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Resumen

La atencion a las personas mayores dependientes en nuestro contexto social depende fundamentalmente de las familias.
Sobre esta realidad se articulan diferentes elementos que dan cuenta de la complejidad de la situacion; cuestiones co-
mo las representaciones sociales sobre el envejecimiento y la dependencia, los cuidados personales y la construccion
de los roles de género, la solidaridad familiar y la responsabilidad publica en la atencion. Todo ello se articula con los
procesos relacionales que cada familia cuidadora debe afrontar y resolver para hacer frente a la atencion de las perso-
nas dependientes. La experiencia de trabajo grupal con personas cuidadoras sirve como guia para mostrar parte de es-
tos procesos y dinamicas familiares frente a los cuidados (la redefinicion de los vinculos, la ambivalencia entre el de-
ber de cuidar y las aspiraciones, los recursos, y las oportunidades disponibles, la desorientacion, la incertidumbre, etc.).
Esta formalizacion no refleja la complejidad del fendmeno del cuidado, mas algunas experiencias como las que se des-
arrollan en el articulo dan cuenta de las oportunidades de intervencion en ambitos de atencion primaria, como recurso
de apoyo complementario y de reconocimiento, frente a la ayuda institucional tan escasa que reciben los cuidadores ac-
tualmente.

Palabras clave: dependencia, personas cuidadoras, relaciones familiares, grupos de apoyo.

Abstract

The care of dependent older people in our social context depends primarily on families. Within this reality, different
elements that account for the complexity of the situation are articulated; issues such as social representations on ageing
and dependence, self-care and the construction of gender roles, family solidarity, and public accountability for care.
This is all articulated with the relational processes that each caregiver family must confront and resolve in order to
address the care of dependent persons. The experience of group work with caregivers serves as a guide to show part of
these processes and the family dynamics relative to care (the redefinition of bonds, the ambivalence between the duty
of providing care and the aspirations, resources, and opportunities available, disorientation, uncertainty, etc). This
formalisation does not reflect the complexity of the phenomenon of providing care, however, experiences of the type
developed in this article inform about intervention opportunities in areas of primary care, as a resource of
complementary support and recognition, in the face of the scarce institutional support that caregivers currently receive.
Keywords: dependence, caregivers, family relationships, support groups.
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Introduccion
La atencion y cuidado de las personas mayo-
res, y en concreto de los mayores dependien-
tes, se esta convirtiendo en los ultimos afos en
una cuestion de interés, y objeto de analisis, in-
vestigacion y de planificacion de politicas pu-
blicas; y la Ley 39/2006 de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas
en situacion de Dependencia es su exponente
legal. De este modo, ha pasado de ser una rea-
lidad asignada al ambito privado y de compe-
tencia casi exclusiva de las familias, a un asun-
to publico que ademas se esta conformando
como un problema social. En este sentido, por
un lado se trata de una situacion social a la que
se debe dar respuestas porque afecta al bienes-
tar y a las oportunidades de desarrollo de per-
sonas y familias; pero por otro lado, en la co-
yuntura socioecondémica actual se plantea
como se debe responder, cual debe ser la co-
bertura de ayuda, cual el detrimento de recur-
sos, quién debe asumir la responsabilidad, etc.
Esta realidad no es ajena a una cierta imagen
social de las personas mayores. Imagen que
tiene un contenido simbodlico y que habla de
como se valoran y qué se espera de ellas, que
nos remite a ideas de déficit, limitaciones, ex-
clusion, desinterés, aislamiento, descalifica-
cion, enfermedad y muerte.

Ademas, como sefialan Abellan, Esparza,
Castejon y Pérez (2011), el giro de lo privado
a lo publico,

Resulta de transformaciones que abarcan
practicamente todas las dimensiones del proce-
so de modernizacion social: demografica, epi-
demiologico-sanitaria, familiar/convivencial, de
género, disefio y distribucion de los servicios
publico/privado, progreso social y material, re-
lacion estado/mercado/familia, y creciente mul-
tidimensionalidad del abordaje con que se en-
tiende y estudia la dependencia (p. 8).

Las investigaciones y los analisis estadisti-
cos muestran la importancia cuantitativa de
una realidad que, ademés de sumamente am-
plia, es compleja y heterogénea. Se evidencia
un escenario con un aumento progresivo de la
poblacién mayor, con el incremento de aquella
de mayor edad, asociado a mayores tasas de de-
pendencia y necesidades de cuidados de larga
duracion, con un descenso en la mortalidad y
sobre todo un aumento de las enfermedades
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cronicas frente a las transmisibles. Se constata
que al igual que se ha producido un proceso de
transicion demografica, se puede hablar tam-
bién de una transicion epidemioldgica; las en-
fermedades infecciosas ya no son la principal
causa de discapacidad y muerte, sino que aho-
ra predominan las enfermedades cronicas: en-
fermedades del aparato circulatorio, cancer y
enfermedades respiratorias, y se destaca el au-
mento de la mortalidad por enfermedades co-
mo la demencia y el Alzhéimer (Carretero,
Garcés, Rodenas y Sanjosé 2006).

