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RESUMEN

Introduccién. El deterioro neurocognitivo significa un cambio de vida que trae consigo afectaciones psicologicas para el paciente
y las personas que se encuentran a su alrededor. Las conyuges que se enfrentaron a los cambios graduales en sus parejas sufrieron
numerosas pérdidas en su vida cotidiana y en sus expectativas hacia el futuro, experimentando un duelo distinto al que se relaciona
con la muerte. Metodologia. Este estudio adopt6 un enfoque cualitativo y se basé en el método fenomenolégico. La muestra estuvo
conformada por siete participantes a quienes se les realizaron entrevistas en profundidad, utilizando la teoria fundamentada para la
codificacion y el analisis de datos. Resultados. Las modificaciones en la personalidad y el
comportamiento de la pareja llevaron a la resignificacion de la imagen de sus esposos y a
un cambio de roles. Discusién. La experiencia de duelo en las cuidadoras estd intimamente
relacionada con la percepcion de una nueva identidad de los conyuges transformados por la
demencia, lo que agrava la relacion segtin el nivel del deterioro neurocognitivo que interrumpe
el proceso de comunicacion en la pareja. Conclusiones. Las cuidadoras experimentaron
un desconocimiento actual de sus compafieros de vida, pérdidas asociadas con cambios
significativos en la personalidad y un duelo prolongado e impreciso.
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ABSTRACT

Introduction. Neurocognitive impairment represents a life-changing event that brings psychological
consequences for the patient and those around them. Wives who faced gradual changes in their
partners experienced numerous losses in their daily lives and in their expectations for the future,
going through a type of grief different from that associated with death. Methodology. This study
adopted a qualitative approach and was based on the phenomenological method. The sample was
composed of seven participants who were interviewed in depth, applying grounded theory for data
coding and analysis. Results. Changes in the partner’s personality and behavior led to a redefinition
of their husbands’ image and a change in roles. Discussion. The experience of grief in caregivers
is closely linked to the perception of a new identity in spouses transformed by dementia, which
aggravates the relationship according to the degree of neurocognitive impairment that disrupts

metodologia, the couple’s communication process. Conclusions. Caregivers experienced a present-day lack of
analisis formal, recognition of their life partners, losses associated with significant changes in personality, and
curacion de datos, prolonged and ambiguous grief.
administracion
de proyecto. Keywords: ) ) ) ) ) o
JR. Validacién Spouses; Dementia; Bereavement; Attention; Marriage; Disease; Frailty; Cognition
investigacion.
RESUMO

Introducéo. O comprometimento neurocognitivo representa uma mudanga de vida que traz consigo impactos psicologicos para o paciente
e para aqueles ao seu redor. As conjuges que enfrentaram as mudangas graduais em seus relacionamentos sofreram inumeras perdas em
suas vidas cotidianas ¢ em suas expectativas para o futuro, vivenciando um luto diferente daquele associado a morte. Metodologia. Este
estudo adotou uma abordagem qualitativa e baseou-se no método fenomenoldgico. A amostra foi composta por sete participantes as
quais foram realizadas entrevistas em profundidade, utilizando a teoria fundamentada para codificag@o ¢ analise dos dados. Resultados.
As mudancas na personalidade ¢ no comportamento do casal levaram a uma ressignificacdo da imagem que tinham dos maridos e
a uma mudanga de papéis. Discussdo. A experiéncia de luto nas cuidadoras esta intimamente relacionada com a percepgdo de uma
nova identidade dos conjuges transformados pela deméncia, o que agrava o relacionamento dependendo do nivel de comprometimento
neurocognitivo que interrompe o processo de comunicagao do casal. Conclusdes. As cuidadoras vivenciaram desconhecimento atual de
seus parceiros de vida, perdas associadas a mudangas significativas de personalidade e luto prolongado e impreciso.

