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Resumen

La investigacion cualitativa sobre cuidadoras informales de pacientes con enfermedad de Alzheimer (EA) en Mérida, Yucatan,
revelo6 profundas implicaciones emocionales y fisicas derivadas del rol de cuidado. Las cuidadoras, en su mayoria mujeres,
experimentan una evolucion en la percepcion de su responsabilidad a medida que la enfermedad avanza, enfrentando desafios
significativos para mantener su bienestar personal y emocional. El autocuidado es esencial pero dificil de priorizar debido a la
constante demanda del cuidado. Los principales obstaculos incluyen la falta de tiempo y apoyo adecuado, lo que agrava el
agotamiento fisico y emocional. Las cuidadoras encuentran en el amor una fuente de fortaleza, viendo su rol como una retribucion
al cuidado recibido. La adaptacion de roles dentro de la familia es crucial, con una mayor participacion de las mujeres en el
cuidado diario. Las conclusiones sugieren la necesidad de estrategias de apoyo emocional, formacion especifica y politicas
publicas que proporcionen alivio a las cuidadoras. Es fundamental abordar las necesidades de las cuidadoras para mejorar tanto su

calidad de vida como la atencion a los pacientes con EA.
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Antecedentes

La enfermedad de Alzheimer (EA) es un trastorno neurodegenerativo que provoca la
muerte de las neuronas, llevando al deterioro de la memoria y a una disminucion de las
habilidades cognitivas, lo que limita a la persona afectada en sus actividades cotidianas
(Jiménez et al., 2016). Representa la causa del 60 al 80% de los casos de demencia en México
y afecta principalmente a personas mayores de 60 afios (Roa et al., 2017). La EA puede
presentarse de forma tardia, después de los 65 anos, vinculada a factores de riesgo
ambientales y de envejecimiento, o de forma temprana, antes de esta edad, asociada a
factores genéticos (Roa et al., 2017; Huang, 2023). Las etapas de la enfermedad (leve,
moderada y severa) se caracterizan por una progresiva pérdida de memoria, confusion y
cambios de personalidad, llevando eventualmente a una dependencia total (NIH, 2019).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estima que 60 millones de personas en

todo el mundo viven con Alzheimer, con una mayor prevalencia en mujeres mayores de 65



afios (OMS, 2021). Los sintomas iniciales incluyen olvido de eventos recientes y
desorientacion, mientras que las etapas avanzadas presentan pérdida de la capacidad de
reconocer a familiares y necesidades de asistencia constante (OMS, 2023). Esta enfermedad
no solo impacta a los pacientes, sino también a sus cuidadores, quienes deben adaptarse a los
cambios conductuales y emocionales de los pacientes, enfrentando una carga fisica 'y
emocional significativa (Salazar et al., 2017).

El cuidado de pacientes con la enfermedad de Alzheimer (EA) representa un desafio
significativo tanto para los sistemas de salud como para los cuidadores primarios, quienes a
menudo son familiares cercanos. Este contexto demografico y epidemiologico sittia a los
cuidadores en una posicion critica dentro del entorno familiar y social, enfrentando una carga
considerable tanto fisica como emocional.

El incremento de la poblacion de adultos mayores y la alta prevalencia de la EA
subrayan la importancia de los cuidadores primarios, quienes deben gestionar no solo los
cuidados basicos, sino también los cambios conductuales y emocionales de los pacientes. La
EA se manifiesta en varias etapas (leve, moderada y severa), cada una con sintomas
especificos que complican la atencion diaria (NIH, 2019). En las etapas avanzadas, los
pacientes pueden perder completamente su autonomia, requiriendo asistencia constante para
realizar actividades béasicas como comer, caminar y comunicarse.

La creciente dependencia de los pacientes con EA hacia sus familiares resalta la
importancia crucial de los cuidadores, quienes, en su mayoria, no reciben formacion
especifica para afrontar estos desafios. Los cuidadores informales (CI), que suelen ser
familiares directos, enfrentan una carga emocional significativa debido a la proximidad
emocional con el paciente (Torres et al., 2003, citado en De la Cruz, 2020). Este escenario se
complica por la falta de conocimientos adecuados y de apoyo formal, lo que puede llevar al
agotamiento y al desarrollo del sindrome del cuidador (Espin, 2020).

La literatura destaca diversos aspectos del impacto del cuidado en los cuidadores.
Estudios como los de Diaz et al. (2015) y Sanchez et al. (2019) identifican factores fisicos
(cansancio, problemas de salud) y psicologicos (estrés, ansiedad, depresion) que afectan a los
cuidadores. La OMS (2021) y otras investigaciones recientes sefialan el aumento de la
prevalencia de la EA, lo que a su vez incrementa la demanda de cuidadores capacitados.
Ademas, se ha observado que la mayoria de los cuidadores son mujeres, generalmente hijas o
conyuges, quienes asumen esta responsabilidad debido a expectativas sociales y personales

(INMUIJERES, 2019; Flores et al., 2023).



Dado el papel fundamental que desempenan los cuidadores informales en la atencion
de pacientes con EA, es crucial investigar las estrategias de autocuidado que pueden mitigar
los efectos negativos de esta labor. La percepcion de los cuidadores sobre su responsabilidad
y como esta afecta su calidad de vida y salud mental es un aspecto clave que merece una
atencion mas profunda. Este enfoque no solo mejorara el bienestar de los cuidadores, sino
que también tendrd un impacto positivo en la calidad de la atencion que los pacientes reciben.
Planteamiento Del Problema

En el marco de la investigacion, se destaca la creciente dependencia de pacientes con
EA hacia sus familiares, debido a que los recursos y la capacidad de respuesta familiar
influyen significativamente en la evolucion del paciente (Salazar, et al., 2017). Esta
dependencia subraya la importancia crucial de los cuidadores en este ambito.

Los cuidadores, también conocidos como proveedores de atencion a pacientes,
desempefian un papel esencial al brindar asistencia a aquellos que necesitan ayuda para
satisfacer sus necesidades diarias, incluyendo la toma de decisiones en temas de salud y
finanzas. En este ambito, coexisten cuidadores formales [CF], capacitados y remunerados, y
cuidadores informales [CI]. Torres et al. (2003) citado en De la Cruz (2020), destaca que los
CI asisten a adultos mayores con dependencia, sin recibir compensaciones econdmicas, y
suelen formar parte de la red familiar o ser figuras cercanas.

En este sentido, los cuidadores informales generalmente carecen de formacion
especifica en temas relacionados con la atencion a la salud y, quienes asumen este rol, ya sea
por eleccion propia o de manera involuntaria, desempefian su funcion sin horarios definidos o
capacitaciones formales (Molina, 2020), ademas, la asistencia y cuidados proporcionados son
continuos € intensos, superando algunos de los limites del cuidador informal (Trujillo y
Macias, 2019, citado en Hurtado, 2021).

Este panorama destaca la complejidad de los retos que enfrentan los CI en el marco de
la EA por la carga de trabajo fisica, mental y emocional de acuerdo a Sanchez et al. (2019),
afiadiendo, que la carga emocional se acentua debido a la participacion en el entorno cercano
del paciente con EA en la mayoria de los casos (Torres et al., 2003, citado en De la Cruz,
2020).

De acuerdo a Diaz et al. (2015) mencionado en Guato et al. (2022), dentro de la
categoria de aspectos fisicos destacan la presencia de factores como el cansancio, problemas
de salud y comorbilidades. En el ambito psicoldgico, se evidencian manifestaciones como
estrés, sensacion de angustia, irritabilidad, deterioro del suefio y sedentarismo; estos

elementos pueden desencadenar condiciones mas graves como depresion, sentimientos de



culpa, frustracion e impotencia debido a las restricciones en el desarrollo personal impuestas
por estas circunstancias.

