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RESUMEN

La presente investigacidon tiene como objetivo conocer el proceso de la resiliencia
en los cuidadores informales de pacientes con Enfermedad Renal Croénica (ERC)
al igual que la capacidad de estos para crear estrategias encaminadas a superar
obstaculos, para lo cual se abordd la teoria ecoldgica de Bronfenbrenner y la
teoria del estrés de Lazarus y Folkman, al igual que se tuvo en cuenta los
postulados de la teoria de los sistemas para comprender las interacciones de los
cuidadores y los resultados de estas, lo que permitié vislumbrar el proceso de la
resiliencia en estos cuidadores como un proceso que se da gracias a las
interacciones de diferentes factores como lo son, las caracteristicas de individuo,
su ambiente y las caracteristicas de los ecosistemas a los que pertenece. De la
misma manera, se encontr0 que los cuidadores hacen uso del afrontamiento
activo lo que les permite crear estrategias para sobrellevar la situacion de cuidado,

siendo una de estas estrategias el manejo del tiempo.

Palabras clave: proceso de la resiliencia, cuidador informal, afrontamiento activo,

teoria ecologica.

ABSTRACT

This research aims to understand the process of resilience in informal caregivers of
patients with Chronic Kidney Disease (CKD) as well as their ability to create
strategies aimed at overcoming obstacles, for which the ecological theory of
Bronfenbrenner was approached and the Lazarus and Folkman stress theory, as
well as the postulates of the systems theory were taken into account to understand
the interactions of the caregivers and their results, which allowed to glimpse the
process of resilience in these caregivers as a process that occurs thanks to the
interactions of different factors such as, the characteristics of the individual, his

environment and the characteristics of the ecosystems to which he belongs. In the



same way, it was found that caregivers use active coping, which allows them to

create strategies to cope with the care situation, one of these strategies being time
management

Key words: resilience process, informal caregiver, active coping, ecological
theory.



INTRODUCCION

Esta investigacion busca comprender el proceso de la resiliencia en los cuidadores
informales de pacientes con Enfermedad Renal Cronica, para lo cual se abordan
diferentes teorias y conceptos que permiten tener un acercamiento al fenémeno
del cuidado, al igual que al proceso de la resiliencia, por lo que se aborda la
Enfermedad Renal Cronica, entendiendo que esta se encuentra relacionada con
una perdida gradual de la funcion renal (Organizacion Panamericana de la Salud
[OPS], 2019) al igual que hace parte de las enfermedades no transmisibles que se
presentan frecuentemente en individuos de edad avanzada de acuerdo con lo
mencionado por Cerquera y Galvis (2014). Seguidamente, se indaga sobre la
resiliencia, la connotacion de proceso que recibe, al igual que la manera como se
desarrolla, de acuerdo con los postulados de diferentes tedricos. Asi mismo, el
afrontamiento es abordado con la finalidad de conocer el desarrollo de estrategias
encaminadas a superar obstaculos en estos cuidadores, esto con la finalidad de
tener un mayor conocimiento sobre los cuidadores y sus maneras de hacerle
frente a las situaciones derivadas de su rol. En lo referente a la manera de
interpretar el proceso de la resiliencia, se aborda la teoria ecolégica de
Bronfenbrenner y se tiene en cuenta la teoria de los sistemas, ya que, para tener
una concepcion amplia del proceso es importante las relaciones e interacciones
gue el individuo tiene con su ambiente puesto que esto se encuentra asociado con
su comportamiento, teniendo en cuenta la concepcion del ser humano como un

ser biopsicosocial.

Por otra parte, en el desarrollo de la investigacion se evidencio que el proceso de
la resiliencia en estos cuidadores se encuentra asociado con las creencias que
estos tienen frente a quién deberia hacerse responsable de un familiar enfermo,
de igual manera en este proceso se observaron diferentes factores los cuales son
considerados como mitigadores de los efectos dafinos que podrian presentarse
en el trascurso del cuidado de un familiar enfermo. De la misma manera, se

identificd en estos cuidadores que hacen uso del afrontamiento activo, dado que
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desarrollan diferentes estrategias con las que pretenden hacerle frente a la
situacion por la que estan atravesando. En relacion con esto, también se evidencio
qgue diferentes caracteristicas resilientes suelen estar asociadas con los tipos de
afrontamientos planteados por Lazarus y Folkman (1986). Lo anterior permitiendo
tener como conclusion que, el proceso de la resiliencia se da gracias a las
interacciones que los cuidadores tienen con sus diferentes ecosistemas, los cuales
les brindan factores protectores que al interactuar con el fendmeno del cuidado

mitigan los efectos de este.
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1 CONTEXTUALIZACION

De acuerdo con la Encuesta Nacional de Salud Mental realizada en el afio 2015,
las enfermedades crénicas no transmisibles son consideradas un problema de
salud publica, debido a que en el rango de edad de 18 a 44 afios se encontr6 que
el 36, 7% de los encuestados ha sido diagnosticado alguna vez con una
enfermedad de este tipo. Por otro lado, en lo referente a la salud mental y el
sufrimiento emocional se encontré que el 32, 2% de los encuestados en este
mismo rango de edad, presentaron como evento critico tener un cambio
importante en su vida, lo que, de acuerdo con el Ministerio de salud (2015), estaria
asociado al cuidado de un familiar, de igual manera, Minsalud (2015) considera
gue los datos encontrados en la encuesta evidencian la posible afectacién en la
salud mental de las personas que se responsabilizan por el cuidado de un familiar
enfermo. Por otra parte, teniendo en cuenta la ubicacion geografica de la
investigadora, el presente proyecto investigativo se lleva a cabo en la Ciudad de

Santiago de Cali.

Con respecto a los participantes del estudio, estos fueron seleccionados teniendo
en cuenta la capacidad operativa de la investigacion y los criterios de inclusion
establecidos, razon por la que se contd con tres participantes, los cuales residen
en el mismo barrio, al igual que se conocen entre ellos, a pesar de no tener una
relacion cercana. En cuanto al primer participante, este se caracteriza por ser un
hombre mayor de edad, el cual se hace cargo del cuidado de su esposa, la que
presenta diferentes diagnosticos tales como, Diabetes, glaucoma, discapacidad
motora, hipertension y Enfermedad Renal Crénica. Como resultado de los
diagnosticos de su esposa, el cuidado que este participante ejerce se torna
complejo puesto que debe responder a las diferentes necesidades resultantes de
los diagnésticos. Por otra parte, este hombre se desempefia como constructor,
aunque actualmente no cuenta con un empleo estable, debido a que necesita

disponibilidad de tiempo para trasladarse con su esposa a la unidad de dialisis
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donde recibe el tratamiento, al igual que necesita tiempo suficiente para brindarle
cuidados especificos, como bafarla y vestirla, sin olvidar los oficios del hogar de
los cuales debe hacerse cargo.

En lo referente al segundo participante, este se caracteriza por ser una mujer
madre cabeza de hogar, la cual debe hacerse cargo del cuidado de sus dos nietos
y de sus dos padres, debido a que sus padres presentan una edad avanzada que
no les permite realizar diferentes actividades y sus nietos son nifilos pequefos que
necesitan la supervision de una persona adulta. Por otro lado, su padre presenta
Enfermedad Renal Crénica, razon por la cual debe estar supervisando su salud, al
igual que debe trasladarse constantemente buscando autorizar citas y
procedimientos, de igual manera, realiza actividades como, bafarlos, vestirlos y
cocinarles entre otras. Actualmente, estad participante se desempefia como
peluquera, trabajo que ejerce desde su casa puesto que sus padres necesitan un
cuidado constante, razén por la que decidi6 vivir en el segundo piso de la casa de
sus padres, ademas de ayudarlos econdmicamente puesto que estos no cuentan
con liquidez suficiente para hacerse cargo de la totalidad de sus compromisos
financieros. Es importante mencionar, que su padre cuenta con servicio de
transporte para trasladarse a la unidad de dialisis donde recibe el tratamiento
frente a la Enfermedad Renal Cromica, en adelante mencionada como ERC, lo
cual le brinda a la participante un tiempo para realizar actividades enfocadas en su

bienestar.

Por lo que se refiere al tercer participante, este se caracteriza por ser una mujer
gue tuvo bajo su responsabilidad el cuidado de su madre, la cual falleci6 ocho
afios atras y que presentaba diagndsticos como, Diabetes, Enfermedad Renal
Crénica y glaucoma en uno de sus 0jos. En vista de esto, la participante realizaba
diferentes actividades relacionadas con cada uno de los diagnosticos. Por otro
lado, el tratamiento de su mama frente a la ERC era brindado en el hogar y estaba
bajo su responsabilidad, motivo por el cual debi6 aprender a como realizar este

tratamiento, al igual que debié organizar su trabajo para poder atender las
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demandas del cuidado. Es importante resaltar que esta mujer se desempeiiaba
como empleada doméstica, oficio que aun desempefia. Por otra parte, la
participante debia estar pendiente de las citas y autorizaciones que le enviaban a
su madre, al igual que debia suministrarle los medicamentos necesarios para la
conservacion de su salud, razon por la que no contaba con mucho tiempo para

descansar.
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2 MARCO REFERENCIAL

Los cuidadores de pacientes con ERC o con otra enfermedad no transmisible
suelen presentar caracteristicas propias que, de una manera u otra, pueden
contribuir a generar en ellos actitudes, maneras o formas de proceder frente al
cuidado, que les permitan continuar con su vida sin dejar de lado su propio
cuidado o bienestar. Claramente, no todos los cuidadores desarrollan estas
actitudes o formas de proceder, teniendo probablemente como resultado, poco
entendimiento de la situacion por la que se esta atravesando y dificultad para
sobreponerse a la misma. Es debido a lo anterior que, el abordaje de las
siguientes investigaciones tiene como foco principal estudiar la problematica
expuesta, sus caracteristicas y finalmente dar unos resultados que brinden una
aproximacion al objeto de estudio. Dada la poca literatura que aborda
especificamente el proceso de la resiliencia, se ha decidido abordar diferentes
investigaciones con perspectivas cualitativas y cuantitativas donde se reflejen los

distintos factores que componen la resiliencia.

Es asi que, en la investigacion realizada por Ofate y Calvete (2017) con los
familiares de personas con discapacidad intelectual, se tenia como objetivo
explorar los factores que contribuyen en el proceso de resiliencia de estos
cuidadores, para lo cual se realizaron entrevistas a profundidad con 32
participantes, obteniendo como resultado, que los participantes consideraran la
resiliencia como “un proceso dinamico que ocurre a lo largo del tiempo y que
incluye diferentes factores, internos y externos” (Onate & Calvete, 2017, p. 96). Asi
mismo, esta investigacion evidencio como recursos internos asociados a la
resiliencia, la aceptacion de la situacién, el autocuidado y autoamabilidad, el ocio y
deporte, aprender a vivir el presente, algunos factores del Mindfulness (no
juzgarse, describir y expresar los sentimientos, observar las propias experiencias,
actuar de manera consciente y no reaccionar ante sentimientos o pensamientos

negativos), la toma de perspectiva, el afrontamiento activo frente al problema, los
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retos y metas, la positividad, el sentido del humor, las ocupaciones fuera del hogar
y la espiritualidad. Al igual que permiti6 conocer, que alguno de estos factores
surgié poco a poco a lo largo del proceso de cuidado. Por otro lado, como
recursos externos asociados a la resiliencia se identificd, el apoyo formal e
informal (apoyo por parte de instituciones y personas allegadas) y los recursos
economicos (contar con suficientes recursos monetarios). Finalmente, los
resultados arrojados por la investigacion permiten considerar al proceso de
resiliencia como una construccion progresiva que se lleva a cabo gracias a
determinadas caracteristicas presentes en las personas y en el medio en que se

relacionan.

Por otra parte, Bernal y Sanchez (2017) en la investigacion que llevo como titulo
“proceso de resiliencia familiar: en 2 familias con pacientes pediatricos de 11y 13
afios de edad, en fase pos-trasplante de células progenitoras Hematopoyéticas”
(p.1) tenian como objetivo principal, comprender el proceso de resiliencia en dos
familias, para lo cual, eligieron como técnica principal de recoleccion de
informacion, la entrevista a profundidad semi-estructurada, apoyada de otras dos
técnicas como la autobiografia y el genograma, lo que les permitié conocer, que
en la familia namero 1 el proceso de resiliencia por el que estaban atravesando se
encontraba fuertemente marcado por un sistema de creencias, sistema que les
permiti6 de manera paulatina tener una comprension frente a la adversidad; de
igual manera, se identifico en esta familia flexibilidad en los cambios de roles,
conexion y cohesion (disminucion de brechas relacionales), la presencia de
recursos sociales y econdOmicos y una comunicacién con poco progreso, aunque
esta fue mejorando individual y colectivamente. En lo referente a la segunda
familia, en esta se logro identificar que pese a los conflictos que presentaban los
miembros que la constituyen, estos lograron apoyarse en un sistema de creencias
gue les permitié transformar la situacion que estaban viviendo en algo beneficioso,
asi mismo, se presentd mayor union entre estos, al igual que mejoré su

comunicacion. Lo anterior pone de manifiesto la importancia de un sistema de
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creencias dentro del proceso de la resiliencia, puesto que brinda a los cuidadores

un mayor entendimiento de la situacion que estan viviendo.

En cuanto a la investigacion realizada por Gallardo (2018) con 17 mujeres
cuidadoras, esta tenia como objetivo observar los factores que inciden en las
tareas de cuidado que realizan dichas mujeres, para lo cual, se llevaron a cabo
entrevistas semi-estructuradas, que permitieron identificar en las cuidadoras
factores resilientes y no resilientes. Algunos de los factores resilientes
identificados en 5 de las participantes son: tener un caracter positivo, contar con
una buena relacion con los vecinos, tener diferentes amistades, contar con un
trabajo, tomar la iniciativa y buscar soluciones. Por otro lado, frente a los factores
no resilientes, se logré determinar que estos se hacen evidentes en discursos
negativitas y poco motivadores, asi mismo, se encontr0 que, al existir una
sobrecarga ante el cuidado, las participantes tienden a olvidarse de si mismas y a
tener una disminucion de la autoestima. Finalmente, como factores no resilientes
se encuentran: el pesimismo, la impotencia y la falta de autoestima; debido a lo
anterior, es pertinente indicar la importancia latente de brindar un
acompafamiento psicolégico a estas cuidadoras, dada las implicaciones que
estan presentando en su calidad de vida debido a la situacion de cuidado que

viven.

Por otro lado, en la investigacion realizada por Espinosa (2018) con los cuidadores
primarios de nifios con discapacidad de origen neuroldgico, se encontro que, estos
cuidadores primarios tenian como fortaleza la ecuanimidad, rasgo caracteristico
de una persona resiliente, lo cual les permite asumir las caracteristicas que rodean
sus vidas y la de las personas a las cuales acompafian. Ademas, se evidencio que
por lo general son las mujeres las que desempefian el rol de cuidador primario de
un nifio con discapacidad neuroldgica; por tal motivo, Espinosa (2018) plantea
gue, estas mujeres cuentan con una alta aceptacion de ellas mismas y del rol que
desempefian, aunado han desarrollado un alto nivel de competencia personal para

hacer frente a la situacién que estan viviendo.
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Mientras tanto, en la investigacién realizada por Cerquera y Pabon (2016) con una
muestra de 101 cuidadores informales de pacientes con Alzheimer, se pudo
encontrar que gran parte de la poblacion estudiada presentaba como
caracteristica fundamental, poca aceptacion de si mismo y de la vida,
considerandose esto como un factor determinante a la hora de establecer cuando
un individuo presenta caracteristicas resilientes, puesto que se esperaria que una
persona con las caracteristicas de los cuidadores logre aceptar su vida a pesar de
las dificultades. Por otro lado, Cerquera y Pabdn (2016) sefialan el predominio de
las mujeres como cuidadoras informales de pacientes con Alzheimer,
sefialamiento similar al realizado por Espinosa (2018). En relacion con la
sobrecarga del cuidador, las investigadoras destacan un nivel de sobrecarga alto,
lo que quiere decir, que las cuidadoras perciben su salud, vida social, personal y
laboral altamente afectada, lo cual estaria causado por las demandas propias de
la enfermedad, que aparentemente sobrepasan las dificultades que podrian
presentar otro tipo de cuidadores, idea que seria importante debatir, puesto que
cada enfermedad conlleva una serie de dificultades que los cuidadores asumen

teniendo en cuenta diferentes factores.

Con respecto a la investigacion realizada por Romero, Mccausland y Sol6rzano
(2014), esta los llevo a indicar que los cuidadores de pacientes con ERC, en su
mayoria, son mujeres entre los 36 y 59 afios de edad. Quienes, por lo general, son
hijas de los pacientes, resultado parecido al de otra investigacion (lavarone, Ziello,
Pastore, Fasarano & Poderico, 2014). Esto podria deberse, de acuerdo con los
investigadores a un modelo patriarcal que le otorga a la mujer dicho papel,
haciendo alusion a su naturaleza del cuidado y constante abnegacion; asi mismo,
se encontré mediante el estudio, que algunos de los cuidadores se empefan en la
busqueda de control al momento de enfrentarse con la enfermedad o dicha
situacion que este amenazando de forma constante su vida (Mccausland &
Soldérzano, 2014). El afrontar por primera vez la situacion de cuidado le genera al

cuidador todo un conflicto emocional, debido al cambio tan inesperado que trae
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consigo el hecho de convertirse en el cuidador informal de un familiar, y estar al
tanto de como la enfermedad progresa en él. De la misma manera, estos
cuidadores presentan conflictos con otros miembros de la familia, al igual que
muestran una disminucion en su autoestima y la carencia de una red de apoyo
social, lo que puede llegar a generar efectos negativos en la capacidad de

afrontamiento del cuidador, exponiéndolo a padecer graves quebrantos de salud.

Por otro lado, Crespo y Fernandez-Lansac (2015) en su investigacién con
cuidadores familiares de personas mayores dependientes, lograron identificar que
los cuidadores no profesionales aun estando envueltos en situaciones que exigen
dar practicamente todo de si durante el cuidado, tienen la capacidad de adaptarse
adecuadamente y continuar ayudando a un familiar que requiere su atencion, esto
al parecer, gracias a aspectos subjetivos de los cuidadores, aspectos relacionados
con sus recursos internos y con la manera como valoran la situacion. Asi mismo,
Crespo y Fernandez-Lansac (2015) indican que existen variables mediadoras,
determinantes en la manera como se ven afectados emocionalmente los
cuidadores frente a las caracteristicas del cuidado que ejercen, siendo la
resiliencia una de estas variables mediadoras, dado que permite que estos se
adapten satisfactoriamente a la situacion. Lo anterior, argumenta un cambio en el
gue se deberia tomar en cuenta no solo la enfermedad, sino también los factores
internos que giran alrededor del cuidador, los cuales podrian abordarse como una

medida de proteccion frente a una situacion adversa que es de tiempo prolongado.

Huerta y Rivera (2017) realizaron una investigacion con cuidadores primarios de
nifos con discapacidad, en la que lograron describir el perfil de este tipo de
cuidadores, sefialando la capacidad que presentan para la organizacion,
planeacién y resolucion de problemas. De la misma manera, indicaron que estos
cuidadores poseen autoconfianza, seguridad, espiritualidad positiva (sentimientos
de esperanza y optimismo) y habilidades sociales que les ayudan en la generacién
de redes de apoyo; en relacion con las practicas y creencias de los cuidadores, los

autores mencionan que estas les permiten enfrentar las situaciones dificiles que
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se presentan en el cuidado, aunque, también podrian presentar pensamientos de
culpabilidad y autosacrificio. En cuanto a las reacciones psicologicas de los
cuidadores, en el estudio investigativo se determind que dichas reacciones
dependen en gran medida de la etapa de discapacidad en la que se encuentren
los pacientes, por ejemplo, a mayor tiempo de discapacidad mas estabilidad
podran presentar los cuidadores, situacion que seria importante indagar, puesto
gue las caracteristicas individuales de los cuidadores podrian influir en sus

reacciones.

De igual manera, la investigacibn que realizaron Guerrero, Claudia, Villasmil,
Rosangely, y Persad (2018) con 80 cuidadores de personas en condicion de
discapacidad permitié dilucidar, que generalmente estos cuidadores presentan
estabilidad emocional, control y competencia, lo cual les permite cumplir con su
labor de cuidador, aunque existan alteraciones en sus dinamicas familiares y
personales, al mismo tiempo que en su salud fisica. Por otro lado, también se
identificd que los cuidadores de personas en condicion de discapacidad suelen
presentar habilidades sociales que les permite asumir el cuidado de su familiar de
una manera responsable. Dado que las habilidades sociales son consideradas
caracteristicas resilientes se podria concluir que este tipo de cuidadores presentan

rasgos resilientes.

Por otra parte, la investigacion desarrollada por De la Cruz (2018) con 45 parejas
cuidadoras de personas con Enfermedad Renal Crénica en la ciudad de Santiago
de Cali, permitié observar que la labor de cuidado es llevada a cabo en gran parte
por el género femenino, al igual que por las personas que se encuentran en un
nivel socioecondmico bajo. Asu vez, en el estudio, se evidenciaron las
caracteristicas resilientes que los cuidadores presentan, caracteristicas tales
como: satisfaccién personal (comprender la vida), ecuanimidad (tener una mirada
equilibrada hacia la vida y las experiencias), sentirse bien solo (adaptabilidad a las
situaciones), confianza en si mismo (creer en las capacidades individuales) y

perseverancia (persistir en el alcance de objetivos). Asi mismo, se logro
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determinar que estas caracteristicas se encuentran impregnadas en los
participantes del estudio, lo cual permite inferir que las parejas cuidadoras de
pacientes con ERC comparten caracteristicas que les permite sobrellevar el
cuidado de su familiar, puesto que cada una de las caracteristicas resilientes
anteriores contribuyen a que las personas se adapten a la situacién por la que

estan atravesando.

En cuanto a la investigacién realizada por Martinez Del Roci6 (2017), esta estuvo
orientada en conocer la resiliencia de los cuidadores de pacientes oncoldgicos, al
igual que las estrategias de afrontamiento que utilizan, encontrando que estos
cuidadores presentan como factores resilientes la capacidad de superacion, el
logro de objetivos, el afrontamiento, la persistencia y la valoracion positiva
(presentar pensamientos y comportamientos positivos frente a la situacion
problema), ademas de presentar en menor medida confianza en si mismos ya que
su esperanza disminuye conforme avanza el cancer en su familiar. Por otro lado,
como estrategias para afrontar la situacion de cuidado, los familiares de pacientes
oncoldgicos utilizan la reevaluacion positiva y la busqueda de apoyo social. Datos
gue contrastan con los obtenidos en la investigacion, sobre las estrategias de
afrontamiento de los cuidadores familiares de personas con dependencia de la
fundacion Coloresa, realizada por Alcaraz, Lastra y Tuberquia (2015) debido a
gue, en esta se pudo encontrar que las estrategias de afrontamiento mas
utilizadas por los cuidadores son la religidn, la espera, la soluciéon de problemas, la
busqueda de apoyo y la evitacion emocional (evitar tener pensamientos
relacionados con la situacion problema), de modo que, aunque existe una similitud
en la utilizacién de estrategias de afrontamiento, por parte de las poblaciones
analizadas para estos estudios investigativos, no se encuentra una relacion
exacta. Razon por la cual, es pertinente mencionar que parece existir
desigualdades en la forma como los cuidadores familiares o informales afrontan el

cuidado.
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Por lo que se refiere al estudio investigativo llevado a cabo por Martinez,
Fernandez, Gonzales, Avila, Carreiro y Vazquez (2019) el cual tenia como objetivo
analizar el apoyo social y la resiliencia como factores protectores en los
cuidadores de pacientes con hemodialisis, se logr6 determinar por medio de
diferentes técnicas de recoleccion de informacion tanto cuantitativas como
cualitativas, que la familia es considerada la red de apoyo principal para estos
cuidadores, al igual que se establecio, que la resiliencia es un amortiguador en el
proceso de cuidado, ya que permite a los cuidadores tener un control sobre el
impacto negativo resultante de la enfermedad crénica que padecen sus familiares.
Resultado similar al encontrado en la investigacion realizada por Ong, Vaingankar,
Abdin, Sambasivam, Fauziana, Tan y Subramaniam (2018), en la cual los autores
determinaron que la resiliencia y el apoyo social tienen una relacion directa con la
disminucién en la percepcién de la sobrecarga del cuidador, considerandose la
sobrecarga como un impacto negativo en estos cuidadores. A su vez, Martinez et
al. (2019) indica que el apoyo social y la resiliencia son recursos sociales y
psicologicos que pueden ayudar a sobrellevar la experiencia de cuidado, dado que
ser cuidador puede incidir en el deterioro de la calidad de vida de las personas.
Razon por la cual, resulta imperioso la realizacion de mas investigaciones,
enfocadas en conocer mecanismos por los cuales se puedan promover elementos

resilientes en los cuidadores.

Con respecto a la investigacion realizada por Calvo y Ocampo (2019) cuyo
objetivo principal radicaba en comprender la percepcion de los cuidadores en
relacion con los factores de riesgo y la resiliencia en el acompafiamiento de nifios
en situacion de discapacidad, se realizaron 5 sesiones de grupo focal para dar
respuesta a este, teniendo como resultado, que muchos de los factores de riesgo
mencionados por los cuidadores también podian considerarse como factores
resilientes, un ejemplo de esto es el factor de apoyo familiar. A su vez, otros
factores considerados de riesgo son: el poco tiempo libre y las dificultades

econdmicas. De acuerdo con los investigadores ser cuidador de una persona
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dependiente conlleva una serie de dificultades en los diferentes contextos en el
gue este se relaciona, de igual manera, se plantea que estos individuos realizan
multiples acciones teniendo en cuenta las interacciones que sostienen con otros.
En conclusion, lo encontrado en esta investigacion permite considerar que los
factores protectores y de riesgo, deben ser evaluados de acuerdo con las
experiencias y perspectivas de los cuidadores, dado que sus implicaciones en la
vida de estos tienden a cambiar.

En el caso del afrontamiento, Pérez-cruz, Mufioz-Martinez, Parra-Anguita y Del-
Pino-Casado (2016) en la investigacion que realizaron con cuidadores primarios
de adultos mayores dependientes de Andalucia Espafia, encontraron que el
afrontamiento disfuncional (evitacion) se puede considerar ineficaz en cualquier
contexto y frente a cualquier estresor, asi mismo, plantean que evitar 0 negar un
problema posiblemente empeora la situacion de cuidado al mismo tiempo que
afecta las emociones de los cuidadores. Por otro lado, los autores gracias a los
resultados obtenidos se permiten apoyar la hipotesis de otros investigadores, la
cual menciona que el afrontamiento centrado en la emocidn resulta provechoso en
situaciones en las que no se puede tener un control, situaciones como el cuidado
de un familiar mayor dependiente. En contraste con lo anterior, Perez-Cruz et al
(2016) Aluden que el afrontamiento centrado en el problema no resulta eficaz en
contextos donde no se puede tener un control, dado que las estrategias que se
traten de utilizar para resolver el problema resultarian indtiles, o que permite
suponer que para evaluar la eficacia de los afrontamientos centrados en la
emocion y en el problema es indispensable conocer que tanto control se puede

tener sobre la situacion estresante.

En su investigacion Sarango (2015), expone que un 88% de los familiares de
pacientes con Insuficiencia Renal Crénica que hicieron parte del estudio utilizan un
tipo de afrontamiento activo, es decir que enfrentan los problemas de manera
directa sin importar el dolor que estén sintiendo en su momento, por otra parte, el

12% de los participantes hacen uso de un afrontamiento pasivo, considerandose
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este inadecuado ya que las personas tienden a perder el control de las situaciones
y a presentar un aumento en el dolor, que posiblemente les ocasione depresion.
Seguidamente, dentro de los tipos de afrontamiento se identificaron estrategias
gue las personas utilizan tales como: la religién (habilidad para obtener un apoyo
espiritual), el apoyo emocional (habilidad para buscar apoyo de amigos, familiares
o cualquier otra persona cercana), la reformulacion positiva (capacidad para
redefinir situaciones estresantes, buscando que estas sean manejables) y
aceptacion (tolerar las situaciones estresantes mediante su minimizacion).
Igualmente, es importante mencionar que la religion o la blsqueda de apoyo
espiritual, suelen ser estrategias a las que se recurre con frecuencia, y esto se
explica como una forma que tienen las personas de ir en busqueda de sus

creencias como si éstas dieran solucion o alivio a sus momentos dificiles.

Por lo que se refiere a la investigacion realizada por Ruiz, Lopez, Martinez y
Fernandez (2016) las estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores
familiares de enfermos cronicos complejos estan directamente relacionadas con el
afrontamiento pasivo, puesto que, en su investigacion, la poblacion estudiada hizo
mayor uso de estrategias como: la recarga emocional, la negacion y la autoculpa,
estrategias que no permiten hacerle frente a la situacion problema. También se
pudo encontrar que algunas de las estrategias de tipo activo utilizadas por los
cuidadores fueron, el humor, el afrontamiento directo y el apoyo instrumental,
estrategias que posibilitan abordar directamente la situacion problema. Asi mismo,
se pudo observar que el uso de estrategias de tipo pasivo o activo depende en
gran medida de la convivencia que se presente entre el cuidador y la persona
cuidada, lo que sugiere una mayor focalizacién en este factor. Por otra parte, de
acuerdo con la investigacion, el tiempo, en el que se lleve ejerciendo la labor de
cuidador familiar o informal, presenta relacion con los mecanismos de
afrontamiento que estos utilicen, predominando el planteamiento como el
mecanismo mas utilizado a menos tiempo de cuidado y la negacion como la

estrategia mas utilizada a mayor tiempo. Lo que permite sugerir, que cuando es
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mayor el tiempo que se dedica al cuidado de una persona enferma, las estrategias
de afrontamiento suelen ser menos adaptativas, o que refuerza la necesidad de
llevar a cabo un acompafamiento en todo el proceso de la enfermedad (Ruiz et
al., 2016). De igual manera, en la investigacion realizada por Posner, Sutter,
Perrin, Ramirez, Arabia y Arango-Lasprilla (2015) se encontr6 que existe una
relacion entre el tiempo que dedica un cuidador informal al cuidado de un

paciente, con su posterior funcionamiento social.

En cuanto a la ansiedad, asociada con las estrategias de afrontamiento, Cedillo-
Torres, Grijalva, Santaella-Hidalgo, Cuevas-Abad y Pedraza-Avilés (2015)
realizaron una investigacion con 60 cuidadores primarios de pacientes postrados,
obteniendo que la estrategia de afrontamiento mas utilizada por estos cuidadores
es la resolucion de problemas, seguida por pensamiento desiderativo (fantasias
sobre realidades alternas a la situacion problematica). Por otra parte, las
estrategias menos utilizadas son la evitacion y la autocritica. Con respecto a la
ansiedad se encontr0 que en el 50% de los casos los cuidadores primarios
presentan una ansiedad moderada a severa, asi mismo se determiné en el estudio
la influencia de la ansiedad en las estrategias de afrontamiento de los cuidadores,
dado que en gran parte de la poblacion con ansiedad moderada a severa se
encuentra la utilizacion de estrategias de afrontamiento centradas en la emocion,

siendo esto un determinante para la no resolucion de problemas.

En relacion con el bienestar psicoldgico, las estrategias de afrontamiento y el
apoyo social en cuidadores informales, Garcia, Manquian y Rivas (2016) llevaron
a cabo un estudio investigativo con 194 cuidadores informales, teniendo como
objetivo evaluar la influencia de las estrategias de afrontamiento y el apoyo social
sobre el bienestar psicolégico en los cuidadores informales de la provincia de
concepcion, chile. De acuerdo con los resultados arrojados por la investigacion,
los autores determinan, que existe una relacion significativa entre las estrategias
de planificacién y aceptacion con el bienestar psicologico, ademas de ser la

aceptacion la estrategia predictora del bienestar psicolégico en los cuidadores
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informales. En cuanto al apoyo social percibido se pudo observar una relacion
significativa entre familia, amigos y otros, con el bienestar psicoldgico. Finalmente,
los autores establecen la necesidad de potencializar elementos que les brinden a
los cuidadores informales bienestar psicologico y estrategias de afrontamiento
adaptativas, orientadas a la aceptacion de sus condiciones de vida como
cuidadores informales. En sintesis, la anterior investigacion pone de manifiesto la
importancia de aceptar las condiciones que rodean el cuidado de un familiar y la
necesidad de contar con un apoyo social que haga mas ameno el rol de cuidador

informal.