Palavras-chave:
Conjuges; Deméncia; Luto; Atengdo; Casamento; Doenca; Fragilidade; Cognigdo

Introduccion

La demencia sigue siendo un tema de actualidad
preocupante, con un impacto significativo en los
diversos sistemas en los que esta involucrada la persona
que la padece. Los manuales de diagnostico prefieren
denominarlos actualmente trastornos neurocognitivos,
sin embargo, la palabra demencia sigue usandose como
sinénimo en la mayoria de los casos.

Al combinar las variables duelo, demencia y cuidados se
encuentran diversos antecedentes de investigacion como el
estudio de Calabuig (1), cuyo objetivo fue la observacion
del desarrollo del duelo anticipado en los familiares de
pacientes con demencia, y concluyé que la mayoria de
estas personas reconocieron que su ser querido estaba en
su etapa final, justo después de haber pasado por la ira,
la sorpresa y el miedo. Por su parte, un estudio de Posse
et al. (2) buscéd analizar el grado de igualdad entre la

sintomatologia de un duelo por muerte y un duelo por
deterioro cognitivo, ademas de relacionar el nivel de duelo
con las estrategias de afrontamiento del cuidador principal.
Se confirmo la equivalencia entre el duelo por muerte y el
duelo por deterioro cognitivo.

Por tal motivo, las investigaciones que han permitido
explorar los cambios que se generan en la relacion
conyugal y la convivencia actual, como parte de lo que ha
sido llamado la alianza matrimonial, son escasas.

Pauline Boss, psicologa norteamericana, entre los afios
1986 y 1991 inicia estudios sobre la pérdida ambigua y el
duelo indeterminado en cuidadores, encontrando sintomas
de depresion asociados a la percepcion de ausencia del
ser querido. La interpretacion derivaba de la vivencia
de una pérdida sin aclarar —al estar la persona presente
fisicamente, pero no psicolégicamente—, sin un ritual que
ayude a comprender ese vacio (3,4).
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Boss (5) identificoé dos tipos bdésicos de pérdida: el
primero, el duelo por la persona que ya no estd, pero
sigue presente psicologicamente, como los secuestrados y
desaparecidos. El segundo, mucho mas complejo, implica
la presencia fisica, pero la ausencia psicologica, como
los trastornos neurocognitivos, enfermedades mentales
cronicas, depresion profunda y adicciones. En todas estas
situaciones, siempre existe un cuidador principal que se
hace responsable de las necesidades basicas y psicosociales
del enfermo, cuya dindmica psiquica se va trastocando
de forma gradual con la evolucioén del cuadro y por las
exigencias de la tarea.

Es muy comun que la funcién de cuidado la desempefie
la figura del conyuge de la persona afectada, quien
suele interrumpir su propio ritmo de vida, lo que
tiene repercusiones negativas en su salud en todas las
dimensiones (6).

De esta forma, con el avance de esta enfermedad, los
roles de la relacion conyugal se ven afectados, lo que es
considerado como un duelo indeterminado puesto que la
definicion del rol en una unién depende de la concepcion
psicolégica y simbolica que le da cada individuo a partir
de su experiencia en la convivencia y que se va perdiendo
cuando la persona se enferma (7). Para Erausquin et al.
(8), a partir de la interaccion del individuo y su entorno
se genera un conjunto de vivencias que le permiten la
interpretacion, valoracion y comprension de la realidad.
En tal sentido, las vivencias cambian por el impacto del
trastorno en los hilos conectores del proyecto matrimonial.

Ante la inquietud sobre lo que pueden estar experimentando
emocionalmente las esposas en su labor de cuidado se
planted como objetivo general: comprender las vivencias
de duelo indeterminado en conyuges de pacientes
diagnosticados con demencia.

Los resultados y las conclusiones del presente estudio
contribuyen al desarrollo de programas de intervencion
psicosocial y familiar para los cuidadores que experimenten
este tipo de duelo, puesto que segin la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) (9), el deterioro cognitivo es
una de las causas de discapacidad y dependencia entre las
personas mayores en el mundo entero. Adicionalmente, se
implementarian estrategias de acompafamiento especificas
frente a los cambios en la dindmica conyugal.

