
no verbal).”

Karam (2004) Para poder comunicarse de una forma adecuada es necesario
gue las personas aprendan a obtener y recibir informacién que necesitan de los
otros. Ya que aprenderse a comunicar de una forma clara, desde un inicio, esto
quiere decir que la otra persona conozca de nosotros lo que pensamos y sentimos
con claridad:

a) Lo que se ha aprendido o lo que se cree saber.

b) Lo que se espera de los demas.

c) De qué manera se interpreta lo que los otros hacen.
d) Las conductas de agrado, y la que no son de agrado.
e) Las propias intenciones.

f) La imagen que los demas dan de ellos mismo.
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ANEXO 3. PATRONES DE COMUNICACION.

De acuerdo, con Satir (), estos son los patrones utilizados por la gente para

comunicarse con los demas:

1. El Aplacador: habla con un tono congraciador, busca agradar a los demas
y no suele mostrar desacuerdo con los otros. Busca la aprobacion de los demas y
el amor de estos. Tratando de complacer siempre y muestra indicios de
baja autoestima, sentir que no vale igual que otras personas, incluso puede
cargarse de los errores ajenos, cree que debe darle gracias a los demas y se

muestra suplico.

2. El Acusador (inculpador): siempre encuentra errores en los demas, es
dictatorial, le gusta mandar, y no le importa ver o sentir hacer de menos a los demas.
También tiene una baja autoestima y no se considera a si mismo como alguien
grandioso. Adquiere ese falso sentimiento de grandeza al dominar a los demas,

cuando siente que le toman en cuenta.

3. El Calculador (superrazonable): Dice ser correcto, l6gico y razonable en
extremo. Tranquilo, frio y calculador. Poco dado a demostrar afecto y reconocer sus

emociones.

4. El Distractor: Cuando habla o hace algo, por lo general, esta lejos del
tema central o de lo que se espera que haga. Es alguien que no logra responder de
manera adecuada a la situacion tal y como deberia hacerlo, pareciera que no
prestara atencion a la conversacion, que evadiera preguntas al no contestarlas, y

como si se desplazara en diferentes direcciones, huyendo.

5. El Comunicador Funcional (fluido o natural): La comunicacién de esta persona
es sana, fluida y natural. Es funcional y presenta las siguientes condiciones:

Claridad y precision en la comunicacion. Hace aclaraciones cuando se le piden, y
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asi, también muestra congruencia y coherencia entre lo dicho y lo hecho. Es célida,
valiente, con coraje, no teme ir al enfrentamiento, y sin embargo, respeta los

derechos ajenos. Logra transmitir: confianza, sinceridad y rectitud

|
@ X
lg )

Sigriest (2016), manifiesta que hay emociones primarias, que son las que
estan presentes desde el nacimiento, y las secundarias, que se desarrollan en los
primeros meses del nifio, convirtiéndose luego en sentimientos, siendo asi ocho

emociones basicas. A continuacion:
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Enojo: Es la respuesta frente a la frustracion y ante la amenaza intencionada.
También, puede ser ante el dolor. Ademas, centra la atencion en los obstaculos que
parecen impedir que se consiga lo deseado. Obnubila e impide aprende. Provoca

tension.

Alegria: Favorece la recepcion e interpretacion positiva de los estimulos. Aumenta
el nivel de energia. Provoca el gozo, mejora el aprendizaje, la creatividad y la

empatia. Se expresa en risa.

Tristeza: La reaccién frente a una pérdida. La energia se debilita, con la actividad

y el apetito, disminuyen las ganas de vivir. Su expresion, es el llanto.

Miedo: Reaccion ante una amenaza inesperada. Se esta muy pendiente alo temido,

no se deja de pensar en ello.

Sorpresa: Reaccion de sobresalto que causa algo extrafio y que no se preveia. La

atencion se centra en procesar informacion nueva.

Verguenza: Reaccion de reproche contra uno mismo por algo malo, o por una
limitacion, real o imaginaria, que le hace sentirse menos que los demas y

desvalorizarse, y hacerse débil ante la burla.

Asco: la respuesta de escape o de rechazo a algo que no es agradable. Puede

traducirse a aversion a algo o a alguien, que provoca sensaciones de displacer.
Amor: La emocidon mas poderosa cuando se combina con la alegria. Mejora el

funcionamiento de todos los procesos cognitivos, ademas de conducir a la empatia,

la comunicacion y fortalecer la sensacién de bienestar.
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ANEXO 6.

Castanyer (2011), menciona que asi como saber defenderse, demandar y
reclamar, es importante, lo es también el expresar sentimientos. Por, eso, cuando
alguien lo hace, estd demostrando que posee realmente una sana autoestima.
Manifiesta que para expresar honestamente los sentimientos, los siguientes puntos
son clave:

o Utilizar frases que empiecen por: “quiero”... o “‘me gusta...” “no me gusta...”,

‘me siento...”, etc.

« Evitar dejar situaciones confusas sin clarificarlas. Es mas facil expresar el
malestar en el momento de pedir la aclaracion.

o Evitar estallar en ira ante una discusion o enfrentamiento. Expresar la frase:

“Estoy enfadado porque... Me gustaria que...”

o Fijarse, mientras se esta expresando un sentimiento, en la conducta externa:
cdmo modular la voz, intentando hablar lentamente; coémo respirar (realizar
una inspiracion profunda antes de comenzar cada frase); qué postura
adoptar. El fijarse en la propia conducta que se exprese uno de forma mas
adecuada.

e Incluir: las necesidades, los deseos, |los derechos personales, y no incluir

reproches en cantidad exuberante a manera de queer herir los sentimientos

ajenos o provocar autocompasion.

PASOS para expresar sentimientos negativos, de acuerdo con Satir:

e Mencionar la situacion que le provocé/a malestar.

e Reconocer los sentimientos como propios.

e Hacer una peticién que contribuya a mejorar la situacion.
o Reforzar al otro por haber escuchado.

Ejemplo propuesto: “Te pedi ayuda para que vinieras el miércoles a cuidar

a mi mama, me habias dicho que si, y luego pusiste excusas para no venir. Me

siento enojada, porque me gustaria que entendieras la situacion de ella y la mia
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(explicar la situacion). Te agradezco que me hayas escuchado”. (Seguido
vendria un gesto de carifio o amabilidad que le ayude a calmar la situacién, y

hacer mas humana la interaccion)

ANEXO 7.

Castanyer (2011), expresa que utilizar frases reforzantes para el otro, es
necesario para que sepa si algo ha sido de gusto para hacérselo saber a la persona
gue lo ha provocado, asi como comunicar el aprecio, entre otras como expresar
cumplidos, felicitar por alguna situacion o mérito, etc.

Ejemplo propuesto: “Les agradezco por haber venido. Siento alivio cuando tengo el

apoyo de ustedes sin pedirselos, me hacen sentir bien porque (explicar).

ANEXO 8. Hoja de trabajo

Hoja de Trabajo ¢ Quién soy yo?

¢, Qué me gusta de mi?

¢, QuUé no me gusta de mi?

¢, Qué puedo hacer bien?

¢, Qué me hace sentir bien?

¢, Qué me hace sentir mal?

Si pudiera cambiar algo de mi ¢ Qué cambiaria? ¢Por qué?
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ANEXO 2:
ENTREVISTAS TRANSCRITAS Y BITACORAS POR CADA CUIDADOR
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Cuidadora 1
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Dimension entrevistada: Espacio Vivido.

Hora: 3:25 pm Fecha: 1 de septiembre de 2016. Lugar: Ciudad Merliot.
Entrevistador: Franklin Cornejo. Entrevistado: Cuidarora 2.

F: Hoy es primero de septiembre (A: si, primero de septiembre) del 2016, y son las 3:25
pm. Estamos en ciudad Merliot, ¢ Verdad?

Al: Si.

(Silencio prolongado)

F: ¢ Su edad?

Al: 62 afios.

F: ¢Y su estado social?

Al: Mire, casada, pero separada... (Silencio). Estamos en el proceso de divorcio.
(Silencio)

F: ¢ Ani, verdad?

Al: Si. Ana... Celia.

F: Hoy vamos a hablar sobre el espacio, el lugar en el que usted vive, el lugar donde usted
convive con su mama, el lugar en el que se llevan... las relaciones no solo con su mama,
sino que con otras personas que vienen a visitarla. Y pues, este es el lugar en que se
desenvuelve. Entonces vamos a hablar sobre el espacio en el que usted vive... para
empezar, ¢qué me podria decir sobre lo qué ha hecho estas uUltimas semanas? O su
actividad en general ¢,como ha sido? (Al: Vaya) ya sea por estar en el cuidado o si ha salido
a hacer algunas diligencias.

Al: Tengo, tengo... estuve una semana completa que realmente se me habia subido el
azlcar, porque mi madre, este, se hizo tres veces pupu en el cuarto, cuando yo veo esas
cosas, 0 sea que, es como que no las puedo yo todavia asimilar, en el aspecto que... que...
F: Entiendo...

Al: Me puede afectar que la enfermedad esta haciendo eso, sino que yo me altero... me
altero mucho y a veces le grito a ella, ¢ Entiende? Que ¢ Por qué lo hace? Teniendo pamper,
y teniendo la nica que le he comprado, entonces ella solo asi, vea, se me queda viendo v,
y no me dice nada, entonces eso a mi se me altera, porque como tengo que por lo menos
si se ha hecho en el cuarto, tengo que estar limpiando yo todo el cuarto, y, y de verdad eso

hace que mi, mi personalidad me cambie, verdad, y luego, este, se me altera la azlcar
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porque soy diabética, y, y eso a veces me hace como salir... que que queriendo... yo quiero
salir corriendo de la casa, cuando ella se hace pupu, pero son, es cuando ella hace esas
cosas, verdad, de lo contrario pues, pasamos tranquilas las dos, vea, pero cuando ella hace
eso, de hacerse pupu, es que a mi, es que a mi, se me altera... (Se escuchan voces afuera
de la casa).

F: Si...

Al: ;Verdad? Y esa semana, esta semana...

F: ¢ Siente enojo? (Se escuchan voces afuera de la casa)

Al: Si, siento enojo y a veces siento como una ira, ira, siento ira y, y, y de verdad siento
gue siento que pierda mi sistema nervioso.

(Se escuchan risas afuera de la casa y gritos)

F: ¢ Siente que ha llegado a perder la cordura?

Al: Fijese que, a veces si, a veces, a veces si, porque realmente, este, yo quisiera que ella
me hiciera caso, y que le ponga un pamper y que de verdad que le digo yo “se tiene que
hacer en el pamper”, pero ella a veces lo ocupa como que es blumer, y se lo bajay se hace
en todo el cuarto, entonces, todo eso es lo que yo siento es ira, enojo pero de verdad que,
que, que eso, se me altera, pues, el sistema nervioso completo.

F: Si, entiendo. Mas adelante hablaremos de eso. Como le digo, hoy vamos a hablar sobre
el espacio. Digame, ¢,Cuanto tiempo tiene de vivir en esta casa?

Al: En esta casa, vamos a cumplir hoy, hoy en, en diciembre, 31 afios de vivir aqui.

F: ¢Y cudl es la rutina diaria que tiene usted? Y ¢cudl es la rutina de su familiar?

Al: Vaya, mi rutina diaria, hoy, hoy para mi es... que yo me levanto tipo 8:30 o0 9:00 de la
mafiana, a esta hora todavia ella esta todavia dormida, verdad, mi rutina es de levantarme,
me bafio, me siento a llenar todos los cumbos de agua, porque se va el agua, entonces,
esa es mi rutina, me preparo mi desayuno yo, primero, antes que ella, y, y estoy esperando
gue ella se levante, verdad, en ese tiempecito que ella esta dormida, pues, yo hago como
otras cosas, lavar la ropa, lo que se tiene que hacer como toda un ama de casa, verdad,
preparar el almuerzo, y entonces ya cuando ella se despierta, eh, si ella se despierta, pues,
ya la rutina de ella es darle de comer, vea, y eh, su desayuno, verdad, y, y si no pues yo la
dejo otro tiempecito mas que ella duerma, y hasta que yo digo, bueno, hoy ya terminé de
hacer mis cositas, le voy a tocar a ella para que se levante. Esa es mi rutina de, de la
mafiana, pues.

F: Si.

Al: Verdad.
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F: ¢Y enla tarde?

Al: Y en la tarde. Bueno en la tarde vienen mis hijos almorzar y se van ellos tipo 1:15 --
1:20 y, este, almorzamos ella y yo, tipo 1:30 estamos almorzando, entonces, este, le doy el
almuerzo, estamos viendo la television, ella... igual, vea, se pone a leer el periddico, dice
gue esta viendo la television y pues, yo hago las cosas de lavar los platos, barrer, y si puedo
hago una pequefia siesta, yo, verdad, y ella, pues, no, desde que se levanta ella no se
acuesta, pasa sentadita hasta que en la noche la vence el suefio a ella.

F: ¢ Como a qué hora se duerme ella?

Al: M... fijese que ella, no tiene, a veces se, se, se duerme entre 8:30 y 9:00, a veces, pero
a veces que cuando no tiene suefio hasta que yo me acuesto.

F: ¢Y usted se acuesta?

Al:Y yo me acuesto a las doce de la noche, a las doce de la noche se acuesta ella, ¢ Me
entiende? Entonces, ¢ qué es lo que estoy haciendo ahora para que ella se me vaya
acostar? Este, yo me voy vea pal cuarto pero ahi estoy yo, pero ¢pero qué pasa? Por
ejemplo ayer, se me levant6 a las dos de la mafana, desde las dos de la mafana, no me
durmid, se... ahi estuvo despierta y hasta noche que se acosté a las 9:00 de la noche, todo
el... toda la madrugada pasé despierta, todo el dia de ayer pasé despierta, sin, sin dormir.
F: ¢ Es normal eso?

Al: No, para mi no es normal.

F: No, es decir, ¢si ella mas de alguna vez lo ha hecho o fue...?

Al: Es primera vez que lo hace.

F: Primera vez.

Al: Es primera vez que lo hace.

Al: Si porque mire lo que le agarrd es por comer, y comer y comer, que eso es otra cosa
gue a ella le agarra de comer y dice que no le he dado comer, entonces yo lo Unico que
mantengo ahi en la mesa del comedor que a veces pasa desordenada por ella, es que, le
pongo, yo compro el, el six-.pack de juguitos de, de, de, de... cartdon, y le pongo un paquete
de galleta, para que ella en las noches que se levanta, como dice que nunca come,
entonces que agarre una, una galleta y un jugo. Pero lo que mas le encanta a ella, es la, la
galleta.

F: La galleta.

Al: Mjm.

F: ¢ Me parece que le gusta el pan dulce, verdad?

Al: Si.

171



F: ¢ Cuales son los espacios que mas visita usted en esta casa?

Al: Bueno, yo normal... me mantengo en la noche mas en el comedor, viendo la television,
verdad, y ese es mi espacio, vea, y de ahi, bueno, cuando me vienen a visitar aqui en la
sala, pero mas me mantengo ahi con ella en el comedor, porque como ahi queda el cuadro
de ella y pasamos sentadas y estamos platicando terminamos de cenar y empieza ella a
platicar conmigo, va, entonces por eso a veces yo me levanto muy tarde del comedor, y, y
me agarra la tarde para ir a lavar los platos, entonces, como le digo yo, hay dias que ella
se acuesta hasta que yo me acuesto, pero mi espacio es ese, el comedor con ella. (se
escuchan gritos de nifios).

F: ¢ Cual es la importancia, para usted, de esos espacios?

Al: Bueno, para mi, es, este, digo yo, que platicamos con ella, convivimos mas, esta cerca,
ella me esta preguntando “;Qué es fraude?” Me pregunta “;Qué es lavado de dinero?”, me
pregunta, y hoy con estos casos que han pasado, vea,

F: si.

Al: Me, me ha preguntado, “;Por qué los acusan? ;Por qué los acusan?”. Entonces yo le
tengo que estar diciendo qué significan, y por qué los tienen asi. Y luego, porque le

“

encantan las noticias y luego me dice “;Y esa esa colonia dénde es? ¢Queda en san
salvador o, 0, 0... queda fuera?” “No, aqui en san salvador” entonces como interactuamos,
pues, ese, ese espacio con ella.

F: ¢ Y espacios personales siente que tiene usted?

Al: No, casi no.

F: O, bueno... puede ser tal vez el mismo sitio, 0 cuando ella esta dormida, si usted ocupa
un espacio, para en el que pueda estar usted, y lo siente especial, porque esta usted sola
0...

Al: Si, si... pues, como le digo yo, si, el espacio que yo tengo cuando ella se acuesta, y
cuando termino mis cositas yo, yo lo que me pongo es a leer la biblia, bastante tiempo, ahi
me pongo a leer bastante la biblia, y, y a veces ella quizads no esta dormida, y abre la
puerta, “,Y no te has dormido” — me dice. “No”, le digo. “Entonces aqui te voy hacer

» o« el

compania”. “si esta bien” — le digo yo — “Esta bien, haceme compafia”. Ya cuando yo veo,
igh, no se ha dormido, entonces lo que hago yo es “Ya terminé” -- le digo yo — “;Oramos?”.
“Va”. Y oramos, entonces yo me voy para mi cuarto, y ella se va para su cuarto, porque
cuando ella esta dormida, ese es mi espacio, ahi en el comedor

F: ¢ Como describiria usted, el hecho de vivir con una persona que adolece la enfermedad

de Alzheimer? Es decir, ¢ Compartir el mismo espacio?
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Al: Fijese que... para mi, hoy que yo lo, lo, lo estoy experimentando, fijese que a veces
siento yo que, que, con ella, es como, es como... yo siento que es como una obligacién que
la tengo tengo que cuidar, verdad, y, y segundo, que yo nunca me imaginé que iba a
compartir mi casa, pues, con ella con esta enfermedad que ella tiene, yo me lo imaginaba
mi futuro en diferente forma, ella, que estaba llcida, que lo podiamos sacar, v, y igual yo,
verdad, mis espacios personales, y, y vivir pues, en un ambiente tranquilo.

F: ¢ Como se imaginaba usted su vida?

Al: Fijese que yo me la imaginaba, antes, que me jubilara, a salir todas las tardes, andar
con mis amigas, aprender otras cosas, verdad, eh, este, bisuteria, lo que quisiera aprender
siempre, ha sido mi anhelo, es aprender hacer pifiatas, verdad, y luego este, irme para la
iglesia, que es algo que me llena mucho, verdad, ayudarles a otras personas, eso es lo que
yo, es0 es lo que yo me habia como... proyectado, proyectado... como dicen... uno pone,
y dios dispone, esto, la enfermedad de mi mami, pues, como que vino a cambiarme todo lo
gue yo habia (espacio)

F: ¢ Planificado?

Al: Si... si, verdad. Asi, que para mi, fue un cambio radical, completamente.

F: Si pudiera ponerle palabras a esto de estar compartiendo con una persona que adolece
este tipo de enfermedad, ¢Qué palabras le pondria?

Al: Pues, fijese que yo le pondria palabras, que, que, que ellos son unos pacientes... amor.
Este...son pacientes que realmente hacen cosas, que hasta hoy yo lo estoy analizando, sin
querer, porque... porque para ellos en el momento que lo hacen, ellos creen que es normal,
F: Si.

Al: Verdad, entonces, para mi esta enfermedad es de demostrarles a las personas, amor,
mucho amor, y uno como cuidador, este, lo que uno tiene que tener y eso es lo que yo le
estoy pidiendo a dios es mucha paciencia, para mi, porque a veces le grito, como ella esta
perdiendo también los oidos, por eso le grito, pero yo no quiero ser asi, pero si, esta
enfermedad es amor, mucho amor.

F: ¢ En qué lugar, y de qué manera, recibié el diagnéstico de su familiar?

Al: Fijese que... este, (ruido de automavil... inaudible) a mi, el diagndstico fue hace tres
afios, (grito de nifia afuera de la casa) que, que empezamos a ver nosotros que si ya ella
era bien diferente, no, miento, hace cuatro afios, cuatro afios, cuatro afios fue que estaba
cuidando cuando yo vi que ella no se podia valer por si sola, los medicamentos que ella

tomaba, que supuestamente yo se lo dejaba, que ella ya sabia, ella se los tomaba
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duplicados, verdad, entonces, fue que, me lo dijeron que probablemente, pero era un doctor
de medicina general, probablemente tenia eso

F: ¢ Recuerda cual era el nombre de los medicamentos?

Al: Fijese que los medicamentos, y que todavia porque es diabética también, era el, se
llama sil... silno.. Silnou... silnoal, ahi lo tengo, ¢le puedo traer la receta?

F: Si gusta continuamos, y luego lo vemos...

Al: Silnoual, se llama, ese para la ditabetes. Entonces yo le daba una pastilla que era de
mil gramos, entonces esas pastillas, lo que vimos nosotros, que, ella se las estaba tomando,
es una diaria, vimos que se las estaba tomando duplicadas, vimos que muy rapido se le
estaba bajando la azucar, entonces ella no comia, ella solo lo que comia era tortilla con
gueso, eso es lo que, verdad, entonces pero antes de este diagnéstico, ella tuvo una caida,
no, un bajén de azucar, y la llevamos al hospital san rafael, ya en el hospital san rafael, no
me la trataron como diabética, sino que me la trataron como epiléptica, entonces alla, 14
dias que estuvo ingresada, en esos dias, con el medicamento que le daban, como le dio
una pequefa infeccién, chocaba la medicina, entonces ella perdia que yo era su hija, los
dias que ella estuvo como diez dias gritd, gritaba porque pensaba que era decia que yo me
la queria llevar, entonces después yo, crei que los medicamentos, como epiléptica, habian
sido el origen de esta enfermedad

F: ¢ Cual fue su reaccion?

Al: ¢ Cuando... yo?

F: Si, ¢ Usted como reaccion6?

Al: Yo no le creia, yo no le di importancias, no le di importancia porque dije: bueno, siaella
se le olvidan fue de viejita ya, vera que ya esta sefiora.

F: ¢Entonces... no le dio importancia a como la habian tratado o a la reaccion que ella
tenia?

Al: Este, al... a la reaccién que ella tenia, pero después, vea, después de que yo empecé
a analizar, ahi fue cuando yo, fue mi reaccién.

(Sonido de campana)

F: ¢ Ha cambiado de alguna forma su hogar, luego de que recibiera el diagnéstico?

Al: No, no.

F: ¢ Todo se mantiene igual?

Al: Todo se mantiene igual, correcto

F: ¢ Ha cambiado de posicién algunos muebles?.. ;0...?

Al: No, nada. Todo igual.
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(Silencio)

F: ¢Ha pasado algo importante, en este lugar donde vive... (espacio, y ruido prolongado
de automovil)... en relacién a lo que vive con su familiar?

Al: Pues, fijese que siempre, viviamos cuatro, pero fijese que mi hijo menor se caso hace
tres afios, y mi hijo mayor se casé en abril, entonces para mi han sido esos... como dos
fechas importantes que han cambiado mi vida, verdad, y luego, ella igual, vea, los extrafia,
porque los extrafia, porque a veces tiene recuerdos y a veces ya no se recuerda ella, verda,
pero si, han sido cambios bien drasticos para mi.

F: ¢ En qué sentido dice que han sido drasticos?

Al: Porque yo como madre, he sentido pues, ¢Coémo le quiero decir? La ausencia de mis
hijos, si, porque por ejemplo, mi hijo mayor 37 afios que convivié conmigo, el otro nifio, 35,
entonces le digo yo, para mi como madre me han afectado mucho, y me afecté mas que se
haya casado mi hijo mayor.

F: ¢ Podria decirme, cémo le ha afectado?

Al: Pues, fijese que... me afectd, me afectd porque, este, él era como... mi mano derecha,
pues, él me mimaba en todo aspecto. Y yo nunca crei que iba a ser una boda bien rapida,
verdad, porque eso si, me impacto.

F: ¢ No se lo esperaba?

Al: Si, yo no lo esperaba, y primeramente él me habia dicho que iba a vivir conmigo, se
iban a venir a vivir aqui, y después cambi6é que ya no, y entonces para mi, como madre
senti que me quitaban...

F: Una parte de usted.

Al: Si, la mitad de mi corazén, todo el mes de mayo me la pasé llorando, aunque él feliz,
me decia que vos que estas haciendo un show, que vos sos novelezca, bueno, nunca me
creyd, pero si, para mi persona, me han afectado mucho.

F: ¢ Y hasta ahora cémo lo ha llevado?

Al: Fijese que ahora, todavia siento, pero me ha agarrado mucho, y a dios le pido que me
quite todo esto que yo siento y también es parte de la vida, que el vardn se case y se vaya
con su esposa, y amigas que tengo, que también eso me dicen que es lo normal que ellos
también han tenido sus hijos y que hay que dejarlos que formen su hogar, entonces es lo
gue me ha dado un poco de paz y un poco de tranquilidad, porque hace tres afios me dijo
una hermana de la iglesia que si yo estaba preparada que mi hijo se muera, mi hijo mayor,
y yo no le di importancia, pero si no estaba preparada para eso.

F: Realmente, las personas nunca estan preparadas para los eventos.
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Al: Si, si, si.

F: Uno, se puede hacer la idea pero es muy dificil que a una persona no la muevan los
hechos.

Al: Mjm, si... realmente, para mi, como madre, todavia, verdad, siento. El viene, yo me
quiero hacer la fuerte, pero a veces puedo, y a veces no puedo.

(Suena el llanto y grito de un nifio).

F: ¢Y eso le ha traido cambios aqui al hogar?

Al: Pues, fijese. Que

F: Cambios, podrian ser, la dinamica que usted llevaba de la rutina, la dinamica que
llevaban, espacios que compartian ahora ya no.

Al: Eso si, porque con él platicabamos todas las noches, y ahora ya no tengo con quién
platicar, pero eso es una cosa, segundo, que él me la cuidaba, tenia mis espacios con los
gue podia salir, con toda confianza, hasta un dia entero, porque después, vino como a
restar, mis espacios que yo tenia, se acabaron, en eso puede ser, verdad.

F: ¢ Caidas o golpes no ha recibido en esta casa?

Al: Fijese que mi mama, el piesito que lo tiene quebrado, si, porque ella es necia. Cuando
se quebro el pié, ella se lo quebrd en el patio interior, cayd encima del pié y dijo ella que no
gueria ir al hospital, porque como ya la habian maltratado en el hospital, porque esa caida
fue después de que salié del hospital.

F: ¢ Del san rafael?

Al: Si, del san rafael. Mire, le dije yo, vamos, vamos al hospital no, no, no, porque ahi me
van a maltratar, como una bebé, por favor hijita, por favor, hijita, no me lleves, entonces yo
oyendo esas palabras, y como le quiero decir... se curd aqui, con los medicamentos que
yo le ponia, le encallé el pie a como se pudo, pues, porque ella nunca quiso que la
llevaramos al hospital, verdad, la llevé a funter, e igual, me dijeron a mi que tenia una
malformacion, ella, que se le habia , le compré la botita que me dieron ellos ahi bien
cdmoda, igual, se la puse pero dos o tres dias, como es dura entonces ella decia que le
molestaba, y pues, le encalld, y por eso no puede caminar bien, porgque, este, le cuesta, el
pie se le hizo asi, pando.

F: Y al ver esa situacion... ¢ Por qué dej6 que... no siguiera la receta completa? Es decir,
si le habian dado cierto tiempo para utilizar la bota, y no tuviera esas consecuencias.

Al: Fijese que porque realmente, me convencia a mi, quizas yo mucho la he mimado en
ese aspecto, si ella decia quitamela, no, ponémela solo 10 minutos. Y era para que era la

anduviera todo el dia, solo diez minutos.
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(Suena el teléfono).

Al: ¢ Me permite?

F: Si, si... adelante.

Al: Gracias.

(Personas hablando fuera de la casa, y sonidos de alarmas de automdviles).

Al: Vaya, ¢qué estabamos de la bota, vea?

F: Si, de la bota que ella le decia.

Al: Yo quizas por eso, mucho la mimé y pues, me gandé ella, la voluntad a mia, pues, porque
de verdad que la bota solo se la ponia 10 minutos, 10 minutos, quince minutos, y ibamos
a la caminada, y ella me decia no me traigas, no me gusta, no me gusta, esos viejos me
maltratan, entonces, dejé de llevarla, dejé de llevarla, entonces, realmente yo acepto que
yo cometi ese error, que ya no le segui el tratamiento, por eso es que ella, como que hace
un esfuerzo en un pie mas que en otro.

F: ¢Y después de eso no ha tenido otro accidente?

Al: No, gracias a Dios. No

F: ¢Y qué dificultades presenta usted como cuidadora en este caso?

Al: ¢ Dificultad?

F: Si.

Al: Si, fijese que la dificultad que yo siento, por ejemplo son estas gradas, esto es lo que
me preocupa a mi, estas gradas, estoy pendiente de esto, ella igual, dice que le da miedo,
darse una caida, verdad, asi es que para mi, seria esto: las gradas.

F: Bueno, en este casa, se le podria poner un.. pasa.. ¢como se le dice? Una puertecita.
Al: Si, si eso la vez pasada lo tuvimos pero ella dijo que no, para qué, para qué vas a
gastar, si yo en un momento a otro voy a estirar los pies, entonces por eso no lo mandamos
a hacer.

F: Y hablando de la colonia y la residencial, bueno, de los vecinos, porque también es un
espacio que usted comparte con otras personas, por ejemplo, las hermanas que vienen a
verla y hacerle la misa, verdad... ¢ Qué dificultades existen en esta residencial?

Al: Todas las personas la conocen, pero los vecinos no la vienen a ver, y a ella no le gusta
salir all4 afuera porque una vez, la saqué, verdad, y cuando la vieron, ay, pobrecita la nifia,
le dijeron porgue yo no soy pobrecita, la gente pobrecita es la gente que se esta muriendo,
Yy YO nho me estoy muriendo, no me vayas a sacar otra vez, porgue no quiero ser digna de,

entonces yo, vea, las veces que porque cuando saliamos, saliamos, por ejemplo en la
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plaza, entonces la plaza, ando en la silla de rueda, su famoso café, que ese no lo deja,
entonces ahi ta, porque a mi me dicen que la ponga a caminar.

F: ¢ Pero a ella no le gusta?

Al: Sien silla de ruedas... pobrecita la nifa, entonces a ella no le gusta eso, dice ella que
no es digna de lastima.

F: Mjm.

Al: Asi es que...

F: Bueno, algunas veces ella hace sus actividades

Al: Fijese que cuando ella tiene, que ha amanecido de ganas, yo le digo, ayudame a pelar
pepino, entonces ella me los pela, cuando voy a hacer frijoles, ella me los limpia, cuando
ella tiene muchas ganas y le doy algo, entonces ella me limpia las cosas, cuando ella y
cuando yo realmente me admiro, es porque cuando ella dice le voy a... a lavar los platos,
me quedd bien asombrada, , por la rodilla y el pie, va a ir a caminar, hoy tengo ganas de
ayudarte a lavar los trastes, lavadero.

F: ¢ Es frecuente o es raras ocasiones?

Al: Es raras ocasiones, pero si le digo yo, que las cosas que me puede ayudar, si la pongo
a ella y a veces se cierra que no, que no tiene fuerzas para las manos. Entonces, pues...
experimenté de la semana pasada yo me puse a reir, mire, le dije yo, después de que
termine me limpia la mesa y, después me hace el favor de limpiarme la mesa, fijate que no
te voy a poder ayudar por... “; Qué?” Le dije yo porqgue hoy me duelen los pies, y me duelen
las rodillas, asi que esta bien arruinada hoy, asi que en este momento me voy a ir a costar,
y se entrd, le echo llave, razona, porque para mi, me pone a pensar que esta bien licida,
pue.

F: Si a veces tienen su momento de lucidez y veces sus momentos no tan de lucidez, se
van a otras épocas de su vida, o a otras épocas del tiempo.

F: Y aparte de los comentarios, bueno que dijeron estas personas, ¢han habido otros
comentarios en relacion a la salud de su familiar?

Al: Fijese que yo, que yo me he dado cuenta, no.

F: No.

