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Comprender la carga mental de los cuidadores

Dia tras dia, la Sra. B., especialmente implicada en el cuidado de su suegra enferma de Alzheimer, anota
informaciones en una agenda. La informacion se refiere a un acontecimiento significativo que ha tenido
lugar durante el dia o la semana, su estado emocional actual o cosas que debe hacer en un futuro préximo.

Esta fotografia utiliza la técnica de la superposicion para representar el resumen de diez semanas (de
enero a junio de 2021) que la Sra. B. nos ha autorizado a reproducir. Esta fotografia es también un
excelente testimonio para mostrar la acumulacién de elementos que constituyen la carga mental
movilizada cada dia en el trabajo del cuidador®.
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« La carga mental es "el hecho de tener que pensar simultaneamente en cosas que pertenecen a
dos mundos fisicamente separados ». (Monique Haicault, 1984)?

La Sra. B forma parte de los 9,3 millones de cuidadores que en Francia® atienden a un ascendiente
(directa o indirectamente) y que callan su necesidad de ayuda y cuya salud se deteriora dia a dia.

La investigacion en ciencias sociales sobre los cuidadores:
una vulnerabilidad que no debe decirse ni mostrarse

La implicacion de esta cuidadora en su trabajo cotidiano fue significativa, a pesar de que en el pasado
habia tenido muchas diferencias con su suegra, que le sefialaba constantemente su superioridad
intelectual. Este documento demuestra hasta qué punto la humanidad de la cuidadora trasciende las
tensiones que surgen en las relaciones familiares.

Hoy, la paciente esta en una residencia y la Sra. B. ya no se encarga de ayudarla como antes, pero no
por ello su carga mental ha disminuido. Durante la entrevista* del dia en que se tom¢ la foto, la Sra. B.
nos confié con emocion :

« ¢Donde esta el limite de lo aceptable?

El deterioro de la salud de un paciente no es aceptable.
Apretandonos las manos a mi marido y a mi, nos dijo: "No es posible que no haya una forma de que me
muera?

Pero hace tiempo gque no entendemos nada de lo que dice.

Ahora no sabemos qué le pasa por la cabeza; yo sigo pensando, pero como vamos a dejarla vivir asi,
ella nunca habria estado de acuerdo.

El personal sanitario nos ha pedido que dejemos de venir con tanta regularidad.

No quiero pasar por eso, ni que nadie pase por eso ».

El caracter personal, incluso intimo, de estos documentos y testimonios suele dificultar el acceso de los
investigadores a estas fuente. Sélo los proyectos de investigacion a mediano y largo plazo favorecen la
creacion de un vinculo entre el investigador y el cuidador que puede ir mas alla de la simple relacion
profesional: invitaciones personales a acontecimientos familiares significativos, agradecimientos
sinceros en largos correos electrénicos, emotivos mensajes, etc., y el hecho de confiar documentos
intimos y sensibles que reflejan una forma de vulnerabilidad que no se debe decir ni mostrar. Este tipo
de documentos proporciona un material rico, Gnico y original para la investigacion en ciencias humanas.

Ademés, estos documentos dificiles de conseguir hacen ain més interesante el encuentro entre las
ciencias humanas y el arte, en este caso entre investigadores y el artista Illés Sarkantyu®.

Esos momentos capturados por el fotdgrafo aportan una mirada subjetiva y sensible. Esta fotografia
demuestra la importancia de la transversalidad y de la reflexion comun sobre la cuestion de los cuidados,
el objetivo es provocar cambios en las politicas publicas de la pérdida de autonomia y de la vejez.

Hace 40 afios que Monique Haicault introdujo la nocion de carga mental en un articulo de sociologia
titulado "La gestion ordinaire de la vie en deux"®. El concepto se ha difundido rapidamente gracias a las
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redes sociales y a internet. en 2021 con el libro de Aurélia Schneider’, psiquiatra especializada en
psiquiatria cognitiva, pero sobre todo con el comic de la autora Emma Clit, La carga mental, difundido
inicialmente en Internet.

Sin embargo, la carga mental ain no se ha medido ni cuantificado cientificamente con relacion al
cuidado de pacientes con Alzheimer. Tampoco se ha estudiado en relacién con otras variables, como el
agotamiento, el estrés y el acceso a sistemas publicos de apoyo.

La investigacion en ciencias humanas y sociales sobre la carga mental debe producir conocimientos
sobre lo que este peso significa para los cuidadores de enfermos de Alzheimer. También se deben
conocer mejor los cuidados posibles y proponer las medidas apropiadas en funcion del estado de salud
del paciente (inicio de la enfermedad, estado intermedio o avanzado). Se necesita también mejorar, no
solo el acceso a la informacidn sobre las plazas disponibles en residencias de ancianos o en institutos
especializados en una zona geogréafica determinada®, sino también, el reconocimiento en el mundo
laboral de estas situaciones (ausencias por largos periodos de tiempo, competencias adquiridas) que van
a multiplicarse a medida que la piramide demogréafica hace que la populacion que envejece sea cada vez
mas importante en Europa.
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