Metodologia

Estudio con enfoque cualitativo que, segun Strauss et
al. (10), produce hallazgos sin la utilizacion de métodos
estadisticos, puesto que se centraen la obtencidon y el analisis
de datos desde las experiencias, los comportamientos, las
emociones y los sentimientos. Consecuentemente, se busco
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comprender las vivencias del conyuge de una persona
diagnosticada con deterioro cognitivo, tomando en cuenta
que cada realidad y contexto son unicos. El abordaje se
realizo a través del método fenomenoldgico, explicado por
Guba et al. (11) como la comprensidn de realidades desde
las construcciones mentales, multiples e intangibles, cuyas
formas y contenidos van a depender de los individuos
participantes.

El proceso de investigacion se llevd a cabo en cuatro
partes. En primer lugar, tuvo lugar la fase preparatoria, al
ser definidos los criterios de seleccion de los participantes,
que se focalizaron en el criterio de ser conyuges de esposos
diagnosticados con deterioro cognitivo y cumplir el rol de
cuidadora principal. Se implement6 el muestreo de bola de
nieve, los participantes iniciales fueron consultados para
indagar sobre la posibilidad de conocer a otras personas
que pudieran enriquecer la recoleccion de datos (12),
alcanzandose una muestra de siete participantes.

En segundo lugar, se llevd a cabo la fase de campo,
en la que se logro la recoleccion de datos a través de
entrevistas semiestructuradas, a profundidad, con un guion
de diez preguntas que se incrementaron a medida que
se desarrollaba la conversacion (12). Tres entrevistadas
eran profesionales, tres amas de casa y una dedicada al
comercio; el rango de duracion matrimonial oscilé entre
20y 55 afios.

En tercer lugar, se procedido a la transcripcion de las
entrevistas. Por ultimo, se llevo a cabo la fase de analisis
de los resultados que se elabord mediante la teoria
fundamentada que Strauss et al. (10) definieron como
una forma de teoria que surge de los datos recopilados de
manera sistematica, y que es un proceso de investigacion
basado en la induccidn, procurando una constante revision
y segmentacion del material recolectado con el proposito
de ir creando gradualmente la comprension de la realidad
experimentada por estas conyuges cuidadoras.

Para cumplir con los criterios de la teoria fundamentada
se realizd la codificacién abierta, con identificacion
de conceptos en los datos, deteccion de propiedades y
dimensiones inherentes. Posteriormente, se efectué una
codificacion axial, en la que se establecieron relaciones
entre las categorias previamente identificadas y sus
respectivas subcategorias, desarrollandose alrededor del
eje de una categoria con sus debidas conexiones (10),
para asi identificar patrones y conceptos emergentes que
pudiesen dar lugar a una teoria.

En la ejecucion de este estudio cualitativo se tomaron en
cuenta los criterios de validez. Inicialmente se considero
la dependencia, al someter el trabajo a revision por parte
de investigadores calificados. Asi mismo, se veld por el
rigor de la credibilidad al realizar grabaciones de las



https://doi.org/10.29375/01237047.5160

entrevistas con previa autorizacion de las participantes.
Con respecto a la confirmacion, se llevaron a cabo memos
y anotaciones durante el trabajo de campo, y, finalmente,
para cumplir con el criterio de transferibilidad, se
detallaron las caracteristicas del contexto, los individuos
objeto de estudio y los atributos especificos del fendmeno
en cuestion (12).

En cuanto a los articulos del Codigo de Etica Profesional
del Psicologo en Venezuela (13), para garantizar una
investigacion ética, el articulo 60 insiste en la importancia
de garantizar el anonimato de las respuestas de las personas
sometidas a investigaciones, por lo que en el presente
estudio solo se empled la numeracion de las entrevistadas
para la identificacion de respuestas.

