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Resumen

La enfermedad de Alzheimer afecta a millones de personas en el mundo y constituye una
problematica de salud pablica, debido a que tiene consecuencias no solo para el paciente, sino
también para los cuidadores, cuya labor recae mayoritariamente en las mujeres. El presente estudio
tuvo como objetivo describir la experiencia psicoldgica y socioeconémica de cuidadores
informales de pacientes con Alzheimer, desde una perspectiva familiar y de género, por medio de
una metodologia cualitativa de disefio fenomenoldgico. Se realizaron entrevistas
semiestructuradas a 14 cuidadores familiares, con edades comprendidas entre los 33 y 77 afios; el
71 % de ellos pertenece al género femenino y el 57 % representa a los solteros. Los datos fueron
analizados a través del software Atlas.ti, evidenciando afectaciones psicoldgicas, emocionales y
conductuales, asi como limitaciones de salud en los cuidadores. Asimismo, se identifican
dificultades econdmicas y sociales en el cuidador relacionadas con el familismo y la feminizacion
del cuidado. Se concluye la importancia del reconocimiento de la labor de los cuidadores vy el
desarrollo de intervenciones familiares, con el fin de involucrar a todos los miembros en el cuidado
de pacientes con Alzheimer y asi evitar la sobrecarga de las mujeres, en quienes suele recaer esta

responsabilidad.
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Abstract

Alzheimer's disease affects millions of people in the world and constitutes a public health problem,
because it has consequences not only for the patient, but also for caregivers, whose work falls
mainly on women. The objective of this study was to describe the psychological and
socioeconomic experience of informal caregivers of Alzheimer's patients, from a family and
gender perspective, through a qualitative methodology of phenomenological design. Semi-
structured interviews were conducted with 14 family caregivers, aged between 33 and 77 years;
71% of them belong to the female gender and 57% represent singles. The data was analyzed
through the Atlas.ti software, evidencing psychological, emotional and behavioral affectations, as
well as health limitations in caregivers. Likewise, economic and social difficulties in the caregiver
related to familism and the feminization of care are identified. The importance of recognizing the
work of caregivers and the development of family interventions is concluded, in order to involve
all members in the care of patients with Alzheimer's and thus avoid overloading women, on whom

this responsibility usually falls.
Keywords: Alzheimer; Caregivers; Family; Women.
Introduccion

Debido a la transicion demografica en el mundo y en Ameérica Latina, se esta generando
un envejecimiento poblacional acelerado (Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2022), lo que
va acompafiado de agravantes por inequidad social, incidencia de la pobreza y alertas
epidemioldgicas (Rivillas et al., 2017). Al respecto, la enfermedad de Alzheimer, como la forma
mas comun de demencia en las personas mayores, es tanto una problematica de salud publica y
global como un problema de caracter social, debido a que afecta no solo al paciente, sino también
a aquellas personas gque son responsables de su cuidado, y a su familia, por el deterioro cronico de

esta condicion y por las problematicas que se gestan a partir de este cuidado, en donde convergen
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tanto variables psicoldgicas como situacionales (Garzén Patterson et al., 2018). Ademas, afecta a
millones de personas en el mundo e impactara a muchas mas en el futuro, pronosticando que para
el 2050 el nimero anual de nuevos casos se duplique, pasando de 50 millones a 152 millones de
casos (OMS, 2017).

La experiencia de ser persona cuidadora estd acompafiada de sentimientos dificiles de
gestionar, como eje fundamental en la vivencia de ser cuidador, comprometiendo su salud fisica 'y
mental, los cuales surgen a partir de la ambivalencia en el manejo del tiempo, cambios en las
rutinas, dificultad para cubrir sus necesidades y la distribucion de tareas en la dinamica familiar,
problemas socioecondmicos, entre otros factores (Campos-Romero et al., 2021). Cabe aclarar que
la experiencia se define como el proceso en que las cosas aparecen, en el que se articula y se
construye el sentido, donde surgen formas y se cristaliza en cosas (Waldenfels, 2017).

En el caso de las personas cuidadoras, el proceso de cuidado es una forma de relacionarse
con un ser querido hacia el que se siente una responsabilidad con el cuidado que se ofrece, de
manera que sea como si fuera para si mismo, con el fin de proteger y preservar la calidad humana
de los demas (Swason, 1991, como se cita en Beristain-Garcia et al., 2022); asimismo, el cuidado
comprende un compromiso moral de proteger y realzar la dignidad humana, la experiencia,
percepcion y la conexion (Watson, como se cita en Valencia-Contrera & Rodriguez, 2022). Sin
embargo, este proceso se inicia con cambios que provocan sentimientos de sufrimiento e
incertidumbre, y que avanzan hasta la sensacion de la pérdida del sentido de la vida, por lo que
conocer las vivencias de las personas que se convierten en cuidadoras permite a los profesionales
establecer intervenciones adecuadas para cada persona cuidadora (Moral- Fernandez et al., 2018).

Ademas, las personas cuidadoras familiares deciden o se les asigna el rol y el cuidado por
factores como las creencias y tradiciones familiares, el carifio, la reciprocidad, la evitacion de la
institucionalizacion, el aspecto econémico o la obligacion social (Moral-Fernandez et al., 2018).
De acuerdo con la literatura, los cuidados de larga duracion, en la mayoria de los casos, provienen
de los cuidados informales, entre los que se destacan el entorno familiar como el principal
proveedor de este acompafiamiento, lo cual genera cambios funcionales y estructurales en el
nucleo primario de apoyo, relacionados con la etapa del ciclo vital familiar, asi como con el grado

de deterioro del paciente (Sanchez-Marquez & Bilbao-Fuentes, 2018).
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De acuerdo con Garcia y Madrigal (2022), la familia es una de las fuentes de apoyo més
relevantes durante la vejez, y especificamente los hijos, quienes transfieren bienes y servicios no
disponibles en el sistema formal de soporte del adulto mayor. A su vez, en el contexto colombiano,
el cuidado de la salud de una persona mayor dependiente suele ser asumido por el sistema
domeéstico, el cual es indispensable para afrontar tensiones y es un valioso recurso para el auxilio
médico del paciente, proceso conocido como familiarizacion (Orozco-Rocha & Gonzélez-
Gonzaélez, 2020).