Asi mismo, Rodriguez y Pérez (2019) realizaron una investigacion sobre las
estrategias de afrontamiento en cuidadoras de personas con Alzheimer y la
influencia de variables personales y situacionales, teniendo como resultado que
las estrategias de afrontamiento mas utilizadas por las cuidadoras es la resolucion
de problemas, el apoyo social, la expresion emocional y la reestructuracion
cognitiva (modificacion de la situacion problema) respectivamente. Resultado
semejante al obtenido por Albarracin, Rey y Jaimes (2014) en su estudio
investigativo con padres de hijos con trastornos del espectro autista, en el que se
pudo observar la incidencia de estrategias como la resolucion de problemas y la
busqueda de apoyo social. En lo referente a la influencia de las variables
personales y situacionales en las estrategias de afrontamiento de las cuidadoras,
Rodriguez y Pérez (2019) sefialan que las mujeres con mayor edad, es decir las
gue se encuentran cerca a la jubilacion presentan respuestas desadaptativas
frente al cuidado, asi mismo, frente al contexto familiar las cuidadoras conyuges o
hijas de la persona con Alzheimer tienen menos pensamientos de culpa y de
autocritica. En consecuencia, ambas investigaciones aluden que las estrategias
mas utilizas por los cuidadores son aquellas que se encuentran centradas en la
emocion y en el problema. Conforme a esto, es importante resaltar la incidencia de
estas estrategias de afrontamiento a pesar de la diferencia de diagndstico de las

personas dependientes; asi mismo, resulta importante tener en cuenta las
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variables situacionales y personales que pueden estar teniendo influencia en los
cuidadores, dado que estas podrian permitir conocer si existe una relacion entre

resiliencia y los tipos de afrontamiento adoptados por las personas.

Por otra parte, Velazquez y Espin (2014) en la investigacién que realizaron con
cuidadores informales de personas con insuficiencia renal crénica terminal,
hallaron que por lo general estos cuidadores tienden a ser mujeres, conyuges de
la persona enferma, del mismo modo, se pudo observar que las estrategias de
afrontamiento mas utilizadas por estos cuidadores informales son las que se
encuentran centradas en el problema y en las emociones. Respecto a estos
resultados, los autores concluyen que existe una flexibilidad por parte de los
cuidadores para hacer uso de una u otra estrategia de afrontamiento segun la
situacion demandada. Conclusion que pone de manifiesto la capacidad de los
cuidadores informales para buscar alternativas a los problemas que presentan
frente al cuidado de un familiar enfermo. De manera semejante, Mora-Castafieda,
Marquez-Gonzales, Fernandez-Liria, De la Espriella, Torres y Arenas (2018) en su
estudio sobre las variables demograficas y clinicas relacionadas con la carga y el
afrontamiento de los cuidadores de personas diagnosticadas de esquizofrenia,
encontraron en estos cuidadores un mayor uso de estrategias de afrontamiento
centradas en la emocion, como la espiritualidad, el interés social, la resignacion y
la comunicacion positiva respectivamente. De igual modo, se evidencido la
importancia del nivel educativo, ya que existe una influencia de este sobre las
estrategias de afrontamiento disfuncionales y adaptativas utilizadas por los
cuidadores. Teniendo en cuenta los resultados de estas dos investigaciones, se
puede inferir que las estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores
pueden tener relacion con factores externos a estos, o que podria considerarse
una caracteristica importante en el momento de analizar los factores
determinantes en la adquisicion o en la ejecucién de estrategias de afrontamiento

de tipo activo.
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Finalmente, el estudio sobre las estrategias de afrontamiento al estrés en
cuidadores de pacientes en hemodidlisis, realizada por Martinez, Grau y
Rodriguez (2017) evidencio por parte de estos cuidadores el uso de estrategias de
afrontamiento centradas en el problema, dada la urgencia que demanda el
proceso de cuidado, asi mismo se pudo observar una utilizacion minima de las
estrategias centradas en la emocion, lo cual permite inferir a los autores, el deseo
gue tienen los cuidadores por brindar a sus familiares bienestar. Seguidamente, se
encontré que las estrategias de afrontamiento utilizadas no tienen una relacion
significativa con la edad de los cuidadores, resultado que incita a hacer un mayor
énfasis en los recursos cognitivos de los cuidadores para llevar a cabo sus

funciones de cuidado.

En resumen, de acuerdo con las investigaciones anteriores, la resiliencia se puede
considerar como un amortiguador del efecto negativo que puede conllevar ser
cuidador informal de un paciente dependiente, esto quiere decir que, la resiliencia
actia como un agente promotor del bienestar psicolégico de las personas. Por
otro lado, al hablar de resiliencia, es importante considerar que esta suele estar
influenciada por factores externos e internos a la persona, al mismo tiempo, que
por factores de riesgo y factores protectores, esto quiere decir que, una persona
gue presenta caracteristicas resilientes ha pasado por un proceso en cual han
intervenido factores que se encuentran en el contexto en el que la persona se
desenvuelve, al igual que factores internos de esta, lo cual permite vislumbrar a la
resiliencia como un proceso integrador en el que la persona por medio de sus
experiencias y de sus caracteristicas propias logra desarrollar una posicién frente
a las adversidades, que le permite enfrentarlas sin presentar una afectacion mayor
en su calidad de vida y estabilidad psicoldgica, al igual que lograr sacar provecho
de estas. En lo referente al afrontamiento, este se refiere a las estrategias
adoptadas por las personas para enfrentar una situacion adversa, estrategias que
se encuentran clasificadas en dos tipos (activo y pasivo), los cuales se

caracterizan por ser el activo mas adaptativo que el pasivo frente a situaciones
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dificiles. De igual manera a lo que pasa con la resiliencia, estas estrategias se

encuentran
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3 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La Enfermedad Renal Cronica hace parte de las denominadas enfermedades no
transmisibles y consiste en una disminucion gradual de la funcion renal segun la
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS, 2019), esta enfermedad de
acuerdo con los reportes del Departamento Administrativo Nacional de Estadistica
(DANE, 2017) representd un 2.9% de las muertes en hombres y un 3.1% en
mujeres para el aflo 2017, lo cual la clasifica entre las diez primeras causas de
muerte en Colombia para ese aflo. De manera que, se puede inferir que en
Colombia existe una poblacibn grande de personas que padecen esta
enfermedad; lo que permite considerar que el tamafio de esta poblacion tenga
similitud con la cantidad de cuidadores a cargo de este tipo de personas. Por otro
lado, las caracteristicas de la enfermedad la hacen dificil de sobrellevar para la
persona enferma y para las personas al cuidado de ésta, dado que no se cuenta
con una cura, es progresiva, silenciosa y los sintomas suelen presentarse en
etapas avanzadas de la enfermedad lo que ocasiona que se consideren como
Unicas alternativas la dialisis y el trasplante de rifion (OPS/OMS, 2015;
Organizacion Panamericana de la Salud, Organizacion Mundial de la Salud y la

Sociedad Latinoamericana de Nefrologia e Hipertension [SLANH], 2015).

En cuanto a los tratamientos de la ERC “la didlisis tiene dos modalidades: dialisis
peritoneal continua ambulatoria y la hemodialisis” (Romero, Maccausland, &
Solorzano, 2014, p.147). No obstante, cualquiera que sea el tratamiento que se
adopte para el paciente estos demandan tiempo y por lo general el apoyo de otra
persona. De modo que, se hace imprescindible un cuidador para el paciente que
presente este tipo de enfermedad cronica, asi mismo como es imprescindible su
presencia, también es necesario que el cuidador cuente con una serie de
caracteristicas y herramientas que le ayuden a él y al paciente con ERC ha
afrontar los cambios en el estilo de vida y demas contingencias de la enfermedad,

como la disminucién en la percepcion de bienestar, la sobrecarga, la depresion,
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aislamiento social, soledad y demés dificultades que cuidadores y personas con
ERC puedan llegar a presentar. Es por esto que, se presenta la necesidad de
abordar temas como la resiliencia, el proceso resiliente y el afrontamiento activo,
términos un poco ahondados en otras investigaciones pero que han dejado a un

lado la Enfermedad Renal Croénica.

Con respecto a los cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas, se
evidencio en diferentes investigaciones que estos en su mayoria son mujeres,
hijas o0 esposas de la persona enferma (Romero, Maccauslan, & Solorzano, 2014,
Cerquera & Pabdn, 2016). Lo cual, permite inferir que en el caso de la ERC
también sean las mujeres quienes adopten el papel de cuidadoras informales, lo
gue, pone de manifiesto el papel otorgado a la mujer por parte de la sociedad
colombiana. Hay que mencionar ademas que, de acuerdo con el congreso de la

republica:

La solidaridad es la practica de la mutua ayuda entre las personas, las
generaciones, los sectores economicos las religiones y las comunidades bajo el
principio del mas fuerte hacia el mas deébil. Es deber del estado garantizar la
solidaridad en el régimen de Seguridad Social mediante su participacion, control y
direccion del mismo. (Ley 100 de 1993, p. 1).

Ley que estipula los deberes que se espera sean cumplidos por los colombianos,
ya sea que estos desempefien el rol de cuidador de personas con alguna
condicion que afecte su salud o no, dicho de otra manera, esta ley establece la
responsabilidad de toda persona por velar por su propia salud y por la de los
demas, aunque no establece los derechos de dichos cuidadores, dejando
desamparados a los mismos frente a las consecuencias que acarrea ser cuidador
informal. Por otro lado, a los cuidadores informales se les demanda una serie de
caracteristicas para que se adhieran a las situaciones, en particular a aquellas en
las que se deben desenvolver dia tras dia mientras se dedican, casi

exclusivamente, al cuidado de sus familiares con Enfermedad Renal Cronica.
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Teniendo esto en cuenta, se hace referencia a que la calidad de vida de estos
cuidadores transcurre dependiendo de cémo ellos interpretan los eventos que
tiene lugar a su alrededor, ya sea positiva 0 negativamente. Asi mismo, esta
manera de interpretar los sucesos tendra una repercusion que esta directamente
relacionada con el bienestar fisico, psicologico y social de los cuidadores (Romero,
Mccausland, & Solorzano, 2014). Del mismo modo, existen factores que se
encargan de promover bienestar en los cuidadores, tales como, el apoyo social, la
manera en que suelen valorar acontecimientos estresores y el estilo de
afrontamiento adoptado por cada cuidador (Crespo & Fernandez-Lansac, 2015).
Lo anterior, contribuy6 a generar estudios sobre la resiliencia, pues existia una
dicotomia entre los cuidadores que se perciben bastante alterados debido a su
nuevo rol como cuidador de un familiar dependiente, y aquellos cuidadores que, a
pesar de estar afectados por la situacion, eran capaces de reorganizar su vida y
continuar sin estar enfocados Unicamente en los aspectos negativos de la
enfermedad. Es asi, que la resiliencia se considera también como un protector de
la salud fisica y mental, gracias a que permite a los cuidadores seguir
conservando, de manera integral, un buen nivel de su calidad de vida (Cerquera &
Pabon, 2016).

Un aspecto importante que no se ha abordado lo suficiente en los cuidadores
informales son los elementos internos de estos, que se encuentran conectados a
la resiliencia, elementos como el temperamento, el cual se basa en el como del
comportamiento humano (Cyrulnik, 2013), algo que indirectamente termina
influyendo en su salud mental. Por otro lado, los cuidadores informales también
hacen uso de estrategias para contrarrestar los efectos de la enfermedad en su
vida y en la vida de la persona cuidada, estas estrategias son denominadas,
estilos de afrontamiento o afrontamiento y tienen que ver con conductas y
pensamientos que se encuentran dirigidos a hacerle frente a demandas externas e
internas (Lazarus & Folkman, 1986). En consecuencia, es comun encontrar en los

cuidadores informales el uso de estrategias de afrontamiento, a fin de aliviar ya
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sea la sobrecarga, la depresion, el estrés y cualquier otra condicidén que les esté
generando malestar como resultado de su rol de cuidadores. De manera que se
encuentra en investigaciones anteriores que, las estrategias de afrontamiento
usualmente utilizadas por los cuidadores informales son de dos tipos, la primera
gue va dirigida al problema (estrategias de tipo activo) y la segunda que se

encuentra dirigida a la emocién (estrategias de tipo pasivo).

Sin embargo, a pesar del uso de las estrategias de afrontamiento en los
cuidadores informales, investigaciones como la realizada por Ruiz, Martinez,
Lépez y Fernandez (2016) ponen de manifiesto que, se pueden presentar
implicaciones en la salud y bienestar psicolégico de los cuidadores informales por
el uso de estrategias que tienden a ser de caracter emocional o pasivo. Es asi
como, surge la necesidad de explorar como los cuidadores informales de
pacientes con ERC adoptan un estilo de afrontamiento activo teniendo en cuenta
gue este no es el unico tipo de afrontamiento que pueden utilizar frente al cuidado.
De la misma manera, nace la necesidad de conocer como los cuidadores
desarrollan caracteristicas resilientes, puesto que, como se ha podido observar en
estudios anteriores, las caracteristicas resilientes no se encuentran presentes en
todos los cuidadores, razén por la cual resulta interesante indagar sobre las
caracteristicas individuales de los cuidadores para de esta manera comprender
como sucede este fendmeno, asi mismo, teniendo en cuenta que la resiliencia
para algunos investigadores es considerada un proceso mas que una cualidad,
surge el cuestionamiento sobre ¢como es el proceso de resiliencia que viven los
cuidadores informales de pacientes con ERC y su posible relaciéon con el

afrontamiento activo?
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4 JUSTIFICACION

La presente investigacion tiene gran importancia, debido a que en la actualidad se
cuenta con varios estudios investigativos, sobre los cuidadores informales de
pacientes con alguna enfermedad ya sea esta crénica o no, pero todavia no se
tiene informacion especifica y relevante que dé cuenta de la situacién que
atraviesan los cuidadores informales de pacientes con ERC, siendo la Enfermedad
Renal Cronica una de las enfermedades olvidadas por la comunidad cientifica, lo
gue evidencia de igual manera, un olvido a las personas que dedican su tiempo al
cuidado de pacientes con esta enfermedad. En este mismo sentido, el estado
colombiano no le ha brindado el intereses suficiente a los cuidadores, ya que han
existido proyectos de ley que nunca han llegado a ser aprobados, como es el caso
del proyecto de ley 33 del afio 2009, el cual buscaba reconocer la figura juridica
del cuidador familiar en casa para personas en estado de dependencia, esto con
el propodsito de brindarle a dichos cuidadores acceso a politicas de apoyo
instrumental (acceso a medios y mecanismos que permitan llevar a cabo el
cuidado de otra persona y que le brinden bienestar a la persona dependiente),
apoyo emocional (acceso a programas que le garanticen al cuidador una
estabilidad psicolégica para enfrentar los retos que le demanden la situacién de
cuidado) y apoyo social (acceso a planes de recreacion y esparcimiento), asi
mismo, este proyecto contemplaba la idea de que el sistema general de salud
ademéas de brindarle los anteriores derechos a los cuidadores, también les
ofreciera capacitaciones respecto a los cuidados de la enfermedad y los modos de
afrontar el cuidado, al igual que se aspiraba a que los cuidadores contaran con
beneficios pensionales. Sin embargo, dicho proyecto tan ambicioso fue archivado,
dejando una vez mas a los cuidadores informales sin herramientas juridicas que
los apoyen, al igual que sin acompafiamiento psicolégico que vele por su bienestar

durante y después de llevar a cabo el cuidado de un familiar dependiente.
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Es por esto que, se hace imprescindible la realizacién de un estudio investigativo
gue pueda evidenciar las posibles afectaciones psicolégicas, comportamentales y
sociales de los cuidadores informales de pacientes con esta enfermedad, ademas
de exponer el proceso de la resiliencia que atraviesan estos cuidadores, para
poder establecer puntos de analisis a tener en cuenta en futuros
acompafamientos, que permitan disminuir las afectaciones en la calidad de vida
en los cuidadores. Ya que como se ha encontrado en anteriores investigaciones,
como la realizada por Romero, Maccausland y Sol6rzano (2015) existe una
disminucién de la autoestima en el cuidador lo que puede repercutir en su estado

de salud y en su calidad de vida.

Por otra parte, hasta el momento no se ha indagado a profundidad si el proceso de
la resiliencia que vive una persona puede tener relacion con el afrontamiento que
estd adopta, situacion que de ser investigada podria ayudar a prevenir
afectaciones psicologicas y sociales en los cuidadores, al igual que podria ayudar
a promover caracteristicas situacionales y personales que permitan a los
cuidadores informales de pacientes con ERC contar con bienestar en su calidad
de vida, de esta manera, evitando que el cuidador informal termine convirtiéndose
en un futuro en una persona al cuidado de otra, por las repercusiones que le
ocasiond ser un cuidador informal de un paciente con esta enfermedad. Por todo
lo anterior y en busqueda de una respuesta a la pregunta de investigacion, este
trabajo cobra relevancia e impacto, en la medida en que se convierta en un
elemento importante que permita: primero, responder a la necesidad local de
orden social que estd encaminada en reducir las consecuencias psicologicas,
sociales y comportamentales que la Enfermedad Renal Crénica ocasiona en los
cuidadores informales de personas con este padecimiento y segundo,
complementar las teorias existentes para generar nuevos conocimientos,
discusion y planteamientos de futuros trabajos, para que las entidades
competentes tengan un soporte de investigacion cientifica que les permita llevar a

cabo proyectos de intervencion con nuevas alternativas psicoldgicas.
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5 OBJETIVOS

5.1 OBJETIVO GENERAL:

Comprender el proceso de resiliencia de los cuidadores informales de pacientes
con Enfermedad Renal Cronica, al igual que la capacidad de estos para crear

estrategias encaminadas a superar obstaculos.

5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

e Entender el desarrollo de caracteristicas resilientes en cuidadores

informales de pacientes con Enfermedad Renal Cronica (ERC).

e Analizar la relacién entre las caracteristicas resilientes y el afrontamiento

activo, de acuerdo con el discurso de los participantes.

e Establecer puntos de andlisis de los discursos de los participantes en
relacion con la manifestacion de sus necesidades y expectativas dentro del

proceso.
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6 MARCO CONCEPTUAL- CONCEPTUAL

6.1 LA OLVIDADA ENFERMEDAD RENAL CRONICA

La Enfermedad Renal Cronica o la también llamada Insuficiencia Renal Cronica,
es una enfermedad que conlleva la pérdida gradual de la funcién renal, dado que,
cuando la enfermedad se encuentra en un estado avanzado se pueden acumular
en el cuerpo niveles peligrosos de liquidos, electrolitos y desechos. Por otro lado,
la enfermedad renal avanza lentamente incluyendo sintomas como: nauseas,
vomito, fatiga, hinchazon de pies y tobillos, debilidad y muchos méas sintomas que
afectan la calidad de vida de la persona enferma. Con respecto a la cura, esta
enfermedad solo cuenta con tratamientos para controlar algunos sintomas, reducir
complicaciones y retrasar el progreso de esta (Organizacion Panamericana de la
Salud [OPS]; Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2019).

Por otra parte, de acuerdo con la Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia
([SEGG], 2006) la insuficiencia Renal Cronica es considerada como la presencia
persistente de un dafio renal por un tiempo minimo de tres meses. De igual
manera, se considera que la persona con esta enfermedad presenta incapacidad
para realizar funciones renales depurativas, excretoras, reguladoras vy
endocrinometabdlicas. Asi mismo, la SEGG (2006) define la Insuficiencia Renal
Croénica Terminal (IRCT), como la situacion en la que es necesario un tratamiento
sustitutivo de las funciones renales, ya sea por didlisis o trasplante. Por lo tanto,
delimita la didlisis como un tratamiento sustitutivo que tiene como obijetivo la
depuracion de la funcion renal y la que presenta cuatro modalidades, la didlisis
peritoneal, peritoneal continua ambulatoria, peritoneal automatizada y la
hemodialisis, para las cuales realiza las siguientes definiciones incluyendo la

definicion de trasplante:
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e Didlisis Peritoneal: tratamiento que puede ser realizado por el enfermo
previo a una capacitacion y cuya finalidad consiste en realizar la depuracion

mediante la membrana peritoneal natural.

e Didlisis Peritoneal Continua Ambulatoria: tratamiento caracterizado por ser
una técnica manual que utiliza una solucion dializante que se infunde en la
cavidad peritoneal y cuyo drenaje se realiza después de aproximadamente
seis (6) u ocho (8) horas.

e Didlisis Peritoneal Automatizada: se hace uso de una cicladora para la

infusion dializante y para llevar a cabo posteriormente su drenaje.

e Hemodialisis: tratamiento depurativo, realizado a través de un acceso
vascular (catéter o fistula), con direccion hacia un circuito extracorpéreo y
membrana artificial donde se produce la didlisis con regreso de la sangre
una vez depurada, a través del acceso, al organismo. (SEGG, 2006, p.
645).

e Trasplante renal: se considera un tratamiento alternativo para pacientes con

edad avanzada.

Por lo que se refiere a las etapas o estadios de la enfermedad, la (SEGG, 2006)
indica la existencia de 5 niveles que van desde el menos agresivo hasta el mas
fuerte, también se tiene en cuenta la presencia del riesgo de sufrir la enfermedad,
aunque no se considera como estadio. En cuanto a las situaciones de riesgo que
probablemente aumenten la posibilidad de sufrir una Enfermedad Renal Croénica,
la (SEGG, 2006) menciona circunstancias tales como: tener 60 afios de edad,
presentar infecciones urinarias, padecer diabetes, hipertension arterial,
enfermedades cardiovasculares, autoinmunes, y demas afecciones o

circunstancias que afecten la salud de una persona.

De igual modo, el American Kidney Fund ([AKF], 2019) sefiala como posibles

factores de riesgo a la diabetes, la presion arterial alta — hipertension, los
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antecedentes familiares y la raza — etnicidad, considerando que la diabetes y la
presion arterial alta ocupan el primer y segundo lugar respectivamente de causa
de falla renal. Por otro lado, el (AKF, 2019) establece que los afroamericanos, los
hispanos, los nativos americanos y los asiaticos — americanos muestran una
mayor probabilidad de sufrir una falla de rifién, aunque no se conozca hasta el
momento la causa de esta situacion si se cree que puede ser por la incidencia de
la diabetes y la presion arterial alta en estas poblaciones, ademas de posibles
factores econémicos que les dificultad acceder a los servicios médicos
respectivos. Con respecto a el trasplante de rifién, el (AKF, 2019) estable dos
tipos, el primero denominado trasplante de donante vivo y el segundo trasplante
de donante fallecido:

Trasplante de donante vivo: consiste en una cirugia en la que es extraido el riidn
de una persona viva, dado que el ser humano puede sobrevivir con un solo rifion

gue se encuentre sano, este tipo de trasplante solo se realiza cuando es seguro.

Trasplante de donante fallecido: consiste en extraer el riidbn de una persona que
acaba de morir, para acceder a este tipo de trasplante es necesario que la

persona enferma se encuentre en la lista de espera nacional.

Finalmente, el World Kidney Day ([WKD], 2019) sefiala que la funcion renal por lo
general es medida de dos maneras, ya sea con el nivel de creatinina en la sangre,
un producto de desecho del cuerpo, o con el Glomerular Filtration Rate (GFT)
indicador cuyo objetivo es medir la tasa de filtracion de la sangre en los rifiones.
Estos indicadores permiten conocer el estado actual de los rifiones para poder

realizar una intervencion o tratamiento médico si es necesario.

6.2 EL CUIDADOR INFORMAL

Se determina que el concepto “cuidador’ hace referencia a aquella persona que

sirve como instrumento para brindar cuidados especificos a otra enferma, de
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acuerdo con lo mencionado por Rivas y Ostiguin (2011). Por otra parte, estos
autores mencionan la existencia de varios tipos de cuidadores, entre ellos se
encuentran, los cuidadores informales, familiares y formales. Asi mismo, informan
gue el cuidado por lo general se encuentra orientado a la prevencion y al esmero
en la accion, ademés de estar influenciado por la razén y la emocion. A su vez,
sugieren que el cuidador presenta tres tareas fundamentales que estan
encauzadas a realizar tres acciones como, la responsabilidad de su propio
cuidado, el tomar conjuntamente decisiones con la persona enferma y ser solidario

con la persona que cuida.

Por otro lado, Descriptores en Ciencias de la Salud ([DeCS], 2019) define al
cuidador como la persona que cuida a otro individuo que se encuentra urgido de
asistencia o atencion, como consecuencia de alguna enfermedad o discapacidad,
al mismo tiempo, se considera que un cuidador puede ser desde un profesional en
la salud hasta un amigo o familiar de la persona enferma. Conforme a lo anterior,
el término “cuidador” corresponde a cualquier persona que dedica su tiempo al

cuidado de otro individuo que tiene algun grado considerable de dependencia.

De manera semejante Discapnet (2019), define al cuidador o cuidadores como
personas o0 instituciones que se hacen cargo de cuidar a personas con
dependencia, de igual modo, considera que las madres, padres o cualquier otro
familiar, frecuentemente asumen este rol, siendo en su gran mayoria las mujeres
guienes desempefien la labor de cuidador, labor que es desempefiada teniendo en
cuenta la figura de cuidado que la mujer ha representado por generaciones, figura
gue se encuentra fuertemente impregnada en el pensamiento colectivo. Por lo
anterior, Discapnet (2019) sefiala como este pensamiento colectivo ha generado
gue las mujeres vean la labor del cuidado como una tarea obligatoria que les
genera satisfaccion ademas de dignificarlas. Finalmente, la labor de cuidado ha
comenzado a tener un cambio el cual se encuentra orientado a realizar atenciones

de manera voluntaria, intergeneracional y solidaria, dado que en la actualidad se
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esta reconociendo aun mas el rol del cuidador, gracias a los nuevos roles que la

mujer desempefia hoy en dia.

En contraste con lo anterior, Delicado, Garcia, Lopez y Martinez (2001) definen al
“cuidador informal” como la persona que dedica gran parte de sus actividades
diarias al cuidado de otro sujeto dependiente o con una discapacidad permanente.
Con esto se quiere decir, que el cuidador informal es una persona cuya labor mas
importante es brindar atenciones a un individuo imposibilitado para llevar una vida
normal o para realizar algunas actividades como, alimentarse, asearse, caminar,
administrarse sus medicamentos o acudir a consultas médicas entre muchas
actividades mas. A su vez, los autores indican que la mujer es la persona que de
manera general ocupa el rol de cuidadora informal dentro de la sociedad, teniendo
como resultado una limitacion de sus intereses al igual que una disminucion en su

calidad de vida.

En cuanto a las funciones del cuidador informal, Aponte, Pinzén y Galvis (2014)
sefialan que estas consisten mas que todo en brindar apoyo al enfermo, apoyo
gue se ve reflejado en aspectos relacionados con la alimentacion, suministracion
de medicamentos, movilidad y otras actividades cotidianas. De igual manera,
mencionan la importancia del apoyo emocional, dado que las personas
dependientes tienden a sufrir de aislamiento y pérdida de las relaciones sociales
como consecuencia de su estado fisico. Asi pues, Aponte, Pinzén y Galvis (2014)
tienen una concepcion del cuidador informal como una persona que no solo brinda
apoyo a diferentes actividades funcionales sino también como un individuo que se
encuentra dirigido a prestar un bienestar psicolégico y emocional a aquella

persona dependiente.

Por otra parte, respecto a los beneficios de ser cuidador informal Pinzon-Rocha,
Aponte-Garzon y Galvis-Lépez (2012) consideran que un entorno de cuidado
prolongado ademas de ayudar al cuidador a generar respuestas mas adaptativas,

también lo ayudara a tener un crecimiento personal, desarrollar potencialidades y
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a tener un fortalecimiento en su autoestima, lo anterior permitiendo una
consolidacion mayor en su rol como cuidador. Otro rasgo importante de los
cuidadores informales es el mencionado por Romero, Maccausland y Sol6rzano
(2014) aludiendo que las demandas tanto fisicas como psicolégicas de las
personas dependientes suelen ser intensas para el cuidador si este no cuenta con
una red de apoyo social, ya que se desencadenaria posiblemente una afectacion
en su calidad de vida y en la calidad de vida de la persona que esta bajo su
cuidado. Por tanto, la calidad de vida del cuidador informal depende de varios
factores externos que influyen directamente en su salud. Teniendo en cuenta lo
dicho por los autores, el cuidador informal parece ser un individuo cargado de
grandes responsabilidades conductuales y emocionales no solo con la persona

dependiente, sino consigo mismo.

6.3 LA RESILIENCIA

De acuerdo con Rodriguez (2009) la resiliencia es un concepto relativamente
nuevo, cuyos inicios se dieron en el hemisferio norte, en paises como, Estados
unidos, Francia, Paises Bajos, Alemania y Espafa, para llegar posteriormente a
América Latina, donde se han desarrollado diferentes estudios y proyectos. En
vista de lo anterior, Rodriguez (2009) menciona la existencia de varias corrientes
tedricas, la norteamericana, conductista y centrada en lo individual, al mismo
tiempo que menciona la europea de enfoque psicoanalitico y la latinoamericana
centrada en lo social. En relacién con el motivo por el cual se inici6 la investigacion
de este concepto, Rodriguez (2009) sefiala que se debié en gran medida a las
observaciones que se realizaron con nifios que atravesaron situaciones dolorosas
y estresantes pero que lograron salir victoriosos de esas circunstancias adversas,
desarrollandose de la mejor manera. En cuanto a la definicién del concepto,
Rodriguez (2009) sefiala que este se encuentra en evolucion, razén por la que ha
recibido varias definiciones y han existido hasta el momento dos generaciones que

dan cuenta del avance de este.
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La primera generacion, de acuerdo con Rodriguez (2009) se enfoc6 en las
cualidades personales (autoestima y autonomia) de los individuos que lograban
superar una situacion adversa, al igual que en los factores externos que rodeaban
a este “nivel socioeconomico, estructura familiar y presencia de un adulto
significativo” (p.295), dado que se considera, que las caracteristicas
temperamentales y genéticas sirven de base para la accion de los factores
ambientales y sociales (crianza y educacion), teniendo como resultado, la
obtencién de habilidades que se encuentran encaminadas a la accién, habilidades
como: la resolucién de problemas, la expresion creativa y las destrezas sociales.
Por otro lado, Rodriguez (2009) indica que existen caracteristicas que son
frecuentes de encontrar en personas en condiciones de resiliencia (pilares de
resiliencia) y que por medio de diferentes investigaciones se ha podido determinar

gué caracteristicas son las mas frecuentes en las personas llamadas resilientes.

En cuanto a la segunda generaciéon, de acuerdo con Rodriguez (2009) esta se
basé en establecer el proceso que permite que los seres humanos tengan una
adaptacion positiva frente a las adversidades, teniendo en cuenta que existen
factores que sirven como base en la adaptacion resiliente, motivo por el cual, se
ha adoptado actualmente el modelo ecoldgico-transaccional para comprender la
resiliencia como un proceso dinamico donde interactian reciprocamente las
influencias del ambiente y del individuo. Este modelo el cual se encuentra basado
en el modelo Ecoldgico de Bronfenbrenner considera que el individuo se
encuentra inmerso en un sistema ecologico que interactla constantemente entre
si y que existen varios niveles que lo conforman, tales como: el nivel ontogénico
(Caracteristicas del individuo), el exosistema (relaciones del individuo con la

familia y la comunidad) y el macrosistema (politicas publicas).

Por otra parte, autores como Uriarte (2005) indican que la resiliencia esta presente
en todas las personas, pero no de manera permanente, puesto que interactlia con
variables como, la proteccion del entorno, las cualidades psicolégicas del individuo

y los factores protectores, por lo cual, no en todas las circunstancias adversas se
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tendran acciones resilientes. Lo anterior, pone de manifiesto que la resiliencia a
pesar de encontrarse en todos los seres humanos no tiende a surgir en todas las
situaciones desfavorables de la vida, dado que es importante para su desarrollo
las caracteristicas individuales de las personas y del entorno, puesto que estos

factores sirven como estimulantes para las acciones resilientes.

Seguidamente, en relacién a la manera de entender la resiliencia, autores como,
Munist, Santos, Kotliarenco, Suarez, Infante y Grotberg (1998) reconocen la
existencia de dos enfoques complementarios para su entendimiento, el primero
denominado enfoque de riesgo, el cual consiste en la enfermedad, los sintomas y
en las caracteristicas asociadas a una alta probabilidad de dafio y el segundo
denominado enfoque de resiliencia, que consiste en describir escudos protectores
gue buscan atenuar los posibles efectos de fuerzas negativas que actiuan sobre el
individuo. Asi mismo, Munits et al. (1998) en el Manual de identificacion y
promocion de la resiliencia en nifios y adolescentes, indica la posibilidad de
caracterizar a un nifio resiliente por medio de sus verbalizaciones (yo tengo, yo
soy, yo puedo), gracias al modelo creado por Grotberg en 1995, puesto que en

estas verbalizaciones se encuentran factores o caracteristicas de la resiliencia.