El estrés experimentado por la persona encargada del cuidado de un paciente con EA
se origina principalmente debido a sentimientos de culpa, problemas econdmicos, la carencia
de respaldo social, la dedicacion extensa en tiempo y recursos, y la renuncia a actividades
placenteras. Ademas, la falta de conocimientos adecuados sobre técnicas y estrategias
eficaces para brindar cuidados informales a pacientes con Alzheimer contribuye a que se
sientan abrumados y agotados frente a los desafios, pudiendo desencadenar el sindrome del
cuidador (Espin, 2020).

En la mayoria de los casos, la relacion de ayuda se ve afectada por el vinculo
emocional y la complejidad adicional que implica el parentesco con el paciente. Este
cuidador principal, a medida que el EA experimenta una pérdida gradual de autonomia
debido a la naturaleza degenerativa de la enfermedad, asume progresivamente mas
responsabilidades. Este proceso, marcado por el declive en la capacidad del paciente para
realizar actividades cotidianas, sitiia al cuidador en una posicion crucial para brindar el apoyo
necesario (Sanchez et al., 2019).

El Instituto Nacional de las Mujeres [INMUJERES] (2019) alude que generalmente,
la figura predominante en el papel de cuidador es una mujer, la madre o la conyuge, seguida
en su mayoria por hijas o nueras, mientras que otros parientes y personas cercanas
desempeifian roles secundarios. La inclinacion hacia el cuidado en el entorno hogarefio por
parte de la cuidadora informal se ve influenciada por razones de indole personal, tales como
el sentido de reciprocidad, la conviccion de que los cuidados familiares son superiores y el
compromiso de responder a las expectativas sociales y cumplir con sus responsabilidades.
Las diversas cuidadoras, que a menudo operan de manera discreta, dedican un considerable
periodo de tiempo y esfuerzo a la responsabilidad que han asumido.

Flores et al. (2023) también escribe que el perfil del cuidador informal de adultos
mayores suelen ser mujeres, generalmente hijas o parejas comprometidas con las
responsabilidades del hogar y cuidado prolongado. A pesar de que el afecto hacia el paciente
es un motivador clave, estas cuidadoras persisten en su labor incluso si su salud se ve
afectada.

La calidad de vida de los cuidadores se ve afectada negativamente no solo por la
atencion prolongada, sino también por su responsabilidad sobre la salud del adulto mayor y el
grado de dependencia, generando cambios emocionales que impactan su salud y bienestar

(Argimon et al., 2003, citado en Flores et al., 2023).



En este contexto de CI de pacientes con EA, surge la necesidad de indagar més alla de
las percepciones superficiales para comprender la realidad de estas cuidadoras. Por lo que es
importante preguntarse ;Como perciben las CI la responsabilidad que tienen con el paciente
EA? ;De qué manera esta percepcion impacta en su calidad de vida y salud mental en el
desarrollo de su labor diaria?.

Objetivo General

Explorar la percepcion de la responsabilidad de las cuidadoras informales de pacientes con
enfermedad de Alzheimer y el impacto en su calidad de vida y salud mental.

Objetivos Especificos

e Explorar las practicas de autocuidado adoptadas por las Cl y la influencia directa en
su bienestar personal y de salud mental.

e Explorar los factores que impactan en la percepcion de la responsabilidad de las CI.

e Explorar el impacto de la percepcion de responsabilidad en la salud mental de las CI
durante el desarrollo de sus funciones diarias.

Preguntas de Investigacion
A partir de los objetivos especificos se formularon las siguientes preguntas de investigacion:

e Como influyen las creencias y percepciones de las cuidadoras informales en la
asuncion de la responsabilidad del cuidado de pacientes con EA?

e Como evoluciona la percepcion de responsabilidad de las cuidadoras informales a
medida que el paciente con EA experimenta cambios en su salud y autonomia?

e De qué manera ajustan las cuidadoras informales sus practicas de autocuidado para
manejar el estrés durante el desempeiio de sus funciones diarias?

e Qué importancia atribuyen las cuidadoras informales al autocuidado y cdmo impacta
esto en su bienestar personal y salud mental?

e ,Cuales son los obstaculos més frecuentes que enfrentan las cuidadoras informales al
intentar incorporar practicas de autocuidado en su rutina diaria, y como afectan estos
obstaculos su capacidad para afrontar la carga emocional del cuidado?

Delimitaciones

La investigacion se centro en cuidadoras informales de pacientes diagnosticados con
enfermedad de Alzheimer. Las participantes fueron mujeres, con edades comprendidas entre
los 30 y 60 afios, que habian asumido la responsabilidad de cuidado durante un periodo
minimo de seis meses. Este grupo especifico se selecciond debido a la alta prevalencia de
mujeres en roles de cuidado informal, permitiendo obtener una perspectiva detallada y

relevante sobre las dindmicas y desafios del cuidado en el contexto del Alzheimer.



El estudio se llevo a cabo en la ciudad de Mérida, Yucatan. La eleccion de esta
ubicacion geografica respondio a la necesidad de enfocar la investigacion en el contexto en el
que vivimos, con la finalidad de tener una mejor accesibilidad de las participantes. El periodo
de estudio abarco seis meses, durante los cuales se realizaron entrevistas semiestructuradas
una vez a cada participante, siendo estas con una duracion aproximada de una hora a dos
horas en promedio.

Justificacion

El envejecimiento de la poblacion es un fendémeno global, con un aumento
significativo en la poblacion de adultos mayores debido a la mayor esperanza de vida y la
disminucién de la natalidad (OMS, 2021). Este cambio demogréfico ha llevado a un aumento
en la prevalencia de la EA, que se espera alcance los 152 millones de casos para 2050 (OMS,
2021).

La investigacion sobre la percepcion de la responsabilidad de las cuidadoras
informales de pacientes con enfermedad de Alzheimer (EA) es de gran importancia y
relevancia debido a varios factores. La EA no solo representa un desafio médico, sino que
también conlleva consecuencias significativas para los cuidadores, mayormente familiares y
amigos cercanos. Las cuidadoras, predominantemente mujeres, asumen una carga emocional
y fisica considerable, a menudo manejando multiples roles ademas del cuidado del paciente
(Araujo et al., 2012; Marins et al., 2016; Manzini y Vale, 2020, citados en Henrique de Souza
et al., 2021). La falta de participacion equitativa en las tareas de cuidado dentro de las
familias puede afectar gravemente la calidad de vida de las cuidadoras principales (Casanova
et al., 2014, citada en Salazar et al., 2019).

La calidad de vida de los cuidadores se ve afectada por las dimensiones fisicas,
psicologicas y sociales de su bienestar (Merino, 2004, citado en Tirro et al., 2023). Estas
dimensiones incluyen la salud fisica, el control emocional, la depresion, el aislamiento social
y las finanzas, todas cruciales para entender y mejorar su calidad de vida. La investigacion
cualitativa en este contexto proporciona una comprension integral de como estas dimensiones
especificas impactan la vida de las cuidadoras informales.

A pesar de la creciente necesidad, existe una escasez de estudios cualitativos que
exploren las experiencias y desafios de los cuidadores de pacientes con EA, especialmente a
nivel nacional (Rubio, 2017). La mayoria de las investigaciones se centran en los pacientes,
dejando de lado la importancia de las experiencias y necesidades de los cuidadores. Esta

investigacion se propone llenar ese vacio, proporcionando informacion valiosa para



desarrollar estrategias efectivas que aborden tanto el bienestar de los cuidadores como el
impacto global de la EA en el entorno familiar.

