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Demencia con cuerpos de Lewy: la
perspectiva de la persona cuidadora.
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El presente articulo tiene como base de reflexién la persona que cuida.
Su objetivo es describir la experiencia de una persona cuidadora de un
sujeto con demencia con cuerpos de Lewy y la forma en que afronta la
situacion. La investigacion es de caracter fenomenolégico y se desarrollé
a partir de la aplicacién de una entrevista a una informante clave. La
informacién obtenida se transmite mediante la técnica de historia
de vida o relato ya que se considera que el relato permite evidenciar
a profundidad la vivencia de las personas cuidadoras por medio de la
expresion de sentimientos, angustias, temores y esperanzas.
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Dementia with Lewy Bodies: the perspective of the care-giver
The use of legal and illegal drugs constitutes a public heath
issue with social, clinical and psychological implications, both
for the new born and the mother.

This article is based from the point of view of the caregiver. It describes
the experience of the care-giver of a person with dementia with Lewy
bodies and how he/she manages the situation. The research is a
phenomenological study and was developed from interviews of this type
to a key informant; the information was obtained by the technique of
the life story or narrative as the story facilitated understanding of the
experience of care-giver through the expression of feelings, anxieties,
fears and hopes.
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Introduccion

Generalmente, cuando se utiliza el término
enfermedad, la imagen que llega a la mente es la de
personas comprometidas fisicamente por causa de
una dolencia. Por ejemplo, un resfrio, una diarrea, un
infarto, un cancer o un accidente cerebro vascular.
Esto sucede porque la salud o la ausencia de ella se
concibe como el de determinados factores biolégicos.
Sin embargo, hay alteraciones de la salud que no se
consideran como tales porque sus efectos no son
evidentes a simple vista.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha sido
persistente en su afan de cambiar el pensamiento
tanto de aquellos profesionales que trabajan en el
sector salud como de toda la poblacién mundial,
con miras a romper el paradigma de la salud como
ausencia de enfermedad y replantear el concepto a
partir de la concepcién de la salud como un derecho
de la humanidad (OPS/OMS. 2007. p.3)

Este derecho esta influido por distintos factores, pero
en Ultima instancia, son los determinantes sociales los
que definen que una persona tenga salud o no. Dentro
de este paradigma social, Benach y Muntaner (2005.
p.104), mencionan que la familia es uno de los ambitos
cotidianos mas desconocidos e invisibles donde la
salud puede quedar dafada.

Es a partir de este enfoque que nace la decision
de investigar el tema centrando la atencién no en la
persona que se considera enferma sino en aquella
persona que se dedica a su cuidado. La persona
cuidadora vive experiencias de salud por lo que merece
toda la atencion y respeto de los profesionales de la
salud, pero en especial de los y las enfermeras que
dia a dia trabajan junto a las personas usuarias de los
servicios de salud para promover, proteger, recuperar
y restablecer su salud.

Se presenta esta historia de vida como la experiencia
de una persona que construye parte de su salud
alrededor de un familiar al que cuida debido a
una alteracion mental denominada demencia con
cuerpos de Lewy. Los cuerpos de Lewy son material
neurofilamentoso que se encuentra en el tronco del
encéfalo, el tdlamo y los ganglios basales. Este tipo
de demencia es degenerativa y se caracteriza por
pérdida de la memoria, depresién, necesidad de ayuda
para las actividades de la vida diaria, reducciéon de la
movilidad, entre otros. (Stuart y Laraia. 2006. p.454)

Centrarse en el cuidado de otra persona podria
significar desatencién del autocuidado, del contexto
familiar y de aquello que favorezca el desarrollo del
cuidador de manera positiva. Permitir que esto suceda
conduce a una situaciéon estresante con peligro de

repercutir en la salud fisica de la persona que atiende
al enfermo, en su estado de animo y en la modificacion
de los umbrales de percepcién del sufrimiento y del
dolor de la persona a su cuidado. (Dueias, Martinez y
Morales. 2006, p. 32)

El presente articulo busca describir la experiencia de
una persona cuidadora de una sefiora con demencia
con cuerpos de Lewy y la manera en que afronta la
situaciéon desde la metodologia fenomenoldgica, que
como explica Rojas (2008) “estudia las realidades
cuya esencia dependen del modo en que es vivida y
percibida por el sujeto, una realidad interna y personal,
Unica y propia de cada ser humano”. (p.46)