Al: No, no, no, no, porque realmente cuando me preguntan a mi de ella, como esta su
madre, bien gracias, como esta la nifia noisita, bien, gracias. Entonces no porque yo donde
voy la llevo, no la escondo, yo la llevo, “mire si mi mama va ala casa, va a disculpar si ella

le dice que no la conoce”, le digo yo, ‘pero la enfermedad de ella”, “si”, me dice, pero vienen
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a ella, y si le pregunta como se llama ella, y va de repetir y repetir, no se vayan a molestar,
entonces las personas que vienen aqui ya saben, ya saben como es ella.

F: Alguna vez ha pensado en cambiarse de lugar,

Al: Fijese que experimenté hoy en agosto, me fui para donde mis primos, alla a versalles,
vi el comportamiento de ella, porque ella le gusta que vayamos alla pero un dia, al mediodia,
nos quedamos a dormir, pero al siguiente dia , no le gustd, pero ese dia porque nos fuimos
a estar dos dias y medio, porque en el segundo dia, andaba con mis sobrinitos chiquitos, y
ella se desubico de la casa de mi prima, vea, entonces porque después, este, ella decia
(mm...) que donde andaba yo, donde anda la ana, donde anda la ana, anda alla en la
iglesia, y es cierto porque en la iglesia andaba no, le dijo, yo no. Entonces cuando yo llegué,
vamos a ir a dormir, vamos a ir a dormir donde sofi, aqui me quiero quedar, no, me costé
sacarla, fijese saber ustedes donde me llevan para matarme. Entonces yo vi, que se
desubicé ella.

F: Parece que ella se siente mas cémoda, en esta casa.

Al: Si.

F: Bueno, es el lugar donde ha vivido.

A: Lo que veo yo que ella tiene una gran dependencia de mi, porque mire yo si no puedo
salir, yo puedo traer a mis primas para que me la cuidan, pero en el momento, se
desesperan porque ella: “;Dénde esta la Ana? ;Dénde esta la Ana? ;Doénde esta la Ana?”
“Ya va a venir tia...” “¢ Donde esta la Ana?”Y.. Ellas se desesperan, ella se siente segura
conmigo, , porque siempre han venido personas asi y les dice ella, y van a llevar a la ana
porgue si no va ella, no voy yo. Entonces ahi veo yo que ella guarda ahi.

F: Ai... ¢qué sentimientos le provoca este lugar?

Al: ;A mi?

F: Si.

A1: Esta casa...

F: Parece que le habla...

Al: Esta casa...

F: Puede ir, no hay problema.

Al: ;Puedoir?

F: Si.

Al: ¢Diga? (Habldndole a la mama4)

L: Ya comié.

Al: Mire, mire.
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F: Tiene hambre.

Al: Mire, si es que mire, yo 0igo, es que esta lucida ella, digo yo, pues... me pongo a pensar
gue, pues, mire, esta casa a mi, si me trae muchos recuerdos, muchos recuerdos en el
aspecto que yo vivi aqui con el papa de mis hijos, pero el papa de mis hijos ya se murio,
entonces...

F: Que en paz descanse.

Al: ; Mm?

F: Que en paz descanse.

Al: Si... Gracias. Fue una persona bien especial, vivi6 mi abuelita, aqui la estuvimos
velando, no queria que la llevaramos a una funeraria, verdad, entonces se le dio ese deseo,
aqui se hizo la vela, este, mis hijos han crecido aqui, entonces para mi, si me trae esta casa
mucha... muchos recuerdos bonitos, mucha nostalgia, si, este, bueno, decidimos que esta
casa iba a ser para mis hijos, para ellos dos, entre los dos. Entre los dos luchamos para
terminarlo de pagar. Yo me he sentido bien alegre, yo le doy gracias a dios, por tener esta
casa, por la ubicacién de la casa, yo le doy gracias por eso, ha sido una casa para mi esta
casa ha sido de... de bendicion, porque esta casa antes que yo me congregaba en el
tabernaculo, esta casa yo la puse al servicio de dios, habia, habia una iglesia en la casa
uno, y esta mi casa yo la ocupaba para que vinieran los nifios de cuna, aqui se les daba
clases de biblia, tuve casa de oracion mucho tiempo, asi que yo siento que esta mi casa es
casa de bendicién para mi, es una casa que de verdad la cuidado y que digo yo todo lo que
tengo, es porque dios me lo ha dado, yo con dios estoy muy agradecida, estoy muy
agradecida, eso es lo que me trae a mi.

F: Y a las personas que habitan aqui, ¢ Qué sentimientos les guarda? O que habitaron.
Al: ; Mmm...?

F: O que habitaron.

A: Si... bueno, mi abuelita, tengo, que ella si, me, me hace falta, igual el papa de mis hijos,
gue a ellos dos también, les guardo muchos recuerdos, y bueno, hoy con mi madre, que
ella dej6 de trabajar para cuidar a mis hijos, y bueno, son recuerdos tan lindos, mis hijos
crecieron, los hemos visto crecer, les guardo un gran amor, un gran afecto, igualmente que
yo como persona, digo bueno le tengo que dar gracias a dios por lo que tengo, que solo él
me lo pudo haber dado, y cuando, bueno, usted sabe que en todo matrimonio hay pros y
contras, pero cuando yo vuelvo para atras, y lo que tengo hoy y como son, yo le doy gracias
a dios, bueno, el sefor tanto me ha ayudado, que no me canso de darle la gracias a dios,

verdad, y siempre le digo: sefior esta es tu casa, antes, sean bienvenidos toda la gente a la
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casa, que aqui se siente que al entrar en esta casa se siente tranquilidad, espiritualidad.
Esas son mis palabras.

F: Y pues, tiene razén. Cuando uno entra en esta casa se siente tranquilidad.,

Al: ¢ De verdad?

F: Si.

Al: Tan, lindo, gracias.

F: Hablando de la Asociacion Familiares de Alzheimer, ¢ Cémo se siente al ser parte de la
asociacion?

Al: Fijese que yo de la asociacién, le voy a decir, que, que... hoy en octubre voy a cumplir
un afio, de estar llegando ahi.

F.Si

Al: Me sentia en esa época, cuando yo oi en la radio, que estaba pasando una crisis con
ella, que esa semana fue que se me hacia pupu que se hacia pipi, casi todos los dias en
esa semana, mire, yo estaba al borde de una gran crisis que yo ya me queria salir corriendo,
casualidad, coincidencia, yo casi no la pongo no la oigo, la radio la uca, y ese dia la puse y
ese dia, casualidad, estaban hablando del alzheimer, y ya lo conecté bien, y empezaron a
hablar, dijeron ahi todos los pasos, (inaudible) si ustedes tienen problemas, llamen a este
teléfono, y cabal, sonaba ocupado, pero a la segunda vez, me contestd nifia lucita, la
presidenta.

F: Si.

Al: “No mamita no se preocupe, usted me habla en la noche, y yo con gusto, le voy a decir
todos los sintomas de esta enfermedad”, ah, y le hablé también porque no se queria bafar
ella. De ahi fue que ella me invit6 a ir a las reuniones, hasta esta fecha yo me siento bien,
porque nada menos que el domingo, encontré una hermanita de la iglesia, y me contd de
una sefiora que conozco, que esta, que trata la mama como que fuera loquita, pero cuando
yo le dije que no que no era asi, algo del alzheimer, porque dicen que la sefiora ya esta
tremenda, que solo al levantar, y que esta igual que yo, con unas grandes crisis de nervios,
llévela le digo, quiero hablar con ella, para decirle lo que es esta enfermedad, asi que los
Gltimos dias, digale que si usted también me puede acompafar a la asociaciéon. Asi es que,
la asociacion de verdad, ha diso una gran puerta para aprender.

F: Y de gran ayuda.

Al: Lo que es esta enfermedad, yo digo, si mi madre fallece, y demostrarle a todo el mundo,

gue esta enfermedad si se puede llevar, no esconderlas, no achicarse, porque realmente
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cuando a mi me decia la gente loca, pero realmente no es loca. Sino que han perdido, yo
siento que una parte de su memoria.

F: Asi, pierden parte de su memoria es a veces del razonamiento, a veces de la l6gica, pero
no es locura.

Al: Asi es, correcto.

F: ¢Y qué representa para usted, la Asociacion Familiares de Alzheimer?

Al: Pues, para mi, es como le decia, una puerta, una puerta a lo que es en si la enfermedad
de Alzheimer, donde le ensefian a uno, cémo tratar al paciente, esta enfermedad es de
darle amor a la persona, amor, amor, amor y que no hagan lo que hagan uno tiene que
tener mucha paciencia, y uno también, la estoy pasando ahorita, llenarse de aquella
paciencia como cuidador, porque realmente es como un bebé, fijese que yo todos estos
dias, para ya no cometer errores, sefior ya no quiero ser como he estado haciendo todos
estos dias, que me enojo, mireme fijese que esto se me alteran los nervios se me altera la
azucar, yo voy a caer con un patatus, y usted bien feliz, mucho tiempo me estas diciendo
€s0, mird si te pasa algo me dice (risas), imaginese...

F: Si.

Al: Siyo no hubiera estado preparado, el dia que caigas ahi, entonces yo voy a decir todo
lo que me estas diciendo ahorita, pero mire, yo le digo, a lo que alld nos ensefian en la
asociacion, los casos que llegan a la asociacién, a mi mama no le ha avanzado, porque son
cuatro afios que yo llevo conviviendo con ella, yo no he visto mas, de que yo, cdmo estoy
conviviendo con ella, a unos muy rapidos, otros muy lentos, toda

F: Y cada persona lleva su proceso... algunos muy rapidos, otros muy lentos.

Al: Si, porque lo de mi mama quizas es demasiado lentos, porque todos, todas las
oraciones, atodas las personas que van a iglesia les digo: ora por mi mama, qué podemos
hacer por tu mami, que dios me le dé mas salud mental, en el aspecto de que... que ella,
no, no tenga, esas... como esas lagunas mentales, mire ahi esta comiendo, es como una
bebé, se levanta del cuarto a comer, asi es que eso es lo que le digo.

F: ¢ Y qué representan para usted, los espacios espirituales?

Al: Bueno, los espacios espirituales para mi, lo que representa para mi persona, ir a la
iglesia,

F: Mjm.

Al: Ir a laiglesia servirle sefior en la iglesia, aqui en la casa, leer la biblia y orarle al sefior,
pedirle por mi mami, pedirle por todos.

F: ¢Y qué siente cada vez, que usted asiste a la iglesia o lee la biblia?
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Al: Fijese que en la iglesia los dias domingos que yo voy, yo siento que es un alimento
para mi, para agarrar fuerzas para la prOxima semana que venga, porque yo primeramente
le digo a dios que le pongo la salud de mi mami en las manos de dios, y yo como cuidadora,
me pongo también en las manos de dios, para no cometer tantos errores, porque el tnico
ser perfecto es dios, uno cometer errores a cada rato, para mi es renovar las fuerzas, que
yo voy a la iglesia.

F: Bien, ¢Y qué otros lugares, aparte de los que ha mencionado, son importantes para
usted?

Al: Por ejemplo, fijese que yo a veces los miércoles yo voy a una asociacion, la , a esta, y
los dias martes, a veces, porque a veces voy, a esta, a .... Como le quiero decir, a la
fraternidad de hombres de negocios, del evan, evangelio completo, en la seccion de
mujeres, me ayudan mucho, en el aspecto, primero para cambiar yo, y segundo para ver la
enfermedad de mi mami, no como una carga, porque antes la sentia como una carga, pero
ahora no la veo asi.

F: ¢ Hay otros lugares que asiste?

Al: No.. Ah, o... a las casas de mis amigas que me invitan. Tengo varias amigas que ellas
me invitan a sus casas, porgue ellas me dicen, yo quiero ir a tu casa, no, porgue yo quiero
salir de mi casa yo aqui no puedo recibir, ya estoy aburrida, porque aqui estoy bien
tensionada, y de verdad que me dé el aire, que yo voy donde mis amigas.

F: Siente como que, tal vez se quita un envoltorio.

Al: Ah, correcto, correcto. Y ellas me invitan a muchos desayunos, catélicos o evangélicos,
es igual para mi, pero me siento como renovada, diferente. Aunque cuando venga de alla,
ya vengo con huevo renuevo, nuevo ambiente, le digo yo, si la prédica fue algo que me
gustd a mi, con modo de pensar bien diferente... bien diferente. Entonces...

F: ¢ Algo mas que quiera decir?

Al: No, yo les agradezco, principalmente a ustedes, que se estan interesando por esta
enfermedad, y luego, también por los cuidadores, porque de verdad, uno como cuidador
necesita su espacio, bueno, me siento bien porque cada vez que vienen ustedes yo siento
como que yo me desahogo de lo que yo tengo reprimido dentro de mi corazén, porque no
lo voy a ir a contar a cualquier persona porgue hay personas que después uno dandose la
vuelta, “ta bueno que le pasen todas esas cosas” como dicen en la iglesia, verdad, en mi
iglesia nos dicen, hable con dios, no hable con las personas porque siempre las personas
hablar... “ta bueno que le pase, mala era”. No, yo creo que no soy tan mala para que le

pasen esas cosas. Hay un proposito, solo dios sabe cudl es el propadsito.
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F: Le agradecemos, para poder hacer, al final ayudarles a ustedes.

Al: Para mi ha sido, como le digo... un agradecimiento. Y a la vez por haberme tomado en
cuenta.

F: Gracias... bueno, hemos hablado en esta sesidn sobre el espacio donde usted se
desenvuelve o ya afios atras, situaciones que ha vivido, la vida ha dado otro giro, y ahora
es totalmente diferente a lo que usted se habia propuesto, también hemos hablado sobre
los sentimientos que tiene hacia las personas, hacia el lugar, y como usted, de un lugar a
otro se renueva como dice usted y agarra mas fuerzas, esto es importante saberlo, porque
al final uno dice, ah, una casa, es algo material, 0.. Pues si, es el lugar donde uno esta,
puede ser algo material, pero dentro de ese lugar material alberga muchos recuerdos,
muchas historias, muchas actividades que al final la van formando a usted, y quiérase o no.
Entonces, esto seria todo por ahora, muchas gracias.

Al: Gracias a usted
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Bitacora de dimensién entrevistada: Espacio Vivido

Dimensién: Espacio Vivido.
Hora: 3:25 pm fecha: 1 de septiembre de 2016. Lugar: Ciudad Merliot.
Entrevistador: Franklin Cornejo.

Observaciones:

e Aprieta los pufios, y frunce el cefio cuando habla sobre los problemas que su madre
tiene con el control de los esfinteres.

e Se muestra rigida y sin mucha expresion emocional al hablar de las tareas
cotidianas, y habla sin animos cuando de expresar su actividad diaria y las
sensaciones que esto le provoca.

¢ Manifiesta frustracion al momento de hablar sobre la vida ideal que ella queria, y la
vida real que ahora tiene.

e El tono cambia cuando habla sobre sus amistades, o sobre la iglesia y el ser
supremo en el que ella mantiene su fe; mostrando otro semblante en el que parece
Ser una persona un poco mas motivada.

e La casa estd ordenada, y muestra algunos lugares de riesgo.

Conclusiones:

e Al. Es una persona gue muestra algunos signos de un cuidador que esta cansado
y sin muchos animos de continuar la labor. Sin embargo, busca la manera de ser
fuerte ante la gran tarea.

e Lafe, para ella, es muy importante, y siente que le ha ayudado mucho.
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Dimension entrevistada: Tiempo Vivido

Hora: 3:10 pm fecha: 5 de septiembre de 2016. Lugar: Ciudad Merliot.
Entrevistador: Franklin Cornejo. Entrevistada: Cuidadora 1.

F: Hoy vamos a hablar sobre el tiempo. Vamos a retomar la historia del diagnéstico y otras
cositas por ahi...

Al: Mm... vaya

F: Bueno, hoy estamos en 5.. Eh, no... 5 de septiembre...

Al: 5 de septiembre

F: ...del 2016, y son las 3:10 pm. Lugar, ciudad merliot... ¢su edad?

Al: 62

F: Siempre le pongo 65 (rie).

Al: Aparento, mas... ¢ de ochenta?

F: ¢ Ah?

Al: Aparento de ochenta

F: No, no, no... (risa de a1)... solo le subo tres afos.

(Risa de Al).

F: Pero es que el 62, siempre lo paso a 65, o0 a veces el cinco lo cambio por el dos (Rie).
Al: Ah.. Ya...

F: ¢Y estado social? Soltera pero divorciada.

Al:Fijese que si, asi estamos, estamos en ese proceso de divorcio, ¢verdad?

F: ¢ Como ha estado en ocupacion, de la Ultima vez que nos vimos para aca?

Al: Pues, lo mismo.

F: ¢Lo mismo?

Al: Haciendo la misma rutina con ella, haciendo las cosas de la casa, preparando el
almuerzo para mis hijos, ya en la tarde me queda un poquito mas, vea, para estar con ella;
pero, lo mismo, vea; y si me da un poquito de tiempopuedo salir, segiin como esté el estado
de animo de ella, porque lo que veo,si esta un poco licida, le digo que voy a salir; pero, si
esta bien toda que no esta asi estabilizada, mejor me quedo.

F: ¢Con qué frecuencia sale?

Al: ; Mmmm?

F: ¢Con qué frecuencia sale?
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Al: Bueno, por ejemplo, hoy, tengo casi tres semanas que no he salido asi la tarde, vea.
Este, sali el viernes, si el viernes fue que sali. Me hablaron de la alcaldia, y entonces fui a
hacer unas diligencias, vea, all4 a la alcaldia. Entonces el viernes sali, me fui como antes
de las 3:00, y regresé como a las 5:30, (inaudible) no habia hecho nada fuera de lo comun,
verdad, y, si, la encontré bien, pero ya tenia tres semanas de no salir asi, verdad, por eso,
como le digo, la veo, la veo a ella como esta.

F: ¢Y cada vez se va haciendo mas grande el tiempo del que no va saliendo?

Al: Fijese que... antes de las tres semanas, si, fijese que habia estado saliendo casi que
todos los dias, y me iba con una amiga, y si me iba estar casi 3 0 4 horas con ella, y venia,
estaba tranquilita ella, asi que, y yo vi que ese periodo estaba bien estable, pero es que de
repente... ahi esta.

F: ¢Y sus medicinas siempre se las sigue tomando?

Al: Si, siempre se las doy, si, porque esas si no le fallan, verdad. Por ejemplo hoy lo que
esta haciendo bastante y que se le olvida, es eso del pupu, porque se hace en el cuarto,
tiene su niquita, tiene su otra cosa que le he comprado, entonces igual, no sé por qué, como
gue ella, se desubica, y eso hace que yo... me moleste.

F: ¢Y eso lo hace en ciertos periodos de tiempo o en varias.... (inaudible)?

Al: Fijese que hoy la estado haciendo un dia si, un dia no, un dia si, un dia no, porque,
fijese que, este, ya tenia varios dias que no lo hacia, pero esta semana que ha pasado si
lo ha hecho, porque desde la semana pasado lo ha hecho como desde el miércoles de la
semana antepasada, a este miércoles, ocho dias, cabal, hemos terminado, si, porque
todavia si llegamos el viernes, todavia se ha hecho pupu... hasta hoy, igual, vea; pero hoy,
se habia hecho en la nica, entonces le digo yo “; Qué no sabe usted, que ahi esta el bafio?”
Porque a veces va de salir va de salir del cuarto, y a veces no, se encierra y la que ya no
sale pues, porque dice que yo dejo las luces apagadas, y la luz... hay una luz que se deja
toda la noche encendida, hasta las 6 de la mafiana que yo me levanto, 5:30, la apago. Pero
la luz le queda siempre encendida, por eso que ella sale, verdad, pero no sé por qué hoy
esta haciendo ella bastante eso.

F: ¢ No sabe si ella le teme a algo o est4 ansiosa?

Al: Fijese que...

F: ¢ O si le ha cambiado el humor?

Al: Fijese que... eh, ya tenia dias que, ya no se ponia hablar ella sola, entonces ahora,
este, hay uno, en la mente de ella que se llama... ;como es que le dije la vez pasada que

se llamaba? Dios mio, pero ella lo menciona bastante, entonces, este, cuando ella...
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F: ¢ Pero no es el del helicéptero?

Al: Si, cabal.

F: ¢Ese?

Al: Ese. Entonces, este, se pone hablar con él.

F: Mjm.

Al: Por ejemplo anoche, vine yo y le preparé un sandwich, vea, y le dije yo antes de que
se lo comiera “mire (inaudible), este ve, para que no le vaya hacer dafio, para que no se
vaya hacer pupu” le dije yo, porque le pongo el pamper, y usted siempre se hace pupu
“vaya” — me dijo —“no me voy hacer” me dijo. Entonces, rezamos para que no le cayera mal
el sGndwich. Entonces hoy en la mafiana, cabal cuando ella se levantd “buenos dias” — le
digo yo — “;como amanecio?”, “aqui mala del catarro”, porque ese catarro lo tiene como de
hace dos afios, y entonces “estoy bien gangosa” — me dice. “;y qué hizo hoy en el
cuarto?”— le dije. “Nada” — me dice. Cuando yo entré, cabal, se habia hecho pupu, ‘pero
mire, se ha hecho pupu” — le dije — “zy qué pasé? ;en qué habiamos quedado?” Entonces
me dijo: “no, yo no he sido, la mujer que vino, una mujer que vino, ahi se vino a meter al
cuarto, me dijo, y se hizo pupt para que me echaras la culpa vos a mi” — me dijo. Entonces
le dije yo: “Usted es bien mentirosa, dios la va a castigar” — le dije yo. “no, si es cierto, yo
no he sido”— me dijo. “Vamos hacer una cosa, agarre la nica, porque hoy ya se esté iyendo
el agua, agarre la nica, llévela a la silla y la va a botar, por favor”. “Vaya”— me dijo, y la fue
a botar. Porque hay cosas que si yo le obligo.

F: Mjm.

Al: Yo le obligo a ella que lo haga. Porque le digo yo “yo le voy ayudar hacer las cosas a
veces, pero realmente que no puede, porque ya esté postrada en cama; pero hoy usted
puede. En su mente esta que...” porque hay dias que amanece que no quiere hacer nada,
gue tiene la rodilla, que esl o que le duele, que le duele la mano.

F: Sonrie.

Al: Entonces yo no se lo hago, lo que hago es salgo, y le digo yo: “Tal vez en lo que yo
vaya a comprar” — le digo yo — ‘le dan ganas de ir a botar la nica porque si no, yo no se la
voy a bota, porque usted puede”. Entonces mire, cuando yo vengo ya lo ha hecho, ya la ha
ido a botar, entonces yo siento que es como psicolégico, de ella, vea, que, que yo le digo
asi le hablo fuerte, por eso le estaba diciendo.

F: Mjm.

Al:Y yo creo que a la gente asi, cuando, la, la, ¢cémo le quiero..? La vienen a ver, asi les

dice, y entonces les dice...
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F: ¢ Qué usted le grita?

Al: Mjm.

F: ¢Asi le dice a la gente que usted le grita?

Al: Y, entonces, después, como yo ya le dije, ¢cuando estuvimos hablando? El sabado,
estuvimos hablando, le dije yo: “Mire, esta su enfermedad que tiene, es bien peligrosa”, “Por
qué” — me dijo. “Porque por esta enfermedad usted dice mentiras”. “;como?” — me dice.
“Por ejemplo, usted siempre dice que yo no le doy de comer, que la dejo sola, si la dejara
sola” — le digo yo —‘para mi seria bien chévere, porque realmente yo me voy a ir a pasear
y la voy a dejar a usted”. “no” — me dice —*porque yo siempre digo que andas trabajando’.
“vaya pues, por andar trabajando, entonces si, la dejaria sola” — le digo yo — ‘pero, hasta
ahorita no la he dejado sola... (inaudible)”. “no, si yo no les digo nada, tus amigas son las
que inventan esas cosas”. (inaudible) “usted me puede mentir’ — le digo yo — ‘pero a dios
no le miente” (ruido).

F: (Ruido) (Inaudible) ...cuando ella dice esas cosas, y la gente va viendo cuando es verdad
y cuando es mentira.

Al: Fijese que yo asi les he dicho, porque fijese que un dia me hablé una amiga, por
teléfono, cuando yo habia salidos, andaba comprando, entonces, “Aqui estoy, mire” — le
dijo — “Y fijese que la mujer desde la manana que se fue hasta ahorita a saber adénde anda”
vino mi amiga y se la creyd, después como, eran las cinco y media, me volvié a llamar,
“.Llegando vas?” — me dice. “;De dénde?” — le digo yo. “Que tu mama me dijo que no
estabas, que todo el dia habias salido y que no le habias dejado qué comer”. “No” — le dije
yo — “Aqui he estado” — le dije yo—"Lo que pasa es que ella ... (inaudible)” — le dije, y ya le
empecé a contar lo que es la enfermedad. “Ah, vaya”— me dice—"Yo, fijate que...” — me
dijo — “Le habia creido a ella, y todavia le, le, lo comenté con mii ‘a la pobre mama la tiene
aguantando hambre”. “Fijate que asi piensa una gente que no sabe, asi como vos estas
pensando, asi es como piensan cuando no saben lo que es la enfermedad”. Pues yo le
estuve explicando. “A pues, no” — me dijo — “Mejor” — me dijo — “Cuando ella me conteste,
yo sé que no estas”. “Si” — le dije —“Fijate que no le desconecto el teléfono porque puede
ser una llamada importante, y cuando vengo yo lo que vengo es a ver ahi en el...” ;codmo
se llama..? Ya se me estan olvidando...

F: ¢ E el identificador?

Al: En el identificador, cabal (suena musica infantil). “Ahi” — le digo yo”. “Ah, vaya” — me
dice. “Si” - le digo yo.

F: Pero, ¢Se siente bien, nifia Ani?
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Al: ;: Mmm?

F: ¢ Se siente bien?

Al: Si... (silencio) si, si.

F: Es que la miro asi un poco decaida.

Al: Fijese que eso le estaba contando a mi hijo hoy, él me ha comprado unas pastillas
como para el estrés, pero fijese que a mi, hoy, eran las cuatro de la mafiana ¢y cree que
me podia dormir? (ruido de automévil) estaba acostada, y no me podia dormir.

F: ¢Pero a las cuatro se levant6?

Al: No, a las cuatro de la mafiana yo me acosté, pero, eran las cuatro de la mafiana y no
me podia dormir yo, y va de dar vuelta, y vuelta, y vuelta...

F: ¢Llegd hasta las cuatro sin poder dormir?

Al: Sin poder dormir. De ahi, si senti que ya... cuando desperté eran las seis y media que
me levanté apagar la luz, como le digo, vea, después me volvi acostar, (suena cancion
infantil), pero, puede ser que por eso me vea asi...

F: Quizas, porque si la miro decaida y también cansada.

Al: Apues, puede ser que sea eso. Mjm. Que sea eso que no descansado bien, vea, porque
me desperté asi bien... rapido, porque, digo yo, pensando en el almuerzo que les iba hacer
a mis hijos. (sonido extrafio, y ruido de camidn).entonces, pueda ser que por eso me vea
asi.

F: Pero, como le repito, si gusta podemos trabajar, si no, pues...

Al: No, no, no, no. Sigamos, sigamos, sigamos...

(F sonrie)

Al: Sigamos...

F: Bueno, de salud habia dicho que tenia dolor de cuerpo, y que...

Al: Las articulaciones.

F: Empezado a sentir mal...

Al: Mjm... pero de ahi... Se me quité...

F: ¢ Ha ido a pasar consulta por eso?

Al: No, fijese que mi hijo, este, me hizo, como el fue, como... algunas cosas de
(inaudible)...cultura. Entonces, él me, me, me hizé... me sobd la mano el sabado, y cabal,
senti yo que, que me tronaron los huesos, asi vea, y ya se me quitd el malestar que tenia
en esta mano yo.

F: ¢ Zika o chikungunya no le ha dado?
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Al: Gracias al Sefor, no, fijese. Y una amiga si, me dijo: “chikunguya te va a dar”— me dijo.
Pero no he tenido calentura, gracias a dios. Porque dicen que dan unas grandes fiebres,
dicen.

F: Si, asi dicen.

Al: ¢;Ved? Pero eso no me ha dado. Porque si me hubiera dado una fiebre, capaz que no
me levanto, verdad, porgue solo (inaudible) le pido a dios, que una enfermedad de la
(inaudible), no me vaya a dar, porque si no, ¢Quién me la va a cuidar a ella? (inaudible). Y
ella, mire si es como un bebé, abre la puerta pooon, y entonces cabal, cuando yo estoy
acostada, y yo oigo que... ah, ya se levanté ella, y bien desorientada: “yo crei que te habias
ido” — me dice. “no”.. Porque si asi se levanta ella, entonces, ¢,qué tengo que hacer yo? Ya
levantarme porque ya se levanté ella.

F: No, y los sonidos, son bien particulares cuando los hace una persona.

Al: Mjm. (ruido de automovil). Asi que... Ahi esta.

F: Bueno nifia ani, hoy vamos a hablar sobre el tiempo, bueno el tiempo que pas6 antes del
diagnéstico, cuando diagnosticaron a su madre con la enfermedad de alzheimer y también
después de ese periodo del diagnostico, ¢como usted ha ido viviendo, todas esas
circunstancias, las relaciones que ha mantenido con ella, las situaciones que ha vivido,
todas esas cosas con relacion al tiempo.

Al: Fijese que, antes que le diagnosticaran esa enfermedad a mi mama, pues éramos dos
personas bien chéveres, mama e hija, disfrutabamos el tiempo que estabamos aqui porque
todavia estaba trabajando yo vea entonces...

F: Hace cuantos afios que, es decir, por que usted habia dicho que tres o cuatro afios antes
usted la miraba extrafia, pero cuanto tiempo empezé a trabajar o hace cuanto usted me
esta hablando ahorita.

Al: Vaya, le estoy diciendo dejé de trabajar en el 2013, dejé de trabajar, no fue para casi a
finales del 2013, en diciembre después del aguinaldo, yo dejé de trabajar, tengo tres afos
casi de tres de estar con ella o cuatro de estar con ella, ya directamente cuidandola.

F: No pero lo que usted me estaba contando, de que afio me estaba hablando.

Al: En el 13 que dejé de trabajar.

F: No pero ahi mismo me estaba diciendo sobre que era madre e hija y todavia estaba
trabajando

Al: Ah sien el 2012, 11, 2010, si en ese tiempo, porque en el 2012 fue que ella se cay6
gue tuvo ese bajon de azlcar y se llevé al hospital, entonces todavia ella estaba un poco

lUcida.
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F: ¢Y como describiria en esa época su relaciéon con ella?

Al: Pues, cabal como una relacion de madre a hija, nos contabamos, este pasabamos
como le quiero decir, como, ella contdndome sus anécdotas verdad su vida y pasabamos
aqui el fin de semana, y sino yo después le decia a ella que fuéramos a la plaza y nos
ibamos a la plaza, verdad, lucida, completamente (inaudible) ... estaba si 11, 12 por ahi es
gue fue que ella tuvo esa, esa recaida y dejémoslo como la mitad del 2012, de ahi fue que
ella se cayo y fue que ya ella, a finales de diciembre ya ella estaba, ya no era la misma.

F: Y en este periodo de tiempo, ¢ cudles son los cambios que usted fue viendo?

Al: ¢ Antes del 2012?

F: Si, antes del 2012 y durante el 2012.

Al: Fijese que, vaya, antes del 2012, vaya el diagnostico que habian dado que ella era
diabética e hipertensa, lo Unico le habian dado unas pastillas que demasiado fuerte eran y
gue ella no comia, como ella sola pasaba vea, no comia como deberia de ser vea, sino que
ella lo que comia era asi, tortilla con queso, tortilla con crema, eso comia ella 'y se tomaba
la pastilla que era de 1000 miligramos, entonces para mi era demasiado fuerte y siempre
yo le preguntaba por teléfono cuando estaba trabajando ah , ¢ya comiste? — si, ya comi.
Jya te tomaste la pastilla? - si, ya me tome la, la de la tensién también. (inaudible)... Fue
cuando por eso mismo, digo yo vea, fue el gran bajon de azucar que ella tuvo, y que por
eso fue que la hospitalizamos verdad, y el tratamiento que le dieron en el hospital, no fue
como de diabética, sino como de epiléptica.