Es por eso, que la investigacion es pertinente, ya que aborda una necesidad critica en
el contexto actual del cuidado de la EA. La visibilizacién y comprension de las experiencias
de las cuidadoras informales son esenciales para mejorar su calidad de vida y, por ende, la
calidad de la atencidn proporcionada a los pacientes con EA.

Referentes Teoricos Principales

El presente apartado tiene como objetivo ofrecer de manera concisa el fundamento
tedrico que respalda la presente investigacion, con la intencion de mejorar la comprension de
las variables de estudio consideradas. Para lograr este proposito, se exploran tres ejes
explicativos fundamentales: el paciente con EA, el cuidador y la calidad de vida. Es relevante
destacar que cada uno de estos ejes incorpora sub apartados vinculados a los aspectos
generales, lo que posibilita una comprension mas detallada de cada tema en relacion con los
objetivos de investigacion.

Paciente con Enfermedad de Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer se configura como un trastorno cerebral progresivo que
exhibe un deterioro continuo con el tiempo. Como consecuencia, el cerebro experimenta un
proceso de reduccion en su tamafo y, eventualmente, se produce la muerte de las neuronas
cerebrales. La enfermedad de Alzheimer constituye la causa mas frecuente de demencia,
manifestada como un declive gradual en la memoria, el pensamiento, el comportamiento y las
habilidades sociales. Estos cambios impactan negativamente en la capacidad general de
funcionamiento de la persona afectada (Mayo clinic, 2023).

La vivencia del paciente con EA es compleja y cambiante a medida que la
enfermedad progresa. En las primeras etapas, los pacientes pueden experimentar sintomas
leves, como problemas de memoria, dificultad para concentrarse y cambios en el estado de
animo. A medida que la enfermedad avanza, los sintomas pueden empeorar ¢ interferir
significativamente en la vida diaria. En ocasiones, los cambios en el estado de &nimo y la
conducta preceden a los problemas de memoria en personas con enfermedad de Alzheimer.
Estos sintomas tienden a empeorar con el tiempo, y la mayoria de quienes padecen demencia
requieren asistencia en su vida diaria (OMS, 2023).

Los signos tempranos de la enfermedad incluyen olvidos de eventos recientes,
extravio de objetos, desorientacion en lugares familiares, pérdida de la nocion del tiempo,

dificultades en la resolucion de problemas y toma de decisiones, asi como problemas para



seguir conversaciones o encontrar las palabras adecuadas. Ademas, se pueden presentar
errores de calculo al juzgar distancias entre objetos (OMS, 2023).

Los cambios en el estado de animo y el comportamiento son comunes, como la
sensacion de ansiedad, tristeza o enojo debido a las pérdidas de memoria, alteraciones en la
personalidad, conductas inapropiadas y la renuncia a actividades laborales o sociales. Cabe
destacar que la demencia afecta a cada individuo de manera unica, dependiendo de factores
como las causas subyacentes, otras condiciones de salud y el funcionamiento cognitivo
previo a la enfermedad (OMS, 2023).

La gradual disfuncion cognitiva vinculada a la enfermedad de Alzheimer conlleva una
disminucion progresiva de la autonomia y de la habilidad para la toma de decisiones. Esta
patologia presenta consecuencias significativas debido al deterioro continuo del individuo
afectado y su repercusion en el entorno circundante. En la mayoria de los casos, recae sobre
uno de los miembros del entorno cercano la responsabilidad predominante del cuidado,
asumiendo asi, el papel de "cuidador principal" (Igado, 2021).

Cuidador

El cuidado existe desde el comienzo de la vida; el ser humano, como todos los seres
vivos, ha tenido siempre la necesidad de ser cuidado, porque cuidar es un acto de vida, es
imprescindible para la vida. Esta atencion se erige como un acto vital, esencial para la
supervivencia, la perpetuacion de los grupos sociales y el desarrollo continuo de la vida. Con
el progresivo envejecimiento de la poblacion y el aumento de la supervivencia de aquellos
con enfermedades cronicas, la demanda de cuidados no solo ha crecido en nimero, sino que
también se ha vuelto mas exigente en términos de calidad y amplitud de servicios necesarios
(Marante et al., 2014, citado en Garzon et al., 2018).

El cuidador familiar (informal) asume su rol, ya sea por eleccion personal o por ser
considerado el miembro mas cercano o adecuado segun la familia. En muchos casos, esta
asuncion de responsabilidades se produce por falta de otras opciones, llevando al cuidador a
desempefiar esta labor para la familia. Esta eleccion se ve influenciada por tres factores
principales: vinculo familiar, género y cercania fisica y emocional con la persona mayor. El
cuidador familiar es el encargado directo del cuidado del anciano, sin recibir remuneracion,
dedicando al menos cuatro horas al dia y al menos tres dias a la semana durante un periodo
minimo de tres meses (Leite, 2021).

Cuidar a una persona con EA conlleva una serie de desafios que afectan tanto la salud
fisica como psicologica de los cuidadores. Este cuidado también puede tener repercusiones en

el manejo del estrés, generar dificultades econdmicas, incrementar la carga de trabajo de



manera progresiva, y provocar la falta de apoyo familiar, el aislamiento, la inseguridad y el
temor. Estos elementos, identificados por Daza y Otero en 2022, actian como factores
predisponentes que impactan negativamente en la calidad de vida de los cuidadores,
convirtiéndolos en personas vulnerables en términos de su calidad de vida relacionada con la
salud.

El cuidado de personas con la enfermedad de Alzheimer (EA) es una tarea que recae
principalmente sobre los familiares, quienes enfrentan una serie de desafios que afectan
diversos aspectos de su vida. Estos desafios no solo involucran la gestion del bienestar del
paciente, sino también repercusiones significativas en la salud fisica, emocional, social y
econdmica del cuidador. Con base en estudios realizados por la Confederacion Espafiola de
Familiares con la Enfermedad de Alzheimer, comentados en su manual "Atender a una
persona con Alzheimer" (2008), se han identificado multiples repercusiones que afectan
directamente a los cuidadores de personas con EA. Entre ellas se encuentran: las
repercusiones en la salud fisica, los cuidadores presentan una mayor susceptibilidad a
problemas de salud fisica, manifestandose en sintomas como fatiga, malestar general,
trastornos del suefio, dolores de cabeza, tlceras, anemia, diabetes y trastornos
osteomusculares (tendinitis, dolores articulares, cervicalgia, dorsalgia y lumbalgia). Ademas,
se ha observado que el sistema inmunoldgico de los cuidadores puede debilitarse,
aumentando su vulnerabilidad a infecciones. Comparativamente, los cuidadores tienen una
salud general més deteriorada, requieren mas visitas médicas y presentan tiempos de
recuperacion mas prolongados en comparacion con personas que no tienen estas
responsabilidades.

Alteraciones psicoldgicas

El acto de cuidar a un familiar con EA puede acarrear consecuencias psicoldgicas
adversas, incluyendo sentimientos de tristeza, desesperanza, indefension y desesperacion.
Asimismo, es comun que los cuidadores experimenten irritabilidad, preocupacion y culpa.
Numerosos estudios han documentado altos niveles de ansiedad y depresion entre estos
familiares-cuidadores (Confederacion Espafiola de Familiares con la Enfermedad de
Alzheimer, 2008).

Por otro lado, también se encuentran las alteraciones sociales, el cuidado de una
persona con EA demanda una gran cantidad de tiempo y dedicacion, lo que lleva a un mayor
aislamiento social de los cuidadores. Esto se traduce en menos tiempo libre, reduccion

significativa de actividades recreativas y falta de tiempo personal, ademas del deterioro de la



intimidad. Los problemas laborales también son frecuentes, ya que compatibilizar las tareas
de cuidado con las obligaciones profesionales resulta extremadamente complicado.