No obstante, al interior de la familia, no todos los miembros realizan las tareas de cuidado,
sino que estas suelen recaer sobre la persona cuidadora principal, quien asume la responsabilidad
de suplir las necesidades bésicas e instrumentales en la cotidianidad del paciente, sin recibir
remuneracién econdmica por su labor, por lo que se ve obligado a reorganizar sus prioridades, lo
cual le produce elevados niveles de estrés y otros sintomas psicopatolégicos (Espin, 2020). Por
ello, las personas que ejercen la labor del cuidado se afectan en sus diferentes esferas, lo que en
conjunto lleva a percibir o experimentar sobrecarga y afectacion en la salud fisica y emocional,
que, si no se supera de modo satisfactorio, puede desencadenar en un sindrome del cuidador
(Garzon Patterson et al., 2018).

Segun Dimier de Vicente (2022) estos cuidados suelen recaer sobre las mujeres, lo que se
ha denominado feminizacion del cuidado, pues es la mujer, en su calidad de madre, hija o esposa,
la que proporciona apoyo al enfermo de forma continua e invisible; trabajo no remunerado que
demanda costos configurados en tiempo y energia, lo cual tiene que ver con la economia del
cuidado (Pérez, 2020), la division sexual del trabajo y las diferencias de género (Moreno-
Salamanca, 2018).

De hecho, en Colombia hay 25 millones de personas que realizan al menos una hora diaria
de cuidados directos, indirectos o pasivos, y de las personas que asumen este rol una mayor
proporcion pertenecen al género femenino, siendo el 81.8 % (Departamento Administrativo
Nacional de Estadistica [DANE], 2020b). Ademas, dependen economicamente de otras mujeres y
no pueden cotizar en el sistema de seguridad social, lo cual evidencia la forma desigual en la
distribucion de demandas de cuidado en funcién del género (Villanueva & Garcia, 2017). Se
calcula que la cifra mundial por afio de asistencia informal es de aproximadamente 82.000 millones

de horas, siendo las mujeres quienes asumen el 78 % de esas horas. Ademas, estas horas de cuidado
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informal son equivalentes a 40 millones de empleos con jornadas completas (Alzheimer Disease
International, 2018).

Esta problematica afecta a las mujeres tanto a nivel macro como micro, debido a que la
feminizacion del cuidado agudiza desventajas economicas y sociales en cuanto al trabajo
remunerado, acceso al mercado laboral, exclusién de los beneficios profesionales, distribucion en
los roles en el ambito familiar y sobrecarga por la combinacion del trabajo de cuidado y de mercado
(Orozco-Rocha & Gonzalez-Gonzélez, 2021). Igualmente, existe una falta de reconocimiento
social y econdmico de las actividades vinculadas al cuidado, donde se evidencian desigualdades
de género; sin embargo, en el caso de las mujeres adultas mayores, esta invisibilizacion es doble,
considerando la socializacién y estereotipos que ratifican el cuidado en lo femenino y lo configura
a lo largo del ciclo vital de la mujer (Muletaber & Danel, 2020).

En la literatura se ha identificado que la persona cuidadora prototipica es una mujer de
mediana edad; es decir, se encuentra en un momento del curso de vida, previo al envejecimiento,
y caracterizado por haber atravesado un “contrato matrimonial” y con estudios primarios (Ruiz-
Adame Reina et al., 2017; Zueras et al., 2018). Usualmente, se trata de la hija o conyuge de la
persona dependiente, quien ademas desempefia labores relacionadas con la crianza de los hijos,
vida conyugal y trabajo (Ministerio de Salud y Proteccién Social [MinSalud], 2021).

Esto podria estar explicado por factores culturales y sociales, ya que histricamente se le
ha asignado a la mujer el rol de persona cuidadora y el soporte emocional al interior del nucleo
familiar; sin embargo, la eleccion de este rol parece no pertenecer a la mujer, cuya decision es
silenciada por una asignacion inequitativa y aceptada de roles que se remonta a la construccion de
la sociedad sobre bases androcentristas (Jimeénez Ruiz & Moya Nicolés, 2018; Ruffinelli et al.,
2021). A su vez, en las relaciones micro sociales, se ha fomentado la base de la organizacién social
del cuidado que esta fundamentada en el género y afecta el desarrollo personal, laboral, profesional
y econémico de las mujeres, asi como la disponibilidad de tiempo libre y el esparcimiento (Scavino
Solari, 2017).

La adjudicacion de las tareas domésticas a las mujeres, incluyendo las tareas del cuidado,
se ha fundamentado en ideas acerca de que estas son mas emocionales, amorosas, afectivas,
complacientes y con una “inclinacion natural y bioldgica” para ejercer el cuidado en situaciones

propias del ciclo vital y en momentos de crisis, en relacion con los hombres (Monreal Gimeno et
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al., 2019). Estas concepciones han construido culturalmente una organizacién de tareas y funciones
diferenciadas de acuerdo con el género (Scavino Solari, 2017). Teniendo en cuenta lo anterior, el
impacto multidimensional que genera la experiencia en la persona cuidadora, asi como un
incremento en las cifras de personas diagnosticadas con demencia, plantea la necesidad y el reto
para los profesionales de las ciencias sociales de generar progresos en el estudio del rol de las
personas cuidadoras, teniendo en cuenta los factores econdémicos, sociales y de genero que influyen
en la asuncion del rol. En concordancia con esto, el presente estudio tiene como objetivo
comprender la experiencia psicolégica y socioeconémica de personas cuidadoras de pacientes con
Trastorno Neurocognitivo tipo Alzheimer, desde una perspectiva familiar y de género.