Estos primeros apuntes perfilan sélo una
parte del mapa que se pretende recorrer, por-
que la realidad que comienza ya a mostrarse
invita a hacerse una serie de preguntas que se-
ran el hilo conductor de estas reflexiones: ;Co-
mo cuidar de estas personas?, ;quién las cui-
da? y ;en qué se sustenta el cuidado?

1. Los cuidados a las personas mayores de-
pendientes y la reciprocidad familiar

La dependencia se define como limitaciones o
situaciones ligadas a la falta o pérdida de auto-
nomia (fisica, mental, intelectual o sensorial),
de caracter permanente que afectan a las perso-
nas y que requieren de atencion y cuidados
(para la realizacion de una o varias actividades
basicas) de manera prolongada (Ley 39/2006).
Por lo tanto dos elementos se distinguen en las
situaciones de dependencia: la necesidad de
cuidados y ayuda de otros y su duracion a lo
largo del tiempo, dado el cardcter permanente
de los estados de dependencia (los denomina-
dos cuidados de larga duracion). Por otro lado,
la diversidad de tipos de ayuda necesarios para
atender estas situaciones plantea la responsabi-
lidad y la complejidad que supone la atencion;
se trata de cuidados de salud o médicos; cuida-
dos personales, de alimentacion, tareas domés-
ticas, compras, medicacion, transporte, gestio-
nes diarias, asi como ayudas técnicas,
adaptaciones de la vivienda, etc.

Hasta este momento, a pesar del desarrollo
de la Ley indicada y de la extension de servi-
cios publicos y privados de asistencia personal,
residenciales, etc., la realidad que muestran las
estadisticas y las diferentes investigaciones re-
alizadas sobre los cuidados de personas depen-
dientes, indican claramente que se prestan
principalmente en el entorno familiar. Rogero
(2010) afirma:
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La distribucion de los cuidadores informales
en Espafia refleja la existencia de una jerarquia
de cuidadores relacionada con la cercania de pa-
rentesco [...] las relaciones intergeneracionales
son primordiales en la atenciéon a mayores en
nuestro pais, incluso por delante del cuidado de
los cényuges o parejas (p. 199).

Este escenario viene a corroborar la afirma-
cion de Duran (2002) que el peso de los cuida-
dos se encuentra soportado por las familias, en
el hogar, y anade que se trata de un ambito cu-
yos costes son invisibles para los poderes publi-
cos. Por otro lado, a dicha invisibilidad se une
que son basicamente las mujeres quienes pres-
tan dichos cuidados; las tareas del cuidado per-
sonal han estado asignadas y asociadas tradicio-
nalmente a la construccion y desarrollo del rol
de género, en el ambito privado y con un escaso
reconocimiento social, asignacion que proba-
blemente ha determinado la escasa visibilidad y
valor asignados a dichas tareas; el Libro Blanco
sobre la atencion a las personas en situacion de
dependencia en Esparia (2005) ya situaba en el
84 por ciento el porcentaje de mujeres que eran
cuidadoras principales. Asi pues, el perfil que
surge de los cuidadores informales es que son
mayoritariamente mujeres, con una edad media
de 50 afios y cuya principal ocupacion son las
tareas domésticas (Laparra, 2001; Casado, Gar-
cia-Gomez, Lopez y Massons, 2007).

La relacion que se establece entre responsa-
bles del cuidado y personas no ocupadas (jubi-
ladas, desempleadas de una ocupacion previa 'y
personas que se dedican a las tareas del hogar)
muestra la desigualdad en la responsabilidad
de los cuidados. La cuestion que se plantea es:
(qué relacion existe entre hacerse cargo del
cuidado de una persona dependiente y las
oportunidades de acceso al mercado laboral de
la persona cuidadora?, ;cual es el coste que tie-
ne la dedicacion a las labores de cuidado para
las personas cuidadoras, en términos econémi-
cos, de ocio, de desarrollo personal, etc.?, ;co-
mo se puede visibilizar la carga y la necesidad
de apoyos cuando quienes cuidan en su mayo-
ria son personas que o bien ya han abandona-
do el mercado laboral (jubiladas) o bien su
ocupacion principal ha sido «similar» a la que
desarrollan con los cuidados personales y del
hogar?

