CUIDARTE: PROGRAMA DE AUTOCUIDADO PARA CUIDADORES DE

PACIENTES DIAGNOSTICADOS CON TRASTORNOS MENTALES

Angie Vanessa Salguero Salinas (Cédigo A00310760)

Trabajo de grado presentado para optar por titulo de Magister en Intervencion Psicosocial

Asesor:

Omar Alejandro Bravo, PhD

% ICESI

UNIVERSIDAD ICESI

FACULTAD DE DERECHO Y CIENCIAS SOCIALES

MAESTRIA EN INTERVENCION PSICOSOCIAL

CALI, VALLE DEL CAUCA

2020



Dedicatoria

A Dios gracias en primer lugar por dar a mi vida la luz y la esperanza. Agradezco a cada una de

las personas que me ensefiaron con sus ejemplos de amor y valentia sobre el arte de cuidar y
entregar a otro lo mejor de si. A mi familia, a mi esposo, a mi jefe Amanda, a mi profesor Omar
y a los demés docentes y personas que me apoyaron en mi formacién profesional y durante toda

mi vida.



Tabla de Contenidos

1. Introduccion
1.1 Antecedentes
1.2 Planteamiento del problema
1.3 Objetivos
1.3.1 Objetivo General
1.3.2 Objetivos especificos
1.4 Marco Tedrico
1.4.1 Panorama actual de la Salud Mental en Colombia: una aproximacion critica
1.4.2 Salud mental e intervencién psicosocial
1.4.3 Trastornos mentales: una mirada al impacto del diagnostico en el sujeto y su entorno
1.4.4 Cuidador de pacientes con trastornos mentales
1.4.5 Sobrecarga del cuidador
1.4.6 Resiliencia y autocuidado
1.5 Metodologia
1.6 Plan de intervencion

1.7 Reflexion final sobre el rol del interventor psicosocial en el desarrollo de programas
comunitarios de salud mental en Colombia

1.8 Referencias

12
12
13
13
13
15

23
25
27
28
30

36
38



1. Introduccion

Desde antes del nacimiento, los seres humanos son dependientes de un otro que les acomparia
en el proceso de insercién en la cultura. En este sentido, el cuidado brindado es esencial para que
el nifio establezca los primeros vinculos y relaciones sociales, como menciona Kuerken et. al: “El
cuidado es una accidn que se concreta a partir de relaciones, es una accion entre seres vivos. Todos
cuidan y son cuidados” (Kuerken et. al, 2009, citado en Avila, 2016, p. 15). De ahi el argumento
principal de este proyecto de que no es una condicion necesaria tener una formacion académica
para cuidar a otro; podria decirse que la habilidad de cuidado puede desarrollarse y fortalecerse
dependiendo de los recursos de afrontamiento de cada persona, las condiciones en las cuales
vivencie su rol de cuidador, la patologia del paciente que cuida, entre otras exigencias que puedan

presentarse en la cotidianidad (redes de apoyo, sobrecarga laboral, manejo del tiempo libre).

En la interaccion cuidador-paciente pueden movilizarse sentimientos inherentes al ser de cada
sujeto, por lo cual es ideal que ambos establezcan una relacién de corresponsabilidad y
reciprocidad, donde prime el respeto por la singularidad, las necesidades e intereses del otro. Se
esperaria, por un lado, que el cuidador pueda ser un soporte para el paciente y por el otro, que el
paciente se permita ser cuidado, aun cuando haya en él negacion ante su condicion de salud y/o
dificultad para sostener lazos de confianza con los demaés. Para que esto pueda materializarse, es
necesario la disposicion de escenarios de aprendizaje y reflexion para los cuidadores, quienes
desde un inicio se ven enfrentados al sufrimiento de otro, el encuentro con sus propias emociones,
impresiones de su quehacer y otros elementos trasversales al cuidado: barreras en el acceso a los
servicios de salud, demoras en la asignacion de citas de seguimiento y la baja remuneracion en su
empleo si se trata de cuidador formal. En el caso de los pacientes con diagndstico de trastorno

mental, es de gran importancia que quien asuma el cuidado asista a capacitaciones y adquiera
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conocimientos sobre el tema, pues segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), hay una
gran variedad de trastornos mentales, cada uno con sus respectivas manifestaciones e incluso
condiciones clinicas de alta prevalencia y cronicidad (Martin et. al, 2018); que suponen en el

cuidador un desgaste fisico, psiquico y emocional.

Si bien existen proyectos que abordan la desinstitucionalizacién del paciente y la humanizacién
de los servicios de salud mental, es de gran prioridad promover estudios y programas centrados en
el cuidador, con miras al desarrollo de herramientas de autocuidado para ejercer su rol; asi no solo
se fortalecen los factores protectores del paciente, sino que se acompafa a quien cuida y se le da

un lugar a su voz y a su sentir.

En este orden de ideas, se propone el disefio de Cuidarte, un programa de autocuidado para
cuidadores de pacientes con diagnéstico de trastorno mental, el cual toma como marco de
referencia la experiencia de un dispositivo de atencién comunitaria ubicado en la comuna 13 del
municipio de Santiago de Cali, donde se brinda acompafiamiento continuo y permanente a los
pacientes con padecimientos mentales y a sus familiares. Esta iniciativa liderada por una mujer
Ilamada Iris, naci6 hace mas de 24 afios y hasta el momento cuenta con el agenciamiento de la
misma comunidad para su sostenibilidad. Sin embargo, no ha sido una tarea facil para quienes
estan involucrados, ya que las patologias mentales presentan exigencias en el trato y el cuidado de
los pacientes, algunos reconocen que han experimentado sobrecarga a nivel emocional y estrés por
no poder trabajar (el cuidado les representa tiempo completo). La ausencia de recursos econémicos
también ha sido uno de los impases para garantizar la continuidad del tratamiento del paciente y
un adecuado seguimiento por parte de un equipo en salud mental, como expresa uno de sus
integrantes: A veces no hay dinero para ir ni siquiera a reclamar el medicamento, entonces uno

empieza a descontrolarse, le dan crisis y como no hay para ir al médico, pues vamos a la casa de
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Iris, ella siempre nos ayuda’. Ante estas situaciones, los pacientes son conscientes del apoyo que
encuentran en casa de Iris y lo conciben como una posibilidad para estabilizarse nuevamente. Para
los cuidadores, esta alternativa ha sido un sostén, ven a Iris como una mano amiga dispuesta a
escucharles y acompaniarles; no obstante, cuidar forma parte de su diario vivir y hay momentos
donde sienten mayor presion: A veces quisiera como tener mas herramientas para manejar mejor

las cosas gue me pasan para no estresarme tanto?.

En consecuencia, surge la apuesta de este proyecto de aportar al fortalecimiento de las
estrategias de afrontamiento de los cuidadores y a la par promover la percepcion de la salud mental
como una responsabilidad colectiva y no un asunto individual. Se espera que los resultados sean
un referente para aquellos académicos interesados en re-aprender sobre el lugar del quehacer
comunitario en las practicas de salud mental, pues los trabajos en este campo de accion no son tan

NUMErosos, y es necesario continuar desplegando lineas relacionadas.

1.1 Antecedentes

Los estudios e intervenciones en la temética de cuidado al cuidador son amplios. Por ejemplo,
en Bogota se desarrollé un programa llamado “Cuidando a los cuidadores” liderado por la
Universidad Nacional de Colombia, en el &rea de enfermeria, cuyo objetivo era formar y capacitar
a cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas para el fortalecimiento de sus habilidades de

cuidado (Barrera, Pinto, & Sanchez, 2006). En la actualidad continta su labor, destacandose a

1 Frase de uno de los pacientes que forma parte del dispositivo comunitario en el distrito de Aguablanca
2 Frase de uno de los cuidadores que forma parte del dispositivo comunitario en el distrito de Aguablanca
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nivel nacional por su componente en innovacion y en gestion del conocimiento: sistematizacion

de la informacion y participacion con articulos académicos y ponencias.