6.4 FACTORES PROTECTORES Y FACTORES DE RIESGO DE LA
RESILIENCIA

En cuanto a los factores protectores, Munist et al. (1998) sefiala que estos por lo
general suelen ser entornos o condiciones que favorecen el desarrollo de
individuos, permitiendo reducir los efectos dafiinos resultantes de situaciones
dolorosas, asi mismo, mencionan la existencia de factores externos e internos,
siendo los primeros condiciones del medio y los segundos atributos individuales de
la persona. En relacion con los factores de riesgos, estos mismos autores indican
gue pueden considerarse como cualquier caracteristica de una persona que

conlleva una elevada probabilidad de afectar la salud.
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De la misma manera, Luengo, Romero, Gomez, Guerra y Lence (1999)
determinan que una caracteristica personal, social o familiar puede representar un
factor de riesgo, dado que su existencia aumenta la probabilidad de ocurrencia de
un determinado fenémeno desfavorable, asi mismo, consideran que los factores
de riesgo son caracteristicas que permiten predecir conductas antinormativas, no
obstante, esta prediccion se encuentra sujeta a diferentes variables que
interactian constantemente con los factores de riesgo presentes en las personas.
De igual modo, Pérez-Blasco, Ferri-Benedetti, Melia-De Alba y Miranda-Casas
(2007) indican que los factores de riesgo son cualquier situacion o condicion
negativa que resulta nociva para el desarrollo normal de las personas. A su vez,
Pérez-Blasco et al. (2007), enfatizan en que los factores protectores o de
resiliencia son caracteristicas del entorno o del individuo que permiten una alta

probabilidad de éxito respecto a la manera de afrontar las adversidades.

Por otra parte, Garcia-Vesga y Dominguez (2013) resaltan tres aspectos que se
repiten frecuentemente en los factores protectores de la resiliencia, los cuales son,
las caracteristicas del temperamento, los vinculos familiares y las fuentes de
apoyo externo; de acuerdo con estos investigadores, ningun factor promueve la
resiliencia individualmente, ya que, por lo general varios factores protectores
pueden actuar de manera combinada para promover un desarrollo sano en las
personas. Es asi como, los factores individuales pueden influenciar los recursos

sociales que rodean al individuo.

En cuanto a la definicion de los factores protectores Rutter (1987) los define como
factores que contrarrestan posibles riesgos para el individuo, los cuales pueden
estar enfocados en reducir el riesgo, alterar la exposicion al riesgo, promover la
autoestima y brindar oportunidades. Para Rutter (1987) la proteccion ante la
adversidad reside en la manera en que las personas logran tener un control sobre
su vida y sobre las circunstancias estresantes o desfavorables que se les

presente.
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Para Garcia-Vesga y Dominguez (2013) la distincién entre factores de riesgo y
factores protectores parece no ser de gran importancia, dado que, resulta
favorable conocer en cada situacion particular lo que se puede considerar como
riesgo y proteccion, teniendo en cuenta el contexto en el que se encuentra el
individuo y las personas que estan alrededor de este. De acuerdo con los autores,
‘en el contexto de la resiliencia, riesgo y proteccidon permanecen en constante
movimiento” (p.74). Es decir que, un factor que puede ser considerado de riesgo
en determinada situacion puede cambiar su condicion a factor de proteccion en

otra situacion especifica.

6.5 CARACTERISTICAS RESILIENTES

De acuerdo con Rodriguez (2009) las caracteristicas o pilares resilientes

comunmente encontrados en diferentes investigaciones son:

e Introspeccion: consiste en realizarse preguntas a las que posteriormente

se les brindara una respuesta honesta (Rodriguez, 2009)

e Independencia: es la capacidad de establecer limites a uno mismo y a los
otros, al igual que establecer distancia emocional y fisica cuando sea

necesario (Rodriguez, 2009).

e Relacionarse con otros: se refiere a la capacidad de establecer lazos de

amistad con otros, permitiéndose brindar y recibir afecto (Rodriguez, 2009).

e |Iniciativa: consiste en exigirse diariamente hasta superar las metas
establecidas para alcanzar nuevos objetivos mas exigentes (Rodriguez,
2009).

e Humor: es la capacidad de encontrar aspectos positivos en situaciones

adversas (Rodriguez, 2009).
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Creatividad: se refiere a la capacidad de las personas para instaurar orden

a partir de caos o desorden (Rodriguez, 2009).

Moralidad: consiste en respetar el lugar de las demas personas, al igual

que desear su bienestar (Rodriguez, 2009).

A su vez, Rodriguez (2009) sefiala que estos pilares de la resiliencia se

encuentran agrupados en cuatro componentes principales, los cuales permiten

desarrollar perfiles de nifios resilientes, puesto que comprenden los atributos que

frecuentemente se encuentran asociados con la superacion de situaciones

adversas u hostiles; dichos componentes son:

Competencia social: consiste en la capacidad que presentan las personas
para establecer relaciones positivas con otros, al igual que la capacidad
para comunicarse asertivamente logrando expresar sus emociones y
pensamientos, asi mismo, la competencia social se refiere a la habilidad de

las personas para reirse de su propia desgracia (Rodriguez, 2009).

Resolucion de problemas: es una capacidad que puede percibirse desde
la infancia y la cual consiste en la habilidad de tener un pensamiento
abstracto, flexible y reflexivo que permita alcanzar soluciones alternas a

problemas cognitivos o sociales (Rodriguez, 2009).

Autonomia: consiste en tener un control de la propia vida, es decir, tomar
decisiones sin la necesidad de tener el aval de otras personas, de igual
manera se refiere a controlar elementos presentes en el ambiente
(Rodriguez, 2009).

Sentido de propésito y futuro: se encuentra relacionado con la capacidad
de creer en uno mismo, en sus habilidades, suefios y objetivos, ademas de

llegar a la consecucién de estos (Rodriguez, 2009).
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6.6 LA RESILIENCIA COMO PROCESO

De acuerdo con Cyrulnik (2013) la resiliencia es un proceso que se encuentra
constituido por diferentes factores, entre ellos, el temperamento, la familia, la
sociedad y la cultura, los cuales, representan una influencia en el desarrollo del
individuo, dado que de estos dependera que las personas realicen procesos de
reparacion, en momentos en los que se encuentren frente a situaciones adversas.
Del mismo modo, Cyrulnik (2018) sefala que los factores externos a la persona se
relacionan con sus caracteristicas internas permitiendo dar inicio al proceso de la
resiliencia, ya que este proceso se inscribe en un sistema de interacciones

reciprocas.

A su vez, Cyrulnik (2013) indica que la puesta en marcha de este proceso
también se encuentra relacionada con la existencia de un temperamento bien
constituido, lo que se alcanza gracias a la presencia de un apego seguro. En
cuanto al temperamento, Cyrulnik (2013) lo define como la manera en que el ser
humano se construye en un entorno ya sea este ecoldgico, histérico o ambos. Por
otro lado, el apego es descrito por Bowlby (1993) como la conducta cuyo objetivo
radica en conservar una proximidad con un individuo al que se considera
altamente capacitado para enfrentar el mundo; segun este teorico la conducta de
apego puede observarse en cualquier momento del desarrollo humano, aunque su
presencia es mas significativa en situaciones de adversidad, dado que esta

conducta proporciona sentimientos de seguridad.

Por otra parte, Cyrulnik (2013) enfatiza en la importancia de los discursos sociales
y culturales para la movilizacién del individuo hacia una reparaciéon en situaciones
adversas, dado que del contenido de estos discursos dependeran los sentimientos
negativos o positivos que tenga el individuo sobre su situacion y sus capacidades.
Seguidamente, Infante-Espinola (2008) le brinda a la resiliencia la connotacién de
proceso, dado que, considera que la adaptacion positiva que realice el nifio esta
influenciada por los recursos provistos por la familia, la cultura y la sociedad. En

cuanto a la adaptacion positiva, Infante-Espinola (2008) la describe como el

52



alcance de expectativas sociales que se tienen del individuo en una determinada
etapa del desarrollo, asi mismo, considera que estas expectativas permiten
indicar, en qué momento se presenta el proceso de resiliencia en una persona que

se ha enfrentado a una situacion adversa.

En cuanto a Luthar, Cicchetti y Becker (2007) la resiliencia es un proceso dinamico
gue estad comprendido por la adaptacién positiva y el contexto donde se presentan
situaciones adversas, es decir que, para estos autores la resiliencia es el proceso
en el cual existe una adaptacion positiva de un individuo después de enfrentarse a
situaciones hostiles derivadas de su contexto. De igual manera, Luthar et al.
(2007) sefiala que el proceso de resiliencia puede ser identificado en el individuo
solo después de que este experimente una situacion adversa. Asi mismo, Luthar
et al. (2007) menciona que la resiliencia es un proceso dado que, la adaptacion
positiva que realiza un ser humano frente a una adversidad, es el resultado de las
relaciones entre los factores protectores y los factores de vulnerabilidad o de
riesgo, al igual que estos son la consecuencia de las relaciones e interacciones
gue presenta el individuo a lo largo de su desarrollo, interacciones que se
encuentran permeadas por las caracteristicas innatas del individuo, por la cultura,
la crianza, la sociedad y en definitiva por todo aquello que rodea a la persona.
Razon por la cual se han acogido diferentes modelos tedricos, enfocados en las
interacciones que el individuo presenta con su contexto ecologico para explicar el

proceso de resiliencia.

Por otro lado, Rutter (1987,1999, en prensa) enfatiza en que la resiliencia no debe
ser considerada como una caracteristica del individuo, puesto que estd hace
referencia a un proceso que involucra mecanismos que se presentan antes,
durante y después de una situacion adversa, asi mismo define a la resiliencia
como ‘“la resistencia relativa al riesgo psicosocial” (Rutter, 1999, p.119). En
relacion con los mecanismos presentes en el proceso de la resiliencia, este autor
menciona que los factores de riesgo y de proteccion se encuentran involucrados,

al igual que sefala, que la vulnerabilidad del individuo frente a situaciones
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adversas se encuentra relacionada con las influencias genéticas y ambientales de

este, al igual que con las diferentes experiencias que haya tenido.

Seguidamente, para Rutter (1999) solo es posible investigar si las personas han
pasado por este proceso cuando se identifica que han estado expuestas a
situaciones de estrés o adversidad. Asi mismo, sefiala que en relacion con lo
anterior existen tres asuntos mas a ser indagados; primero, se debe diferenciar los
indicadores de riesgo y los mecanismos de riesgo, puesto que los indicadores de
riesgo hacen mencion a circunstancias que posiblemente predisponen la aparicion
de mecanismos o factores de riesgo; segundo, se debe considerar el componente
genético en el momento de indagar sobre los diferentes riesgos a los que estan
expuestas las personas, puesto que estos pueden ser el resultado una mediacion
entre los genes de los padres; tercero, es importante reconocer que el medio
ambiente en el que se desenvuelven las personas puede contener mecanismos
de riesgo para estos (Rutter, 1999). Hay que mencionar, ademas que para Rutter
(1999) existen multiples factores de riesgo y de proteccion, los cuales

posiblemente se encuentran asociados.

Por otra parte, Rutter (1999) hace mencion del término “sensibilidad del riesgo”
para explicar la variacién en las respuestas de las personas ante una situacion
adversa o estresante, de acuerdo con Rutter la variacion de las respuestas tiene
una estrecha relacion con la vulnerabilidad del individuo frente a los factores de
riesgo, vulnerabilidad que se encuentra asociada con las caracteristicas
individuales de las personas al igual que con sus experiencias previas. Para Rutter
(1999) la sensibilidad del riesgo depende de la interaccién de varios factores
como, el riesgo ambiental, las experiencias y las caracteristicas individuales, de
igual manera, establece que estos factores pueden tener una influencia directa o

indirecta.

En cuanto a Walsh (2003) la resiliencia implica procesos importantes que con el

tiempo fomentaran la superacion de obstaculos en los individuos. De la misma
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manera, plantea que la resiliencia en los individuos se ve influenciada por
diferentes sistemas sociales entre ellos la familia, ya que los problemas de estos
son el resultado de su vulnerabilidad individual y familiar frente a experiencias
adversas resultantes del contexto social. No obstante, para Walsh (2003) la familia
también puede llegar a contribuir en la resistencia frente a los desafios
emergentes de los contextos en los que interactia el individuo. De manera
semejante, Barudy y Maryorie (2010) establecen la importancia del sistema
familiar en el desarrollo de la resiliencia, puesto que esta es el resultado de las
interacciones del individuo con su entorno, en especial con el humano,
refiriéndose este al entorno familiar donde se encuentran dindmicas relacionadas
con el apego seguro, el cual es considerado contribuyente en el desarrollo de la
resiliencia, dado que permite la adaptacion a diferentes situaciones que pueden
ser percibidas como adversas (Barudy & Maryorie, 2005).

6.7 EL AFRONTAMIENTO

De acuerdo a Lazarus y Folkman (1986), se entiende como afrontamiento a
“aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se
desarrollan para manejar las demandas especificas externas y/o internas que son
evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo” (p.
164), esto quiere decir que, el afrontamiento es un proceso en el que existen
cambios constantes de acuerdo a las situaciones que presente la persona, al igual
gue se presentan conductas y pensamientos dirigidos a hacerle frente a las
demandas externas y/o internas. Por otro lado, los autores postulan tres aspectos

importantes del afrontamiento como proceso:

1. Lo que el individuo realmente piensa o hace en contraste con lo que piensa

o hace generalmente.

2. Lo que el individuo realmente piensa o hace en un determinado contexto.
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3. El cambio de pensamientos y conductas en el individuo de acuerdo con el

desarrollo de su interaccion.

Por lo anterior, Lazarus y Folkman (1986) refieren, que para entender y evaluar el
afrontamiento es necesario conocer la situacion que el individuo esta afrontando,
puesto que asi serd mas facil comprender sus pensamientos y comportamientos
en relacion con una demanda especifica. De igual manera, los autores indican que
el afrontamiento como proceso implica que el individuo en un momento
determinado haga uso de estrategias defensivas y en otro, haga uso de
estrategias dirigidas a resolver el problema. Asi mismo, plantean que los cambios
en el afrontamiento son resultado de la evaluacion y posteriores reevaluaciones
cognitivas que hace el individuo frente a su entorno, ya que las reevaluaciones

cognitivas modifican la evaluacion.

Por otra parte, Fernandez — Abascal (1998) indica que el afrontamiento puede
entenderse como “un proceso psicolégico que se pone en marcha cuando en el
entorno se producen cambios no deseados 0 estresantes, acompafiados de
emociones negativas tales como ansiedad, miedo, ira, hostilidad, desagrado,
tristeza, desprecio, desesperacion, verguenza, culpa, aburrimiento, etc.” (p. 189).
En otras palabras, el afrontamiento esta relacionado con la aparicion de cambios
no deseados en la vida de las personas. Ademas, el uso que se haga de este no
determinara que se tenga éxito en la solucion de la situacion problema, pero, si se
tendra una repercusion, como la sensacion de fatiga mental y la limitacion de las

capacidades de procesamiento.

En conclusion, el afrontamiento como proceso hace uso de estrategias
encaminadas a sobrellevar la situacion inesperada o estresante que el individuo
presente, entendiéndose estas estrategias como, las funciones o los objetivos de
este proceso, de acuerdo con lo mencionado en Lazarus y Folkman (1986). Estos
autores sefialan que existen dos tipos de estrategias o modos de afrontamiento,

estos son:
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e El afrontamiento dirigido a la emocion: el cual consiste en regular la
respuesta emocional del individuo ocasionada por el problema o situacién
estresante. Por lo general, existen varias formas de afrontamiento dirigidas
a la emocion, un ejemplo de esto, son las estrategias resultantes de
procesos cognitivos guiados a disminuir la probabilidad de una afectacion
emocional mayor, estas estrategias comunmente son, la evitacion, la
minimizacién, el distanciamiento, la atencién selectiva, las comparaciones
positivas, y la extraccién. De igual manera, este modo de afrontamiento
puede estar influenciado por otros procesos cognitivos con diferentes
objetivos respecto a la emocion, los que probablemente desencadenen
estrategias como la reevaluacion y el autorreproche entre otras (Lazarus &
Folkman, 1986).

e El afrontamiento dirigido al problema: su objetivo es manipular o cambiar el
problema o situacion estresante. Este afrontamiento frecuentemente esta
constituido por estrategias como, la definicion del problema, la basqueda de
soluciones alternativas, eleccién de soluciones alternativas y aplicacién de
dichas soluciones. Por otro lado, este modo de afrontamiento presenta dos
grupos de estrategias con objetivos diferentes en cuanto al problema, el
primer grupo se enfoca en el entorno (afrontamiento activo) y el segundo en
el sujeto (afrontamiento demorado), como consecuencia de esto, en el
primer grupo se pueden encontrar estrategias encaminadas a modificar
procedimientos y obstaculos. Adicionalmente, en el segundo grupo se
encuentran estrategias dirigidas a cambios motivacionales o cognitivos
como, las variaciones del nivel de aspiraciones, la reduccion de la
participacion del yo, la busqueda de canales distintos de gratificacion y el
aprendizaje de recursos y procedimientos nuevos (Lazarus & Folkman,
1986).

Asi mismo, los autores refieren que la utilizacion del afrontamiento dirigido a la

emocion depende de la evaluacion que el individuo haga de su entorno,
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evaluacion que le permite conocer, que no puede hacer nada para cambiar las
condiciones desagradables del mismo. De igual manera, sostienen que el uso de
estrategias dirigidas al problema ocurre cuando el individuo se ha dado cuenta de
la capacidad que tiene para modificar o cambiar las situaciones que le resulten
desagradables o estresantes.

De acuerdo con Véasquez, Crespo y Ring (2003) los individuos cuentan con
recursos externos (fisicos o materiales) e internos (estilos frecuentes de
afrontamiento y rasgos de personalidad) para hacerle frente a las situaciones
estresantes. De igual manera, mencionan que los estilos de afrontamiento estan
relacionados con las estrategias que las personas utilizan habitualmente en
diferentes situaciones adversas. En cuanto a los recursos externos, estos
mencionan que estan relacionados con la educacion, el dinero, el nivel
socioeconomico y el apoyo social entre otros. A su vez, Rodriguez — Marin, Pastor
y Lopez — Roig (1993) indican que los recursos de afrontamiento pueden
clasificarse en fisicos, psicologicos, sociales, estructurales y culturales, siendo los
fisicos aquellos recursos tangibles, seguidos de los psicologicos que hacen
referencia a esquemas cognitivos y repertorios de conducta, en cuanto a los
recursos sociales, los autores refieren que se encuentran relacionados con la
interaccion del individuo con diferentes sistemas de apoyo social, por otra parte,
los recursos estructurales se refieren a la estructura de los subsistemas que
conforman el sistema social al que pertenece el individuo, finalmente, los recursos
culturales se refieren a las creencias asociadas a la salud y enfermedad que el
individuo posee gracias a la cultura y el sistema social al que pertenece. En cuanto
a los tipos de afrontamiento, Rodriguez — Marin et al. (1993) refieren que la
eficacia de estos estd sujeta a que por un lado las estrategias emocionales o
evitativas reduzcan el estrés o ansiedad generado por la situacion adversa,
permitiendo al individuo reconocer la amenaza real, de igual manera, las
estrategias dirigidas al problema deben ayudar al individuo a sacar ventaja de la

situacion, al igual que le deben permitir expresar las emociones resultantes de la

58



situacion estresante. De acuerdo con estos autores, la mayoria de los individuos
utilizan estos tipos de afrontamiento de manera combinada obteniendo el mayor
beneficio. No obstante, la utilizacion de estrategias evitativas puede ocasionar
acciones inapropiadas frente a la situacion estresante, al igual que la utilizacion de
estrategias encaminadas a resolver el problema puede incrementar el estrés de
las personas al no encontrar una posible solucién para la situacién adversa
(Rodriguez — Marin et al., 1993).

6.8 PERSPECTIVA SISTEMICA

Esta perspectiva propone una concepcion mas amplia de los sujetos puesto que
no se limita solamente al estudio de sus caracteristicas, sino que, de igual manera
se interesa por las relaciones e interacciones con su entorno y en la estructura de
los sistemas a los que pertenece o con los que se encuentra involucrado. Esta
perspectiva considera que no existe un comportamiento aislado de otro, dado que
el comportamiento estad vinculado de forma circular con hechos, personas,

caracteristicas culturales, sociales o a otros comportamientos, Casas (2001).

6.9 TEORIA GENERAL DE LOS SISTEMAS

De acuerdo con Arnold y Osorio (1998) la teoria general de los sistemas (TDS), se
caracteriza por brindar una aproximacion y representacion de la realidad, mediante
Su perspectiva holistica integradora, en la que prima las relaciones y los conjuntos
gue surgen de estas, De acuerdo con estos autores, la TDS cuenta con tres

objetivos originales, los cuales son descritos por ellos de la siguiente manera:

1. Impulsar el desarrollo de una terminologia general que permita describir las

caracteristicas, funciones y comportamientos sistémicos.

2. Desarrollar un conjunto de leyes aplicables a todos esos comportamientos.
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3. Promover una formalizacion de estas leyes.

Por otra parte, desde esta teoria, los sistemas son vistos como conjuntos de
elementos que tienen una relacion entre ellos, lo cual permite que el sistema
permanezca directa o indirectamente unido y cuyo comportamiento esté dirigido a
un objetivo establecido. En cuanto a su clasificacion, los sistemas pueden
agruparse teniendo en cuenta su entitividad, su origen o su ambiente (Arnold &
Osorio, 1998). Respecto a la entitividad los sistemas son agrupados en reales,
ideales y modelos, en cuanto a los primeros, estos se caracterizan porque su
existencia es independiente de que sean observados o no, seguidamente, los
sistemas ideales se refieren a posibles construcciones simbolicas y los modelos
“corresponden a abstracciones de la realidad, en donde se combina lo conceptual
con las caracteristicas de los objetos” (Arnold & Osorio, 1998, parr. 15). En
relacion con su origen, los sistemas son considerados naturales o artificiales,
teniendo en cuenta la dependencia en su estructura por parte de otros sistemas.
Finalmente, con relacién al ambiente los sistemas pueden ser cerrados o abiertos
dependiendo del intercambio que se establezca con los ambientes (Arnold &
Osorio, 1998).

Por otro lado, algunos de los conceptos basicos de la teoria de los sistemas son

los siguientes:

Ambiente: son sucesos Yy condiciones que influyen en el posible

comportamiento de un sistema.

e Atributo: se refiere a caracteristicas y propiedades ya sea estructurales o

funcionales de los sistemas.

e Cibernética: esta relacionada con procesos de control y comunicacion en

maquinas y seres vivos abarcando los seres humanos.

e Circularidad: se refiere a procesos de autoacusacion.
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e Complejidad: indica la cantidad de elementos pertenecientes a un sistema y

las interacciones o conexiones que existen entre ellos.

e Conglomerado: se refiere a cuando la suma de los componentes y los

atributos en un conjunto es igual a un todo.

e Elemento: son los elementos o partes que constituyen un sistema, los

cuales pueden ser objetos 0 procesos.

e Estructura: se refiere a las interrelaciones entre las partes o componentes

de un sistema.

6.10 EL SISTEMA FAMILIAR

De acuerdo con Mcgoldrick y Carter (2001) la familia es un sistema que se
caracteriza por dar forma a la vida de los individuos, al mismo tiempo que puede
llegar a determinar el curso de sus comportamientos, ya que es el sistema
emocional mas importante al que el individuo pertenece, de igual manera, al ser la
familia considerada un sistema, las relaciones fisicas, emocionales, sociales y
espirituales dentro de esta son reciprocas, por lo cual un cambio dentro de este
sistema conllevara a alteraciones en otras partes de este. Seguidamente,
Mcgoldrick y Carter (2001) establecen que la familia es un recurso potencial, tanto
de estrés como de bienestar, dado que las interacciones dentro de la familia
frecuentemente son equitativas y modeladas, ademas de presentar pensamientos
circulares que ocasionan patrones similares en todos los miembros pertenecientes

a esta.

Sin embargo, a pesar de ser un sistema de relaciones reciprocas no todos los
miembros pertenecientes a este poseen igual de influencia en los procesos
familiares, ya que segun Mcgoldrick y Carter (2001) las relaciones establecidas

dentro del sistema son mediadas por el poder, dado que existe una distribucion
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desigual del poder dentro de la familia. No obstante, si algin miembro de este
sistema cambia sus aportes, interrumpe el flujo de interacciones ya establecido, lo
gue ocasiona que los otros miembros del sistema familiar reaccionen en busca de
la autorregulacion, un elemento presente en todos los sistemas, esto con el
propésito de controlar el elemento disruptivo y asi volver a una aparente

normalidad.

6.11 LA ECOLOGIA DEL DESARROLLO HUMANO — BRONFENBRENNER

Desarrollo humano es el proceso mediante el cual, el individuo adquiere una
concepcion mas amplia del medio ambiente ecolégico, al mismo tiempo que se
motiva para participar en sus actividades y asi reestructurarlo, ya sea de forma o
de contenido (Bronfenbrenner, 1979). Lo anterior hace referencia, a que el
desarrollo de la conducta humana es un sumario de experiencias, conocimientos e
interacciones con el entorno, las cuales marcan el actuar del individuo y su
concepcion de este sobre el medio. En cuanto al ambiente ecologico, este es
descrito como un conjunto de estructuras sucesivas, las cuales se encuentran
unas dentro de las otras. Asi mismo, Bronfenbrenner (1979) describe estas
estructuras en niveles, partiendo del mas interno al mas externo a la persona en
desarrollo. Es asi como, describe el primer nivel indicando que este, es el entorno
inmediato que contiene a la persona, es decir, su casa, colegio o trabajo. No
obstante, aclara que el ambiente ecoldgico también debe ser entendido de manera
abstracta, ya que este, contempla las interacciones cara a cara que realiza la
persona, al igual que los objetivos a los que responde. Por otro lado,
Bronfenbrenner (1979) le alude gran importancia al estudio de las relaciones e
interne-conexiones que existen en los entornos de la persona, para entender a
mayor profundidad su desarrollo, puesto que, se considera que un entorno sirve
como contexto eficaz para el desarrollo de la persona en cuanto exista

comunicacion y participacion conjunta de los ambientes.
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Con respecto a su teoria ecoldgica del desarrollo humano, Bronfenbrenner (1979)
la describe como el estudio cientifico del constante cambio entre los individuos y
las propiedades cambiantes de los entornos de los que hacen parte, teniendo en
consideracioén, que este proceso se ve afectado por las relaciones establecidas
entre los entornos y por los contextos o ambientes mas grandes que se
encuentran constituidos por ellos. Por otra parte, Bronfenbrenner (1979) indica que
la relacion que el individuo establece con el entorno es bidireccional puesto que, el
ambiente o entorno tiene una influencia directa sobre el individuo, al mismo tiempo
gue este lo tiene sobre el ambiente, lo cual, genera un ajuste constante de la
persona, dado que, el ambiente permanece cambiando. En cuanto a los
ecosistemas, estos reciben el nombre de micro, meso, exo y macrosistema y son

descritos por Bronfenbrenner de la siguiente manera:

e Microsistema: esta constituido por una serie de actividades, roles
interpersonales y experiencias del individuo, las cuales interactian con su
entorno mas cercano, como lo es, su familia, amigos, o vecinos. También
se considera que este ecosistema influye en las personas de una manera
objetiva y subjetiva, dado que se encuentra relacionado con la manera

como el individuo percibe las propiedades en el ambiente.

e Mesosistema: es un sistema conformado de microsistemas, donde el
individuo interactia constantemente. Este sistema se puede formar o
extender dependiendo de las relaciones que establezca el individuo, ya que
de estas dependeran la entrada de nuevos ecosistemas y por lo tanto de

nuevas experiencias.

e Exosistema: se refiere a uno 0 mas sistemas en los que el individuo no se
encuentra involucrado activamente, pero si hace parte de este, por lo que
se ve afectado por los eventos y las personas que se encuentran en él, un
ejemplo de exosistema en los nifios podria ser, el lugar donde trabajan sus

padres.
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e Macrosistema: es la estructura y el contenido de los ecosistemas anteriores,
estructura que podria estar influenciada por la cultura o subcultura junto con
cualquier otro sistema de creencias, asi mismo, las caracteristicas del
macrosistema también dependen de sistemas sociales como el nivel
socioeconémico de una poblacién, los grupos religiosos, grupos étnicos,

etc.

Modelo ecolégico de Bronfenbrenner

—— > Macrosistema

— >  Exosistema

Mesosistema

Microsistema

Figura 1 Modelo ecoldgico de Bronfenbrenner

Finalmente, otro aspecto importante de la teoria de Bronfenbrenner es la
transicion ecolégica, la cual es definida por el teérico como, la transformacién que
sufre un individuo cuando su posicién en el ambiente cambia, ya sea por un
cambio de rol, de entorno o de ambos al tiempo. Algunas transiciones ecoldgicas
gue sufren los individuos a lo largo de su vida pueden ser: el ingreso de un nuevo
miembro a la familia, abandono de los estudios, perder un ser querido, etc. La

transicion ecoldgica, también se concibe como el resultado de los procesos de
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desarrollo que sufren las personas, procesos que pueden ser bioldgicos o

circunstanciales.

65



7 MARCO JURIDICO

El proyecto investigativo se encuentra respaldado bajo las normas establecidas
dentro del territorio nacional, las cuales son dictaminadas por el Congreso de la
Republica. En este caso particular, la ley 1616 de 2013 y la resolucién 8430 de
1993. En cuanto a la ley de salud mental 1616 de 2013, en esta se establece en el
articulo 4° que se debe garantizar la promocién de la salud mental a toda la
poblacion, al igual que se debe prevenir los trastornos mentales, lo cual se articula
con el tema de investigacion puesto que los cuidadores informales parecen estar
expuestos a problemas de salud mental como resultado del rol que desempefian.
De la misma manera en esta ley se establece que la salud mental se refiere a “un
estado dinamico que se expresa en la vida cotidiana a través del comportamiento
y la interaccién” (ley 1616, 2013, p. 1). Por otra parte, en cuanto a la resolucién
8430 de 1993, en su articulo 6° se establece que las investigaciones en seres
humanos solo se podran realizar cuando el conocimiento que se quiere obtener no
pueda adquirirse por otro medio, razon por la cual, fue necesario abordar a los
cuidadores informales de pacientes con ERC, puesto que esta era la Unica manera
posible de conocer el proceso de la resiliencia en esta poblacion, dado que era
necesario comprender sus experiencias frente al cuidado desde la perspectiva de

cada uno.
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8 MARCO METODOLOGICO

8.1 PARADIGMA:

El paradigma interpretativo sustenta esta investigacion puesto que, de acuerdo
con Martinez (2011) este se caracteriza por comprender la conducta de los
individuos mediante la interpretacién de los significados que estos le asignan a sus
experiencias o vivencias individuales, lo cual se contempla como uno de los
intereses de este trabajo ya que se pretende comprender el proceso de resiliencia,
teniendo en cuenta las narraciones y significaciones de los participantes frente al

cuidado de un familiar con ERC.

8.2 METODO

8.2.1 Perspectiva:

La presente investigacion es cualitativa, ya que como lo menciona Hernandez,
Fernandez y Baptista (2014), este tipo de enfoque se utiliza cuando se pretende
explorar la manera en que los individuos perciben y experimentan sucesos 0
fendmenos, profundizando en sus interpretaciones y significados. Razon por la
cual, se elige este enfoque, teniendo en cuenta la necesidad de conocer las
experiencias, significaciones e interpretaciones de los participantes frente al
fendmeno de investigacion para dar respuesta a los objetivos de esta, al igual que
para elaborar futuras consideraciones para tener en cuenta en estudios
posteriores. Por otra parte, la investigacion es abordada desde el estudio de caso
de tres cuidadores informales de pacientes con Enfermedad Renal Crénica (ERC),
dado que se tiene como propdsito conocer cOmo se manifiesta el proceso de la
resiliencia en estos individuos, para lo cual el estudio de caso brinda una

comprensién sobre las particularidades de los fenémenos ya que tiene en cuenta
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las partes que los componen y las relaciones que se establecen en el interior de
estos (Monje, 2011). Lo que es de suma importancia para entender el proceso de
la resiliencia en los cuidadores, ya que, al ser un proceso, este esta constituido por
diferentes factores que pueden ser descritos de manera detallada, brindando una
comprensioén holistica del mismo (Monje, 2011).

Por otro lado, el estudio de caso también es abordado en esta investigacion
debido a las caracteristicas de los participantes, ya que presentan similitudes
como, ser cuidadores de un paciente con Enfermedad Renal Croénica, ser
familiares de la persona enfermedad, tener edades superiores a los 40 afos, ser
cuidador por un tiempo prolongado, haber sufrido cambios en sus estilos de vida y
tener una ubicacion geografica cercana, asi mismo, son personas que debido a las
caracteristicas del cuidado de sus familiares han adquirido diferentes
aprendizajes, como el manejo de medicamentos. Seguidamente, el estudio de
caso es de tipo interpretativo dado que este “aporta descripciones densas y ricas
con el propdsito de interpretar y teorizar sobre el caso” (pp. 118), lo que permite
tomar una postura frente al proceso de la resiliencia teniendo en cuenta las teorias

indagadas para dar respuesta a los objetivos planteados.