Resultados

Los hallazgos relacionados con duelo indeterminado
dieron lugar a categorias asociadas a la experiencia de
pérdida (ver el mismo cuerpo con otra esencia/el conyuge
deja de ser el mismo), la vivencia del duelo (se siente a
diario/cambios en la comunicacion) y la resignificacion
(enajenacion/nuevas funciones).

Los diagnosticos sugeridos en los informes médicos de
cada conyuge fueron los siguientes: deterioro cognitivo
medio (E1), trastorno neurocognitivo mayor (E3, E4, ES),
trastorno neurocognitivo mayor debido a la enfermedad de
Alzheimer (E6), trastorno neurocognitivo frontotemporal
(E2, E7). Los verbatims expresados por las entrevistadas
(E) resultaron una guia para la comprension de su situacion
actual.

Inicialmente, las esposas valoraron la presencialidad
de sus maridos, aunque ellos mostraran modificaciones
significativas en su identidad: “Pasa de ser una persona
con unas caracteristicas, un pensamiento y con unas
cosas y de repente ves ese cuerpo, pero lo que esta
adentro ya no es lo que era” (E2). En este contexto, las
cuidadoras experimentaron desconocimiento actual de sus
compaiieros de vida: “Es una persona con la que uno no se
siente feliz, ni orgulloso de tener a su lado” (E7), asi como
una pérdida de la admiracion que fue una de las razones
para enamorarse: “... ya no es el ser cuyos comentarios me
gustaban, una persona que yo admiraba, un ser inteligente,
brillante, creativo” (E7).

En algunos casos prevalecié una mirada infantilizada: “Es
como el nifio chiquito de la casa” (E3). “De repente se
pone ausente, se va, estas hablando con €l y pienso que es
un nifio mas” (E4). “El esta inttil, ausente completamente”
(E4).

Aunado a esto, describieron riesgos de seguridad: “En
su desesperacion a medianoche, yo me meto a la cocina
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para apagarla porque ¢l estd prendiendo todo, y cuando yo
le apago la cocina, ¢l me agarr6 de frente y me golped y
me rompi6 la nariz y los dientes” (E4). “El nos saco una
pistola a mi hijo y a mi el dia en que se encontr6 que ya no
tenia pastillas” (E2).

Afloré el temor a la soledad y la incapacidad de vivir solas:
“Pero no me planteo la vida sin mi esposo y es miedo a lo
desconocido, y es cierto que estoy tomando la vida con
calma, pero no, no me veo sin ¢1” (E4). “Siento que estoy
perdiendo a mi compaifiero, no se cuando él se vaya me
voy a quedar yo sola” (E3). La esperanza de mejoria se fue
desdibujando: “Yo tenia la esperanza de que €l tuviera una
mejoria, aunque fuera pequefia, pero el doctor me dijo que
esto es progresivo” (E4).

Las conyuges también mencionaron cambios sustanciales
en la relacion de pareja debidos al paso del tiempo y la
enfermedad, entre ellos, la intimidad y la vida sexual: “El
carifio, mas que amor es carifio, porque el amor se pierde,
o se transforma (E3). “’Y bueno muchas veces tiene éxito la
relacion, o sea, el acto, como muchas veces no, y eso hace
que cada vez se haga mas dificil que a uno le provoque,
porque aunque es exactamente igual fisicamente, ya ese
ser mentalmente no es el mismo” (E7).

Se identificaron tres grupos de parejas: en el primero, la
vinculacion sexual ya se habia deteriorado antes de la
enfermedad: “Yo dejé de tener relaciones sexuales con
¢l porque no me parecia justo que si €l tenia una mujer
en la calle también quisiera estar conmigo” (E4). En el
segundo grupo, a pesar de lograr el éxito en la relacion
sexual en ocasiones, la demencia dificultd el deseo de
intimidad debido a la disociacion entre la apariencia fisica
y la alteracion mental del conyuge: “Y bueno, muchas
veces tiene éxito la relacion, o sea, el acto, como muchas
veces no, y eso hace que cada vez se haga mas dificil que
uno le provoque, porque, aunque es exactamente igual
fisicamente, ya ese ser mentalmente no es el mismo” (E7).
En el tercer grupo, el deterioro del conyuge interrumpio
totalmente esta experiencia: “Como ¢él sufre del corazon,
yo he dejado de mantener relaciones sexuales con él,
entonces ahi ya no es la misma relacion de antes, y eso me
ha afectado bastante” (E3).