F: ¢ Pero que hacia ella antes y que pues (inaudible) después?

Al: Fijese que antes ella iba medio tiempo a trabajar donde ella siempre habia trabajado.
F: ¢ A donde era eso?

Al: ;Como?

F: ¢ A donde era eso?

Al: Ahi en la colonia. Escalon.

F: ¢ De que trabajaba ella?

Al: Ella, ella trabajé mucho tiempo, como ama de llave, vea la gente que esta pendiente de
todo el personal y luego ella, en la juventud ella crio a un joven que se lo entregaron de
dos meses a ella como la nifiera como la nana y llegd a un cierto tiempo y ella lo siguié
cuidando verdad que llego a joven vea, después él ya le dijo que no, que, que siempre lo
cuidara pero ya no como un tierno, como ella lo cuidaba vea, entonces después, fue que
ella dijo que ya, que ya estaba cansada todavia estaba la patrona de ella viva vea, entonces

este, no, ya no, esta bien, vamos a hacer un cambio le dijo, ya no vas a venir el dia entero

192



sino que solo vas a venir las tardes, yo te voy a mandar a traer y venis este, hasta las 5 vas
a estar aqui a las 5 te voy a mandar a dejar y cabal asi era, la venian a traerala 1:30 y la
venian a dejar 5:30 a 6:00 todos los dias de lunes a viernes, era una vida para ella pero
excelentisima, como le podria decir, una chispa (inaudible) asi es, hacia las cosas de aqui
y ya sabia ella que a la 1:30 tenia que estar lista por que la venian a traer mjm asi es que
asi ha sido la vida de las dos verdad ella en su, como le puedo decir, en sus que haceres y
después que ya, cuando recay6 que le digo yo, fue que ella ya no fue a trabajar.

F: Y entre ese periodo en el que ella trabajaba que la venian a traer, la venian a dejar y
cuando recayé en algun momento ella presenté digamos sefiales, que se le olvidaban
algunas cosas algunas expresiones, 0 que pusiera cosas en lugares que no correspondian,
por ejemplo; hay personas que, no como las llaves, que es algo tipico que cualquier persona
pierde pero hay personas que por ejemplo ponen el control remoto en el canasto de las
verduras o hay personas que esconden las cosas.

Al: Fijese que todas esas cosas yo no sé las he visto a ella (ruido de carro) por eso es que
mis hijos a veces creen que ella no tiene alzhéimer, ella, ella no hace cosas como le digo
yo, porque yo cuando voy a las reuniones alld me quedo admirada completamente yo vea
cuando cuentan ellos con sus familiares, lo que hacen a lo que es ella, una gran diferencia.
Hay una gran diferencia, ni mi mama no, no se ha hecho de la vagabundeada no.

F: No, hay personas que no lo hacen, pero hay personas que se desesperan por estar en
mismo lugar (inaudible) hay personas que se desubican en el tiempo o en el espacio, hay
personas que piensan por ejemplo que viven en san miguel que en algin momento vivieron
ahi, aunque estén en san salvador.

Al: A pues a ella, hasta ahora que le estoy viendo eso que me dice usted porque a veces
ella cree que estd en panama por ejemplo el sdbado me dijo que si estabamos en ecuador,
no le dije yo, pero son hasta hoy que le estoy viendo esa etapa va pero, son dias y son
ratos, no es toda la tarde o toda la mafiana, son ratos, que cuando yo le digo estamos en
la libertad, estamos en el salvador, ya como que ella vuelve vea, por ejemplo el sabado
vino una sobrina a verla y le dijo a ella este, - “verdad que ahora es 31 de diciembre”, le dijo
mi mama. Lo que le estaba diciendo yo, que se desubican del tiempo, - “no abuelita™ le
dijo, porque ella asi le dice abuelita—"hoy es 3 de septiembre™-- le dijo. “aaah yo creia que
era 31 de diciembre” —le dijo.entonces como yo le habia preparado a ella una bolsa va,
entonces como Yo no se la ensefié a ella que llevaba ahi en la bolsa, entonces le dijo ella,
— “Es que yo crei que llevabas el pavo ahi”. “No, abuelita. Son otras cosas” — le dijo. “Ah

,yo crei que llevabas el pavo ahi” — dijo — “y que después me ibas a venir a traer”, le dijo.
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‘no, abuelita. Porque ahorita estamos en septiembre” le dijo. “Ah, ;navidad me estas
diciendo?” “No” — le dijo — “3 de septiembre, falta™— le dijo—“para que sea navidad y afio
nuevo”. Le dijo: “si usted sabe que ella la pasa con nosotros”, le dijo. Pero asi, hasta hoy,
estos dias, que yo la he visto asi desubicada. Porque yo le estoy diciendo “mire, aqui, tiene
el periddico, vea la fecha que es, yo no le voy a mentir, es que usted me dice a mi que yo
soy mentirosa, lea, si dice ahi que es sabado, es que es sabado”.

F: Eso es algo caracteristico de esas personas que piensan que los demas les mienten,
como estan en su mundo.

Al: Mjm.

F: Entonces piensan que cuando alguien viene, algunos lo toman como contradiccion y
otros solo se quedan ahi desubicados, ¢Por qué me esta diciendo esto si yo creo que es
esto?

Al: Mjm.

F: Y ahi es donde dicen: “No este me estés engafando”, o “; Por qué me estas mintiendo?”,
0 “vos sos mentiroso, no, vos sos mentiroso, me estas diciendo cosas que no son”.

Al: Mjm

F: Eso es algo peculiar de ellos. En aquél tiempo, bueno, usted me decia que la venian a
dejar, que la venian a traer, mientras usted se iba a trabajar. Un dia completo, ¢ Cémo lo
describiria, como normalmente eran las actividades?

Al: ;De ella?

F: Tanto de usted, como de ella.

Al: Vaya, por ejemplo, me iba a trabajar todo el dia, verdad. Me iba, yo de aqui, como a las
siete y media, y pasaba trabajando, entonces se quedaba ella, aqui. Una persona normal,
siempre le dejaba yo un su dinero (ruido de vehiculo) con que ella me decia “no, hoy no me
dejés dinero, porque tengo” (ruido de vehiculo), su rutina de ella era salir en la mafana a
comprar, a comprar lo que hacia falta, ved, y este, si mis hijos venian a comer, ella tenia
preparado (ruido de automdvil) (inaudible). Pero uno es el que venia, el otro no venia porque
trabajaba muy lejos, sélo uno.

F: ¢ El mayor?

Al: No, el menor

F: Mmm...

Al: Entonces él, es el que venias a almorzar, pero a veces le decia “no, abuelita hoy no voy
a venir a almorzar”, entonces ella se despreocupaba. Era normal. Entonces lavaba, este,

lavaba los trastes, su ropa de ella, y medio baaria, verdad, y lavaba los trastes, igual, como
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le digo, después ella veia la hora que era, iba a comprar las tortillas, y después venia a
almorzar, para estar lista a la hora. Eso era de lunes a viernes, era normal, normal. Igual
yo, ved, me iba a las siete ye media y aparecia aqui a las siete de la noche, siete de la
noche, entonces, y cuando yo venia, ya me decia ella: “ya tengo la cena”, “ya te hice
frijolitos”, “ya te hice huevitos”, “ya te hice platanos” todo, una persona normal, normal. Yo
nunca crei, que le digo yo, qué le iba a dar esta enfermedad a ella

F: ¢Y cémo describiria la relacion que usted mantenia con ella antes del diagnéstico?
Ademas de que era una relacidén, como madre e hija, normal. Es decir... qué... (inaudible)
(ruido de automavil)

Al: Pues, fijese que...

F: ¢ Mmm?

Al: Con mi exesposo saliamos los fines de semana, y la llevdbamos a ella, asi, eso le
fascinaba... (canto de aves).

F: Perddn, no le escuché por los péjaros.

Al: Si, que le digo yo que saliamos los fines de semana, con ella. Y ella encantada, le
fascinaba que uno la llevara al (inaudible, sonido de pajaros) porque eso siempre le ha
gustado a ella, y después ibamos a cenar, y ella encantada, encantada, encantada. Y con
él se llevaba bien porque el, él era... podia cocinar, verdad, y a veces le decia: “No suegra,
no haga nada, yo lo voy a hacer”. Y ella decia: “pobre Carlos” decia ella. ‘pobre Carlos”
decia ella, verdad. Y.. (inaudible) para mi, no... créame, que nunca crei yo que esta
enfermedad le iba a dar a ella. Porque yo siempre la veia, yo siempre la admiraba; entonces,

”

yo le decia a ella “Pdchica es que para matematica, usted me gana”, le decia yo, porque
usted le podia poner una suma, como, con, asi para abajo, ved, pongamosle, con ocho
cifras para abajo, y ella se lo sumaba, todo completo... le restaba, le multiplicaba, le dividia,
se podia las tablas, si era super inteligente mi mamita, super inteligente, yo siempre, eso
de las matemaéticas, siempre fue una gran admiracion, porque mis hijos, le decian: “Plchica,
abuelita, usted nos gana”. Mire, y se ponia con ellos “Ay estos bichos de ahora no pueden’,
decia. Yo vi, vaya, y ya les decia “;cual sumatoria querés que te haga?” Y ya le decia
‘estas”. Se desempefiaba, se aprendia los teléfonos de memoria, bueno, era una persona
licida, lacida, lucida. Entonces, yo, le digo esas son preguntas, que a veces le hago al
sefor, ¢ Por qué? ¢ Por qué?

F: Siempre se llega al desconcierto.

Al: ; Mmm?

F: Siempre se llega al desconcierto, le digo.
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Al: Si.

F: Y muchas veces njo se sabe la razén.

Al: Estaba leyendo yo fijese, un libro sobre la diabetes,

F: ¢ Mjm?

Al: Y yo, viéndola a ella. Yo le atribuyo a esa vez que se puso ella bien grave, que le
diagnosticaron epilepsia, porque dice ahi en ese libro, que cuando uno tiene un bajon de
azucar, y si en ese bajon de azlcar no le pone atencién a la persona de que no le ha dado
usted rapido un poco de gaseosa, de agua o té, entonces eso repercute en el cerebro.
Entonces yo, digo que eso, ese bajon ultimo que ella tuvo, como no me la trataron rapido
ahi en el hospital san rafael verdad, verdad, entonces yo lo atribuyo, que a saber qué se le
reventd, algln vaso, alguna arteria en el cerebro para que a ella le haya dado eso.

F: ¢ Dijo que ella tenia también hipertension, verdad?

Al: Si.

F: Los problemas vasculares o los problemas que tenian que ver con las diabetes, a veces
estan relacionados con el alzheimer, creo que la diabetes tipo 2.

Al: Mjm, la de con medicamentos, no con la de insulina.

F: Mjm.

Al: Si, porque a mi me diagnosticaron diabetes, quizas porque mucho comia, y porque
mucho tiempo pasaba sentada, y no hacia ningun ejercicio, porque yo antes cuando estaba
jovencita, yo no padeci de ninguna enfermedad, a pesar de que comia manteca de cerdo,
y nunca se me habian subido los triglicéridos, el colesterol nada de eso, verdad. Fue
después de un periodo de, como de 10 afios, que me diagnosticaron, la doctora me dijo a
mi que “si usted pone de su parte, se le puede mantener, pero a usted lo que le ha
molestado, es que pasa mucho tiempo sentada y come bastante, porque realmente, si eso
era lo que hacia, yo porque cuando venia aqui mi esposo me hacia toda variedad de dulce.
F: (Inaudible)

Al: (Inaudible) y él hacia de unos dulces bien ricos, comida, ya ni se diga, él .. (ruido,
inaudible) todo lo que se hacia de cuche, verdad, y mir4, haceme nervios, haceme costillas
entomatadas, bueno, toda la variedad del cuche, siento que todo eso fue... vea.

F: Sumama...(inaudible)

Al: Para el bafio con la silla, siento que todo eso iinfluyera en que me diera la diabetes.

F: Y también es probable que ahi tengan relacién directa, con la diabetes y la hipertension.
Al: Mjm
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F: Pues, como usted dice, del corazén al cerebro, es bien directo, y ahi pues, cualquier cosa
se puede, puede funcionar de otra manera que no es la normal. Y como en el alzhéimer,
son unas marafias que se hacen en la neurona, que van desactivando la comunicaciéon
entre ellas y ahi se va perdiendo la informacion y las funciones cognitivas este de la l6gica,
del razonamiento, de la memoria y de ahi son partes del cerebro que se van desactivando
y pues hace que las personas no funciona como deberia, pero habria que hacerle ahi,
verdad, no somos médicos. Asi que no sabriamos decirles con exactitud, ¢Qué significd
para usted ese periodo?

Al: ;Elde?

F: Todo lo que hemos estado hablando hasta ahorita ¢ Qué significé para usted? Antes de
gue su madre estuviera ingresada.

Al: Pues, fijese que fue un periodo, que bueno, para mi siempre yo la vi como una persona
normal te vea que, siempre yo le preguntaba de los medicamentos, estaba pendiente de
sus medicamentos, ver si ya estaban terminado, o la llevaba a control, vea. Que la llevaba
a control a La Ceiba de Guadalupe ahi la llevaba, o cuando yo no podia, ella se iba, ella
sola se iba a la consulta y siempre manda el médico “Muy bien dofia Leonor esta lleva bien
su e glucosa, su hipertensién esta normal, sigase tomando los medicamentos” (bocina de
panadero), entonces como le digo yo nunca jamas crei que ella hubiera padecido de eso.
F: Pero usted mencioné algo en la entrevista pasada, y fue que ella a veces duplicaba a
dosis.

Al: Si, exactamente.

F: Y eso fue, en qué periodo... ;Después de que estuvo internada o antes?

Al: Antes, antes, antes... si, porque y le atribui a este bajén qué quizas ella ya no se
acordaba gue ya se habia tomado la pastilla, ved, y se la volvia a tomar. Entonces, y c6mo
le digo yo, comiendo s6lo tortilla con queso porque eso es lo que siempre le ha fascinado a
ella verdad entonces le digo yo que, como quizas, ella fue decayendo.

F: Mjm.

Al: ¢ Verda? Porque...como le digo yo, comiendo siempre tortilla con queso porque eso es
lo que le ha facinado a ella, entonces (inaudible) que como que eso, como le dio yo, que
ella fue decayendo, pero como le digo yo, como si hubiera estado, quizas no, verdad, no
hubiera sido asi, pero como yo confiaba, yo le digo, yo como hija nunca jamas pregunte no
hubiera llegado a tener esta enfermedad, jamas, si a mi me lo hubieran dicho... Mire en

una entrevista, o hubiéramos estado quizas, quizas en una clase de, de medicina con
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respecto a los nervios me hubieran preguntado: mire usted cree que mama en un futuro
puede tener alzhéimer no yo hubiera dicho netamente no escribir (inaudible).

F: Pero veo que usted le pone mucho énfasis a eso, pero ahora que usted esta viviendo
eso, entonces ahora que esté viviendo con eso, ¢Qué significa para usted la enfermedad
de alzheimer?

Al: fijese que yo le voy a decir fue ayer que ayer estuve viendo la entrevista que le hicieron
a... la ... a la nifa Lucita, a la presidenta, que ella dice que.. al saber uno todo lo de la
enfermedad de Alzheimer, es una bendicion para uno... Porque dice que al paciente, pues,
ved, hau que tratarlo con mucho amor, y que no es una enfermedad que uno que diga sea
contagioso, yo asi lo entendi, pero vaya, ahora yo analicé, vaya, en una de esas cosas que
hace ella, que se hace pupu, y que se hace pipi, perdone la palabra pero me saca de onda.
F: Expresese como usted guste.

Al: Verdad, entonces a mi se me alteran los nervios porque realmente eso, y yo lo he
atribuido a la diabetes, porque se me sube de verdad, entonces yo digo, yo no quiero que
se haga, yo la regafio, si tiene pamper, y yo siempre le digo no el pamper... ahi haganse
pupu, hagase pipi, pero no, pero ella yo siento a veces que como por llevarme la contraria,
pero a veces yo reflexiono, bueno pero a ella, quizas en ese momento pierde la lucidez,
digo yo, quizas es lo que necesito yo para ya no alterarme asi usar mas informaciéon. Eso
es lo que estaba pensando anoche mas informacién con respecto a los que es en si... la
enfermedad las etapas que lleva. Eso es lo que necesito.

F: Fijese que ahora le traigo eso.

Al: Ah, ¢De verdad?

F: Se lo iba a hablar después, pero bueno veamoslo ahorita.

(Silencio saca el papel...)

F1: Aqui usted se va a dar cuenta, que mucho de lo que usted me cuenta, esta en las
etapas, no se vaya a asustar cuando lea todo esto porque bueno... talvez, si se puede
asustar, pero, tdbmelo con calma, porque tal vez hayan cosas que la puedan asustar y otras
cosas que si es que si lo hace ella pero no me imaginé que fueran por eso, ¢si? entonces.
Bueno se lo comparto ahorita.

Al: Gracias.

F: Y ahi se va a ir dando cuenta que cuestiones asi como cuando ella evacua, a veces el
problema de que no pueden controlar los esfinteres, los pampers, como cuando son
cuestiones que hay que ir tomando en cuenta y valorandolas para no tomarselas

personalmente, porque si se lo toma de de manera personal entonces. Quién pierde es
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usted. Se puede estresar mas, y si se sale de control, pues puede ser peor para usted y su
salud. Entonces es mejor mantener la calma aunque cueste, e ir comprendiendo, cuando
uno comprende, va siendo menos el pero, y va entregandose mas a la tarea...

Al: Mjm.

F. Para ver si funciona, con uno mismo o con la otra persona por eso estamos hablando
también de todo el tiempo del espacio que vayamos también nosotros comprendiendo todo
lo que se ha venido desarrollando en su tarea cuidadora, también estar viendo como es que
ella se ha venido desarrollando la enfermedad y bueno tal vez vaya encontrando a en
algunas cosas y las vamos sacando. Hablemos de la etapas durante el diagnéstico ¢ Cémo
describiria el momento en que se dio cuenta que ella tenia esa enfermedad?

A1: Fijese que...

F: O cuando le informaron del diagnéstico...

A1: Fijese que ... Pues, que fue después del hospital san rafael ahi es cuando me dijeron
porque, éste, después, de la recaida que ella sufrio, trataron la enfermedad con el doctor.
Le dije yo al doctor: “Fijese que mi mama ha hecho las cosas que se me estan olvidando y
a veces me repite cosas” — le digo yo — “yo siento que no es normal’. Y me dice: “es que
debés saber vos que lo que tiene ella”. Entonces me dio una referencia para el psiquiatra,
cuando llegamos donde una sefiora, me dijo ella que mi mama podia tener alzheimer, y que
se debia a que quizas de que se habia muerto su patrona, y que no la habian dejado ir a
ver en la etapa que estaba en ella para morirse, vea. Si no es que la dejaron ver como 12
horas antes de que ella muriera. Entonces ella verla entubada ellos, dijeron después, no la
habian dejado verla a mi mam4, porque ella la queria mucho, entonces que ella se podia
impactar por verla con todos los tubos que la tenian ahi en el hospital, y quizds puede ser
que eso sea, dije yo... y eso fue lo que me dijo la doctora, igual verdad, la psiquiatra, me
dijo que quizas eso habia sido como un impacto para mi mama, verla a ella, y que solo
(inaudible), que cuando salié de la sala, ella le decia a la sefiora: “Nifa Lucita, ;Me
escucha?”, y que ella sentia, mi mama, que la sefiora que la sefiora le agarraba la mano en
mi mano y que la apretaba, que en palabras de ella, me dijo mi mama, para ella fue como,
nunca crei a ella que la iba a ver en estas condiciones y se acordaba de unas palabras que
le habia dicho la sefiora: “Ay, Leonor, yo no quiero que mis hijos me lleven al hospital
po...rque va a ser en el hospital que yo me voy a morir” entonces me dice ella y yo les dije
a ellos porque no lo habia dicho pero, que ellos insistieron y la llevaron, y me dijo que ellos
sentian como como una pequefia culpa verdad. Y luego, este, otra que también yo le dije a

la psiquiatra, fue que, cuando le dijeron a ella que, por la edad de ella, y porque mucho
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habia trabajado ya no iba a llegar a ser, una entonces para ella si se sintié6 mal no viste
como el animo le cay6 a ella.

F: Mjm.

Al: Entonces me dijo la psiquiatra que podia hacer es un factor. Pues también la muerte de
mi abuelita verdad, que habia sido otra contra quizas otra causa para ella que igual este no
la vio morir ella porque mi abuelita murié cuando ella estaba agonizando que cuando ella,
no fue una agonia... Asi de grandes gritos... que mucha gente estaba dentro del cuarto de
mi abuelita y mi mama salié hacer café, cuando llegaron y le dijeron, unas amigas de mi
abuelita, ya murié... son las palabras que ella me dijo que le habian dicho a ella ,a ti porque
yo tampoco no la de no me despedi de mi abuelita porque yo en este momento duda a
buscar a la iglesia al padre para que le diera a darle la uncién de los enfermos pues yo
tampoco no la viy todavia dijo no me pude despedir de mi mama

F: ¢La relacion de ellas era bastante fuerte?

Al: Si... uhhh si le dijera yo, este, como ejemplo de ejemplos de tu hija para mi abuelita
haciendo que de verdad cuando uno quiere a su madre y a su padre pueda hace hasta lo
imposible mi mama fue de aquellas personas que que si mi abuelita le decia quiero un
pedazo de torta, dice para mafana la quieres ir ella veia como hacia pero le complacia
enviada entonces este de viajes, a ella le gustaba mucho ira Santa Ana... “Ay, el domingo
quiero ir a Santa Ana”, vaya pues vamos a ver como hacemos a por ella siempre la
complacer en todo... en todo... en todo. Buenos desde chiquita, ella siempre veia como le
ayudaba a mi abuelita... ella la honré. Porque si, en el mandamiento dice que hay que
honrar a padre espero te quiero yo de yo ella queria para ella, pero mi mama es primero,
en todo. Entonces para mi eso ha quedado realmente grabado en mi mente, que... jamas
nunca le levant6 la voz, jamas nunca ella es malcriada con ella, nada... sino todo le decia
si mama, si mama, si mama, si mi mama... como no usted tiene la razén, no, nunca le
decia no usted no tiene la razén... como yo, siempre he dicho eso yo, como hija eslla
siempre me dio buen ejemplo hasta que mi abuelita fallecié hace 25 afios (silencio).

F: ¢ En qué afio exactamente?

Al: Ella murié en los acuerdos de paz en el 93, ¢ En el 94 fue?

F: No, en el 92.

A1: A pues, si... en el 92. Marzo del 92, porque cuando fue la ofensiva del 89 nosotros ya
viviamos nosotros aqui, todavia yo no le habia hecho esta modificacion aqui a la casa.
Entonces aqui habia un jardincito, entonces ahi estaban los guerrilleros en ese palito

estaban buscaba una guerrillera y un guerrillero con la metralleta apuntando al helicoptero
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nosotros en la madrugada le estabamos pidiendo a dios casi viene mi abuelita que ya
siempre caso tom a las 2:30 me dice mi abuelito esta vez yo no sé qué va a pasar aca Si
van a tirar una bomba decia ella pero ella estaba bien nerviosa una pachita que tenia ella
de guaro mejor que digan que la Maria Elena se murié de bola, pero no... yo no quiero
sentir el dia en que vayan a tirar esa bomba, porque aqui estaban los guerrilleros con la
metralleta...

F: Ha de haber sido tremendo para ella.

A1: Si, si... asi es... si fue bien tremendo, esa vez para nosotros enero. Marzo murio ella,
si fue algo que de verdad nosotros la ingresamos en el Hospital San Rafael, por una diarrea,
y nos la entregaron a los 2 dias, y vino martes aqui a la casa, y miércoles era muerta ella,
¢qué pas06? solo Dios sabe.

F: (inaudible) A veces hay cosas que no se entienden, nos dejan muchas preguntas, pero
siempre hay un momento... (inaudible)

Al: Si, por eso digo yo el cuarto mandamiento yo siento que, por eso el Sefior hasta saber
cuando se la va a llevar, pero lo que le digo, por lo que ella fue con mi abuelita. Porque ella
mire, a mis tios hermanos de ella, qué no les ayudo ella, siempre estaba pendiente, y mire
hoy...porque uno ya se murié verdad, y han quedado dos hembras, mire si se acuerdan de
ella.Ponen... bueno, una que vive en ltalia, y la otra que vive en Soyapango, hunca tienen
tiempo... Ella se acuerda...

F: Para usted... Bueno, ;Coémo se lo toma eso?

Al: ;De mis tios?

F: Si.

A1: Bueno, yo siempre lo tomo... a mi me duele que sean bien indiferentes con ella, porque
sabiendo yo como ha sido ella, como fue ella con ellos. Y yo cuando llamo a mi tia, y dice
que nunca tiene tiempo, entonces digo yo... si tiene tiempos para otras cosas, como es que
no tiene tiempo para venir a verla aqui. (Se escuchan ruidos)

F: ¢ Qué, usted, piensa de eso?

Al: Fijese que yo... bueno, pueda que son humanas, ella. Yo ya les dije lo que ella tiene, y
digo yo.. si al verlas a ella, se van a sentir bien y no vienen, yo digo... me molesta. Esa
indiferencia, porque cuando les recuerdo que ella como fue con ellas, digo yo, como es
posible que aquélla que le brind6 una ayuda cuando ella podia, que cuadno pudo se las dio
a manos llenas, como ella me dice, a nada a cambio... pero uno, tiene que ser agradecido

con aquella persona, bueno, yo como he sido acostumbrada con mi abuelita, verdad, que

201



ella me dio unos buenos conceptos, consejos, que yo los guardo, que ella me ensefid que
siempre que ibamos a ver una persona, siempre le llevabamos algo, entonces a mi me
quedo eso... y yo asi soy... yo tengo un montén de amigas, y me invitan y no me vayas a
traer nada porque ya saben que yo cuando voy y que sea un dolar de platano, yo les llevo.
Como asi me acostumbréd mi abuelita, yo llevo. Yo, ahora, yo veo que la gente, usted viene
Yy NO pues, pero son como... como... como... (ruido de automévil) (inaudible). Cuando
fueron a ver a la virgen, porque la gente de antes era bien temerosa de Dios, y ponian en
practica lo que antes les ensefaban los padres en la iglesia, a ser generoso. Bueno... le
cuento mi abuelita, nosotros antes viviamos nosotros en la 10 de septiembre, y le digo yo,
mi abuelita tenia la tradicién, no, la costumbre, vamos a ponerle asi, que ella a todos los
bolitos y a toda la gente le daba de comer, yo no sé mire, cdmo alzancaba la comida en esa
casa, pero usted iba, mire a mi me molestaba que tocaban a las seis de la mafiana todos
los dias, “Mama nena” le decian a ella y todos ya con su respectivo plato y su (inaudible)
porque ella ya se levantaba a las cinco de la mafiana mi abuelita, se bafiaba y andaba
haciendo las cosas de la cocina, pero ya a las seis de la mafiana ya habian ahi en la casa
calentaba los frijoles salcochados, la gente si queria arroz y el café, pan no se les daba por
gue les decia aqui no pasa todavia el panadero, pero si usted iba y le decia: “Mire nifia
nena, regaleme una tacita de café”, se lo daba mi mama, mi abuelita arroz o frijoles lo que
usted queria, “Vaya hijo” fijese que ella cuando compraba los cartones de huevo, igual les
daba un huevo duro a cada quien, asi era la casa de nosotros, hasta que nos venimos para
acd, ahi ya... ya se perdié como le digo yo la...

F: ¢La costumbre?

Al: Lacostumbre, si, si, pero todo el tiempo fue asi mi abuelita, pero lo Unico que yo veia
es gue nunca nos falté la comida en esa casa, nunca, jamas y yo veia Dios mio y la cacerola
no vaya a creer que era gran, asi el gran montén, asi de ancha, no ella tenia una cacerol,a
una arrocera asi de este tamafo, y ahi hacia ella, pero como alcanzaba, porque llegaban
iYo me enojaba! Hasta 25, 20 personas y gente también de ahi que vecinos que de verdad
podian hacer las cosas, llegaban donde mi abuelita, yo me quedaba pero admiraba, yo le
decia a ella: estas viejas chismosas estas viejas como hablan le decia yo, y aqui le vienen
a pedirle a usted le decia a ella, no entiendo. Y ella solo me decia ella: “es que mira hija
dios dice que hay que perdonar a las personas”, porque si ella, ella en las cosas de Dios
ella era bien temerosa, es que, hay que perdonar a las personas me decia, si te hacen un
mal hay que hacerles un bien, asi me decia ella y mire de verdad realmente yo me quedaba

asombradisima, asombradisima, porque jamas en mi casa ahi paso algo, asi que asi le
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digo yo, hasta que nos venimos para aca pues, porque yo le digo yo, Unica hija de ella yo
siempre vivi con mi abuelita y mi mama, siempre he vivido con ellas, nunca las he dejado,
asi que eso es lo que le puedo decir.

F: Y como siente usted que, bueno usted pone de gran ejemplo a su madre con respecto
a...

Al: A mi abuelita.

F: A su abuelita, y ¢como se siente usted como hija para con su madre?

Al: Fijese que yo a mi mamayita, ha habido... han ha, habido dias que yo... antes vea, la
rechazaba, porque yo decia, que, que, ella siempre trabajando vea, pero yo siempre me
pregunté porque yo decia, cdmo las mamas de mis amigas las iban a traer a los colegios
vea, al colegio y la mia no, nadie me iba a traer pues, pero siempre eso fue, yo creci con
€s0, como con un reproche, llegué a grande y todavia, hasta que después yo... una vez ...
el una profesora que tuve en la enco yo le conté vea porque ella me decia: “sos de las
personas, sos de aquellas personas asi que a veces estas contenta y a veces te veo que
estas asi como triste...” pero yo era lo mismo, que yo me ponia a pensar puchica yo quisiera
contarle algo a mi mama que me pasa verdad, pero no puedo contarselo porque ella
siempre trabajando, en los momentos que ella pasaba en la casa no podia, pero siempre
ha habido eso... como un reproche... entonces yo le digo honestamente el amor para mi,
era miabuelita.

F: Y hasta la fecha (inaudible) ese reproche. (voces de otras personas)

Al: Fijese que estoy, como le digo yo, tratAindome yo sola, yo sola, con ayuda de amigas,
ayuda de hermanas de la iglesia, que ... pues si que eso es malo pues que esté yo con
eso dentro de mi corazén pues, fijese que quizas por eso a veces, hoy como esta ella
verdad, yo por eso me (inaudible) ...

F: ¢Y eso como lo toma?

Al: Yo lo tomo malo pues, para mi persona, si para mi persona yo lo tomo mal porque digo
yo, si Dios me perdona a mi y me ha perdonado por muchas cosas, ¢ por qué no puedo
perdonar?... Esa falta de perdén. Porque yo le digo en mi oraciones al sefor: “Yo perdono
a mi mami por todas las cosas, yo se que ella fue por darme lo mejor para mi y por el
estudio” pero, yo en el momento digo si, vea y después cuando hace esas cosas, ahi es...
donde me exalto.

F: ¢ S6lo ese reproche siente que tiene hacia ella, o hay algo mas?

Al: Fijese que le voy a decir que... quizas si, yo siento que algo, que hay mas porque fijese

gue siento que quizas eso hace que yo no sea liberada completamente... Quizas yo tengo
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eso como... fijese que yo queria estudiar, yo queria estudiar en el colegio guadalupano
esa era mi gran ilusion, estudiar en el colegio guadalupano, pero cuando mi tia se fue,
para italia dej6 a todos mis primos chiquitos, los hijos de mi tia.

F: ¢ Sus primos, los hijos de ella?