8.2.2 Tipo:

El proyecto investigativo es de tipo descriptivo, ya que este pretende detallar el
proceso de la resiliencia en los cuidadores, al igual que busca describir como este
se manifiesta. De igual modo, se busca especificar algunas caracteristicas de los
participantes que sean relevantes para el proyecto, lo cual se articula con lo
descrito por Hernandez, Fernandez y Batista (2014) respecto a este tipo de
investigacion, puesto que refieren que “busca especificar propiedades vy
caracteristicas importantes de cualquier fendbmeno que se analice. Describe

tendencias de un grupo o poblacion” (p. 92).
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8.2.3 Disefio:

Teniendo en cuenta las caracteristicas de la investigacion, las cuales se basan en
la importancia de las experiencias, opiniones y percepciones de los cuidadores
informales de pacientes con ERC frente al fenébmeno del cuidado, este proyecto
presenta un disefio fenomenoldgico, puesto que de acuerdo a Hernandez,
Ferndndez y Batista (2014) su propésito principal es explorar, describir vy
comprender similitudes en individuos que han estado expuestos 0 inmersos en
una determinada situacibn o fendmeno, esto por medio de sus propias

experiencias.

8.2.4 Categorias:

Tabla 1 Categorias de analisis

Objetivo especifico Categoria de analisis Subcategorias

Entender el desarrollo de Temperamento Conducta de apego
caracteristicas resilientes .

' . Comportamiento
en cuidadores informales

de pacientes con ERC. Autoestima
Sentido de capacidad

. o personal
Ambiente ecolbgico

Sentido de valia personal

Microsistema
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Analizar la relacion entre
las caracteristicas
resilientes y el
afrontamiento activo, de
acuerdo con el discurso de

los participantes.

Establecer puntos de

andlisis de los discursos

de los participantes en

relacion con la
manifestacion de  sus
necesidades y
expectativas dentro del
proceso.

Caracteristicas resilientes

Afrontamiento

Experiencia de cuidador

Mesosistema
Exosistema
Macrosistema

Transicion ecolbgica

Competencia social
Resolucion de problemas
Autonomia

Sentido de propdésito y de

futuro

Afrontamiento activo

Expectativas de los

cuidadores

Necesidades frente al

cuidado

Tabla 1. Las categorias de andlisis fueron establecidas teniendo en cuenta cada uno

de los objetivos que guian la investigacion.
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Tabla 2 Segunda parte categorias de analisis

Subcategorias

Referencia

Conducta de apego

Comportamiento

Sentido de capacidad personal

Sentido de valia personal

Microsistema
Mesosistema
Exosistema
Macrosistema

Transicion ecoldgica
Competencia social
Resolucién de problemas

Autonomia
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Estas dos subcategorias hacen
referencia al temperamento de una
persona, el cual es visto como el codmo
del comportamiento de los individuos, el
que se encuentra permeado por Sus
acciones, las motivaciones de estas y las
aproximaciones que este tiene con otras

personas.

Las creencias de los individuos frente a
sus capacidades para enfrentar los
obstaculos de la vida y su respeto por su
integridad son caracteristicas individuales
que corresponden a la autoestima que

estos presentan.

El ambiente ecolégico en que se
desenvuelven los individuos se encuentra
constituido por diferentes sistemas con
los que este interactla constantemente,
afectandolo de manera directa o
indirecta, al igual que se encuentra

afectado por este.

Las caracteristicas resilientes por lo
general estan asociadas con la
superacién de situaciones adversas o

estresantes, no obstante, estas



Sentido de propdsito y de futuro caracteristicas no se evidencian en todas
las personas y se encuentran asociadas
con un proceso de reparacion frente a la

adversidad.

Afrontamiento activo Es un tipo de afrontamiento dirigido a
resolver las situaciones problematicas
que se les presenten a los individuos,

esto por medio de diferentes estrategias.

Expectativa de los cuidadores Se refieren a aquello que los cuidadores
] _ esperan obtener en el desarrollo de su

Necesidades frente al cuidado _ _
rol, al igual que las necesidades que

presentan frente a este.

Tabla 2. Se muestran las subcategorias de la investigacion con sus conceptos

tedricos. Autoria propia.

Tabla 3 Tercera parte categorias de analisis

Categorias emergentes Referencia

Creencias sobre el cuidado Hacen referencia a las creencias que los
cuidadores tienen sobre quién deberia
responsabilizarse sobre el cuidado de un
familiar enfermo, de la misma manera, se
refiere a la importancia que le atribuyen al

cuidado de su familiar.

Factores de riesgo y factores protectores Por una parte, los factores de riesgo son
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de la resiliencia

Afrontamiento demorado

considerados como caracteristicas del
individuo, del ambiente o del contexto en
el que este se desenvuelve, los cuales
inciden posiblemente en la ocurrencia de
situaciones adversas. En lo concerniente
de

consideran

a los factores protectores la

resiliencia, estos se
caracteristicas presentes en el individuo,
en su ambiente o en su contexto, los
los efectos

cuales permiten mitigar

dafinos derivados de situaciones

desfavorables.

Es considerado un tipo de afrontamiento

dirigido a resolver el problema, que
consiste en modificaciones cognitivas
de

adquisicion de nuevos aprendizajes) que

(modificacion expectativas,
realizan los individuos para responder a
las demandas de su ambiente o de la

situacion a la que se estan enfrentando.

Tabla 3. Se muestran las categorias emergentes de la investigacion. Autoria propia.

8.2.5 Poblacion:

Para esta investigacion, los participantes han sido seleccionados teniendo en

cuenta la capacidad operativa de recoleccion y analisis de los datos, al igual que la

necesidad de entendimiento del fendmeno y el disefio de la investigacion; de igual
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manera, se ha tenido en consideracion criterios de inclusién y de exclusién para su

eleccion (Hernandez, Fernandez & Batista, 2014).

e Criterios de inclusion: estos se refieren a las caracteristicas que los
participantes deben tener para hacer parte del proceso, como lo son; ser
cuidador informal de un paciente con ERC o haber sido cuidador en algun
momento de su vida, ser mayor de edad, ser cuidador informal por un
tiempo minimo de tres meses, ser familiar de la persona enferma y tener

tiempo para participar del proceso investigativo.

e Criterios de exclusion: se refieren a las caracteristicas que no se estan
buscando en los participantes, entre estas se encuentran; presentar alguna
enfermedad mental, tener una condicion fisica que dificulte su participacion
en el proceso, no ser cuidador de una persona con ERC y ser menor de
edad.

Estos criterios son importantes dado que se buscaba tener una muestra
homogénea, es decir que se pretendia que los participantes compartieran

caracteristicas similares.

8.2.6 Instrumentos:

Para lograr dar respuesta a los objetivos de la investigacion se cred una
entrevista semi-estructurada, en la cual se tuvo en cuenta las categorias y
subcategorias de analisis de este trabajo investigativo. En cuanto a la estructura
de esta, la entrevista cuenta con 54 preguntas, de las cuales 32 buscan dar
respuesta al primer objetivo especifico, 16 al segundo objetivo y 6 al dltimo
objetivo. Frente a lo relacionado con la validacidon de este instrumento, es preciso
sefalar que este fue revisado por jueces expertos que determinaron su idoneidad

frente al fendmeno que se pretende estudiar.
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Por otra parte, la observacion inicial fue utilizada como un instrumento para
acercarse a los participantes y asi poder tener las primeras impresiones sobre
estos, dado que esta permite conocer los comportamientos, actitudes y relaciones
gue establece el individuo sin estar en un espacio controlado (Hernandez,
Ferndndez & Bastita, 2014). Esta observacion, se realiz6é teniendo en cuenta las
categorias de andlisis del proyecto investigativo mas que todo las relacionadas
con el ambiente ecoldgico y el temperamento, para lo que fue necesario realizar
anotaciones, que permitieran constatar la informacién obtenida mediante esta

observacion con la entrevista semiestructurada que fue aplicada posteriormente.

8.2.7 Procedimiento:

La presente investigacion, se encuentra estructurada en su totalidad de acuerdo
con los parametros establecidos por la ley 1090 de 2006, en la cual se reglamenta
el ejercicio de la profesion de psicologia y se dicta el Codigo Deontolégico y
Bioético. Por consiguiente, algunos de los parametros de la ley que fueron tenidos
en cuenta para la estructuracion de la investigacion son, la evaluacion de técnicas,

la investigacion con participantes humanos y el bienestar del usuario entre otros.

8.2.8 Fases:

El presente trabajo investigativo cuenta con tres fases, que van desde la
identificacibn de los participantes hasta la aplicacion de los instrumentos
cualitativos. Por otro lado, las fases de consentimiento informado y de aplicacion
de los instrumentos se realizd en las residencias de cada uno de los participantes,
debido a las dificultades que estos presentan para movilizarse, dificultades
relacionadas con el tiempo para realizar actividades diferentes al cuidado de su

familiar.
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e |dentificacion de los participantes del estudio: teniendo en cuenta los
criterios de inclusién y de exclusion establecidos para esta investigacion, se
buscaron los candidatos que cumplieran con estos criterios, blsqueda que
se llevd a cabo gracias a la ayuda de uno de los participantes, el cual es
una persona conocida por la investigadora. Como resultado de esta
busqueda se establecieron las personas pertinentes para el estudio
investigativo, dado que cumplian con los requisitos y eran de facil acceso
por su ubicacion geografica.

e Formalizacion del estudio investigativo: a los participantes del estudio se les
informo en qué consiste la investigacion (objetivos y procedimiento) de
manera presencial, para asi realizar el registro del consentimiento
informado. Ya que, no se debe realizar intervenciones sin el consentimiento
autorizado por parte del usuario, ademas de ser necesario comunicarles los

efectos o riesgos que pueden surgir en la investigacion (ley 1090 de 2006).

e Aplicacion de los instrumentos: en lo relacionado con la observacion inicial,
esta fue realizada dias antes de la entrevista semiestructurada, con la
finalidad de acercarse al fendmeno de estudio. Esta observacion, se llevo a
cabo en la residencia de los participantes, mediante una conversacion
fluida, dado que no se contaba con preguntas estructuradas, lo cual facilito
tener una compresion del contexto de los participantes, al igual que propicio
observar conductas relacionadas con el cuidado del familiar, sin que estas

tuvieran algan control o influencia por parte del investigador.

En lo referente a la entrevista semi-estructurada, esta fue aplicada por la
investigadora a cargo de este proyecto, la cual busco el bienestar e integridad de
los cuidadores informales, dada las implicaciones legales que tiene hacer
investigacion con participantes humanos (ley 1090 de 2006). Por otra parte, para

la aplicacién de este instrumento se conté con un tiempo estimado de 40 a 45

76



minutos, en el que se abordaron todos los contenidos establecidos (54preguntas)

y nuevas preguntas que surgieron en su desarrollo.

8.2.9 Tratamiento de datos:

Para el andlisis de la informacion recolectada se hizo uso del software Atlas. Ti,
dado que segun Hernandez, Fernandez y Batista (2014) este permite “segmentar
datos en unidades de significados, codificar datos y relacionar conceptos,
categorias y temas” (p.451), por otra parte, también se realizé6 un analisis de
contenido que permiti6 ahondar en las percepciones de los participantes. Asi
mismo, la informacion obtenida se sometio al principio de confiabilidad el cual
estipula la obligacion de respetar la informacion derivada de la practica psicologica
(ley 1090 de 2006).
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9 RESULTADOS

En este apartado se exponen los hallazgos encontrados en los discursos de los
participantes, los cuales se obtuvieron mediante una inmersion inicial y una
entrevista semiestructurada. Para la presentacion de estos resultados,
inicialmente, se hara la descripcion de la inmersion inicial que se realizé con cada
participante y posteriormente se presentaran los resultados de la entrevista
semiestructurada teniendo en cuenta los objetivos que guian la investigacion al

igual que las categorias de analisis planteadas.

9.1 INMERSION INICIAL:

P1:

Este acercamiento con el participante se realizé el 05 de febrero del 2020, con el
propdsito de conocer las impresiones de éste frente al cuidado de un paciente con
ERC, por lo cual, la conversacion se manej0 de manera fluida, sin ninguna
estandarizacion, permitiendo asi identificar posibles categorias de analisis
resultantes de su discurso. En este primer acercamiento el participante P1, como
sera denominado de ahora en adelante, menciona constantemente la dificultad
gue presenta para desplazarse con Dofia Maria (termino en que se refiere a su
esposa) debido a una lesion que ella sufrié en su rodilla y a la ceguera que padece
como resultado del glaucoma, asimismo, hace alusion de las dificultades
econdmicas que presenta y lo dificil que es para él hacerse cargo del cuidado de
Dofia Maria. Otro aspecto importante que menciona recurrentemente es la
obligacion que él tiene frente al cuidado de ella debido a que los hijos no se

responsabilizan por su cuidado.

Durante esta inmersion inicial se pudo identificar algunos rasgos del participante,

como su tono de voz bajo, sus posibles rasgos de timidez en su expresion
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corporal, comportamiento reiterativo de tapar su boca mientras habla y dificultad
para sostener contacto visual. Por otra parte, frente al contexto en que se
desenvuelve, se logré apreciar el distanciamiento que presenta con sus hermanos
dado que, a pesar de compartir residencia (herencia familiar), su interaccion es
casi nula. En relacion con el espacio fisico en el que vive, este es reducido y poco
ventilado ya que es una habitacion que comparte con dos personas (esposa y
nieta), por otro lado, esta habitacién se encuentra adaptada a las necesidades de

Su esposa.

De acuerdo con un amigo cercano a P1, el contexto en el que este estuvo
expuesto por aflos podria considerarse conflictivo ya que los hijos de su esposa
(hijastros) desde temprana edad presentaron conductas delictivas que
repercutieron en medidas sancionatorias por parte de la justicia. P1 debid lidiar
dado el rol que desempeiiaba dentro de la familia, de acuerdo con su amigo, las
caracteristicas de los miembros de su familia es lo que actualmente ha ocasionado

gue el cuidado de la sefiora Maria este totalmente bajo la responsabilidad de P1.

Como resultado de esta inmersion inicial, se infiere que P1 se hace cargo del
cuidado de su esposa de manera obligatoria, dado que reconoce la falta de apoyo
por parte de los hijos de esta, es decir que, posiblemente considera que al no
hacerse cargo de su cuidado nadie mas lo hara. Por otro lado, se identifica que su
comportamiento se encuentra dirigido mayormente al cuidado de su esposa, asi
mismo se aprecia su esmero por brindarle algun tipo de comodidad, un ejemplo
claro de esto es el bafio que le construyo dentro de la habitacion para que su

movilidad fuera mas facil.
P2:

La inmersion inicial se llevo a cabo el 11 de febrero del 2020 en la residencia del
participante, lo que permiti6 conocer la manera en que este se relaciona con
algunos miembros de su familia, al igual que las condiciones en las que vive

normalmente. En esta primera inmersion, P2 expreso de forma reiterativa lo dificil
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gue es hacerse cargo del cuidado de dos personas que se encuentran en una
avanzada edad, de igual manera, expuso que a pesar de contar con varios
hermanos el cuidado de sus padres es una responsabilidad que desarrolla sin
ningun tipo de ayuda, lo que genera diferentes inconvenientes en el desarrollo de

sus labores dirias.

En cuanto a la manera de relacionarse con algunos miembros de su familia, se
logré observar que P2 presenta una relaciéon distante con una de sus sobrinas,
puesto que su sobrina de manera espontanea expreso que no se hablan
normalmente. Por otra parte, las condiciones en las que vive P1 estan ligadas con
el cuidado de sus padres, ya que para ayudarlos econémicamente y para estar al
pendiente de su salud decidido vivir en la casa de estos con sus nietos e hija. En
lo relacionado con las caracteristicas del participante, se observo que no parece
tener problemas para comunicarse con otras personas, puesto que su discurso es
fluido, aunque en un primer momento tiende a mostrase como una persona
distante lo cual va cambiando en el transcurso de la conversacion logrando

establecer una conversacion amigable.

En conversaciones anteriores con una de sus hermanas, se planteo la idea de que
el cuidado de sus padres era una responsabilidad compartida, puesto que trataban
de ayudarse constantemente, lo que no fue constatado por P1, ya que este hace
alusion de ser la unica persona al cargo del cuidado de sus padres. Lo anterior,
pone de manifiesto los posibles conflictos dentro de la familia cercana. Como
resultado de esta inmersion inicial se infiere que P2 presenta dificultad para
comunicarse con algunos miembros de su familia; por otra parte, las condiciones
en las que vive actualmente podrian estar ligadas con la importancia que le brinda
al cuidado de sus padres en contraste con el posible interés de contar con una

mayor comodidad.

P3:
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Este acercamiento inicial con el participante se realiz6 el 15 de febrero, con la
finalidad de conocer sus impresiones respecto al cuidado que desempeiio durante
algunos afios, en este primer acercamiento, P3 manifesté haberse desempefiado
como cuidador por 10 afos, tiempo en el que recibo diferentes ayudas
econémicas por parte de algunos de sus hermanos, asi mismo, manifesté que
durante este tiempo solo dos de sus hermanas la sustituyeron en algunas
ocasiones cuando por motivos de fuerza mayor no podia acompafiar a su mama a
alguna diligencia médica. Por otra parte, P3 expresa que durante el cuidado de su
mama no tuvo tiempo para nada, puesto que debia estar al pendiente de ella en
todo momento, motivo por el cual se comenzaron a presentar dificultades en su
nacleo familiar. De la misma manera, manifestd que cuidar a su mama no era
nada facil debido a las diferentes enfermedades que padecia, o que le ocasiono
un gran cansancio fisico. De acuerdo con el discurso de la participante, lo Gnico
gue buscaba con el cuidado que desarrollaba era que su mama no se muriera,

algo que fue inevitable, ya que hace 7 afios aproximadamente que fallecio.

Durante la conversacion se logré percibir a P3 como una persona de pocas
palabras, a la cual todavia le afecta la situacién que vivid, ya que al hablar de su
mama sus 0jos se tornan llorosos y su voz es temblorosa, de igual manera se
percibe nostalgia en sus palabras, cuando refiere que lo Unico que buscaba era
que “mami no faltara”. En relacidon con el espacio en el que vivid cuando se hacia
cargo de su mama, P3 expresa que su vivienda estuvo siempre adecuada al
cuidado de su madre y que sus rutinas diarias al igual que las de su familia
estaban enfocadas en conversar los espacios de la casa estériles para evitar
alguna infeccién. Por otro lado, en su discurso es recurrente escuchar que la
responsabilidad de cuidar a los padres es algo que todos los hijos deberian de
hacer pero que muchos sacan excusas para no hacerlo, como paso con sus dos
hermanas mas cercanas Lucy y Linda, dado que estas siempre ponian su trabajo
por encima del cuidado de su madre, con respecto a sus otros hermanos, estos al

vivir en otra ciudad solo contribuian econémicamente en algunas ocasiones, lo
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gue permite pensar que existe alguna molestia hacia sus hermanos, dado que solo
ella se responsabilizé por el cuidado de su madre y no solo de manera econémica

como aparentemente hicieron los demas

En conformidad con lo anterior, se puede inferir que los tres participantes
decidieron responsabilizarse del cuidado de su familiar, dado que consideran que
esto es una obligacion que debe ser asumida por alguien cercano en especial por
los hijos o el esposo de la persona enferma. Por otra parte, esta decisién también
pudo estar influenciada por la carencia de otra persona que desempefiara esta
labor.

9.2 OBJETIVO ESPECIFICO 1:

Temperamento:

Figura 2
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Ficha técnica:

Concepto analizado: Temperamento

Network — View: Temperamento

Numero de nodos: 45
Tipo de nodos:

45 citas

Relaciones de citas:

1:9
Expande: 1: 21
Expande: 1:41

Continuado por: 1:53

2:22

Continuado por: 2:68

Continuado por: 2:69

Continuado por: 2:72
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2:34:

Continuado por: 2:35

Continuado por: 2:36

2:73

Continuado por: 2:75

2:23

Continuado por: 2:24

3:26

Expande: 3:57

El temperamento hace referencia a como es el comportamiento de los individuos
en diferentes entornos o situaciones, o que se pretende comprender teniendo en
cuenta el proposito de las acciones de los cuidadores y la conducta de apego de
estos. Frente a esta categoria se encontré que por un lado el comportamiento de
los participantes del estudio estd enfocado en el bienestar de su familiar, es decir
gue estos emprenden acciones con las que pretenden que su familiar emocional y
funcionalmente no se vean afectados por la enfermedad que padecen, un ejemplo

claro de esto es lo manifestado por P1 “yo la saco para que no se azare, uno lo
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hace para que ella se sienta bien y no se aburra ni nada” de manera similar P2
indica que “ yo asi este trasnochada, este cansada, sea lo que sea me toca bajar y
ayudar a mi mama porque ella no se puede mover mucho” por otra parte P3
sefala que “ calmarse y no decir nada” era la manera como contribuyo a mejorar
la situacion por la que estaban pasando con su mama, comportamiento dirigido a
evitar conflictos dentro de su entorno mas cercano. Al estar el comportamiento de
los participantes enfocado en brindar bienestar a sus familiares, se evidencia que
la manera en que se edifican en la sociedad esta asociada con su rol de
cuidadores, lo cual pone de manifiesto su temperamento, el que segun Cyrulnik

(2018) se encuentra asociado con el comportamiento de los individuos.

En lo relacionado con la conducta de apego, se evidenciaron dos posiciones, por
una parte, P1 y P3 parecen no tener mayores problemas para perder contacto o
proximidad con personas importantes en sus vidas, dado que frente a esta
situacion P1 expresa que “uno siente nostalgia pero si se va entonces que se
vaya, uno queda igual aqui porque para que uno se va a motrtificar” seguido por P3
que manifiesta que siente tristeza “porque si esa persona es importante y uno ya
no la va a tener en el momento uno siente tristeza, hace falta pero ya”
seguidamente, también expresa que “en este momento si me tocara vivir sola lo
haria”lo que sugiere que a pesar de sentir tristeza o nostalgia al alejarse de un ser
guerido los dos reconocen que estos sentimientos no son permanentes y la vida
continua, en cuanto a P3 se infiere ademas, que no cree tener problemas para
vivir sola, lo que refleja aparentemente la aceptacién que puede tener frente a la
desvinculacién con algunas personas. Por otra parte, en P2 se encuentra una
conducta de apego marcada, puesto que refiere sentir demasiado dolor al perder
un ser querido, al igual que reconoce la necesidad de tener proximidad con su
familia “yo soy apegada a mi familia, me gusta estar pendiente de todos y que

N1t

estos estén bien” “yo no quiero que mis papas se vayan a morir”
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Autoestima:

Figura 3

Vi -

Ficha técnica:

Concepto analizado: Autoestima

Network — View: Autoestima

Numero de nodos: 32
Tipo de nodos:

32 citas

Relaciones de citas:
2: 65

Explica: 2:71
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Explica: 2:73

Continua por: 2:75

1:33

Justifica: 1:54

3:37
Explica. 3:67
2:29

Continuado por: 2:30

1:101

Soporta: 1:55

3:54

Explica: 3:55

La autoestima esta constituida por la confianza y el respeto que los individuos
tienen de ellos, razon por la que esta categoria se divide en dos subcategorias

denominadas sentido de capacidad personal y sentido de Valia personal.
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Respecto al sentido de capacidad personal, se logré apreciar en P1 que este por
lo general confia en sus capacidades para poder resolver cualquier situaciéon que
se le presente, lo que se ve reflejado en la expresion “a mi no se me dificultad
nada yo llevo la vida asi normal, no se me dificultad nada” de igual manera, se
evidencia que esta postura se encuentra vinculada con sus vivencias, dado que
expresa “si yo me propongo hacer cualquier cosa lo hago porque tengo que
hacerlo obligatorio, obligatorio tengo que hacerlo” 1o que también, pone de
manifiesto que sus propdsitos estan ligados a una obligacién, la cual parece ser
impuesta por el mismo. Por otra parte, P2 reconoce que ha sentido que es capaz
de realizar lo que se propone en diferentes situaciones, aunque con el cuidado de
sus padres ha presentado algunos inconvenientes, en relacion a P3, este
manifiesta que durante el cuidado de su madre sintido que la situacion se le salia
de las manos, con respecto a P2 y P3 se evidencia que el sentido de capacidad

personal se ve un poco afectado por la situacion de cuidado.

En lo referente al sentido de Valia personal, en los tres participantes se observa la
importancia que estos le otorgan a su bienestar, ya sea porque exteriorizan lo
importante que es su salud fisica y emocional o porque manifiestan las actividades
gue realizan en pro de cuidar su salud, un ejemplo de esto es lo expresado por P1
y P2 respectivamente “si yo me siento mal inmediatamente voy al médico” P2, “yo
siempre he sacado un tiempito para arreglarme, para ir a caminar, en las mafianas
yo me voy a caminar, cuando me arreglo el cabello saco mi tiempo “cuando yo
despacho, arreglo cocino y todo, me vengo para aca y me relajo un ratico en la

3k,

pieza mia” “yo llego en el momento que le digo a mi mama que me voy acostar un
ratico porque estoy que no puedo mas madre, entonces ella me dice bueno hija y
yo subo y me acuesto a dormir una hora o dos y ya me repongo”. En cuanto al
respeto por ellos mismos, se logré identificar que los participantes tienden a
defender sus opiniones frente a las demas personas, P1y P3 de una manera sutil,
en contra posicidon con P2 que lo hace de forma autoritaria, lo que se puede

observar en la expresion “yo hablo y bueno ya dije y asi es, o se toma la decision
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como lo dije”. Frente a la capacidad de estos para defenderse en situaciones de
maltrato, se aprecia que P1 y P2 tienden a permitir estas situaciones, P1: “pues
uno se aguanta hasta determinado tiempo, ya cuando no se aguanta mas pues ya”
P2: “mi mama todos los dias me maltrata psicolégicamente pero ahi estoy”, en
contraste con P3 el cual parece no tolerarlas, dado que expresa “denunciar y no
dejarme” frente a estas situaciones. De igual manera, P1 y P2 expresan haber
hecho cosas con las que no estan de acuerdo, caso contrario a P3. Lo anterior,
permite contemplar que P1 y P2 parecen estar mas preocupados por su salud
fisica que por su estabilidad emocional, dado las diferentes situaciones que han
permitido, por su parte P3 parece preocuparse en la misma medida por su

bienestar fisico y emocional.

Ambiente ecologico:

Figura 4

Ficha técnica:

Concepto analizado: Ambiente ecoldgico

Network — View
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Numero de nodos: 63
Tipo de nodos:

Citas 63

Relaciones de citas:
1:2
Explica: 1: 11

Continuado por: 1:62

2:18
Continuado por: 2:19

Expande: 2:52

3:8
Continua por: 3:16
Continua por 3:17

Continua por: 3:18

3.64

Continuado por: 3:24
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Apoya: 3:65

Explica: 3:25

2:70

Explica: 2:85

2:2

Continuado por: 2:3

3:3

Continuado por: 3:4

1:6

Continuado por: 1:10

3:11

Explica: 3:60

2:4

Continuado por: 2:5
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1:15

Continuado por 1:19

3:5
Continuado por: 3:6
1:2

Continuado por: 1:5

El ambiente ecoldgico es un conjunto de estructuras con las que el individuo
interactda constantemente, viéndose influenciado por estas, al igual que este tiene
una influencia sobre ellas, por otro lado, estas estructuras cuentan con
caracteristicas especificas, al igual que se localizan unas dentro de las otras,
teniendo una organizacion por niveles que va desde el mas interno al mas externo
a la persona, motivo por el cual, esta categoria sera presentada de forma

fragmentada teniendo en cuenta dichos niveles.

Microsistema: dentro de esta estructura se encuentran los roles interpersonales
de los individuos, por un lado, en P1 se identifico que lo caracterizan dos roles, por
una parte se encuentra el de proveedor dado que es el encargado de brindar el
sustento diario a su familia y por otra parte, se encuentra el de protector o
cuidador, ya que este se encarga de velar por la salud de su esposa, “ yo trabajo

AN 11

de cocinero, trabajo arreglando la pieza, lavando la ropa, de todo hago” “yo tengo
que hacerle practicamente todo”. En relacién con P2 se observé que su rol dentro
de la familia es de lider y cuidador, dado que frente a decisiones relacionadas con

el cuidado de sus padres parece tener la iniciativa “siempre he sido yo la que mas
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empuja, la que dice ;bueno y entonces que hacemos? Tomemos una decision’.
Por su parte P3, actualmente solo cuenta con el rol de madre dentro de su familia,
puesto que no es cuidadora desde el tiempo que murié su familiar. Frente a como
esta constituido el nucleo familiar de cada uno de los participantes, este se
encuentra organizado de la siguiente manera, P1: esposa y nieta, P2: padres, hija
y dos nietos, P3: esposo e hija. Por otro lado, los tres participantes mencionan
tener una buena relacién con los miembros de su nacleo familiar, lo que en P2
parece ser contradictorio, dado que ha mencionado que recibe maltrato
psicolégico por parte de su mama.

{0
0

Figura 5. Estructura familiar de los cuidadores

Mesosistema: esta estructura se caracteriza por contener microsistemas con los
gue el individuo interactia constantemente, debido a las caracteristicas de los
participantes se identificé que el microsistema con el que interactian corresponde
al lugar de trabajo. En relacién con esto, P1 no cuenta con un trabajo estable,
dado que el cuidado de su esposa no se lo permite, por lo que debe trabajar por
dias en el oficio que le resulte “tengo que encontrar trabajos asi por lo que tengo
gue estar pendiente de ella, llevarla para la clinica, ir por ella, traerla”. Por otro
lado, P2 se desempefia como peluquera desde su casa o0 algunas veces a

domicilio, debido a las condiciones en las que se encuentran sus padres. En lo
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referente a P3, durante el cuidado de su familiar se desempefiaba como empleada
doméstica oficio que desempefia en la actualidad. Otro aspecto indagado en esta
subcategoria tiene relacién con las redes de apoyo de los cuidadores, frente a
esto se encontré que P1 no cuenta con una red de apoyo, P2 considera que su
red de apoyo esta constituida por su hija, hermanas, sobrinos, y dos amigas de las
gue recibe consejos, por otra parte, P3 en el momento de cuidar a su familiar
conté con dos de sus hermanas como red de apoyo. Los espacios de
esparcimiento es otro aspecto que se indago en esta subcategoria, de lo cual se
encontro que, P1 y P2 buscan salir constantemente con el objetivo de distraerse e
interactuar con otras personas, en lo concerniente a P3 durante el cuidado de su
familiar no era posible tener estos espacios dado que menciona “todo me tenia

que dedicar a mi mama ¢;Como salir con la familia? ;Coémo ir?”.

Exosistema: contiene estructuras que afectan a los individuos, aunque estos no
participen activamente en ellas, una de estas estructuras es el Sistema de Salud
Colombiano, el cual segun P1 y P3 les ha brindado todo lo que necesitan o
necesitaron en el caso de P3 frente al cuidado de sus familiares, sin importar que
P1 esta inscrito en el régimen subsidiado y P3 esta registrado en el régimen
contributivo en salud. Por su parte, P2 ha tenido diferentes inconvenientes con
este sistema (régimen subsidiado), por lo que expresa que su labor de cuidado se
ha visto afectada por este “terriblemente, horrible”, de igual manera frente a los
inconvenientes presentados expresa “mi papa estuvo mas de 20 dias gravisimo en
el Mario Correa y si no traemos el noticiero y nos rebotamos, fuimos todos a
hablar, no nos lo habian trasladado para ninguna parte, nos lo habian dejado morir

LTS

alla” “con mi mama paso lo mismo, le dio una convulsion, se cayo y tenia un tumor
en la cabeza, ahi en el Mario Correa también, un mes, dos meses, tres meses y
nada, mi mama ahi y no solucionaban nada, nos tocé ir a todos hasta a mi papa,
todos nos metimos all4 con el médico y asi si hos atendieron porque si no es por

la mala no”
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Macrosistema: es la estructura que engloba a las anteriores, la cual se encuentra
influenciada por diferentes sistemas de creencias. Respecto a esta estructura, se
encontré que la creencia predominante en estos cuidadores esté relacionada con
quién debe responsabilizarse por el cuidado de una persona enferma, ya que los
tres hacen mencion, que la familia en especial los hijos deben asumir esta
responsabilidad. Un ejemplo de esto es lo expresado por P3 “los hijos porque si en
ese momento no esta el esposo, como en este caso el esposo de la mama les
toca a los hijos y es que deberia ser asi, tocarles a los hijos” de igual manera,
comparten que las personas que cuidan a un familiar enfermo estan haciendo lo
correcto. Dentro de esta estructura, también se encuentran las creencias
espirituales de los cuidadores, las cuales comparten ya que los tres se identifican
como personas espirituales, creyentes de la religion catdlica, o que se evidencio
en expresiones como, P2 “yo siempre lo que le digo a mi familia y a mis hermanas
porque me ha pasado muchas veces, es crean en Dios y creerle a él es lo
maximo, porque es que a mi me han pasado muchas cosas que pensé gue no
pasarian y han pasado, solamente con mucha fe” P1 “yo cuando salgo o apenas
voy a comenzar el trabajo me encomiendo al serfior'P3 “creo en Dios” “religion
Catdlica apostdlica Romana”. Como resultado de estas expresiones, se puede
inferir que P1 y P2 les atribuyen a sus creencias espirituales gran importancia, en

lo relacionado P3 se evidencia firmeza frente a sus creencias religiosas.