Siendo asi, se iniciard exponiendo el marco metodoldgico sobre el cual se desarroll6 la
investigacion; seguido de esto, se presentaran los resultados obtenidos a nivel cualitativo, asi como
su discusion a la luz de la literatura existente. Se cerrara con las principales conclusiones,

recomendaciones y limitaciones del analisis presentado.
Metodologia

Enfoque del estudio

El presente estudio esta basado en un enfoque cualitativo descriptivo, debido a que este
enfoque permite interpretar la esencia de las experiencias vividas y la comprension del cuidado
desde una aproximacion interpretativa de la narrativa de las personas cuidadoras de pacientes con
Alzheimer, bajo una perspectiva diferencial de género (Fuster Guillen, 2019).
Poblacion

La presente investigacion se llevo a cabo con la poblacion de personas cuidadoras de

pacientes con Trastorno Neurocognitivo (TNC) mayor tipo Alzheimer, hombres y mujeres,

mayores de 18 afos.
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Muestra

Los participantes del estudio fueron 14 personas cuidadoras familiares de pacientes con
enfermedad de Alzheimer que hicieron parte del proyecto en mencion. Los criterios de inclusion
del estudio fueron, haber participado previamente en el macroproyecto, estar dispuesto a participar
en la investigacion y expresar las experiencias respecto al cuidado de un paciente con enfermedad
de Alzheimer.

Ademas, los participantes presentaban edades comprendidas entre los 33 y 77 afios; el 71
% del género femenino, el 57 % condicion de soltero, y el 71 % llevaba 5 0 mas afios cuidando a

su familiar, tal como se muestra en la Tabla 1.

Tabla 1

Datos sociodemograficos participantes

Tiempo

Género del  Edad del Estado eI Género del  Edad del (an_os) 36

ID . . S con el i . cuidado

cuidador cuidador civil . paciente paciente

paciente del

paciente
1 Femenino 62 Casada Esposa Masculino 82 4
2  Femenino 57 Soltera Hija Femenino 83 3
3 Femenino 38 Soltera Hija Femenino 73 5
4 Masculino 48 Soltero Hijo Masculino 80 8
5  Femenino 77 Soltera Hermana Femenino 81 12
6  Femenino 62 Separada Hija Femenino 78 10
7  Femenino 69 Casada Esposa Masculino 80 10
8  Masculino 58 Soltero Hijo Femenino 84 7
9  Femenino 51 Unioén libre Hija Femenino 82 9
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10 Masculino 77 Casado Esposo Femenino 81 11
11  Masculino 33 Soltero Nieto Femenino 73 5
12 Femenino 71 Casada Esposa Masculino 74 3
13 Femenino 60 Soltera Hija Femenino 88 10
14 Femenino 50 Soltera Hija Femenino 74 4

Tipo de muestreo

Se utiliz6 un muestreo por conveniencia, por participantes voluntarios, en el cual los
individuos accedieron voluntariamente a participar del estudio, con el fin de profundizar sobre su

experiencia de cuidado de pacientes con Alzheimer (Hernandez, 2018).
Técnicas para la recoleccion de informacion

El estudio se difundié con los participantes del proyecto “Evaluacion de impacto de un
programa multicomponente con intervencion transdisciplinar en la sobrecarga y la calidad de vida
relacionada a la salud de cuidadores informales de pacientes con Trastorno Neurocognitivo (TNC)
mayor tipo Alzheimer en Bucaramanga y su area metropolitana”, a quienes se invito
voluntariamente a participar en las entrevistas semiestructuradas. Los datos del estudio se
recopilaron mediante los siguientes instrumentos:

Ficha sociodemografica: Instrumento disefiado para el registro del género, edad, estado
civil, relacion con el paciente con TNC tipo Alzheimer, género del paciente, edad del paciente y
tiempo en afios ejerciendo el rol de cuidado del paciente, con el objetivo de realizar la
caracterizacion y perfil demografico de los participantes.

Entrevista semiestructurada: Se realizaron entrevistas individuales semi estructuradas, las
cuales fueron conducidas por un grupo de investigadores con experiencia en analisis cualitativo.
Las preguntas de las entrevistas abordaron la experiencia de ser persona cuidadora de un paciente
con Alzheimer y sus implicaciones psicoldgicas, fisicas, sociales y econdémicas, asi como las redes

de apoyo social familiar.
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La estructura de las entrevistas se baso en la literatura previa del area y fueron revisadas
por un grupo de expertos en psicologia clinica y comunitaria de la Universidad Pontificia
Bolivariana, seccional Bucaramanga, miembros del grupo de investigacion de Psicologia Clinica
y de la Salud de la facultad de Psicologia, con el objetivo de explorar areas relacionadas con la
experiencia del cuidado de pacientes con Alzheimer y redes familiares de los cuidadores.

Este tipo de herramienta permite una descripcion del mundo por parte de los entrevistados,
asi como la posibilidad de exponer la experiencia desde la perspectiva individual y subjetiva,
generando valiosas interacciones de significados sobre un fenémeno determinado (Villarreal-Puga
& Cid Garcia, 2022).

Cabe aclarar que esta entrevista se realizé por via telefonica con cada uno de los
participantes, teniendo en cuenta la situacion de salud pablica que acontecia en el momento de la
aplicacion; las llamadas tenian un tiempo aproximado de 1 hora y fueron grabadas con previa
autorizacion de las personas cuidadoras. Adicionalmente, todos los participantes firmaron
consentimiento informado que contenia informacion sobre las caracteristicas del estudio y se

aseguraba el anonimato y confidencialidad.

Técnicas para el analisis de datos

Los analisis se realizaron de manera cooperativa por parte del equipo de investigadores,
siguiendo los principios de la teoria fundamentada, que plantea una forma sistematica del analisis
de la informacidn a través de relaciones y procesos entre conceptos que conforman la narrativa de
un fendmeno (Hernandez, 2018), que en este caso es el cuidado de pacientes con Alzheimer; de
modo que, este tipo de analisis es pertinente para el estudio propuesto. Siendo asi, este analisis
permitio identificar, evaluar y reportar temas o areas de interés dentro de los datos; adicionalmente,
se utilizaron las notas de registro de las entrevistas como parte del analisis. Finalmente, se
establecieron las categorias que se exponen en los resultados, hasta determinar la saturacion de los

datos, debido a que no se identificaron categorias adicionales
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Aspectos éticos del estudio

La presente investigacion siguid lo establecido en la Ley 1090 de 2006 de Colombia, acerca
de los lineamientos del Cadigo deontologico de la psicologia y las indicaciones bioéticas dentro
de la investigacion en seres humanos (Colegio Colombiano de Psicologos [COLPSIC], 2017),
teniendo en cuenta que los participantes fueron informados del objetivo y el alcance del estudio,
asi como sobre el procedimiento a seguir, destacando el anonimato y la confidencialidad de los
encuestados, de acuerdo con lo estipulado en la Ley estatutaria No. 1581 del 2012, segin se
reglamenta en el Decreto 1377 de 2013, sobre el manejo de los datos personales. Asimismo, se
cumplio con el diligenciamiento del consentimiento informado y la documentacion necesaria para

la participacion en el estudio.
Resultados

La experiencia del cuidado de pacientes con Alzheimer trae consigo importantes cambios
para la persona cuidadora en sus esferas psicoldgica, fisica, socioecondémica y familiar. De manera
especifica, en los resultados se identifican efectos negativos de la experiencia del cuidado, lo cual
puede modularse por el apoyo social de las redes familiares de la persona cuidadora.