Dado que la demencia es una enfermedad cronica, las
entrevistadas manifestaron percibir un duelo de elaboracion
diaria y prolongado en el tiempo: “Yo llevo ese duelo ya,
todos los dias, yo apenas hablo de eso y se me aguo el
guarapo” (E3). El deterioro en la comunicacion acentud
la afliccion de las cuidadoras: “A veces yo me quedo sola
con mi esposo y trato de hablar con él y ya no me entiende
o ya no puede expresarse” (E4), repercutiendo la etapa
de la enfermedad en la cual se encuentre el esposo: “Yo
no lo veo tanto como un duelo no, porque no lo siento
como duelo” (E4). “El es mi compaiiero, yo pienso que el
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sigue teniendo como diez afios de vida util, todavia puedo
mantener una conversacion con €l, asi a los cinco minutos
no se acuerde” (E3).

La afectacion psicoldgica tomo lugar en algunos casos:
“Por dentro llegd un momento en el que me sentia como
en un hueco horrible que no me sentia en la capacidad de
salir” (E2). “Ahora me siento asi, como mas triste, los
animos mas bajos” (ES).

Para lidiar con este proceso, la mayoria de las entrevistadas
resignificaron la imagen y la percepcion de sus esposos:
“Yo estoy trabajando no solo en mi, sino en resignificar las
cosas con ¢él, porque no es la misma persona” (E2). “Para
mi ¢l no es mi esposo, tampoco es un niflo porque no es
mi hijo, pero es una persona a la que yo tengo que cuidar”
(E2). Ademas, la figura de masculinidad, proteccion y
autoridad del conyuge cambié notablemente: “El era el
que me protegia, pero ahora eso ha cambiado totalmente,
siento que soy yo la que lo protege” (E3). “Todos los roles
de ¢l lo he asumido yo, todos. Yo decido a donde vamos,
cuando vamos, todo lo resuelvo yo en la casa, lo que nunca
he hecho” (E7). En la mayoria de los casos, ellas asumieron
el mantenimiento del hogar: “Ahora considero que yo soy
mas independiente, me encargo mas yo del hogar, yo nunca
habia trabajado y ahora yo hago transporte escolar con mi
hija, porque la vida nos cambi6” (E4). “Ahora yo tengo que
administrar mas que antes, ahora tengo yo que asumir esa
responsabilidad mia, ya no es €l quien se encarga” (E6).

Discusion

Segun Fernandez (14) y Cerquera et al. (15), la demencia
se caracteriza por la presencia constante de lo desconocido
y por el cambio, lo que genera miedo, tristeza y dolor a
lo largo del proceso de cuidado. La realidad cambiante
de la esposa cuidadora es mucho mas compleja por la
resignificacion de la alianza matrimonial, el cambio de
roles y la diversidad de pérdidas, al tener la presencia fisica
de su conyuge, aunque distante mentalmente de ella y de
su entorno.

En consonancia con estas reflexiones, Boss (3) planteo
que el duelo indeterminado se manifiesta al experimentar
la dificultad de lidiar con la transformacion gradual de las
habilidades cognitivas, la personalidad y el comportamiento
del ser querido, sin que haya una pérdida fisica inmediata.
En tal sentido, las esposas indicaron en sus relatos la
transformacion de la pareja, producto de la enfermedad,
asi como la merma de la esperanza.