Al: Si, los hijos de mi tia. Entonces le dijo a mi mama, fijate Leonor, que yo mafiana me
voy apra ltalia, asi, y yo le quiero pedir un favor a usted, que mis hijos le queden a usted, y
mi mama se asusto “; Y porqué me los dejas a mi?” Si vos sabés que no puedo, tengo a mi
mama y a mi hija, que tengo que criarla. “No”, le dijo “yo la Unica persona que tengo, que la
veo con respeto y que yo sé que usted no les va a dar una mala vida a mis hijos, es usted”.
¢Y a qué horas te vas manana?” “Me voy temprano” le dijo, en el vuelo de las diez de la
mafiana, (ianudible) Entonces cuando le dije yo a ella, que me lo habia prometido (inaudible)
pero después me dijo que no, no puedo, me dijo, estos nifios los tengo aqui, no los puedo
echar a la calle, me dijo, esta bien, pero mira esta la ENCO, esta el Francisco Morazan, que
en aquellos tiempos eran buenos, pues, buenos institutos y todo... (Ruido) vaya, ni modo
oues (inaudible).

F: ¢ A partir de ahi siente que su vida dio un giro a como la habia proyectado?

Al: Si.

F: Pero siente que es responsabilidad de ella?

Al: Yo siempre se lo atribuia a mi tia. Ya después viendo el comportamiento de ella para
mi mami, que se olvidé completamente de ella, mas, yo sentia una gran colera, una gran
furia, (ruido). (Empieza a llorar)

F: Nifia Ani, no se siemte mal de decir esas cosas. Aqui yo no la voy a juzgar, usted esta
en libertad de decir lo que usted quiera y lo que usted sienta. Porque lo importante es que
lo saque y que lo reconozca, porgque solo a partir de ahi puede hacer cambios, porque si no
va a ser muy dificil... (ruido). No se sienta mala hija solo porque tal vez tiene algun reproche,
todos los hijos los tenemos alguna vez, a veces nos duran aios...a veces nos duran poco
tiempo, pero con el paso de los tiempos algunos los vamos comprendiendo. Algunos de
esos reproches los vamos comprendiendo, porque se dieron, como se dieron... y
entendemod, augnue siempre haya algo emocional ahi que nos afecte, (suena alarma)
entonces, (inaudible).

Al: Si, porque fijese que yo en mis relaciones (inaudible)... soy una mala hija.

F: Asi se considera usted?

A1: Si... a veces grito y después me arrepiento... (Llora

F: (inaudible)
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Al: A veces me pregunto, (alarma) (inaudible) porque, mi tia disfrutando su pension, y en
si, cémo (inaudible) (sigue sonando alarma)

F: (Inaidubile) (sonido de alarma)

Al: (Inaudible) (Habla llorando) nunca me dio un abrazo (inaudible) si mami, (inaudible)
Suena el teléfono. Voy a ver si me da permiso..

F: Si, si, claro.

(Sonido de teléfono

Al: [Buenas tardes, bien ¢y vos? (nifios hablando) .... Pero me alegro que ya te oigo bien
bonita la voz... vaya pues...]

A1: Pues, fijese que si... (inaudible) (ruido de automovil)

F: (Inaudible) (ruido de automovil) aunque no sea la que (ruido de automavil)

Al: ;Perdon?

F: (Ruido de automovil) (Inaudible)

Al: Si, en veces, pero no como yo hubiera querido, porque (ruido de automovil)

F: (Inaudible)

Al: Mas que todo cuando yo me sentia sola.. (ruido de automavil), que, (inaudible) porque
nunca hubo de parte de ella, unas palabras carifiosas,sino que siempre malas palabras
(ninos hablando fuera de la casa), maldiciones, bueno... lo que a veces me compraba ella,
me lo quitaba, y eso me dolié siempre, todo eso... (iaudible).

F: (inaudible)

A1: (Inaudible) (ruido de automavil) Quizas... es como una interrogante que siempre tengo
yo

F: ¢Y por qué?

Al: ; Mm?

F: &Y por qué?

A1: ;Por qué? (inaudible) repetir.. y le digo yo, que cuando le tratan mal, pero,... ¢ POR
QUE?! Vea, entonces yo me siento (ruido de automévil) entonces, yo soy una mala hija, yo
soy una mala hija, (silencio), y quizas eso también me afecta en mi personalidad, no sé...
F: ¢ Considera usted que eso podria cambiar?

Al: Si, yo quisiera cambiar. LE digo honestamente. Ser una persona liberada,.

F: ¢Si? Bueno, nunca es tarde para cambiar, pero es necesario querer cambiar...
(inaudible)
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Al: Ha sido siempre algo que no sé, en mi corazén, quizas lo que yo siento contra ella,
quizas eso no me deja como... (inaudible). Porque fijese que el modo de ella... No tengo
pisto (inaudible), y lo es todavia. (inaudible) y me pone...

F: ¢Y la relacion que ella tenia con su mama, también era...?

Al: No.

F: ¢ Como era la relaciéon que tenian?

A1: Era... con respeto, verdad, con erespeto. El respeto para mi abuelita.

F: (Inaudible)

A1: (Inaudible) ... tu eres. Mi hija predilecta, ti eres la que siempre me escucha, eres la que
me complace, tu eres... todo... De verdad, (iaudible) pero en el aspecto de carifio, para mi
nunca... por que...

F: ¢ Y usted nunca se ha... (inaudible) (ruido de automovil)

A1: Fijese que yo... antes... (inaudible) (ruido de automdvil), yo misma me decia (inaudible)
(ruido de automévil) siempre, (ruido de automovil) lo abrazaba, lo apapachaba, (ruido de
helicoptero) y un dia le digo a ella (inaudible) a la persona que mas le dio carifio, amor, mire
se olvido de usted, solo se me quedd viendo, después dije yo ¢Para qué se lo digo si ella
estd en otro mundo? Pero, le digo yo cuando estoy alterada,

F: Siente que es algo que no puede controlar y se le escapa...

A1:Si...

F: Y con todo esto, que ha contado, bueno, la situacién, cuando le contaron el diagndéstico...
qué sentimientos... bueno, y también, reaccioné de una manera incrédula, pero mas
especifico, ¢ Qué sintio usted?

A1: Fijese que se lo voy a decir ahorita, porque yo no sabia, yo no... como le digo, incrédula,
porgue no sabia... exactamente qué era esta enfermedad, yo crei que era una enfermedad
gue con medicamentos que iba a estar dormida, hasta el momento, hasta ahi (suena
masica), yo ya no reaccioné, me quedé de pie, que iba a ser una enfermedad nerviosa y
asi, después los medicamentos que le daban (ruido de automévil) (inaudible) que son los
gue teniamos que esperar, yo, entonces, solo pasaba con suefio ella, entonces me dijo ella:
“No quitame estos medicamentos, que yo no soy de las mujeres que pasan todo el dia
dormidas, y ya no me los des, y si me los das, entonces yo no me los voy a tomar y los voy
a botar.” Entonces usted quiere decir, que ya no vayamos al hospital, no me llevés, porque
no me hacen nada y la doctora solo me da pastillas para dormir. Enotnces ya no fui,
Depsués seguimos aqui, en La Ceiba de Guadalupe. Entonces, después, la doctora de una

amigo, entonces la pasé con la geriatra que esta ahorita, gracias a Dios, no me cobra la
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cantidad de dinero que es, sino que me cobra, (inaudible), los medicamentos vea, que ella,
para la hipertension, y que le ha dado... (inaudible), que padece de los rifiones porque no
le gusta tomar agua, pero qué... (inaudible) (suena musica)

F: (Inaudible)

A1: Bueno, como le digo yo.. yo lo tomé asi no mas...

F: Si. Dijo; va a pasar... asi y asi.. como (inaudible)

A1: Como no me explciaron nada, solo me dijeron que... (inaudible) (se escucha fuera de
la casa)

F: Mjm

Al: Asi como se lo estoy diciendo ahorita.

F: ¢Y no le explic6 nada?

A1: Nada, nada...

F: (Inaudible) de la enfermedad...

Al: No, nada, nada... Si yo como le quiero decir, el afo pasado en octubre, porque yo ya
estaba tirando la toalla, mas que todo que.., todo lo (inadubile), que pasabamos peleando,
no yo me estoy volviendo loca, ella no me hace caso, algo me va a dar...

F: ¢Y en ese momento usted pensé que (inaudible)?

A1: Aja... correcto. Porque (inaudible) que la ... las etapas. No sabia, (inaudible).

F: ¢Con qué tipo de noticia podria relacionar la de la enfermedad cuando le dieron el
diagndéstico? (Inaudible)

Al: (Inaudible)

F: (Inaudible) Asi como lo tomé de que iba a ser enfermedad de los nervios, ¢ Con qué otro
tipo de noticia lo podria tomar asi con tranquilidad?

A1: Como que me dijeran a mi, igual... que cuando me dijeron que tenia diabetes.

F: Igual que tenia que estarlo controlando..

A1: Aja... correcto. Que yo le iba a comprar un medicamento y que de por vida lo iba a
tomar.. diabetes, que si ... le dijo, hace una dieta, ejercicios, va a pasar muchos afos...
gtranquila

F: Pero se lo explicaron, que es una de las diferencias, con el diagnéstico del azlhéimer que
no se lo explicaron.

(Ruido)

F: Ahora vamos hablar sobre las etapas después del diagnéstico. ¢ Cémo describiria los

momentos que usted dedica a su familiar?
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Al: Pues, mire, yo, cuando, yo la vi a ella, yo no la veia normal, que, se contradecia a veces
ella, y que, mejor, en ese momento me le hicieron una cosa, ya cuando estaba trabajando
me decia otra cosa, empecé yo a ver, que ella no era la persona que,normal. Entonces yo
empece a ver que... en, asi que...

F: Pero ¢ Qué palabras le pondria usted de estar en ese proceso?

Al: Pues, fijese que le voy a decir que yo los primeros afios, después que trabajar, yo como
no vi cambios relevantes, me sentia bien, (inaudible) habia un tiempo en que yo de verdad
me iba, salia, me iba bastante tiempo (inaudible), pero qué pasa... hasta después... hoy no
me van a dar almuerzo, pero hacer como.,.. estamos en el 16...

F: Si...

A1: Afinales del 14...

F: Mjm...

Al: que yo empecé a ver otra etapa de ella, gqye todo se le olvidaba y que repetia, fue qye
yo hablé con otros amigos, y fuimos, pero igual.. vea, (inaudible), le vamos adar eso... hasta
ese momento.

F: ¢Y el hecho de cuidar... (inaudible) (ruidos)? El hecho de estar cuidadno

A1: Como le digo yo... (ruidos).

F: Tres afios que pasaron para aca.

Al: Si, (inaudible), 2005, 2016, yo no hallaba ni qué hacer (inaudible), con respecto a la
enfermedad, por que si, yo nunca la he llevado al neurélogo, porque siento que mis
capacidades financieras.

F: ¢Y en alguna unidad? Bueno, Unidad no. ¢Pero en algun hospital publico? Aunque las
citas sean al afio o a los seis meses.

A1: (Inaudible) Y realmente, no sé... con ella me cuesta salir a ella, porque me dejan una
cita, 6 de la mafiana, no le gusta levantarse temprano.

F: Le cuesta levantarse, y le cuesta...

Al: Bafarse.

F: (Inaudible) una gran responsabilidad (sonrie).

Al: (Inaudible) ya no quiero pelear, estar perleando, como el afio pasado, parte de este
afio... ¢ Se va a bafiar? No tengo catarro, mire la gente va a venir que la va a hueler que se
ha hecho pipi, Ah,,, a mi qué me importa la gente ,que venga... que no me huelan ni que
se acerquen a mi... mire vamos... a (Me entiende? Y la dejo a ella. Cuando yo vengo, y
VoS qué tal, todo te sali6 bien, todo me sali6 bien, tranquilo. Acepta o no acepta. Si acepto

gue por eso no me llevaste.
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F: (inaudible) bien... 4 Como siente que ha cambiado su vida a partir del diagnéstico y
desarrollo de la enfermedad? A parte de que ya no sale con tanta frecuencia, y que ha
tenido dificultades en el (inaudible) Pero aparte de eso, ¢qué mas?

Al: Fijese que yo he estado pensando estos dias que quizas... en mi vida, quizas ha
habido, un retroceso en mi persona.

F: iDe ahora?

A1: Mjm... asi como estoy en este periodo... porque digo yo... bueno... ya no hago las
cosas que me gustan hacer, me habia inscrito en un curso de teologia, pero tuve que
renunciar porque por lo mismo de ella, que yo me habia hecho un horario, porque ella 10:30
u 11:00 se esta levantando, (inaduible) no tiene hora, a veces se levatna a la una, aveces
a las once, aveces a las siete. Entonces digo, yo.. no. Quiero superarme con los temas de
Dios. Siento que tengo una vida que se estancd ya... Entonces, eso me hace sentirme
como . (inaduible) (ruido)

F: (inaudible)

A1: (inaudible) (suena el teléfono) Permitame...

F: Si..

Al: [Buenas tardes, bien y a usted cdmo le va, no, lo que pasa que... vaya esta bueno]
Al: Pues, si, entonces, no tengo un apoyo, y créame que eso me hace sentirme (inaduible)
(Ruido) (inaudible) que ya no (inaudible) yo siento que como mis hijos ya no me toman
importancia, que me siento enferma (inaduible), mi hijo mayor que siempre ha sido...
(inaudible) ahora siento que él cree que yo me he hecho bien novelesca, que no me invento,
entonces he dicho que ya no les voy a decir nada. (inaduible) (grito de nifios) (nifios
jugando)

F: (inaudible)

Al: (inaduible) le digo yo... que me siento mal, mal... entonces, yo solita, como que em
estoy dando terapida, yo soy feliz, yo soy feliz, quiero cambiar, Sefor, ayudame, como le
digo yo, todo eso que siento contra ella, quiero cambiar, quiero como liberarme, que tengo
Ccomo un, para que pueda sentirme...

F: Ya... eso (inaudible)... no sé si me explico en lo que quiero decirle...

A1: Si... Todo va a depender de mi.

F: De alguna manera... Sus hijos, tal vez hay cosas que no comprenden ahorita, estan
viviendo otra etapa de sus vidas... uno lleva més de cinco afios de casados, ¢ verdad?

Al: No

F: Bueno...
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A1: El menos tiene tres afos de casado... y el otro... meses tiene.

F: Entonces, ahorita, también se estan acomodando a otro estilo de vida y (inaudible) o
talvez no las comprenden o no las han vivido, entonces estan con otra forma de pensar..
(inaudible), de alguna manera también, habria que ver esas diferencias, no es que
sean...familia, usted también es parte de familia (inaudible), pero ahora vive, y no es que
sea malo, ni es que sea bueno.

Al: (inaudible) (ruidos) como le quiero decir...

F: Pero ahora le pregunto, ¢ Usted se siente (inaudible)?

A1: si, fijese que ... tengo... como madre (inaudible), no es por ...(inaudible), como que las
cosas que... (inaudible), pero, (inaudible) (ruido de automovil), por ser hija Unica, porque
yo, no, no pude compartir, 0 me ha hecho obsesionarme de ellos,, porque yo como madre
nunca hubiera querido que ellos se casaran, porque siempre

F: (inaudible)

Al: ; Mmm?

F: (inaudible)

A1: No, si por eso le digo yo que... yo... este, tengo ... son cosas que Yo le digo al Sefior
que me quite... porque eso es lo que ... porque siempre me lo dicen ellos.

F: (inaudible)

A1:Si...

F: (inaudible) cuando... (inaudible) es mas facil cambiar, pero también hay sentimientos
que... hay que aprender a manerjalor... (ruidos) (inaudible) hay personas que sienten, que
(inaudible) cuando se meten con sus cosas, pero realmente uno con el tiempo va
comprendiendo que las otras personas, en particular los hijos (canto de aves), (inaudible),
van creciendo,

Al: Asi es (canto de aves). Yo con quien siempre me he admirado es con mi hijo mayor,
desde que tuvo su primer trabajo, una gran responsabilidad con la casa, yo siempre he
admirado eso de mi hijo mayor, con el otro porgue mucho lo chinchineamos quizas él actia
asi, verdad. Quizas es ahi donde veo, y hablamos con él, desde que antes que se casara...
F: Todo tiene un costo...

A1: Si, asi es...

F: Y los costos hay que asumirlos...

Al: Si, correcto. (inaudible), yo,

F: (inaudible),

A1: (inaudible), le digo yo... cuesta...
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F: (inaudible), ¢Qué cambios ha observado usted, en la relacion que tenian antes con la
relacion que tienen ahora como madre — hija?

Al: Ahora, (inaudible),

F: Mjm...

A1: Porque yo ahora lo veo como... y yo, acepto que que, deberia hacer el trato con ella
diferente, entiende, ayer... yo se lo podia a Dios. Y que iba aceptar la enfermedad de ella
con todos los cambios, (inaudible), y que la Gnica persona que me podia ayudar era él, para
que yo viera... como él... con otro punto de vista, para mi, ya no p... (inaudible), aceptarla
tal cual es... vea, la enfermedad,

F: (inaudible), Es doloroso...(inaudible).

A1: Porque si le digo yo... hay dias realmente,... estos dias que han pasado... ighh... Dios
mio, no he podido salir.

F: Viéndolo desde otra perspectiva también, (inaudible), y ¢ cuales son sus expectativas a
futuro con respecto a ella?

A1: Bueno, mis expextativas al futuro con respecto a ella, es que... yo quisiera una mejoria,
se lo estoy pidiendo a Dios (voces) (inaudible), que esta enfermedad, no progrese, que se
mantenga... hasta... hoy. Y... como ella fue (inaudible),(ruido de automévil) y que como
ella fue buena hija, quizds me va a durar mucho tiempo, y que tengo que aceptarla hasta el
dia que Dios se la vaya a llevar. Yo no puedo hacer nada al respecto, sino seguirle dando
sus medicamentos, llevarla al médico... estar con ella, hasta que el Sefor se la lleve (ruido
de panadero)

F: ¢ Y como describiria un dia tipico con ella? Siempre hay un elemnto que cambia.-

A1: Fijese que con ella... pongamoles que se levanta alas 10:30, haciendo bien, le doy su
desayuno, me pregunta ella qué dia es, tal fecha, aqui esté el diario, porque compramos el
diario todos los dias para que esté al tanto de las noticias, le pregunto a ella si va a
(inaudible),, porque ella toda la vida, tiene que, qué tal como es’ta?

F: Siempre el catarro.

Al: Siempre. ¢Se va a bafiar? No, porgue tengo catarro. Entonces yo, como le digo, como
la vez pasada me molestaba, me enojaba que no se bafiara, pero hoy yo lo tomo que, si
ella me dice que no se va abafiar. Hasta ahi la dejo. Entonces lo Unico que le digo es..
vaya... se va acambiar el pamper, se va cambiar la ropa, en todo eso... por eso le pongo
el pamper y la ropa, bien puede ella todavia, para delante, porque le pongo pamper tipo
calzon, aqui esté la blusa, le pongo el desodorante, las toallas humedas (Grito de nifio)

(Risas de Al) (inaudible), bueno.. vienen almorzar mis hijos, le digo si va almorzar con ellos,
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dice que no, almorzamos después, luego en la tarde, el famoso café, que quiere café con
pan, si puedo... como le decia yo... la veo que no esté intranquila, entonces veo yo si puedo
salir o no puedo salir. Llega la noche, llega la cena, sigue viendo television ella, hasta que
ella diga que se va acostar, igual, en el horario, perddn... a las diez, a las once, a las doce
de la noche (ruidos) (inaudible), y ella dice que no puede dormir, que no puede dormir.

F: (inaudible),

Al: Exacto.

F: Con esto terminamos, le agradezco mucho. (inaudible),(Ruidos), (inaudible), pero
también (inaudible),, y que... (inaudible), y es parte de lo que vive, (inaudible), con algunas
cosas del pasado, con los proceso que esta viviendo ahorita (ruidos) y a veces hasta
psicolégicamente (inaudible),, uno después cuando las exterioriza... llega un punto en
que... (inaudible), se puede hacer eso... (ruidos) llegar a eso es dificil... (inaudible), aunque
en este caso (ruido de panadero) (inaudible),,

Al:y siempre cuando yo le digo a ella (inaudible),

F: (inaudible), a veces... hay cosas dolorosas en la vida, pero... (inaudible).
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Bitacora de dimensién entrevistada: Tiempo Vivido

Dimensién: Tiempo Vivido
Hora: 3:10 pm fecha: 5 de septiembre de 2016. Lugar: Ciudad Merliot.
Entrevistador: Franklin Cornejo. Entrevistada: Cuidadora 1.

Observaciones:

e Al. Llora cuando habla sobre la diferencia que hay entre la relacion que establecia su
madre y abuela; y la relaciébn que madre e hija han elaborado. Reflejando malestar por
sentirse una mala hija en comparacion de la bondad que su madre siempre ha
manifestado.

e Como, en la entrevista anterior, hubo algunas interrupciones, como las llamadas
telefénicas, o, las atenciones que debia recibir su madre cuando se levantaba, o hacia
algo en particular, incluso, con algunas manias que estas personas tienen, como hablar
solos; y otros ruidos del exterior que a veces eran muy fuertes y no dejaban escuchar
con claridad.

e Llegé un momento en que al se quebré emocionalmente, se le dijo que no seria
juzgada y que podria hablar como ella quisiese; sin embargo, mantuvo la cordura, y
solt6 en llanto aquéllas frustraciones que tenia guardadas, y que se iba ensimismando
en el transcurso del tiempo desde hace décadas.

e A veces al contestaba otras cosas y no lo que se le preguntaba, al menos, no
directamente, se le hacian de nuevo las preguntas, y no respondia la interrogante ya
gue habia mucho qué decir sobre ciertos problemas que le acongojaban, y que de
hecho, son reiterantes en el transcurso de la entrevista, pues, es algo que le inquieta
en su diario vivir, en su accionar, y que es relevante y dubitativo en cuestién de salud
de su mama, ya que a veces le desconciertan sus estados de lucidez, y otras veces su
diferencia con las demas personas que adolecen de alzheimer, respecto a su
comportamiento. Entre los problemas, que le hacen dudar son: la evacuacion de sus
necesidades, las formas en que responde ante ciertos comentarios de al, o situaciones
que se viven dentro del hogar, el origen y el curso que ha tenido la enfermedad

particularmente en su mama.
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Conclusiones:

e Al. Mantiene una cercania con su madre, que a la vez, ella no siente correspondida de
parte de esta. A1, ama a su madre, sin embargo, parece que no puede expresarle su
afecto adecuadamente.

e Al, vive situaciones que la mantienen con estrés dificlmente manejable, en el que de
algin modo pierde el control sobre su conducta y comete agresiones verbales, como
respuesta al estimulo que se lo provoca, no siendo este la madre, sino sus acciones.

e Al. Tiene muchas emociones guardadas, las cuales crean en ella cierto desequilibrio

emocional que no le permite desarrollar las actividades de una forma adecuada.
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Dimension entrevistada: Cuerpo Vivido

Hora: 3:27 pm fecha: 8 de septiembre de 2016. Lugar: Ciudad Merliot.
Entrevistador: Franklin Cornejo. Entrevistada: Cuidadora 1.

F: Bueno, nifia Ani. Hoy estamos en 8 de septiembre, del 2016, a las 3:22... perdén, 3:27
pm. Lugar: ciudad merliot. Edad, 62 afios ¢Verdad?, bien, ¢Qué es lo que ha hecho
tltimamente?

Al: ;Y0? (suena la television).

F: Si.

Al: ¢ En estos dias?

F: Si.

Al: Va, en estos dias...

F: Bueno, fue al seguro.

Al: Fui al seguro, ayer, miércoles, fui al seguro. El martes platiqué con mi hijo, esa platica,
me ,me re, me, me... como me reanimé a mi. (suena la television)

F: Aja.

Al: Haber hablado con mi hijo. Este, como... hablé con una amiga, también, alla de estados
unidos, y... me he sentido bien, me he sentido en mi estado de animo, siempre y cuando
pidiéndole a dios, pidiéndole a dios, porque siento que dios es mi refugio, es mi refugio,

F: Si.

Al:Y,vy,y, ¢Coémo le quiero decir? Cuando estoy, en esta semana que he estado bien, un
poquito de los nervios asi bien alterada, le he pedido bastante, que, que me sostenga, en
el aspecto asi de que toda esta semana hasta hoy no se ha hecho pupld mi mama en el
cuarto, cada vez gue yo veo eso, es como que, se me sube la azlcar, pero he tratado de,
de, de controlarme, he tratado de controlarme yo, vea, porque digo yo pues, que ella no
entiende, pues si yo estoy peleando con ella, la que me perjudico soy yo, entonces lo he
tomado desde otro punto de vista, de verdad, realmente, de lo que ella esta haciendo, a
como aceptar yo la enfermedad de mi mama, verda, pero en mi persona si me he sentido
bien, porque hoy igual, hoy en la mafiana sali a desayunar con una amiga, estuvimos
platicando, de ahi encontramos otras dos amigas ahi también, y bueno, fue bien ameno,
me ayudé mucho, mucho, mucho, mucho, me ayudd. Senti que me liberé de mis cosas,
verda, interiormente, me senti muy bien, me gusté porque, quedamos en que ibamos a

volver a salir nuevamente en la mafana.
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F: Qué bueno. (sigue sonando la television)

Al: Si.

F: ¢ Es una amiga intima? ¢ ... suyas?

Al: Si, es una amiga, fijese que esta pendiente de mi, pendiente ella de mi, ella se va a
veces los fines de semana fuera de san salvador. Pero, siempre el lunes que ella regresa
lo primerito que hace es llamarme ¢Cémo te has sentido? ¢ Fuiste a la iglesia?, entonces
yo puedo confiar en ella muchas cosas, entre las dos nos estamos ahi motivando, ella me
cuenta de sus hijos, yo le cuento de mis hijos, estamos ahi analizando, después sacamos
una conclusion, pues que de uno como madre siempre debe ser servicial con sus hijos,
pase, lo que pase. Verda.

F: Bueno, nifia ani, hoy vamos a hablar acerca de usted.

Al: Si.

F: Sobre lo que siente, sobre su salud, o lo que tenga que ver con usted y su manera de
sentir.

Al: Bueno.

F: Hoy vamos a empezar con los cambios que ha tenido en su salud, (suena la television),
pero, a partir de convertirse en un cuidador, una cuidadora.

Al: Si, fijese, que como cuidadora de mi mama, este, he sentido que estos afos, no, parte
del 2015, pongamosle, de septiembre a diciembre del 2015, y parte de este afio, hasta
donde estamos actualmente, si ha habido un gran cambio bruscamente en mi persona,
como cuidadora, porque, realmen... realmente he visto algunos cambios asi, vea, de mi
madre, por ejemplo eso de que... eso de que se hace y pipi, eso he sentido yo que desde
el afio pasado, ha sido un problema, que de verdad, para mi salud, ha incrementado mas.

F: ¢ Empezando por el azlcar?

Al: Si, correcto y de la tension, que se me crispan los nervios, eso si lo puedo decir, porque
de verdad, en si, no sabia que era esa enfermedad, vea, me decian de etapas, pero yo no
sabia cuales eran, después vi, y estos dias que supe, que usted me trajo el folleto, que si,
gue tratarla a ella, es como, ya es como tener un bebé, pues...y, y, y, Yy, ya no maltratarla,
sino tenerle mucho amor, pero, yo, yo, tengo mi caracter que es bien fuerte, entonces yo
quisiera que lo que yo estoy pensando, lo pensara mi mama.

F: Mjm.

Al: Entonces, yo le digo ‘no lo haga”y ella me dice “si, ya no lo voy hacer” ya ese “no lo
voy a hacer” que ya no lo va hacer, pero he visto que me dice en el momento, pero al dia

siguiente..
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F: Y aparte del azucar y la presion, y que se le crispan los nervios, ¢No ha sentido ma,
como mayor debilidad ahora, o como dolorcitos de cabeza?

Al: Si, fijese que estuve con una crisis de dolo de cabeza, fuerte, pero porque cuando me
vinieron a ver los doctores me dijeron que tenia el aztcar, como a 380 la tenia,, porque de
verdad sentia que se me abria la cabeza lo mismo de verdad, entonces a 380, verdad,
entonces si, tuve y lo mismo me dijeron los sefiores, que de verdad era por lo de mi mami,
verdad y que lo que tenia que yo, era calmarme de los nervios, y que alguien me viniera a,
como a suplantar, pero lastimosamente yo no tengo en quien pueda confiar, hay personas
gue me dicen “si, le vamos a ayudar”, (ruido de vehiculo) pero a la hora de las horas que
uno que las busca... (ruido) (inaudible)

F: (Inaudible)

Al: Que (ruido de automdvil) les da miedo, otras que ella las va desconocer, bueno ellas
han visto que si no soy yo, eh, pasa preguntando por mi: “¢Dénde esta la ana?, ¢Dénde
esta la ana?” Y se desespera y desespera a la persona que quizas la ha venido a cuidar,
porque ella “ya va a venir”, “ya va a venir”. No entiende eso, ¢Donde esta la ana? (sonido
de automavil)

F: ¢ Gripe, o problemas respiratorios?

Al: ;Quién? ¢Yo0?

F: Si.

Al: Si, fijese que a veces si, (ruido de auotmovil) me siento cansada y digo que
probablemente el corazén, pero, cuando me toman la presién, ya la tengo buena, porque a
veces cuando me vienen a ver, porque mi hijo ha pagado un seguro para que vengan aqui
a la casa, en lugar de que yo vaya al seguro. Entonces siempre me dicen ellos, que igual
gue, me ven cansado, pero cuando ya me ponen todos los aparatos, dicen que no tengo
nada.

F: ¢ Y usted se ha sentido cansada?

Al: Si, pero fijese que mas que todo es cuando hablo.

F: ¢ Cuando habla?

Al: Que, que, yo misma me siento que me cuesta respirar, pero cuando ando caminando,
pues no lo siento.

F: ¢ Pero, cuando habla sobre algunas cosas en especifico o cuando...?

Al: No, cuando estoy hablando asi no mas. Nada mas. No especificamente el tema, sino

que, yo lo he consultado, también en el seguro, lo unico...
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F: Tal vez, quizas no esta acostumbrada de entablar una platica tan a menudo, que ahora
cuando lo hace, se le dificulta.

Al: Pues, no porque, si no me vienen a visitar aqui, pues por teléfono estoy hablando yo,
porque por teléfono, de verdad, hablo bastante.

F: Mjm.

Al: Si, verdd, pues, siento que no...

F: Bueno, no, pero usted si platica a menudo, porque vienen sus hijos a comer, ¢ verdad?
Al: Entonces, por eso le digo yo. Yo a veces lo siento, y a veces la personas con las que
estoy hablando me dice: “yo veo que estas cansada’.

F: ¢ De ansiedad sufre usted?

Al: Yo ansiedad, si, porque de verdad, realmente, tengo ganas de mucho comer. Porque
nada menos ayer que me pesaron, habia bajado 12 Ibs. Y ahora llevo, 5.

(Suena el teléfono, se levanta y expresa “no le digo, pues, fijese que toda la manana.... Se
escucha el sonido de la televisién, y a lo lejos ella conversando, regresa... ) (Sigue sonando
la television).

Al: Perdone, gque estas nifias, no les digo pues, por eso he apagado el celular, porque
también por el celular, ella me dicen “como que fueras recepcionista, te hablan por un lado,
te hablan por el otro”. (Se oye el sonido de la television).

F: Asi toca, digales.

(Ambos rien).

Al: Perddn, ¢En qué estabamos?

F: En lo de la ansiedad y que también rebajé una libra.

Al: Si, pero ya la volvi a... ya subi cuatro libras, otra vez.

F: Mjm.

Al: Pero porgue me da, en la noche, es donde me da mas ansiedad por comer.

F: ¢ Pero aparte de comer, se pone nerviosa?

Al: No solo me da por comer.

F: ¢ O siente que se agita la respiracion?

Al: No, no, no, no, no, no. Solo la ansiedad que tengo es por comer.

F: ¢ S6lo por comer?

Al:Y comer chucherias.

F: ¢ No se come las ufias?

Al: No, no, mire, yo solo siento que tengo que tener algo en la refrigeradora, una fruta, un

yogurt, un sorbete, churritos, porque si que me da una gran ansiedad, una gran ansiedad,
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porque a veces mis hijos, fijese que a veces compro, el cumbo de, el galén de un litro, asi
de yogurt, y de verdad que en tres dias me las como.