En cualquier caso, como plantea Bazo
(2008), el asunto de los cuidados familiares y
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de la solidaridad intergeneracional es un deba-
te de interés social, fundamentado en cuestio-
nes como la capacidad y la voluntad de las fa-
milias para el cuidado de las generaciones
mayores, las expectativas y preferencias que se
crean entre las diversas generaciones respecto
a los cuidados y el debido equilibrio en la par-
ticipacion entre la familia y el Estado. Dicha
solidaridad, que permite la proteccion familiar,
se sustenta en el vinculo afectivo que une a sus
miembros y que hace que se procuren cuida-
dos, atenciones y preocupaciones, pero tam-
bién conlleva un conjunto de obligaciones y de
derechos contraidos entre parientes; de tal for-
ma que dar cuidados y prestar ayuda implica, a
su vez, el derecho de recibir estos mismos den-
tro de una red que se establece a lo largo del
tiempo y que acaba implicando lealtad y grati-
tud. Ahora bien, tal principio de reciprocidad
no evita que la proteccion familiar adquiera
formas, intensidades y variaciones que depen-
den de la estructura familiar, las necesidades
individuales de sus miembros, la etapa del ci-
clo familiar, la disponibilidad de recursos, la
proximidad o no de los miembros, etc.(Izquie-
ta, 1996).

Hoy dia hay un discurso generalizado acer-
ca del debilitamiento de los lazos de protec-
cion familiar; la realidad no parece correspon-
derse con esta imagen, si bien se deben tener
en consideracion los cambios, las tensiones y
dificultades que los vinculos familiares atra-
viesan y que afectan a la cantidad, calidad y
continuidad del apoyo familiar como fuente
basica de ayuda entre las personas. Se asiste a
una disminucién del numero de miembros en
la familia, que limita la disponibilidad de los
cuidadores y la cantidad de cuidados; al alarga-
miento de la edad de las personas ancianas que
conlleva unas necesidades de cuidados, cuyos
costes y exigencias (materiales y psicoldgicas)
superan la capacidad de los hijos, quienes ade-
mas deben responder a sus propias actividades
y requerimientos personales y familiares; los
mismos valores sociales de autonomia, inde-
pendencia o individualismo entran en contra-
diccion con unas necesidades y unos requeri-
mientos de cuidado, compromiso y apoyo; la
movilidad geografica de las personas, la dis-
tancia fisica entre quienes pueden prestar ayu-
da hacen dificil, si no imposible, cumplir con
esta funcidn; y por ultimo, los cambios en el
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rol social de las mujeres, principales protago-
nistas de los cuidados, como ya se ha sefialado
(idem).

2. El apoyo social: los grupos de ayuda mutua
Los cuidados en el medio de la persona mayor
dependiente es la alternativa mas extendida,
incluso preferida, por el anciano y su familia,
pero no cabe duda de que tiene una serie de im-
plicaciones que afectan a los recursos y las ca-
pacidades del entorno de aquél, como se ha
mencionado anteriormente. La evidencia es
que se trata de cuidados que, en la mayor par-
te de los casos, se han de dispensar a largo pla-
zo, en los que participa la red del anciano de
manera intensiva (son en ocasiones atenciones
para todas las actividades basicas e instrumen-
tales de la vida diaria de la persona), imprevi-
sibles en la extension de su duracién y que
pueden requerir de adaptaciones constantes.
Todo ello provoca situaciones que afectan a la
salud fisica y mental de la persona que cuida,
llegdndose a conceptualizar como carga del
cuidador.

Los recursos de apoyo formal tratan de ali-
viar y complementar la labor del cuidador, asi
como mediar sobre el impacto que estas tareas
tienen para la vida de quien cuida y, en conse-
cuencia, para la persona dependiente. Carrete-
ro, Garcés, Rddenas y Sanjosé sostienen que se
ha demostrado que la patologia de la persona
cuidada y la reaccion del cuidador frente a los
sintomas del dependiente pueden tener un pe-
so similar en el desarrollo de la carga.

Los autores citados sistematizan los tipos
de recursos de apoyo social que pueden recibir
las personas cuidadoras, diferenciando los ser-
vicios de respiro familiar (ayuda domiciliaria,
centros de dia y respiro residencial o noctur-
no), y los programas psicoeducativos y psico-
sociales (grupos de apoyo, de ayuda mutua, de
entrenamiento en habilidades cognitivo-con-
ductuales, etcétera).