Las dificultades econdmicas también son un factor importante a tener en cuenta ya que son
comunes entre los cuidadores debido a la disminucion de los ingresos laborales y el aumento
de los gastos relacionados con el cuidado del enfermo. La reduccion del tiempo dedicado al
trabajo remunerado, junto con los costos adicionales del cuidado, agrava la situacion
financiera de muchas familias cuidadoras (Confederacion Espafiola de Familiares con la
Enfermedad de Alzheimer, 2008)

Por ultimo, la calidad de vida se refiere a la percepcion que tiene una persona sobre su
posicion en la vida, en el contexto de la cultura y los sistemas de valores en los que vive, y en
relacién con sus objetivos, expectativas, estandares e inquietudes. Este concepto es amplio y
abarca multiples dimensiones, incluyendo el bienestar fisico, psicoldgico, social y emocional,
asi como aspectos relacionados con el entorno y las condiciones de vida (OMS, 2021).

En el contexto de esta investigacion, la calidad de vida de las cuidadoras informales
(CI) de pacientes con enfermedad de Alzheimer (EA) es una dimension crucial para entender
el impacto global del cuidado en sus vidas. Las cuidadoras enfrentan desafios significativos
que afectan su bienestar fisico, psicologico y social. Por ejemplo, los estudios han
demostrado que las CI presentan niveles elevados de estrés y depresion, lo que deteriora su
salud mental y emocional. Ademas, el cuidado prolongado y las demandas fisicas asociadas
pueden llevar a problemas de salud como fatiga, dolores musculares y enfermedades
cronicas.

La calidad de vida de las CI también se ve comprometida en el ambito social y
econdmico. El aislamiento social, la reduccion del tiempo libre y las dificultades para
compatibilizar el cuidado con las responsabilidades laborales son comunes entre las CI. Estos
factores no solo afectan su bienestar general, sino que también pueden generar un impacto
negativo en su situacion econémica debido a la disminucion de ingresos y el aumento de
gastos relacionados con el cuidado del paciente con EA.

Comprender y mejorar la calidad de vida de las CI es fundamental para desarrollar
intervenciones y politicas que apoyen de manera efectiva a estas mujeres en su rol crucial.
Método. Enfoque, Disefio y Alcance de Investigacion

La investigacion cualitativa se caracteriza por su objetivo principal de proporcionar
una comprension mas profunda y subjetiva de las creencias, motivaciones y actividades

culturales humanas. Este tipo de investigacion emplea diversos disefios investigativos, como



la etnografia, la fenomenologia, la investigacion-accion, las historias de vida y la teoria
fundamentada (Behar, 2008, mencionado en Corona, 2018).

Asimismo, este tipo de investigacion se define como un proceso sistematico de
exploracion que emplea técnicas especializadas para obtener informacion acerca de las
percepciones y sentimientos de las personas, distinguiéndose de otros tipos de investigacion,
por su naturaleza interpretativa y su implementacion en grupos sociales especificos en los que
la participacion de los individuos es activa a lo largo de todo el proceso investigativo (Tinoco
etal., 2018, p. 43).

En adicidn, el disefio seleccionado para la investigacion fue el fenomenoldgico, que
implica examinar los fendmenos sociales desde la perspectiva de los propios participantes
otorgando significado a sus experiencias vividas. Segun Katayama (2014), mencionado en
Guerrero et al. (2018), éste enfoque implica la descripcidn y analisis de conceptos tal como
emergen en la experiencia de los actores sociales, revelando los motivos detras de sus
comportamientos.

Debido a lo anterior, las respuestas obtenidas por parte de las entrevistadas en el
contexto de la propuesta de investigacion revelaran los sentimientos y pensamientos en torno
a las diversas circunstancias a las que se enfrentan las CI, por lo que la comprension mas
completa del fendmeno se lograra al conocer la historia y vivencia de cada participante,
contribuyendo a una comprensién mas amplia.

Técnica De Recoleccion De Informacion

En funcion del objetivo de explorar las creencias de las cuidadoras informales (CI)
sobre la responsabilidad en el cuidado de pacientes con enfermedad de Alzheimer (EA) y sus
practicas de autocuidado, la técnica de recoleccion mas adecuada seria la entrevista semi
estructurada. Esta técnica, como se describe segiin Diaz-Bravo et al. (2003), citado por
Lopezosa (2022), se caracteriza por su flexibilidad al partir de un conjunto predefinido de
preguntas, brindando la libertad al entrevistado para responder de manera abierta, evitando
asi la limitacion a respuestas especificas. Ademads, permite que los participantes expresen
apreciaciones transversales, lo que puede enriquecer la informacion obtenida, siempre y
cuando las preguntas sean pertinentes y los entrevistados se sientan libres para compartir sus
conocimientos.

Dado que el objetivo es profundizar en las experiencias de las CI, la entrevista semi
estructurada ofrece un espacio propicio para ello, permitiendo que cada participante cuente

sus vivencias y perspectivas de manera detallada y contextualizada. La individualidad de las



entrevistas también facilitara un ambiente mas intimo y propicio para que las participantes
compartan abiertamente sus experiencias.

Ademas, el disefio de una guia de preguntas abiertas permitird una exploracion mas
profunda y significativa de las experiencias de las participantes, al brindar un marco de
referencia para la conversacion mientras se permite la flexibilidad para explorar temas
relevantes que puedan surgir durante la entrevista.

Por lo tanto, la eleccion de la entrevista semi estructurada como técnica de
recoleccion de datos se justifica en su capacidad para obtener informacion detallada y
contextualizada sobre las creencias y experiencias de las cuidadoras informales en relacion
con su responsabilidad en el cuidado de pacientes con EA y sus practicas de autocuidado.

Es importante mencionar que las entrevistas se llevaron a cabo de manera individual
con las mujeres CI y que, previamente, se establecio un contacto inicial y se acordaron los
términos y condiciones del proceso.

Poblacion Objetivo y Muestra de Estudio

En el marco de esta investigacion, se utilizé un muestreo no probabilistico para la
seleccion de participantes. La poblacion objetivo consistidé en mujeres con edades
comprendidas entre los 30 y 60 afios, que desempefiaran el rol de cuidadoras informales (CI)
de pacientes diagnosticados con enfermedad de Alzheimer (EA) y que hubieran asumido
dicha responsabilidad durante al menos seis meses. La ubicacion geografica especifica se
estableci6 en la ciudad de Mérida, Yucatan, con el objetivo de enfocar la investigacion en un
contexto regional especifico y facilitar la accesibilidad de las participantes.

A pesar de los esfuerzos realizados, la participacion en el estudio fue limitada, y
finalmente, se cont6 con la colaboracion de tres participantes. Este nimero reducido de
participantes se debio a la falta de disponibilidad de la poblacion objetivo para participar en
el estudio, asi como a la dificultad para coordinar los tiempos disponibles de las potenciales
participantes.

Consideraciones Eticas

Se inform¢ a las participantes sobre la confidencialidad de la informacion
proporcionada, asi como la confidencialidad de todos los datos recopilados. Ademas, se les
entregd una carta de consentimiento informado detallando los objetivos y procedimientos de
la investigacion y los derechos y responsabilidades de las participantes. Esta carta fue firmada
por las participantes, confirmando su participacion voluntaria en el estudio y su
consentimiento para grabar y transcribir las entrevistas. Se les asegurd que ningun dato

personal seria divulgado y que se utilizarian seudonimos tanto para sus nombres como para



cualquier otro nombre mencionado durante las entrevistas. Al finalizar la investigacion, todas
las grabaciones de audio serdn eliminadas de manera segura para garantizar la
confidencialidad y privacidad de las participantes.