F: ¢ Pero no son cosas que le hacen dafio por la aztcar?

Al: Pues claro, porque tienen azucar, pero no me gusta el light, entonces, me gusta el que
tiene azucar, el light no me gusta, entonces yo me lo como, compro guineos y le echo
yogurt, compro sorbete, imaginese que a veces ahi tengo, ahi a escondidas de mi hijo
mayor, porque €l es el que me regafia, compro los botes de tutifruti, y los escondo, entonces
en la noche que no tengo ni una fruta natural, ahi en la refigeradora, entonces lo que hago,
es destapo el cumbo, lo, y me lo como, entero el cumbo, eso es una gran ansiedad que yo
tengo, pero es una ansiedad... algo tremenda.

F: Pero, ¢por qué ha decidido comer?

Al: Fijese que me da... no sé... siempre lo he tenido, no sé qué me da, ¢Cémo le podria
decir? Que mis amigas me dicen que es como por evadir, por ejemplo, la enfermedad de
mi madre, ellas asi me lo catalogan a mi, que eso es, entonces yo también en la noche,
digo yo, ay, gracias a dios, ya se durmid, ya estoy tranquila, ay, me voy a dar este gustazo,
y paso ahi sola, y me doy hasta decir ya no, si tengo manzanas, si tengo guineos, siempre
como guineos con tutifruti, pero es de todas las noches, por ejemplo, en las noche, fijese
gue le voy a contar, como tomo pastillas para la azlcar, entonces, senti como que la mas
fuerte, me dolié el estbmago, yo no me fijé la hora que era, me lo comi, después dije dios
mio, no tenia que habérmelo comido, pero, pues fijese yo en mi cabeza, me lo comi para
gue se me calmara, y de verdad que se me calmé el dolor, entonces, eso, para mi, esa es
una ansiedad.

F: ¢Y ha experimentado cambios emocionales desde que es cuidadora?

Al: Fijese que si.

F: Mjm.

Al: Fijese que si, porque yo antes nho me doblegaba, nadie me sacaba una lagrima, y mi
caracter fuerte, fuertisimo, vy, y, y yo aunque me estuviera doliendo lo que pasara, pero yo
decia no, no. Desde que he empezado a ser cuidadora de ella, hasta yo digo, qué gran
maricona he sido yo, si yo nunca he sido asi, porque de verdad que a veces si me dan
ganas de llorar, y antes no lo era, y yo decia no, no, no... y hasta mis hijos, “antes te
teniamos miedo”, de verdad, porque realmente, yo les decia “son varones, pero ustedes
son mis hijos, que son varones, pero, a mi no me van a dominar, a mi no me importa”, lo
gue pasa que antes no estaban esas leyes estas de que la policia lo va a llevar a uno ahora,

de que le va a pegar, yo les pegaba a mis hijos, y les pegaba duro, porque yo les decia “no
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importa, yo no los voy a tratar como nifias, los voy a tratar como lo que son, unos varones”,
mire ellos crecieron en ese ambiente, “mire, los malos amigos los van a invitar a usted, a
tomar, a fumar, pero qué, “cosas que ellos creen que son buenas, pero al final, lo van, a
llevar ustedes al fracaso, a mi me pueden mentir, y a dios no le van a mentir, ¢ Y de usted,
quién va a ser fracasado? Va a ser usted”, mis hijos salieron del santa cecilia, los dos, vea,
y usted sabe la clase de jovenes que hay ahi, verdad, vaya por ejemplo, yo, todavia veo yo,
a veces, que algunas amigas, las mamas de comparieros de ellos que definitivamente me

AN 11

preguntan “Ani, ¢Qué hiciste vos con tus hijos? Mira, mis hijos son bolos perdidos” “mira”,
me dijo, una me dijo, hace como cuatro meses que el hijo todavia vive ahi, no trabaja, no
trabaja, lo ha puesto a estudiar en todas las universidades de san salvador, solo me dijo, le
falta ir a santana y san miguel, me dijo, a probar en esas universidades, se sabe todas las
carreras, porque en todas las carreras ha andado, y, y, y le exije a la mama, que el viernes
le debe dar 50 ddlares para irse a parrandear con su esposa, (corrije) con sus amigos, ‘pero
ya estoy cansada, qué hiciste™ me dice — “con tus hijos, vos”, “yo dandoles duro, con un
palo les daba”, le dije, y fijate que yo no me dejo, ay... asi como me trataron mis papas,
¢,comMo?, no, yo decia “no pobrecitos, mis hijos, cdmo les voy a hacer dafno?”, entonces yo
le digo, mira a veces hay pros y contras, a mi asi nos pusieron a pegarme, mi abuelita, que
en paz descanse, unos laciales, ¢no sé si usted los conoce?... eran de cuero de vaca,

F: No.

Al: ¢(No? Vaya, de cuero de vaca, cada media yarda, era como una chibola, pero de puro
cuero, y mi abuelita con eso nos pegaba, y nos dolia porgue nos dolia, pero con eso nos
pegaba, con eso nos pegaba ella; castigos, que no, porque ahora estan prohibidos, verdad,
a pero yo siento que crecimos nosotros con unos valores, con gran temor a dios, con un
gran respeto a los padres, verda, que todos, que a todas las personas hay que decirles
‘buenos dias”, “buenas tardes”, “buenas noches”. Y, bueno, para mi, esa fue una base que
me sirvi6 mucho cuando yo entré a la enco, porque yo veia unas compafieras y unos
compafieros que no, que eran bien libertinos, no, yo no, yo con temor, “mird vamos al

”

zoologico”, “no, y si me ve una amiga de mi mama y le va a contar

33

'no, vamos que no sé
qué”, y yo les hacia caso, si mi abuelita esta bien enojada, es porque alguien nos vio, vaya
yo... asi creci, asi es como les ensefié a mis hijos. Vea

F: ¢Y asi es con las otras personas?

Al: Fijese que en el aspecto laboral, siempre, cuando yo empecé a trabajar siempre era
bien cosquillosa. A mi siempre me gusta escoger a las personas, que no me hacen...

(inaudible) no cualquier persona, porque yo le huyo, le huyo a la gente que, que, que le
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gusta hablar mal de la gente, no... no me gusta, no me gustan, porque a veces uno ni dice
una cosa y ya lo involucran. Entonces, siempre he sido bien quisquillosa. Entonces, igual,
mis compaferas de la enco, fueron bien seleccionadas, fueron seis, seis era el grupo que
siempre andabamos juntas. Igual, en el trabajo, vea, solo eran mi jefa y otra compafiera
mas, ved, les hablaba a todos, pero asi en si, de intimidades... sélo a una. Siempre he sido
asi (suena batucada, en un programa de television)

F: Con lo que me ha dicho, entiendo que con la educacion que a usted le dieron crecio
firme, crecié recta, pero también con una personalidad fuerte, y que... pues, es muy dificil...
que cambie de parecer...

Al: ;Garabatos?

F: Garabatos, si.. Mentira. Pero, ahora que es cuidadora, ¢usted se ha vuelto, entonces,
sensible?

Al: Si, me he hecho sensible, a veces, cuando yo tengo algo, algun problema.

F: Mjm.

A: Vaya, en lugar de yo, analizarlo, cdmo voy a solucionar, me agarra por llorar, siento que
es una debilidad mia, entonces eso, ahi, siento que es una debilidad mia, entonces yo, ahi
no es que vos no tenés que ser asi...

F: ¢ Pero en qué sienta la diferencia del antes y del ahora?

A: Porque yo siempre quiero ser asi... fuerte.

F: Si, pero...

Al: Yo no quiero, no quiero, este, ;como le quiero decir...? Ser digna de lastima.

F: Mjm.

Al: Eso.

F: ¢ Usted siente que esta cayendo en la lastima?

Al: Fijese que yo siento que a veces, pobrecita la ani, pobrecita, entonces, no, digo yo, no
tiene que ser asi, yo quiero mantener siempre mi, mi, vaya personalidad (inaudible), eso, y
cuando me dan ganas de llorar, es que, y yo me pongo misma, “maricona, no tenés que ser
asi”, “vos tenés caracter fuerte, tenés que seguir asi. No permitas que nadie te doblegue”.

F: ¢ Pero para usted que significa para usted el acto de llorar?

Al: Mariconada. ¢ para mi?

F: Mjm.

Al: Mariconada. Porque no debo ser asi

F: No, es decir para usted, el acto de llorar lo ve como mariconada, ¢Pero por qué lo ve

asi? ¢ O por qué lo siente asi?
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Al: Porque nunca habia sido asi, nunca habia sido asi.

F: Mjm.

Al: Y que me han pasado problemas duros...

F: ¢Si?

Al: Problemas, que de verdad, realmente, este, que, de verdad, han sido un impacto para
mi vida ante mis hijos y ante nadie, han visto que me ha dado debilidad, y ahora, con
cualquier cosa, no, ya estoy llorando, no sé si, como le digo yo. Mi corazén se me ha hecho
mas sensible, o dios me lo ha cambiado, el corazén de piedra que yo tenia, ahora me ha
hecho més sensible.

F: ¢Y como se siente ahora que usted llora, o que se siente mas sensible?

Al: ; Mmm?

F: ¢ Como se siente ahora que usted llora o que se siente mas sensible?

Al: Pues, yo me admiro, como persona me admiro, porque desde otro punto de vista que
yo lo veo, verda, digo, pues, que de verdad que ha habido cambios en mi personalidad,
verd4, porque, porque realmente, este, eso de que, lo que era de fuerte, hoy se ha hecho
débil, y, y ultimamente, le digo, me ha ayudado mucho, porque yo le digo, yo platico, con
dos personas, que... una psiquiatra, y otra psicéloga.

F: Mjm

Al: Entonces, ellas me dicen, que de verdad, tengo que ser feliz yo, no estar pensando en
otras personas, por ejemplo mis hijos, un caso, decir que mis hijos ho me quieren, que por
gqué se casaron, entonces yo entiendo que soy yo la que doy lastima. Entonces digo yo, yo
quiero ser feliz, yo quiero ser feliz, y como ellas me han explicado, si seguis en esto, tu...
vas a quedar en mal término, vas a caer en una crisis de enfermedades, que van a ser
enfermedades emocionales porque no cambias vos, ahora yo solita me estoy terapiando,
yo soy feliz, yo soy feliz, yo soy feliz que no me importe nada.

F: ¢ Alguna vez se ha deprimido?

Al: Pues, fijese que le digo yo, que, la gran depresion, y, fijese que para decirle que todo
el mes de mayo estaba llorando, todas las noches la maricona estaba llorando, y agarraba
las almohadas y ... “ahhh”

F: ¢ Para usted que significa la palabra?

A: ¢ Maricona?

F: Si...

Al: Que es débil.

F: ¢ Para usted qué significa la palabra “débil”?
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A: ¢Qué, qué, es?

F: Bueno... se lo voy a poner asi:

Al: Se quebranta facilmente...

F: Hay persona que no les gusta llorar, porque se sienten débiles, y cuando dicen débiles
es que se sienten fragiles o que son personas susceptibles a cualquier dafio, y que son
personas que sienten que la gente va a aprovechar cualquier oportunidad para hacerles
dafo, hay, otras personas que toman la debilidad, como inutiles, y que no pueden hacer
nada, y lo Unico bueno que pueden hacer es llorar y hay otras personas que toman la
debilidad como aquello que le hacen falta muchas cosas y no tienen los suficientes recursos
para salir adelante, y por eso se dedican a llorar.

Al: No, no. La primera ¢ Cémo me dijo, perdon?

F: Que sienten que les pueden hacer dafio, y que cualquier persona va aprovechar la
oportunidad para seguirles lastimando o hacerles dafio...

Al: Si, esa seria, la del afo, el primero seria para mi, que yo siento que asi, verda, el
primero, de ahi, segundo y tercero, no. Mjm...

F: Entonces, por eso le preguntaba que ahora que usted se ha hecho sensible, ¢ Cémo se
ve a si misma?

Al: Pues, fijese que a mi misma, siento yo que ha habido un cambio, un cambio
interiormente.

F: Si...

Al: Si, interiormente. Porque, realmente ya no soy aquélla persona de corazén duro, sino
gue ahora, pues, yo lo atribuyo, va, que es dios, quien me esta cambiando

F: ¢Y qué representa ese cambio para usted?

Al: Bueno, positivo.

F: Positivo.

Al: Positivo, porque realmente hoy que me trajo el folleto y lo empecé a leer, mi modo de
pensar es bien diferente para mi madre, bueno, yo no sabia como era, realmente tengo que
ser con ella diferente, diferente en todo sentido, y le digo a dios, hoy que terminé de leer
ese folleto, si le dije yo, que ya del lunes que si me podia ayudar con ella, a no ser como
habia estado siendo, como siempre he sido.

F: Mjm.

Al: Pero, lo Unico que mi voz es fuerte, y como a veces ella no oye, le grito, verdad, puede
ser que los vecinos digan que la estoy maltratando, verdad. Pero mi tono de voz siempre

ha sido asi.
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F: ¢Y como describiria a ana anterior y ana de ahora?

Al: Bueno, la ana anterior era pesada, tenia malos sentimientos, era reconrosa, vengativa,
no se dejaba, para ella no se podia doblegar...

F. Mjm. ¢Habia mucho orgullo en ella?

Al: Mucho orgullo, mucha soberbia. Si, y a la ana de ahora, hay, tengo unos rasgos a
veces, unos rasgos, pero le pido a dios que me lo quite, todo lo que yo era, fueron asi,
¢,Como le quiero decir? Fueron actitudes que yo tomé, por haber hecho, este,
determinaciones, ahora veo yo que si yo hubiera perdonando a personas que me dafiaron,
0 me dafiaban, otra cosa fuera..

F: Y ese cambio representa para usted... ; Como triunfo o como fracaso?

Al: Un triunfo.

F: ¢ Como triunfo, cdmo lo describiria?

Al: Pues, fijese que yo, definitivamente un triunfo, porque lo que yo quiero es yo como
persona ser feliz, por eso le doy gracias ad dios que lo que tengo, él me lo ha dado, y
mantenerme en ese punto, mantenerme, de que sea dios primero para mi, tengo que
consultarlo siempre con él, porque realmente no quiero, seria como... como un fracaso,

F: La sesion anterior, usted habia mencionado que habia querido liberarse de ciertos males,
de ciertos sentimientos negativos (musica de fondo) ¢ siente que ya esta camino?

Al: Fijese que en estos dias, si, he sentido yo que, ¢,como le quiero decir? Como liberada,
en estos dias, me he sentido liberada, como, porque ha sido como... como un acercamiento
mas con dios, en el aspecto de que hablo con él, como que estoy hablando como usted.

F: Mjm.

Al: Entonces, siento yo que al hablar con dios, asi como un amigo, siento yo que eso me
estuvo ayudando.

F: ¢Y qué sentimientos ha experimentado?

Al: Pues fijese que yo en mi persona he sentido buenos cambios positivos en mi salud.

F: ¢ Ha sentido alegria?

Al: Si, he sentido alegria, y lo que mas he ha gustado, el ver desde otro punto de vista, la
enfermedad de mi mama, y le pido a dios, ved, que todo lo que yo siento contra ella, que
me lo quite, que sé que no lo va a quitar de la noche a la mafiana.

F: ¢ Pero de sentimientos positivos cudles son los que experimenta? Aparte de la alegria.
Al: Pues, fijese que yo, realmente como alegria seria por ejemplo, por ejemplo ayer, lo
experimenté, ayer sali, en la tarde, después de todo lo que se me habia dado, yo lo senti

como que la mano de dios habia sido, en las consultas, en el momento preciso, se dieron,
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verda, y después lo que hice fue, que, me fui a refugiar en la iglesia a darle gracias a dios,
y eso fue una gran alegria para mi, habia intervenido en todo. Que era un dios real, que
cuando uno mas lo necesita, ahi estd, ahora jueves, sali con mi amiga a desayunar, cuando
vine, venia con nuevos animos.

F: ¢ Ha sentido satisfaccion?

Al: Si. Si, porque, le doy gracias a dios por eso, porque como le digo yo, quiero seguir asi,
porque siento que cada paso que estoy dando es como una liberacion que yo me he hecho,
interiormente. (sigue sonando la television)

F: ¢ Qué hay de la esperanza?

A: ¢ Mm?

F: ¢ Qué hay de la esperanza?

Al: ;La esperanza? Bueno, la esperanza es de que me quiero ver como una mujer
triunfadora.

F: ¢ Se visualiza de esa manera?

Al: Si, si, realmente me visualizo de que ya no quiero ser una madre egoista, ni una madre
celosa, quiero que mis hijos, pues, sean felices en su matrimonio, porque también eso he
experimentado, que yo no lo veia desde el punto de vista ese, que queria que mis hijos,
hoy que estan casados, estuvieran con los ojos puestos en mi.

F: ¢ Mjm?

Al: Es que como yo no lo veia, va, entonces yo me enojaba, y empezaba a decir un montén
de cosas, pero desde que vi que realmente, no tiene que ser asi,

F: Mjm.

Al: Porque eso me hace dafio a mi. Entonces, lo he visualizado asi, entonces eso lo estoy
pidiendo, ya no quiero ser una mama egoista, una mama celosa, cuando pienso algo, pido,
ayuda, por favor.

F: ¢Y en cuanto a los sentimientos negativos cuales ha experimentado?

Al: ;Como?

F: En cuanto a los sentimientos negativos, ¢ cuales ha experimentado?

Al: Que no podia perdonar, no podia perdonar, eh, porque realmente, he, porque se habia
casado mi hijo.

F: ¢ Usted sentia rencor contra su hijo?

Al: Si.

F: ¢ O era resentimiento?
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Al: Eh, no, sentia colera contra él. Pero le digo, hoy que estado viendo todo esto y
analizando, he tenido un cambio, porgue lo visualizo desde otro punto de vista, porque, todo
era para mi, me ha hecho mucho dafo, porque lo que es de uno, nadie se lo tiene que
quitar, no, no es posible, y oyendo prédicas, pues, eso me ha servido bastante

F: ¢ Ha sentido la envidia?

Al: ;COmo?

F: ¢ Ha sentido la envidia o la tristeza?

Al: ¢ Envidia?

F: Mjm.

Al: Fijese que no, eso no lo he sentido, porque realmente, siempre le he dado gracias a
dios, con lo que me ha dado.

F: &Y la tristeza?

Al: Si, a veces he sentido tristeza, por qué hubo una semana que me estaba acordando de
mi primer novio, ¢,Por qué lo dejé? ¢Por qué fui bruscamente con él?, ¢ Por qué no le di una
oportunidad?, porque yo era, yo era la de... la del problema yo era, porque yo no pude
perdonar. Esas han sido mis dificultades

F: ¢ Qué representa para usted eso de recordar?

Al: Fijese que vino, porque estuve escuchando una emisora, me recordd, me transporté a
1966 -64.

F: Mjm.

Al: Y, de verdad, dije yo, de verdad, qué lindo era aquél amor, y, entonces ahi, una
melancolia. Y a la vez tristeza. Porque me recordé de esa cancion de él.

(Silencio)

F: ¢ Ha notado cambios en su cuerpo desde que es cuidadora?

Al: Pues, fijese que si, las piernas se me han adelgazado, los brazos, igual, he sentido que
a veces, a veces no o0igo bien, que hasta los zapatos, también, el zapatos que tengo, que
siempre han sido talla 6, dltimamente me quedan flojos, he tenido que comprar zapatos
nuevos, si, he experimentado muchos cambios.

F: ¢ Positivos o negativos a su manera de ver?

Al: Para mi, han sido negativos, porque realmente para mi, yo queria andar con la misma
ropa que tenia, la ropa, los zapatos, cosas que tengo todavia, y pues, ahora no me los
pongo porque me quedan flojos, y los zapatos cuando voy caminando se me zafan como
chancletas.

F: ¢ Existen cambios positivos?

226



Al: En si, ensi... que he adelgazado un poquito, porque de verdad que realmente, no podia
adelgazar.

F: ¢ Pelo, uias, accesorios?

Al: ;COmo?

F: ¢ Pelo, uias, accesorios?

Al: Otra cosa que si, yo he experimentado, si, es que ya no voy tanto al salén a que me
hagan los pies o las manos, ha bajado mi forma de, en mi persona, no darme esos detalles.
F: ¢ Usted suele verse al espejo?

Al: ; Mmm?

F: ¢ Usted suele verse al espejo?

Al: Si, me puedo ver al espejo y siento yo que me han salido como unas dos o tres arrugas
mas, y yo lo atribuyo a... por los problemas.

F: ¢Por qué se tapa la mano?

Al: (Risas). Porque aqui me han salido las arrugas, aqui, y otra cosa que he experimentado,
cuando estoy orando, como le digo yo, el cefio se me frunce, ¢hay algo todavia en mi
corazoén, que esté inconcluso? Porque hay un proverbio ahi que dice, que lo que refleja uno
en su cara es aun lo que hay en el corazén, que me lo libere pues, porque quiero ser otra
persona.

F: ¢Y es motivo de pena, esos cambios? (Sonrie).

Al: Pues, fijese que... del cefio, si, porque digo yo que me estoy haciendo mas viejita, y no
lo tenia antes, verda, y ahora pues, aqui yo he sentido eso, que me ha dado eso, entonces,
no sé, y como le digo yo, era porque de verdad, se me han alterado mucho con ella.

F: Actualmente, ¢,como se describiria a usted misma?

Al: Hoy, este dia jueves, me describo que estoy feliz, que estoy feliz, porque siento que
estoy logrando lo que yo quiero, liberarme de muchas cosas que tengo interiormente, siento
también que con la enfermedad de mi mamaita, siento que tengo que poner mas énfasis,
en el aspecto de que le tengo que ayudar mas a ella, porque de verdad va llegar un
momento en gque no va a valerse por ella, no regafarla, verda, por ejemplo, mire, no se
guiere bafar, y yo antes peleaba con ella, pero como se le pone ella diciéndole que tiene
catarro, mis hijos me dicen “;De qué te sirve...? Vos vas a caer con el patatus, ya te dijo
ella, que vos vas a caer con el patatus y que ella nunca,” va, yo siento que (suena silbido)
no llevandole la contraria a ella, va a mejorar mi salud mental (suena la televisién). Porque
yo no quiero estar tomando pastillas para domir, no, que sea suefio natural, porque no

quiero estar dependiendo de las pastillas. En mi personalidad, me gusta usar bien corto el
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pelo, yo sola me hago los tintes, siento que ahi boto, como digo, un poco, hablo con el
espejo, me declaro que soy bonita, porque soy una creacion de Dios.

F: Mjm.

Al: ¢ Verda? Entonces hay que darle gracias a dios, gracias por haberme hecho, con mis
defectos y mis cualidades que al final él me va a dar el triunfo, gracias a dios.

F: Por lo que escucho ahorita, usted, se acepta a si misma.

Al: ;COmo?

F: Por lo que escucho ahorita, usted se acepta a si misma.

Al: Casi no le oigo, perdon.

F: Que por lo que escucho ahorita, usted se acepta a si misma.

Al: Si, me acepto a mi misma.

F: Eso es muy bueno, porque reconociendo lo que es usted y aceptandose a si, usted va
poder hacer esos cambios que tanto ha esperado.

Al: Primero Dios.

F: Porque hay personas que dicen: “no, yo no soy asi, yo no soy asi”. Y aunque todo diga
gue si, en su cabeza dice que no, y al final, no logra ver lo que realidad es, aunque cambie
sus pensamientos, no puede cambiar esa persona. Por eso le digo, que cuando alguien se
acepta a si mismo, y lo reconoce, sabe en realidad en lo que esté fallando, o lo que esta
haciendo bien, para lo que esta haciendo bien mejorarlo, y lo que he estd haciendo mal,
cambiarlo. Bueno, nifia ani, eso seria todo por ahora.

Al: Gracias.

F: Gracias a usted por abrirnos la puerta.

Al: Gracias a usted, porque cada vez que usted viene, (sonido de vehiculo) siento que,
liberarme, realmente, espero llegar a ser una buena cuidadora de mi mama, porque habia
fallado...

F: Nifia, Ani, y con lo que dice ahora, ¢Ha cambiado de pensamiento con lo que sentia
antes, lo que decia antes respecto a su rol de cuidadora?

Al: Fijese que si.

F: ¢Si?

Al: Si, porque realmente, el folleto que usted me ha dado, ha sido como, como que me
abrid, como ... las puertas, a ver en si, la enfermedad que tiene mi madre, porque, de
verdad, no.. No sabia como es esta enfermedad, me la habian explicado pero asi como le
dije la vez pasada, qué chévere con medicamentos y todo eso, y yo como yo no veia que,

pues si, iban a ver cambios, pero no, son las etapas, y lo que hay ahi con el folleto que me
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trajo, he sentido yo, como que realmente ya analicé yo, que como rol de cuidadora tiene
gue ser con mucho amor, y dedicarle tiempo a ella, y ya no gritarles pues, como una bebé,
pues, para mi, y no sé... Siempre que yo estoy asi, me siento asi exasperada, siempre me
gusta ver canales cristianos y los catolicos, de eso, he sentido yo que las prédicas me
mandan un mensaje, y que todo se lo pongamos en manos de dios, que, que de verdad
realmente, cuando yo me siento asi, dios, espiritu santo, ayddame. No quiero ser asi,
sosténganme.

F: Bueno, nifia ani.

Al: Gracias, le agradezco mucho. Créame que en si, que, cada vez que viene usted, me
ayuda mucho.

F: Muchas gracias.

Al: Si, porque realmente, la vez pasada, después que se fue usted, después me dio miedo.
Porque lo que yo habia dicho yo, que le gritaba, y no sé qué... igh... Dios mio, si lo oyen
en la universidad, me van a venir a traer presa, que soy una mala cuidadora con ella.
(ambos rien).

F: No... no se preocupe.

Al:Y hasta le iba a hablar por teléfono, pero como he perdido su teléfono. Igh... mejor no,
épara qué dije yo?

F: Si... pero ... no, no se preocupe...

Al: El animal, dije yo asi, este diablo gue se me mete en célera, dije yo, pero cuando venga
él, yo le voy a preguntar.

F: No es que a veces, fijese, que, a veces las personas gritamos, porque todas las personas
gritamos, y a veces, y son arranques de célera que a uno le dan, pero, en si, en si, en si...
si uno reconoce el enojo, el motivo del enojo, eh, bueno, cdmo se pone cuando ya esta
enojandose mas, y mas, y mpas, que hay personas que le tiemblan las manos, otros le
sudan... hay personas que empiezan a sentir, en el ojo...

Al: El tic,

F: El tic. O hay personas que sienten la presion sanguinea, asi bien elevada, o hay personas
gue también se ponen calientes, o personas que se ponen frias, y uno ahi ya va
controlandose... ya va controlandose, y pues, asi como ha dicho, no es que sea un maltrato
en si, sino que usted se ha enojado por lo que ha hecho, y tal vez le ha gritado, pero no es
a ella, sino es por lo que ha hecho. No sé si me explico con la diferencia...

Al: Si, si. Asi es.
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F: Vaya, (ruido) (inaudible), porque usted le esta gritando, pero no es su intencién
maltratarla, porque hay personas que pueden hacer dafio sin intencion, y otras que llevan
la intencién, y lo hacen con dolo, y dafian. Entonces, es mas facil perdonar un dafio que no
es intencionado, a perdonar un dafo, que pues si... por querer hacerlo.

Al: Si, asi es..

F: Asi que tranquila. (risas)

Al: Vaya.. Gracias.

F: Terminamos aqui.,

Al: Va, esta muy bien.
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Bitacora de dimensién entrevistada: Cuerpo Vivido

Hora: 3:27 pm Fecha: 8 de septiembre de 2016. Lugar: Ciudad Merliot.

Entrevistador: Franklin Cornejo. Entrevistada: Cuidadora 1.

Observaciones:

Al hablar de los problemas que tiene con su madre por la falta del control de los
esfinteres, se tensa, y se pone rigida.

Se pone inquieta cuando habla sobre la ansiedad.

Se ha visto mas sensible en el transcurso de las entrevistas. Mostrando cierto
desequilibrio emocional, en temas del pasado, de sus relaciones inter-personales, y de
la imagen que tiene de si misma ahora cuando antes parecia fuerte.

Las expresiones de su rostro aun denotan dolor emocional, y ella lo expresa cuando
dice que siente que le han quitado una parte de ella, pues su hijo era quien la consentia
y le cumplia en muchos aspectos, y que ella siendo posesiva por haber sido hija Unica
(dudd), era que el dolor era mas fuerte.

En el aspecto fisico, sintié un poco de pena decir que le habian surgido unas arrugas
extra.

Aspecto personal, no ha tenido mucho cuidado en su cabello de una forma debida,

pues, ha dejado de visitar el salén con frecuencia.

Conclusiones:

Parece ser una persona muy emocional. Esta faceta, la estaria descubriendo hasta
hoy, ya que siempre se habia mantenido fuerte ante las circunstancias, sin embargo,
ahora, su debilidad parece hacerla atravesar conflictos internos que manifiesta, podrian

servirle de crecimiento personal.
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Dimensién entrevistada: Comunalidad.

Hora: 3:30 pm Fecha: 22 de septiembre de 2016. Lugar: Ciudad Merliot.
Entrevistador: Franklin Cornejo. Entrevistada: Cuidadora 1.

F: Bueno, hoy estamos en 22 de septiembre del 2016, y son las 3:30, el lugar, ciudad
merliot. Su edad, 62 afios, ¢Verdad? ¢Qué tal de salud, cdmo se encuentra usted?

Al: Pues fijese que hoy, le soy sincera, he tenido unos dias, no le puedo decir cuantos,
pero si he tenido un poquito de bajén, asi de que me he estado asi como un poquito de
estrés, verdad, pero de lo contrario, en el mismo momento que he estado asi, le he estado
pidiendo a dios, porque digo yo, no, mi salud es primero, verdad, (se escucha un comercial
de television) y, pero de ahi, me he sentido tranquila

F: ¢Y los medicamentos no se los ha dejado de tomar?

Al: Fijese que no, quizas eso, me los he estado tomando no a la hora indicada, yo creo
gue eso es, porque hoy que vine, no me la habia tomado del desayuno, cuando vi que se
habia hecho pipi, verdad, senti ahi, verdad, entonces digo yo, quizas cuando no tengo los
medicamentos, es que se me sube la azlcar rapidito.

F: Siempre es importante tomarse los medicamentos a la hora,

Al: Si, si...

F: Bien, hoy vamos a hablar sobre las relaciones que usted establece con su familiar, y con
otras personas. ¢ Como describiria la relacién que mantiene usted con su familiar?

Al: ;Con ella?

F: Si, con su mama.

Al:Vaya, mire, como hija, yo me siento feliz, cuando ella abre el cuarto y sale, y lo primerito
gue yo voy a ver es si ella se ha hecho pupu, o se ha hecho pipi, entonces, cuando yo veo
gue no se ha hecho pupu mas que todo, me siento bien, me siento bien con ella... no la
regafio, porque de verdad realmente, yo le digo: “qué barbaridad, usted como me llena”
vaya, entonces, ahi, cuando esta asi, yo igual, se me sube un poquito la azlcar, pero es
cuando ella se hace pupl, como que se me altera a mi, mi sistema nervioso.

F: Y mas alla de eso, en la manera en gue ustedes se llevan, ¢ Como lo podria describir?
Al: Pues, fijese que, a veces, yo me quedo bien admirada, completamente, porque cuando
a veces ella no hace nada, esté tranquilita, verdad, estamos ahi las dos platicando pero
como ella no tuviera su enfermedad, asi vea, como antes, una relacién normal, asi, vea,

ella me cuenta sus cosas, yo le cuento las mias, todo de su pasado, ella me lo cuenta, como
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trabajaba, las partes que habia trabajado en santa ana, este, todo eso. Entonces, yo,
después digo yo mir4, ta lucida con todas las cosas, yo como hija, le digo yo, yo me siento
feliz cuando esté ella.

(Silencio)

F: Ehm, ¢ Los sentimientos que muestra hacia usted?

Al: ;Ella para mi?