Otro programa muy bien estructurado es HESTIA, el cual, segin el Consorcio de Servicios
sociales (2019) es un programa de formacion a cuidadores no profesionales, implementado en
Espafia. Sus objetivos son: formar y orientar a la figura del cuidador no profesional en
conocimientos teorico-practicos sobre el cuidado y atencion de personas en condicion de
dependencia, y capacitar al cuidador para el fortalecimiento de habilidades, valores y actitudes
relacionadas con su rol y el trato que le brinda al paciente. Entre sus principales herramientas estan
el suministro de contenidos formativos y la propiciacion de actividades reflexivas de ensefianza-

aprendizaje para los cuidadores.

A nivel local, en Cali, la Fundacion Valle del Lili ofrece dos programas: “Programa de
Educacion al Paciente y la Familia”, y “Cuidando de ti”. Ambos programas se centran en el
acompafiamiento al paciente y sus familiares al atravesar por un diagndstico médico de
complejidad, entre ellos el de trastorno mental. Respecto a los cuidadores, hay algunos médulos
de capacitacion sobre la enfermedad que permiten al paciente y/o su cuidador, adquirir los
conocimientos y destrezas para la toma de decisiones acertadas y seguras durante la estancia
hospitalaria (Fundacion Valle del Lili, 2019). Asimismo, la Fundacion de Cuidados Paliativos
(2019) brinda al cuidador espacios de interaccion con otros cuidadores, procurando la

reconstruccion de sus experiencias y la creacion de redes de apoyo.

En general, estos programas surgen en los hospitales como parte de la atencion integral al
paciente y su familia al recibir un diagndéstico de enfermedad, especialmente si se trata de una con

manejo paliativo. Esta Ultima es definida en la Ley 1733 (2014) como “una enfermedad terminal,



cronica, degenerativa e irreversible donde el control del dolor y otros sintomas, requieren, ademas
del apoyo médico, social y espiritual, de apoyo psicoldgico y familiar, durante la enfermedad y el
duelo”. No hay en esta ley un procedimiento centrado en el cuidador, ni en el desgaste fisico y
emocional que puede desencadenarse en el mismo a causa del progreso de la patologia en el
paciente. Si bien en el articulo 5 se nombra la participacion que tiene la familia en la toma de
decisiones frente al cese de los esfuerzos terapéuticos, no hay un espacio en la ley que aborde al

cuidador y la prevalencia de trastornos mentales en él y/o el paciente.

El cuidado al cuidador de pacientes diagnosticados con trastornos mentales no es una tematica
ampliamente trabajada en Colombia. Aunque a nivel local existe un Observatorio de salud mental
(2019), su accionar va dirigido principalmente al paciente y al acogimiento del mismo en los
dispositivos de atencién primaria. Como se mencion6 en el apartado de la introduccion, en la
ciudad de Cali se visibiliza una iniciativa de caracter comunitario en el distrito de Aguablanca,
encabezada por Iris, una mujer adulta que desde hace 24 afios se ha dedicado a acompafar a
personas con diagnosticos mentales en su adherencia al tratamiento y su retorno a la sociedad como
sujetos de derecho (posibilidad de trabajar y formarse académicamente). Desde su quehacer, Iris
promueve el fortalecimiento de las redes de apoyo, pues considera que son claves en el proceso de
aceptacion de la enfermedad y la recuperacién de la salud mental del paciente. Las figuras de
apoyo pueden ser cuidadores, familiares, amigos y vecinos. Los cuidadores, por ejemplo, estan
directamente involucrados con el cuidado del paciente, tienen la responsabilidad de salvaguardar
la vida de este y procurar su bienestar fisico, psiquico y emocional. Cabe aclarar que no
necesariamente son un sostén para el paciente, pues al afrontar las exigencias del cuidado pueden

tornarse irritables, ofensivos e incluso agresivos con la persona que cuidan.



En su propuesta, Iris tiene en cuenta los cambios que surgen en la vida del paciente y su
cuidador tras un diagnostico de trastorno mental. Por ello, denomina su casa como un espacio de
puertas abiertas para ambos, donde la escucha y el encuentro con el otro son una oportunidad para
resignificar las representaciones sociales que surgen ante un dictamen de enfermedad.
Actualmente, cuenta con un grupo de pacientes y cuidadores, quienes de forma voluntaria se han
vinculado a la iniciativa para continuar su proceso de recuperacion y contribuir a la permanencia
del programa. Algunos han estado presentes desde el inicio (hace 24 afios) y se han capacitado
para atender casos similares a los suyos, lo cual, a su vez, ha enriquecido sus estrategias de
afrontamiento. Como resultado de los esfuerzos y el compromiso de cada uno, se ha consolidado
una red de apoyo comunitaria para los habitantes del distrito de Aguablanca, siendo esta un

referente en salud mental para quien solicite un acompafiamiento.

1.2 Planteamiento del problema

Al existir un diagnostico de trastorno mental, pueden surgir imaginarios en el paciente y su
familia sobre la patologia y su plan de tratamiento, esto depende de factores culturales,
emocionales, sociales, politicos, econémicos e incluso histéricos. Durante mi experiencia como
psicologa en una unidad de salud mental, tuve un acercamiento a este tipo de escenarios. Los
pacientes que valoraba por interconsulta provenian generalmente de sectores vulnerables, en
condicion de desplazamiento y desempleo; algunos de ellos cargaban con una doble etiqueta
diagnostica (enfermedad fisica y mental), incertidumbre, deterioro organico y rupturas en sus
vinculos sociales. Puedo referenciar casos de pacientes que reingresaban con frecuencia a
hospitalizacién y que a pesar de ser intervenidos por un equipo interdisciplinario (psicologia,

trabajo social, psiquiatria y terapia ocupacional) continuaban sin una adherencia a su tratamiento;



al explorar con ellos las causas, se identificaban las creencias y percepciones sobre los trastornos
mentales, la ausencia de redes de apoyo y de recursos economicos. Hablaban de esto con aparente
resignacion y sin ideas de prospeccion; sentian vergiienza de ser evaluados por psiquiatria, porque
quiza nadie los trataria igual si saben que no son normales como los demas®. Al igual que los
pacientes, las familias se consternaban por el diagndstico de trastorno mental, no comprendian los
criterios medicos del psiquiatra ni la relevancia de continuar un seguimiento por esta especialidad.
Una de sus preocupaciones era concerniente al cuidado, se mostraban abrumados para asumir su
rol de cuidadores, algunos de ellos preferian delegar esta funcion en otros (contrataban personas
externas a la familia), pues no se sentian preparados ni capacitados para afrontar los cambios que
este dictamen clinico podria generar en la vida del paciente. En sus relatos se vislumbraban
creencias sobre la patologia, recordaban amigos y seres queridos que habian pasado por situaciones

similares, pensaban ya no va a ser el mismo de antes y se va a quedar asi®.