Transicion ecoldgica: hace referencia a las transformaciones o cambios que
sufren los individuos, frente a esto se encontré0 que en los tres cuidadores sus
estilos de vida se alteraron debido al cuidado de sus familiares, lo que se
evidencia en expresiones como “ah no la vida antes era buena porque ella
trabajaba, yo trabajaba entonces habia tiempo para todo y yo trabajaba todo el dia
completo, las semanas completas” P1, “yo ya no tengo tiempo de nada, mantengo
demasiado ocupada” P2, “uno no esta todo el tiempo en la casa... 0 sea a cargo
de todo, le coge la tarde para todo, hasta para hacer las cosas entonces hay que

empezar a correr’.
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9.3 OBJETIVO ESPECIFICO 2:

Caracteristicas resilientes:

Figura 6

Ficha técnica:

Concepto analizado: Caracteristicas resilientes

Network — View

Numero de nodos: 63
Tipo de nodos:

63 citas
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Relaciones de citas:

2:11
Expande: 2:61
Contradice: 2:64

Expande: 2:55

1:96
Explica: 1:38

Justifica: 1:40

1:35
Continuado por: 1:36

Continuado por: 1:95

2:102
Continuado por. 2:41

continuado por: 2:44

1:39

Explica: 1:42
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Continuado por: 1:44

3:35
Continuado por: 3:46
Continuado por: 3:69

Continuado por. 3:74

2:66

Continuado por: 2:67

3:52
Continuado: 3:72
3:59

Continuado. 3:76

2:45

Continuado. 2:46

1:103

Explica: 104




2:40

Explica: 2:42

3:39

Explica: 3:45

1:50

Contradice: 1:92

2:107

Explica: 2:53

Las caracteristicas resilientes se consideran atributos que al encontrase en los
individuos actuan como mediadores para superar los obstaculos que se les
presente en la vida, algunos de estos atributos se encuentran clasificados en
diferentes categorias, como la competencia social, la resolucion de problemas, la
autonomia y el sentido de propdsito y de futuro, estando cada una de estas
categorias relacionadas con comportamientos, pensamientos Yy actitudes

importantes para controlar las situaciones hostiles.

Competencia social: en esta subcategoria se indagé sobre la capacidad de los
cuidadores para interactuar con otros, encontrando que Pl y P2 no presentan

alguna dificultad ante esto, caso contrario a P3, el cual parece tener dificultades
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para interactuar con personas fuera de su estructura familiar, debido a que tiende
a ser una persona de muy pocas palabras. Por otro lado, al preguntarle como
establece conversaciones con personas que acaba de conocer, responde que
“‘muy poquito del saludo y no mas”. Respecto a la capacidad para expresar
pensamientos y emociones se encontré que, por un lado, P2 prefiere no expresar
emociones como la tristeza ya que prefiere que los demés la vean en momentos
de felicidad, en lo referente a la exposicion de sus pensamientos, prefiere no decir
nada ante situaciones que le desagradan, pero manifiesta que cuando esta
situacién la excede puede tornarse violenta. Por otra parte, P3 y P1 suelen
demostrar sus emociones, pero no Sus pensamientos ante situaciones
desagradables, puesto que los dos ante la pregunta ¢ COmo expresan su molestia
ante otras personas? Expresan, P1 “yo callo” P3 “me quedo callada, porque
cuando uno abre la boca la abre demasiado”. De acuerdo con lo anterior, se
podria establecer que frente a esta subcategoria los participantes presentan

diferentes dificultades relacionadas con el establecimiento de relaciones positivas.

Resolucion de problemas: consiste en tener pensamientos dirigidos a solucionar
diferentes tipos de problemas, frente a esto se encontré que, los tres cuidadores
contemplan la idea de que a cualquier problema que se presente se le debe
buscar diferentes soluciones o alternativas para que este sea resulto, dado que se
encuentran expresiones como, ‘hay que buscar diferentes soluciones para
solucionar el problema porque si uno no busca la solucién solito no se va a
resolver” P3, “si una cosa esta dificil hay que buscarle como se organiza” P1,
“para lo que sea buco la solucién porque no se puede quedar en el problema” P2.
Asi mismo, en expresiones como “por lo menos a veces tengo problemas
monetarios, entonces yo salgo y a veces estoy de buenas y me llaman para que
haga arreglos y yo gano 20 o 30 mil pesitos entonces ya quedo el problema
solucionado” se evidencia como P1 resolvié un problema probablemente como

resultado de los pensamientos que presenta frente a estos.
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Autonomia: consiste en el control de las decisiones en torno a la propia vida.
Respecto a esto, P1 y P2 no suelen buscar la aprobacién de otras personas,
aunque en algunas situaciones escuchan las opiniones de los integrantes de su
nucleo familiar, esposa e hija respectivamente, en cuanto a P3 este tiende a
buscar la aprobacion de su conyugue. Por otra parte, los tres cuidadores expresan
tener el control de su vida, un ejemplo de esto es lo expresado por P1 “uno

siempre es duefio de la vida de uno ¢o quien lo va a controlar? Nadie”.

Sentido de propdsito y de futuro: estd subcategoria esta relacionada con los
suefios y metas que las personas establecen para su vidas, de lo cual se encontré
que P1 no presenta suefios o metas actualmente, ya que expresa que “monetarios
no se puede porque la plata no alcanza, llevar la vida suave haber que pasa” con
esto se puede deducir que esta a la espera de lo que pase en su vida para actuar
conforme a eso. Por otro lado, P2 y P3 tienen metas establecidas para su futuro,
por una parte, P2 suefia con tener casa propia y una peluqueria, para lo cual
trabaja arduamente y cuenta con el apoyo de su hijo menor. P3 por su parte,
guiere estar bien econémicamente y tener salud, lo que espera cumplir trabajando

y cuidando de su bienestar.

Afrontamiento:

Figura 7
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Ficha técnica:

Concepto analizado: Afrontamiento

Network — View

Numero de nodos: 28
Tipo de nodos:

28 citas

Relaciones de citas:
1:31:
Justifica: 1:32

Continuado por: 1:34

2:102
Expande: 2:37
Continuado por: 2:41

Continuado por: 2:44

1:39

Expande: 1:42
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Continuado por: 1:44

3:44
Explica: 3:46
Continuado por: 3:69

Continuado por: 3:74

El afrontamiento esta relacionado con crear estrategias para hacerle frente a las
dificultades, ante esto se observo que el manejo del tiempo es una estrategia que
P1 y P2 utilizan frecuentemente para llevar a cabo el cuidado de su familiar,
puesto que expresan respectivamente que “hay que sacar tiempo para todo”
‘tengo que distribuir el tiempo entre cuidarlos a ellos, ir a trabajar, rebuscarme
para pagar arriendo”. Por otro lado, ante las dificultades que se les pueden
presentar, los tres cuidadores manifiestan que siempre se debe buscar una
solucion, por ejemplo, P1 ante las dificultades econdmicas manifiesta que “a veces
hay para comer arroz solo entonces se come arroz solo” lo anterior sugiere que
esta conducta esta dirigida a atenuar su situacion. Otro aspecto importante, esta
relacionado con la idea de poder superar cualquier situacion dificil, la cual es
compartida por los participantes y se manifiesta en el desarrollo de sus discursos,
por ejemplo, P2: “yo tengo herramientas porque yo no me varo, para lo que sea
tengo soluciéon” P1: “hay que buscar la manera de todos modos porque lo de ella

es obligatorio” P3: “en este momento si me toca vivir sola lo haria”.

9.4 OBJETIVO ESPECIFICO 3:

Experiencia de cuidado:
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Figura 8

2:28 |continued by 248
—

146 i y .
1:29 fontinued by 1:23 | justifies 1:30 continue // 2116
213 _Jv\_ :“. ms \‘~._ ) i --‘4.'__.7

e \

T a4

- .. p 330
.. . 4 — g
- » is associated with -
2% Mecesidades frente al cuidado | +——
[
o -‘.\-\ R . expgnds

= \ T \\

// i AN ™
-~ -
~ -

.‘:“ .\
4 333
. explains
=

Ficha técnica:

Concepto analizado: Experiencia de cuidado

Network — View

Numero de nodos: 17
Tipo de nodos:
17 citas

Relaciones de citas:

1: 28
Continuado por: 1:29

Justifica: 1:30
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2:13
Continuado por: 2:32

Continuado por: 2:33

3:13
Continuado por: 3:33

Explica: 3:34

1:45

Continuado por: 1:46

2:28

Continuado por: 2:48

3:30

Expande: 3:47

La experiencia de cuidado consiste en las expectativas y necesidades de los
cuidadores, de lo cual se encontré que, en ningln momento estos imaginaron todo

lo que vivirian frente al cuidado de su familiar ya que expresan lo siguiente, P1:
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“nunca imagino uno eso porque eso llego de un momento a otro” P3: “que era muy
cortico, que era pasajero y que no seria lo que vivimos”. En cuanto a P2 sus
expectativas estaban dirigidas a contar con la ayuda de su hermana “que sea un
dia ella y un dia yo como yo le dije al principio”. En relacion con las necesidades
frente al cuidado, los participantes tienen diferentes opiniones, por un lado, P1
manifiesta la necesidad de contar con ayuda monetaria, dado que por la condicién
de su esposa es dificil contar con un trabajo estable que le devengue una suma
importante de dinero. Por otra parte, P2 considera que el sistema de salud deberia
ser mas rapido, puesto que es terrible su funcionamiento. En lo relacionado a P3,
este considera que el sistema de salud deberia brindarles a los cuidadores el
acceso a un transporte ya que es muy dificil desplazarse con una persona

enferma.
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10 DISCUSION

Este apartado tiene la finalidad de dar respuesta a la pregunta problema planteada
en la presente investigacion, para lo cual se tendr4 en cuenta los objetivos
especificos de la misma, al igual que se articularan los resultados, el marco
referencial, el marco teorico y la interpretacion que la autora haga de la interaccion

de estos.

Objetivo 1: entender el desarrollo de caracteristicas resilientes en
cuidadores informales de pacientes con ERC.

Para el desarrollo de este objetivo es importante comprender que la resiliencia es
un proceso, ya que la adaptacion que realice un individuo frente a una situacion
adversa sera el resultado de las interacciones entre los factores protectores y los
factores de riesgo, los cuales son la consecuencia de las interacciones que el
individuo realice con su contexto, el cual esta comprendido por la cultura, la
familia, el ambiente, la crianza y todo aquello que rodea a la persona (Luthar,
Cicchetti & Becker, 2007). Teniendo en cuenta lo anterior, en el presente estudio
se encontré que las interacciones que realizan los cuidadores con los diferentes
ecosistemas a los que pertenecen les posibilita la obtencion de factores

protectores de la resiliencia, al igual que factores de riesgo.

Lo anterior, evidenciandose en las interacciones de los individuos con su
Mesosistema, donde se observa que los tiempos de ocio, como salir a caminar e ir
a paseos que P2 desarrolla en este sistema, es un recurso asociado a la
resiliencia, ya que le permite contar con espacios para su bienestar individual lo
gue puede disminuir los efectos dafiinos de su rol como cuidador, lo cual
contrasta con la postura de Ofate y Calvete (2017) dado que estos autores
identificaron dicho factor como un recurso interno que contribuyo en el proceso de
la resiliencia de los cuidadores de personas con discapacidad intelectual. Por otro

lado, las redes de apoyo con las que cuentan P2 (hija, hermanos, sobrinos y
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amigas) y P3 (dos de sus hermanas) se encuentran relacionadas con factores
protectores de la resiliencia (Calvete & Orfate, 2017), que posiblemente les
permitan evitar el dafio ocasionado por la situacion adversa, como lo plantea
Munist et al. (1998), puesto que estas redes de apoyo les pueden brindar
momentos de escucha, lo cual se evidencia en lo manifestado por P2 “tengo dos
amigas que ellas son a las que yo les puedo contar mis cosas y si ellas me dan
consejos los analizo” de la misma manera, como lo expresa P2 existen consejos
brindados por estas redes, los cuales de acuerdo con su contenido pueden
contribuir en el significado que P2 construya entorno a su labor de cuidado o frente
a su situacion actual. Por lo concerniente a P1, que no cuenta con redes de apoyo
esto podria considerarse como un factor de riesgo, dado que no cuenta con
personas que se preocupen por su bienestar o que procuren ayudarlo en algun

momento que lo necesite.

En cuanto a las interacciones de éstos con el Exosistema, se pudo apreciar en los
tres cuidadores dinamicas diferentes en torno a este, a pesar de encontrase los
tres relacionados de manera pasiva con el Sistema de Salud Colombiano. Por lo
concerniente a P2, al ser el sistema de salud un obstaculo para el desarrollo de su
labor como cuidador, lo cual es inferido de sus expresiones, “es terrible lo que
pasa” “las citas ahora es por teléfono pero son horas y horas en el teléfono que le
contesten, luego que se la den para dos, tres meses, luego ir a autorizar, esperar
gue lo autoricen para ver donde lo mandaron, ir a sacar la cita donde lo mandaron
¢susted no cree que es mucho? Donde se refleja que este sistema no es agil con la
asignacion de citas, se puede considerar a esta entidad del gobierno un factor de
riesgo, dado que este puede aumentar la probabilidad de ocurrencia de un
fendmeno desfavorable (Luengo et al., 1999). En lo relacionado con P3 y P1, esta
entidad, seria vista como un factor protector que conlleva a fortalecer el proceso
de la resiliencia, ya que al brindarles todos los servicios necesitados para el
cuidado de su familiar estaria ayudando a reducir los efectos dafiinos que la

situacion de cuidado les puede ocasionar, de acuerdo con Munis et al (1998). Lo
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anterior, sugiere que los factores de riesgo pueden cambiar su naturaleza, es decir
que, dependiendo de la situacion, del contexto y de la interaccion de los
individuos, estos podrian considerarse dafiinos para la salud de las personas o
factores protectores de esta. Por otra parte, sin importar la situaciéon por la que
atraviesen las personas, si estos presentan un temperamento bien definido podran
poner en marcha el proceso de la resiliencia, que les permitira por medio de sus
interacciones con el ambiente, el contexto y los ecosistemas, obtener factores

protectores.

Asi mismo, en las interacciones de los cuidadores con el Macrosistema, se logré
identificar, las diferentes creencias que se encuentran enmarcadas en estos, por
un lado, las espirituales y por otro las concernientes al cuidado de un familiar
enfermo. En lo relacionado con las creencias espirituales, en investigaciones como
la desarrollada por Ofate y Calvete (2017) esta es considerada un factor interno
de la resiliencia, dato que contrasta con lo mencionado por Huerta y Rivera (2017)
guien considera que estas creencias ayudan a los cuidadores a afrontar
situaciones dificiles. En los casos indagados, estas creencias son consideradas
factores caracteristicos de resiliencia, puesto que promueven en los cuidadores
pensamientos positivos sobre la vida y sobre ellos mismos, ademas de ser un
factor en el que se apoyan para sobrellevar las situaciones adversas. Lo que
también se logro identificar en los participantes del estudio, especialmente en P2
qguien frente a situaciones adversas no ha dejado de tener fe en Dios, puesto que
en varias ocasiones se ha sorprendido por lo que ha logrado gracias a su fe, lo
gue pone de manifiesto, que al enfrentarse a situaciones dificiles o desconocidas
las personas pueden hacer uso de sus creencias espirituales para afrontar la
situacion estresante esperando que esta sea resulta conforme a lo que ellos
esperan obtener gracias a su fe. A su vez, las creencias entorno al cuidado de un
familiar, también son consideras factores de la resiliencia, ya que los cuidadores
se sustentan en ellas para desarrollar la responsabilidad de cuidado, al igual que

para afrontar las situaciones dificiles que en este se presente, lo cual es similar a
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lo encontrado por Bernal y Sdnchez (2017) donde se aprecio que los familiares de
pacientes pediatricos al tener un sistema de creencias fuerte lograron tener una
comprensioén frente a la adversidad, lo que contrasta con la premisa de Cyrulnik
(2013) en la que expone la importancia de los discursos sociales para que el
individuo ponga en marcha procesos de reparacion frente a la adversidad.

Ademas de las interacciones que los individuos tienen con estos ecosistemas
donde obtuvieron diferentes factores de riesgo y de proteccién, la interaccion de
estos con su microsistema y las caracteristicas de estos en cuanto a
temperamento y autoestima permitieron que se diera la adaptacién positiva frente
a este fenomeno, dado que, al contar con un temperamento bien definido, es
posible poner en marcha el proceso de la resiliencia segun Cyrulnik (2013). Esto
se evidencio dado que los cuidadores se construyen dentro de la sociedad como
personas cuyo comportamiento esta dirigido a brindar bienestar a su familiar
enfermo, siendo una de sus mayores motivaciones. Seguidamente, la autoestima
es otro factor que posibilita la puesta en marcha de este proceso dado que esta
relacionada con las caracteristicas de los individuos en las que se evidencio que
los cuidadores por lo general cuidan de su bienestar fisico y emocional, lo cual, es
visto como un factor protector de la resiliencia dado que se ha presentado en otras
investigaciones como la descrita por Ofate y Calvete (2017). Por otro lado, se
encontré que la confianza de los cuidadores frente a sus capacidades tiende a
variar, puesto que existen momentos en los que dudan sobre la manera en que
estan desarrollando el cuidado de sus familiares. En cuanto a la confianza de P1,
esta es mas fuerte en contra posicion con P2 y P3, lo cual sugiere que esta
confianza disminuida sea vista como un factor de riesgo de la resiliencia en estos
cuidadores dada que esta caracteristica puede afectar su salud (Munist et al.,
1998). No obstante, se percibe que esta caracteristica no los imposibilita para
realizar diferentes actividades entorno al cuidado de su familiar, ya que, se pudo
observar en el Microsistema, que sus conductas y comportamiento se enfocan en

cumplir con las demandas de su ambiente, al igual que sus roles se ven afectados
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por la situacion que atraviesan, reflejando en estos el cumplimiento de

expectativas que el ambiente pone sobre ellos.

Dicho lo anterior, los participantes al verse enfrentados ante la situacion de
cuidado de su familiar atravesaron por una transicion ecoldgica, la cual es descrita
por Bronfenbrenner (1979) como las trasformaciones que sufre un individuo,
debido a los cambios en su ambiente, o en los roles que habitualmente
desempeiian o que han interiorizado, lo que tuvo como resultado en los
cuidadores un cambio en sus roles dentro de la sociedad, al igual que sus estilos
de vida se vieron afectados, permitiendo esto, dar inicio al estudio sobre el
proceso resiliente en ellos, puesto que, este proceso de acuerdo con Luthar et al.
(2007) so6lo puede ser identificado después que el individuo atraviese una
situacion adversa. De igual manera, este proceso puede ser observado cuando se
reconocen los factores protectores y de riesgo de la resiliencia, los cuales se
conocieron gracias a las interacciones de los cuidadores con su ambiente y sus
caracteristicas personales, obteniendo como factores riesgo; el sistema de salud
en el caso de P1, disminucién de la autoestima en P2 y P3 y no contar con redes
de apoyo en P1. De la misma manera, se reconocio como factores protectores, los
espacios de ocio en P2, las redes de apoyo, en P2 y P3, la autoestima en P1y las
creencias espirituales en los tres cuidadores, al igual que las creencias frente al
cuidado de un familiar. Dichos factores, gracias a la interaccion que presentaron,
permitieron que los cuidadores cumplieran con las expectativas de su ambiente,
las cuales estan ligadas al cumplimiento de su labor como cuidadores, siendo
esto, la adaptacion positiva que permite conocer en qué momento seda el proceso
resiliente que atraviesa una persona, segun lo descrito por Infante — Espinola
(2008). Finalmente, al conocer el proceso de la resiliencia en los cuidadores se
puede inferir que en este se encuentran expuestos a diferentes factores, ya sean
protectores o de riesgo, como se evidencio en expresiones como “mi mama todos
los dias me maltrata psicolégicamente pero ahi estoy” siendo esto un factor de

riesgo para P2, factor que se evidencia gracias a las experiencias de este, por otra
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parte, expresiones como “tengo dos amigas que ellas son a las que yo les puedo
contar mis cosas y si ellas me dan consejos los analizo” evidencian factores
protectores como las redes de apoyo, dichos factores de riesgo y protectores de la
resiliencia podrian seguir apareciendo conforme la situacién de cuidado avance,
de la misma manera, los cuidadores podrian adquirir una serie de caracteristicas
que les permitan seguir sobre llevando la situacion de cuidado, gracias a las
interacciones que realicen puesto que, al ambiente cambiar el individuo se ajusta,
al igual que se ve afectado por las relaciones que establezca (Bronfenbrenner,
1979).

Analizar la relacion entre las caracteristicas resilientes y el afrontamiento

activo, de acuerdo con el discurso de los participantes.

De acuerdo con los resultados de la investigacion, los cuidadores informales de
pacientes con Enfermedad Renal Crénica realizan diferentes conductas para
hacerle frente a la situacion de cuidado por la que estan atravesando, por ejemplo:
P1 manifiesta tengo que encontrar trabajos asi por lo que tengo que estar
pendiente de ella, llevarla para la clinica, ir por ella, traerla” por otro lado, P2
expresa “tengo que distribuir el tiempo entre cuidarlos a ellos, ir a trabajar,
rebuscarme para pagar arriendo”. Entendiéndose esto como un proceso de
afrontamiento, dado que, este segun Lazarus y Folkman (1989) se considera
como “aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes
gue se desarrollan para manejar las demandas especificas externas y/o internas
gue son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del
individuo” (p. 164). Es decir que, el afrontamiento desde la perspectiva de estos
autores es un proceso en el gue se ponen en marcha diferentes recursos, con el
propésito de controlar situaciones adversas, las cuales son consideradas por el
individuo, como de dificil resolucion, de igual manera, este proceso puede variar

dependiendo de las caracteristicas de las situaciones.

112



Lo anterior, se puede constatar con conductas tales como, la organizacién del
tiempo y la planificacion de actividades que realizan los cuidadores, conductas que
estan mas relacionadas con un afrontamiento activo, debido a que, segun Lazarus
y Folkman (1989) consiste en crear estrategias para modificar obstaculos, de la
misma manera, expresiones como “yo tengo herramientas porque yo no me varo,
para lo que sea tengo solucidon” expresan pensamientos encaminados a la
busqueda de soluciones alternas, lo cual también es descrito por Lazarus y
Folkman (1989) como caracteristicas de personas que hacen uso del
afrontamiento activo para sobrellevar las situaciones estresantes que se les
presente. Asi mismo, este tipo de afrontamiento se evidencia en los cuidadores
cuando estos expresan, que al no contar con suficiente tiempo deben organizarse
y planificar todas sus actividades, “hay que sacar tiempo para todo, para llevarla a
ella , para hacerle la comida, para banarla, para hacerle todo” lo cual pone de
manifiesto, que la puesta en marcha de estas estrategias puede estar relacionado
con las demandas propias del cuidado, lo cual sugiere que los cuidadores
responden a estas movilizando sus recursos, lo que evidencia un afrontamiento
activo por parte de estos, al igual que expresa las influencias que reciben del
ambiente, puesto que debido a este deben movilizar recursos suficientes para dar
solucion a las situaciones adversas. En este mismo sentido, la movilizacion de
estos recursos como resultado de las demandas del ambiente puede tener
relacion con el proceso de la resiliencia, puesto que, esto puede ser entendido
como la adaptacion positiva, que permite que los cuidadores respondan a las
expectativas que se tienen de ellos, en este caso, estas estando relacionadas con

el cumplimiento de su rol como cuidadores.

Por otro lado, las caracteristicas resilientes indagadas en los participantes fueron,
la competencia social, la resolucion de problemas, la autonomia y el sentido de
propésito y de futuro, en las que se encontrd6 que los cuidadores de manera
homogénea hacen uso de la estrategia resolucién de problemas, puesto que los

tres manifiestan de diferentes maneras, creer que a los problemas se les debe
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buscar una solucioén, P3, ‘hay que buscar diferentes soluciones para solucionar el
problema porque si uno no busca la solucion solito no se va a resolver” P1, “si una
cosa esta dificil hay que buscarle como se organiza “ P2; “ para lo que sea buco la
solucion porque no se puede quedar en el problema” creen firmemente que ante
los problemas la busqueda de soluciones es lo mejor que podrian hacer. Teniendo
en cuenta esto y que el afrontamiento activo se encuentra presente en estos
cuidadores, se considera que la caracteristica resiliente de resolucion de
problemas tendria una relacion con este tipo de afrontamiento, debido a que
segun Rodriguez (2009) esta caracteristica estd relacionada con tener un
pensamiento reflexivo y flexible que se manifiesta en los cuidadores con la
expresion “son mis papas y pienso yo que debemos remunerarles lo que ellos
hicieron por nosotros cuando éramos pequefios” P2, en la cual se evidencia la
reflexion que realiza este participante en relacion a la labor que desarrolla. Por
otra parte, esta caracteristica permite buscar soluciones a diferentes problemas,
ya sean cognitivos o conductuales, lo que estaria asociado con la capacidad de
crear estrategias encaminadas a superar obstaculos, es decir que, la caracteristica
resiliente de resolucion de problemas podria influenciar en el afrontamiento activo

permitiendo la busqueda de diferentes estrategias.

No obstante, es importante tener en cuenta que, para que una persona tenga un
afrontamiento activo, es significativo que reconozca las capacidades que tiene
para superar situaciones importantes, (Lazarus & Folkman 1989). Tal idea estaria
ligada con el sentido de capacidad personal el cual es descrito por Branden (1988)
como la confianza que las personas tienen de sus propias capacidades; se infiere,
pues, que el afrontamiento activo, la resolucion de problemas y el sentido de
capacidad personal se encuentran vinculados permitiendo que los cuidadores
tengan pensamientos encaminados a buscar soluciones que permiten la creacion
de estrategias para afrontar situaciones dificiles. Seguidamente, al analizar las
otras caracteristicas resilientes, se encontr6 que el sentido de propésito y de futuro

en P1 se encuentra relacionado con el afrontamiento demorado, ya que este
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consiste en estrategias dirigidas a cambios motivacionales lo que se encuentra
representado en la expresion “monetarios no se puede porque la plata no alcanza,
llevar la vida suave haber que pasa “, que ademas esta ligada a la pregunta ¢ tiene
planes para su futuro? en la que se evidencian modificaciones en el nivel de
aspiraciones de P1, lo que segun Lazarus y Folkman (1989) determina al
afrontamiento demorado, puesto que este se caracteriza por cambios cognitivos
en las personas, es decir que, los individuos que hacen uso de este afrontamiento
por lo general modifican sus motivaciones y aspiraciones cuando se enfrentan
ante situaciones adversas, esto como una manera de darle solucién a dichas

situaciones.

Asi mismo, en la caracteristica resiliente de competencia social, se observo que
los participantes P1 y P3 suelen expresar sus emociones después de enfrentarse
con una situacién estresante, conducta que se encuentra relacionada con el
afrontamiento dirigido al problema del cual hace parte el afrontamiento activo,
dado que, segun lo descrito por Rodriguez — Marin et al. (1993), el afrontamiento
dirigido al problema debe permitir que los individuos expresen las emociones
asociadas a la dificultad que presentaban, ademas de encontrase que los
participantes pueden hacer uso de uno o mas tipos de afrontamientos, como es el
caso de P1 en el que se distinguen el afrontamiento activo y el demorado en las
siguientes expresiones respectivamente “hay que buscarle la solucién, por

ATt

cualquier manera hay que encontrarle la solucion” “yo no me imaginaba esto
Jpero ya que puede hacer uno? Colaborarle” haciendo parte estos dos del
afrontamiento dirigido al problema, en el que segun Lazarus y Folkman (1989) se
encuentran dos grupos de estrategias con objetivos diferentes. De acuerdo con lo
anterior, el afrontamiento activo en Pl esta relacionado con la busqueda de
soluciones, en contraposiciéon con el afrontamiento demorado, en el cual se
evidencia que el participante modifica sus aspiraciones frente al cuidado al
reconocer las implicaciones de este, modificacién que le permite responder a las

demandas resultantes de su rol. Estos tipos de afrontamiento evidenciados en P1,
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sugieren que el participante pone en marcha recursos cognitivos y conductuales
para responder a las demandas del cuidado. Por otra parte, el afrontamiento
demorado no debe ser considerado como un factor negativo en el participante,
puesto que segun lo observado en P1 este contribuye a sobrellevar su situacion

actual.

Por otra parte, la Autonomia, al ser una caracteristica que se encuentra dirigida a
controlar los elementos del ambiente (Rodriguez, 2009), puede tener una relacion
con el afrontamiento activo debido a que este es utilizado por las personas cuando
reconocen que las caracteristicas desfavorables de su ambiente pueden ser
modificadas. Lo cual, se puede observar en los participantes cuando manifiestan
tener el control de sus decisiones y su vida, aunque cuenten con la opinion de
otras personas, la decisiobn parece estar siempre en sus manos. Teniendo en
cuenta lo dicho por ellos, P1 “uno siempre es dueiio de la vida de uno o ¢Quién lo
va a controlar? Nadie mas” se puede inferir que al igual que buscan el control de
sus vidas pueden buscar controlar el ambiente en el que se desenvuelven,
mediante las estrategias de planificacion y manejo del tiempo que se encuentran

presentes en ellos.

De acuerdo con lo anterior, se evidencia que las caracteristicas resilientes tienen
una relacion con el afrontamiento dirigido al problema y con los componentes de
este, como lo son el afrontamiento activo y demorado, no obstante, esta relacion
no se encuentra presente de manera homogénea en los tres participantes, dado
gue en Pl se encuentran los dos componentes (afrontamiento activo y
afrontamiento demorado), pero en P2 y P3 solo se encuentra uno de ellos,
especificamente el afrontamiento activo, el que los ayuda a crear estrategias para
sobrellevar la situacién de cuidado. Sin embargo, la utilizaciéon del afrontamiento
activo o demorado parece tener una relacién con las caracteristicas del cuidado
gue estas tres personas ejercen o ejercieron en algin momento, ya que por un
lado, el afrontamiento activo responde a situaciones que parecen tener una

soluciéon concreta, mientras tanto, el afrontamiento demorado se encuentra
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relacionando con cambios cognitivos (modificacion de aspiraciones, aprendizaje
de recursos y de experiencias) que los cuidadores realizan al encontrarse
enfrentados con situaciones que no parecen tener una solucién especifica de
modo material o fisico. Por otra parte, debido a que las demandas del cuidado les
exigieron a los cuidadores la movilizacion de sus recursos para desarrollar
estrategias dirigidas a solucionar el problema, se evidencia en estos el proceso de
afrontamiento por el que pasaron, un afrontamiento que se enfoc6 en manipular la
situacion estresante para de esta manera no verse afectados por las
caracteristicas de su rol, de igual manera, este proceso se evidencia en los
cambios realizados por los cuidadores para responder a las demandas de la

situacion.

Establecer puntos de analisis de los discursos de los participantes en
relacion con la manifestacion de sus necesidades y expectativas dentro del

proceso

De acuerdo con los discursos de los participantes, se pudo inferir que las
expectativas que ellos tenian frente al cuidado de su familiar estuvieron muy
alejadas de lo que realmente vivieron, puesto que ninguno esperaba pasar por una
situacion tan dificil. En lo relacionado con Pl este esperaba que fuera algo
momentaneo, dado que la condicién de su esposa fue algo que se presentd de un
momento a otro, por lo que esperaba que su cuidado fuese de la misma manera,
caso parecido a P3, que esperaba ejercer un cuidado diferente, con otras
condiciones, dada la informacién que le habia sido suministrada por el cuerpo
médico. En el caso de P2, este esperaba contar con la ayuda de su hermana
durante el cuidado de sus padres, lo que no ocurrié teniendo como resultado

mayores responsabilidades a su cargo.

Teniendo en cuenta los resultados de la entrevista y de la observacion realizada
con los participantes, es posible creer que se le debe brindar importancia a la

informacion que se les suministra a los cuidadores, informacion relacionada
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especificamente con las caracteristicas del cuidado que ejerceran, puesto que
como se ha visto, la informacién fue escasa, lo cual creé confusion en los
cuidadores haciendo que tuvieran expectativas alejadas de la realidad y lo cual
podria perjudicar la manera como se desenvuelven frente a la situacion. De la
misma manera, esta poca informacién puede que no les ayude en la busqueda de
herramientas para sobrellevar la situacion de cuidado lo que puede desencadenar
un malestar en estos, como se evidencio en la transicién ecoldgica que sufrieron,
la cual consisti6 en la trasformacion de su ambiente, como resultado de las
caracteristicas de cuidado, ambiente en el que se modificaron, sus relaciones e
interacciones como lo manifiesta P1 “jah no! La vida antes era muy buena porque
ella trabajaba, yo trabajaba entonces habia tiempo para todo y yo trabajaba todo el
dia completo, las semanas completas” o que tuvo como resultado afectaciones en
los estilos de vida de los cuidadores, lo cual probablemente no hubiese ocurrido si
la informacion suministrada era clara, o quizas este cambio en sus estilos de vida
no seria relevante para ellos, si tuvieran la posibilidad de contar con herramientas
gue les permitan aceptar mas rapidamente las nuevas condiciones en las que

viven.