Las vivencias mas significativas se asociaron a pérdidas
progresivas, lo que llevaria a comprender que la persona
enfermatendria cambios sustanciales en sucomportamiento
y que las oportunidades de mejora serian minimas (16).
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La identidad del conyuge se ve sometida a variaciones
cognitivas y funcionales que, en la mayoria de los
casos, pueden ser predecibles; sin embargo, los cambios
conductuales asociados a los trastornos neurocognitivos
son variables y de diverso impacto en la cotidianidad (17);
por tal motivo, algunas de ellas refirieron preocupacion por
su integridad fisica debido a las respuestas desmedidas y
violentas del esposo, segiin haya sido el diagndstico.

Pudo identificarse cierta defensa del vinculo, con claros
temores de perder su compaiiero debido a los afios de
matrimonio y el cumulo de vivencias de una vida en
comun, aunque la enfermedad ya haya desdibujado la
relacion. Existen muchos factores que pueden incidir en
esta defensa, entre ellos, la obligacion conyugal por el
pacto matrimonial y los deberes de esposa (18).

Una de las pérdidas mas significativas que las cuidadoras
tuvieron que enfrentar fue la falta de reciprocidad en
el contacto. Se debe asumir que los vinculos con el
enfermo se van modificando y los roles que desempefian
en la relacion cambiaran e incluso se invertiran (16). La
alianza o el vinculo depende del estado de salud de cada
individuo ya que influyen las emociones, los sentimientos
y las percepciones en dicho intercambio (19). Frente a
este hecho, algunas percibieron a sus esposos desde una
mirada infantil y de total indefension, por los cambios en
las actividades simples e instrumentales de la vida diaria.

En la vida conyugal hay un aspecto fundamental,
relacionado con la intimidad, que las entrevistadas
mencionaron, dejando en claro las incomodidades
experimentadas en el encuentro sexual. Con relacion a
esto, Matusevich et al. (20) afirmaron que una persona
con demencia pierde la capacidad de satisfacer sus propias
necesidades y las de su pareja, con dificultades para
conectarse y tener una respuesta sexual apropiada.

Lopez (21) explico que, para la esposa cuidadora, el
aumento de la dependencia de su pareja incide en el
sentimiento sexual hacia el conyuge. Algunas de las
cuidadoras reportaron estar demasiado cansadas para tener
relaciones sexuales, ademas, su agotamiento mental les
impidié aportar al aspecto erético.

Cabe destacar los aspectos propios de la sexualidad
femenina, conectados con lo sentimental y la experiencia
global del encuentro, abriéndose al placer desde la
autodeterminacion y disponibilidad (22). Sin embargo,
dicha experiencia en la mujer se trastoca al contacto de un
cuerpo que ya no es acompafiado por la identidad de quien
lo habitaba.

Las conyuges concientizaron el duelo, lo vieron como
parte de esta etapa que han asumido como cuidadoras,
lo perciben a diario y lo relacionan con el deterioro de
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la comunicacion y la pérdida de la admiracion hacia sus
conyuges. La esperanza de mejora disminuyd y fue sustituida
por la intencion de mitigar el sufrimiento de la pareja.

Segtin Young et al. (23), las habilidades comunicacionales
de las personas con demencia se deterioran progresivamente
a medida que la enfermedad avanza, afectando los procesos
de emision, recepcion y el uso de canales comunicativos.
En las cuidadoras, este deterioro ocasioné la pérdida de la
capacidad de procesar informaciony desencadend emociones
como el miedo, ademas de impaciencia y desconcierto al ver
a sus compaiieros cada vez mas desorientados.

Cuando la persona enferma estd en las primeras etapas,
presenta un mayor grado de independencia y conservacion de
sus facultades cognitivas, por lo que la sensacion de pérdida
y duelo del cuidador tiende a ser minima, lo que favorece
en algunos casos una mejor comunicacion y descifrado de
intenciones. Este hallazgo respalda los resultados de Adams
et al. (24), quienes identificaron que los cuidadores de
pacientes en fase terminal de demencia suelen manifestar
mas sintomas de duelo anticipado en comparacion con
aquellos que estan en etapas intermedias o tempranas de la
enfermedad.