Entender los trastornos mentales como condiciones de sufrimiento que marcan un antes y un
después en la vida de los pacientes, es un pensamiento comun que también presentan los
cuidadores que forman parte de la propuesta que lIris inicié en el distrito de Aguablanca. Ellos
mencionan que, al escuchar el diagndstico mental, nace la pregunta sobre ¢qué se debe hacer con
el paciente?, experimentan temor de que se desencadene una crisis, que el paciente se niegue a

continuar el tratamiento o que se quede asi hasta el final de sus dias®. Al mismo tiempo, se

3 Frase de un paciente que fue hospitalizado en una unidad de salud mental privada de la ciudad de Cali
4 Frase de un paciente que fue hospitalizado en una unidad de salud mental privada de la ciudad de Cali
5 Frase de uno de los cuidadores que forma parte del dispositivo comunitario en el distrito de Aguablanca
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preguntan si el paciente podra ser independiente algin dia, y en caso de no llegar a serlo, ¢quién

lo acompafiara si yo me muero?®

El fallecimiento del propio cuidador es una de las teméticas que mas les genera angustia; esta
aumenta en aquellos que cuidan pacientes con una condicion mental de mayor complejidad
(autismo severo, por ejemplo). Frente a este malestar, Iris ha dado apertura a espacios comunitarios
de didlogo y escucha, sin embargo, es consciente de que las afectaciones emocionales en el
cuidador van mas all& del temor a su muerte; algunos han verbalizado que se sienten sobrecargados
y solos, no saben como sostenerse econdmicamente si deben permanecer con su paciente. Otros
han presentado percances de salud, reconocen que se han abandonado a si mismos y les cuesta

encontrar alternativas para cuidarse.

Si bien cada uno de ellos cuenta con unas estrategias de afrontamiento ante las exigencias de
cuidar a sus familiares, mencionan que seria un gran apoyo para ellos tener otro tipo de espacios
para capacitarse y compartir con otros sobre aspectos inherentes al cuidado tales como: la

sobrecarga del cuidador, el autocuidado del cuidador, el relevo del cuidador, entre otros.

En este orden de ideas, la propuesta de intervencidn que se llevara a cabo consiste en el disefio
de un programa de autocuidado para cuidadores de pacientes con diagnéstico de trastorno mental,
que aportaria a la identificacion de formas de sufrimiento psiquico y aspectos resilientes en los
cuidadores, para asi fortalecer junto a ellos habitos saludables de autocuidado y estrategias de

afrontamiento para su quehacer diario.

6 Frase de uno de los cuidadores que forma parte del dispositivo comunitario en el distrito de Aguablanca
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Se trabajara a partir del dispositivo de atencion comunitaria propuesto por Iris, pues hay
estudios que respaldan la eficacia terapéutica de estos espacios (Uribe, Ruiz, Ramirez, Galeano, &
Bautista, 2013), caracterizados por el establecimiento de redes de apoyo compuestas no solo por
familiares sino por la misma comunidad, quienes propician espacios cotidianos de intercambio con
el paciente; mas que ser una estrategia de inclusion, reivindica el lugar del sujeto en su medio

social y en las practicas de salud mental, ya que:

La atencion comunitaria tiene mejores efectos que el tratamiento institucional en el
pronostico y la calidad de vida de las personas con trastornos mentales cronicos. Ademas,
el traspaso de los pacientes de hospitales psiquiatricos a la asistencia comunitaria es
economicamente eficiente y respeta los derechos humanos (OMS, 2001, citado en Uribe et

al., 2013, p. 8).

Los servicios comunitarios pueden facilitar la intervencion sobre el estigma del diagnéstico
mental y la adherencia al tratamiento en el paciente. Al mismo tiempo, permiten al cuidador
encontrar otro sostén y aliviar sentimientos de angustia que puedan surgir en él, ante el rechazo o

aceptacion del paciente por parte de su entorno.

1.3 Objetivos

1.3.1 Objetivo General

° Disefiar un programa de autocuidado, que contemple las formas de sufrimiento
psiquico, aspectos resilientes y la estructuracion de redes de apoyo en cuidadores de
pacientes con diagndstico de trastorno mental, vinculados a un dispositivo de atencion

comunitaria en salud mental en la ciudad de Cali.
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1.3.2 Objetivos especificos

° Identificar formas de sufrimiento psiquico y aspectos resilientes en los cuidadores
de personas con diagnostico de trastorno mental vinculadas a un dispositivo comunitario

de atencion de la ciudad de Cali.

) Promover habitos de autocuidado en los cuidadores que les permita agenciarse en

su rol como cuidadores.

) Promover la estructuracién de redes de apoyo para los cuidadores de pacientes con

diagndstico de trastorno mental vinculados al dispositivo de atencién comunitaria.

1.4 Marco Tebrico

1.4.1 Panorama actual de la Salud Mental en Colombia: una aproximacion critica

Al hablar de la salud mental y sus modelos de atencidn, es conveniente pensar en la misma
como un asunto de interés individual y colectivo, dado que no s6lo concierne a un sujeto y su
diagnostico, sino que es una responsabilidad compartida con otros, que involucra politicas

publicas, esferas econdmicas, culturales, sociales e historicas (Desviat, 2016).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define la salud mental como “Un estado de
bienestar en el cual el individuo es consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las
tensiones normales de la vida, puede trabajar de forma productiva y fructifera y es capaz de hacer
una contribucion a su comunidad” (Organizacion Mundial de la Salud, 2013). Una propuesta que,
por cierto, deja en descubierto una doble intencionalidad de estos organismos de poder: aportar al

restablecimiento de los derechos de la persona, a la vez que se cercioran de que sea apta para
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retomar un lugar en la produccion de capital econdémico. Dichos entes reguladores, introducen una
concepcidn de sujeto sujetado, atravesado por una serie de ideales modernos de productividad y
competitividad que le desproveen de su singularidad y que desde su insercion en el medio social
le atrapa en una logica de mercado que maquiniza los cuerpos y les moldea una realidad

individualizada y controlada (Castro, 2013).

En Colombia, la Ley 1616 de Salud Mental (2013), guia el accionar de los profesionales en

salud. Esta define la salud mental como:

[...] un estado dindmico que se expresa en la vida cotidiana a través del comportamiento y
la interaccion de manera tal que permite a los sujetos individuales y colectivos desplegar
sus recursos emocionales, cognitivos y mentales para transitar por la vida cotidiana, para
trabajar, para establecer relaciones significativas y para contribuir a la comunidad (Ley

1616, 2013, art.3).

Nuevamente, se pone en manifiesto una nocion de salud mental relacionada con la capacidad
productiva de cada individuo, que, si bien tiene en cuenta sus dimensiones emocionales, cognitivas
y mentales, persiste con la idea de identificar factores de riesgo y favorecer la deteccion precoz de
patologias mentales mediante el uso de check-list, que permitan predecir la aparicion de una
enfermedad y evitar su ocurrencia. Sin embargo, los indicadores no son exactos, en la mayoria de
los casos patologizan comportamientos que pueden ser “esperables” dependiendo del contexto
social y cultural del sujeto. Este es uno de los percances que pueden surgir en las practicas de salud
mental, al priorizar la clasificacién de las manifestaciones organicas y dar por sentado un
conocimiento experto sobre lo que es o0 no patoldgico, es esencial comprender que “[...] la salud

mental, antes que nada, es una cuestion de un sujeto que tiene algo que decir sobre lo que padece,
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y por lo tanto su lugar y su palabra no pueden ni deben ser eliminados” (Castro, 2016, p. 128). Dar
la voz a la persona, lleva a entender su padecimiento psiquico y la estrecha relacion de este con

sus condiciones de vida, las cuales se refieren a:

[...] la falta de acceso a los bienes, productos y politicas, siendo un fendmeno complejo
relacionado a la exclusion social, la indigencia, la separacion, el debilitamiento de los lazos
sociales y de pertenencia, la violencia, la destruccion ambiental, el aislamiento [...]