F: Si, o las acciones que tiene para con usted.

Al: Mire, ella, para decirle de que... fijese que para los casos que han contado alla en la
Asociacion.

F: Mjm.

Al: Digo yo, quizas ni el 50% tiene ella, porque ella siempre ha sido de un caracter bien
dulce, porque eso no lo puedo negar yo, ella no, hunca ha sido rencorosa ni vengativa, ella
siempre perdona, vea, y entonces, le digo yo, para mi, ella siempre me trata bien, soy yo,
como le digo yo, como cuidadora de ella, que yo soy la que me altero, de ella para mi, no,
solo que cuando ella me ve bien enojada, ella reacciona, porque eso si, y después gue me
da risa a mi, ah, porque cuando ella me ve bien enojada “ah, ;y por qué me gritas pues?
Zy porqué...?” pero ahi es, es un poco cuando ella me ve porque estoy bien alterada, pero
de los contrario, ella se mantiene en una gran paz y una gran tranquilidad, todo me escucha,
no se me altera, créame que después a mi que yo le digo las cosas, me da como un
remordimiento, porque la veo que ella, nada, nada de eso, nada, vea, y, entonces, (suena
masica) le digo, es pasiva ella.

F: ¢ Como describiria las relaciones familiares ahora que es cuidadora de un familiar que
adolece de alzhéimer? (ruido de automovil).

Al: ¢ De (inaudible) con mi mama?

F: ¢ Mmm...?

Al: ;Yo con mi mama?

F: No, con sus otros parientes.

Al: Con... vaya... fijese que con la familia, yo a veces me siento, ¢ como le quiero decir?,
un poco molesta (suena musica) porque como la vez pasada le habia dicho a usted, que
ella fue buenisima con toda la familia, mm, y ahora que yo necesito que la vengan a ver,
porgque mas o0 menos eso es lo que yo quiero, que la vengan a ver como que se han
distanciado, como que la enfermedad de ella se les puede pasar a ellos 0 a veces yo siento
gue como, por, por evadirla, no tener responsabilidades con ella, y la ven como, como que

no necesita pues... ayuda (musica continia). Porque cuando ya vienen, ella se pone a
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platicar con ellos, lo Unico que repite las cosas, va, que de quién es este nifio, que no sé
qué, pero luego normal, que no, ellos lo ven normal pues, porque “hola, tia”, “hola”, entonces
“squién sos vos?” — Le dice ella, pero luego que, ya después, que ya, mas, en familia, ya
ella se acuerda: “ahh, vos sos hija de la...” ah, que, que no sé qué, pero, realmente, cuando
yo los necesito, no vienen. No vienen.

F: ¢Y eso qué le hace sentir?

Al: ¢ A mi? ¢ Cémo hija?

F: Aparte de molesta.

Al: Como hija, si, yo me siento mal, (musica) porque como yo he vivido lo que ella ha sido
para ellas, lo que ella fue con ellas, porque ¢,como le quiero decir?, siempre ella le dio ayuda
a mama, fijese como son las palabras de ella, “es que mira hijita, vos me sacas el pasado”
— me dice ella—"que como fui yo con la familia, pero mira hijita” — me dijo —“yo todo lo hice
sin esperar nada a cambio, porque yo lo hice, porque es un mandato de dios, que no me
vengan a ver... ni falta me hacen”, ella siempre me dice, verdad, entonces ella, no es
rencorosa, no es vengativa, no se acuerda, la que yo me acuerdo, soy yo, pero ella no se
acuerda ya, ella no se acuerda, y ella dice “si la gente me quieren venir a ver, que no

LTS g,

vengan” “si mi hermana alla de soyapango no quiere venir esta bien, que no venga”, ‘pero
yo” — dice—‘todo lo que pude hacer” — dice ella —“cuando yo trabajaba, ya lo hice” dice..

F: Pero, en este caso, nifia Ani, eh, respecto a la relaciébn que usted mantiene con ellos,
¢ Usted les dice, o ellos se ponen en comunicacién con usted? Al menos...

Al: Yo les hablo.

F: Tal vez... si es posible, que se comuniquen un poco con usted, para ver como esta, o no
solo lo referente a las condiciones que presenta su mama, sino usted.

Al: Mire, ellas nunca que... (inaudible).

F: ¢No...?

Al: Solo soy yo la que les hablo, por ejemplo, la, la, mi tia, la que vive en soyapango.

F: ¢Si?

Al: Vaya, imaginese que mi tia, la que vive en soyapango, ella dice que yo no necesito
nada, porque ella me ve que como que yo vivo en una gran abundancia, en todo, pues, en
dinero en todo, cuando yo le hablo, (ruido) la, la actitud de ella para mi, no me gusta,
porque, vaya, ella tiene una tortilleria, entonces cuando yo le saludo, ella cree que, que, yo
percibo, pues, como que ella, yo le he hablado para que me dé dinero, que me ayude con
ella, “squé tal como ha estado?” “ayy, aqui”, “;céomo ha estado?”, “aqui, mira, bien jodida,

gue no se vende, que las tortillas no se venden, que toda la gente quiere fiado”, digo yo,
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esas cositas a mi, yo las interpreto como que ella me esté diciendo, si querés pisto, si
guerés que te preste pisto, no puedo porque las ventas estan, entonces por esa actitud de
mi tia conmigo, cuando yo le hablo por teléfono, yo he optado en no hablarle.

F: ¢ Podra decirse que entre ella y usted percibe una gran barrera?

Al: (Suena la television -circulo de amor...-) si, se puede decir, si, hay una gran barrera 'y
esa fijese, que... increible, ella, ha llegado a vieja, y ella tiene como un resentimiento con
mi abuelita, la mama de ella, como yo he sido la primera nieta de mi abuelita, entonces, mi
abuelita volc6 todo su amor conmigo, y ha sido como que ella, mi tia esta, era la pequefia
de mi abuelita, como que ella sinti, ha sentido siempre celos conmigo.

F: ¢ Casi son de la misma edad?

Al: No, ella me lleva como diez afios mas, 10 0 12, no me recuerdo cuanto tiene. Ella tiene
mas edad que mi. Pero si, siempre yo he notado eso, por celos, vea, ella tiene celos porque,
porque su forma de ser para mi persona, siempre ha sido asi como... como... pesada.
Entonces como le digo, yo soy bien observatiba, y analizo las cosas.

F: Mjm.

Al: Entonces, cuando yo siento que las personas, no, en algo, eh, en sus palabras, yo las
analizo, ok. Hasta aqui, vea.

F: ¢Y con otros familiares tiene problemas?

Al: Fijese que con mis otras primas, porque son mis primas, como yo le hablo, pero ellas...
(suena musica) nunca me han dicho eso a mi, solo “hola, ani, como has estado?”, bien, y
les hablo, va. Y, ya me hablaron “qué tal mi tia, ;como esta? Mire, cualquier dia vamos a

3 i,

llegar” “vaya, esta bien, aqui las espero” porque de ... (inaudible)... realmente yo soy la que
las ubico, a que vengan aqui a al casa, entonces yo he analizado, que porque ella vive alla
en Versalles, carretera a quezaltepeque les cuesta venir acd, yo pongo ese punto, vea,
entonces yo entiendo eso, tienen que agarrar dos buses, vea, yo... soy tranquila en ese
aspecto, pero mi tia, que viene de soyapango, ella siempre, para venir aqui, a que yo le
diga, pone miles de pretextos, pero para ir donde mi prima de versalles, ahi ella corriendo
va, vea, por cualquier cosa, y ella se le ha metido en la cabeza, que dice que es mas lejos
venir aqui, en ciudad merlito, que ir a versalles.

F: Mjm

Al: Entonces digo yo, a saber cémo ella tiene su cerebro, porgue para mi versalles esta
mas lejos que venir aqui.

(F rie)
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Al: ¢Verdad? Como le digo yo, asi tomo yo, entonces, como le digo yo, he optado no
hablarle, por ejemplo, me contaron que mi tio, el esposo de ella.

F: Mjm

Al: Estaba un poquito delicado de salud, entonces digo yo, si ella no se interesa, por mi
mami, que es su hermana, vea, entonces yo, como le voy a (inaudible), igual. Igual. Digo
yo.

F: ¢Y hay algun familiar con el que usted sea méas cercano?

Al: Mire... tengo una prima, igual, pero como vive en versalles, si pero con ella me lleva
bien, porque le cuento mis problemas y ella siempre tiene un buen consejo para mi, y en
ese aspecto si me gusta, verdad, y cuando ella puede, porque tampoco, vea, no puedo
obligar, si me da, a veces, me ayuda, si, quisiera no agarrarselo, vea, porque,
definitivamente, bueno, pero esto, digo yo me ayuda para comprarle los pampers a ella,
vea, pero es la Unica.

F: Pero tal vez... bueno, no sé, qué actividades hara ella, pero si en todo caso, ella no
puede venir, pero al menos ya eso es un ayuda para usted.

Al: Si.

F: Y aunque, que, no, a veces quisiera agarrarselo, pero...

Al: Si, porque ella a veces cuando yo no le hablo, ella me habla.

F: Si... y eso, ya preocupacion o interés. ¢como describiria sus relaciones con los vecinos
0 miembros de la comunidad? (musica)

Al: Bueno, de los vecinos, (muasica) mi convivencia es de saludar, ‘buenos dias”, “buenas
tardes”, “adiés”, con quien tengo yo mas confianza es con la vecina de enfrente, me
entiende, con ella y con la mama de ella, de ahi, con las demas personas (hace un gesto
de negacion).

F: ¢ A qué se debe eso?

Al: Fijese que tengo exactamente 31 afios de vivir aqui, y yo he analizado como son las
personas, las personas a veces se quieren meter en la vida de uno, y ho me gusta a mi, a
la gente chismosa, yo le huyo, entonces, yo he visto, bueno, cuando mis hijos estaban
pequefios, este, se iban alla abajo, a ¢cémo le quiero decir? A jugar, y todavia vive la
persona aqui, me le rompid la pelota a mis hijos, con los vecinos que viven pegados aqui,
hoy ya no viven aqui, se fueron a los ee.uu; entonces yo via, veia mala intencién de parte
de esas personas, porque les agarraba la pelota a mis hijos y les metia cuchillo y las botaba,
¢me entiende? Y, bueno, la gente como que se, se aduefia de de las calles, ved, entonces

no podia bajar hasta alla abajo, sino hasta aca, entonces, habia una sefiora que, hay una
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gue ya se murid, este, esa sefiora, era viendo que yo venia de trabajar y me venia a poner
guejas de mis hijos, entonces, y asi vea, fueron tan, ;como le quiero decir?... tan... este,
la gente tan mala, que cuando, al papa de mis hijos un dia, el esposo le fue a poner queja,
y que mis hijos tenian 7 afios, imaginese, y digo yo como es la gente... de, de su mente...
sucia, verdad, porque en sucias de pensamientos malos para los nifios, que fueron tan
capaces de, de, de ponerle la queja a rafael, entonces, él, inmediatamente vino, y vino a
castigar a mis hijos, sin esperar ninguna explicacion solo porque el maitro le dio, le dijo eso,
vea. Vaya, entonces yo...

F: ¢ Sabe que le dijo?

Al: ;COmo?

F: ¢ Sabe qué le dijo?

Al: Si, le dijo de que ellos iban a molestar alla abajo, que molestaban a su hijo, que no sé
gué, y entonces yo les dije: “;por qué les pegaste, mejor les hubieras preguntado?” Verdad,
gracias a dios, que mis hijos, no es porque sean mis hijos pero, lo que ellos son, gracias a
dios, (ruido de automovil) no son iguales a los hijos de otras personas, ¢me entiende?
Entonces, yo viendo todas esas cosas...

F: Cuando dice eso, entiendo que los hijos de las otras personas se parecen a sus padres.
Al: Aja.

F: ¢ A eso se refiere?

Al: Mmm...

F: Es decir...

Al: Pues, mire, si... porque vi que ya grandes, si, en el aspecto de hombres, a mi me... me
caen mal los hombres que son chismosos, chambrosos, pior que una muijer.

F: Mjm.

Al:Y asi son ellos. Asi que he visto también que toda la gente pikis, como yo les digo.

F: Mjm.

Al: Todos ellos, esas personas son unos grandes bolos, drogadictos, yo veo, esas
personas se creen, pero ¢,De qué pues? ¢, De qué se creen? Ved, entonces, yo, yo, ho tengo
amigas, ni vecinas, mire ella, porque a mi cuando me preguntan, este “conoce a la persona
aqui... ;Es su amiga?”, “no, fijese que no es mi amiga, somos conocidas”, le digo

F: Esa palabra, cada vez usted la dice...

Al: ; Mmm?

F: Esa palabra...

Al: ;Si?
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F: Esa palabra, cada vez que usted la dice... la escucho que la dice con firmeza, pero que
tiene un gran peso para usted, diferencias entre los amigos, y los... conocidos.

Al: Asi es.

F: Asies...

Al: Porque los amigos van a estar en las buenas y en las malas, usted les cuenta una cosa,
y no lo van a ir a divulgar, los conocidos, no... ‘hola, ;qué tal, como esta? Buenos dias,
buenas tardes” hasta....

F: Pueden estar en las buenas, pero en las malas son los primeros que salen...

Al: No... y mire, defectos que yo he visto aqui, vea, usted comenta algo, y ya le ponen
colas y... y, patas, y ya no, vea, solo la gente, asi que no, y para tener esa clase de
amistades no, no, no, ¢me entiende?, mejor de lgjitos, y no de cerquitas, mejor calladitos,
se ven mas bonitos, verdad, le digo yo, yo asi decia siempre. (sigue sonando musica).

F: ¢Y ya ha tenido alguna dificultad con esas personas? Por lo que ha ... (inaudible).

Al: No, primero dios que no.

F: ¢ O ha escuchado comentarios?

Al: Mire, tal vez, me dijeron un dia, porque yo salia y la dejaba sola, pero nadie sabe el
porqué, verda, y como alla dijeron en la asociacion que todo lo que digan los vecinos, que
mejor les valga, mejor le resbale, porque solo el que vive con el paciente, asi como ellos,
sabe lo que significa, hay gente que le gusta criticar pero sin saber el origen de esas cosas,
vea. Un dia yo se lo dije a mi hijo, “mira hijito, yo ya no me voy a pelear con las personas,
pero te lo estoy contando a i, lo que dicen ciertas personas”y le dije hasta con nombres y
apellidos, porque la persona que me lo dijo asi con nombres, “y yo”— le dije yo — “por respeto
a usted, es al tnico que le voy a dar informacion, dénde ando, y con quién ando, y de ahi a
nadie mas, y no me interesa, y no me importa lo que diga a la gente” porque yo tengo eso,
le dije a mi hijo, que toda la gente que es chismosa, en ella misma recaen las cosas, le dije,
asi que a mi no me interesa, “si, pues, esta bien”— me dijo—‘tenés razén”, “tenés razén”,
me dijo. “vos” ... (inaudible)... “no te interesa lo que diga la gente, porque tenés derecho a
saberlo”, asi es que ahi puede ver usted. (sonrie).

F: Si, ¢Y que piensa del comentario sobre lo que las personas dijeron alrededor de...?

Al: De que la dejaba sola a ella, de que pobrecita, que a saber qué, que quizas estaba sin
comer... entonces, como le digo yo, hablan, sin saber, verdad.

F: Aungue, bueno, trayendo esto ahora, alguna manera usted le ha preocupado lo que
pueden decir otras personas pero en relacion cuando su madre es lo que lo dice.

Al: ;Como cual?
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F: En relacién a lo que su madre dice, que a veces contesta el teléfono, que a veces...

Al: Fijese que si, a mi me preocupa mas cuando ella contesta el teléfono, ahi si me
preocupa, porque tengo varias amigas, asi, que no saben, que saben que tiene la
enfermedad, pero que no saben las reacciones que da eso, entonces a veces ellas se creen,
ved, cuando mi mama les dice “fijese que no he comido, no he comido, aqui estoy, mire,
aguantando hambre, ella no esta desde la mafiana que se fue, desde la mafana que se fue
y aqui estoy aguantando hambre” ellas creen que de verdad realmente yo me he ido en la
mafiana y la he dejado aguantando hambre, me preocupa eso. Vaya.

F: ¢ No ha tenido problemas por eso?

Al: No, gracias al sefior, no. Porque lo que me ha dicho a mi la doctora es que desconecte
el teléfono, cuando yo salga, “Asi te evitas muchos problemas’.

F: Mjm

Al: Pero pienso en ella, va a estar desconectada de todo, yo, a veces me hace caso, ‘no
vaya a contestar, el teléfono, suene que suene, no conteste el teléfono, porque usted no
sabe las reacciones que tengan las personas, mire que como el pais esta hoy, que la gente
solo anda preguntando que si esta sola 0 esta acompafiada, y pueden venir aqui asaltar”,
‘no, no, no, por eso no lo contesto” y me hace caso, y a veces le digo yo a ella, también,
“su enfermedad es bien peligrosa” le digo, “;por qué?” Me dice asi vea, “porque se inventan
cosas que no son ciertas” — le digo yo —‘por ejemplo usté dice que no le doy de comer, y si
le doy de comer, lo que pasa que usted tiene panza de mdusico” (nifios haciendo
ruido)(inaudible) cuando yo, que yo le digo eso,

F: ¢ A qué se refiere con eso?

Al: Es que es un dicho que habia antes, ved, que la gente que uno, que uno pasaba
comiendo, que uno de cipote, pasaba, mi abuela era uno, “puchica, es que tienen panza de
musico... comer, y comer y comer, y comer”’ vea, y, Yy, Y, Yy, entonces a ella le digo yo...
(inaudible) recuerdos que tenia de mi abuelita, verdad, por eso le digo yo a ella, porque
tenés panza de mausico, y le da risa ella.

F: Bueno, pero ya que menciona a sus amigos, ¢coémo esté la relacion con sus amigos?
Después que, ehm, mejor dicho, desde que se ha convertido en cuidadora.

Al: Pues fijese que le voy a decir de que en ese aspecto, me ayuda en el aspecto que
salimos.

F: Si.

Al: Que voy a las casas de ellas, me siento diferente con ella, andamos de arriba para

abajo, en el tiempo que yo, que yo, pongo de limite, cuantas horas puedo andar con ella,
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entonces, bueno han sido amigas de muchos afios, de muchos afios, y ahi estamos,
siempre no es estamos comunicando por teléfono, me llaman: “mira, venite para la plaza,
venite para multiplaza, venite aqui estamos” vea, porque, me dicen ellas “vamos a tu casa’,
‘no, no, no, no, no, no... no”— les digo yo—"“yo no quiero estar encerrada aqui, €s mas, yo
siento el alivio de irme” entonces, realmente yo con ellas, la enfermedad de mi mami, no ha
afectado las amistades, al contrario, siento que ha habido més unién, ved, porque siempre
me preguntan por mi mama, por mi salud, como esta, ved, tengo dos amigos, que de
verdad, igual, son de muchos afios, de muchos afios, ellas me hablan de estado unidos,
para preguntarme cémo esta “;cémo esta... como esta tu mami?, aqui estamos orando por
ella, estamos orando por vos”, siempre, ved, tengo una amiga que vive en australia, y ella
dice que es bien dificil la, la comunicacion para aca, entonces me habla después de las
doce de la noche, se puede, se puede comunicar no sé qué horas eran, son alla, pero si,
cuando ella me llama, me siento pero le digo yo... como... agradecida, porque le digo, como
persona que esta lejos, pero esta pendiente de mi salud, esta pendiente de la salud de mi
madre, entonces yo siento de que la, cuando yo les dije que mi mami tenia esta
enfermedad, senti yo que, que el grupo mio de amigas, como que mas se han unido
conmigo, (gente hablando afuera de la casa), y me cuentan chistes, me cuentan de la vida
de ellas, de sus hijos, su esposo, su trabajo, entonces eso me gusta porque de verdad estoy
informada de la vida de ellas, e igual de la mia, ellas.. Vea. Entonces, siento yo que, que
han sido mas... hay mas union.

F: ¢ Y tampoco se siente aislada del mundo?

Al: ; Mmm?

F: Cuando esta con ellas, tampoco se siente aislada del mundo.

Al: No, siempre ellas estan pendiente de, de mi. (ladridos de perro).

F: ¢Y como? ¢ O qué representan para usted las relaciones que mantiene con los servicios
publicos o con otras instituciones? Por ejemplo, si no hay servicio publico, o, bueno, si no
hay servicio publico, ¢De salud? ¢De la para con usted?

Al: Pues, mire, fijese que yo voy, hoy, hoy, este, estoy yendo a la casa de la mujer de ahi
de santa tecla, de la alcaldia. Entonces, he sentido que me han tratado bien, bien ¢como le
quiero decir...? Este, de... de, de las pocas cosas que yo he ido a, a consultar, me han
tratado muy bien, excelente, entonces, este, ponen mucho interés en mi persona, porque
ahi me llaman que, para preguntarme cémo estoy, bueno, en el seguro que yo voy, lo Unico
que... ahi si, los doctores que también, igual, que yo voy, me atienden bien, lo Unico son la

falta de los medicamentos, vea, que a veces no tienen ellos, ahi. Pero de lo contrario, en
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si, para con mi persona, yo siento, que he ido, siempre me tratan con... bien, me tratan
bien, bien.

F: ¢Y con las otras instituciones, que al menos le dan una mano o le ayudan para
sobrellevar esta enfermedad?

Al: Por ejemplo, si, yo le agradezco a la asociacion, porque realmente, hoy en octubre, yo
voy a cumplir un afio de estar yendo, verdad, entonces no, yo estoy bien agradecida porque
yo en si, no sabia lo que era esta enfermedad, verdad, y empezaron a decirme lo que era,
lo que es un cuidador, vaya, yo tampoco no sabia lo que es un cuidador, entonces, este,
gué es tener un paciente con esta enfermedad, entonces, yo, la ando recomendando a
todas las personas que cuando voy en el bus, o que... voy en el bus, o estoy yo sola, y
empiezo yo a entablar platica vea, con algunas personas, y empezamos a platicar de la
vida, de dios, de las enfermedades, cuando ya ellas me dicen que tienen un familiar asi, yo
le digo: “mire, ¢y por qué no va a la Asociaciéon?”. Yo las invito: “mire, vaya, ahi le van
ayudar, ahi le van ayudar, mire, ahi se va a dar cuenta de que hay otros casos de, peores
de los que nosotros estamos teniendo, y va a ver que se va a sentir bien”. Asi, entonces yo,
como le digo yo, con la asociacion me siento bien agradecida.

F: ¢Y con las personas que van?

Al: ;: Mmm?

F: ¢Y con las personas que van?

Al: ;Alla a la asociacion?

F: Si... es decir los otros miembros.

Al: Fijese que si, yo veo, yo solo lo escucho, vaya, (F rie) de entablar asi, cuando vamos
a comer el cake, es que vamos, siempre ando buscando una sefiora que la sefiora es
enfermera que es cuidadora también, es una enfermera, y entonces, ella siempre me
pregunta, cuando yo le cuento de mi mama “;y como se siente usted?” Vea. Y entonces,
yo me siento bien, porque con todos ahi platicamos, y siempre todos se ponen a la

(PS¢

disposicion... “mire, cuando se sienta asi, hablenos por teléfono”, verdad, entonces “si
le dije yo—"gracias”, entonces siento yo que me llevo bien, vea (gente platicando afuera de
la casa), con los miembros de la asociacion.

F: ¢ Hay alguna incomodidad o algo con estas instituciones o estos servicios?

Al: No.

F: ¢No?

Al: No, no, no, porque... donde, bueno, antes donde llevaba a control a mi mama, era en

el San Rafael, asi es que igual, que...
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F: Bueno, la San Rafael, igual,

Al:

F: Pero ahi tuvo la queja...

Al: Si, si.

F: Principal,

Al: Pero, bien, me han tratado siempre... si, asi es...

F: ¢Y con respecto a sus fuentes de apoyo, Nifia Ani?

Al: ; Mmm?

F: Respecto a sus fuentes de apoyo, ¢De donde siente que vienen esas fuentes de apoyo
que a usted le ayudan, ya sea, econdmicamente, o socialmente, emocionalmente...?

Al: Mire, econébmicamente, yo de mi pension.

F: Si...

Al:Y mi hijo mayor que me ayuda.

F: Mjm.

Al:Y bendiciones que a veces me, me manda el sefior, por medio de mis amigas, vea, que
ellas tienen a él, ved, “que esto te sirva para algo”, vea.

F: (Inaudible)

Al: Este, (suena la televisidn), de ahi que, cosas de comida, igual, vea.

F: Mjm.

Al: Son ellas, las que tienen esos detalles conmigo, vea, yo no pido, sino que “mira te tengo
estas cositas para vos”, realmente yo digo, que el sefior me bendice.

F: ¢ Y cada vez que usted recibe estos detalles, usted que siente?

Al: Mire yo siempre recibo un detalle asi, siempre lo primeramente, que le doy gracias a
Dios.

F: Mjm.

Al: Porque él es el Unico que toca los corazones para que las personas me puedan a mi
bendecir, entonces yo lo que digo es “gracias”. Y si tengo un ejemplo, bastantes viveres,
vea, entonces lo que hago yo, es compartir, (suena la television), porque eso siempre me
ha gustado a mi, compatrtir, si Dios me manda tanto, digo yo, pero se me van arruinar, las
cosas por tenerlas aqui, entonces lo que hago mejor, es eso.

F: ¢ Qué representan para usted esos gestos de ayuda?

Al: ¢ De parte mia?

F: No, de los demas, para con usted.
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Al: Como siempre, para mi, son detalles, que ellas me dan a mi, pero yo siempre pongo
gue dios toco su corazon, porque yo siempre, le pido a dios que me bendiga, son, son mis
oraciones en la mafiana: “Sefior, que no me falte el elemento espiritual aqui” (se toca el
pecho, al lado del corazén), “ni el material en mi casa”. Y, gracias a dios, hasta esta fecha,
no me ha faltado, verdad, asi que yo, si, asi es como yo paso.

F: Bueno, ahorita hemos hablado sobre sus relaciones con sus familiares, con sus vecinos,
eh, con sus amigas, también sobre los servicios que recibe, cémo la han tratado, y como
usted percibe esos servicios para con usted. Hemos hablado que hay cosas... que si, son
favorables, pero también hay otras que son desfavorables; bueno, las favorables son que
mantiene sus relaciones con sus amigas, y éstas en vez de alejarse, han ido creciendo o
han fortalecido el lazo que tienen con usted, pero también, hay relaciones que... se han ido
deteriorando, o... son un poquito un problema, mas, que (suena un mueble que esta siendo
movido) (inaudible)... como la tia que tiene en soyapango... ;Como usted ve su vida social
ahorita?

Al: Pues, fijese que, este, yo la veo, si, la veo yo, quizds he conocido otras amigas, que de
verdad realmente, eh, este, me han impactado, porque realmente, yo las he conocido, y, y
nos hemos despedido, bueno, para la proxima semana, asi verdad...

F: ah.... (Rie).

Al: Pero alavez, me ha dado alegria en mi persona, porque cuando yo menos he pensado
me han hablado, nuevamente, antes de la semana, y siempre me dicen, “qué tenés tu que
me hace tener mas confianza contigo”, entonces, eso para mi persona, me saca como...
Una satisfaccién, porque yo, le digo yo, realmente, no es que yo sea religiosa, ni que yo
sea como fanatica, pero si, yo soy bien temerosa de dios, y como dicen, los fracaso hacen
pensarlo a uno tanto, le ayudan a uno para un futuro, entonces ahora, siempre que yo me
encuentro con una amiga, o asi que me la presentan, yo siempre se la pongo en las manos
de dios, y le digo yo: “sefior, haga usted el circulo de amistades que usted quiere que yo
tenga”, asi me mantengo yo, entonces, cuando esta persona me vuelve a llamar a mi, (ruido
de automdvil) yo lo primero que le digo, (inaudible), y “lo que hiciste” le digo yo. Yo me
siento bendecida en ese aspecto, porque solo le digo al sefior, cuando yo trabajaba no tenia
estas amigas.

F: Mjm.

A: Y, y yo, digo yo sefior, concédeme la gracia con las personas, porque de verdad,
realmente, a mi nunca faltar el respeto, jamés, verdad, a las personas, y nunca me ha

gustado tener amigas, de menos afios, no, que sean de mi misma edad, o mayores, eso
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desde que yo era jovencita, siemrpe siempre yo clasifiqué asi a, a, a,... mis amistades, en
los trabajos igual, les hablaba a todos, pero yo siempre me inclinaba a las personas que
eran mas mayor que mi, porque sentia yo, bueno, ella no andan loqueando, (ruido)
(inaudible).

F: ¢ A usted siempre le ha gustado la gente madura?

Al: Si, a mi, si. Porque no sé, tienen, quizas, como dice la biblia... sabiduria, voy aprender.
F: Y aparte, de estas personas que me ha mencionado, hay otras de las que no hayamos
hablado, pero que son una fuente de apoyo para usted?

Al: ;COmo?

F: Pues... aparte de sus familiares, o sus amigos, de la asociacion, de las instituciones
como...

Al: ;Tengo otras aparte de esa?

F: Aja.

Al: Si, fijese que tengo las hermanas de donde la iglesia, igual, yo las tomo asi, eh, este,
de otra iglesia que también. Entonces, si, esas personas igual, verdad, se han interesado
también en la enfermedad de mi mami que la conocen, verdad, y pues, ellas igual, sus
oraciones, y cuando ellas, igual, vea, el sefior, les toca su corazén, ahi vienen con las
bendiciones para aca, (ruido) asi es como yo me mantengo...

F: Si... bueno nifa ani, creo que esto seria todo por ahora. Muchas gracias como siempre
le digo, por abrirnos las puertas, ¢Hay algo que tal vez, alguna duda o algo que no haya
sido expresado y sea oportuno?

A: Mire, yo estoy bien agradecida que viene usted, porque cada vez que usted viene, es
como que yo estoy sacando algo de adentro para afuera, y eso hace que, que, esté yo
limpiando mi interior, entonces para mi estas charlas (suena musica) me favorecen en el
aspecto de personal, y a la vez como cuidadora, porque realmente, yo le puedo decir, ho
puedo engafar, también tengo defectos, pues, en ese aspecto, pues, como cuidadora, que
mi mama, eh, eh, me regafia, pero a la vez, cuando hablo con usted, se va usted y yo
analizo todas las preguntas que usted dijo, y tengo que cambiar, entonces, esto es para mi,
una ayuda bastante.

F: Qué bueno, qué bueno. (Sonido).

Al: ; Mmm?

F: Usted es bien reflexiva, y eso, créame, que le va ayudar un montén.

Al: Asi es que, le digo yo, que realmente uno es ignorante cuando no sabe las cosas.

F: por eso siempre ignoramos algo.
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Al: ;: Mmm?

F: Siempre ignoramos algo, no lo podemos conocer todo.

Al: Si.

F: El problema quizas no es desconocer las cosas, sino que cuando, las, ya sabemos, no
las queremos conocer.

Al: Mjm.

F: Pero no debe de ser eso. Bueno nifia ani, gracias.

Al: Bueno pues...
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Bitacora de dimensién entrevistada: Comunalidad.

Hora: 3:30 pm Fecha: 22 de septiembre de 2016. Lugar: Ciudad Merliot.
Entrevistador: Franklin Cornejo. Entrevistada: Cuidadora 1.

Observaciones:

e A. Muestra enojo ante la falta de apoyo por parte de sus familiares y otras personas a

quienes su madre ayudo, percibiendo la actitud de estos como desconsideracion.

e Reconoce cierta desmotivacion de su parte, cuando su madre da respuestas

insatisfactorias o reacciona de una manera en que se siente tensa, mal o molesta.

e Manifiesta cierta satisfaccion de la relacion cuando habla de que su madre tiene

estados de lucidez y que puede llegar a acercarse a la relacion que antes tenian.

Conclusiones:

e Las relaciones que establece con su grupo familiar, no parecen ser satisfactorias,
puesto que ella demanda cierta atencidén que sus parientes no estan dispuestos a
brindar.

e Hay una variacion en su animo en relacién a la tarea de cuidadora, puesto, que las
variadas formas de respuesta de su madre apuntan solo a la satisfaccion o la

desmotivacion hacia la manera en que ve la forma de desenvolverse.