La experiencia concreta que se analiza en el
presente trabajo es la de un grupo de apoyo con
cuidadoras de personas mayores dependientes.
La intervencion grupal tuvo una duracion de
un afio y medio, mediante sesiones quincena-
les. El rol del profesional fue inicialmente em-
prender la organizacion del grupo, que se rea-
lizé a través de la coordinaciéon con los
Servicios Sociales municipales, quienes con-
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tactaron con las familias cuidadoras sin definir
ningun tipo de sesgo en la seleccion (en cuan-
to a sexo, edad, tiempo de cuidado, tipo de pa-
tologia de la persona cuidada, parentesco,
etc.). El grupo se constituy6 finalmente con 10
personas, todas ellas mujeres con unas edades
comprendidas entre los 30 y los 60 afios. En la
totalidad de los casos estaban cuidando a sus
progenitoras, excepto uno en el que el depen-
diente era el hermano; el tiempo que llevaban
cuidando era muy variable, pero en todos los
casos duraba mas de dos afios.

Los datos que sostienen el presente analisis
sobre los procesos relacionales en situaciones
de cuidado de personas dependientes se han
obtenido de las narraciones y testimonios de
las participantes (transcritos inmediatamente
finalizada cada sesion) durante el desarrollo de
este grupo de apoyo; estas narrativas han sido
agrupadas para su analisis en categorias con-
ceptuales que abarcan una gran parte de las ca-
racteristicas de las dinamicas relacionales que
subyacen al cuidado.

Es importante sefalar que la organizacion y
desarrollo de este tipo de grupos supone asu-
mir una necesaria postura metodolédgica e ide-
oldgica en la practica profesional, en la medi-
da que implica un cambio en la concepcion de
las personas, las relaciones y las situaciones
que viven, como claramente expresa Gracia
Fuster (1997),

Desde una perspectiva de déficit a una de
potencialidades y promocién de habilidades y
recursos comunitarios, que incorporen los prin-
cipios de autodeterminacion, autoconfianza y
ayuda mutua en el proceso de provision de ayu-
da y que promuevan relaciones basadas en la
igualdad y en la responsabilidad compartida

(. 38).

Se trata de construir un espacio donde, a tra-
vés del contacto y el compromiso comun entre
personas que viven situaciones similares, se
puedan crear vinculos de pertenencia, compar-
tir los problemas y las alternativas emprendidas
por cada una de ellas. Una de las funciones ba-
sicas de este tipo de grupos es evitar el senti-
miento de aislamiento y soledad que generan
los cuidados continuos; las dificultades mate-
riales, emocionales, relacionales, al ser puestas
en comun y recibir el feed back del grupo, de-
jan de ser consecuencia de algin tipo de negli-
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gencia, dificultad o fracaso personal, para pasar
a recibir apoyo, aliento, soluciones comunes, y
un nuevo modelo de comprension que ayude a
la persona a afrontar los problemas. Problemas
que, como sefialan Sison, Aparicio y Guinaldo
(2012), hacen que «algunas decisiones que des-
de el punto de vista «practico» son sencillas,
desde el punto de vista emocional pueden llegar
a desbordar a los cuidadores y sus familia»
(p- 73), y que ponen en cuestion, en ocasiones,
sus propias creencias y capacidades.

En la primera sesion se realizd el encuadre
basico del grupo: sesiones quincenales de una
hora y media de duracidn; a las participantes se
les pidid confidencialidad respecto a lo elabo-
rado en las sesiones, y compromiso en la asis-
tencia, con el fin de garantizar la necesaria
confianza entre todas. Se informé que el obje-
tivo era crear un espacio compartido donde po-
der abordar las dificultades, preocupaciones y
temores que viven como cuidadores, asi como
las soluciones que van poniendo en practica, y
por ultimo, se insistidé que no se trataba de un
grupo en el que se les iba a ensesiar como des-
empefiar mejor su tarea.

Desde el inicio de las sesiones se pone de
manifiesto un proposito de las participantes
respecto al grupo: la necesidad de «desahogo»
para hacer frente a las emociones provocadas
por la centralidad de los cuidados en sus vidas,
las dudas y las experiencias vividas, con la po-
sibilidad de ayudar a otras personas con reali-
dades similares; pero también el grupo se vive
como un reconocimiento a su labor, como un
apoyo frente a una situacion que afirman viven
en soledad.

3.1. Elementos de la dinamica relacional fa-
milia-anciano dependiente

Las diferentes experiencias narradas y vividas
por las cuidadoras del grupo de apoyo permi-
ten comprender, mas alla de las estadisticas, la
complejidad de los procesos relacionales, los
conflictos, los cambios intrafamiliares y la vi-
vencia del cuidado que experimentan estas per-
sonas, porque ;/qué pautas de relacion familiar
se estructuran en torno a los cuidados?, ;qué
desafios afectan a la dinamica familiar y a su
evolucion?, jcomo influye la historia relacio-
nal previa de la familia sobre los cuidados y los
vinculos que se organizan en el aqui y en el
ahora?, ;como se estructuran los roles en rela-
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cion al cuidado?, ;como intervienen las creen-
cias y los valores de los miembros de la fami-
lia sobre el cuidado, el compromiso con el
otro?, ;como afecta el sistema asistencial sobre
las decisiones, los cuidados, la aceptacion de la
enfermedad?