(Dimenstein et al., 2016, p. 49).

Por tanto, el contexto social y la historia propia del lugar en el que se vive pueden también
generar malestar en el individuo y su entorno. Desde la perspectiva de este proyecto, la salud
mental se entiende como la capacidad del sujeto para afrontar y responder a las exigencias de su
vida cotidiana desde su desarrollo histérico, cultural y social. Esta afirmacion obedece al ejercicio
de autorreflexion que he llevado a cabo durante mi experiencia y formacion profesional, la cual
valida las respuestas posibles (a nivel fisioldgico, psicolégico, cognitivo, etc.) que pueda llegar a
elaborar una persona al enfrentarse a una situacion determinada, es decir, que no hay una reaccion
ni un sintoma concreto y predecible que pueda atribuirse a un sujeto que atraviesa por un momento
de complejidad y menos aln si no se toma en cuenta sus particularidades y contexto social

(entendiendo lo social desde su transformacion constante e impredecible).

1.4.2 Salud mental e intervencion psicosocial

En Latinoamérica, el legado de violencia y pobreza ha dado lugar a la consolidacion de
disciplinas con énfasis en lo comunitario, una de ellas es la Psicologia Social Comunitaria, que
desde el siglo XX ha asumido el reto de trabajar con poblaciones vulnerables, su saber-hacer parte

del agenciamiento de la comunidad, “[...] que les facilite cogestionar con otros/as actores/actrices

15



los recursos que les garanticen condiciones de vida dignas, en coincidencia con los valores de la

democracia” (Wiesenfeld, 2012, p. 178).

Con la produccion de conocimiento en ciencias sociales, nace el concepto de Intervencion
Psicosocial (IP), siendo uno de los campos de actuacion vinculado a la Psicologia Social
Comunitaria. La IP es en esencia una forma de entender lo social desde los significados construidos
individual y colectivamente, se distancia de los modelos asistencialistas en salud que eran
propuestos anteriormente, para promover escenarios de participacion y co-creacién con los
involucrados (Rizzo, 2009). Para efectos de este proyecto de intervencion, se hablard de lo
biopsicosocial como uno de los modelos complementarios de la IP, este es un enfoque que no sélo
incorpora al sujeto y lo transforma en agente activo en su comunidad, sino que agrega de forma

mas clara y definida lo bioldgico. Sus tres componentes son:

1. Bioldgico: la enfermedad como una alteracion fisica en el cuerpo humano que debe

desaparecer para restaurar el estado de salud (modelo biomédico)

2. Psicoldgico: ser humano poseedor de unos pensamientos, emociones y conductas
3. Social: lo externo al cuerpo bioldgico, su entorno, sus esferas econdmicas, politicas
y culturales

Estas tres esferas interactlan entre si y se conciben como una unidad en la existencia misma
del sujeto, superando la dicotomia entre cuerpo-mente (Desviat, 2016), que concebia al individuo
solo como un organismo Yy le desproveia de sus saberes, pensamientos y emociones. Por su parte,
lo biopsicosocial da relevancia a la construccion subjetiva de cada persona, la asimilacion de los

significados sociales, las practicas culturales y las formas de relacion. De aqui en adelante cuando
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se nombre lo psicosocial, se estard haciendo alusion en términos epistemoldgicos a lo

biopsicosocial.

En el campo de la salud mental, los programas y proyectos de intervencion psicosocial, son
propuestos para construir soluciones junto a la comunidad, especialmente las que habitan en
sectores vulnerables (Gubbins, 2012). Autores como Montero (2004) y Dimenstein (2016),
mencionan que las condiciones sociales, pueden ser un factor de riesgo individual y/o colectivo,
que altere la salud fisica y/o psicoldgica de los afectados. Por ende, es relevante formular
intervenciones que reivindiquen los derechos del individuo y/o comunidad y que respondan a sus
necesidades reales. Claramente, en las demandas institucionales hay una tendencia hacia la
promocion de habitos saludables, prevencion de la enfermedad mental y la reduccion de brechas
en la atencion primaria; no obstante, estas propuestas tienden a estar basadas en los objetivos de
los planes decenales de salud, que en muchas ocasiones no pueden ser ejecutados tal cual como
estan escritos, pues cuando el interventor se enfrenta al contexto social de las comunidades
encuentra que cada una de ellas tiene problematicas distintas que no pueden ser generalizadas. En
consecuencia, lo que debe primar es la accién terapéutica del programa en la vida de las personas

y no la enfermedad como centro de la intervencién (Desviat, 2016).

1.4.3 Trastornos mentales: una mirada al impacto del diagndstico en el sujeto y su

entorno

Para fines del presente proyecto, el concepto de trastorno mental sera comprendido desde la
perspectiva del sufrimiento psiquico, pues el diagnostico médico no da cuenta de la manera en que
cada sujeto vivencia la alteracion de su salud mental, sino que por el contrario le da un nombre al

malestar del paciente y le supone unos sintomas generalizados acordes a las manifestaciones
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organicas y a una media poblacional (personas con el mismo dictamen). Por esto, no se ahondara
en el diagndstico clinico y epidemioldgico ni en el desarrollo de estrategias para promover la
adherencia al tratamiento, sino que se dara lugar a la subjetividad del paciente y sus cuidadores,
quienes son en primera instancia los que afrontan los cambios en su salud mental y construyen
sentidos alrededor de los mismos. A continuacion, se llevara a cabo una lectura critica de los
momentos historicos que precedieron la categorizacion del sufrimiento psiquico en términos

clinicos, es decir, la comprension del malestar mental como una enfermedad.

En la antigledad, las personas que padecian un trastorno mental eran asociadas con la
peligrosidad, esto debido a unas creencias compartidas propias de la época donde predominaban
las explicaciones magico-religiosas, “[...] las diferentes enfermedades se atribuian a la ira de
determinados dioses, y su cura, a la bondad de los mismos” (Alvarez, 2006, p. 14). Por este motivo,
una de las acciones en estos casos era aferrarse a lo sobrenatural y a la piedad de los dioses para
liberar al enfermo de su maldicién. Algo similar ocurria en la edad media, se hablaba de enfermos
mentales con carencia de equilibrio y razon, que eran castigados por sus pecados, encerrados y
aislados de la sociedad (Alvarez, 2006); algunos de ellos eran encadenados en sus casas,
condenados al exterminio por parte de la orden eclesiastica. Con el advenimiento de las
revoluciones politicas e industriales en Europa en el siglo X1X, surge el capitalismo y su idea del
progreso en la cual todos los ciudadanos debian asumir un rol productivo para posicionarse
individual (éxito laboral y personal) y nacionalmente, es decir, cumplir con los estandares que
exigia la economia internacional. Aquellas personas que por su condicion mental no podian ser
participes, fueron miradas nuevamente, ya no como entes peligrosos ni endemoniados sino como