Analisis de la Informacion.

La recoleccion y andlisis de los datos obtenidos en esta investigacion, llevo a cabo un
proceso sistematico y detallado que incluy6 varias etapas clave.

En primer lugar, durante las entrevistas semi estructuradas con las cuidadoras
informales (CI) de pacientes con EA, se realizaron grabaciones de audio. Estas grabaciones
permitieron captar con precision las respuestas y comentarios de las participantes, asegurando
que toda la informacion relevante fuera registrada.

Posteriormente, se procedio a la transcripcion de estas grabaciones. Esta etapa fue
crucial para convertir los datos de audio en texto escrito, facilitando asi su manejo y andlisis
detallado. La transcripcion se llevo a cabo de manera cuidadosa para garantizar que cada
respuesta fuera reflejada fielmente, incluyendo matices y expresiones importantes para el
contexto de la investigacion.

Una vez transcritas, las respuestas fueron sometidas a un analisis a través del método
de grillado. Este método consiste en interpretar cada linea de las transcripciones, permitiendo
identificar y clasificar las respuestas segun temadticas y ejes relevantes. Cada linea de texto
fue examinada minuciosamente para detectar patrones, recurrencias y aspectos significativos
que pudieran contribuir al entendimiento profundo de las experiencias de las CI.

Las respuestas clasificadas se vaciaron en una tabla, organizando la informacién de
manera estructurada. Esta tabla permitié una visualizacion clara de los datos y facilito la
identificacion de categorias emergentes. Las tematicas y ejes se agruparon en categorias mas

amplias, proporcionando una vision general de los principales hallazgos de la investigacion.

Tabla 1

Ejes tematicos y categorias del analisis cualitativo de las CI de pacientes con EA.

Eje tematico Categoria Subcategoria Sub-subcategoria

1. Familia 1.1 Miembros de la

familia




1.2 Dinamica

familiar

1.3 Historia familiar

1.2.1 Adaptacion de roles

1.2.2 Unidn y adaptacion

familiar

1.3.1 Momentos familiares

dificiles

1.2.1.1 Rol de la

cuidadora

1.2.1.2 Rol de cuidado de

las mujeres de la familia

1.3.1.1 Ausencia de

figuras de la familia

2.Enfermedad

de Alzheimer

2.1 Proceso de la

enfermedad

2.2 Integracion de
un familiar con

Alzheimer

2.1.1 Indicios de la

enfermedad de Alzheimer.

2.1.3 Etapas de la EA

2.2.1 Involucramiento con

la EA.

2.2.2 Sentimientos por la
adaptacion de la

enfermedad Alzheimer.

2.2.3 Trato humano con la

paciente.

2.2.2.1 Sentimientos

predominantes

3. Cuidador

3.1 Recursos

necesarios

3.2 Vida personal

del cuidador

3.1.1 Enfasis en la

paciencia

3.1.2 Ser una persona
significativa para la

paciente

3.2.1 Ajuste de vida

personal



3.2.3 Cansancio ante los 3.2.3.1 Presencia de

cuidados de la paciente sintomas complicados
para el tacto con la
paciente: Cansancio,

confusion e incertidumbre

4. Impacto 4.1 Involucramiento 4.1.1 Amor como recurso
emocional emocional con la de afrontamiento
paciente

4.1.2 Aceptacién a la
pérdida: Tristeza y miedo

a la dependencia

Nota: Esta tabla muestra la descripcion del contexto de pacientes con EA y sus cuidadores.

Resultados

Este apartado tiene como finalidad describir los resultados generales encontrados a
partir del analisis de la informacion presentada previamente en la tabla Ejes tematicos y
categorias del andlisis cualitativo de las CI de pacientes con EA. Dentro del andlisis
encontraremos cinco categorias; familia, enfermedad de Alzheimer, cuidador e impacto
emocional, cada una con sus respectivas categorias, subcategorias y sub-subcategorias.
Eje Temadtico 1: Familia

En este eje tematico se agrupan todas las respuestas relacionadas con la concepcion y
dindmica de la familia desde la perspectiva de las cuidadoras de pacientes con Alzheimer.
Las respuestas se clasifican en cuatro grandes categorias: Miembros de la familia, Dindmica
familiar, Historia familiar y Responsabilidades.

Miembros de la Familia

Dentro de esta categoria, las respuestas de las participantes destacan la adaptacion de
roles entre los miembros de la familia, especificamente en el contexto del cuidado del
paciente con EA. De igual manera hacen mencion a los integrantes de su familia nuclear, asi
como de su familia extendida, abarcando asi a; esposos, hijos e hijas, hermanas, y papas de
las cuidadoras si este fuera el caso.

“Mi familia, mi familia la conforman, mi esposo, dos hijos. Y somos doce

hermanos” (Oro)
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osotros somos mi mamd, mi papd y 5 hijos...”" (Med)

Dinamica Familiar

Esta categoria aborda como la enfermedad de Alzheimer impacta las dindmicas
familiares, destacando la adaptacion de las dindmicas familiares. Dentro de lo que
comentaron las participantes, se observa que la dindmica familiar debe ajustarse
significativamente para manejar las nuevas demandas impuestas por el cuidado de un
paciente con Alzheimer. Las cuidadoras describen como sus vidas y las de otros miembros de
la familia han tenido que adaptarse para proporcionar el apoyo necesario al paciente.

Adaptacion de Roles

La adaptacion de roles dentro de la familia es un proceso dindmico y complejo que las
cuidadoras de pacientes con EA deben enfrentar. Los participantes comentan como han
tenido que redefinir y flexibilizar sus roles tradicionales para adaptarse a las nuevas
demandas del cuidado del paciente.

Dentro de lo que comentaron los participantes, se observa que la cuidadora principal,
que a menudo también son madre o esposa, no solo debe continuar con sus responsabilidades
habituales del hogar, sino que también asume el rol de cuidadora. Esta ampliacion del rol
implica que la cuidadora debe gestionar tareas especificas del cuidado del paciente, como la
administraciéon de medicamentos, la supervision constante y la gestion de comportamientos
dificiles. Ademas, estas tareas deben estar integradas en su rutina diaria, lo que requiere un
sacrificio significativo de tiempo personal y actividades de ocio.

Asimismo, los hermanos y otros familiares cercanos también juegan un papel
importante en esta adaptacion de roles. En muchos casos, los hermanos pueden dividir
responsabilidades especificas, como turnarse para acompafiar a la paciente a citas médicas o
encargarse de actividades que requieren menos tiempo pero son igualmente importantes,
como la compra de alimentos y suministros.

Los participantes mencionan que este proceso de adaptacion no es unilateral. Los
roles dentro de la familia, incluyendo los del esposo y los hermanos, también deben ser
modificados y flexibilizados.

“Pues en cuestion de los cuidados personales de mi madre, pues digamos. Mi mama
la atiende una hija, luego va con otra hija y este y otras nos encargamos de la cuestion
médica, de ver sus citas, sus recetas y todo eso. Mis hermanos, muy al pendiente de ellas
también. Bien, ellos pues no la pueden asistir por ser varones, pero estan muy al pendiente
en cuestion de que no les falte sus medicamentos. Este sus cosas personales, muy al

pendiente de mi papa y de todos hasta la hasta la fecha.” (Oro)



Rol de la Cuidadora

El rol principal de las cuidadoras al ser madres se centra en el cuidado y organizacion
del hogar, especialmente en la gestion de la enfermedad de la paciente, desde sus necesidades
basicas como lo pueden ser, el ir al bafio, comer, vestirse, caminar, etc., hasta las médicas
como es la aplicacion de medicamentos o acudir con algln especialista.