246



Dimension entrevistada: cognitiva.

Hora: 3:37 pm Fecha: 3 de octubre de 2016. Lugar: Ciudad Merliot.
Entrevistador: Alex Vega. Entrevistada: Cuidadora 1.

Al: Bueno pues, estamos ahora 29 de oc, de oc, de septiembre con la Nifia Ani, y vamos
hacer la entrevista acerca del aspecto cognitivo, ch, este tema va a tratar de algunas ideas
gue se tienen cuando uno es cuidador de paciente con alzhéimer, en este caso es la mama
de, de Ani, quien padece la enfermedad, pues las preguntas van a ir relacionadas con
respecto a como ella se percibe como cuidadora o como la persona encarfada, de ,de de
todas sys atenciones, eh... la primera pregunta nina Ani, dice: ;Sobre qué piensa acerca
de usted, respecto a su papel de cuidador o usted como cuidadora? ¢ Qué piensa de usted
como cuidadora?

Al: Pues, yo como cuidador le voy a decir que yo como cuidadora lo descubri pues, el afio
pasado, porque no sabia cuales eran, eran, las, las etapas de la... perdén, en si ser
cuidador de una persona con alzhéimer.

Al: Aja...

Al: Entonces yo, el tiempo que habia pasado el afio pasado yo, sentia que ella no decia 'y
me preguntaba un montén de cosas, por lo mismo y lo mismo, pero yo no sabia en si que
eso era lo de la enfermedad, yo como cuidador...

Al: Mjm.

Al: Este, me aburria, pues, ¢ Verdad? Honestamente hasta que pues si, ya va a ser un afio
gue descubri a la Asociacion. Porque yo ya estaba tirando la toalla con ella.

Al: Aja...

Al: Porgue yo varias semanas que ella se hacia pipi y esto fue lo que a mi ya, ya se me
desubicd. Ya estaba como que alterada de los nervios, ya no queria cuidarla a ella (Ruido),
y me sentia bien tediosa.

Al: Si (silencio). Cuando usted dice que ya conoce qué es ser cuidador ¢, Como lo ve usted?
¢, Lo ve como algo positivo? ¢ Lo ve como algo negativo? ¢COomo ve usted esas acciones
gue usted hace como cuidadora?

A1: Fijese que, a mi, como cuidadora, me hace mucha falta (inaudible) en el aspecto de ...

lo que es estar asi, mi lo que es un paciente con azlhéimer. Porque yo siento que, que, que
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todavia como que no tengo todos los elementos en si para darle a ella, lo que es en si ser
cuidador.

Al: Mjm... ¢ Usted siente que sus acciones ah... no son sufientes?

A1: Exacto. Este. Este, eh... cada sabado que voy alld a la Asociacion es algo que
(inaudible) ir cambiando como unos parametros de comportamientos que yo tengo para
conmigo. Como le digo, yo tengo un caracter bien fuerte, quiero que se hagan las cosas
Ccomo Yyo...

Al: Aja...

Al: Por la poca informacion, como le digo, que yo he tenido, tengo como cuidador.

Al: Mjm.. ¢Qué piensa respecto a su mama de que adolece la enfermedad de Alzheimer?
¢, Qué piensa respecto a eso?

Al: Pues, para mi, le digo que son preguntas que yo le hago a Dios, que porque le dio esta
enfermedad a mi madre.

Al: Aja...

Al: Por ser una persona que yo la percibo que es muy inteligente. En el aspecto de
matematicas, este, este, muestro para los numeros, ella es, pues, resolvia grandes
cantidades que yo no podia hacer. Todo pues. Yo siento que, para mi, ella era muy
inteligente... de que le gustaban los nimeros, se aprendia los niumeros de teléfono...

Al: ¢Usted me esta diciendo que esa inteligencia la ha perdido? ¢ Como siente usted esa
perdida?

Al: Porque fijese que yo ahora lo hablamos, le hacemos sumatoria, pero ya no es como
antes. Ya no es como antes, ¢Va? Me decia ella: “A ver quién suma mas rapido”. Yo le
ponia a ella como ocho, ocho nimeros maximo.

Al: Si.

A1:Y ella vaya, me ganaba a mi...

Al: Aja.

Al: Es que las hacia bien rapido.

Al: ¢ siempre ella fue bien lGcida en ese aspecto? Ahora que ella no tiene ya esa habilidad
¢, Qué piensa usted?

A1: Eh, eh... siento que por qué le vino a a dar esta enfermedad.

Al: De sus interpretaciones, que tal vez Dios pudo hacer tomado esa desicién que él sabe

gué razones seran.
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A1: Pues, fijese que para mi, como le digo, como que ella, estoy.... Realmente ella
trabajaba todos las tardes, pero desde que murié la patrona de ella que tenia muchisimos
afos de trabajar con ella, ella se sinti6 como frustrada, como que no habia tenido apoyo.
Al: Mjm.

Al: Que le brindaba la asociaciéon. A pesar de que las (inaudible) le dijeron que si
(inaudible).

Al: Aja

Al: Porque para mi, mejor no mas que decirles cosas. Mejor accién. Yo siento que si,
¢Vea? Ella...

Al: Ella todavia eso lo menciona.

A1: Si... y, y desde que le dijeron que ya no iba a poder ir a trabajar, senti que fueron todos
los aspcetos que ... eso i Vedad? Y luego que pero lo que le hicieron fue... como... lo, lo...
Al: ¢ Como lo fisico digamos en si?

Al: Eso cabal. Exactamente. Siento que yo para mi ¢Vea? Como persona desde cierto
punto que le atrofiaron el cerebro por el medicamento que le dieron a ella, porque no la
trataron como diabética, sino como epiléptica. Porque segun yo, le cuento a los doctrores
;vVead? Me dicen los doctores, que ahi fue una confusién del doctor que estaba en
emergencia en el hospital.

Al: Aja.

Al: Como yo le digo mi mama le dio, se le dio vuelta la cabeza, asi (inaudible), y el
estdbgmaso este aqui, se le inflamé. Dicen que sacar eso de la lengua, es de epilepsia.
(Ruido). Entonces por eso trataron a mi mama no como diabética, sino como epiléptica.
Al: ¢ Entonces usted piensa que también eso le afecto a ella?

Al: Le afect6 a ella.

Al: Eh, vamos a movernos a otra pregunta. Aqui vamos hablar acerca de la relfexién que
usted hace sobre su vidad, ¢Verdad? Vamos hablar un poco acerca del pasado, del
presente y del futruo. Quisiera saber si, si, su forma de verse ha cambiado desde que su
mama padece la enfermedad de Alzheimer. Como cuando uno se ve al espejo, siente que
su forma de ver ha cambiado.

A1: Eh, si... para mi. Eh, yo.. he cambiado.

Al: ¢ Como?

Al: En el aspecto de que yo ya no puedo salir como salia normalmente. Yo le decia a ella:

“Mire, voy a pagar los recibos” Me iba y si yo podia le llamaba a ella por teléfono y le decia
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“Mire, no voy a llegar a almorzar voy a llegar hasta mas tarde”. (Inaudible) Tengo que
limitarse...

Al: ¢ Y como la hace sentir esa limitacion?

Al: Pues, mire, me siento frustrada.

Al: oY aparte de frustrada, qué siente?

Al: Este, como a veces tristeza. Y de pensar que como (inaudible) a mi madre. Y que como
ella era antes de (inaudible).

Al: Vaya, pero si yo le pregunto a usted ¢(COomo era usted antes de que aparece la
enfermedad de su madre? ¢ Como se describiria a usted antes de la enfermedad?

Al: Antes de la enfermedad, una persona, persona con caracter fuerte qye me valia por mi
misma. Bien Independiente.

Al: Mjm

Al: Bien indepentiende. Ella con su trabajao, yo con mi trabajo. El dinero de ella, ella se lo
ganaba, yo me ganaba mi dinero. Y, y, y... 4Como le quiero decir...? (Ruido). Fue un, un,
un cambio completamente, el... estaba un poco ¢CAomo le quiero decir? Estaba distante en
el aspecto de hijo con ella ¢Verdad? Porque yo la sentia (inaudible) Le traigo lo que ella
necesita, pero no habia aquel gran acercamiento de hijo con madre. Este... de hija a madre.
Al: ¢ Cuando usted ese acercamiento... a qué se refiere? ;A conversar?

A1: Aja...

Al: ¢ O de dar un abrazo? ¢ A qué se refiere?

Al: A dar un abrazo.

Al: A dar un abrazo, ¢ A esta cerda o haciendo actividades juntas?

Al: Si.

Al: O sea, ¢Que era usted un poco mas aislada de ella? Si ahora le pido que se describa
cdmo es la Nifia Ani, ¢ Cdmo se describiria usted? Hoy. Hoy en el presente.

Al: En el presente he cambiado.

Al: ¢ Por qué ha cambiado? ¢ Cuales son esos cambios?

Al: El cambio ha sido porque me veo reflejada en la enfermedad, porque realmente, digo,
gue , soy una persona que mucho se preocupd, mucho se preocud, mucho le ayudo a la
familiar, ella, ¢ Verdad? Eso si. En el aspecto (inaudible). Siento que ella todo lo que hizo,
ahora como esta ella, no va a llegar a...

Al: Pero los cambios que ha habido en Ud. ¢ .cudles han sido?

Al: Yo pienso en el futuro mio.

Al: ¢ De qué forma?
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Al: Me veo de que tengo que cambiar yo, verdad. Este, le pido a Dios que no me vaya a
dar esa enfermedad, verdad, porque yo tengo dos hijos varones, siento que los varones
son méas cercanos con la mama. Entonces yo siento que en el futuro, que mis hijos van a
verme como un estorbo.

Al: O sea ¢Hay temor en el futuro respecto a la enfermedad de Alzheimer)

Al: (inaudible)

Al: Con respecto a la enfermedad. Dice que usted tiene un caracter fuerte y que antes era
mas aislada de su mama. ¢ Ha habido un cambio en eso?

Al: Si.

Al: ¢ Cémo ha sido?

A1: Hasta yo misma me ... hasta yo misma me admiro.

Al: ¢ Por qué?

Al: Antes yo no lloraba, ahora soy llorona.

Al: Pero el llanto aqui... o se a..

Al: Porque yo antes cuando tenia problemas, era fuerte como roca.

Al: Mjm

Al: Ni una lagrima se me salia, ¢tocan?

Al: Si, creo que si.

Al: Ni una lagrima se me salia.

Al: Mjm.

J?: Hola

Al: Hola.

¢?: Hola.

A1:Hola. Pase adelante...

(Ruido)

¢?: No, mas bien. (inaudible).

Al: (Inaudible).

¢?: Hola, buenas.

Al: Buenas tardes.

(Ruido)

Al: Pase adelante.

Al: Ya solo una pregunta nos queda, para que... Entonces si quiere me platica un poco mas
cOmo es eso de que ahora si yo ya puedo ¢A qué se refiere con eso?

Al: Que antes pasaban los problemas y yo me las apartaba de mi.
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Al: Si.

Al:Y yo los solucionaba yo sola.

Al: Aja.

Al: Sin demostrar a la gente que yo estaba, lo que me hubieran hecho, me impactaba.

Al: Si.

Al: Antes me preguntaban “;Coémo estas?” “Bien” Ahora ya no.

Al: Ahora si expresa lo que realmente siente.

Al: Ahora si.

Al: ¢ Eso ha sido un cambio significativo en su vida?

Al: Si.

Al: ¢ Por qué?

A1: Pienso que realmente, a veces, quizas cargo con esos pers...

Al: Aja...

Al: Que lo que hace uno es enfermease no interiormente. Entonces ante mis hijos, veas,
(inaudible), en este estado que tengo de 62 afos. Yo... (inaudible) enfermarme. Nunca han
visto llevarme de emergencia al hospital. O en la (inaudible). Gracias a Dios, (inaudible), he
estado siempre ahi, los doctores, la medicina, para ellos, asi, siempre independiente.
Entonces ellos conado voy, hoy, es el tiempo presente. Uo les digo que estoy enferma, y
no me creen.

Al: ¢ Como le afecta eso a usted?

A1: Fijese que yo en parte por haber sido asi... y como digo yo, que era roca (inadible)
como dice uno, como si siempre hecho. Entonces ahi es donde yo me veo que quizas si
hubiese sido llorona y nifiona (inaudible) (ruido). En parte, eso me hace sentir... (inaudible).
Al: Mjm.

(Ruido)

Al: Porque le digo yo, ella me puede (inaudible) y dicen que puede ser que yo esté haciendo
un show.

Al: Aja.

Al: Porque siempre (inaudible). Nunca yo les he pedido ayuda y todavia llevarme al médico,
llevarme al Seguro, no, yo sola. De todo hago yo sola, ni que alguno anda conmigo.

Al: ¢Y eso la hace sentir fuerte a usted? ¢ 0 la hace sentir un poco débil?

(Silencio)

Al: Asi como (Inaudible) (musica).Me hace sentirme fuerte, pero a la vez, en mi persona,

me hacer sentirme también que quizas, como...
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Al: ¢Balanceado?

Al: Balanceado.

Al: ¢ Usted quisiera como més cercania con sus hijos?

Al: Exacto.

Al: Para finalizar, quisiera saber cuél es su perspectiva respecto al futuro, ya sea usted,
cVerdad?, que quiere lograr en un par de afios o lo que es usted, quiere mantener ya sea
con usted, misma o con su familia ¢ Cual sera esa perspectiva en futuro?

Al: Pues, fijese que yo ahorita, viéndolo desde mi punto de vista, me veo aqui yo a mi
cuarto. Sola, porque realmente, no es lo que yo les digo a mis hijos: “Los ultimos dias de
mi vida, los quiero vivir en paz”. Hacer mi vida y lo que me guste... hacer lo que me gusta
(voces al fondo), ir a visitar a otros lados porgue eso es lo que me encanta. Ya pensar que
puedo lo que he pasado con mi mami, ayudarle a otras personas. Asi me veo en el...

Al: ¢ Asi se ve en el futuro?

Al: Si, asl.

Al: Con respecto a su mama ¢ Cémo ve el futuro? Esa relacién entre ustedes dos.

Al: Pues fijese que yo siento ahora (inaudible), (voces al fondo)

Al: ¢Aja?

A1: ;i Me entiende? Siempre que llego antes que yo la queria abrazar normal, ella... siempre
ponia los brazos asi como de... que estaba (inaudible).

Al: ¢ Eso era cuando usted tenia cuantos afios mas o menos?

Al: Quizas antes que le diera la enfermedad a ella.

Al: ¢ Ella nunca fue carifio o amorosa?

Al: (Inaudible)

Al: ¢ Ahora si usted siente que se puede acercar a ella y darle un abrazo?

Al:Le puedo dar un abrazo porque hasta ella se me quida viendo.

Al: Y ella a usted la ve como feliz o como...?

Al: Si, yo laveo feliz a ella. Por ejemplo como gue ya teniamos como una semana que no.
Un dia, de estos a la 1:00 de la mafiana, que estaba leyendo la Biblia, y entonces aqui
estaba en el comedor. Ahi, y entonces (tose) y le dije yo que “Ahhh... ;Verdad que se ha
hecho pipi...?” “No” — me dijo. Todavia yo... (inaudible) Respecto a la enfermedad.

Al: ¢Usted se altera un poco cuando eso sucede?

A1: Soy diabética. Como que la azucar se me sube. Le dije yo: “jQué barbaridadj jMire todo
lo que hizo!” Solo se me quedd viendo y me dijo: “Yo no fui. Fue la nifiera y me estas
i

metiendo a mi” (Inaudible). Dije yo: jDios mio! ¢ Qué estoy haciendo con ella?
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Al: ¢ Usted recapacitd y lo tomé con mas tranquilidad?

Al: (Inaudible)

Al: Pero usted en ese momento sinti6 culpa o algo.

Al: En si, en si, porque no habia cumplido lo que habia prometido. Yo le habia prometido
gue ya no le iba a gritar.

Al: ¢ Como calmarse un poco mas?

Al: Si.

Al: Bueno Nifia Ani. Vamos a terminar hasta aca. Gracias por su tiempo y por compartir sus
experiencias. Eh, con eltema, Si se da cuenta, con las entrevistas, augnue tengan un tema,
casi siempre se relaciona con lo mismo. Yo le agradezco mucho, y vamos a dejar aqui la

entrevista.
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Dimensién entrevistada: Conducta

Hora: 3:37 pm Fecha: 3 de octubre de 2016. Lugar: Ciudad Merliot.
Entrevistador: Franklin Cornejo. Entrevistada: Cuidadora 1.

F: Estamos en 3 de octubre del 2016 a las 3:47 pm... no, 3:37 pm. Edad, 62 afos, ¢ verdad?
Al: Si.

F: Bueno nifa ani, hoy vamos a hablar sobre.. Eh... la conducta en relacién a lo que son
los cuidados, con respecto a su familiar y con los cuidados personales que usted también
tiene, y también cuestiones de rutina y cosas asi, ¢,como esta usted de salud?

Al: Pues, mire, la semana pasada tuve una semana muy agitada, pero a la vez me senti
muy bien.

F: Mjm

Al: Porque realmente estuve tan ocupada en cosas de aqui y cosas fuera de casa, verdad,
entonces eso como que me ayudo en mi... eh, en mi, en mi persona,

F: Mjm.

Al: En el aspecto que no me senti aburrida, no me senti ¢,cémo le quiero decir? Con una
pequefia depresion, ni enojada, sino que me senti... (Ruido) (Inaudible).

F: Eso es bueno... de su conducta habitual, ; Me podria comentar cuales son las actividades
gue normalmente usted realiza durante el dia?

Al: Bueno, me levanto a las nueve, pongamosle las nueve en punto, nueve, a esa hora me
pongo a hora, y, luego, este, veo si ella ya se levanté, mi madre, y si no... no se ha
levantado, empiezo a ver, a poner el café, y mi rutina completa, vea, asi a lavar los platos
y cosas asi, todo lo que es del hogar, termino de desayunar, y asi, haciendo cosas asi, y
ya pienso qué es lo que voy a hacer el almuerzo, ya después, me pongo a preparar el
almuerzo, esa es mi rutina, hasta las doce, desde que me levanto hasta las doce, esa es
mi rutina. Me bafio, entonces, ya estoy tranquila, ya cuando ella se levanta porque no tiene
horario de levantarse, porque le gusta, no le gusta que yo le esté tocando la puerta porque
se enoja... por la dormidita, vea, entonces, lo que yo... espero hasta que ella abre la puerta
del dormitorio, y, ya ya le pregunto yo coémo amanecio, pero todo ese tiempo gque yo paso
asi, me ayud, me ayuda, para hacer todas las cosas que, que tengo que hacer.

F: ¢Y luego de las doce?

Al: Bueno, luego de las doce, vienen mis hijos, almuerzan, le sirvo el almuerzo, se van su

tipo una... una y cuarto, pongamosle, entonces, a esa hora después, ya si ella esta
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despierta, le pregunto yo si ya quiere almorzar, y si ella me dice que si, almorzamos juntas
las dos, y eso lo hacemos en un periodo de... de por ejemplo, de una y media a dos de la
tarde, estamos las dos, viendo las noticias y ahi platicamos las dos, luego de las dos de la
tarde, si, si puedo, descanso un ratito, y si no, pues me pongo a lavar, los trastes, del
almuerzo; cuando vengo a ver ya son cuatro y media, cuatro y cuarto, a veces salgo a
caminar, a veces no, pero, como tengo cosas de leer, entonces, me pongo a leer, yo,
verdad, bueno, hoy que estoy con lo de la computacion, me pongo a leer el folleto, y, y.. De
ahi, si me hablan por teléfono, me pongo a hablar por teléfono, y, y ,y se me va la tarde ahi,
cuando ya son, ya son las cinco y media, seis, ya veo qué le vamos a hacer a ella, y que
Gltimamente no quiere comer nada, solo pupusas, solo eso tiene en la mente, solo eso
guiere comer, dice que ya esta aburrida del pollo, de la carne, de todo, pero solo la pupusa
es la que no le aburre, y el café con pan.

F: Y el café con pan dulce.

Al: Mjm. Eso le fascina, de ahi, nada mas... mire, mire,  para qué voy a gastar el pisto que
no quiere comer? Entonces, le digo yo “todo lo siente salado, no hay ni un dia de dios que
no diga que no esta salado”y no estan saldas las cosas, vea, pero ella, su paladar lo siente
salado, entonces yo lo que he optado es solo darle cosas dulces, para que ella diga que
<<no, esto esta dulce>>. “;como esta” le digo yo. “esta rico”.

F: ¢Y luego de eso?

Al: Bueno, ya después que terminamos de cenar, me pongo a ver la televisién que es lo
gue me fascina a mi.

F: Mjm.

Al: Y estoy viendo ahi toda la programacion, las noticias, este, veo, eh, este, (Cémo le
puedo decir?, programas que me edifiguen a mi, verdad, y estamos ahi, y estamos viendo
las noticias, y qué, qué significa lo que estan hablando ahi, le explico a ella qué significa, y
asi se pasa el tiempo hasta que llegamos las 9 de la noche.

F: ¢Y hay alguna actividad que practiquen mas que otra? Generalmente.

Al: ;Yo?

F: Si.

Al: Mmm.... Mire, (mm) en ese lapso no, porque solo lo que paso ahi es viendo television,
solamente, de ahi a las nueve que me levanto que me voy a lavar los trastes, verdad, y, y
termino de lavar los trates y después, me vuelvo a venir a ver la television, porque estoy
viendo una novela que me gusta, verdad, entonces esa novela dura una hora completa y

ahi estoy, después de eso, veo el noticiero, el noticiero univision, a las once termina, y
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luego, ahi estoy, sigo viendo televisién o no, y si yo digo no, la apago, y después me pongo
a leer la biblia, ya leer la biblia, me hace... el tiempo se me hace... a veces me acuesto a
las dos de la mafiana leyendo la biblia, leyendo porque de primero oro, y después leo la
biblia, entonces, no sé cuando estoy leyendo los libros de la biblia y me gusta lo que estoy
leyendo, bueno sigo, sigo los capitulos, y cuando vengo a ver, dos y cuarto, dos y diez,a
esa hora me acuesto, vea. Y si ella ya esta dormida y sale, pues ella me acompafia ahi, “ya
se va acostar, sefiora”, me dice. “todavia no™— le digo yo — ‘pero ya me voy a ir acostar
porque...”. Entonces hasta que ella ve que me voy acostar, se acuesta ella también. Esa
es mi rutina.

F: ¢Y las actividades que realiza con ella, cuales son?

A: Fijese que a veces en las tardes pintamos, pero a ella le aburre; hoy le esta aburriendo,
y ella no quiere hacer nada, nada... porque desde la semana pasada la estoy viendo, que
dice que no pu... que no tiene fuerzas en las manos, que estar parado mucho le duelen las
rodillas, que se cansa, porque hoy no quiere hacer nada, nada, nadan, nada. Solo pasa, ha
pasado solo acostado, eso quiere, pero, yo a veces le digo, que por eso en la noche esta
diciendo que le duelen las rodillas, porque le digo yo que ella no hace ningun ejercicio,
ningun ejercicio hace ella, entonces “ah, si me duele y como a vos no te duele”, me dice.
Entonces ya, para no estar discutiendo con ella en ese aspecto, ya no le digo nada. Esa es
mi actividad con ella.

F: Aunque también se puede incluir ver television.

Al: Si..

F: ¢Si?

Al: Si, la pongo a ver televison, pero...

F: Pero ella... (inaudible).

Al: Fijese que ahorita se la apagué, vea, porgue me dijo que se iba ir acostar, entonces le
dije yo: “; Va querer ver television?”, “no” — me dijo—“otro rato”.

F: ¢Cuales son los cuidados y atenciones... cotidianas que usted le proporciona a su
familiar?

Al: Fijese, que... mire, en el aspecto, en el aseo personal de ella, pero fijese que hay dias
en que ella no se quiere bafar, entonces la doctora, con, la doctora me dijo a mi, que yo la
tengo que obligar ella, pero si ella yo la obligo a bafiarse, es de estar peleando.

F: Si...
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Al: Es de estar peleando con ella, y me saca, “como no sos la que te duele a vos, como no
sos la que tenés frio”, “no me comprendés que yo ya no tengo pellejito, que la piel mia se
va deteriorando, va y no me siento bien para que me banes”.

F: ¢ El famoso catarro?

Al: Cabal. Y entonces, ay ta. Entonces, antes, le digo yo, me sentia... nos peléabamos, va
de peliar, y peliar con ella, bueno, cabal como dijeron aquél dia en el simposio, ¢quienes
ganan? Ellos ganan siempre, porque uno se aburre estarle diciendo: “Barfiese”, “Bafiese”.
Entonces, va, lo que he optado es “;Se va a bafar?”, “No”, “;Por qué?”, “Es que tengo
catarro”, “; De verdad?”, entonces yo cada vez, ya no decirle nada, y, y, Yy, Y yo ya no peleo
con ella, verdad, asi es que... asi, asi es, la bafo cuando ella me dice, “Mire, ;Se va a
banar?” “Si”, entonces ahi aprovecho, de ahi, tiene sus toallas himedas que se las paso,
porque yo antes, se las hacia, todo yo le hacia, pero la doctora cuando la vio un dia, me
dijo: “Mira, ella se puede valer por si sola, pero la tenés tan anifiada, tan consentida, que
por favor si ella puede hacer las cosas, dejala, que ella las haga”, entonces yo lo que hago
es: “Mire, aqui estan las toallitas, como no se quiere bafiar entonces usted limpiese, aqui
esta el pamper, cAmbieselo, aqui estan las toallitas también para que se seque, aqui esta
el chorro, y a veces como no me entiende, “no, no, no me quiero”... (inaudible) ... “No me
quiero”... (inaudible)... entonces yo... (inaudible)... y empieza, y como que no esta oyendo
bien, entonces igual, le grito, le digo que se cambie, va, “Mire, sy no se va a
cambiar?”™; Mire que no se va a cambiar? A pues no voy a servirle yo el almuerzo”, y
empiezo, verdad, a hablarle yo fuerte a ella, “No me grités” me dice, “es que no oye, pues,
va de estarle repitiendo” le digo, hasta ahi, entonces ella como todavia puede, y mire que
le voy a decir, que yo me he quedado sorprendida, le conté el lunes pasado hace ocho dias
se hizo pupu, para amanecer martes, va, de ahi no se ha vuelto a hacer pupu en la noche,
bien sabe que tiene que ir al bafio, yo le digo, me alegro por eso, s6lo se ha hecho pipi,
porque hoy me dice: “No me des tanto comer mucho, porque quizas sobrecargo el
estdbmago y por eso me duele el estomago”, y entonces, “Vaya, ¢Y qué quiere comer?”
“Pupusas”, vaya yo le doy la pupusa, y si hago platano, platano come; pero, le digo, no se
ha hecho pupu toda la semana, y se ha levantado hacer pipi al bafio.

F: Mjm.

Al: Entonces, para mi es un gran logro porque entonces lo que yo le dije, la ultima vez fue
gue le dije yo, vea, como ella me vio que yo estaba llorando, vea, entonces le dije yo: “Es

29

que usté” — le dije yo — “Bueno, como yo soy la muchacha que la cuido, entonces, no” -- le

dije yo—“¢ vea que le vale?” — le dije yo. S6lo se me quedo viendo, y le dije yo: “Yo™—le dije
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yo—*“Yo ya me cansé, mire la hora que es, y fijese” — le dije yo — “Si yo no lo limpio, encima
del pupul va a pasar, se va a ser una gran lodacera, y se va a llenar”, “‘No"—le dije yo—
“Piense, mire... lo que hace” — le digo yo— “Dios la esta viendo desde el cielo” — le dije yo,
y le dije yo— “Si usted actta mal, dios la ve”. Sélo se me quedé viendo, (sonido producido
al mover un mueble) “Me querés decir que soy mentirosa” me dijo. “No” - le dije yo—*“Segun
lo que yo veo...si” le dije, verdad, (sonido de mueble arrastrado) asi es que, ahi estamos,
(sonido de mueble continta) que no se ha hecho pupu en toda la semana, y yo, me alegro
mucho, me alegro mucho porque veo yo que si puede, pues...

F: Si, y tampoco se altera usted ya.

Al: ; Mmm?

F: Tampoco se altera usted ya.

Al: No, tampoco, es que mire, yo voy (inaudible), ya asi, cabal, de que de verdad, si ella de
verdad me dice que no se quiere bafiar, yo no le digo que por qué no se quiere bafiar, por
ejemplo hoy le dije yo: “Mire” — le dije yo—"No se va a bafiar ahora, mire toda la semana
pasada no se band”, “No” — me dijo — “No me quiero bafar, yo le voy a decir cuando me
quiera banar”, “Vaya, esta bien... aqui estan las toallas” — le dije — “Limpiese”. Eso hice.

F: Ahora, hablemos sobre los cuidados que usted tiene.

Al: Vaya.. Yo..

F: Siendo cuidadora, perdén, siendo cuidadora principal, podria explicar cdmo se siente en
relacion a su actividad a diario.

Al: Fijese que yo, a veces quisiera tempranito salir.

F: ¢ Mjm?

Al: Vaya, me levanto, yo me bafio, y me cambio y me quisiera salir temprano de aqui de la
casa, y regresar hasta tarde por la tarde, porque de verdad, digo yo que a veces, estar tanto
tiempo aqui, me, como que me, me hace sentirme como que yo estuviera presa, verdad,
entonces veo yo el tiempo que ella pasa dormida, porque toda la mafiana es la que pasa
ella dormida, entonces digo yo mejor me voy a ir, y a veces lo hago, y regreso mas o menos,
tipo 10:30, dandole tiempo a que ella ya esta levantada digo yo, tipo 11:00, y entonces,
regreso, y... lo que hago siempre, vea, preparar el almuerzo, y en la tarde igual, quisiera
gue a veces ella se acostara a dormir, y yo irme, pero a veces no puedo, y lo que,
(inaudible), yo me quisiera, ¢como le digo? Involucrar mas en hacer cosas para que mi
mente ya no esté pensando tantas cosas, y lo que yo estoy viendo es que también a mi se

me estan olvidando las cosas...(silencio), y digo yo: ¢sera falta de oxigenacion de pasar
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solo encerrada aqui, o falta de que no pongo en préactica, ¢como le quisiera decir? Pensar,
pensar yo pues, como lo hacia antes que estaba trabajando, que tenia muchas actividades.
F: ¢ Qué hace usted para prevenir el cansancio fisico y mental?

Al: Fijese que yo le voy a decir de que quizas ahi, ahorita estoy descuidada porque,
verdad, realmente, no estoy, mi hijo me ha comprado unas vitaminas, pero le digo, no me
quiero, no me las quiero tomar casi todos los dias, vea, porque lo que hacen esas es abrirme
mas el apetito, entonces, digo yo, no quiero, hacerme mas gorda, porque digo yo que eso
me va a repercutir en mi salud, pero realmente, yo... me preocupo, en el aspecto ese, que
tengo ya varios dias y se me olvida, no puedo retener ahora a veces numeros de teléfono
como hacia antes.

F: Mjm.

Al: No sé si se debe a que estoy mucho con ella y lo absorbo, no sé, pero si, me preocupa.
F: ¢ No ha ido a consultar por eso?

Al: Fijese que lo consulté con la doctora que me ve, pero, yo le pedi que me diera medicina,
pero ella me dijo que solo me podia dar... “Vaya, para que vos te relajés” una pastilla de,
de, de como que fuera para dormir, un ejemplo, entonces dije yo, “Bueno, esas pastillas, lo
que van hacer, es que yo voy a ser bien... me voy habituar, vea, a tomar esa pastilla, y si
no es con esa pastilla no arranco, entonces, yo le dije a ella: “No, mejor no, me puede hacer
un habito esa pastilla’, “Si” —me dijo—"Porque estas pastillas lo que te van hacer es eso” —
me dijo—"“De que te van a poner, yo te voy a poner a dormir”— me dijo—“Quizas necesitas
un relax, a dormir, pero...” --me dijo—"Este, a veces” — me dijo — “En los organismos de
las personas, si les agarra un habito, vaya, hoy te la tomas, mafana no te la tomas, todavia
tenés el efecto de la pastilla, hoy, pero si a los tres dias no te la tomas, te vas a sentir asi...
con un gran bajon” vea, entonces, mejor me mantengo asi, como estoy, pero no
tomandome la pastilla.