La experiencia del cuidado y sus efectos en la persona cuidadora

Las personas cuidadoras describen su experiencia con el cuidado informal de pacientes con
Alzheimer como “frustrante, dolorosa y poco satisfactoria”, lo que se acompafa de una serie de
emociones negativas y mayor riesgo de afectaciones psicoldgicas, tales como sintomas depresivos,
cansancio, estrés, llanto, sobrecarga, impotencia, preocupacion, sensacion de vacio y
desesperanza. Una de las participantes sefiala lo siguiente:

Yo metida aqui. Yo muchas veces no salgo ni siquiera a la ventana. Yo ya me siento como

vacia, ¢no? Yo ya no siento &nimo, no siento alegria, no me interesa salir o ir a la casa a

pasar con mi hija, y tengo una nieta tambiéen de 24 afios, pero igual me da lo mismo, no me

interesa ir 0 no ir. (P5)
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Lo anterior, debido a los cambios en el proyecto de vida, dificultades para el desarrollo
personal, falta de redes de apoyo, problemas socioeconémicos y de sustento. Las mujeres hicieron
mayor enfasis en los cambios de rutinas y prioridades debido a los cuidados que deben
proporcionar al paciente, lo que genera afectaciones a nivel emocional, motivo por el cual se
sienten privadas de su libertad personal y vida social, lo que las lleva a perder la motivacion y el
sentido por la vida; por su lado, los hombres mencionaron afectaciones en su salud mental, porque
no logran cubrir las demandas asociadas al cuidado del paciente, como, por ejemplo, la limpieza,
alimentacion, asistir fisica y emocionalmente, evitar caidas o accidentes, bajo la concepcion de
que “todo lo que hago a veces es inutil, o sea, que se cayd mi mama y no estaba yo pendiente”
(P4). Asimismo, los participantes en general manifestaron percepciones negativas frente al futuro,
incertidumbre respecto a los posibles cambios relacionados con el estado de salud del paciente y
dificultades para alcanzar objetivos de bienestar, porgque sus labores de cuidado no traen consigo
los resultados deseados sobre la mejoria de la persona que cuidan, tal como lo sefiala un
participante:

Uno se siente impotente porque asi uno se esfuerce, las cosas se van a empeorar y ya, a

veces se le salen a uno las lagrimas, entonces ¢estara bien?, ;esto ira a cambiar?, ¢ira a no

cambiar? esta enfermedad la veo ya definida como un vegetal. (P11)

Adicionalmente, la experiencia del cuidado se asocia con riesgos importantes en la salud
fisica, debido a que las labores de cuidado y los estilos de vida poco saludables pueden
desencadenar afecciones o complicaciones clinicas, como los trastornos osteomusculares, que
dificultan las actividades y el rol de la persona cuidadora. Entre las labores de cuidado
mencionadas por los cuidadores se encuentra la manipulaciéon manual de cargas como uno de los
principales factores de alteraciones en salud, ya sea de manera directa o indirecta, lo que provoca
fatiga muscular, lesiones articulares y dolores permanentes, asi como sensacién de cansancio y
agotamiento: “Yo ando mala de una pierna, yo tengo el nervio ciatico en la pierna derecha,
entonces imaginese, yo coja Yy para coger a sostenerlo” (P7). Asimismo, estos problemas de salud
se asociacion con la asuncién de estilos de vida poco saludables, como la falta de ejercicio fisico
y de capacitacién o formacion para realizar las maniobras con los pacientes. Al respecto, uno de

los participantes sefiala lo siguiente:
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“Por el manejo de mi pap4, en las noches a veces hay que reubicarlo o trasladarlo, entonces
me duele la parte lumbar a veces, por estar débil, o sea, desacondicionamiento fisico” (P4).

De hecho, algunos cuidadores presentaban condiciones de salud previo a sus labores de
cuidado, como, por ejemplo, sindrome de Raynaud: “Es una enfermedad que es rara, y la
enfermedad da en las manos, pero a mi me dio en los pies, desde joven, entonces yo ya tengo con
esa enfermedad 30 afios” (P2) y enfermedades hematoldgicas: ““Yo también soy paciente cronico,
entonces yo también tengo controles por cirugia, por hematologia” (P4). Estas afecciones
evidencian la vulnerabilidad clinica con la cual los cuidadores ejercen su rol, pues dada la
informalidad de su labor, no cuentan con las habilidades fisicas ni las competencias técnicas
necesarias para cuidar al paciente, lo que va generando un importante deterioro a nivel funcional.

Sin embargo, la experiencia del cuidado puede estar mediada por el apoyo social recibido
y percibido al interior del sistema familiar, ya sea por expresiones de afecto, respaldo y entrega de
ayudas materiales o simbdlicas, lo que genera emociones y sentimientos como la alegria, felicidad,
tranquilidad, calma y satisfaccién con la vida, lo cual experimentan con agradecimiento: “Me
siento bendecida por el Sefior” (P12), de acuerdo con la percepcion subjetiva que establece la
persona cuidadora con su entorno mas cercano, segun la posibilidad de contar con ayuda cuando
la necesita, ya sea en situaciones cotidianas o de emergencia, motivo por el que mantienen
relaciones interpersonales que faciliten y fomenten el apoyo, tal como lo sefiala uno de los
cuidadores:

Mi hermana es incondicional. El otro dia con lo de mi mama que se puso enferma, no

hallaba yo qué hacer, entonces a las 10 de la noche yo le comenté y le mandé un audio

diciéndole como estaba, entonces ella dijo “voy para alla” y se vino con la sobrina y bueno,

y pues en esos casos ella estd muy pendiente de nosotros”. (P4)

Respecto al apoyo social en la familia, las mujeres enfatizaron en que los miembros de su
familia les proveen ayudas de tipo instrumental y economico, como provision de medicamentos y
dinero:

Mis hermanas han sido espectaculares, no, que uno vaya y les pida, mejor dicho, lo que

valga lo que sea, ellas pues han tenido medios para que cualquier cosa que mi mama

necesite, que un medicamento, que lo que sea, ellas lo han conseguido como sea. (P2)
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Los hombres, por su lado, hicieron mayor hincapié en acciones de relevo, lo que facilita la
independencia y el autocuidado, asi como lo sefiala el siguiente participante: “Mi hermana la
semana pasada se la llevo, para que pasara el fin de semana alla, para que cambiara de ambiente,
para ver a los nietos” (P4).