Rol de Cuidado de las Mujeres de la Familia

Dentro de lo que comentan las participantes, se resalta que las mujeres de la familia
asumen la mayor parte de las responsabilidades de cuidado, reflejando las normas culturales
de género. Las cuidadoras mencionan que, en general, las mujeres son percibidas como mas
cuidadosas, especialmente cuando se trata de la salud. Esta tendencia se hace més evidente en
el contexto del cuidado de un paciente con EA, donde las mujeres de la familia, ya sean
madres, esposas, hijas o hermanas, son las que predominantemente toman la iniciativa y la
responsabilidad del cuidado diario. Los participantes también destacan que esta asuncion de
roles de cuidado por parte de las mujeres no solo se debe a normas culturales, sino también a
una percepcion de que las mujeres tienen una mayor capacidad para manejar las
complejidades emocionales y fisicas del cuidado. Las cuidadoras mencionan que, a menudo,
sienten una conexion emocional mas fuerte con el paciente y una mayor disposicion para
sacrificar su tiempo y bienestar personal para asegurarse de que el paciente reciba la mejor
atencion posible.

“..Mi papad no aceptaba tampoco que mi mama estuviera asi y a él también le
toco cuidarla igual que mi hermano. Pero fue cuando nos dimos cuenta que ellos no
eran aptos. Cuidarla porque hay quienes pierden la paciencia y de repente la dejan
en el cuarto encerrada y mientras ellos estan haciendo otra cosa y. Mi mama se habia
caido cosas asi, entonces dijimos, no, entonces por eso optamos las hermanas en que
nosotras...”

Union y Adaptacion Familiar

Esta subcategoria aborda como la union y la participacion activa de los diferentes
miembros de la familia juegan un papel crucial en la atencion del paciente con Alzheimer. La
cohesion familiar y el involucramiento de cada miembro no solo facilitan la distribuciéon
equitativa de las responsabilidades, sino que también garantizan que el paciente reciba un
cuidado integral y constante. A través de una estrecha colaboracion y una comunicacion
abierta, los miembros de la familia pueden coordinarse de manera efectiva para cubrir todas
las necesidades del paciente. Esta sinergia y el apoyo mutuo dentro del nucleo familiar se

reflejan en una atencidon mas eficiente y en un entorno mas estable y amoroso para el



paciente. La dedicacion conjunta y la flexibilidad en la adaptacion de los roles permiten
afrontar los desafios del cuidado con mayor resiliencia y solidaridad, fortaleciendo los lazos
familiares y mejorando el bienestar tanto del paciente como de los cuidadores.

“Bueno, primero no fue una decision mia, creo que cuando se toma una decision
familiar se tiene que, entonces pues mis hijos ya comprenden muchas cosas y entre los cuatro
hablamos, explicamos la situacion, incluso preguntamos si estaban de acuerdo y ellos pues
dijeron que si, aun con todo lo que implicaba, ellos comentaron que si, incluso este me
dijeron que en lo que ellos podian apoyar lo harian y mi esposo también estuvo de acuerdo™
(Mar).

“Bueno, De hecho este digamos que mi familia, pues si nos hemos caracterizado,
pues por ser este unidos no, y mas aun en cuestiones de enfermedad. Siento que si hemos
sido en ese en ese punto si, hemos sido bastante bastante unidos” (Oro)

Historia Familiar

Esta categoria describe como los eventos pasados y las experiencias familiares
influyen en la familia para manejar el cuidado del paciente con EA.

Momentos Familiares Dificiles

Dentro de lo que comentaron las participantes, se hace mencidn a momentos muy
especificos en los que comenzaron a detectar los primeros sintomas de la EA en sus seres
queridos. Estos eventos que aparentemente fueron traumaticos o altamente estresantes
parecen haber accionado como desencadenantes o haber exacerbado la aparicion de los
sintomas de la enfermedad. Las participantes relatan como la muerte de un hijo marc6 un
punto de inflexion significativo para la paciente. Este evento, lleno de dolor y tristeza, fue
identificado como un momento en el que la paciente comenz6 a mostrar signos de pérdida de
memoria y confusion. El impacto emocional de perder a un hijo, que es una de las
experiencias mas devastadoras que un padre puede enfrentar, pudo haber acelerado el
deterioro cognitivo y emocional de la paciente, haciendo evidente los primeros sintomas de la
EA.

Otra de las participantes menciond que el hecho que su mama (la paciente)
descubriera un engafio con alguien mas joven por parte de su pareja fue un evento
extremadamente estresante que coincidio con el inicio de los sintomas de la EA. La traicion y
la desconfianza resultantes de esta situacion provocaron una gran angustia emocional, lo que
llevé al paciente a experimentar episodios de ansiedad y desorientacion. Este tipo de estrés
emocional intenso pudo haber contribuido al desarrollo de la enfermedad, manifestandose en

cambios cognitivos y comportamentales.



Ademas, otro de los participantes indic6 que la muerte de su esposo fue un momento
critico en el que comenzaron a aparecer los sintomas de la EA. La pérdida del compaiero de
vida, con quien habia compartido muchos afios, gener6 un profundo sentimiento de soledad y
duelo. La ausencia del esposo, quien probablemente era un pilar de apoyo emocional y
practico, dejo a la paciente en una situacion de vulnerabilidad, haciendo mas visibles los
sintomas de la enfermedad.

“Muy interesante tu pregunta, yo habia justamente comentandole a mama eso
que qué habia observado referente a eso, si fue antes o después, y ella me indica que
fue después, ya realmente yo no lo sabia porque pues yo vivia lejos de ellos, entonces
no lo sabia. Yo fue mama quien nos dijo que a partir de qué murio el”. (Mar)

“Aparte de que ya venia, yo digo que ya su enfermedad ya era algo no de que
va lo iba manifestando, pero si y algo que como que nos empezamos a dar cuenta o
no sée si ella por. Por dolor, no sé si ella. Este bueno, perdi a mi hermano logico con
su hijo, no perdi un hijo siento como que a partir de ahi, como que a lo mejor no.
Digamos no le encontraba como qué sentido, no, o sea, el que no digo al no querer
vivir no, sino que este. Pues el dolor. El dolor, sobre todo, no.” (Oro)

Ausencia de figuras de la familia
La falta de miembros clave de la familia también fue significativa en el desarrollo y

exacerbacion de los sintomas de la EA. Las cuidadoras relataron que, en momentos de
lucidez, los pacientes mencionaron a estos miembros ausentes, mostrando el impacto
emocional de su pérdida. Al principio de la enfermedad, los pacientes preguntaban
frecuentemente por sus seres queridos fallecidos, reflejando su dificultad para adaptarse a la
nueva realidad sin esas figuras. Esta ausencia no solo afect6 a los pacientes, aumentando su
confusion y ansiedad, sino que también incremento la carga sobre las cuidadoras, al carecer

de un apoyo emocional

Eje Temadtico 2: Enfermedad de Alzheimer

En este eje tematico se agrupan todas las respuestas relacionadas con la enfermedad
de Alzheimer [EA], especificamente desde el diagndstico hasta la adaptacion de las
cuidadoras al proceso de la EA. Las respuestas se clasifican en las categorias de; proceso de
la enfermedad e integracion de un familiar con Alzheimer.

Proceso de la enfermedad

Durante las entrevistas con los participantes, se abordd en profundidad el proceso de

la enfermedad de Alzheimer, revelando detalles importantes sobre los indicios, sintomas,



etapas y momentos impactantes de la EA en sus seres queridos. Las cuidadoras mencionaron
como se informa sobre la enfermedad a través de consultas con médicos, lecturas en internet
y conversaciones con otros familiares y amigos. Esta informacion les ayud6 a comprender
mejor la progresion de la enfermedad y buscar soluciones para manejarla.