3.2. Cuidado y crisis familiares
Camdessus, Bonjean y Spector (1995) plante-
an un analisis de las crisis que viven las fami-
lias con un miembro anciano. El concepto de
crisis se define, en los términos de Caillé y
Rey (1990), como una pérdida de equilibrio en
el sistema, que ve cuestionado su modo de fun-
cionamiento habitual y conocido. Se trata de
un cambio en los roles que han sido definidos
a lo largo del tiempo tras diferentes negocia-
ciones y conflictos. La familia ahora tiene que
cuestionar y renegociar su modo de funciona-
miento, incluso modificar sus expectativas
mutuas. Cuando un progenitor anciano co-
mienza a mostrar sintomas de demencia, a su-
frir pérdidas de autonomia, la familia debe
adaptarse a la nueva situacion de atencion que
progresivamente se ira generando, a la vez que
el anciano debe integrar esta pérdida de auto-
nomia. La crisis, como se decia, pone en cues-
tién el modelo: las decisiones que se deben to-
mar no estaban previstas, obligan a
reorganizarse, a veces frente a acontecimientos
imprevisibles y desconcertantes (como se es-
cuch¢ en la primera sesion del grupo); las refe-
rencias, las ideas sobre las personas, sus rela-
ciones cambian (quien fue tu padre/madre
ahora no te reconoce, pasa a depender de ti,
cambia su caracter, y es probable que no sirvan
los mismos argumentos para conseguir su en-
tendimiento, su acuerdo o su colaboracion).
En la presentaciéon del grupo aparecié una
primera realidad compartida por la mayoria de
participantes: el peor momento vivido como
cuidadoras fue el origen, tras el diagnostico de
la enfermedad o la decision de que la persona
mayor ya no podia vivir sola. En la situacion
de crisis que vivieron, a la confusidén experi-
mentada respecto a como organizar las tareas
de cuidado, se unio la inseguridad sobre como
actuar, mas aun en la medida en que los sinto-
mas de la enfermedad no remitian y la nueva
experiencia iba superando los recursos mate-
riales y emocionales de la familia (reorganiza-
cion de tiempos, espacios, dedicaciones, pero
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también asuncion de un cambio en los roles
tradicionales y en las relaciones entre el ancia-
no y su familia), apareciendo sentimientos de
culpa, desesperacion, incertidumbre, etc.

El problema de la crisis es —segun Cam-
dessus, Bonjean y Spector— que en ocasiones
este cuestionamiento del funcionamiento fami-
liar se vive como una amenaza y puede produ-
cir lo que denominan «un deslizamiento de sen-
tido» entre la enfermedad y el envejecimiento;
asi, si la enfermedad remite a unos sintomas
que si fueran tratados podrian mejorar y volver
a la situacioén inicial, el envejecimiento abre a
otro mundo de significados que remiten a la
pérdida, a la dependencia y, en ultima instancia,
a la muerte; aparece la negacion de esta pérdi-
da y se busca la solucioén a la averia, a la enfer-
medad. Los autores se preguntan cuantos de los
casos de solicitud de ingreso de un anciano en
una residencia o un hospital no son acciones
movidas por este deslizamiento: «solicito un in-
greso porque esta enfermo y necesita un trata-
miento, aunque sé que nada se puede hacer».

La experiencia de una de las participantes,
una mujer joven cuidadora principal de su ma-
dre dependiente, diagnosticada con una de-
mencia, puede ayudar a ver este deslizamiento.
Ella ha negociado con sus otros dos hermanos
que sera la cuidadora en su propio domicilio,
recibiendo el apoyo intermitente de éstos para
su descanso. Su principal proposito es mante-
ner a su madre activa, conectada, y por ello sa-
len a pasear todos los dias, le habla continua-
mente, le pone musica —«porque a ella le
gustaba cantar»— y baila con ella. El deterioro
va apareciendo progresivamente: ya no puede
caminar, apenas habla, y sobre todo no puede
comer; todo esto lo describe llorando, muy
asustada, todos los dias pide cita con su médi-
co para buscar una solucion que no resuelve
nada, unido a los conflictos que le esta gene-
rando con su esposo e hijos. En una sesion pos-
terior, menos angustiada, cuenta que su madre
ha estado en el hospital, donde le han informa-
do que su deterioro es irreversible y le han re-
tirado toda la medicacion, manteniendo Unica-
mente pautas de alimentacion y cuidados
paliativos. Afirma que ya sabe que su madre va
a morir, su propoésito es que esté lo mas como-
da y tranquila posible, ademas ahora, « puedo
entender a mi familia, las cosas que me decian
y asi me apoyany.
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Parece acertado sostener que el esfuerzo de
esta cuidadora por buscar desesperadamente
soluciones se presentaba como un mecanismo
que evitaba o negaba afrontar la inminente pér-
dida de su madre, una mujer a la que habia es-
tado muy unida.