Contrariamente, otros cuidadores manifestaron poco o nulo apoyo social familiar, siendo
las mujeres quienes resaltaron que deben asumir de manera solitaria el rol de cuidadoras, lo cual
limita su libertad personal, debido a la responsabilidad y obligacién que tienen con el cuidado del
paciente:

Yo lo que tengo es que cumplir con mi labor, lo mejor que puedo hacerlo, pero yo no tengo

aqui ni voz ni voto con la familia. Aqui yo soy hermana de ella, pero no, yo no puedo ir a

decidir algo sobre ella.

Lo anterior, ademas las lleva a anular sus opiniones, perder confianza en sus redes de
apoyo, experimentar sobrecarga, desesperanza y pérdida del sentido de vida, mientras que los
hombres, aunque también refieren dificultades para recibir apoyo de la familia, expresan que
quienes les ofrecen ayuda suelen ser otras mujeres, lo que deja ver que la responsabilidad de cuidar
termina siendo femenina. Una de las participantes sefiala lo siguiente:

Hay momentos que le da a uno tristeza, ;no? Y uno piensa hasta dénde uno llega y uno ya

como que Ve la realidad de la vida, uno hasta que no pasa por estas cosas no sabe cémo es

la vida, las vueltas que da la vida, que usted se entrega, uno se entrega, CoOmo mama, como
esposa, como hermana, y en un momento de estos pues se queda solo, es muy triste, no
crea, es muy doloroso. (P5)

Asimismo, tanto hombres como mujeres sefialan dificultades relacionadas con el aspecto
econdmico en su familia, relaciones conflictivas, distantes y ausentes, asi como incomprension de
parte de su nucleo cercano acerca del rol y la carga que deben asumir como personas cuidadoras.
Les preocupa especialmente que sus familiares les han supeditado la funcion del cuidado, “porque
como saben que yo estoy con ella y ven que yo la tengo bien cuidada y que esta bien conmigo,
pues ellos se desentienden” (P13), lo que limita el apoyo y la interaccion en la triada cuidador,
paciente y familia. Ademas, destacan que la dinamica del cuidado puede incluso generar eventos
de violencia y agresion al interior de la familia, especialmente entre hermanos, en lo que

corresponde a asuncion de costos monetarios y distribucion de responsabilidades, influyendo de

‘@@@@ 102



https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/legalcode

Experiencia de

) Experiencia de personas cuidadoras | Revista Virtual
personas cuidadoras Universidad Catolica del Norte, 70, 89-120
ISSN: 0124-5821 (En linea)

manera negativa sobre el bienestar y la salud de las personas implicadas, expresado de forma mas
intensa en el caso de las mujeres, como sigue a continuacion:
Siempre ha sido el problema econémico con mis hermanos y un hermano que es mi
enemigo mortal completamente, ese hombre me ha amenazado...Mi familia es una gente
demasiado agresiva, demasiado arbitraria para todo, demasiado soberbios, he tenido hasta
amenazas de muerte con ellos, entonces eso es una cosa que me afecta a mi salud
terriblemente. (P6)

El vinculo del cuidado: feminizacion y familismo

El vinculo del cuidado entre la persona cuidadora y el paciente y otras variables como la
feminizacion y el familismo se relacionan con la experiencia emocional de quien ejerce el rol del
cuidado, ya sea con la expresidn de sentimientos y emociones positivos:

La plenitud, la felicidad. Veo como mi amor nos ama, en medio de todo, ella nos ama, nos

quiere. Siente uno como una ilusion y una esperanza, siente uno una plenitud y una alegria

que con ella no tenemos ni peleas. (P10)

También se pueden presentar sentimientos negativos, como el rechazo asociado a la
incomprension y escasa informacion sobre la enfermedad y los sintomas que la acompanan: “Hay

"3

dias de que si le provoca a uno como decirle jVayase!” (P3). Este vinculo se va reconfigurando y
transformando conforme transcurren las etapas de la enfermedad, debido a que algunos cuidadores
significan la labor del cuidado como una oportunidad para fortalecer la relacion con el paciente,
reevaluandola positivamente, pese a las circunstancias de dificil manejo y al duelo que atraviesan
durante su experiencia de cuidado, tal como lo sefiala una de las participantes, “Mi mama es una
compaiiia, el hecho de que me hace reir, me hace llorar, me hace cantar, pero bueno ahi esté ella”
(P9).

Una de las razones por las cuales se genera el vinculo de cuidado tiene que ver con el
familismo, es decir, con la fuerte identificacidn y vinculo que tienen las personas cuidadores con
sus familias: “la sangre tira, es mi hermana” (P4), tal como menciona una participante. Las mujeres

enfatizaron en que asumieron este rol debido a las expectativas que la familia tenia sobre ellas,

especialmente cuando son solteras o no tienen hijos, asi como por la conviccion y la idea de que
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deben realizar estas tareas, mientras que los hombres resaltaron que asumieron el rol debido a la
poca disponibilidad de otros miembros de la familia o la falta de recursos para costear un cuidador.