En cuanto a la expectativas de P2, es importante considerar que estas pueden
estar fundamentadas en las creencias que tiene sobre quién debe hacerse cargo
de un familiar enfermo, lo cual seria importante analizar puesto que como se
evidencio, dichas creencias no se cumplen en todos los casos por lo que seria
importante trabajar en estas y en la flexibilidad de pensamiento de los cuidadores,
mediante técnicas como las brindadas por el enfoque cognitivo conductual, como
por ejemplo la reestructuraciéon cognitiva (RC), que tiene entre sus propdésitos
modificar pensamientos automaticos que pueden generar malestar en las
personas (Gabalda, 2009), en el caso de los cuidadores con esta técnica se
buscaria que la situacién de cuidado no los sobrepase en sus recursos cognitivos,
para que de esta manera el cuidado de un familiar enfermo no se torne frustrante

al ver que quizas lo que se esperaba no se consiguié o no se logrd. Por otra parte,
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al trabajar la flexibilidad de pensamiento en los cuidadores, se estaria
contribuyendo en el proceso de la resiliencia de estos, puesto que, esta flexibilidad
podria llegar a ser considerada un factor protector de la resiliencia, al permitir la
aceptacion de la situacion, lo cual es considerado como un factor interno que
promueve la resiliencia segun lo encontrado en la investigacion realizada por
Oriate y Calvete (2017).

Por otra parte, las necesidades de los cuidadores parecen estar enfocadas en
recursos materiales o econémicos, lo cual se evidencia en expresiones como, P2
“hay que mejorar la calidad de vida porgue ellos y yo no tenemos apoyo de nadie,
apoyo econémico” por lo concerniente a P1 al preguntarle ¢Cual es la ayuda que
necesita? Este expresa que “pues una ayuda monetaria como una pension”.
Frente a estas necesidades, los cuidadores por lo general buscan la manera de
conseguir recursos economicos mediante diferentes trabajos, en el caso de P1
como constructor o en el oficio que pueda conseguir, al igual que, P2 lo hace
desempeiandose como peluquera, o como empleada doméstica en algunos
casos, lo cual pone de manifiesto la capacidad que tienen los cuidadores para

buscar soluciones alternas a sus problemas econémicos.

De la misma manera, existen necesidades enfocadas en el mejoramiento de la
prestacion del servicio de salud, necesidades que no podrian ser intervenidas
desde la psicologia. Sin embargo, desde la disciplina psicologica se podria
fomentar la aceptacion de la situacion y el autocuidado, estando esto relacionado
con factores de la resiliencia que se evidenciaron en la investigacion realizada por
Onate y Calvete (2017). De la misma manera la planificacion es una estrategia
gue podria ser fomentada en los cuidadores, dado que esta les permitiria cumplir
con cada una de las demandas que el cuidado les exige, lo cual beneficiaria su
percepcion sobre el fenbmeno del cuidado, al igual que sobre las capacidades que
tienen para sobrellevar este momento de sus vidas. Como se ha visto en
investigaciones anteriores (Gallardo, 2018; Ofate & Calvete, 2017; Cerquera &

Pabon, 2016) la aceptacion de la situacion, la busqueda de soluciones, el
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autocuidado, el ocio, las redes de apoyo y las metas establecidas, son factores de
la resiliencia que evidencian tener una contribucion en el bienestar de las
personas que han asumido el rol de cuidador de un familiar enfermo, por tal motivo
encontrar estos factores en los cuidadores podria ser sefial de factores
Importantes a potencializar, como en el caso de P2 y P3 que contaron con redes

de apoyo o de P2 que tiene tiempos de ocio.
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11 CONCLUSIONES

Este apartado tiene como finalidad poner de manifiesto las reflexiones,
aprendizajes y conclusiones a las que se llegaron gracias al desarrollo del estudio
investigativo. En lo relacionado con el apartado del estado del arte o del marco
referencial, se evidenci6 que existen pocas investigaciones en las que la
resiliencia sea tomada como proceso, ya que en la busqueda de la literatura
muchas de las investigaciones encontradas la consideran una capacidad o atributo
del ser humano, lo cual, obstaculiza en un primer momento contar con
investigaciones suficientes que le dieran sustento al tema que aborda la
investigacion. Por otra parte, las investigaciones relacionadas con este tema se
desarrollan desde una perspectiva cuantitativa, por lo cual fue necesario ahondar
en estas investigaciones para extraer informacion pertinente con el tema de

estudio y la perspectiva que se maneja desde la presente investigacion.

En lo relacionado con el marco tedrico, se encontraron diferentes autores que
conciben la resiliencia como un proceso, entre ellos, Cyrulnik, Rutter, Infante —
Espinola y Luthar et al. Con estos autores, al entender la resiliencia como proceso,
pudo comprenderse que la situacion de los pacientes con Enfermedad Renal
cronica no partia del hecho de afrontar una situacion en extremo violenta o
traumatica, sino mas bien asumir un cambio en los modos de vida y relacion con el
otro. Por tanto, se percibe en las experiencias de los participantes una adaptacion,
en algunos casos gradual, en otro abrupta, pero que conlleva a un aprendizaje de
situaciones, experiencias, roles, normas, entre otros, que paulatinamente

transforman la vivencia en algo que pueden afrontar del mejor modo posible.

De la misma manera, la teoria ecolégica de Bronfenbrenner permitié constatar y
establecer un dialogo con los postulados planteados por los anteriores teéricos, al
gue proporciond junto con la teoria de los sistemas un andlisis de las condiciones

y fuerzas externas que pueden ser obstaculo o posibilidad para vivir la situaciéon
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del cuidador. Por lo tanto, en un ejercicio de reflexion y critica de la labor
realizada, la persona puede aprender nuevas interpretaciones y formas de
sobrellevar el costo emocional de vivir dentro de estos contextos o sistemas.
Aspectos como el sistema de salud, la experiencia de cuidado de otras personas,
las caracteristicas propias de la enfermedad de quien estdn cuidando y las
representaciones sobre la misma, conllevan a un escenario discursivo, que hay
gue ir desentrafiando y en este caso, la experiencia de las personas se ha ido
nutriendo en la medida que se ha evaluado y retroalimentado.

Asimismo, los conceptos que se encuentran relacionados con la Enfermedad
Renal Cronica sirvieron para tener un acercamiento preliminar a la situacion de
cuidado por la que posiblemente podrian estar atravesando los participantes del
estudio. Seguidamente, el concepto de cuidador informal, el cual es entendido
como una persona que dedica gran parte de su tiempo al cuidado de otro sujeto,
con alguna enfermedad que lo hace dependiente, brindé un acercamiento a las
caracteristicas que rodean el fendmeno del cuidado. En cuanto al afrontamiento, la
teoria del estrés planteada por Lazarus y Folkman permitié concebir las diferentes
maneras en las que los cuidadores pueden estar sobrellevando la situacion del
cuidado, brindando esto a la investigacion una concepcion un poco mas amplia de
los procesos que los cuidadores realizan entorno a las situaciones dificiles que se

les presenta.

La teoria de estos autores proporciond, por ejemplo, el estudio de todos los
conceptos relacionados con la ERC, el afrontamiento y el proceso de la resiliencia
permitieron desarrollar el instrumento mediante el cual se pretendia dar respuesta
a los objetivos planteados en el estudio investigativo. Este instrumento, a modo de
entrevista semi-estructurada, permiti6 comprender desde un acercamiento al
relato de los participantes, emociones, frustraciones o anhelos durante el proceso.
Por tanto, al realizar las categorias de andlisis y ponerlas en dialogo con la
experiencia de los participantes, ciertos procesos (mecanismos) psiquicos tales

como la proyeccién aparecidé como una constante demanda a tratar de superar la
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situacion de los pacientes, pero que de igual manera, no podia verse por fuera de
las relaciones y vivencias propias del cuidador. Es por esta razon que parecio
importante desde el punto de vista tanto metodoldgico como tedrico involucrar la
perspectiva de unos autores que consideran la resiliencia como un proceso,
proceso que ademas no se agota en las carencias y fortalezas del individuo, sino

en una interaccion con lo que es externo a él.

Por lo que se refiere a los objetivos de la investigacion, se obtuvo frente al primero
de estos que los cuidadores informales de pacientes con ERC realizan el proceso
de resiliencia basados en sus creencias frente al cuidado de un familiar enfermo,
ya que muchas de sus decisiones estan basadas en lo que se espera de ellos y en
lo que ellos mismos esperan obtener con el cuidado de su familiar. Asimismo,
también provienen de las representaciones que tienen acerca de la medicina, sus
cuidados y efectos en ciertos contextos. De igual manera, este proceso se da
gracias a las interacciones que los cuidadores tienen con sus diferentes
ecosistemas, los cuales les brindan factores protectores que al interactuar con el
fenédmeno del cuidado mitigan los efectos de este. De igual modo, los factores de
riesgo presentes en sus interacciones hacen parte de este proceso al interactuar
con los factores de la resiliencia obteniendo como resultado comportamientos y
pensamientos que hacen parte del proceso y que permiten a los cuidadores

sobrellevar su rol.

De acuerdo con lo visto en los participantes, el proceso de la resiliencia esta
constituido por diferentes factores, entre ellos las caracteristicas del ambiente, es
decir, los sucesos que ocurren alrededor de los cuidadores, al igual que las
caracteristicas individuales de este y los ecosistemas con los que interactla.
Dichos factores interactian constantemente permitiendo que los cuidadores
realicen una adaptacion positiva, es decir que cumplan con las expectativas de su
ambiente, en este caso, que respondan a las expectativas que se tiene de ellos en

relacion con el cuidado de un familiar enfermo.
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Seguidamente, la resiliencia evidenciada en estos casos como un proceso en la
medida que conforme el cuidado de sus familiares avanzaba, fueron desarrollando
estrategias para sobrellevar la situacion, estrategias que fueron posibles concebir
después de tener una serie de vivencias relacionadas con el cuidado. Ademas, los
cuidadores respondieron a las expectativas de su ambiente después de pasar por
la situacidén estresante, lo que deja en evidencia el cumplimiento del postulado
planteado por Luthar et al. (2007) en el que menciona que solo es posible conocer
el proceso de resiliencia en los individuos cuando estos han estado expuestos a
una situacion adversa. En el proceso de la resiliencia ademas de los cuidadores
desarrollar estrategias para sobrellevar la situacibn y de adquirir factores
protectores, es posible concebir que estos puedan desarrollar otras caracteristicas
relacionadas con la resiliencia, es decir que podrian desarrollar, caracteristicas
gue les permitan seguir sobrellevando la situacion sin tener una mayor afectacion

en su bienestar.

En relacién con el segundo objetivo, se encontré que los cuidadores presentan un
afrontamiento activo ante la situacion de cuidado debido a que buscan crear
estrategias para desarrollar su rol de la mejor manera. El afrontamiento activo se
entiende como la capacidad que desarrollan los cuidadores para buscar
estrategias encaminadas a resolver situaciones y por tanto en esta investigacion
se evidencio en estrategias como el manejo del tiempo y la planificacion. En este
mismo orden de ideas parecen presentar un pensamiento flexible que les
permitiria hacer la respectiva blusqueda de estas estrategias, por lo cual también
se considera que la caracteristica resolucién de problemas que presentan estaria
asociada con el afrontamiento activo que desarrollaron, puesto que esta se
caracteriza por el pensamiento abstracto, flexible y reflexivo de las personas que

la presentan.

A su vez, en los cuidadores se encontraron otras caracteristicas relacionadas con
el afrontamiento, no obstante, estas no solo se relacionaban con el afrontamiento

activo, lo que pone de manifiesto la posibilidad de los cuidadores para hacer uso
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de los diferentes afrontamientos planteados en la teoria de Lazarus y Folkman
(1986) mas que todo aquellos relacionados con el problema. Con respecto al
afrontamiento entendido como proceso, de acuerdo con la teoria del estrés, se
observé en los cuidadores de manera gradual con la situacién de cuidado, esto
quiere decir que, el afrontamiento que desarrollaron los cuidadores de pacientes
con ERC surgioé conforme estos se enfrentaron con diferentes situaciones que les

exigio buscar e implementar estrategias eficaces para sobrellevar su situacion.

De la misma manera, se entiende que el tipo de afrontamiento que las personas
desarrollan esta relacionado con las circunstancias en las que se encuentran, ya
gue los cuidadores de pacientes con ERC al encontrarse con circunstancias muy
especificas del cuidado, parecen haber optado por las estrategias que mas les
beneficiaran teniendo en cuenta su situacion, lo que contrasta con el
planteamiento de Lazarus y Folkman (1986) en el que expresan que el
afrontamiento debe ser entendido teniendo en cuenta la situacion especifica por la
gue atraviesen los individuos, dado que de eso dependera el tipo de
afrontamiento que realicen. Por otro lado, el afrontamiento presentado por los
cuidadores puede estar relacionado con el proceso de la resiliencia, ya que este
parece desarrollarse en el interior de este, debido a que su presencia en los
cuidadores parece estar asociada con las situaciones que viven, las cuales, como
se evidencio, en la resiliencia tienen una influencia en la manera que los
cuidadores se comportan y en la adaptacion positiva que realizan. Asi las cosas, el
afrontamiento posiblemente es una manera de realizar adaptacion positiva dado

gue ayuda a responder las demandas del ambiente.

Con respecto al tercer objetivo se pudo observar que es importante la informacién
gue se les brinda a los cuidadores de pacientes con ERC debido a que de la
informacion que se les ofrece al inicio de su rol suelen generarse una serie de
expectativas frente a la situacion, las cuales por lo general estan fuera de la
realidad como se evidencio en los tres cuidadores, o que podria ocasionarles

diferentes problemas en su bienestar, dado que no estarian preparados para la
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situacion por la que atravesaran, razon por la cual, es importante instruirlos frente
a las caracteristicas de la enfermedad que padecen sus familiares, al igual que las
posibles adversidades que se les podrian presentar.

Con el objetivo de fomentar la aceptacion de la situacién y al ser un factor muy
importante para sobrellevar el cuidado de un familiar, es importante que los
cuidadores comiencen a realizar procesos de reparacién que se encuentran
asociados con el proceso de resiliencia mediante el fomento y utilizacion de
diferentes estrategias para hacerle frente a la situacion, por ejemplo, el manejo del
tiempo y la planificacion. Por tanto, esto podria tener como resultado que los
cuidadores no perciban de manera negativa los cambios en sus estilos de vida,
dado que, si esto llegara a pasar, sus comportamientos y pensamientos podrian

modificarse afectando su rol.

Por lo que se refiere a las necesidades de estos cuidadores, se encontré que
estan enfocadas en recursos econdmicos y de mejoramiento del sistema de salud,
esto, quiza, por las condiciones de la enfermedad de sus familiares lo cual pone
de manifiesto que este tipo de enfermedades crénicas no solo demandan tiempo
sino igualmente recursos econdmicos con los que muchas personas no cuentan.
Al mismo tiempo esto podria ser considerado un factor de riesgo para esta
poblacién dada la importancia del componente econémico dentro de la sociedad.
Al estar las necesidades de los cuidadores enfocadas en recursos que desde la
disciplina psicologica no pueden ser intervenidos, es relevante poner mayor
atencion en otros factores que los podrian afectar, como no tener redes de apoyo
0 no contar con tiempos de ocio, asi como también la posibilidad de intervenir
sobre ciertas representaciones que se convierten en obstaculos para sobrellevar

Su proceso.

Al rastrear otras investigaciones se encuentra que los cuidadores de pacientes con
enfermedades cronicas por lo general son familiares, hijos o conyuges de la

persona enferma, lo que también ocurrié en el presente estudio. Esto pone de
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manifiesto el componente social en el rol del cuidado, ya que aparentemente
desde la sociedad se considera que la responsabilidad del cuidado de una
persona enferma debe recaer en sus familiares, lo que fue inferido después de
analizar las creencias existentes en el macrosistema al cual pertenecen los

cuidadores informales.

Por otra parte, un aspecto importante para tener en cuenta en el fenébmeno de
cuidado de un paciente con ERC es que a pesar de que las personas compartan
un mismo diagnostico, las caracteristicas del cuidado pueden variar teniendo en
cuenta los procedimientos médicos que se les realicen. Por tanto, seria importante
en futuras investigaciones tener en cuenta estos procedimientos para analizar si el

proceso de resiliencia puede cambiar o tener alguna alteracion importante.

Hay que mencionar ademas que tener un participante que actualmente no se
desempeiia como cuidador permitié evaluar las consecuencias que posiblemente
esta situacion genere, encontrando que, a pesar del tiempo transcurrido desde el
fallecimiento de su familiar, ain se le dificulta hablar sobre lo ocurrido. Esto,
posiblemente, porque sus expectativas no estuvieron acordes con lo vivido, de ahi
la importancia de brindar la informacion suficiente a los cuidadores; informacién no
solamente relacionada con las caracteristicas de la enfermedad y del cuidado,
sino también sobre las posibilidades que se pueden presentar en el transcurso del
mismo como es la posibilidad del deceso del familiar al que se esta cuidando.
Finalmente, hacerse cargo de una persona con ERC no es nada facil, motivo por
el cual es importante prestarles mayor atencion a los cuidadores informales de
pacientes con esta enfermedad, puesto que aparentemente han sido olvidados por
los investigadores. Al igual que esta enfermedad, la cual, ha sido dejada a un lado
por la comunidad cientifica en términos de los alcances psicosociales que pueda
tener mas alla de la dolencia fisica del paciente, lo cual posiblemente esté
relacionado con la ausencia de humanizacion de los actores involucrados en el

sistema de salud. Probablemente, lo anterior tenga alguna relacién con la poca
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informacion que se encuentra en torno a esta enfermedad y al proceso de

resiliencia en estos cuidadores.
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13 ANEXOS
Anexo 1. Formato de consentimiento informado
INA

[UNICATOLICA

FUNDACION UNIVERSITARIA CATOLICA

LUMEN GENTILUM
SHIES 2731
Consentimiento informado entrevista
semiestructurada Fecha
D M A
Yo identificado (a) con el

documento de identidad numero N° de

por voluntad propia doy mi consentimiento para la participacion en la entrevista
relacionada con el proceso resiliente en los cuidadores informales de pacientes
con Enfermedad Renal Cronica “ERC” que esta llevando a cabo la estudiante Anyi
Paola Sarria Mosquera, la cual se encuentra vinculada a la Fundacion

Universitaria Catolica Lumen Gentium Unicatélica.

De igual manera, manifiesto haber recibido una explicacién clara sobre el objetivo
de la presente entrevista, al igual que expreso haber conocido la forma en la que

se utilizara la informacion recolectada.
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Finalmente doy mi consentimiento para que los resultados de la entrevista sean
conocidos por Unicatélica y hago constar que he leido y entendido en su totalidad

este documento, por lo que en constancia firmo y acepto su contenido

Firma del participante

Firma del entrevistador

Anexo 2. Formato de entrevista

Entrevista Semi-estructurada

El proceso resiliente en cuidadores informales de pacientes con Enfermedad

Renal Crénica

1. ¢Cudl es su nivel socioeconémico?
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2. ¢Actualmente usted cuenta con un trabajo?

3. ¢CoOmo esta constituida su familia?

4. ¢Practica alguna religion?

5. ¢Su familiar cuenta con servicio de salud?

6. ¢Usted cuenta con una red de apoyo? ¢ Quiénes la conforman?

7. ¢Usted como se describe actualmente y como describiria su vida?

8. ¢Usted qué piensa sobre las personas que dedican su vida al cuidado de

un familiar?

9. ¢Las leyes colombianas han afectado la manera como usted lleva a cabo

su labor de cuidado?
10.¢,Qué actividades realiza frecuentemente con su familia?
11.¢ Aparte de cuidar a su familiar que otras actividades realiza?
12.¢ Se considera una persona espiritual?

13.Describa alguna situacion en la que haya recibido ayuda de personas

ajenas a su familia para llevar a cabo la labor de cuidado

14.¢ Usted considera que el sistema de salud ha contribuido para que pueda

desempeiar adecuadamente su labor de cuidado?
15.¢ Qué papel desempefia dentro de su familia?
16.¢ Para usted quién debe asumir el cuidado de un familiar?
17.Describa como es la relacion con los miembros de su familia

18.Describa ¢ Como era su vida antes de asumir el cuidado de su familiar?
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19.¢Considera que su vida se ha visto afectada por la labor de cuidado que

desempeia?

20.¢Qué sentiria si una persona que es importante para usted decide alejarse

de su vida?

21.;Como cree que ha contribuido a mejorar la situacion por la que usted y su

familiar estan atravesando y qué haria para mejorarla significativamente?
22.¢Alguna vez ha hecho algo con lo que no esta de acuerdo?
23.¢ Frente a una situacion de maltrato fisico o psicolégico usted que haria?
24.¢ Qué espera obtener con la labor de cuidado que lleva a cabo?
25.¢,COmo considera que hace respetar su opinion frente a otras personas?

26.¢Cuando va a tomar una decisién importante en su vida usted busca la

autorizacion de alguna persona?

27.¢Cree que el estado o el sistema de salud deberian de brindarle alguna

ayuda especifica? ¢ Cual?

28.¢Por qué considera que necesita ayudas por parte del estado y/o del
sistema de salud para llevar a cabo de la mejor manera el cuidado de su

familiar?

29.¢, Si en su casa estan pasando por una situacion econdmica dificil usted que

haria para solucionar este problema?

30.¢,En algin momento durante el cuidado de su familiar ha sentido que se le

sale de las manos la situacion?

31.¢Si para alcanzar una meta debe superar diferentes obstaculos usted que

decide hacer?

32.¢ Tiene planes para su futuro?
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33.Describa tres planes que tenga para su futuro

34.;Considera que hay diferentes formas de resolver una situacion

problemética especifica?
35.¢ Normalmente que pensamientos tiene sobre su vida?

36.¢ Cuando se le presenta un problema usted con que herramientas considera

que cuenta para superarlo?
37.¢,Como establece conversaciones con personas que acaba de conocer?
38.¢,Si le dicen que un problema no tiene solucion usted que hace?
39.¢,Cdomo espera cumplir con las metas que se propuso en su vida?
40.¢ Usualmente suele indagar sobre las posibles soluciones de un problema?

41.¢; Antes de iniciar con el cuidado de su familiar usted que se imaginaba que

viviria en el desarrollo de esta labor?
42.¢Qué expectativas tiene del sistema de salud?

43.;Qué considera que necesita para llevar a cabo de la mejor manera el

cuidado de su familiar?
44.¢Si una persona la avergienza usted como manejaria la situacion?

45.Describa una situacion importante en la que haya tenido el control sobre su

vida
46.Describa ¢ Como expresa su molestia frente a una situacion?
47.¢;Normalmente como suele resolver un problema?
48.¢:Qué tan importante es la opinion de las personas en su vida?

49.Describa ¢ Qué piensa de usted como persona?
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50.¢ Considera que su comportamiento cambia dependiendo de la situacion en

la que se encuentre?

51.¢ En qué momentos de su vida ha sentido que es capaz de realizar algo que

se propuso?
52.¢Qué tan importante es para usted la labor de cuidado que lleva a cabo?
53.¢Qué tan importante es para usted su bienestar fisico y emocional?

54.¢ Se considera una persona alegre?

Objetivo especifico 1:

Categoria Definicion Subcategoria | Definicion ftem

Es el "c6mo” del Es la conducta

comportamiento cuyo objetivo

humano, es radica en
decir que se conservar una
refiere a la proximidad
manera en que con un
Temperament el ser humano Conducta de | ingividuo  al 20,50.36
° se edifica en un apedo que se
entorno ya sea considera
este ecoldgico, altamente
histdrico o capacitado
ambos para enfrentar
(Cyrulnik, 2018) el mundo

(Bowlby,
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1988).

Es toda accion
que el
individuo dirige
hacia el

mundo exterior

Comportamien | para cambiar
51,21,22
to las
condiciones de
este o0 para
cambiar su
situacion en el
(Piaget, 1978).
La autoestima Se refiere a la
es la suma de la confianza en
confianza y el . uno mismo,
Sentido de .
respeto por uno . sentirse capaz
. ' capacidad 52,31,37
mismo, de igual y apto para
personal '
manera se afrontar la vida
refiere a las (Branden,
Autoestima habilidades que 1988).
el individuo :
Se considera
posee para
que es el
hacerle frente a
las Sentido  de | "®SPEI0  AU€ | 5356 o4,
valia personal las  personas 53

adversidades de
la vida, al igual

que la

tienen sobre si
mismos

(Branden,
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capacidad para
defender su
derecho a la
felicidad

1988).

Ambiente

ecoldgico

(Branden,

1988).
Consiste en
actividades,

. roles

Conjunto de _
interpersonale

estructuras

) S y
sucesivas

(ecosistemas),
las cuales se
encuentran
unas dentro de
las otras
organizadas en
niveles,
partiendo del
mas interno al
mas externo a
la persona en
desarrollo
(Bronfenbrenner
, 1979).

Microsistema

experiencias
del individuo,
las cuales
interactian
con su entorno
mas cercano,
como lo es, su
familia, amigos
o] vecinos
(Bronfenbrenn
er, 1979).

10,3,
15,17

Mesosistema

Es un sistema
conformado de
microsistemas,
donde el
individuo

interactia

11,2,6
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constantement
e
(Bronfenbrenn
er, 1979)

Exosistema

Se refiere a
uno o0 mas
sistemas en
los que el
individuo no se
encuentra
involucrado
activamente,
pero si hace
parte de este,
por lo que se
ve afectado
por los
eventos y las
personas que
se encuentran
en el
(Bronfenbrenn
er, 1979).

9,13,14,5

Macrosistema

Es la
estructura y el
contenido de
los

ecosistemas

8,1,12,4,
16
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previos,
estructura que
podria  estar
influenciada
por la cultura o
subcultura
junto con
cualquier otro
sistema de
creencias, asi
mismo, las
caracteristicas
del
macrosistema
también
dependen de
sistemas
sociales como
el nivel
socioeconémic
o de una
poblacién, los
grupos
religiosos,
grupos
étnicos, etc.
(Bronfenbrenn
er, 1979)
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Transicion

ecoldgica

Es la
transformacion
que sufre un
individuo
cuando su
posicién en el
ambiente  se
cambia, ya sea
por un cambio
de de

entorno o de

rol,

ambos al
tiempo
(Bronfenbrenn
er, 1979).

19,7,18

Objetivo especifico 2:

Categorias

Definicién

Subcategorias

Definicion

items

Caracteristicas

resilientes

Son
que

frecuentemente

estadn asociados

con la

atributos

Competencia

social

Consiste en la
capacidad que
presentan las
personas para
establecer
relaciones

positivas con

47,
45,38,
54
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superacion
situaciones
hostiles
adversas
(Rodriguez,
20009).

de

otros, al igual
que la
capacidad

para

comunicarse

asertivamente
logrando
expresar sus

emociones 'y
pensamientos,
asi mismo, la
competencia
social se
refiere a la
habilidad de
las personas

para reirse de

su propia
desgracia
(Rodriguez,
2009).
Es una
capacidad que
puede
Resolucion de percibirse 48,
problemas desde la | 35,39

infancia y la
cual consiste

en la habilidad
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de tener un
pensamiento
abstracto,
flexible y
reflexivo que
permita
alcanzar
soluciones
alternas a
problemas
cognitivos 0
sociales
(Rodriguez,
20009).

Autonomia

Consiste en
tener un
control de la
propia vida, es
decir, tomar
decisiones sin
la necesidad
de tener el
aval de otras
personas, de
igual manera
se refiere a
controlar

elementos

presentes en

49,46,27
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el ambiente
(Rodriguez,
2009).

de
propoésito y de

Sentido

futuro

Se encuentra
relacionado

con la
capacidad de
creer en uno

mismo, en sus

habilidades,
suefnos y
objetivos,
ademas de

llegar a la

consecucion

33,34,40

Afrontamiento

de estos
(Rodriguez,
2009).
Es un proceso Consiste en
en el que crear

existen cambios
de

acuerdo con las

constantes

situaciones que
presente la
persona, al igual
que se

presentan

Afrontamiento

activo

estrategias

que se
encuentren
encaminadas a
modificar
procedimientos
y  obstaculos

(Lazarus y

41,32,30
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conductas y Folkman,
pensamientos 1986).
dirigidos a
hacerle frente a
las demandas
externas ylo
internas
(Lazarus y
Folkman, 1986).
Objetivo especifico 3:
Categoria Definicion Subcategorias | Definicidn ltems
Se refiere a Se refiere a
las aquello que los
Experiencia expectativas y Expectativas cuidadores
de cuidado necesidades de los | esperan obtener | 43,42,25
de los | cuidadores 0 encontrar en el
cuidadores desarrollo de su
informales labor de cuidado.
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frente a la

labor que
desempeiian
con su
familiar,

teniendo en
cuenta sus

vivencias.

Necesidades
frente
cuidado

al

Se refiere a
aquellas ayudas
necesarias para
llevar a cabo la
labor de cuidado
de un familiar con
ERC, ayudas que
pueden provenir
de diferentes
sectores como: el
sistema de salud,
politicas publicas,
entidades

privadas 0

gubernamentales.

28,29,44

Anexo 3. Validacién de instrumento

FUNDACION UNIVERSITARIA CATOLICA LUMEN GENTIUM

PROGRAMA DE PSICOLOGIA

TRABAJO DE GRADO
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EVALUACION, CONCEPTO Y VALIDACION DE INSTRUMENTO POR JUICIO
DE EXPERTO

Por medio del presente informe hago constar que se ha realizado la revision,
evaluacién vy, establecido un concepto, en el proceso de validacion del
instrumento: (E-ERC) formulado por el (los) estudiantes: (Anyi Paola Sarria
Mosquera) bajo la direccion del profesor: (Edward Herrera Sanclemente) en el
marco del proyecto investigativo de trabajo de grado titulado: (El proceso resiliente
en cuidadores informales de pacientes con Enfermedad Renal Cronica) con
objetivo general: (Indagar el desarrollo de caracteristicas resilientes en cuidadores
informales de pacientes con ERC que posiblemente les permitan adoptar un
afrontamiento activo frente al cuidado) concediendo la siguiente valoracion

cualitativa y cuantitativa del mismo;

ASPECTOS A EVALUAR D. A B. E. PUNTAJE
Obijetivo de la investigacién X 4.7
Claridad variable (s)/categoria (s) de andlisis X

Coherencia items-variable (s)/categoria(s)

{tems mide variable (s)/categoria (s)
Redaccion de los items
Ortografia de los items

ojoijoil oo

Presentacién de instrumento X

Seleccion de poblacién /muestra X 4.2
Procedimiento X 4.7
Consentimiento asistido X 4.7
Aspectos éticos, bioéticos y deontoldgicos X 4.7

D: Deficiente (1.0-2.9), A: Aceptable (3.0-3.9), B: Bueno (4.0-4.7) E: Excelente:
(5.0)

Observaciones, recomendaciones y sugerencias: Es un instrumento claro y
completo. Aborda las categorias de acuerdo con los objetivos propuestos. Trate de

reducir el nimero de preguntas, son muchas. Déjese guiar por la entrevista y las
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preguntas que puedan surgir en la medida que avanza en ella teniendo en cuenta

sus categorias.

EXPERTO:

Nombre y apellidos: Julidn Lasprilla
Profesion: Docente de psicologia
FECHA: 13 de febrero de 2020

ANEXO: Instrumento, Fotocopia documento identidad

REPUBLICA DE COLOMBIA
IDENTIFICACION PERSONAL
CEDULA DE CIUDADANIA

14635833

NUMERO

LASPRILLA BURBANO

APELLIDOS

Anexo 4. Transcripcion de las entrevistas

Entrevista participante 1:
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EM?*: Cuidador informal.
IV: investigadora.
Introduccion:

La investigacion de la cual es participante se llama “El proceso resiliente en
cuidadores informales de pacientes con Enfermedad Renal Cronica” el término
cuidadores informales, se refiere a familiares que por voluntad propia y sin recibir
dinero a cambio deciden hacerse cargo de un familiar que se encuentra enfermo,
en este caso usted es un cuidador informal. Por otro lado, la finalidad de esta
entrevista es conocer la manera en que una persona que cuida a otra con
enfermedad renal cronica logra adquirir una serie de caracteristicas, las cuales le
ayudan a aminorar los efectos de una situacion dificil. Estas caracteristicas se
llaman resilientes, porque la resiliencia consiste en superar las adversidades que

se nos presentan y sacarles el mayor provecho a estas.
IV: ¢ Qué estrato es su casa?