3.3. Conflicto de lealtades
Los desafios que enfrentan las familias de dos
0 mas generaciones ante las situaciones de cui-
dados y la adaptacion a las nuevas demandas
requieren la puesta en marcha de patrones de
relacion flexibles. Se trata de replantear el vin-
culo entre padres e hijos, de forma que se inte-
gren pautas de desligamiento y diferenciacion
entre ellos, a la vez que un compromiso de
continuidad con la relacidon ante los cambios
que afrontan. Es lo que King y Wynne (2004)
definen como madurez filial: un tipo de reci-
procidad en la que la generacion de los hijos
habra aceptado la necesaria ayuda que deben
prestar a sus padres ancianos y éstos a su vez,
reciprocamente, estaran dispuestos a aceptar el
apoyo e intervencion de sus hijos.

En esta situacion, una revision de las pautas
de apego (Hill, Fonagy, Safier y Sargent, 2003)
y cuidado entre hijos y padres frente a la enfer-
medad y el envejecimiento puede suponer au-
mentar la proximidad y la involucracion en el
cuidado, que ademas se acompafia de una in-
version de este vinculo (cuidar a quien te cui-
do6). Esta nueva aproximacion puede ser vivida
por los padres como una experiencia penosa,
en la medida que sienten que se trata de una
pérdida de poder, de responsabilidad o de inde-
pendencia; no en vano las limitaciones que vi-
ve la persona mayor en este momento suponen
una pérdida de control tanto sobre su propia
capacidad fisica como sobre su entorno. Es ne-
cesario que se negocie esta nueva aproxima-
cion sin que resulte limitador para el anciano,
aumente o le haga sentir que se intensifica su
dependencia, a la vez se deben definir los mar-
genes de la autonomia de la persona cuidado-
ra, el alcance de su responsabilidad y su capa-
cidad. La dificultad aparece cuando hablar de
la enfermedad, los cuidados o la dependencia
se convierte en una tarea penosa, temida, por-
que anticipa un cambio en el ciclo vital, una
posible pérdida; se sobrentiende, ademas, que
los padres no tienen ideas acerca de su enveje-
cimiento y su muerte y se cree que no hablar
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sobre lo penoso de la situacion les protege (Ro-
lland, 2000).

Esta realidad puede provocar una asuncion
de responsabilidades en el cuidador que le so-
brecarguen, a la vez que fomenten la ambigiie-
dad sobre los cuidados que se ofrecen: jes esta
la situacion que el progenitor desearia si pudie-
se elegir?, ;se estan tomando las mejores deci-
siones para €1?; si todo lo que se hace es para su
bienestar ;por qué razon no responde, no cam-
bia la pauta de su comportamiento, no atiende
arazones? (y esto en las familias que cuidan de
un anciano con demencia es algo que se escu-
cha con frecuencia). Rolland propone realizar
un trabajo de revision con las familias de los
mitos y las creencias sobre el deber de cuidado,
la lealtad hacia los progenitores, la experiencia
multigeneracional de cuidados en la familia;
una revision que ayude a expresar, cuestione y
a la vez facilite elegir qué mantener y qué cam-
biar de esta herencia.

El relato de otra cuidadora participante en
el grupo hace pensar que se encuentra atra-
pada entre el deber de cuidar y su profundo
agotamiento: cada dia, desde hace seis afios,
acude a casa de los padres, recibe ademas las
llamadas continuas del padre pidiéndole ayuda
porque la anciana esta gritando durante horas,
no para de llorar, no le reconoce y esta asusta-
da, o ha revuelto toda la casa buscando sus jo-
yas. Refiere que, si le pide a su padre que re-
considere su actitud de enfado frente a estos
comportamientos de la mujer, recibe acusacio-
nes de desatencion (es que tu solo vienes un ra-
to, no estas aqui todo el dia como yo). Por otro
lado, ésta es la segunda formula que han bus-
cado para el bienestar de los dos ancianos, ya
estuvieron dos afos conviviendo todos, la pa-
reja de ancianos y la familia de ella (que a su
vez viven en el lugar donde tiene su propio ne-
gocio), pero el descontrol de la anciana y el
conflicto entre todos los miembros de la fami-
lia hacian la situacidn insostenible. ;Qué ex-
presé en la primera sesion del grupo? El pro-
fundo agradecimiento y deber que tenia hacia
esta mujer, quien se casé con su padre viudo y
se hizo cargo de ella como si fuera su propia
hija, dice; pero la cuestion que se le plantea es:
(hasta cuando vas a poder mantener las aten-
ciones y los cuidados? Los sentimientos de
responsabilidad y deber se entremezclan con
las dudas sobre si esta situacion es la mejor pa-
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ra la anciana, si el padre aguantard mas tiempo,
0 qué ocurrird si enferma también, entre todo
esto aparece la culpa porque en ocasiones, en-
tre el agotamiento y el enfado, piensa que de
seguir asi sera necesario tomar otra decision.