ciudadanos en espera de una solucién a su padecer para contribuir al bienestar coman.
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En este nivel, las disciplinas intervinientes debian ajustarse al rigor cientifico que se habia
procurado desde la antigiiedad, esta vez, haciendo uso de los métodos observables y objetivables
suministrados por la ciencia moderna (Galende, 1997). Nacio asi en el siglo XIX la psiquiatria -
rama del conocimiento de la medicina-, que se encargd de mitigar las enfermedades mentales
mediante alternativas de tratamiento centradas en el control del cuerpo tales como los farmacos,
terapias electroconvulsivas, lobotomias y la institucionalizacion del paciente. Uno de sus retos era
no superponer un saber mas sobre la locura, pues como menciona Galende (2008) el encierro del
enfermo bajo condiciones similares a las prisiones era ya una practica conocida para tratar sus
manifestaciones conductuales. En este sentido, la psiquiatria pasa a adoptar el modelo asilar,
afiadiéndole al mismo su supervision durante la internacion del paciente para facilitar la deteccion
de la patologia y el manejo del sintoma. Aun asi, el afan de la psiquiatria por construir un saber
especializado sobre la enfermedad mental de acuerdo a los postulados de la razon moderna, la
llevé a reducir su quehacer a la identificacion y clasificacion de conductas, como menciona
Galende, crearon un lenguaje especial, asignaron un nombre a las conductas anormales y
establecieron un “codigo de disciplinamiento para la totalidad de la conducta humana: todo
acontecimiento, toda experiencia, podra ser percibida, nombrada, valorada y clasificada con el
lenguaje propio de la disciplina” (Galende, 2008, p. 30). De modo que, el sujeto internado estaba
atravesado por una demarcacion disciplinar tanto al interior del asilo como fuera de este, pues al
egresar continuaba siendo parte de un conjunto de caracteristicas diagnosticas que lo definian y no

daban lugar a su particularidad.

Fueron muchos los malestares que se exacerbaron en el sujeto que padecia, dado que no sélo
se enfrentaba al estigma y a la exclusion social sino a formar parte de una nocién de bienestar para
todos que relegaba el valor de su experiencia personal. En ese ir y venir de la tecnificacién del
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conocimiento, se procurd el establecimiento de criterios diagnosticos que tuvieran una validez

universal, los cuales segun Galende ignoraban que:

[...] las légicas que rigen el funcionamiento mental y las normas que regulan las formas
del pensar y del comportamiento humano, son siempre epocales, dependen de los
momentos de la historia, de los contextos sociales, de la cultura propia de un tiempo y un
espacio social, quienes establecen los pardmetros de significacion y valoracién con que el
hombre se relaciona con las normas de su sociedad, con las cosas de su mundo y consigo

mismo (Galende, 2008, p. 32).

En el seno de la razén moderna y la ciencia positiva, primaba la identificacion de los patrones
conductuales a la hora de dar un diagndstico y ofrecer un plan de tratamiento al paciente pues eran
las caracteristicas perceptibles en la persona, sujetas a ser medibles, cuantificables o validables a
través de la experimentacion u otro método cientifico. Era entonces necesario abarcar la totalidad
del trastorno mental y nombrar lo que no era observable a primera vista, esto era el sufrimiento
psiquico. Lo que antes era denominado locura pasa a tener unas categorizaciones nosoldgicas y su
respectiva nominacion: psicosis, esquizofrenia, neurosis y psicopatia; ya no se asociaba al

delincuente, ni al que presentaba enfermedades venéreas o neuroldgicas con este término.

De la mano con lo anterior, se empez6 a cuestionar la semejanza de las condiciones de vida de
los manicomios con las de los campos de concentracion del nazismo (Galende, 2008). Se produjo
entonces la llamada reforma psiquiatrica que le aposté a la desinstitucionalizacion del paciente y
a la recuperacion de su salud desde sus propios escenarios sociales. Tras dicha reforma ocurre lo

siguiente:
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[...] cambio el imaginario social en torno a la enfermedad mental, y se promovieron
politicas de defensa de los derechos humanos de las personas con problemas de salud
mental. Surgieron poderosos movimientos de familiares y usuarios, exigiendo su espacio,
su lugar, su reconocimiento (Desviat, 2016, p. 19).

Organismos como las Naciones Unidas y la Organizacion Mundial de la salud, entraron a
regular las practicas de encierro y a promover el restablecimiento de los derechos humanos de
quienes habian sido vulnerados, se habla alli de la nocién de salud mental como un acto de
reparacion propendiendo un estado de bienestar fisico, mental y social que debe alcanzar el
enfermo para retornar a su cotidianidad. Dicho concepto comprende el rol de lo social en la
recuperacion del paciente con un diagnostico mental, sin embargo, para el presente plan de
intervencion se introducira el papel de lo comunitario, como una posibilidad de lazo social para el
paciente, que concibe la salud mental como un asunto de interés individual y colectivo. Para esto,
se tomard como marco de referencia la definicion de Galende sobre la salud mental y su
aplicabilidad a lo comunitario: “[...] &mbito multidisciplinario destinado a prevenir, asistir y
propender a la rehabilitacion de los padecimientos mentales, y lo hace desde una comprension de
los lazos sociales deseables, implementando determinadas politicas dirigidas a la integracion social
y comunitaria de los individuos involucrados” (Galende, 1997, p. 108). Desde esta mirada, se
exploran otros escenarios posibles para el sujeto que padece, diferentes a la internacion

psiquiatrica, que le permitan responder a las exigencias de su vida diaria y de su medio social.

Dado que este proyecto de grado se enmarca en el plano de la salud mental colombiana,
introduciré la definicion que establece la Ley 1616 de Salud Mental (2013) acerca del trastorno

mental:
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[...] una alteracion de los procesos cognitivos y afectivos del desenvolvimiento considerado
como normal con respecto al grupo social de referencia del cual proviene el individuo. Esta
alteracion se manifiesta en trastornos del razonamiento, del comportamiento, de la facultad
de reconocer la realidad y de adaptarse a las condiciones de la vida (Ley 1616, 2013, art.

).

De la cita anterior se puede inferir que quienes no cumplen con los estdndares aceptados
socialmente, no pueden ser evaluados bajo un criterio de normalidad. Es evidente una
homogeneizacion de la poblacion, en la cual se espera que todos actlen de acuerdo con unas
normas o valores estipulados por la mayoria de los habitantes. Estariamos hablando de individuos
que al sujetarse a las exigencias de su ambiente son desprovistos de su condicion de sujetos,
incapaces de hacer un uso libre de su pensar (subjetividad). Estudios como los de Castro (2013)
hablan sobre la expulsion de la subjetividad en las practicas de salud mental actuales, hace énfasis
en que la OMS habla sobre la diversidad cultural y el caracter definitorio de lo social en el sujeto,
pero persiste con una enunciacion de salud mental universal. Ella retoma una investigacion de
Martinez (2012) sobre los discursos y practicas usados al referirse a los trastornos de conducta
alimentaria: “Las pacientes relatan coémo desde el comienzo se hizo un diagnéstico precipitado,
donde en ningin momento se les preguntd por su historia de vida. Dicho diagndstico (anorexia) se
convirtio para ellas en un rétulo identitario estigmatizante (soy anoréxica) [...]” (Martinez, 2012;

citada en Castro, 2013, p. 85).

En el fragmento citado, se evidencia como el diagndstico marca un antes y un después en la
vida de los pacientes, se transforma en una forma de sufrimiento psiquico. Surgen en ellos
impresiones sobre sus patologias, desde lo que conocen, creen y/o han escuchado de otros;

configuran una estructura conceptual con dichas explicaciones y estas adquieren un estatus de
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evidencia. El sistema de salud e incluso la familia, forman parte de las representaciones que el
individuo subjetive sobre su dictamen mental. Cuando el paciente diagnosticado acepta la ausencia
de salud, se genera en él cambios fisicos, psicoldgicos, mentales, sociales y familiares; a la vez
que debe asumir una posicion respecto a su malestar y lo que con este procede. Desde la medicina,
se le propone un control de los sintomas fisiologicos, es decir de las manifestaciones de su cuerpo
(ya sea mediante la medicacion o la internacion en un lugar especializado), en pro de que el
paciente pueda continuar sus ocupaciones diarias y reintegrarse a su rol productivo (propio del
ideal moderno). La enfermedad pasa a ser vista como aquella que afecta la vida social y cotidiana
del individuo, un enemigo silencioso que vuelve indefenso y dependiente a quien la padece

(Alvarez, 2006).