F: ¢ Hay actividades que a usted le gustaria hacer o no puede hacer, pero por su tarea de
cuidadora no puede?

Al: Si, eso si hay. Quisiera hacer, ¢ Como le quiero decir? Por ejemplo, lo que quiero hoy
es ir a nadar.

F: Mjm...

Al: Eso es lo que quiero, ir a nadas... vy, y, por cuidarla a ella no puedo ir, 0 a veces, este,
por ejemplo me invitan, a... ¢Como le quiero decir? Ir a caminar, asi lejos de aqui de san
salvador, pero no puedo, porque, cuido a mi mama, entonces a veces eso, me hace sentir

como, como que realmente son obstaculos, mm... a veces me enojo por eso, porque
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realmente yo, a veces pienso, que todas, que realmente, todas las personas que mi mami
le ayudd cuando ella estaba bien, y que estas personas, estan bien, pues si, con las ayudas
de mi mami, eh, no la vienen a ver, y eso a veces me hace sentirme como digo yo: “Plchica,
mi mami como fue con ellas, y ahora ellas, nunca tienen tiempo” entonces eso me hace
sentirme a veces como molesta.

F: Como molesta...

(Silencio)

F: ¢ Como usted reacciona ante los cambios de humor que ella tiene?

Al: Pues fijese que, am... me estan afectando, porque si ella esta enojada, yo también le
salgo més peor. Porque de verdad, realmente, yo , siento que a veces ella actia como
que...

F: ¢ Como que adrede lo hace...?

Al: Aja, exacto, exacto, y como le digo yo, lo hace como que de verdad yo tengo una gran
obligacion.

F: ¢ Mjm?

Al:Y yo undiaoique dijo: “ve, siella me lo tiene que hacer, porque ella es mi hija” entonces
eso0 a veces me hace sentir, que como que ella, se hace, verdad, ¢usted me entiende?

F: Entiendo.

Al: A Pues, digo yo, si la reaccion de ella es asi, si dice eso, entonces, ella esta cuerda, yo
la hago enferma, digo yo a veces... porque de verdad.

F: Pero... bueno, Alguna vez ella fue asi cuando no estaba enferma?

Al: No, nunca.

F: Porgue recuerde que uno de los problemas que esta enfermedad genera es cambios en
la personalidad, y eso, pues... ya son actitudes, ya son... ya es humor, las, cambian ya por
decirlo asi, la reaccidon emocional ante las situaciones...

Al: No, es que ella antes, cuando ella estaba licida, este, ¢,como le quiero decir? Ella
siempre bien diferente...

F: ¢Si? Por eso le digo. Es decir... entre los cambios que produce esta enfermedad, son
los cambios de humor, o cambios en la personalidad, cosas que antes no hacia, ahora las
hace, o cosas que tal vez no reaccionaban asi, ahora reaccionan de un modo en que las
personas se quedan extrafiadas ¢ Y por qué hace eso? O, ¢ Por qué dice eso?

Al: Si, si, fijese que estdbamos platicando, ya le voy a decir, antenoche. Si, antenoche
estdbamos platicando, y estabamos viendo, una, una serie de... que estaban pasando ahi

de, de, de unas balletistas.
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F: Mjm.

Al: Y empezamos a platicar, y ella me dijo, ah, le dije yo: “Mire, las balletistas son pechitas,
no son gordas”, “Si”— me dijo ella—"Fijate que cuando yo trabajaba, yo llevaba a las nifias”
— me dijo — “A clases de ballet”, “Ah, de verdad, mire qué bien” — le dije yo. “Si”— me dijo—
“Fijate que me acuerdo de una sefiora, que se llama... se llama o se llamaba” — me dijo—
“No sé si ya se murié: Alcira Alonso” — me dijo. “Ah, si” -- le dije yo—*; Usted la conoci6?”
Le dije yo. “Si"— me dijo—"Ella era una, una gran sefiora” — me dijo—"Del ballet”, me dijo.
“Si” — le dije yo —“Correcto”. “;Y ... y esta muerta?”, me dijo. “No” — le digo yo — “Todavia
esta viva”. “Ah, pues, si” -- me dijo ella —=“Yo iba”, me dijo. “Y mira—me dijo—“Todas las
nifias bien bonitas se veian, asi como se ven ahi”, me dijo. “Si” le digo. Entonces, yo todas
esas cosas se acuerda.

F: Si, es que es mas facil que se acuerden del pasado, que el...

Al: Que el presente.

F: Como lo que va comiendo en el cerebro, es ya lo mas reciente, y los recuerdos pasados,
si van quedando, pero son los que se van perdiendo...

Al: ;Poco a...?

F: Después, 0 poco a poco.

Al: Si porque yo me quedé bien impactada ese dia, va, dije yo, si se acuerda bastante del
pasado.

F: Es que eso no es como un cassette y que se borre completamente, sino que va por
partes... va por partes...

Al: Pero fijese que, me quedé bien admirada, bien admirada, porque me estuvo hablando
de muchas cosas que teniamos dias de no hablar, vea.

F: Si... Nifa Ani, ¢ Podria mencionar si usted ha notado algin cambio en su manera de ser,
desde que sabe que ella padece la enfermedad?

Al: Fijese que en, en, en, en, toda ella, en su aspecto de ella, si, fijese que yo he leido, lo
gue me trajo usted de las siete etapas, y como yo le decia la vez pasada que, del tiempo
que yo tengo de estarla cuidando a ella, yo no he visto...

F: Mjm.

Al: Cambios.

F: Mjm

Al: En las etapas que dicen ahi. Vaya, por ejemplo este, que le digo yo que a mi me
molesta, que se hace pupu ella, esta en la sexta etapa, (nifios jugando), pero ahi dice que

es porgue pierden la nocion del tiempo (ruido) y el espacio, vea, que no saben donde queda
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el bafio, vea; entonces esas reacciones yo las he visto y las he analizado, yo me pongo
analizar, me pongo a pensar a la vez... ¢Sera que tendra ella esta enfermedad, o no la
tendra? (ruido) ha sido siempre mi interrogante, porque de verdad que cuando ella est4,
para mi, vea, lucida, no parece, entonces yo, siempre yo, le digo yo a dios, (inaudible) ...
pero, una, una... de las, una de los, de las reacciones de esta enfermedad es que no les
gusta banarse.

F: Si.

Al: Entonces, ahi... es ahi donde yo voy...

F: Ella si manifiesta comportamientos de la enfermedad, pero, también es necesario que...
esto de la revision constante, para ver como es el proceso evolutivo de la enfermedad. Y
pues, también a veces depende de uno, no en relacién a la enfermedad, sino de... si de
verdad creen que la tiene, o esperar que en realidad no la tengan... tener como cierta
esperanza en que no la tengan. Porgue a ella ve que le se olvidan las cosas, a veces pierde
su nocioén en el tiempo y el espacio, a veces tiene comportamientos que no tenia antes, o
el humor parece haberle cambiado, pero también usted puede ver que, bueno detalles,
COmMo que no quiere bafarse, 0 que tiene problemas a la hora de alimentarse; entonces...

Al: Si... asi es vea...

F: (Inaudible).

Al: Si, porque como le digo yo, eso es lo que yo me pongo a pensar, que cuando vienen
mis amigas, por ejemplo, un dia de estos vinieron mis primas, me dicen: “pero, ani, es que
ella no parece que tuviera esa enfermedad”.

F: No, pero también es de conocer la enfermedad.

Al: Si... no....

F: Porgue a simple vista, si parece que no la tuvieran.

Al: Lo unico que ella, cuando trajeron los nifios, les preguntaba: “;Y este nifio de quién
es?”, “; Y este nifio de quién es?” “; Y la nifia de quién es?”... se lo repetia, y se lo repetia...
F: Ese es un factor.

Al: Mjm.

F: Pero, cuando mencionaba su manera de ser.. Me referia a la suya. Si usted ha notado
que ha tenido cambios...

Al: Ahh, si, fijese que yo he tenido, si, porque yo, es cierto que, mire, yo con ella tengo
esos cambios.

F: Mjm.

Al: Asi, ;como le quiero decir...? Bien, instantaneos,
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F: Mjm

Al: Que yo por ejemplo, me pongo asi, muy molesta, enojada.

F: ¢Si?

Al:Y lo que no era antes yo, con ella, verdad, no sé si es por, por la carga que tengo con
ella y porque no me suplantan, digo yo, y, porque eso si, lo he visto yo, y otra de las cosas
gue estoy viendo, es que se me olvidan asi, se me olvidan asi, la tengo, como dicen, la
tengo en la punta de la lengua, y a la hora, y no sé cémo, se llama la persona, la reaccion,
y €S0 me preocupa a mi, me preocupa bastante, ;verdad? Y lo que me dicen mis hijos es...
porque usted sabe a veces el qué diran de la persona, que la gente a veces, que yo la dejo
sola a ella, que bueno... pero hablando con mis hijos, yo le dije yo... a los Unicos que les
tengo que decir donde ando son a ustedes, entonces, vinieron ellos y me dijeron: “Cuando
te sintds vos asi, como aburrida, decile a ella, que vas a pagar los recibos, y te vas, ya
estando ahi en la plaza, vos te sentis diferente, ay te tomas un café o algo, que, que, que
se te olvide un rato mi abuela, porque quizas eso es, que te esta afectando, y si en la
mafana, tenés a alguien que te diga... que vayas a caminar, anda a caminar, porque
también eso puede ser, vaya, me dice, por ejemplo, si vos tenés ganas de dormir, segui
durmiendo” — me dijo—“Levantate a las 10:00 o a las 11:00, si vos no has hecho comida,
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llamanos y nos decis ‘miren, hoy no hice almuerzo™ yo me... ah, vamos a entender, pero
realmente yo, me da no sé qué, vea, decirles a ellos asi, que me levante tarde, tipo once,
vea.

F: Si.

Al: Y que no, y que les hable para decirles que no les he hecho almuerzo, siento que no
vea, no es correcto, para mi, como mama. Entonces, a veces digo, si realmente no me
guisiera levantar, este, me siento asi, a veces, me siento como, una pequefia tristeza, este,
a veces siento una...

Al: (Dirigiéndose a |) ¢ Qué quiere?

L (comentando al fondo): ¢ Qué quiere? ¢ Café?

Al: Ahi esta... que quiere café. Entonces, este, me siento asi, que a veces...

F: ¢ Tristeza?

Al: Si, me siento con tristeza, y después, pienso ¢ Por qué a mi? ¢Por qué a mi? Yo me
hago varias preguntas, ¢,Por qué tuvo que suceder esto?, y tipo de... yo, este, me he hecho
la pregunta este, si yo me siento que no he actuado correctamente con ella, de hijaa mama,
verdad, y por qué tuvo que suceder esto.

F: ¢ Usted lo toma como un castigo o algo asi?
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Al: Fijese que a veces yo lo siento, que quizas de verdad, y a veces no, quizas fueron las
complicaciones de hospital, lo que hicieron que mi mami pasara lo que tiene, ¢Por qué
pues? Hasta yo me pongo a pensar ella fue una excelente hija con mi abuelita, porque de
ejemplo a ejemplo, ella, de verdad me ha dado unos ejemplos que de verdad realmente
wow, como una hija muy respetuosa, honr6 a mi abuelita, en qué no le ayudaba a mi
abuelita, ella veia como hacia las cosas, pero todo lo que mi abuelita le pedia, ella se lo
daba. Entonces yo le digo, a veces, esas son mis preguntas, mis preguntas que me hago
yo.

F: ¢Y hallegado a unas respuestas?

Al: Fijese de que a veces, si he encontrado respuestas, pero a veces, digo yo, me he
guedado asi como con dudas.

F: (ruido) ¢ Y qué respuestas ha encontrado?

Al: Por ejemplo, un dia, asi me sentia mal, vea, y estaba haciendo, estaba como platicando
con dios, de repente sond el teléfono, y... y, vaya, era una amiga que me estaba llamando,
y me dice ella “estamos orando por tu mama, dice que no te preocupés, que él tiene la... la
Gltima palabra la tiene dios, y que no te sintas asi, que a su tiempo pasan estas cosas, v, Y,
y, ¥ vos en el futuro de estar cuidando a tu mami las bendiciones que te van a venir”, “Dios
mio” dije yo, yo estaba preguntando eso, cuando me cayé esa llamada, entonces yo dije:
bueno, dios, verdad, es quien me manda las respuestas, entonces, le digo yo, pense,
pienso, que de verdad, que es porque quizas tenia que darle la enfermedad a ella.

F: ¢ Lo ve como que hay un propésito en todo esto?

Al: Fijese que yo, siento que si, siento que si, porque realmente ella siempre pasoé
trabajando con, toda la vida, nos veiamos s6lo en las noches, y yo que estaba aburrida, y
cansada, casi no le ponia tiempo, entonces, digo yo, esto que ella tiene ha hecho que... el
sefior ha hecho una unién entre hija-mama.

F: ¢ Mjm? (silencio).

Al: ;Ved?

F: Si... (asintiendo).

Al: Como que... como que el Sefior me dice...

F: (inaudible)... ; Mama?

Al: No le dedicaste tiempo, aja, no le dedicaste tiempo cuando ella estaba ltcida, va, pues,
ahora tela pongo asi, para que sigas con ella. Eso es lo que me pongo a pensar.

F: Bueno, Nifia Ani, ¢Algo mas que quiera comentar? Esto seria todo por... bueno, lo que

vamos a hablar de la conducta, o de la... (inaudible) como se llevan, entre ustedes.
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Al: Ahorita esta hablando ella sola.
F: Si... bueno, muchas gracias.

Al: Vaya, pues. Estéa bien. (ruido).
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Bitacora de dimensién entrevistada: Conducta.

Hora: 3:37 pm Fecha: 3 de octubre de 2016. Lugar: Ciudad Merliot.
Entrevistador: Franklin Cornejo. Entrevistada: Cuidadora 1.

Observaciones:

A. Mostr6 mayor entusiasmo respecto al quiebre de su rutina, y sobretodo en
cuestiones religiosas, que a ella le benefician mucho. Anteriormente tenia un aspecto
rigido, en la mayoria de las ocasiones, esta vez, se mostraba tranquila.

e Muestra satisfaccion, cuando siente que puede tratar con su madre de una manera en

la que pareciera que no esta enferma.

e Manifesto signos de estrés cuando hablaba sobre la tarea de lo que es ser cuidadora,

tanto en lo rutinario, como responsabilidades que la tienen ya exhausta como el bafio.
e Es notorio que no hace ejercicio, y manifiesta no guardar una dieta responsable.

e Ultimamente, ha tenido cambios en su lenguaje. La expresion es pausada y a veces

olvida las palabras.

Conclusiones:

Es una persona que necesita el ejercicio, y mantener una dieta mas saludable, baja en
azlcares, de forma que pudiese ayudarle esto a mejorar su salud mental, ya que por pasar
mucho tiempo encerrada y sin una actividad motivante, esto le genera aburrimiento, e
incluso, depresion.
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Dimensién entrevistada: Afectividad.

Hora: 4:18 pm fecha: 3 de octubre de 2016. Lugar: ciudad merliot.
Entrevistador: Franklin Cornejo. Entrevistada: cuidadora 1.

F. Estamos siempre 3 de octubre y, de... 2016, a las 4:18 pm. Lugar, ciudad merliot, 62
afios, ¢, verdad? Bueno, nifia ani, ¢ podria describir... como se siente actualmente?

Al: Actualmente, me siento, mire, me siento, este... (silencio) mire que es una palabra le
quiero decir, pero no sé, no puedo expresarsela... ;Como le quiero decir? Me siento...
bueno...

F: O lo que siente, tal vez después se recuerda de la palabra.

Al: Bueno, fijese que... tengo, mire, me gusta estar siempre bien ocupada, vy, y, y, como le
decia que la semana pasada habia estado bien ocupada, eso como que me dio vitalidad
para mi, verdad, en el aspecto que estuve con mi mente, bien ocupada, verdad, y, vy, y ...
me dio como una energia, una energia positiva para mi persona, verdad, estar iyendo a
recibir las clases los dias viernes, siento que esta eso también me esta mucho ayudando,
mucho ayudando, porque realmente, estoy conociendo a otras personas; eh, ya me hice,
como se dice... de otras amigas, hemos hablado, eh, nos hemos presentado, cada quien,
ha dicho su, su ,su forma de vivir de ellas, y , lo... 4C6mo le quiero decir? Este, sus
problemas que ellas también tienen, y casualidad que yo les conté lo de mi mami, que de
verdad estaba ahi, porque de verdad realmente, a mi se me habia borrado el cassette, les
dije yo, realmente todo lo de la computacion, verdad.

F: ¢Si?

Al: Yo podia, pero por la enfermedad de mi madre se me borrd, y que estaba como, como
nuevamente aprendiendo, y que ella tenia alzheimer, y todas las cosas que pasé con ella,
bueno, y con mis hijos, que se casaron, y que tenia ese vacio, ese vacio que de verdad,
habia sentido con mi hijo mayor mas que con el chiquito (ruido de motocicleta), bueno, y
me caus0O, me sorprendié (ruido de automavil), bueno, que conoci a otra sefiora, que dice
gue ella tiene cinco varones, los cinco varones estan casados, ehm, que ella vivia ahi en la
santa teresa, y hoy se ha ido a vivir a tonacatepeque, porgue su mama se murio, y sélo
guedd su papd, entonces, este, conto ella, va, de que realmente, un gran cambio, de aqui
de ciudad merliot a tonacatepeque, un pueblito, verdad, y contd de sus hijos que estaban
casados, y qué me dijo: “No, nifia ani, usted de lo que se preocupa, a usted por lo menos

la llegan a ver y almuerzan con usted, y todo, y mis hijos”, y entonces, y, “Y mis hijos, me
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dice, todos son profesionales, ¢ Y sabe los minutos que me dedican a mi? Son diez minutos,
y llegan a mi casa, alla, ahora me ponen de pretexto que no pueden llegar, y llegan solo
diez minutos porque esté peligroso, solo entrada por salida ni me preguntan como esta,
nada” entonces, para mi, digo yo wow yo salgo en carrosa con mis hijos, de ahi conoci a
otra personas, otra sefiora, porque son de la misma edad, todas somos de la misma edad,
igual, vea que el esposo hace poco acaba de fallecer de cancer, y me dice que los propios
hijos de ellos, nunca jamas llevaron al esposo, al papa de ellos, a quimioterapia, cuando
ellos le decian: “Fijate hijo que mafana me toca llevar a tu papa a quimioterapia”, “Ah, de
verdad, busca un taxi porque yo no tengo tiempo para llevarlo y te vamos a dejar el dinero”,
igual, la hembra, verdad, y dice que ella le agradece a un joven un vecino, que ese joven
estaba ahi con su carro, listo; desde las seis de la mafiana, los pasaba a recoger, y se iba
con ellos al seguro, y se mantenia con ellos todo el dia en el seguro hasta fias seis de la
tarde que salian de ahi de las quimio, entonces, contando ella, que ni sus propios hijos lo
hacian como lo hizo este joven, y que ella no tiene como, ella pagarle a este joven lo que
ha hecho a su esposo.

F: ¢Y que de alguna manera, eso se podria decir que le ha aliviado un poco a usted?

Al: Si, fijese que si, entonces cuando ellas terminaron de contar, bueno, otro testimonio de
una de las compafiera, fue que, igual vea, me conté ella que tiene un hijo, que, el, el nifio
nacio desde chiquito, con, con problema motriz, y ella conté que cuando ella lo tuvo al bebé,
se lo sacaron con el férceps, aspi, fuerte de ahi, y que le dafaron el cerebro, entonces él
tiene no sé si la edad de mi hijo mayor, tiene, y me dijo: “todo lo que usted esta pasando
con su mama, yo ya lo pasé. Mi hijo es un vegetal, mi hijo, yo le hago todo, todo. El va a
morir en poder mio”y como le digo, todos los testimonios, yo me quedé wow, yo me quedé
sorprendida, ha sido como para mi, para mi persona, algo que realmente, realmente “sefior,
tl me pone a esta gente para que yo vea de que yo lo que tengo con mi mami no es nada
pues”. Es quizas la décima parte de lo que las personas (inaudible), y de apariencia las
personas se ve que son felices, entonces, este, bueno, hay este, se puede involucrar uno,
en otras actividades, vea, entonces también, yo también he pensado que quiero, aparte de
lo que, involucrarme en otras actividades.

F: Le saldria de mucha utilidad.

Al: ; Mmm?

F: Le serviria de mucha utilidad.

Al: Si, bastante... bastante.

F: Podria comentar qué tipo de sentimientos experimenta mas en relacién con su mama.
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Al: Fijese que los sentimientos son de que me dan ganas de llorar cuando la veo a ella, un
sentimiento de a veces de tristeza, y a veces de frustracion, porque realmente quisiera tener
mucho dinero, quizés a ella llevarla, quizas donde un especialista, para que me le dijeran
realmente... si 4 Cuanto tiempo tiene ella para... que le queda a ella de vida? Porque para
mi, es una incertidumbre, que yo digo... dios mio, ella se acuesta bien, y no sé si mafiana
va amanecer ella muerta, entonces, tal vez yo como hija, digo yo, vea, a veces, que estoy
preparada, pero en si a veces no, a veces yo mas que todo, cuando ella se hace pupu, y
yo me enojo, pero a la vez, yo después reacciono, y, digo Dios mio, si no me tuviera a mi
¢, Qué fuera de mi mama?, vea. Y tampoco digo le digo yo, no quiero, (ruido de automavil),
gue la lleven a un asilo.

F: No, y es una pregunta muy bien planteada.

Al: Porque realmente, ya tuve, ya me dijeron dos veces, que mejor, lo mejor es ingresarla...
F: ¢ Mjm?

Al:Y hasta me pelié con ellas, no me importa, lo que sea, pero yo voy a continuar con esto.
F: ¢ Qué sentimientos tiene acerca de su familiar?

Al: Que son unos bien aprovechados.

F: No, usted.

Al: Si, ¢yo de mi familia?

F: No, no... ja cerca de su familiar? De su mama.

Al: Ah, de mi mami.

F: Aja.

Al: Fijese que yo como hija, digo yo, que mi mama, tiene un corazén muy noble, muy noble,
gue ella, trabajo tanto.

F: ¢Si?

Al: Que para su vejez, no ahorr6 nada, porque ella fue una gran dadivosa, mm... este, ella
se quitaba el bocado... para darselo a la persona. Ella siempre le contaban algo, siempre
mi mama fue bien dada, en el aspecto que ella decia, “pobrecita, tenemos que ayudarle, no
sabemos qué gran necesidad tiene”.

F: ¢ Qué siente por ella?

Al: ;Yo?

F: Si.

Al: Mire, yo, como hija, a veces, yo hubiera querido que mi mama fuera, o hubiera sido
asi, que no vea, nunca, va, porque realmente, digo yo a ella como la ven a ella, asi, y yo a

veces les pido de favor, que vengan ayudarme y nunca tienen tiempo.
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(Silencio prolongado)

F: ¢ Cual es la manera que se siente usted consigo misma?

Al: ;COmo?

F: La manera en que se siente usted consigo misma... ;,COmo la describiria?

Al: ¢ Actualmente, con ella?

F: no, con usted. Es decir, con su persona, como ani ¢,cdémo se siente o... (inaudible?

Al: Pues mire, yo me siento un poco descuidada (suena un silbido de afuera de la casa).
En el aspecto que antes iba, y, hoy no las hago, este, ,Como le quiero decir? Me siento,
¢,Como le digo yo? (suena silbido de afuera de la casa) a veces... tengo esos bajones.
(sigue el silbido).

F: ¢ De estados de animo?

Al: Aja, correcto. Y a veces, quisiera, (silbido) yo, hacer un viaje largo, yo sola, o con otra
amiga, pero, asi, de, de, en el aspecto de olvidarme completamente... de ella, en el aspecto
de esos dos dias, vea... (inaudible) ... que fuera diferente, verdad, y si, yo siento que, que
mi caracter ha cambiado.

F: Las emociones que experimenta mas ¢ Cuales serian?

Al: Fijese que... eso es para mi, son esos... mire, lo que me hace cambiar rapidito, a veces
lo que hace ella.

F: Si.

Al: Este, por ejemplo, que se hace pipi, que se hace pupu, que por ejemplo, ahorita,
actualmente me esta llamando para que le dé café, y hace poco le acabo de dar café.

F: Si, y eso le irrita.

Al: Si, e... e... entonces yo siento, pues, y... luego, otra cosa, que no me puede ver
acostada asi un ratito en la tarde, porque solo, a veces la cabeza en la cama, cuando yo
puedo, y si no aqui, cuando, “Ani, Ani” entonces, eso yo siento que rapidito como que se
me crispan los nervios.

F: ¢ Pero se desespera, se enoja?

Al: Yo me enojo, y le voy a decir a ella, va: “Mire, mami” — le digo yo — “Cuando usted esta
dormida, ¢Usted oye que le estoy tocando la puerta a usted? ;O me oye que le estoy
diciendo Nifia Noy, Nifa Noy, quiere esto?” “No, no” me dice ella. “entonces, por favor,

VTS

déjeme un ratito descansar” “déjeme un momentito descansar” “por favor... no me moleste,
porque eso me crispa los nervios”.
F: Pero a pesar, de esos enojos 0 a veces esa desesperacion o esa irritacion ¢qué

sentimientos le guarda a su mama?
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Al: Mire, le guardo, como madre, mucho respeto, pero este, eh, a veces me pongo a pensar
yo que por ser tan buena ella, con todas las personas, ahora, todas ellas le han dado la
espalda.

F: Pero eso es tiene que ver con las personas. Pero,

Al: Pero yo, cuando me le quedo viendo a ellas (ruido de automdéviles)

F: ¢Si?

Al: Si mi mama hubiera sido diferente, si no hubiera sido como, como, como ella fue...
(ruido de automavil) (inaudible).

F: ¢ (Inaudible) hubiera sentido un porque... un poco de célera hacia ella?

Al: Si, porque (silbido), a veces, si, digo yo, (habla alguien afuera de la casa y a la vez se
escucha un silbido), verdad, ella tuvo muchas oportunidades, pero el amor de hija para
madre, nunca quiso salirse del pais, y a veces eso me guarda a mi que digo yo: puchica si
ella le hubiera dicho a mi madrina que si en otra condicidn estuviéramos, pero siempre ella,
el amor de hija para mi abuelita, como le digo yo, fue algo que de verdad yo decia “no, como
puedo dejar a mi mama”, es un amor, decia yo, es un amor... bien, jcomo le quiero decir?
Apegada a ella. A veces eso, cuando yo me lo recuerdo, se me viene en mente y la veo asi.
Entonces, yo eso es lo que yo pienso...

F: ¢ Y ha cambiado algunos sentimientos que usted le tenia a ella a los que tiene ahora?
Al: Si, porque como le digo yo, no le puedo decir que me da lastima, ni que no, vea, porque
realmente, este, es mi madre, vea, entonces yo lo siento que, que las cosas, es como una
obligacion de hija para ella, como, para honrarla a ella, honrarla a ella, a pesar de todo lo
gue me hace, pues.

F: ¢Y antes?

Al: Pues, fijese que antes, como ella se valia por si sola.

F: ¢Si?

Al: Como yo le decia la vez pasada, (inaudible) amigas, vea, yo salia, a cada rato y le decia
yo “Ya vengo”, y, tranquila, pues, ella se quedaba asi, y me decia: “Puesi, andate, te lo
merecés porque vos mucho trabajas” (inaudible) pero, ahora, ha cambiado.

F: ¢y usted como expresa sus sentimientos?

Al: fijese que yo con ella, si no... ;como le quiero decir? No la abrazo.

F: ¢mjm?

Al: sélo le digo que la amo, porgue no le digo que la quiero, porque no es lo correcto, sino
gue yo le digo ‘te amo”. Y ella me dice “igual” — me dice., porque, como le conté la vez

pasada, que ella siempre no sé, que ella siempre ha sido asi, este, los abrazos ella como
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gue los rechaza, entonces, a veces, cuando yo la abrazo, solo que ella de verdad,
realmente, se deje, la abrazo, vea, la abrazo, y le digo yo ‘te amo, mami, te quiero mucho”—
le digo—‘portese bien, si a usted le grito es porque no oye, y lo otro, y no sé qué, (ruido de

R el

automovil) y lo otro es porque usted se queda ahi que no... (inaudible)” “si, yo sé” — me dice
— “ya no quiero mas... (inaudible)”. Pues, asi son mis sentimientos.

F: ¢Y de qué manera se desahoga emocionalmente, usted?

Al: Fijese que yo le voy a decir que, eh, me desahogo cuando yo estoy, este, orando yo
sola, en el tiempo que yo le digo yo a veces, que yo me tomo mi tiempo yo, que le digo que
hasta las dos de la mafiana llego leyendo la biblia, entonces en ese lapso, como que estoy
hablando asi como usted.

F: ¢Si?

Al: Platicando con él. “Mira” — le digo yo — “esto me pasa por favor quitamelo, mira”, vea.
Asi, es como yo me deshago y tengo una amiga, exclusiva, una amiga, exclusiva, que a
ella le cuento mis cosas, cuando yo le cuento a ella, ella siempre me esta diciendo: “No,
pensa asi, tal vez no te lo dijeron asi”, también, asi es como yo deshago mis
preocupaciones, pues, que a veces Yo... digo yo, me preocupo por tonteras.

F: Mjm. (nifios hablando).

Al: (nifilos hablando) que no tienen quizas, tanta importancia. Pero, yo, yo, digo yo, que si
también importan (nifios hablando),

F: No, y es que al momento, también, las cosas se ven, asi, grandes, ya después cuando
uno va comprendiendo, entiende que son pequefias.

Al: Si. (nifios hablando)

F: A veces, pero a veces son grandes, o pueden ser mayores, o pueden ser...

Al: Si, como le digo... cuando yo voy a la iglesia, y el hermano dice asi verdad, por ejemplo
ayer estaba oyendo yo la prédica de él, estaba diciendo él, dijo él: “Ustedes son unas viejas
aguadas y unos viejos aguados...” (A mi risa me da cuando él dice asi) “;Por qué?” — dijo
él— “Ustedes van a decir ‘;por qué?’y yo les voy a contestar ahora” — dijo por qué — “Porque
ustedes...” —dijo—"A todo el mundo, dizque amigas, entre comillas dizque, le cuentas todos
sus problemas.. ¢y qué pasa?” — dijo—“Ustedes le cuentan los problemas a los dizque
amigos, a los dizque amigas, a la nifiia piki, a la nifia puki, y... todo, vea, y, y, y, ¥, pero no
son amigas sinceras” — dijo —“Porque realmente ustedes les cuentan sus problemas
creyendo que ustedes desahogan, pero mas no tardan en saber ustedes de que esas otras
personas...” (suena el teléfono) “Ta bueno que le pase eso’...” (suena el teléfono) ¢vea?

Permitame.
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F: Si, si.
(Sigue sonando el teléfono dos veces, y contesta).
Al: Pues, estaba contando él eso, verdad, de que dijo que en lugar de contarle a dios, 0

L9 i

pedirle a veces a las hermanas, de que uno a veces “Ore por mi mama” “ore por mi papa’

4

7

‘o... ora por mi” en lugar de que uno no le ora a dios, directamente, “Todos sus problemas
cuéntenselos a él, no tengan tercera o cuarta persona, porque en un vecindario” — dice—
“Y ustedes creen que solo esa persona lo sabe” — dice — “No, lo... todas las personas ya lo
conocen, y si es posible toda la colonia, ‘miren, alla va la sefiora, miren, aquélla que...
jaaa... vieras todo lo que le pasa’ (inaudible) miren, no sean bobitas” — dijo—“No sean
bobitos” — dijo — “Cuéntenselos a Dios, no a sus amigos, dizque amigos, amigos no hay