3.4. Renegociando relaciones
El problema en esta nueva etapa del ciclo vital
familiar puede surgir, afirma Wynne (1991),
cuando «la calidad del trato es inapropiada o
proporciona un ajuste deficiente entre las per-
sonas en la época en la que intervienen estos
cambiosy (p. 146). No se trata s6lo de acompa-
sar los procesos del ciclo de desarrollo de cada
uno de los sistemas que forman la familia (son
sistemas complejos porque integran una varie-
dad de miembros en su composicion y por tan-
to se entremezclan diferentes vinculos), sino
que ademas se trata de sistemas con historia,
que han ido creando su propia trama de rela-
ciones y vinculos a lo largo del tiempo y que
ahora se pueden poner en cuestion. Se produce
un solapamiento de procesos entre la enferme-
dad (o las necesidades de atencidon que tiene la
persona dependiente), el sistema familiar y los
individuos de lo componen (Navarro, 2004).

En la situacion de la primera cuidadora alu-
dida, ante los nuevos cambios que la enferme-
dad provocaba en su madre, multitud de inten-
ciones y necesidades se le entremezclaban:
necesitaba evitar y frenar el deterioro, devolver
a su madre todo lo recibido de ella, eludir la
pérdida inminente, pero ademas se sentia en
medio de una familia que demandaba atencio-
nes (la acusaba de un cierto abandono y cues-
tionaba su habilidad como cuidadora). Muchas
son las cuestiones que surgen en estas situacio-
nes: ja quién deben atender?, ;por qué, en oca-
siones, las familias no acompafian en las nece-
sidades de las cuidadoras en estos conflictos de
lealtades a los que se enfrentan?, ;qué les im-
pide comunicarse en términos de comprension
y no de reproche?, ;por qué las cuidadoras no
pueden escuchar, ni dejarse aconsejar por la fa-
milia o emplear un recurso de respiro? Las cui-
dadoras viven un conflicto de lealtades entre
las necesidades de los dependientes y las de-
mandas de su familia nuclear, con el anadido
de culpa que esto le acarreaba.

La mutualidad es el cuarto componente epi-
genético de los procesos relacionales familia-
res que propone Wynne, la pauta relacional que
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permitird a las familias poder resolver y acor-
dar los cambios que afectan a su organizacion
frente a los nuevos acontecimientos que se les
imponen. La mutualidad, dice, «comienza con
el reconocimiento de dificultades que no se
pueden resolver en el marco de formas de rela-
cion anteriores, e implica una renegociacion vy,
a veces, una transformacion en nuevas pautas
de trato» (p. 148). Ya se ha mencionado que en
ocasiones la primera dificultad esta en el reco-
nocimiento de que algo estd cambiando, y la
familia insiste en buscar una solucion a la ave-
ria (la enfermedad, por ejemplo), por lo que la
primera tarea para cada miembro de la familia
consistira en tomar en consideracién como ha
venido funcionando en su relacion con los
otros miembros del sistema, cuales son sus ne-
cesidades, y las de los otros, y como quiere y
puede participar en la nueva organizacion.
Muchas de las situaciones de conflicto que
se reconocen en la practica provienen de esta
falta de negociacion; el nuevo orden de funcio-
namiento es impuesto a una persona por el res-
to del sistema (uno de los hijos/as asume los
cuidados en exclusiva, pudiendo provocar so-
brecarga y ruptura del sistema de relacion fi-
lial), o se acepta la situacion sin evaluar las po-
sibilidades, los recursos o los cambios que van
aconteciendo (cuidar a un progenitor que siem-
pre se ha vivido como demandante, con quien
ha sido dificil la diferenciacion, cuando en el
aqui y el ahora el apego es mas intenso). Todo
ello puede ademds agravar la situacion de los
cuidados, no sélo para el cuidador, sino tam-
bién para el anciano en la medida que no se
prioriza qué es lo mejor para él. La situacion
que otra participante en el grupo ha vivido re-
produce este conflicto: desde hace ocho afios
cuida de su madre, en su propia casa, dado que
su hermano, cuenta, no ha planteado asumir
esta tarea de manera compartida (viven ahora
en localidades distantes). Relata ademas su ex-
periencia de cuidado como una prolongacién
de lo que ha sido una demanda de atencion
constante de la anciana: durante afios debia
acudir ante la llamada de su madre si su padre
llegaba bebido. Se trata de una situacidon que
cada dia la desborda mas y que describe como:

No me he separado de ella ni de dia ni de no-
che, hasta este afo, después de ocho, jeh!: lléva-
la al bafo, dale de comer, dale conversacion, ve
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a por medicinas, llévala al médico, ten cuidado
que no se quiera levantar sola y se caiga [...].
Tiene un hijo, pero hasta este afio que le he lla-
mado y le he dicho: jo vienes a por tu madre, un
mes, so6lo te pido un mes, para poder ir a ver la
tumba de mi marido, o te la llevo y te la dejo en
la puerta de tu casa!

La cuidadora no se podia sostener en estas
circunstancias, con su madre cada vez mas in-
capacitada, sin red social en la localidad en la
que viven y sin ningin apoyo familiar. Mas
cuando su capacidad de negociaciéon con su
unico hermano estaba tan deteriorada que sé6lo
le qued6 amenazarle; el problema era que el
instrumento de cambio era una anciana incapa-
citada y la solucion final que se planteo fue un
ingreso en residencia de esta mujer.

Como sefialan Sison, Aparicio y Guinaldo
(2012) todas las familias tienen su historia pre-
via (modelos de funcionamientos, estilos de co-
municacion, normas y reglas) que han determi-
nado las relaciones entre los miembros a lo
largo de su vida como sistema, pero es ahora,
cuando la dependencia aparece y hay que tomar
decisiones, cuando se reactivan los viejos vin-
culos, las dificultades de diferenciacion, las
alianzas, etc. La cuidadora no habia tenido
oportunidad de negociar con su hermano, pero
si debia convivir con lo que para ella habia sido
la pauta familiar: estar sobreimplicada con su
madre, no obtener reconocimiento y ademas no
poder cuestionar, frente a ésta, la falta de impli-
cacion del hermano, quien habia sido y era ide-
alizado por la anciana como el hijo perfecto.

Por otro lado, la realidad de estas familias
esta caracterizada, en gran medida, por la am-
bigliedad, puesto que se encuentran atrapadas
entre multitud de requerimientos, dudas, exi-
gencias y cambios; entre una historia pasada y
un presente que renueva experiencias, que
obliga a tomar decisiones sobre otro, pero del
que no pueden o no quieren desentenderse, una
realidad sobre la que apenas se tiene control
(¢,como evolucionara la enfermedad?, ;los cui-
dados que se dan son adecuados?), y en mu-
chas ocasiones sin informacion socio-sanitaria
precisa.

3.5. Un duelo imposible

Boss (2001) se refiere a una pérdida ambigua
en aquellas situaciones en las que el ser queri-
do esta fisicamente presente, pero ausente psi-
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coldgicamente: «esta no es mi madre», nos de-
cia una participante en el grupo. La autora afia-
de que no esté directamente relacionado el gra-
do de severidad de la demencia del progenitor
en los casos tratados con el estado depresivo de
su cuidador, sino que es mas bien el modo co-
mo éste percibe al enfermo, ausente o presente,
lo que predice mas acertadamente sus sinto-
mas. Y sélo asi se puede entender el motivo por
el que dos mujeres del grupo «aconsejaban
continuamente a otra compafiera, mientras ésta
lloraba y se mostraba impotente frente a los sin-
tomas de su madre, como debia sujetarla a la si-
lla para que no se cayese, qué alimentacion de-
bia darle si ya no ingeria solidos, etc. Ninguna
de las dos podia escucharla ni acoger el sufti-
miento y la tristeza que aquella sentia en estos
momentos, aun cuando ellas dos cuidaban de
una anciana aun mas deteriorada.

Esta ambigiiedad se ponia de manifiesto
continuamente en la experiencia del grupo de
apoyo; aparecia tras expresiones de culpa, ne-
gaciones, impotencia, sentimientos de incom-
petencia, rechazo, pero también como humor,
sentimientos de superacion, reconocimiento de
capacidades, oportunidades de resolver viejos
dilemas, de reconciliacion, etcétera. Es decir,
la pérdida no so6lo provoca situaciones de ma-
lestar, incertidumbre, agotamiento, desespera-
cion, sino que se ofrece también como una
oportunidad para el que cuida. El grupo, por
tanto, se ha mostrado como un espacio donde
plantear y afrontar estas contradicciones, asu-
mir la impotencia, expresar el enfado, la rabia
y todo ello desde la seguridad de no ser valora-
do y juzgado si no, por el contrario, compren-
dido y aceptado.

Es obvio que hasta este punto, se ha plan-
teado la realidad, las vivencias, las dificultades
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