1.4.4 Cuidador de pacientes con trastornos mentales

Tras las criticas realizadas en el siglo X1X a las practicas deshumanizadas en los manicomios,
se gestan varias alternativas que promueven la reivindicacion de los derechos humanos del
paciente, entre ellas la disminucion de la estancia de internacidn, la reeducacion y rehabilitacion
social y el involucramiento de la familia en cada uno de los procesos. Matusevich (2007) aborda
lo anterior, menciona que el acompafiamiento terapéutico durante la hospitalizacion corrobora al
agenciamiento del paciente respecto a su padecer y a su plan de tratamiento a seguir posterior al
egreso, sin embargo, esta es una aproximacion al modelo integral de atencion, pues en la
cotidianidad los prejuicios y las coordenadas histéricas del asilo persisten en la memoria del
paciente, su familia y la sociedad. Ademas de esto, la disminucion en los tiempos de internacién

implica que el familiar debe asumir una responsabilidad necesaria en el cuidado de su paciente, ya
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no se trata de que este ultimo permanezca institucionalizado sino de explorar en otros dispositivos
gue minimicen en lo posible el aislamiento del sujeto de su medio social.

La desinstitucionalizacion del paciente también trajo consigo el involucramiento de otros
profesionales de la salud mental diferentes al psiquiatra (psicélogos, enfermeros, terapeutas
ocupacionales, trabajadores sociales) y otros cuidadores, comprometidos con el proceso de
rehabilitacion. Cabe aclarar que, no siempre la familia es la fuente principal del cuidado, por lo
cual, se considera como cuidador a la persona “[...] que asiste o cuida a otra en situacion de
dependencia funcional, lo cual le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades basicas
de la vida diaria” (Avila, 2016, p. 41). Hay también, tres tipos de personas cuidadoras:

1. Persona cuidadora familiar: tiene un vinculo familiar con el paciente a asistir y
brinda un cuidado permanente o transitorio.

2. Persona cuidadora informal: persona que no tiene un vinculo familiar con el
paciente a asistir, tampoco cuenta con formacion certificada en este campo.

3. Persona cuidadora formal: persona con una vinculacion laboral legal mediante una
institucion o con una persona natural, que cuenta con formacion para ejercer el rol de
cuidadora.

Por otro lado, ser cuidador se ve permeado por un deber ser (deber moral), que mas que generar
responsabilidades, posee una carga simbolica que situa al sujeto que cuida como una figura ideal
(perfecta) que carece de la opcion de desobligarse, renunciar o demostrar su cansancio
espontaneamente. Por esto,

La persona que asume la tarea de cuidado, con el transcurso del tiempo, puede presentar

alteraciones en diferentes dimensiones como son: fisicas, sociales, econdmicas,
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emocionales y espirituales y como resultante pueden llevar al cuidador a presentar

sentimientos de tristeza, agotamiento, impotencia, entre otros (Rojas, 2007, p. 34).

Por consiguiente, los cuidadores se ven expuestos a emociones y retos, que exigen un manejo
oportuno de la situacién, que les posibilite ser una figura de apoyo para la persona que padece.
Esto no garantiza que el cuidador se encuentre preparado para atender todo tipo de tareas, tensiones
y esfuerzos que supone el cuidado: labores arduas y la mayoria de las veces rutinarias, administrar
medicamentos, acompafiar a citas médicas, aseo e higiene, ser los responsables de comunicarse
con los profesionales de la salud; agregandole a ello, las ocupaciones legales y econémicas

correspondientes a las brechas en el acceso a servicios de salud de calidad.

1.4.5 Sobrecarga del cuidador

Ser cuidador es un rol que puede acarrear una serie de cambios inesperados y abruptos en la
vida de la persona, implica dejar de llevar a cabo ciertas actividades que se solian hacer
regularmente (estudiar, pasear, viajar, entre otros) para asumir la responsabilidad de cuidar de otro.
Lo anterior, puede generar en el cuidador: agotamiento de los recursos de afrontamiento,
desencadenamiento de trastornos mentales, ruptura de los vinculos familiares y sociales, y el
deterioro de su habilidad de cuidado. Estudiosos sobre el tema, como Avila (2016) y Juan,
Guillamén, Pedraz y Palmar (2015) han propuesto el concepto de sobrecarga, o también llamado
Sindrome del Cuidador Quemado (Palacios & Jiménez, 2008), como la consecuencia que vive el
cuidador al atravesar situaciones de estrés constante. Los factores que pueden agravar el cuadro,

seglin Avila (2016) son:

o “La dependencia progresiva del paciente
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. Las conductas disruptivas que presenta el paciente

o El abordaje de nuevas tareas relacionadas con la enfermedad” (p. 18).

Asimismo, hay otros factores para tener en cuenta que aumentan la sobrecarga del cuidador.
Por ejemplo, al interior del ndcleo familiar, puede haber dificultad para delegar el cuidado del
paciente, ya sea porque el cuidador principal se niega a hacerlo, hay ausencia de redes de apoyo
estables o los otros familiares deben trabajar para solventar las necesidades econdémicas. Por este
motivo, la calidad de vida del cuidador puede verse disminuida y consigo la del mismo paciente,
pues son largas e intensas jornadas de cuidado que no dan descanso. Barrera menciona que “L0s
cuidadores de personas con deterioro cognitivo y funcional dedican a las responsabilidades de
cuidado un tiempo promedio de 11 horas diarias. En el caso de los cuidadores de familiares con
Alzheimer, ellos dedican entre 60 y 75 horas semanales” (Barrera et al, 2010, p. 70). Por tanto, el
cuidador no dispone del tiempo suficiente para suplir sus propias necesidades y ser sujeto

responsable del mantenimiento de su salud.

Al retomar el concepto de sobrecarga en el cuidador, es también relevante hacer distinciones
entre la carga familiar, la carga objetiva y la carga subjetiva. En el caso de la primera, se refiere a
las tareas del hogar, las relaciones de pareja, los vinculos sociales y familiares, la economia
familiar y la manera en que la familia afronta el diagndstico mental. La segunda se refiere a las
alteraciones observables en la vida del cuidador, ya sean problematicas en su salud fisica y/o
emocional y los cambios en el clima de convivencia al interior del hogar. Finalmente, el tercero
hace alusion a la sensacién que tiene el cuidador de que las tareas del cuidado son una obligacion

opresiva y dificil de soportar (Algora, 2014).
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Surge entonces la necesidad de promover espacios de agenciamiento del autocuidado, que
permitan al cuidador dotarse de herramientas psicoldgicas que le ayuden a afrontar determinados
factores estresantes: deterioro del paciente, pérdida del tiempo libre y cambios en las dinamicas

sociales y familiares.

1.4.6 Resiliencia y autocuidado

Posterior a la reforma psiquiatrica y su propuesta de desinstitucionalizacion del paciente, el rol
del cuidador pasa a tener unas exigencias mayores que en siglos anteriores, motivo por el cual,
desde este proyecto de grado, se explorara en la resiliencia y el autocuidado de los cuidadores
como capacidades que pueden promoverse y operar a manera de apoyo o punto de anclaje cada

vez que desempefien su rol.