La eleccion del sujeto de investigacion se realiza
de forma intencional, debido a que se conoce el
caso, porque se le brindan servicios de enfermeria
peridodicamente, y se considera sumamente relevante
el relato desde la perspectiva de una cuidadora.
Se acuerda el encuentro social en la casa de la
cuidadora, donde se le explica las implicaciones de
la entrevista y se le brinda y explica detalladamente
el consentimiento informado. Asimismo se le informo
sobre la confidencialidad y el anonimato del estudio;
para esto, todos los nombres presentes en el relato
fueron sustituidos.

Relato biografico

“En mi mente yo le decia a Diosito: mami nunca se
va a enfermar, mami nunca se va a enfermar.”

Persona cuidadora
Antes de que su mama enfermara.

“Al principio era normal, jamas se imagina uno eso, en
mi mente le decia a Diosito ‘Mami no se va a enfermar
nunca, mami nunca se va a enfermar, nunca se va a
enfermar mami’. Mami vivia en otro lado, y nosotros
felices, yo decia ‘es que mami nunca se va a enfermar’;
como la mama de ella fue muy sana, estaba mal del
corazon, pero nunca nadie se dio cuenta, se murio y
punto, y ya [...], entonces yo decia que mami iba a ser
igual que ella. Y a mi, bueno, nunca nunca me imaginé
yo que a mami le iba a dar algo de esto, yo decia que
mami iba a seguir cosiendo muchos afios y que iba a
ser mayor mayor, y que iba a seguir ahi [...].

El diagndstico

[En noviembre del 2004] Mami empezo a llorar y
llorar y llorar, y papi me dijo: ‘venga que su mama esta
llorando’, y mami decia -‘es que me voy a morir, es que
me va a dar un infarto’, -mami que a usted no le va a dar
un infarto, -si, entonces me va a dar un derrame, y yo:
Dios mio ¢qué sera esto? Pero yo siempre pensé que
mami se iba a curar, no pensé que fuera algo que iba
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a pasar a mas y ya. Entonces todas las noches lloraba,
como a las tres de la mafiana papi me decia: ‘que venga
que su mamad esta llorando’, y yo me quedaba con ella,
le leia cosas de la Biblia, le sobaba la cabecita y asi.

Como mami se puso asi mal, ella ya no podia cocinar,
fue de un solo: ‘no cocino, no me bario, no nada, no
me mudo’. Cuando estaba mal, le mandaron Tafil para
tranquilizarla, aqui desayunaban, almorzaban [el papay
la mama), comian, luego ver como pasa mami la noche,
y ahi fuimos y fuimos...

La llevamos a varios doctores Andrés me decia:
llevémosla donde tal de Homeopatia, y que la mama
de mi amiga se compuso y le hizo muy bien, ya la
llevaba uno con la esperanza de que estuviese mejor,
se calmaba, se tranquilizaba y todo eso. Ya un dia, de
esos de navidad, vino mi sobrina y Juan [el esposo
de la sobrina] y me dijo -‘Tia, es que Titi lo que tiene
es Alzheimer’-, y yo que en la vida habia querido oir
esa palabra verdad, y me decia mi sobrina: ‘tia ahorita
ustedes van a tener que llenar la pared, poner puerta,
porque ella no va a saber nada, no va a poder decir
nada, y yo decia: ‘Mami tiene eso... ; Como puede ser?
¢En qué momento le dio eso? jEs que no puede ser!’

Primero la llevamos donde un geriatra neurdlogo que
le hizo examenes de la tiroides, ponia a mami a hacer
un monton de cosas y mami ya estaba como terrible...
Nosotros lo llamamos una vez y le dijimos doctor,
vea ella es la paciente Alejandra, que usted le mandd
examen de la tiroides, es que vieras que sigue llorando,
sigue muy mal, y me hace: ‘Ahhhh ¢Es una sefiora que
tiene un hipotiroidismo muy grave, muy acelerado?
—No doctor, ella no tiene hipotiroidismo... -ahhh ¢Es
una sefiora que duerme mucho, mucho mucho? —No
doctor, ella no duerme... -Ahh bueno... entonces déle
un poco mas de pastilla... -Nunca mas... Lo unico que
ve es la plata y ni sabe ni le importan sus pacientes...
Entonces la llevamos a la homeopatia... Yo pensé, tal
vez ahora si, pero cuando ya no podiamos llevarla a la
consulta porque no podia caminar, no querian mandar
las medicinas, como que ponian mucho pero, seguro
no les hizo gracia que ya no pagaramos la consulta...
Pero yo siempre, no queria llevarla a los doctores,
como que no me gustaba, me daba miedo...