Indicios de la enfermedad de Alzheimer

Durante las entrevistas, las participantes relataron la incertidumbre inicial al notar
cambios en sus seres queridos. Estos cambios, aunque sutiles al principio, comenzaron a
levantar sospechas sobre la posibilidad de una enfermedad mas seria. Las cuidadoras
identifican momentos especificos que marcaron el inicio del proceso de la enfermedad de
Alzheimer (EA). Estos momentos fueron cruciales para reconocer que los cambios en la
conducta y memoria del paciente no eran normales y requerian atencién médica.

Una vez que se confirma el diagnostico de EA, las cuidadoras mencionaron las
acciones que tomaron. Estas incluyen informacién detallada sobre la enfermedad, asistir a
consultas médicas especializadas y establecer rutinas de cuidado adecuadas para las
necesidades del paciente. Antes de recibir un diagnostico oficial, las cuidadoras ya tenian
sospechas sobre la enfermedad debido a la observacion continua de sintomas tipicos de la
EA, como la pérdida de memoria y la confusion.

“En su conducta empecé a notar que. Se le olvidaban ciertas cosas. De pronto no me
reconocia cuando tuvimos una relacion muy estrecha y entonces eso fue I de los
focos rojos. Entonces ese fue el momento en que empezamos a darle ese apoyo”™
(Mar).

“Pues si, algo preocupante porque o sea, se le empiezan a olvidar las cosas este.
Tuvimos que investigar de qué se trataba la enfermedad, porque. Para comprender a
lo que nos ibamos a enfrentar, sobre todo no y este y si muy, muy preocupante,
porque. Con el temor de que nos desconozca, no algun dia, claro esta, este hay
niveles, no de que digamos que ella esta ahorita en una etapa, pues como que estd
comenzando no esta tan avanzada” (Oro).

“¢St, Alzheimer, qué es esto? Y empiezas a investigar y una hermana compro libros,
lean esto y estamos asustados...” (Med).

Etapas de la EA
Durante las entrevistas, todas las participantes mencionaron haber pasado por una fase

de negacion al enfrentar el diagndstico de la EA. Este proceso inicial es particularmente
complicado, ya que como han mencionado el aceptar la realidad de la enfermedad y

comunicar la noticia a otros miembros de la familia result6 emocionalmente desgastante. Las



cuidadoras describieron como la negacion inicial fue una respuesta natural al miedo y la
esperanza de que los sintomas fueran temporales o reversibles.

De las cuidadoras entrevistadas, dos estan al cuidado de pacientes en la etapa inicial
de la EA, mientras que una cuida a su madre en la etapa final de la enfermedad. Esta Gltima
cuidadora comparte una experiencia especialmente dificil, ya que su madre ha superado el
pronostico de vida tipico para personas con EA, viviendo 11 afios desde el diagndstico.

Describe como este largo proceso ha sido dificil, en especial en la etapa actual donde
el paciente ha olvidado desde masticar hasta hablar y caminar. Esta cuidadora ha pasado por
todas las etapas de la EA, encontrando que la etapa de agresividad fue la mas dificil de
manejar.

Coincidiendo con la experiencia de la cuidadora en la etapa final, las otras dos
participantes expresan una gran incertidumbre y miedo ante la posibilidad de que sus
familiares lleguen a la etapa de agresividad. Esta fase, conocida por episodios de
comportamiento violento y dificil de controlar, es una preocupacion constante. Las
cuidadoras en las etapas iniciales temen este avance de la enfermedad.

“Se nos fue diciendo en aquel entonces hace 11 arios que mi mama tiene Alzheimer.
Nos habian diagnosticado que mi mama viviria 3 anos, cuando mucho, cuatro, no mas. No se
da eso, Si nos han felicitado en el hospital” (Med).

“Siento yo que a lo mejor un desafio para nosotros seria si mas adelante este ella
llegara a mostrar agresividad, cosa que no, gracias a Dios, no, no, no ha presentado
entonces. Siento que ahi si, si va a. Como que algo muy. ;jAsi que fuera agresiva, no? Pero
igual y vamos a entender que es parte de. Parte de su la evolucion de su. De su
enfermedad...” (Oro)

Integracion de un Familiar con Alzheimer

Esta categoria destaca el compromiso emocional y practico de las cuidadoras con el
paciente y el proceso de la enfermedad.

Involucramiento con la Paciente

Se obtuvo que las participantes comentaron que mucho de lo que hacian con su
familiar con EA era tener momentos de calidad y un trato humano, contando historias y
haciéndoles platica. Este involucramiento activo y emocional se refleja en las multiples
estrategias que las cuidadoras emplean para asegurar que los pacientes se sientan utiles y
contintien trabajando su memoria. Una de las actividades mencionadas por las cuidadoras es

el juego, utilizando juegos simples que estimulan la cognicion y la memoria de los pacientes.



Ademas, las cuidadoras buscan pequefias actividades en las que los pacientes puedan
participar, como ayudar en tareas domésticas sencillas. Estas actividades no solo
proporcionan una sensacion de utilidad a los pacientes, sino que también fortalecen su sentido
de pertenencia y autoeficacia. Por ejemplo, una de las entrevistadas coment6 que le pone
musica al paciente mientras realizan actividades juntas. Esta técnica no solo facilita las tareas,
sino que también ayuda al paciente a recordar la letra de las canciones durante momentos de
lucidez, lo cual es un indicador positivo del impacto de la musica en la memoria y el estado
emocional del paciente.

Las cuidadoras mencionan que estos momentos de calidad y el trato humano son
fundamentales para el bienestar de los pacientes. La interaccion constante, el estimulo
emocional y cognitivo, y la creacion de un ambiente de apoyo y carifio son esenciales para
mantener la calidad de vida de los pacientes con Alzheimer.

“Entonces yo ya encontré una forma de que ella se integre un poco mas y entonces yo
pongo musica y yo sé que a ella le gusta y ella. Ayuda entonces,se anima” (Mar).

Sentimientos por la adaptacion de la enfermedad Alzheimer

Lo que se encontr6 en las entrevistas fue que las cuidadoras expresaron una variedad
de sentimientos en su adaptacion al cuidado de las pacientes con Alzheimer. Las cuidadoras
muestran una dedicacion y esfuerzo constante por proporcionar el mejor cuidado posible, a
pesar de las dificultades, reflejando su deseo de asegurar que sus seres queridos reciban la
atencion y el apoyo necesarios. Sin embargo, también se experimenta un profundo
sentimiento de tristeza y duelo asociado con la pérdida progresiva de la persona tal como la
conocian. Las participantes aluden que ver como los pacientes pierden gradualmente su
esencia y sus recuerdos es profundamente doloroso y emocionalmente desafiante.

Sin embargo, las cuidadoras experimentan momentos de paz y tranquilidad cuando el
paciente se encuentra estable, proporcionandoles un momento de calma que les permite
recargar energias, aunque sea temporalmente. Sin embargo, el agotamiento fisico y
emocional es una constante debido a las demandas incesantes del cuidado. La combinacion
de tareas fisicas agotadoras y el estrés emocional de ver el deterioro de un ser querido genera
un cansancio abrumador que afecta tanto su bienestar fisico como mental. En conjunto, estos
sentimientos reflejan la complejidad emocional del papel de cuidadora y destacan la
importancia de reconocer y apoyar las necesidades emocionales de quienes cuidan a pacientes
con Alzheimer.