En primer lugar, la resiliencia es entendida como “[...] una capacidad universal, que puede ser
promovida a lo largo de los ciclos de vida, y esta vinculada con el desarrollo y el crecimiento
humano” (Cerquera & Pabdn, 2015, p. 182). En el caso de los cuidadores de pacientes con
diagnosticos de trastorno mental del presente proyecto, este concepto serd abordado desde los
sentidos subjetivos que han construido sobre sus roles, sus experiencias al cuidar y los recursos de
afrontamiento que han desarrollado. Con esto, se espera orientar a los cuidadores en la

identificacion de sus fortalezas y promover espacios de autorreflexidn sobre su quehacer diario.

Si bien, la resiliencia esta asociada con la capacidad del cuidador para restablecerse y recuperar
su estabilidad fisica, mental y/o emocional, habra situaciones con mayor dificultad para resolver.
Por ende, es esencial que el cuidador tenga claridad de sus limites como una practica de

autocuidado y no un sinonimo de perder la batalla. El autocuidado es:
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[...] accion intencionada y calculada, que estd condicionada por el conocimiento y
repertorio de habilidades de un individuo, y se basa en la premisa que los individuos saben
cuando necesitan ayuda y, por lo tanto, son conscientes de las acciones especificas que

necesitan realizar [...] (Espinoza & Jofre, 2012, p. 25)

Se pueden considerar practicas de autocuidado del cuidador: la asistencia a actividades de salud
y bienestar, la verbalizacion de las emociones, el descanso, el delegar el cuidado a otra persona,
los habitos saludables de alimentacion, entre otros; las cuales permitiran el fortalecimiento de los
factores protectores del cuidador y del paciente. En este proyecto, se considerara como
fundamental la nocion del soporte social del cuidador, refiriéndose no sélo a los miembros de la
familia sino al rol que cumple lo comunitario en la recuperacion del paciente, es decir, retornar al
sujeto a su cotidianidad y que desde alli pueda desenvolverse. De esta manera, la comunidad actla
como un factor protector que aporta al cuidado, a la supervision del paciente y a la inclusion de

este dentro de su esfera social.

1.5 Metodologia

Disefio

En el disefio del Programa de Autocuidado para Cuidadores de Pacientes con Diagndstico de
Trastorno Mental se realiz6 un ejercicio epistemoldgico a través de una metodologia cualitativa.
Aungue no es una investigacion por si misma, se obtuvo informacion valiosa para entender las
formas de sufrimiento psiquico, aspectos resilientes y la estructuracion de redes de apoyo en los
cuidadores que estan vinculados al dispositivo de atencion comunitaria liderado por Iris. Se tomé

como aproximacién inicial, la visita realizada por el grupo a la universidad Icesi el 05/02/2019, en

la cual fueron participes: Iris, 2 cuidadores (1 hombre y 1 mujer) y 2 pacientes (1 hombre y 1
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mujer), junto con los estudiantes de la maestria en Intervencion psicosocial y su director Omar
Alejandro Bravo. La informacion recolectada corresponde al relato de las experiencias de vida de
los visitantes, donde hubo la oportunidad de abordar temas sobre el estigma del diagnoéstico mental,
sufrimiento psiquico del paciente y cuidador, redes de apoyo y estrategias de autocuidado de los
cuidadores. Para fines del presente proyecto, se refieren fragmentos de los discursos de los

cuidadores en el desarrollo del plan de intervencion.

A primera vista, dicha aproximacion generd un conocimiento mas legitimo sobre el grupo de
pacientes y cuidadores que encabeza Iris en el distrito de Aguablanca en Cali. Se entendieron las
interacciones de los actores sociales mas alla de lo que las creencias y pensamientos propios del
interventor puedan concebir sobre la poblacion, fue una oportunidad para pensar un programa
acorde a las experiencias de los cuidadores que conforman el dispositivo de atencion comunitaria

propuesto por Iris.

Poblacion

Para el disefio del Programa de Autocuidado para Cuidadores de Pacientes con Diagndstico de
Trastorno Mental se tom6 como poblacion a los cuidadores que participan con Iris en el dispositivo
comunitario que opera en la comuna 13 de Cali del distrito de Aguablanca desde hace més de 24
afios. Dicho dispositivo parte de la reivindicacion de las personas con diagnosticos mentales y sus
familias como sujetos de derecho (posibilidad de trabajar y formarse académicamente), capaces
de dar una respuesta propia a sus necesidades de atencion. Algunos de los cuidadores que hay en
la actualidad fueron en algin momento del pasado pacientes (1 hombre y 1 mujer), que al
estabilizarse decidieron aportar al dispositivo siendo cuidadores de otros pacientes que no

contaban con una red de apoyo.
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Recoleccién de la informacion

La informacion que se recolectd durante la visita del grupo de pacientes y cuidadores a la
Universidad Icesi el 05/02/2019, esta contenida en un diario de campo que fue diligenciado de

manera digital y clasificado por fecha.

Consideraciones éticas

Para el disefio del presente programa de autocuidado para cuidadores de pacientes con
trastornos mentales, se parte de un compromiso ético profesional y personal de la candidata a
Magister en Intervencion Psicosocial, en busqueda en primer lugar del bienestar de la poblacién
en mencion. Se tuvo en cuenta el contexto sociohistorico que precede a cada uno de los

participantes, evitando la revictimizacién y la afectacion fisica y/o emocional de estos.

Las observaciones se realizaron desde el respeto por la dignidad del otro y su intimidad, ademas
de que fueron debidamente recolectadas en un diario de campo que en ninguna forma sera

publicado sin previo consentimiento de los participantes.

1.6 Plan de intervencién

Cuidarte es un programa de autocuidado para cuidadores de pacientes diagnosticados con
trastornos mentales. Tiene como punto de partida la capacidad de agenciamiento que posee el

cuidador frente a su rol, su vida y su devenir.

Supuestos basicos del programa:

1. No se supone un desgaste fisico, mental y/o emocional en el cuidador sin que

antes lo haya verbalizado
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2. No se desconoce la importancia del diagnostico clinico, pero en términos
epistemoldgicos y pragmaticos se hace uso del concepto sufrimiento psiquico para
abordar el malestar que el cuidador pueda presentar en su ejercicio diario y el sentido

que le atribuye al mismo

3. Se centra la intervencion en la voz y los silencios de los cuidadores, teniendo

ante todo un carécter ético de respeto y empatia

4. Se parte de una vision biopsicosocial del sujeto como constructor de sentidos y

poseedor de unas habilidades y capacidades

Disefio del programa:

Para iniciar con el disefio del programa se tendran en cuenta tres médulos, divididos en ocho

talleres:

Mdédulo 1. Conociendo al cuidador: como parte de los principios de la educacion popular
expuesta por Freire (2011) se entiende que para formular el proyecto de intervencion debe
conocerse a la comunidad de inicio a fin, es decir que cualquier momento sera crucial para aprender

y conocer sobre el rol del cuidador.
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Actividad

1. La experiencia del

cuidador

2. La experiencia del receptor

del cuidado

3. Conocimientos previos
sobre el autocuidado de los

cuidadores

Objetivo
Generar un espacio de
conocimiento y
reconocimiento del rol del
cuidador
Generar un espacio que

permita al paciente reconocer
las habilidades y debilidades

del cuidador al desempefiar

su rol
Identificar creencias e
imaginarios sobre al

autocuidado en el cuidador
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Contenido

Reconocer las habilidades
que la persona a cargo del
cuidado ha adquirido a
conoce al

medida que

paciente 'y entiende las
exigencias que implica cuidar
cuando existe un diagnostico

de trastorno mental

-Habilidades del cuidador y

debilidades que presenta.