Entonces Juan [El esposo de la sobrina] me dijo ‘tiaes
que ella no tiene eso’... Se la llevd y le hizo examenes.
Y de verdad, no era eso... El fue quien logré decir qué
era de verdad, él se puso a leer y a buscar hasta que
supo que era Demencia con cuerpos de Lewis con
rasgos de parkinsonismo. Para otros es mas facil decir
que es Alzheimer, pero el proceso al fin y al cabo no es
el mismo... Me llamaba [el hermano] y me decia: -;No
le ha dado la etapa de los bebés? ;Ya le trajeron la
muneca ? Y yo decia: ; Cual murfieca? ;Qué le pasa?...

—Es que la mama de la amiga de Juana ya empezd con
la munfieca... yo: jentienda!l Que mami no tiene eso;
pero ya no explicamos, ¢Para que?

Cambio de cotidianeidad

Desde el inicio era muy cansado porque ellos hacian
todas las comidas aqui, ella pasaba ahi sentadita,
yo no podia decir: oy a acostarme con Lucas [el
esposo] un ratito, yo pensaba. ;Como va a estar ella
ahi solita? Entonces yo me acostaba en los regazos de
ella, y le decia ‘mami hagame asi [simulando caricias
en la cabeza] y ella me hacira... Todavia estaba bien.
A veces me decia ‘veni... veni... veni...” y yo le decia:
Jqué mami? Y me decia ‘orinar’, entonces ya yo me la
traia, habia que bajarle el pantalén y hacerle todo, pero
todavia nosotros le veiamos la carita bien, y decia unas
cosillas...

Y cuando ella empezd, también empezd con panico,
seguro ella decia ‘que raro no estoy haciendo bien las
cosas, digamos, nosotros no nos dabamos cuenta
porque ella estaba alla y nosotros aqui, pero Ana dice
que ella guardaba limpiones en la refri o un dia le echd
a unos macarrones canela, entonces seguro ella sentia
que algo estaba mal, entonces ella lloraba y lloraba,
entonces no sé por qué una vecina de nosotros en
algun momento habld con ella y le dijo lo del Alzheimer,
entonces ella decia que tenia eso... Y nosotros ‘no
mami que usted no tiene eso, que el doctor ya dijo que
no... Ahorita usted va a estar bien...’

Entonces fue cuando papi empezd a construir aqui la
casa, entonces, bueno, mejor, y aunque papi estuviera
con lo de la casa, nosotros la llevabamos a ella, ‘vamos
mami para que usted escoja la ceramica que a usted
le gusta’, o yo me la llevaba para todo lado, pero uno
en ese momento pensaba que ahi estaba y ya, y que
asi iba a estar, pero conforme venian mas etapas, yo
las negaba... Entonces venia la etapa: ‘que no, que ya
no puede caminar, que le llevemos la silla de ruedas’, y
yo —iNo!, no le pongan silla de ruedas, yo la cuido, yo
camino con ella, jNo! Ella todavia no la ocupa, hasta
que la ocupe tal vez, pero ella todavia no la ocupa.
—‘Vea que es que se va a caer, que mire que ella no
puede caminar’ y yo: No, que la va a poner en la silla
de ruedas, si la pone en la silla de ruedas, no va a
caminar [...]. Luego cuando vino la del pafal, entonces
yo les decia: ‘No, yo la llevo, yo la estoy poniendo a
cada rato, para qué le voy a poner pafal, eso va a ser
terrible para ella, ella no va a aguantar la mantilla, eso
va a ser terrible para ella... Cada tiro, era una llorada, y
a mi me decian cosas y yo decia: No me digan, yo no
quiero saber qué pasa, ni qué sigue, no me expliquen
no quiero saber nada.