Indudablemente, en la pareja cuidadora van ocurriendo
oscilaciones afectivas derivadas de los escenarios inciertos
a los cuales se enfrenta. Esto hace que a las cuidadoras les
resultara cada vez mas agotador la comprension empdtica y
la quietud necesaria en los momentos angustiantes. El miedo
y la tristeza acompafian la sensacion de estar en servicio
permanente.

En algunos casos fue expresada la gratitud ante el compafiero
de vida, ahora enfermo, influenciada posiblemente por
aspectos religiosos y espirituales para aceptar los cambios
(25). Asi mismo, el conocimiento sobre la enfermedad ayuda
atolerar las emociones dolorosas, lo que permite comprender
las pérdidas a las que se va enfrentando paulatinamente (26)

Todas las transformaciones llevaron a las coényuges a
concientizar una resignificacion de sus esposos que, segun
Arias et al. (27), es la capacidad de darle un sentido distinto
al pasado a partir de una nueva comprension del presente.
Para Boss (3), esto tiene una valiosa funcidn: darle un
nombre a la ambigiiedad, asumir que en vez de esposa se es
una cuidadora, porque esto ayuda a no sentirse abrumada ni
desamparada.

Los roles en las parejas también fueron modificados por
la enfermedad; antes se identificaban con unas funciones
que, segiin Esquila et al. (28), se podrian denominar como
tradicionales, reflejando a una mujer dedicada a la limpieza,
la cocina, el cuidado y la crianza de los hijos dentro del
hogar, mientras que el hombre se enfoca en obtener recursos
economicos, teniendo sobre ¢él la autoridad y toma de
decisiones en el hogar. Sin embargo, con la llegada de la
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patologia, las mujeres desempefiaron tareas que iban desde
la proteccion y toma de decisiones hasta el mantenimiento
del hogar y las finanzas. Leiva et al. (29) mencionaron que
esta actitud protectora y benefactora que las cuidadoras
tuvieron que asumir, promovida por los comportamientos
que se relacionan con la primera etapa de la vida de cualquier
ser humano y que el paciente representa, ha llevado a que,
en algunos casos, la conyuge vea a su esposo como un nifio
que requiere cuidados y atencion constantes.

De esta forma, queda sembrada la inquietud de seguir
explorando los factores que involucran a la esposa en su rol
de cuidado. La mirada debe ser ampliada hacia variables
previas asociadas con la calidad de la relacion y el perdon
en la historia matrimonial.

Conclusiones

Las vivencias de siete conyuges que asumieron el rol de
cuidadoras principales de sus parejas arrojaron informacion
asociada a las multiples pérdidas en lo cotidiano, duelos
constantes y resignificacion de las experiencias.

Las principales pérdidas se asociaron con cambios
significativos en la personalidad y el comportamiento
de los esposos, llegando a percibirlos como indefensos
y pueriles en su conducta, lo que dificulté la intimidad
y una vinculacién sexual exitosa. Asi mismo, un largo
periodo matrimonial les impidio proyectarse a futuro solas
e independientes, aunque la vida conyugal ya no fuese la
misma.

El duelo fue diferente al que viene acompafiado de una
pérdida fisica, por ser indeterminado e impreciso. El
deterioro de la comunicacion entre la pareja, producto
de la enfermedad, redujo los espacios de encuentro y
fortalecimiento de la relacion. En tal sentido, la mujer tomo
el rol de protectora y gerente del hogar, con una inversion
de rol sustancial en las funciones que eran de sus esposos.

Frente a realidades tan diversas, las esposas resignificaron
las experiencias intentando darles un sentido diferente.
Ellas honraron la alianza matrimonial con el servicio y
los cuidados, aunque de forma progresiva asumieron solo
el rol de cuidadoras, lo que las ayudod a comprender la
ambigiiedad de la situacion y la dependencia de ellos en
cada uno de sus actos.
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