La asuncion del rol debido al familismo se da por concepciones como la retribucion, la
nula disponibilidad para el cuidado de parte de otros familiares, la idea de que otras personas no
asumirdn las tareas correctamente o de que estaban destinados para esta labor, asi como el
componente espiritual, la falta de recursos econdmicos para acceder a un cuidado formal y la
premisa de dar antes que recibir o sin esperar nada a cambio. Asimismo, esto va acompafiado de
expresiones como la gratitud, “Por los afos que compartimos y vivimos, luchas y alegrias y
satisfacciones y éxitos (...) es decir, dar lo mejor de lo mejor porque la otra persona también me
ha dado y me dio lo mejor de lo mejor” (10); lealtad: “estd escrito honra a su padre y a su madre”
(P6); la fe religiosa: “Yo sé que Dios que es un padre bueno y misericordioso también sabe de esas
cosas que hago y el sentido de compromiso” (P10); y el compromiso: “Entonces me tocé meterme
y0, yo como trabajo en la casa, ahi yo me comprometo a cuidarla y trabajo y la cuido” (P8).

Por altimo, la otra razon por la cual se genera este vinculo tiene que ver con la feminizacion
del cuidado, es decir, el compromiso moral y social que se asume de manera impuesta debido al
género, constituyéndose como algo natural en la vida de las mujeres. Las cuidadoras refirieron que
dedican su vida a la persona que cuidan; algunas de ellas cuidan porque decidieron hacerse cargo,
otras por imposicion de la familia o debido a que no se emanciparon de la familia y no lograron
independizarse con una pareja sentimental a través del matrimonio, tal como lo sefiala una de las
participantes:

Entonces como yo no me casé, digo yo entre comillas, pues me tocd, ¢si? Me tocd, porque

pues no estoy lejos, ¢si? Soy la que, mejor dicho, a la que le correspondia préacticamente,

¢si? Porque mis hermanas si estan casadas, entonces, pues yo era la soltera. (P2)

Ademas, las mujeres contrastan su labor de cuidado con respecto a la de los hombres para
explicar las razones por las cuales son quienes ejercen este rol, es decir, refieren que los hombres
son poco empaticos para cuidar a un paciente de Alzheimer, al contrario de ellas que estan atentas
a las necesidades de la persona que cuidan, como sigue a continuacion: “Porque usted sabe que
uno de mujer es el que estd siempre ahi pendiente, ¢(no? Los hombres son un poquito
desconsiderados, tal vez no ven la realidad” (P5); esto profundiza sobre las ideas arraigadas acerca

de la naturaleza de las mujeres para el cuidado y su rol basado en relaciones de afecto, actividades
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domeésticas y estructuras desiguales, lo que deriva en dificultades para pedir ayudar o compartir
labores con los hombres de la familia

Discusion

El objetivo de la presente investigacion fue describir la experiencia psicologica y
socioecondémica de personas cuidadoras de pacientes con Trastorno Neurocognitivo tipo
Alzheimer, desde una perspectiva familiar y de género. Respecto a la categoria “La experiencia
del cuidado y sus efectos en la persona cuidadora”, otras investigaciones han encontrado hallazgos
similares, en los que se ha reportado que el cuidado es una experiencia dificil de gestionar, ya que
la asuncién del cuidado y el ejercer el rol de persona cuidador genera una serie de afectaciones
psicoldgicas en el individuo, que repercuten en su funcionamiento (Rodriguez-Mora et al., 2022;
Silveira Corréa et al., 2019).

Al respecto, en relacion con las posibles afectaciones psicoldgicas, en investigaciones se
han enunciado emociones negativas y ambivalentes que experimenta la persona cuidadora del
paciente con Alzheimer, como culpa, impotencia, inseguridad y desesperanza, relacionados con
sintomatologia depresiva (Losada et al., 2020; Naranjo-Hernandez & Pérez-Prado, 2021).
Adicionalmente, en las mujeres cuidadoras se ha evidenciado una sensacion de soledad en la
asuncién del rol, lo que concuerda con otros estudios donde las mujeres se encuentran en soledad
con sentimientos de angustia, preocupacion y miedo ante el proceso de enfermedad que vive su
familiar (Quiroga et al., 2023). En la literatura también se han reportado afectaciones como estrés,
ansiedad y percepcion negativa de la calidad de vida, las cuales suelen empeorar con la evolucion
de la enfermedad, la falta de informacion y poco apoyo social percibido (Del Pino-Casado et al.,
2019; Souza Silva Manzini & Carvalho do Vale, 2020).

Sin embargo la experiencia del cuidado no afecta unicamente a nivel psicolégico, debido
a que en el estudio se encontrd que las afecciones médicas o de salud obstaculizan las labores del
cuidado, como lo han demostrado Corréa et al. (2019), ya que las personas que ejercen las labores
de cuidado reportan peores resultados de salud, relacionados con altos niveles de hormonas del

estres, a los que se exponen en sus tareas de cuidado, lo que provoca deterioro cognitivo y
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alteraciones en la toma de decisiones, comprometiendo su capacidad para ofrecer atencion efectiva
al paciente.

En este estudio se encontro que las labores de cuidado llevan a que las personas cuidadoras
opten por estilos de vida poco saludables, lo cual aumenta el riesgo de presentar enfermedades no
transmisibles. Adicionalmente, en esta investigacion, algunos cuidadores presentaban condiciones
de salud previo a sus labores de cuidado, lo cual refleja la vulnerabilidad con la cual estas personas
ejercen su rol, dejando en evidencia la importancia de la formalizacion de esta labor. En la
literatura se ha encontrado que las personas cuidadoras son mas propensos a sufrir obesidad, riesgo
metabdlico, menor respuesta del sistema inmunoldgico, mayor riesgo cardiovascular y otras
enfermedades no transmisibles (Carpenter et al., 2020; Lacey et al., 2018; Xu et al., 2020). Incluso
se ha encontrado que los cuidadores de personas con Alzheimer en situacidn de estrés tienen un
riesgo de mortalidad del 63 % mayor que el de no cuidadores (Espin, 2020). Por lo anterior, es
indispensable ofrecer apoyo social con énfasis en la salud fisica y mental de los cuidadores, para
prevenir riesgos y promover su calidad de vida a través de intervenciones basadas en los estilos de
vida saludables, estrategias de afrontamiento adaptativas, actividades de ocio y distraccion y
promocion de la autoeficacia.

En el contexto colombiano, la demanda del cuidado cursa con dificultades econémicas, ya
sea por el escaso apoyo instrumental y material como por las condiciones socioeconémicas en
Colombia, sumado a los niveles elevados de desempleo, diferencias y desigualdad social (DANE,
2020a), como fue manifestado por los participantes con respecto a las dificultades a nivel
econdmico.