Y asi fue pasando, ya Anthony [el esposo] no me
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decia que fuéramos algun lado, porque sabia que le iba
a decir que no. [Durante la planeacion de la graduacién
de su hija] Yo le decia Vea, apurese, elija los zapatos
rapido, apurese, que tengo que ir a ver a mami...
Entonces uno no disfruté esa parte con ella, porque
diay tenia que estar siempre ahi con mami. Y uno anda
viendo con las amigas: ¢y qué le da usted a su mama?
¢ Qué medicamentos toma? Uno siempre anda viendo.

Yo voy a clases de costura, pero en la casa no puedo
hacer nada, no me alcanza el tiempo, luego vienen las
cosas de la casa, el oficio, la comida, atender a los
glilas y a Anthony, no puedo hacer nada para mi, pero
no porque no quiera, sino porque no hay tiempo, yo
prefiero atenderla a ella, yo pienso ¢que sentira? Ella
me dedicd tiempo a mi, ;como no la voy a cuidar?

Cuando todavia comia, papi le daba un monton y
rapidisimo y yo le decia: papi déle despacito [...] y yo:
ay no papi... Mejor démelo y yo le doy...

Entonces llegamos a un punto en que papi no la
podia bafiar solo, luego iba yo, y luego Selma vino, y
luego mi otra hermana empezd a venir también... hace
7 afios que le hacemos todo, la bafiamos, la vestimos,
le damos de comer, la movemos, le hacemos todo.
La primera vez que la hospitalizaron y que ya le iba a
poner la sonda PEG, yo le decia a la enfermera: ¢y que
le va a poner? ;Qué es eso? ;Por qué se lo da asi?
Yo pensaba que nadie lo iba a hacer bien y me daba
un miedo... Prefiero hacerlo todo yo... y no andar
esperando a cuando los demas puedan, ¢y si después
lo hacen mal? Yo veo a la muchacha [la que la cuida
de lunes a viernes unas horas] le pone el pafial mal, y
se le sale todo... Entonces a penas se va, yo voy y la
acomodo y le la dejo bien acomodada...

Apoyo de la familia.

A mi no me gusta pedirle las cosas a los demas, si
alguien lo hace porque quiere bueno, pero yo no soy de
andarle pidiendo a los demas que ayuden, y tampoco
puedo decirle que no a nadie, yo le cuido las chiquitas
a mi sobrina, hago el oficio, atiendo a los glilas y a
Anthony... Yo tengo una familia que atender, todos mis
hermanos dicen que no pueden atender a mami, que
no tienen tiempo, pero entonces ;y yo? ;Y en mi quién
piensa? Los fines de semana, se van de paseo, se van
a la playa, se van para todo lado... yo no puedo, si me
voy ¢quién atiende a mami? Mi hermano me dijo: Diay
usted ya no va a misal Y yo: diay si usted viene y cuida
a mami, yo puedo ir. Mi sobrina esta muy pendiente, de
lo que necesita, econdmicamente y asi, pero otros, por
efemplo mi hermano Alfredo, desde mayo no pregunta
por mami... ¢Entonces? Habiamos quedado en que
los sabados venian tales y los domingos tales... Pero
todo mundo se levanta a las nueve de la mariana, diay,

pero mami necesita desayunar a las siete, esto no lo
puedo soportar, entonces yo me levanto a las cinco,
para ir a las siete y darle el desayuno a ella...

A veces si me da cdlera ver que nadie... nada... A
ellos se les olvida que yo tengo que ir a la feria, ir al
supermercado... para ellos es facil decir: “Ah es que
en todas las familias... a alguien le toca” ... Por eso
a veces prefiero pedirle ayuda a una amiga, que a la
misma familia...

El mayor miedo

Yo siempre digo: qué raro... yo no duermo tranquila.
Digamos si duerme papi con ella [con la mama] y si
Anthony esta trabajando de noche, yo me voy a dormir
a la cama de papi, para estar mas cerca por si me
necesita en la noche, si Andrey duerme con ella el
sabado, yo me acuesto pensando y ya cuando se va
a levantar, yo salgo soplada a ver cémo le fue, ;como
durmid?, ;No roncd? ;No esto? ;No lo otro?...