EM: Esto es estrato 3.

IV: ¢ Actualmente usted cuenta con un trabajo?

EM: Pues yo trabajo... son trabajos varios, a veces me resulta un dia, un trabaijito

de dos dias, de tres dias, asi.
IV: ¢ Pero no es nada estable? ¢ Ni con contrato o algo parecido?

EM: No, lo que pasa es que yo tengo que conseguir trabajos asi, por lo que tengo

gue estar pendiente de ella, llevarla para la clinica, ir por ella, traerla.

IV: ¢ Entonces no puede estar todo el tiempo en un trabajo porque no hay quien

atienda a su esposa?

L EM: se utiliza para proteger la identidad del participante
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EM: (Asiente con la cabeza).
IV: ¢ Podria decirme como esta conformada su familia?

EM: Pues actualmente aqui yo vivo con ella y una nietecita, no, es mas, y de resto

aqui si vive una hermana y un hermano, pero con ellos nada que ver.
IV: ¢ Es decir que no hay una relacion? ¢ Simplemente comparten la casa y ya?
EM: jUjum! Solo vivimos aqui en la pieza.

IV: ¢ O sea que usted diria que su familia son su esposa y su nieta?
EM: Y la nieta, si.

IV: ¢ Usted practica alguna religion?

EM: Pues no, la catdlica.

IV: ¢Y va laiglesia?

EM: Si nosotros vamos.

IV: ¢ Con su esposa?

EM: Si, los dos.

IV: ¢ Ustedes dos cuentan con servicio de salud, EPS o SISBEN?
EM: Con el SISBEN.

IV: ¢ Con el SISBEN los atienden a los dos?

EM: Si, es lo Unico que nos ha servido, el SISBEN.

IV: ¢Con el SISBEN si han tenido todos los tratamientos que su esposa ha

necesitado?

EM: Todo lo que ella necesita y lo que yo necesito.
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IV: Existe un término denominado redes de apoyo, que son familiares o amigos
gue cuando uno necesita algo puede contar con esas personas, ¢Usted podria
decirme si tiene redes de apoyo?

EM: No, en el momento no.
IV: ¢ Usted se encarga de todo?
EM: De todo.

IV: ¢Usted como persona como se describiria actualmente y como describiria su

vida?

EM: Pues normal, bien, yo vivo aqui y no tengo problemas, lo Unico que es el
trabajo, porque se azara uno a veces, pero poco a poco la va llevando uno. Hay
gue sacar tiempo para todo, para llevarla a ella, para hacerle la comida, para
bafiarla, para hacerle todo.

IV: ¢ Es decir que tiene que distribuir muy bien el tiempo?
EM: Si, asi es.
IV: ¢ En un dia normal usted que tiene que hacer?

EM: Un dia normal como hoy hacer el desayuno, estar con ella acompafiandola
todo el dia porque no trabajo, y acompaniarla, bafarla, vestirla y hacer todo lo de la

casa.
IV: De todo se debe encargar.
EM: No hay descanso practicamente.

IV: ¢ Cuéndo va a trabajar como hace? Digamos, en el caso que le tocara llevarla

a la clinica.

EM: Yo la llevo por la mafiana, yo me voy a la 5 de la mafiana, la dejo en la

clinica, me vengo, si el trabajo es cerquita voy y trabajo una hora y media y me
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vengo para aca, me visto y me voy a recogerla. Cuando venimos a las 11, porque
ella sale a las 10:30 llegamos aqui a las 11, le hago un poquito de almuerzo,
almuerza y me voy, pero tengo que dejarla sola, entonces yo la dejo sola hasta
gue venga mas o menos a las 4:30 0 5.

IV: Usted me contaba que Vivian con una nieta.
EM: jAh! La nieta, pero la nieta estudia.
IV: ¢ Pero cuando llega la acompana?

EM: Si, ella la acompaia por la mafana, por la mafana la acompafa, pero
cuando no tiene la dialisis o sea el martes. La nieta se quede aqui sola, yo le doy
el desayuno y ella se queda sola hasta las 11 que nosotros lleguemos, y ya ella se
va a las 12 a estudiar y ya queda sola dofia Maria.

IV: ¢Y si dofia Maria necesita algo y ella esta sola como hace?
EM: Tiene que esperar.

IV: ¢ Qué usted llegue?

EM: (Asienta con la cabeza)

IV: ¢ Usted cree que el sistema de salud o la ley colombiana ha afectado un poco
lo que usted hace con ella? Porque usted es su cuidador, pero entonces usted

¢épiensa que el sistema de salud ha hecho mas dificil la tarea?
EM: Pues no, normal lo mismo, realmente ahora lo mismo.

IV: ¢ Es decir que le ha ido bien?

EM: Si, me ha ido bien.

IV: Usted dice que frecuentemente lo que usted hace es cuidarla a ella e ir a

trabajar, entonces ¢ Usted no hace ninguna actividad diferente?
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EM: No.

IV: ¢ Eso es todos los dias?

EM: Todos los dias es lo mismo, todas las semanas son lo mismo.
IV: ¢ Usted se considera una persona espiritual?

EM: Claro.

IV: ¢, Se encomienda todos los dias a alguien o algo?

EM: Claro, yo cuando salgo o apenas voy a comenzar el trabajo me encomiendo

al senfor.

IV: ¢En algin momento usted ha recibido alguna ayuda diferente a la de su

familia? ¢ Ademas de la de su nieta?
EM: ¢Una ayuda?
IV: Si, para cuidar a dofia Maria.

EM: No, la Unica ayuda que nos estan dando ahora es el adulto mayor que nos

salié hace dos semanas, esa es la Unica ayuda.

IV: ¢Le salié a dofia Maria o le salié a usted?

EM: A los dos.

IV: Eso seria como una ayuda del gobierno.

EM: jAja! esa es la Unica ayuda.

IV: ¢ De resto no hay familiares que los ayuden econémicamente?
EM: No, nada.

IV: ¢ Dofla Maria tiene hijos?
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EM: Tiene 4 hijos.

IV: ¢Y ellos vienen a visitarla?

EM: jJum! de vez en cuando.

IV: ¢ Es decir que de ellos no reciben ningun tipo de ayuda?

EM: Nada.

IV: ¢ Usted podria decirme dentro de su familia usted que papel desempefia?
EM: jPues! Como le dijera...

IV: O diferentes papeles.

EM: Pues yo trabajo de cocinero, trabajo arreglando la pieza, lavando la ropa, de

todo hago, porque lo Unico que le favorece a uno es una lavadora que tengo ahi.
IV: ¢ Para ayudarse un poquito?

EM: Si para ayudarme un poquito.

IV: ¢ Para usted quien debe asumir el cuidado de un familiar?

EM: Yo creo que las hijas, pero no sirven para nada.

IV: ¢ Entonces en ese caso a usted?

EM: Me toca a mi.

IV: Le toco asumirlo ¢ Es decir que lo hijos deberian ser los que estén pendientes

de su mama?

EM: Claro, es que eso es la derecha, I6gico. Uno a veces se ve a gatas, pero poco
a poco va saliendo, a veces hay para comer arroz solo entonces se come arroz
solo, arroz con papa, arroz con huevo, cuando hay para carne entonces se

compra carne.
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IV: Digamos que usted no se vara, si hay para eso bien ¢ Sino se hace otra cosa?

EM: Si porque uno tiene que conseguir para el transporte de ella, para el

transporte de ella se van 20 mil pesos diarios y son tres dias.
IV: ¢La llevan en un bus o en una buseta?

EM: En un taxi tengo que llevarla.

IV: ¢ Por lo de la pierna?

EM: Si, ella no puede caminar.

IV: ¢ Es decir que si hay para eso no hay para otras cosas?
EM: Si.

IV: ¢ podria decirme como era su vida antes de hacerse cargo del cuidado de doia

Maria?

EM: jAh no! la vida antes era buena porque ella trabajaba, yo trabajaba entonces
habia tiempo para todo y yo trabajaba todo el dia completo, las semanas

completas.
IV: ¢Y hace cuento tiempo esta cuidando a dofia Maria?
EM: 13 afos.

IV: ¢En estos 13 afios todo el tiempo la situacién ha sido igual o ha habido

momentos en que la situacién ha mejorado?

EM: Practicamente ha sido igual, porque ha tenido muchos inconvenientes, se ha
enfermado, la han dejado hospitalizado 15 dias, un mes, asi ha pasado como en

tres ocasiones.
IV: Es decir que ha habido momentos dificiles.

EM: Ujum.
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IV: ¢ Usted podria decir que todo eso ha afectado su vida y la de ella?
EM: Si.

IV: ¢ Por qué?

EM: Porque ella perdi¢ la vista.

IV: ¢ Ella por qué perdio la vista?

EM: Por el azlcar.

IV: ¢ Le dio glaucoma?

EM: Si, perdio la vista por completo y le dio glaucoma en un ojo.

IV: ¢ Es decir que en estos momentos ella no ve nada?

EM: Ella no ve nada.

IV: ¢ Lo que hace que usted tenga que estar mas presente para ayudarla?
EM: Si, yo tengo que hacerle practicamente todo.

IV: ¢ Hasta llevarla al bafio?

EM: Si, yo la acomodo en un asiento que tengo ahi y lo halo hasta el bafio,
cuando esta la nietecita ella lo hala hasta alla la mete a la ducha y ella se bafa
sola, pero en el asiento, y cuando termina una la hala hasta afuera y la viste. Hay

gue hacerle todo.

IV: ¢Usted que sentiria si una persona que es importante para usted decide

alejarse de su vida?

EM: Uno siente nostalgia, pero si se va entonces que se vaya, uno queda igual

aqui, porque para que uno se va a mortificar.
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IV: ¢Usted considera que todo lo que hace por dofia Maria contribuye a que ella

este bien?

EM: jAh no! uno lo hace para que ella se sienta bien y no se aburra ni nada,
porque una persona en ese estado mantiene toda amargada, no quieren hacer

nada, entonces uno se queda aqui, busca conversay la saca a pasear.
IV: ¢ Entonces usted la saca para que ella no se sienta todo el tiempo encerrada?

EM: Claro, porque una persona encerrada es fuerte, porque ella no puede salir y
solo puede estar sentada en esa cama, se cans6 ahi se acostd, se cansé

acostada se sent6, uno la sienta en el asiento para que medio descanse.

IV: ¢ Alguna vez ha hecho algo con lo que no esta de acuerdo?

EM: Algunas veces si.

IV: ¢ Frente a una situacion de maltrato fisico o psicologico usted que haria?

EM: Pues uno se aguanta hasta determinado tiempo, ya cuando no se aguanta

mas pues ya.
IV: ¢ Pero por qué se aguanta?

EM: Porque las cosas hay que evitarlas hasta que se puedan porque uno no
puede buscar peleas, no puede buscar nada, a no ser que ya no se pudo evitar

entonces hay si.

IV: Claro ¢ Pero trata en lo posible de evitar los problemas?

EM: Claro hay que tratar de evitar los problemas.

IV: ¢ Usted como considera que hace respetar su opinion frente a otras personas?

EM: Pues después de que uno tenga la razén hay que defenderla. Es como yo le

digo a las hijas, ustedes tienen que venir a hacerle compafia a ella, sacarla por
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alld cuando yo no estoy, cuando yo no estoy venir a acompafiarla mientras yo

llego, pero eso les entra por aqui y les sale por aca.
IV: ¢Y no hacen nada?

EM: No tienen ni 100 pesos para llamar a la mama y 100 pesos no son nada para
una llamadita, ella contesta el teléfono porque el teléfono es de teclas y ella sabe
gue la uno no, que la dos es la que tiene que hundir, ella sabe porque yo le

enseiie.
IV: ¢ Entonces las hijas la pueden llamar y ella perfectamente puede contestar?

EM: Si, en los celulares de teclas si, y para marcar ella le dice a la nifia marqueme
tal niumero, y como la nifia no sabe los numeros en serie entonces ella le dice
marque el uno, marque el dos, asi, y como ella medio sabe los niUmeros le ayuda

marcando.
IV: ¢Y la nifia es una nifla pequefia?

EM: Tiene 8 afos, pero esta en primero, ella casi no sabe porque no la habian

metido a estudiar.

IV: ¢ Ustedes fueron los que la metieron a estudiar?
EM: Apenas este afio.

IV: ¢Y se estan haciendo cargo de ella también?

EM: También toca que, y esa es otra, me tengo que venir del trabajo a hacer
almuerzo, alistarla y llevarla al colegio cuando no vienen a recogerla y por la tarde

ir a recogerla también, eso es un proceso largo.
IV: ¢Y los papas de la nifia?
EM: Al papéa lo mataron y la mama vive en Putumayo Mocoa.

IV: ¢Y se la dejaron a ustedes?
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EM: No, nosotros la trajimos porgue la nifia estaba pasando mala vida por all&.
IV: ¢ Es decir que es otra persona que usted esté cuidando?
EM: Ujum

IV: ¢ Cuédndo usted va a tomar una decision importante en su vida usted le pide

opinion a otra persona? ¢ En este caso a dofia Maria?
EM: jAh si!

IV: ¢ Siempre lo discuten los dos?

EM: si.

IV: ¢Usted cree que el sistema de salud o el estado deberia darle una ayuda

especifica?
EM: Yo creo que si, mas que todo a los discapacitados.

IV: ¢ Como qué? Digamos en el caso de ustedes ¢ Cudl es esa ayuda que ustedes

necesitan?
EM: Pues una ayuda monetaria como una pension.
IV: ¢ Por qué considera que necesitan esa ayuda?

EM: Por la discapacidad de ella, porque con la discapacidad de ella uno no puede

trabajar en forma, entonces los ingresos mios ya son poquitos.

IV: Como usted dice que los ingresos son poquitos, entiendo que la situacion

econdmica es dificil, entonces ¢ Usted que trata de hacer para que esta mejore?

EM: No pues, hay veces uno... hay veces uno pasa muy mal, ;Qué puede hacer
uno ahi? Nada, hay veces no hay trabajo entonces la situacion se pone mas
grave, entonces uno tiene que recurrir a ver donde consigue plata para

transportarla a ella.
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IV: Pero igual busca la manera.

EM: Hay que buscar la manera de todos modos porque lo de ella es obligatorio

gue hay que llevarla, es obligatorio.

IV: ¢ En algin momento en el proceso que lleva cuidando a dofia Maria ha sentido

gue la situacion se le sale de las manos o que no puede con el cuidado de ella?

EM: No, a mi no se me dificultad nada, yo llevo la vida asi normal, no se me
dificultad nada, yo llego del trabajo y le digo dofia Maria alistese que nos vamos y

salimos.
IV: ¢ Es decir que usted no se mortifica por eso?
EM: jAh no!

IV: ¢Si para alcanzar una meta usted debe superar diferentes obstaculos usted

gue decide hacer? ¢ Busca alcanzar la meta o no lo hace por lo dificil?

EM: Uno algunas veces lo hace porque uno de todos modos tiene que hacerlo,
porque a mi me toca duro, porque tengo que pedirle citas a ella y todo lo

programo, hay que sacar tiempo para todo.

IV: ¢ Entonces cuando le toca sacar citas usted se programa, como cuando tiene

gue trabajar y atenderla a ella?
EM: Para las citas, para llevarla al médico, para todo.

IV: ¢Y tiene un orden para todo? Digamos de autorizaciones de citas, de donde

tiene que llevarla, ¢ Todo lo tiene ordenado?

EM: Todo lo tengo programado, por lo menos el martes tengo que sacarle una cita
entonces tengo que sacar el tiempo para ir a sacarle la cita, ya cuando me digan

tal dia, tengo que sacar ese tiempo para llevarla alla.

IV: ¢ Usted tiene planes para su futuro?
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EM: Ahora no.
IV: ¢ No ha pensado en eso?

EM: No, no queda, monetarios no se puede porque la plata no alcanza, llevar la

vida suave haber que pasa.
IV: Cémo ir superando cada cosa que se le presente.
EM: Claro.

IV: ¢Usted considera que hay diferentes formas de resolver las situaciones

dificiles?

EM: Pues yo creo que si, si se puede.

IV: ¢ De diferentes maneras?

EM: Si una cosa esta dificil hay que buscarle como se organiza.
IV: ¢ Normalmente usted que pensamientos tiene sobre su vida?

EM: Pues pensamientos, llevarla suave sin azararse porque uno azarandose no

saca nada.

IV: ¢Entonces usted diria que ese es como su lema, lo que le rige en la vida?

¢ Tomarse las cosas suaves y no azararse?

EM: Si, porque como Yo le digo a ella, usted no se azare. A veces se pone a llorar
y le digo ¢para qué llora? si se estresa, no se asare, entonces tengo que decirle

que se aliste para que nos vamos, entonces yo la saco para que no se azare.
IV: Cuando la saca ¢ La saca a pasear?
EM: Si, yo la saco por aqui cerca.

IV: ¢ También para que hable con otras personas?
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EM: Si, con los que se encuentre, la llevo a la tienda.
IV: ¢ Salen para distraerse los dos o solamente ella?

EM: Los dos, porque a uno se le va borrando el pensamiento y piensa otras cosas

gue esta viendo en la calle.

IV: ¢Cuando se le presenta un problema usted con que herramientas cree que

cuenta para resolverlo?

EM: Pues hay que buscarle la forma de cémo resolverlo, por lo menos a veces
tengo problemas monetarios, entonces yo salgo y a veces estoy de buenas y me
llaman para que haga arreglos y yo gano 20 o 30 mil pesitos entonces ya quedo el

problema solucionado.
IV: ¢ Usted cOmo establece conversaciones con personas que acaba de conocer?
EM: Bien.

IV: ¢Es usted el que se acerca a la persona o espera que la otra persona se

acerque?

EM: Pues cuando toca gque acercare uno se acerca o las personas a veces se

acercan a hablar.

IV: ¢ Si le dicen que un problema no tiene soluciéon usted que le diria a la persona

gue le dice eso? ¢0 que haria?

EM: Hay que buscarle la solucion, por cualquier manera hay que encontrarle la

solucioén.

IV: ¢Antes de iniciar cuidando a dofia Maria usted se imaginé todo lo que iban a

pasar?

EM: No, nunca imaginé uno eso porque eso llego de un momento a otro, es como

decir usted amanecer y amanecer hinchada, ella amanecié y cuando yo le vi las
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piernas hinchada entonces la lleve al puesto de salud y de ahi para el hospital,
entonces le salieron en todos los exdmenes que estaba mal de los rifiones,
entonces yo no me imaginaba esto, pero ¢ya que puede hacer uno? colaborarle,

no dejarla tirada como han hecho muchos que ven a la mujer asi y se van.

IV: ¢Usted considera que el cuidado de dofia Maria usted podria o tendria que

hacerlo mejor? Es decir ¢ hay una manera de hacerlo mejor?
EM: Yo creo que hago lo mejor que puedo hacer y va bien.
IV: ¢ Usted considera que tiene el control de su vida?

EM: Pues claro, uno siempre es duefio de la vida de uno o ¢Quién lo va a

controlar? Nadie mas.

IV: ¢Podria decirme usted como expresa su molestia 0 malestar con otras

personas?

EM: Pues hay veces se siente muy incOmodo con otras personas.
IV: ¢ Pero si se siente incoOmodo lo dice?

EM: No, yo callo.

IV: ¢ Qué tan importante es la opinidn de otras personas en su vida?

EM: Pues importante. Para mi actualmente ninguna otra persona, ni las hijas de

ellas ni nada sino lo que yo haga.

IV: ¢Y la opinion de dofia Maria?

EM: No, ella no opina nada porque sabe que las hijas no le colaboran para nada.
IV: ¢ Podria describirme que piensa de usted como persona?

EM: Pue bien, digo que bien porque lo que estoy haciendo lo hago correctamente.
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IV: ¢Usted qué opina de las personas que deciden hacerse cargo de un familiar

enfermo?

EM: Pues...yo creo que estan haciendo una cosa bien hecha, porque asi tiene
gue ser, hacerse cargo del familiar no irlo a tirar a un sanatorio, como hay mucha
gente que ven a la mama enferma o al papa y van y lo tiran a un sanatorio para
gue los cuiden y lo dejan abandonados en vez de cuidarlos en la casa, como hace
mucha gente, o como hicimos nosotros con mi papa hasta que se murié, aqui lo

tuvimos nosotros hasta que se murié, cuidandolo.
IV: ¢ Usted considera que eso es lo correcto que las personas deben hacer?
EM: Claro, eso es lo correcto.

IV: ¢Usted considera que su comportamiento cambia dependiendo de la situacion

en la que usted se encuentre?
EM: Siempre es igual, el mismo.

IV: ¢ En qué momentos de su vida ha sentido que es capaz de realizar algo que se

propuso?

EM: Pues, si yo me propongo hacer cualquier cosa lo hago porque tengo que

hacerlo obligatorio, obligatorio tengo que hacerlo.

IV: ¢Qué tan importante es para usted lo que hace con dofia Maria? Es decir, el

cuidarla.

EM: Pues yo creo que bien, es una especie de cuidado que es obligatorio.
IV: ¢ Pero es importante para usted?

EM: Pues para que ella se sienta bien, si.

IV: ¢ Para usted es importante su bienestar fisico y emocional?

EM: Si claro.
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IV: ¢ Usted piensa en su salud también?
EM: Claro.
IV: ¢ Hace cosas para encontrase bien emocional y fisicamente? ¢ Se cuida?

EM: Si, por lo menos yo gracias a Dios hasta ahora no me he llegado a enfermar,

si yo me siento mal inmediatamente voy al médico.

IV: ¢Cuél es la emocion que usted considera que lo caracteriza? ¢Qué se
encuentra presente en muchos momentos de su vida o en su dia a dia? Que usted

diga, la mayoria del tiempo me siento asi.

EM: Pues uno se siente bien porque dia tras dia que amanece esta bien de salud,
entonces uno le da gracias a Dios y asi se levanta bien, el dia que ya se levante

como algo decaido y todo entonces ya habla con ella, vea amaneci maluco, asi.
IV: ¢ Ustedes dos hablan mucho?

EM: Claro, yo por lo menos si llego muy cansado le digo que hoy no voy a salir

porque estoy muy casando, porque nosotros salimos casi todos los dias.
IV: Gracias por su tiempo don EM.

EM: Con dofia Maria es un proceso largo, por lo menos ahora llega el medio dia y
tengo que hacer almuerzo, tengo que bafiarla, vestirlay a las 3, 4 o 5 debo sacarla

a pasear.

IV: ¢ Entonces usted podria decir que todo su dia es ocupado en el trabajo y mas

ocupado cuando llega a la casa?
EM: No hay descanso.
IV: ¢ Nunca hay descanso?

EM: Nunca, por la noche.
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IV: Para terminar, queria agradecerle por su tiempo, por atenderme y aceptar la

entrevista.

EM: ¢Eso es todo?

IV: Si sefior.

EM: A bueno, cualquier otra cosa me avisa.

IV: Gracias.

Entrevista participante 2:
AP?: Cuidador informal.
IV: investigadora.
Instruccion:

La investigacion de la cual es participante se llama “El proceso resiliente en
cuidadores informales de pacientes con Enfermedad Renal Croénica” el término
cuidadores informales, se refiere a familiares que por voluntad propia y sin recibir
dinero a cambio deciden hacerse cargo de un familiar que se encuentra enfermo,
en este caso usted es un cuidador informal. Por otro lado, la finalidad de esta
entrevista es conocer la manera en que una persona que cuida a otra con
enfermedad renal crénica logra adquirir una serie de caracteristicas, las cuales le
ayudan a aminorar los efectos de una situacion dificil. Estas caracteristicas se
llaman resilientes, porque la resiliencia consiste en superar las adversidades que

se nos presentan y sacarles el mayor provecho a estas.

IV: ¢ Qué estrato es su casa?

2 AP: se utiliza para proteger la identidad del participante
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AP: Aca es 3.

IV: ¢ Actualmente usted cuenta con un trabajo?
AP: Si.

IV: ¢, De qué es el trabajo?

AP: Yo trabajo haciendo peinados.

IV: ¢ Aqui en su casa?

AP: Si, aqui en mi casa y a domicilio.

IV: ¢Me podria decir como esta constituida su familia? ¢Quiénes son los

miembros de su familia?
AP: Mi hija, mis dos nietos, mi papa y mi mama.
IV: ¢ Ellos viven con usted?

AP: Si, mis papas viven abajo y mi hija, mis dos nietos y yo aqui arriba, pero igual

yo permanezco mucho abajo entonces es como si viviéramos todos juntos.
IV: ¢ Su familia cuenta con servicios de salud, como EPS o SISBEN?
AP: SISBEN.

IV: ¢ Usted cuenta con alguna red de apoyo? Se considera red de apoyo a amigos,
hermanos o conocidos que usted sabe que puede contar con ellos en algun

momento.
AP: Si claro, siempre cuento con mi hija, con mi hermana y con mis sobrinos.
IV: ¢ Usted codmo describiria su vida actualmente? ¢ Coémo la ve?

AP: ¢En qué sentido?

176



IV: ¢Si es una vida placentera o0 si se siente comoda con la vida que esti

llevando?

AP: Obviamente no porque hay muchos problemas, tengo mucha carga porque
me toca mucho, mucho a mi con mis padres, soy yo la que pasa el mayor tiempo

con ellos, o sea que no es facil.
IV: ¢ Podria considerar que es una carga que tiene sola?

AP: No es carga, pero si es duro, debo trabajar, tengo mis responsabilidades,
tengo que distribuir el tiempo entre cuidarlos a ellos, ir a trabajar, rebuscarme para
pagar arriendo, obviamente mi hija me colabora mucho porque ella vive aqui pero

siempre pues no es carga, pero siempre es duro.

IV: ¢Usted qué piensa sobre las personas que dedican su vida al cuidado de un

familiar?

AP: Pues que somos personas de muy buen corazon porque no todo el mundo lo

hace y si el que lo hace, no lo hace de voluntad.

IV: ¢ Usted considera que todas las personas que se dedican a esto tienen buen

corazon?

AP: Si, porque si lo hacemos de buena manera y no a los gritos ni a la maldita sea

como se dice tenemos muy buen corazon.

IV: ¢Usted podria decir si la ley colombiana o la EPS o SISBEN ha hecho mas

dificil esta tarea?
AP: Terriblemente, horrible.
IV: ¢ Por qué?

AP: Porque una cita la dan cada dos, tres meses. Me toca, yo por lo menos tengo
a mi papay a mi mamay a mi me toca llevarlos a los dos al médico, ir a pedirles

las citas y me toca uno acé otro all4, madrugar para aca madrugar para all4, me
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dan una cita para dos, tres meses de uno, me dan una cita para dos, tres meses
del otro y a mi se me confunden, no sé cudl es la cita a veces se me pasan,

porque tengo tanto papel que a veces ni se para donde tengo que ir.

IV: ¢Usted piensa que de pronto seria bueno contar con una ayuda extra, una

persona?
AP: Por lo menos que el servicio de salud fuera mas facil.
IV: ¢, Por qué tiene muchas trabajas?

AP: Demasiado, demasiado y las citas, ir a pedir las citas ahora es por teléfono,
pero son horas y horas en un teléfono que le contesten, luego que se la den para
dos, tres meses, luego ir a autorizar, esperar que lo autoricen para ver donde lo
mandaron, ir a sacar la cita donde la mandaron, ¢Usted no cree que eso es

mucho?

IV: Claro que si.

AP: Deberia ser directamente, esta es su cita.
IV: Son muchos tramites.

AP: Claro son muchos tramites, muchos y a mi que me tocan dos personas, fuera
de eso la cita mia y la cita de los nifios porque yo ... mi hija esta trabajando y a mi
me tocan los nifios también, son 4 personas y conmigo 5 ¢ Usted se imagina que

cantidad de papeles uno tiene?

IV: Claro, para eso tendria que ser uno muy organizado e igual puede pasar que

convine un papel con otro.

AP: Todos los problemas que tiene uno encima no son solamente esos, uno
piensa mucho en las citas, en los arriendos, pensar que hago de comida hoy,

pensar que tengo que ir a comprar, pensar mucho y se le pasan esas cosas.
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IV: ¢Usted podria decir si realiza alguna actividad frecuente con su familia? ¢A
parte de llevar a sus papas a las citas, de estar con ellos? ¢Alguna actividad

diferente?

AP: A veces, a veces, pero es porque ellos no quieren, no les gusta, a veces los
obligamos a ir a un paseo, los llevamos a pasear mas que todo a mi mama porque
mi papé no sale de ahi, uno los invita y ellos comienzan a decir que pereza, que
no quiero, que no, que no tengo animo, pero no es porgue NO queramos, Sino que

es porque ellos no quieren.
IV: ¢ Usted se considera una persona espiritual?
AP: ¢ Espiritual?

IV: Si, es decir ¢Si usted se encomienda a alguien o busca aferrarse de alguna

creencia que la haga sentir mejor?

AP: Si, cuando acabo de hacer el almuerzo los despacho, despacho a la nifia para
el colegio, mi papa va dia de por medio a la dialisis y yo los tengo que bafiar a los
dos, tengo que arreglarlos, dejarlos listos, cuando esta mi hermana ella me
colabora porque no puede hacer mas, pero a veces me toca sola y cuando yo
despacho arreglo cocino y todo, me vengo para aca y me relajo un ratico en la

pieza mia, porque es mucho, demasiado para uno solo.
IV: ¢ Entonces busca un momento para estar sola y descansar?
AP: Si, es para desconectarme.

IV: ¢ En algin momento ha tenido ayuda de alguna persona que no sea un familiar

para cuidar a sus papas?
AP: No.
IV: ¢ Siempre han sido familiares?

AP: Si, siempre.
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IV: ¢ Usted qué papel desempefia dentro de su familia? Por lo menos, uno dentro
de la familia es hijo, madre, padre, pero a veces también es el pilar de la familia, lo

gue la sostiene.

AP: Yo tengo hermanos mayores, pero no se dice lo que yo diga, pero tomo la
decision, los reino vamos a hacer esto, vamos a hacer esto, yo soy como la que

tengo la voz de mando, mis sobrinos y todos cuentan conmigo para todo.
IV: ¢ Eso es porque ellos lo han decidido o simplemente paso?

AP: Paso y asi me quede porque siempre he sido yo la que mas empuja, la que
dice ¢bueno y entonces que hacemos? tomemos una decision, tomamos alguna

decision y eso lo que paso, no porque yo lo decidi asi.
IV: ¢ La relacién con los miembros de su familia como es?
AP: Con algunos muy bien y con otros no.

IV: ¢Podria decirme como era su vida antes de asumir el cuidado de sus

familiares?
AP: ¢ COmo era mi vida?
IV: Si, antes de hacerse cargo de sus papas.

AP: iNo! siempre hemos estado pendientes de ellos, siempre siempre siempre,

siempre he trabajado, siempre he estado pendiente de ellos, siempre he estado.
IV: ¢ Usted considera que su vida se ha visto afectada por lo que usted hace?
AP: Si.

IV: ¢ Por qué o de qué manera?

AP: Porque yo ya no tengo tiempo de nada, mantengo demasiado ocupada.
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IV: ¢ Puede decir si tiene un espacio para usted? Por ejemplo, un dia que sea solo

para usted en el que no haga nada.

AP: No, me toca, yo asi este trasnochada, este cansada, sea lo que sea me toca

bajar y ayudar a mi a mama porque ella no se puede mover mucho.

IV: ¢Usted que sentiria si una persona que es importante para usted de un

momento a otro decide alejarse de su vida?

AP: Es muy doloroso.

IV: ¢, Por qué creeria que es doloroso?

AP: Demasiado doloroso porque yo soy apegada a mi familia.

IV: ¢Podria decir que es de esas personas que necesita a la familia para sentirse

bien o acompafnada?
AP: A mi si me gusta estar pendiente de todos y que todos estén bien.

IV: ¢Usted como cree que ha contribuido a mejorar la situacion que viven sus

papas? ¢ Ademas de cuidarlos permanentemente?

AP: No dejandolos solos.

IV: ¢ Alguna vez ha hecho algo con lo que no esta de acuerdo o por que le toco?
AP: Si.

IV: ¢ Frente a una situacion de maltrato fisico o psicolégico hacia usted, usted que

haria?

AP: Por lo menos mi mama todos los dias me maltrata psicolégicamente pero ahi

estoy.

IV: ¢ Por qué considera que la maltrata psicolégicamente?
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AP: Porque ella es una persona que nada de lo que uno hace le sirve, nada de lo
que uno ... toda la vida ha sido asi, si uno toda la vida ha estado pendiente de ella
no le gusta, quiere solamente que este mi hermana y ella no tiene tiempo de venir,
dice mi hermana que no tiene tiempo de venir, entonces como que no quiere que

yo esté ahi, pero pues no hay mas.
IV: ¢, Qué espera obtener con lo que usted esta haciendo?