Al respecto, Alzheimer’s Disease International (2018) explica que la mayoria de las
personas cuidadoras que ejercen su rol de manera informal no son remunerados, no reciben algin
reconocimiento por su labor y casi siempre carecen de formacion para las tareas del cuidado, asi
como lo expresaron los cuidadores de este estudio, quienes no tienen formacion técnica para
ejercer el cuidado. Adicionalmente, estas labores suelen recaer sobre las mujeres y se ha
encontrado que el cuidado como trabajo no remunerado se relaciona con afectaciones en la salud
mental y fisica, debido a que las féminas con altas cargas de cuidado no atienden su propia salud

por falta de tiempo o de dinero (Organizacion Panamericana de la Salud, 2020).

‘@@@@ 106



https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/legalcode

Experiencia de

) Experiencia de personas cuidadoras | Revista Virtual
personas cuidadoras Universidad Catolica del Norte, 70, 89-120
ISSN: 0124-5821 (En linea)

Ahora, respecto a la categoria “El vinculo del cuidado: feminizacion y familismo”, el
modelo de Olshevski et al. (como se cita en Crespo & Lopez, 2007), destaca la influencia que
tienen las variables contextuales en el malestar psicologico del cuidador, tales como el genero, la
edad, el estrato socioeconomico y el parentesco que tengan con el paciente, sumado a las demandas
estresantes del cuidado, tal como lo expresaron los cuidadores del presente estudio, quienes
refirieron que suelen asumir el rol como cuidadores por variables relacionadas con el género, el
parentesco, la espiritualidad y la economia.

En los estudios de Navarrete-Mejia et al. (2020) y Martins et al. (2019), se encontrd que la
mayor parte de los cuidadores eran mujeres, con porcentajes de 95,7 %y 96,2 %, respectivamente.
En Colombia, el trabajo doméstico y de cuidados no remunerados equivale al 20 % del PIB
colombiano, es decir que, si este trabajo se pagara, seria el sector mas importante de la economia;
siendo las mujeres quienes realizan el 78 % de las horas anuales de trabajo de cuidado no
remunerado (DANE, 2020b). Ademas, en el &mbito nacional, existen diferencias salariales
significativas a favor de los hombres por razones relacionadas con discriminacion de género
(Cerquera Losada et al., 2019). Lo anterior se ve reflejado en que las mujeres sean mas pobres en
el tiempo, lo cual limita sus oportunidades, proyecto de vida y productividad, existiendo un vinculo
estructural entre precariedad, exclusion y cuidados (Organizacion Naciones Unidas, 2018).

Ademas, se han reportado agravantes en salud mental con niveles significativamente mas
altos en mujeres cuidadoras de personas mayores dependientes, en comparacion con los hombres,
en variables como depresion, ansiedad y estrés psicoldgico y significativamente mas bajos en
autocontrol, suefio y calidad de vida (Xiong et al., 2020), tal como sefialaron las participantes de
este estudio, cuya experiencia de cuidado resulta dificil de gestionar a nivel emocional. Estos
hallazgos exponen la importancia de una vision integral bajo un enfoque de género que guie las
politicas de los distintos sectores de la sociedad para la construccion de un Sistema Integral de
Cuidados. Ademas, es indispensable contemplar la interseccionalidad en el estudio del cuidado y
el genero, con el fin de comprender las interacciones entre factores sociodemograficos y culturales
que inciden al interior de las familias respecto a la asistencia de pacientes con Alzheimer,
revelando nuevas identidades en los espacios domésticos, mediante una articulacién entre el

gobierno, la academia, la sociedad civil y la comunidad internacional para lograr una participacion
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activa y empoderada de las mujeres en lo que respecta a la toma de decisiones, cuidado personal,
salud sexual y reproductiva y acceso al mundo laboral (Alvarado & Granda, 2018).

Referente al familismo, en otros estudios se ha encontrado que el cuidado de adultos
mayores es proporcionado por familiares y personas cercanas del nicleo mas proximo (Martinez
Debs et al., 2019). Segun la OMS (2020), la mayoria de las personas que cuidan a pacientes con
Alzheimer son los familiares. En el presente estudio se encontr6 que la mayoria de los cuidadores
eran hijos (a) del paciente, lo que concuerda con otros estudios, en los que los hijos (a) son, por lo
general, los encargados de asumir el cuidado de los adultos mayores dependientes, representando
hasta el 69 %y 71,4 % de las muestras en dichas investigaciones (De la Cruz- Portilla, 2020; Igado
Vilanova, 2021).

Este cuidado proporcionado por los hijos es considerado, en muchas ocasiones, un deber y
obligacion moral hacia los padres, lo que se ve influenciado por factores econdmicos e individuales
como la espiritualidad y religiosidad (Hammad et al., 2022). Pese a los reportes de salud mental
en las personas cuidadoras que ejercen el rol de manera informal, en el estudio de Da Silva et al.
(2018) y Zarzycki et al. (2020), se encontro que los cuidadores se sienten autosuficientes por el rol
que desempefian y los cuidados que suministran al paciente, lo que les permite sentirse realizados
y gozar de sentido de vida. Greenwood y Smith (2019) sefialan que otros factores motivacionales
de los cuidados tiene que ver con los vinculos afectivos, las relaciones de sangre o matrimonio
entre el paciente y el cuidador, el amor y la reciprocidad.

Por ello, en este estudio se evidencid que la familia es el entorno mas préximo al cuidador,
motivo por el cual los miembros se enfrentaran a retos como redefinir roles, modificar
expectativas, asumir alteraciones en las relaciones y responder a situaciones dificiles (Prediger et
al., 2018). De hecho, en un estudio realizado por Kokorelias et al. (2021) se reportd que, tras el
cuidado del adulto mayor dependiente, se generan una serie de conflictos al interior de la familia,
lo que coincide con las expresiones de los cuidadores del presente estudio, quienes refirieron poco
o nulo apoyo social familiar percibido y dificultades en la comunicacion y relacién con miembros
de la familia. Asimismo, situaciones de agresion entre los miembros, pues a medida que avanzan
los sintomas de la enfermedad, y con ello las responsabilidades de la familia, es posible que se
presenten mecanismos no adaptativos de resolucion de conflictos a traves de manifestaciones

como la violencia, motivo por el cual es fundamental que los profesionales de la salud gocen de
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formacion en esta area para la prevencion e intervencion de la violencia en la familia de pacientes
con Alzheimer.