-Percepcion  del paciente

acerca del cuidado que recibe

-Temores del cuidador al

desempefiar su rol

-Creencias sobre el

autocuidado



Moédulo 2. El autocuidado del cuidador: no se trata de ensefar al cuidador como cuidarse

sino de construir colaborativamente espacios de autorreflexion, que movilicen la consciencia en

los cuidadores sobre el aporte de los habitos saludables a sus vidas.

Actividad

1. Cambios en la vida de la
persona al desempefiar su rol

de cuidadora

2. ;Coémo me cuido?

3. Habilidades sociales y

redes de apoyo del cuidador

Objetivo

Generar un espacio de
autorreflexion, que permita al
cuidador  visibilizar  los
cambios en sus vida tras

desempefiar un rol de cuidado

Generar un espacio para

identificar las formas de

autocuidado que cada
cuidador considera que lleva

a cabo en su rol

Generar un espacio de

reflexion sobre las redes de
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Contenido

-Habilidades resilientes

-Estrategias de afrontamiento

-Autocuidado de si mismos

-Percepciones  sobre  sus
emociones y su estado de

salud

-Fortalecer en los cuidadores
la capacidad de reconocer
saludables

habitos para

desempefiar su rol

-Habitos saludables y el
impacto de los mismos en el

cuidador

-Habilidades para delegar la

tarea del cuidado



Moddulo 3. Resiliencia

1. La resiliencia

caracteristica esencial del

cuidado

como Generar un

apoyo con las que cuenta el

cuidador

espacio de

reflexion sobre el rol del
cuidador y las habilidades

que ha desarrollado para
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-Habilidades sociales del
cuidador
-Contemplar las redes de

apoyo existentes y rutas de

accion en  casos de
emergencia

-Fundaciones y otros
dispositivos de  atencion

comunitaria

-Linea telefénica de primeros
auxilios psicolégicos: Linea
106 Teleamigos de la
Secretaria Departamental de

Salud del Valle del Cauca

-Resiliencia como habilidad
que puede desarrollarse y

fortalecerse



2. Valor que el cuidador da a

su experiencia

Cada uno de los 3 modulos sera desarrollado de forma presencial con la comunidad
involucrada, ya sean cuidadores, pacientes y otros familiares que puedan aportar a la construccion
del programa. Se tiene previsto que en cada taller haya una supervision y retroalimentacion por
parte de la interventora psicosocial, que le permita reflexionar sobre los alcances de los talleres y
el acogimiento de los mismos por parte de los participantes. Se espera que en promedio cada taller
tenga una duracién de 2 horas y que sus resultados permitan redefinir y ajustar otras tematicas a
abordar concernientes al autocuidado del cuidador. Al finalizar cada modulo se diligenciard una

evaluacion por escrito que contenga aspectos a rescatar de los contenidos y oportunidades de

afrontar diversas situaciones
que surgen en la interaccion

cuidador-paciente

Explorar los significados que
el cuidador da a su

experiencia en el cuidado

mejora en futuras intervenciones, se visualizara asi:
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-Reconocerse a si mismo
como un cuidador
competente que requiere

orientacion y descanso

-Resignificar la tarea del
cuidado
-Proyeccién del cuidador

respecto a su rol



Evaluacion de los talleres

Por favor evalle su experiencia durante el médulo (1, 2 y 3):

Caracteristica | Excelente | Bueno Ni bueno | Malo Muy malo | Sugerencias:

ni malo

Agrado

Utilidad

Importancia

Novedad

Evaluacion

general

Fuente: Tomado de Barrera et, al (2010). Cuidando a los cuidadores familiares de personas con

enfermedad crénica.

1.7 Reflexion final sobre el rol del interventor psicosocial en el desarrollo de programas

comunitarios de salud mental en Colombia

Desde la aproximacién que este proyecto lleva a cabo al marco de la salud mental en Colombia,
podria decirse que ha surgido la necesidad de pensar en otras alternativas de intervencion centradas
en la persona, que aborden su cotidianidad, sus percepciones, su relacionamiento con los otros y
su sufrimiento psiquico. Si bien existen unos pedidos institucionales y unos objetivos a alcanzar,
sera el interventor psicosocial quien determine como abordar una problematica especifica,

dependiendo de su postura epistemologica y su nocion de sujeto. Desde mi ejercicio profesional,

36



he acogido una mirada biopsicosocial del otro, la cual me ha permitido concebir al paciente como
un ser singular, con unos sintomas fisioldgicos y psiquicos que no le impiden el fortalecimiento
de sus capacidades para ser agente en la recuperacion de su salud mental. Tras haber sido testigo
de los frecuentes reingresos de los pacientes a la unidad de salud mental en la que trabajaba, pude
notar que la mayoria de ellos estaban acompafados de un cuidador principal, que generalmente
era quien asumia la responsabilidad de atenderlos. Al propiciar un espacio de dialogo con los
cuidadores, la mayoria coincidian en que no podian ser relevados, situacion que les generaba

agotamiento fisico, psiquico y emocional.

En contraste con la experiencia del dispositivo de atencion comunitaria liderado por Iris, pude
notar que los cuidadores presentaban las mismas afectaciones en su salud, sin embargo, quienes
cuidaban contaban con el apoyo de Iris, otros pacientes y la comunidad. Podria decirse que juntos
tejian lazos de confianza y solidaridad, que les hacia sentir respaldados aun en los momentos mas
dificiles. Al conocer esta iniciativa y tener la oportunidad de escuchar sobre sus historias de vida
personales y como grupo, comprendi que la desinstitucionalizacion del paciente es una opcion
valiosa que invita al interventor psicosocial a reflexionar sobre la posibilidad de una accion
comunitaria en el abordaje del paciente y su familia, la cual implica tres desplazamientos
elementales que trasladan la mirada del sujeto como ente individual al sujeto dentro un entorno: a)
del sujeto enfermo a la comunidad; b) del hospital a la comunidad, y ¢) del psiquiatra al equipo
(Desviat, 2004). Se amplia con lo anterior, el abordaje multidisciplinar para atender a los pacientes
con diagndsticos de trastorno mental, yendo mas alla de la consulta individual o la conformacion
de equipos para el estudio de los casos, proponiendo nuevas practicas que se ajusten a las

necesidades del paciente y su entorno: “visitas domiciliarias, acompafiamiento terapéeutico,
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equipos moviles de salud mental, clubes de pacientes y familias, dispensarios de medicamentos”

(Arboleda, 2016, p. 170).

Cabe aclarar que no se propone desde esta dptica el reemplazo total o parcial de la
institucionalizacién del paciente por la atencion de este en un dispositivo comunitario, sino por el
contrario abarcar las posibilidades existentes para contribuir a que aumente su calidad de vida y
pueda retornar a su cotidianidad. Si bien hay evidencia de que la institucionalizacién prolongada
del paciente no gestiona una salida definitiva a su padecer, se ha observado que en casos de
diagndsticos severos esta alternativa puede contribuir a que la funcionalidad del paciente
permanezca aun cuando sus sintomas estan presentes en el transcurso de su vida (Torres y Saldivia,
2009). Por este motivo, se hace un llamado al trabajo en conjunto entre los diferentes profesionales
de la salud que le apuesten a lo comunitario, que desdibujen relaciones de poder y generen una
comunicacion horizontal en la cual el saber sobre lo mental sea construido por todos aquellos que
forman parte directa o indirectamente en el proceso, en pro de la recuperacion del paciente y la

reconstruccion de sus vinculos sociales y familiares.
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