AP: Nada, son mis papas y pienso yo que debemos remunerarles lo que ellos
hicieron por nosotros cuando éramos pequefios, porque nosotros fuimos 5 y ellos
a ninguno de nosotros nos dejaron, porque este cansa o porque este caso, los voy
a botar no.

IV: ¢Es decir que es una manera de retribuir todo lo que ellos hicieron y uno

sentirse bien consigo mismo?
AP: Exactamente.
IV: ¢ CoOmo considera que hace respetar su opinion frente a otras personas?

AP: Pues haciéndome respetar, yo hablo y bueno ya dije y asi es, 0 se toma la

decision como lo dije.
IV: ¢ Con un caracter muy fuerte?
AP: Si, con voz de mando porque asi tiene que ser.

IV: ¢ Se podria decir que cuando va a tomar una decision no busca la autorizacion

de otras personas? ¢ Simplemente la toma?

AP: Si es una decisibn como por ejemplo que a mi mama le toque hacer una
operacion cuento con mis hermanos, pero si a mi mama... otra cosa que no sea

grave yo tomo la decisién y ya.

IV: ¢ Con decisiones de su vida también es igual?
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AP: Ahi si que es peor (risas), ahi si es yo, que sean mis hijos o mis nietos soy yo.
IV: ¢ Usted considera que necesita una ayuda especifica del sistema de salud?
AP: Que sea mas rapido.

IV: ¢ Eso es primordial?

AP: Si, que sea mas rapido todo porque es terrible lo que pasa; mi papa estuvo
mas de 20 dias gravisimo en el Mario Correa y si no traemos el noticiero y nos
rebotamos, fuimos todos a hablar, no nos lo habian trasladado para ninguna parte,
nos lo habian dejado morir alla.

IV: ¢ El que tenia en ese momento?

AP: Lo de la dialisis, como no podia orinar todo eso se le fue para la cabeza, mi
papa estaba loco, gritaba y hacia... y mi papa en una camilla y nada, no pasaba
nada, nos toco llamar los noticieros para que lo trasladaran a San Fernando,

Nnosotros somo asi, nos rebotamos.

IV: ¢ Si se hubiera presentado una situacion de esas o parecida y si el sistema de

salud no hace nada, esa es la manera que ustedes tienen?

AP: Si porque con mi mama paso lo mismo, le dio una convulsién se cayo y tenia
un tumor en la cabeza, ahi en el Mario Correa también, un mes, dos meses, tres
meses y nada, mi mama ahi y no solucionaban nada, nos tocé ir a todos hasta a
mi papa, todos nos metimos alla con el médico y asi si nos atendieron porque si

no es por la mala no.
IV: ¢ A qué se refiere con nos rebotamos?

AP: Nos le metimos todos, porgue no dejan entrar si no a una o dos personas,
entonces nosotros todos nos dimos la mafiana y nos entramos todos los que
pudimos y llamamos al doctor y le dijimos: hablenos sobre lo que va a pasar con

mi mama porque nosotros queremos saber, o hablen que si no tiene remedio, o
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mandela para el especialista, porque nos decian el especialista ya viene, ya viene,

mafana viene y nunca llegan los especialistas.
IV: ¢ Con su papa fue lo mismo? ¢ Ustedes se metieron para que los escucharan?
AP: Si fue lo mismo.

IV: ¢Si en su casa estan pasando por una situacién econémica dificil usted que

haria para solucionarla o para contribuir en su solucién?

AP: Buscar que hacer, buscar trabajo, mirar que se soluciona, no se puede quedar

uno asi, buscar entre todos a ver que hacemos.
IV: ¢ Se refiere a buscar varias alternativas?
AP: Si, todo hay que hacerlo.

IV: ¢En algin momento durante el cuidado de sus papas ha sentido que la

situacion se le sale de las manos o0 que no encuentra como resolverla?
AP: Si me ha pasado.
IV: ¢ Es frecuente?

AP: No muchas veces, pero si, pero hay veces que no me alcanzo, que no puedo,

gue los tengo que dejar solos y a veces me siento sola.

IV: ¢ Necesita tiempo para usted?

AP: Si

IV: ¢ Para alcanzar una meta en la vida usted que hace? ¢ Los enfrenta, los pasa?
AP: Toca, pasarlos, no nos podemos quedar ahi.

IV: ¢ Tiene planes para su futuro?

AP: Si.
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IV: ¢ Podria describirlos?

AP: Tengo bastantes planes, quiero ponerme una pelugueria, quiero viajar.
IV: ¢ Esta haciendo algo para alcanzarlos?

AP: Si, obviamente.

IV: ¢Usted considera que para resolver un problema hay que buscar diferentes

alternativas?
AP: Si, no se puede quedar en una sola.
IV: ¢ Normalmente usted que pensamientos tiene sobre su vida?

AP: Quiero Salir adelante, quiero irme de aqui, quiero conseguir una casa y

ponerme una peluqueria.

IV: ¢Cuando a usted se le presenta un problema considera que tiene algunas

herramientas para superarlo?

AP: Si, yo tengo herramientas porque yo no me varo, para lo que sea tengo

solucion.
IV: ¢ Entonces se considera una persona recursiva?

AP: Si, para lo que sea busco la solucién, porque no se puede quedar en el
problema, a mi me encanta la peluqueria, pero si ho puedo entonces hago fritanga
y si no puedo vendo lo que sea, me voy a arreglar casas, yo no me voy a quedar

ahi.

IV: ¢Podria decirme como establece conversaciones con personas que acaba de

conocer? ¢ Se le da facilmente?

AP: Antes era muy timida, ahora no, ahora ya soy como muy suelta, como que ya

puedo, antes no podia hablar con nadie.
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IV: ¢ Pero usted se acerca o espera que las personas lo hagan?
AP: Yo a veces voy y digo que calor, o que dia tan rico el de hoy, asi y ya.
IV: ¢ Si alguien le dice que un problema no tiene solucién usted que le diria?

AP: Busquémosle solucion, yo siempre lo que mas le digo a mi familia y a mis
hermanas porque me ha pasado muchas veces es crean en Dios y creerle a él es
lo maximo porque es que a mi me han pasado muchas cosas que pensé que no

pasarian y han pasado, solamente con mucha fe.
IV: ¢ Entonces cree que en su vida si ha servido tener fe?
AP: Si mucha fe, demasiado que si.

IV: Ya que hemos hablado de las metas que usted tiene, quisiera saber ¢Coémo

espera cumplirlas?

AP: Yo primero que todo soy fanatica de la peluqueria, a peinar, entonces a mi me
gusta trabajar. Tengo un hijo, mi hijo menor que estd en Espafa, él me dijo:
mamita vaya busquese un curso para... yo todo lo que he hecho lo he hecho
porque he aprendido viendo o porque he hecho cursitos por aqui en el barrio,
entonces mi hijo me dijo: vaya busquese un curso que se lo voy a pagar mamita,
entonces ya sé que tengo el apoyo de mi hijo para hacer un buen curso y poner mi

peluqueria.

IV: ¢ Antes de iniciar con el cuidado de sus papas usted se imaginaba todo lo que

iba a vivir?

AP: No, jamas, yo lo unico que tengo claro es que... digamos que yo no quiero

gue mis papas se vayan a morir.
IV: ¢ Haria todo lo posible para que ellos vivan mas tiempo?

AP: Si, exactamente.
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IV: ¢Usted considera que debe hacer mas cosas para que sus padres estén

mejor?

AP: Si, hay que mejorar la calidad de vida porque nosotros, ellos y yo no tenemos
apoyo de nadie, apoyo econémico, porque mis hermanas no tienen tiempo para
venir, pero tampoco dicen: bueno yo aporto esta cantidad de plata para que usted

este ahi y pueda estar bien.

IV: Digamos, para los transportes ¢Si usted no llega a conseguir el dinero no

tendrian por otro medio?

AP: No, aqui se bandean ellos con lo que nosotros pagamos del arriendo de esto
y del local y no es suficiente, porque usted sabe que los servicios llegan caros y
hay que mercar y todo esta caro, y obviamente nosotros aportamos lo de nuestro
mercado también para alla, porque yo cocino para todos pero no es suficiente, los
pasajes, como le digo por cada uno me toca ir... cada que me mandan por un
papel sale de mi bolsillo, por ahi por los lados del éxito me toca ir para que hagan
autorizar a este y después me toca ir por el otro, si me mandaron para el

Canaveralejo y si me mandaron para el Isaias duarte.
IV: ¢ Entonces en qué momento usted puede trabajar?
AP: Exactamente es lo que yo le digo, me toca durisimo.

IV: Por otro lado ¢En qué momento usted puede descansar y estar con sus

nietos?

AP: A veces me toca dejarlos solos, yo les hago el almuerzo o madrugo mucho,
cuando me toca autorizar yo me voy 5 de la mafiana, cuando llego ya8 0 9y a
veces no puedo llegar mi mama hace cualquier arrocito si puede pararse, y a
veces puede pararse, pero otras no y mi papa no hace nada, el no ayuda, no

colabora con nada, o sea de hacer oficio.

IV: Me imagino que él tampoco puede trabajar por la edad.
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AP: Si, él quiere trabajar, pero no puede.

IV: ¢ El cuantos afos tiene?

AP: Mi papa tiene 87.

IV: Con su condicién igual tengo entendido que no se recomienda que trabaje.

AP: No, si él no puede, pero como €l es viejito no puede estar tranquilo quieto,
porque él se nos vuela y se va a trabajar, pero el ya no puede trabajar, él dice que
si no trabaja se muere de hambre, no es verdad, pero él dice asi.

IV: Es entendible, asi suelen ser las personas que han trabajado toda la vida.

AP: Si, por lo menos atras tiene un solar donde el ... se mantiene alla, como él fue

electricista e hidraulico y todo eso, mantiene jodiendo con esos tubos.

IV: ¢ Podria describirme una situacion importante en la que alla tenido el control de

su vida?

AP: Esa situacion jamas se me va a olvidar, el dia en que el papa de mi hija me
dejo, lo despache a trabajar y nunca mas volvio y yo no sabia hacer
absolutamente nada, nada es nada, porque el me daba todo y yo vivia con él, yo
tenia la nifia de dos afos y un dia no regreso y después una hermana, la hermana
la que se muri6 fue y me trajo de donde yo vivia con él y yo me senté y mire a la
nifia y dije bueno y ¢ahora? y ¢ahora a quien le pido? yo no le puedo pedir a
nadie, yo me tengo que pellizcar, entonces yo dije: bueno toco, lo que sea, buscar
trabajar para poder mantener mi nifia, ese fue, ese fue el dia en el que yo decidi
gue tenia que trabajar y hasta ahora lo he hecho, y crie mis hijos, yo siempre he
tenido mi esposo pero siempre he estado ahi aportando, ayudando y siempre he

sido yo la que he tenido las riendas.

IV: ¢ Usted se puede considerar como una persona con un caracter fuerte?
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AP: Si claro, ahi fue el dia que yo decidi que me tocaba trabajar, tenia que
trabajar por mi hija porque ¢quién me la iba a mantener? yo no podia decir mamé

para la leche, porque era mi hija.
IV: ¢ Usted como expresa su molestia?

AP: Yo soporto mucho, mucho es demasiado, aguanto y aguanto y aguanto, pero
el dia que ya no puedo mas ese dia me voy y me enojo y si me toca tirarle a la

persona le tiro.
IV: ¢ Usted considera que eso pasa por que se guarda las cosas?

AP: No, yo cuando tengo algo que no me guste la llamo y le digo de una vez, no
me gusto esto y esto y se acabo el tema, no soy de las que sigue con la cantaleta,
le dije y se acabé el tema y si no me haces caso pues ya toca actuar porque si ya
te lo dije, entonces tampoco es que.... Yo pienso y hablo, me gusta hablar, no me

gusta repetir y repetir, pero si toco a la mala, toco a la mala.

IV: ¢ Qué tan importante es la opinidén de otros en su vida?

AP: A veces me gustan los consejos cuando son consejos constructivos.
IV: ¢ Pero usted los busca?

AP: Tengo dos amigas que ellas son a las que yo les puedo contar mis cosas y si

ellas me dan consejos los analizo.

IV: ¢ Podria describir que piensa de usted como persona?

AP: Me ha tocado ser una persona fuerte, me ha tocado.

IV: ¢ Considera que no fue una eleccién?

AP: No fue porgque yo quise, fue porque me toco, me obligo la vida.

IV: ¢ Usted considera que su comportamiento cambia dependiendo de la situacion

en la que se encuentre?
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AP: Si, porque si estoy enojada estoy enojada y es de verdad.
IV: ¢Y lo demuestra?

AP: Y lo demuestro con quien sea.

IV: ¢Y si esta triste también lo demuestra?

AP: No mucho.

IV: Si es una emocion positiva como la felicidad ¢ Lo demuestra?
AP: Si, grito, salto, brinco y exploto de la emocion.

IV: ¢ En qué momento de su vida ha sentido que es capaz de realizar algo que se

propuso?

AP: Yo creo que siempre.

IV: ¢ Usted considera que es de las personas que nada les queda grande?
AP: Pues tampoco nada porgue hay cosas que si (risas).

IV: Pero si usted se lo propuso, usted puede con eso.

AP: Si, hay cosas que a veces le da tristeza no poder hacerlas, pero toca

aprender a perder.

IV: Usted podria decir, con todo lo que hemos hablado de que ¢ El cuidado de sus

papas es algo importante en su vida?
AP: Claro, demasiado.
IV: ¢ Qué tan importante es para usted su bienestar fisico y emocional?

AP: También es muy importante pero a veces toca... no yo siempre saco un
tiempito para arreglarme, para ir a caminar, en las mafianas yo me voy a caminar,

cuando ... me arreglo el cabello, saco mi tiempo... (la mama la llama) si la ve, me
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le perdi un momentico y empieza a llamar, ella est4 pendiente para donde me voy
y donde estoy, pero me regafia, que yo no le sirvo para nada, que usted no me
hace las cosas bien, que ese almuerzo quedo feo, que yo no queria eso ... pero

me le pierdo o digo me voy a ir y ahi mismo se enoja y empieza..
IV: ¢ Pero no cree que a pesar de lo que ella le dice igual ella la busca?

AP: Si, ella sabe que soy yo la que estoy ahi, soy yo la que mas tengo paciencia
porque mis hermanas por mas que quieran... mi hermana viene y mi hermana me

colabora con algunas cosas, pero no es la colaboracion que yo espero.
IV: ¢ Usted que esperara de ella?

AP: Que sea un dia ella y un dia yo, como yo le dije al principio, al principio le dije
venga un dia usted y al otro dia yo, y la contesta fue: yo no tengo tiempo, y ella no
trabaja, ella no hace nada, no le toca rebuscarse como a mi, ella no hace nada,
porque si, ella tiene todas sus cosas, entonces me dijo que no tenia tiempo, le dije

listo
IV: ¢ COmo se sintié con eso?

AP: Me dio tristeza, porque es la mama de las dos, yo espero que lo que yo siento

por ellos lo sientan los demas, pero no es asi.

IV: ¢ Usted espera que sus hijos hagan lo que usted esta haciendo por sus papas?
AP: Obviamente porque asi debe de ser.

IV: ¢ Cual es la emocidn que usted considera que la caracteriza y por qué?

AP: Yo mantengo feliz y con mucho amor para mis papas.

IV: ¢ A pesar de la situacion que esta viviendo?

AP: Si, a pesar de todo yo mantengo feliz.
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IV: ¢ El cuidado que le brinda a sus papas la hacen sentir feliz con lo que esta

haciendo?
AP: Claro.
IV: ¢ Considera que puede seguir cuidando a sus papas por mucho mas tiempo?

AP: Si, no yo... yo lo que pienso en lo que me dijo mi hijo: mamita camine y se da
un paseo para que venga a Espana... yo fui a chile porque mi hija estaba en chile,

pero Dios mio yo sufri mas por mi mama estando alla ... no yo no podia.
IV: ¢ Eso quiere decir que usted todo el tiempo esta pensando en ellos?

AP: Si, yo sufria mucho, jum, yo la llamaba, no eso para mi era terrible, terrible,
terrible, no podia, yo pensaba... no es que como yo conozco a mis hermanas y no
tienen paciencia entonces yo pensaba en como la estaran cuidando ¢,como estara
mi mama? entonces mi hijo me dijo que fuera para Espafia, pero yo le dije no papi

todavia no, esperemos haber.
IV: ¢ Entonces mientras ellos estén en esa situacion usted estara para ellos?

AP: Yo no creo que me pueda ir, a no ser que Dios hable otra cosa, pero yo no,

por mi voluntad no creo.

IV: ¢ Usted cree que lo que hace le da tranquilidad porque esta haciendo lo que los

hijos deberian de hacer?

AP: Si, yo no me puedo ir, yo cuando me voy a ir todo el dia yo me aseguro de
gue alguien quede ahi, de que este mi hermana y que como yo no puedo estar por
favor venga, si ella no puede venir a hacer el almuerzo yo me levanto mas

temprano para poderme ir.
IV: Usted me dijo que tenia esposo.

AP: Pero ya no, él se murio.
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IV: ¢ Qué usted les dedique tanto tiempo a sus papas ha afectado la relacién con

su hija o con sus dos nietos?
AP: No.
IV: ¢ Ellos la entienden?

AP: Si... mi hija a veces me regafa, me dice que ¢por qué no me enojo para que
las deméas también tenga su aporte? pero igual nosotros paseamos los domingos
cuando podemos y cuando yo veo a mi mama bien, porque ella tiene dias que se
levanta resplandeciente y se puede parar y yo le digo que le dejo echo un arrocito
y usted vera si hace, porque ella a veces hace el almuerzo y esta bien, entonces
mi hija me dice que salgamos que tengamos un espacio para pasear y a mi mama
la invitamos pero ella dice que no, entonces le decimos que bueno, entonces

tenemos un dia de paseo para relajar.
IV: ¢Y usted considera que esos momentos de paseo son importantes?
AP: Si, y también me invitan a fiestas, entonces yo los dejo dormidos y me voy.

IV: ¢Entonces usted no ha descuidado ni a sus nietos, ni a sus hijos, ni se ha

descuidado usted tampoco?

AP: No, porque yo tengo claro que todos necesitan su tiempo, mi hija ahora entro
a trabajar, tengo que despachar los nifios, mami las tareas del colegio, mami los
trabajos que le dejaron, estoy haciendo la comida, estoy pendiente de ella, del
bebe que todavia no tiene guarderia porque todavia no han abierto la guarderia,
estoy pendiente de mi, estoy pendiente de mi mama, mi papa le toca la dialisis,
venga papa lo bafio, venga lo visto, como nifio chiquito, porque a ellos toca
bafiarlos como nifios chiquitos. Yo los bafio, yo los arreglo, le quito los zapatos, le

pongo las medias, los visto como nifio chiquito.

IV: Y saca tiempo para usted.
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AP: Si, Por la tarde les despacho el almuerzo, ya quedan bien, mi papa queda
arreglado para la didlisis, mi mama ya estd acostada entonces me voy a bafar,
subo me lavo el cabello, yo misma me arreglo, me plancho y en la mafana a las 6

de la mafiana yo me voy a caminar, entonces también se distrae uno.
IV: Claro porque se relaciona con otras personas.

AP: Siy trato de manejar los tiempos.

IV: ¢ En algin momento se ha sentido agotada?

AP: Si, yo llego en el momento que le digo a mi mama que me voy a acostar un
ratico porque estoy que no puedo mas madre, entonces ella me dice bueno hija, y
yo subo y me acuesto a dormir una hora o dos horas y ya me repongo.

IV: Bueno para finalizar queria agradecerle por brindarme un poco de su tiempo y

aceptar participar de la entrevista.

AP: Esto no es facil, a mi me toca muy duro, como usted vio ella ya me estaba

buscando porque me le perdi un momentico.

Entrevista participante 3:
GM3: Cuidador informal.
IV: Investigadora.
Introduccion:

La investigacion de la cual es participante se llama “El proceso resiliente en

cuidadores informales de pacientes con Enfermedad Renal Crénica” el término

3 GM: se utiliza para proteger la identidad del participante
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cuidadores informales, se refiere a familiares que por voluntad propia y sin recibir
dinero a cambio deciden hacerse cargo de un familiar que se encuentra enfermo,
en este caso usted fue un cuidador informal. Por otro lado, la finalidad de esta
entrevista es conocer la manera en que una persona que cuida a otra con
enfermedad renal crénica logra adquirir una serie de caracteristicas, las cuales le
ayudan a aminorar los efectos de una situacion dificil. Estas caracteristicas se
llaman resilientes, porque la resiliencia consiste en superar las adversidades que

se nos presentan y sacarles el mayor provecho a estas.
IV: ¢ Cual es su nivel socio econémico?

GM: ¢ Ese cudl es?

IV: Es el estrato de su casa.

GM: Acé es 4.

IV: ¢ En el momento que estaba cuidando a dofia Martha usted contaba con algun

trabajo?

GM: Si.

IV: ¢ Cual era su trabajo?

GM: Trabajaba y trabajo de empleada domeéstica.

IV: ¢ Como esta conformada su familia?

GM: Somos 6 hermanos.

IV: ¢ Cuantos hombres y cuantas mujeres?

GM: Son 2 hombres y 4 mujeres.

IV: ¢ La familia con la que usted vive de cuantas personas son?

GM: Nosotros somos 3, mi esposo mi hijay yo.
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IV: ¢Y cuando vivian con dofia Martha?

GM: Eramos 4.

IV: ¢ Practica alguna religion?

GM: La catdlica, apostolica romana (risas).

IV: ¢ Dofia Martha contaba con algun servicio de salud?
GM: Si con la EPS Coomeva.

IV: ¢ En algin momento que estaba cuidando a dofia Martha usted conto con una
red de apoyo? La red de apoyo pueden ser familiares, amigos con los que usted
podia hablar, o si llegaba a necesitar algo podian estar para usted.

GM: Dos de mis hermanas eran mi red de apoyo, Lucy y Linda.
IV: ¢ Usted como describiria que era su vida cuando cuidaba a dofia Martha?

GM: jJum! regular porque empieza el corre corre, vaya, venga, y no alcanza el

tiempo.

IV: ¢Y codmo describiria su vida ahora?

GM: Buena.

IV: ¢ Por qué cree que es buena?

GM: Porgue no tenemos el corre corre, mas tranquilidad.

IV: ¢Usted qué piensa de las personas que dedican su vida al cuidado de un

familiar?

GM: Que somos buenos hijos porque eso es lo que uno debe hacer, cuidar a sus

papas cuando estan enfermos, viejitos y... por algun motivo pasa lo que pasa.
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IV: ¢Cree que las leyes colombianas afectaron la manera como usted llevaba su

labor de cuidado?
GM: ¢ En qué sentido?

IV: En la ausencia de prestacion de algun servicio, o que casi no los ayudan o no

los tienen en cuenta.

GM: Si, eso si, porque deberian tenernos en cuenta con un servicio... por ejemplo
de transporte, o bueno servicio de transporte lo hay, pero muchas veces no se lo
explican a uno y uno como hijo no sabe que hay el servicio y entonces no se

acoge al servicio porque no lo explican y uno no sabe.
IV: Entonces la ley o la norma no es clara.
GM: No es clara.

IV: ¢Cuando cuidaba a dofia Martha usted que actividades realizaba con su

familia?

GM: jJum! ninguna ¢ Por qué con que tiempo? Si todo me tenia que dedicar a mi

mama, ¢, Como salir con la familia? ; Como ir? ... no.
IV: ¢ Usted se considera una persona espiritual?
GM: Si.

IV: ¢ Por qué lo cree?

GM: Porgue creo en Dios.

IV: ¢Podria describir alguna situacion en la que recibié ayuda de alguna persona

externa a su familia para llevar a cabo la labor de cuidado?
GM: La de mi tia Ana.

IV: Pero ella es su tia.
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GM: Si.
IV: ¢Y de otra persona que no sea familiar?
GM: No ninguna.

IV: ¢Usted considera que el servicio de salud contribuyo para que pudiera

desempeiar adecuadamente su labor de cuidado?

GM: ;Como en qué sentido? Que fueron... ;Qué le prestaron todo el servicio? Si.
IV: ¢ Es decir que la EPS si le sirvio?

GM: Si claro, porque a ella le dieron todo, todo.

IV: ¢ Qué es todo lo que ella necesito?

GM: Sus medicamentos, sus citas médicas... todo.

IV: ¢ Qué papel desempeiia dentro de su familia?

GM: En estos momentos el de mama.

IV: ¢ Para usted quien debe asumir el cuidado de un familiar?

GM: Los hijos porque si en ese momento no esta el esposo, como en este caso el
esposo de la mama les toca a los hijos y es que deberia de ser asi, tocarles a los

hijos.

IV: ¢ Podria describir como es la relacién con los miembros de su familia?

GM: Buena.

IV: ¢ Con sus hermanos?

GM: Yo la considero buena porque yo no soy de peleas, de pelearme con ellos no.

IV: ¢Y con la familia con la que vive?
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GM: Bien.

IV: ¢Podria describirme como era su vida antes de asumir el cuidado de su

familiar?
GM: Normal.
IV: ¢ Para usted que es normal?

GM: Sin ningun corre corre, sin ningun problema, normal, pero después...

empiezan los peros.

IV: ¢Considera que su vida se vio afectada por la labor de cuidado que

desempefaba?
GM: Claro que si.
IV: ¢ Por que?

GM: Porque uno no esta todo el tiempo en la casa... o sea a cargo de todo, le
coge la tarde para todo, hasta para hacer las cosas y entonces hay que empezar a

correr.

IV: ¢ Qué sentiria si una persona que es importante para usted decide alejarse de

su vida?

GM: Tristeza porgue si esa persona es importante y uno ya no la va a tener en el

momento uno siente tristeza, hace falta, pero ya.

IV: ¢ Como cree que contribuyo a mejorar la situacion por la que usted y su familiar
estaban pasando? ¢Qué hizo para que dofia Martha estuviera bien y usted

también?
GM: Calmarme y no decir nada.

IV: ¢ A quiénes no decia nada?
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GM: A las personas que vivieran conmigo o que vivian conmigo en ese momento.
IV: ¢ Alguna vez ha hecho algo con lo que no esta de acuerdo?

GM: Siempre he estado de acuerdo con todo, nunca he hecho nada con lo que no
esté de acuerdo.

IV: ¢ Frente a una situacion de maltrato fisico o psicoldgico usted que haria?
GM: Denunciar y no dejarme.

IV: ¢ Usted que esperaba obtener con la labor de cuidado que llevaba a cabo?
GM: En el momento que mi mama mejorara, que no faltara.

IV: ¢ CoOmo considera que hace respetar su opinion frente a otras personas?

GM: Decidiendo que eso tiene que ser asi, no tengo porque cambiar mi version si

yO pienso que es asi.

IV: ¢Cuando va a tomar alguna decision importante en su vida usted busca la

autorizacion de alguna persona?
GM: Bueno en este momento tengo mi esposo, la tengo que buscar de el ¢ No?

IV: ¢Cree que el estado o el sistema de salud debié brindarle una ayuda

especifica? Si es asi ¢ Cual seria?

GM: Lo del transporte.

IV: ¢ Eso era lo mas importante en ese momento?

GM: Si.

IV: ¢ Por qué considera que necesitaba esa ayuda por parte del estado?

GM: Porque los buses andan llenos y uno andar en bus con un enfermo...fatal.
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IV: ¢Si en su casa estdn pasando por una situacién econdémica dificil usted que

haria para solucionar ese problema?

GM: Enfrentar el problema, trabajar, tratar de hacer las cosas pues... mejor,

buscar que mejoren.

IV: ¢ En algin momento durante el cuidado de su familiar sinti6 que se le salia de

las manos la situacion?
GM: Si.
IV: ¢ En qué momento?

GM: En el momento que uno no tiene con quien dejar a esa persona, quiere ir a

algun lado y no tiene quien la cuide (tiembla la voz).

IV: ¢Si para alcanzar una meta debe superar diferentes obstaculos usted que

decide hacer?

GM: Busco alcanzar la meta para ver si se puede.

IV: ¢ Tiene planes para su futuro?

GM: Vivir bien.

IV: ¢ Podria describir tres planes que tenga para su futuro? Si los tiene.

GM: Estar bien economicamente y tener salud.

IV: ¢ Considera que hay diferentes formas de resolver una situacion problematica?
GM: Pues si, hablando, el dialogo.

IV: ¢ Normalmente que pensamientos tiene sobre su vida?

GM: Yo siempre he pensado que sea lo que Dios quiera.
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IV: ¢ Cuéndo se le presenta un problema usted con que herramientas considera

que cuenta para resolverlos?

GM: Bueno... hablando las cosas y pues tratando de buscar la solucién porque no

me puedo quedar sentada esperando que el problema me coma.

IV: ¢ COmo establece conversaciones con personas que acaba de conocer?
GM: Muy poquito del saludo y no mas.

IV: ¢ Si le dicen que un problema no tiene solucion usted que hace?

GM: Lo unico que no tiene solucion es la muerte de resto los problemas tienen

solucion.

IV: ¢ Como espera cumplir con los planes a futuro que tiene? Por ejemplo, tener

salud.
GM: Haber para vivir bien hay que trabajar, para tener salud hay que cuidarse.
IV: ¢ Si se le presenta un problema le busca diferentes soluciones al problema?

GM: Si claro, hay que buscar diferentes soluciones para solucionar el problema

porque si uno no busca la solucién, solito no se va a solucionar.

IV: ¢Antes de iniciar con el cuidado de su familiar usted que se imaginaba que

viviria en el desarrollo de esta labor?

GM: Que era muy cortico, que era pasajero y que no seria lo que vivimos, porque
en eso también falta informacion de los médicos y de las personas que atienden a

los pacientes con estas enfermedades.
IV: ¢ Es decir que no son claros y no les dicen lo que pasaran?

GM: Exactamente, no dicen lo que en realidad va a pasar todo ese tiempo.
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IV: ¢ Si una persona la avergiienza o la hace pasar por un momento de vergiienza

usted como maneja la situacion?

GM: Me sentiria mal si he hecho algo malo, pero si esa persona me hace sentir
mal y yo no he hecho nada malo no tengo porque sentirme mal, le digo no, no
tengo porque sentirme mal porque no he hecho nada malo, no te he hecho nada

malo ¢ Por qué?

IV: ¢ Podria describir una situacién importante en la que tuviera el control de su

vida?
GM: ¢Como qué?

IV: Una situacion en la que usted tomara una decision importante porque asi lo

quiso.
GM: Bueno me case porque era importante para mi casarme.
IV: ¢Y la decision fue suya?

GM: Si de los dos, porque no me hubiera casado con una persona que no hubiera
guerido casarse conmigo y como decir obligarlo, te tenes, asi hubiera estado

embarazada no lo hubiera hecho.

IV: ¢ CoOmo expresa su molestia frente a una situacion?
GM: Muchas veces lloro.

IV: ¢Y las otras veces?

GM: Me quedo callada.

IV: ¢ Por qué se queda callada?

GM: Porgue cuando uno abre la boca la abre demasiado.

IV: ¢ Normalmente como suele resolver un problema?
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GM: Hablando.
IV: ¢ Qué tan importante es la opinién de las personas en su vida?

GM: Si es de mi familia muy importante, si es de otras personas no porque nada

tiene que ver.

IV: ¢, Qué piensa de usted como persona?

GM: Que soy buena persona.

IV: ¢ Por qué se considera buena persona?

GM: Porgue no soy mala, no le hago mal a nadie.

IV: ¢ Considera que su comportamiento cambia dependiendo de la situacién en la

gue se encuentre?

GM: No porque ¢ Por qué va a cambiar mi comportamiento? No, yo soy como Ssoy,
Si soy... 0 sea soy como soy, ho tengo porque cambiarlo frente a otra persona o
porque yo estoy brava entonces le voy a hacer mala cara a julanita o a sutanito, a

la vecina no.

IV: ¢ En qué momentos de su vida ha sentido que es capaz de realizar algo que se

propuso?

GM: Por ejemplo, ahorita que ya tengo 50 afios yo digo jmierdal! si me toca vivir
sola vivo sola, o sea no... me echaria a llorar, si lloraria porque yo soy muy llorona
pero no me echaria a llorar, jcarajo! puedo vivir sola, no este, no, en este

momento si me tocara vivir sola lo haria.
IV: ¢ Qué tan importante era la labor de cuidado que llevaba a cabo?
GM: Para mi era muy importante.

IV: ¢ Qué tan importante es su salud fisica y emocional?
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GM: Um... es muy importante porque si tengo una buena condicion fisica y

emocional voy a estar bien.

IV: ¢ Cual es la emocion que la caracteriza y por qué?
GM: Contenta.

IV: ¢ La mayoria del tiempo?

GM: La mayoria del tiempo uno no puede estar feliz y contento porque siempre se
tiene que atravesar alguna cosita en su vida y en ese momento que se atraviesa

va a ver tristeza, va a ver llanto.

IV: Para terminar, queria agradecerle por su tiempo y que me permitiera conocerla
un poco mas, ademas de participar en esta entrevista que me imagino no debe ser

nada facil.

GM: Es con gusto.
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