Lo anterior, puede explicarse porque una vez el paciente con Alzheimer pierde la capacidad
de valerse por si mismo, la familia debe enfrentarse a una variedad de cambios para los cuales no
esta preparada. Esto genera desacuerdos a nivel de comunicacion y relacion entre el cuidador y
otros miembros, por las decisiones, inversion de roles, la sobrecarga de quien asume el cuidado,
la nula o escasa percepcion de apoyo social de parte del resto de la familia y la pérdida de la
autonomia (Lee et al., 2019). Asimismo, Lovo (2021) sefiala que cuando el ciclo vital de la familia
se interrumpe, por alguna situacion de crisis, se producen eventos complejos que alteran el
equilibrio de la familia y que, si no se resuelven de manera adecuada, generan una crisis al interior
del sistema, acompafiado de situaciones conflictivas.

Al respecto, la literatura reporta el apoyo social como una de las variables méas importantes
en el estudio del cuidado y las familias, debido al flujo de recursos, conductas e informacién, lo
que se concreta en ayudas tangibles y emocionales, en respuesta a las necesidades de los
cuidadores, lo que reduce la sobrecarga (Wang et al., 2018; Xu et al., 2021). De hecho, los
cuidadores de la presente investigacion expresaron emociones y sentimientos positivos asociados
al apoyo social de la familia, y sentimientos negativos en circunstancias en las que no perciben
ayuda de los miembros del ndcleo primario de apoyo.

Adicionalmente, en una revision sistematica sobre la efectividad de intervenciones
familiares para cuidadores y pacientes, se encontré que los programas de respiro ofrecen mayor
bienestar fisico y psicolégico al cuidador y a la persona dependiente, en la medida que estos
programas le posibilitan al cuidador emplear ese tiempo para fortalecer las relaciones sociales,
tiempo personal e incluso el desarrollo laboral (Santana-Garcia et al., 2022). Por este motivo, es
necesario que los profesionales de salud y los programas futuros de apoyo social a cuidadores
proporcionen ayuda no solo al paciente y al cuidador, sino a todos los miembros de la unidad
familiar.

En general, se puede decir que cuidar de una persona mayor dependiente con Alzheimer es
una experiencia altamente estresante, especialmente cuando el cuidador percibe la situacion como
demandante y prolongada en el tiempo, lo que produce importantes cambios en la calidad de vida

de la persona cuidadora, a nivel fisico, emocional, social, familiar, laboral y econémico, ain mas
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cuando el cuidador es un miembro de la familia 0 una mujer con maltiples responsabilidades
(Cérdenas-Paredes, 2022; Seidel & Thyrian, 2019; Sepulveda Gdémez, 2021). Por ello, es
importante contemplar los determinantes sociales de esta problematica, es decir, las variables
culturales y contextuales que influyen en el cuidado familiar de pacientes con Alzheimer.

En relacion con las limitaciones de la presente investigacion, es necesario considerar que
las entrevistas se realizaron de manera telefonica, por lo que jugarian un papel importante variables
como la falta de contacto directo con los participantes, obstaculizando la observacion sobre el
lenguaje corporal y expresivo de los cuidadores y otras formas de comunicacion indispensables en
los andlisis cualitativos. Ademas, en la metodologia de este estudio, se contd con una muestra de
14 cuidadores, de los cuales solamente 4 eran hombres, lo que limita la representatividad y
diversidad de las experiencias y narraciones de acuerdo con el género.

A pesar de estas limitaciones, los hallazgos de esta investigacion amplian la discusion
acerca de la experiencia del cuidado de pacientes con Alzheimer, y sus consecuencias a nivel
familiar, social, econémico y de salud de estas personas. Realizar proyectos e intervenciones de
apoyo social a esta poblacion seguira siendo un importante objetivo de salud publica, ya que la
transicion demografica es un fendmeno que continda vigente y, por tanto, sus implicaciones deben
ser atendidas desde una perspectiva integral que involucre a los tomadores de decisiones y a la
comunidad en general. Ademas, es necesario abordar esta problematica desde un enfoque de
género, que contemple las diferencias histdricas entre hombres y mujeres en las tareas del cuidado
de personas dependientes, lo que seria de gran aporte y valor para otras areas del conocimiento,

como la sociologia, trabajo social, medicina y epidemiologia
Conclusiones

Segun el objetivo de este estudio, el cual esta relacionado con comprender la experiencia
psicoldgica y socioecondémica de personas cuidadoras de pacientes con Trastorno Neurocognitivo
tipo Alzheimer, desde una perspectiva familiar y de género, como parte de la experiencia del
cuidado, se evidencian afectaciones psicoldgicas, emocionales y conductuales, asi como
dificultades y limitaciones de salud en los cuidadores, lo que obstaculiza las labores del cuidado

diario de los pacientes. Asimismo, se identifican dificultades economicas y sociales en el cuidador,
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debido a la falta de reconocimiento de su labor, tendencia a la feminizacion del cuidado y asuncién
del rol por variables como la reciprocidad, emociones negativas y aspectos morales o religiosos.
Respecto al género, se puede concluir que las mujeres cuidadoras relacionan su experiencia
de cuidado con las expectativas sociales y familiares que se tienen sobre ellas, es decir, lo que se
espera en cuanto a su comportamiento segin estereotipos, prescripciones, representaciones
culturales y normas sociales sobre la masculinidad y la feminidad. En ambos géneros se pudo
observar el familismo en el cuidado de pacientes con Alzheimer, el cual se fundamenta en la
percepcion del cuidado como forma de expresion de amor y gratitud hacia el familiar, razon por
la cual asumen este rol. Se resalta la importancia de desarrollar intervenciones con enfoque familiar
y diferencial de género, con el fin de involucrar a todos los miembros en el cuidado de pacientes
con Alzheimer y asi evitar la sobrecarga de las mujeres, en quienes suele recaer esta

responsabilidad.
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