Uno no tiene paz, uno no tiene tranquilidad... Mentira.
Yo la veo ahi con los ojos abiertos, y no puedo dejarla
sola, yo digo ¢Qué pensara? ;Qué sentira? Entonces
por eso no puedo coser, no puedo nada, porque yo
estoy alla y alla y alla... Yo la acomodo, la vuelvo, que
hay que darle la comida, y la cambio, y la vuelvo, y
ya viene la merienda, y el almuerzo, y la muevo para
aca y para alla... es que uno no puede tener como
tranquilidad o paz.

Uno tiene que luchar con un monton de cosas, no
es solo verla a ella, por ejemplo, es luchando con
papi, viendo que le hagan todo como tiene que ser...
el domingo me baré a las diez de la noche, y me
dice papi: ;como que usted no se ha bafiado? Y yo:
-¢Adivine papi por qué sera?

Lo mas cansado no es lo fisico. Y mi mayor miedo
es el dia en que yo me tenga que enfrentar a tener que
meterla en una caja... y bajo tierra. ;Como le voy a
hacer eso? ;Como la voy a meter ahi, todo oscuro, si
ella le tiene miedo a la oscuridad? Se va a sentir solita...
Yo no le puedo hacer eso... Ese es mi mayor miedo...

Lo unico que me ha mantenido hasta aqui es Dios,
porque yo sola no podria... A veces me acuesto y la
pido a Dios ‘Dame fuerzas, porque ya siento que ya no
puedo...’ Pero solo El, de otra forma no podria...

Reflexiones finales

Este tipo de relatos se convierten en Utiles
herramientas para sensibilizar y para evidenciar cuan
frecuente es en nuestro sistema de salud que los
profesionales dirijan su atencioén y recursos al manejo,
generalmente agudo, de las enfermedades del usuario,
muchas veces sin tener en cuenta el contexto familiar
donde se forjan un sinniumero de cambios, algunos
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nocivos para la salud de quienes desempefan las
funciones de cuidadores de personas con discapacidad
fisica o mental. Ello se ve reflejado en el relato. Durante
la entrevista, la sefiora logrd exteriorizar muchos de
sus mas profundos sentimientos, sus angustias, sus
temores, su esperanza de seguir resistiendo y como
todos estos se han ido transformando a través del
proceso patoldgico de su madre.

Fue muy revelador y a la vez doloroso para los
entrevistadores constatar los sintomas del sindrome
del cuidador que presenta esta sefiora, una mujer
agotada que ha asumido toda la carga del cuidado de
su madre sin que tenga la capacidad de considerar y
de priorizar sus propias necesidades.

Por otra parte, es importante destacar, desde
la perspectiva de género, que el cuidado de las
personas adultas mayores, asi como de las personas
con discapacidad sigue teniendo rostro de mujer.
Esto se evidencia claramente en las palabras de la
entrevistada, quien reiteradamente menciona que
nadie mas en su familia le ayuda y que se justifican
diciendo “Ah, es que en todas las familias... a alguien
le toca”. De modo que, tal como mencionan Garcia
— Calvente, Mateo — Rodriguez y Maroto — Navarro
(2004), las diferencias de género no soélo son evidentes
en la proporcion de mujeres y hombres que asumen el
papel de cuidadores, también existen diferencias en
las propias caracteristicas del cuidado que prestan las
mujeres y los hombres, tanto en el tipo de actividades
que asumen como en el tiempo dedicado a la actividad
de cuidar.

El “trabajo” de cuidar implica una variedad de tareas,
tanto de atencién personal como instrumental, de
vigilancia y acompafamiento, de cuidados sanitarios

mas o menos complejos, de gestion y relacion con los
servicios sanitarios. Cuidar también significa dar apoyo
emocional y social. Las mujeres cuidadoras asumen
con mayor frecuencia los cuidados de atencion
personal e instrumentales y estan mas implicadas en
las tareas de acompafiamiento y vigilancia; es decir,
asumen los cuidados mas pesados, cotidianos y que
exigen una mayor dedicacion, lo cual termina por crear
una gran carga en sus hombros.

Por medio de este relato se logra hacer audible una de
tantas voces que viven esta realidad en nuestro pais y
poner en evidencia las condiciones de desigualdad en
que se desarrolla el trabajo de las mujeres cuidadoras.
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