Sentimientos predominantes



Lo que se encontr6 en las entrevistas fue que las cuidadoras expresaron una variedad
de sentimientos en su adaptacion al cuidado de pacientes con Alzheimer. A lo largo de las
entrevistas, los sentimientos que aparecieron como mas predominantes fueron el enojo, la
tristeza y la angustia. Estas emociones intensas surgen principalmente debido a la frustracion
al ver el estado de sus familiares deteriorarse dia a dia. La impotencia de no poder detener el
avance de la enfermedad y el dolor de ver como sus seres queridos pierden gradualmente su
esencia generan un profundo sentimiento de tristeza y desesperanza. Las cuidadoras se
enfrentan a un duelo constante, pues cada pérdida de habilidad y cada nuevo sintoma son
recordatorios de la progresiva desaparicion de la persona tal como la conoce.

La tristeza es una emocion omnipresente en las vidas de las cuidadoras, reflejando el
duelo asociado con la pérdida progresiva de la identidad y habilidades del paciente. Este
sentimiento se intensifica en momentos de lucidez del paciente, cuando ambos, cuidadora y
paciente, se enfrentan a la realidad de la enfermedad. Las cuidadoras describen estos
momentos como particularmente dolorosos, ya que son confrontados con la cruda verdad de
que, aunque haya dias buenos, la tendencia general es de deterioro. Este duelo anticipado y
continuo afecta profundamente el bienestar emocional de las cuidadoras, llevandolas a
estados de melancolia y tristeza persistente.

El enojo es otro sentimiento incomodo reportado, muchas veces dirigido hacia la
situaciéon mas que hacia el paciente. La frustracion de no poder cumplir con sus propias
necesidades y deseos debido a las demandas del cuidado puede llevar a un profundo
sentimiento de ira. Las cuidadoras mencionan que este enojo también puede ser una respuesta
a la falta de apoyo o comprension por parte de otros miembros de la familia o del entorno
social. El deseo de poder hacer actividades de interés personal o cumplir con otras
responsabilidades y no poder hacerlo por las exigencias constantes del cuidado provoca un
resentimiento que es dificil de gestionar. Este enojo, aunque comprensible, puede llevar a una
mayor carga emocional y sentimientos de culpa por sentirse de esta manera.

La angustia es otro sentimiento predominante, reflejando el constante estado de alerta
y preocupacion que las cuidadoras experimentan. La incertidumbre sobre el futuro y la
preocupacion por el bienestar continuo del paciente generan un estado de estrés cronico. Esta
angustia se ve exacerbada por el cansancio fisico y emocional acumulado, ya que las
cuidadoras rara vez tienen tiempo para descansar o dedicarse a si mismas. Las cuidadoras
reportan que, a menudo, se sienten atrapadas entre el deseo de proporcionar el mejor cuidado
posible y la necesidad de atender sus propias necesidades personales y profesionales. La falta

de tiempo para si mismas y la constante demanda de atencion al paciente agravan la



sensacion de angustia, haciendo del cuidado una tarea abrumadora y emocionalmente
agotadora.

“Pero en ese momento sentiamos que cada una hacia mas que otra, habia enojo. Te
enojas, sabes con la persona que crees que es la causante, pero también lo amas, y dices
porque aguanto tanto” (Med)

“;Este desgastante no? Siento que asi no esté y en cuestion. De animo, pues estamos
como que preparandonos. Para todo lo que se nos pueda venir” (Oro).

“Tengo una vida propia y no he hecho vida propia ahorita realmente yo siento que
digo bueno Dios te te ofrezco como un sacrificio porque realmente tengo amistades, también
tengo, me gusta mucho el Grupo de Liturgia yo era Catequista lo dejé de serlo porque ya no
podia hacerlo. De liturgia, pues tampoco, porque ya en los horarios ya no podian a quien me
ayude en las mananas los domingos a cuidar a la par que vaya yo a misa. Eso para mi es
muy importante y no, no lo he podido hacer. Me frustra. Claro que me dicen, Oye, es un
sacrificio, pero. Me cuesta mucho. Quiza para algunos es, Ay, eso, pues es como para
algunos, que si su futbol o algo, pero para mi eso es primordial” (Med).

Trato humano con la paciente

La importancia de mantener la humanidad y el respeto en el trato con el paciente,
asegurando que se sientan valorados y dignos. Durante las entrevistas, algo que surgid
repetidamente fue la importancia del contacto fisico y humano en el cuidado de los pacientes
con Alzheimer. Las participantes enfatizaron que el toque y la presencia constante son
elementos cruciales para el bienestar de los pacientes. Este contacto no solo proporciona
consuelo y seguridad, sino que también ayuda a mantener una conexion emocional que es
vital tanto para el paciente como para la cuidadora. Las caricias, los abrazos y el simple acto
de estar presente contribuyen a reducir la ansiedad y la confusién que son comunes en los
pacientes con Alzheimer.

Las cuidadoras destacaron que una de las razones principales por las que optaron por
asumir el rol de cuidadoras fue precisamente para garantizar que sus seres queridos recibieran
este tipo de atencion personalizada y afectuosa. Mencionaron que contratar a alguien externo,
aunque puede ser un apoyo valioso, no podria reemplazar el vinculo emocional y la calidad
del contacto que ellas proporcionan. Las cuidadoras creen firmemente que su presencia y el
contacto fisico directo son insustituibles, ya que transmiten amor y cuidado de una manera
que va mas alla de las tareas rutinarias.

Ademas, las cuidadoras explicaron que hablar con los pacientes, contarles historias y

mantener conversaciones, aunque a veces unilaterales, es una forma esencial de mantener las



involucradas y conectadas con el mundo que las rodea. Esta interaccion humana constante es
percibida como fundamental para la salud emocional de los pacientes. Las cuidadoras sienten
que estas interacciones no solo benefician a los pacientes, sino que también les proporcionan
a ellas mismas una sensacion de proposito y satisfaccion, reforzando su decision de ser
quienes brindan el cuidado directo.

“Entonces él me dice que le cuenta cuentos, entonces de manera constante. El estd
con ella y veo que tiene un libro de cuentos y esta leyendo, él esta aportando de esa forma”
(Mar).

“Realmente no hay como que un familiar esté cerca y siempre le estén diciendo, o
sea, demostrandole el amor, la el contacto fisico de que la acarician, la abrazan, le das un
beso, te digo, te amo. Que ya no entienda su subconsciente, creo yo o su corazon no olvida

que es mama, no olvida que es porque ella siente ese amor” (Med).

Eje Temadtico 3: El Cuidador

En este eje tematico se agrupan todas las respuestas relacionadas con la experiencia,
los sentimientos y las estrategias de los cuidadores de pacientes con Alzheimer (EA). Las
respuestas se clasifican en cuatro grandes categorias; recursos necesarios y vida personal del
cuidador.

Categoria: Recursos necesarios

Esta categoria aborda los recursos emocionales y practicos que los cuidadores
necesitan para desempefiar su rol. Las entrevistas revelaron que, ademas de los conocimientos
practicos sobre como manejar los sintomas y las necesidades diarias de los pacientes con
Alzheimer, las cuidadoras también requieren un fuerte apoyo emocional. Este apoyo incluye
la necesidad de espacios para expresar sus sentimientos y frustraciones, asi como el respaldo
de amigos, familiares y grupos de apoyo.

“Por lo menos una vez al mes tengo una cita psicologica” (Mar).

“A mi Dios me ha ayudado mucho en mi, en mi familia, mis hermanos o el apoyo que
tenemos entre todos, pero sobre todo mis hijos, mis nietos. Busqué el lado positivo” (Med).

Enfasis en la paciencia

Los cuidadores deben desarrollar una gran paciencia, ya que su papel es vital y
significativo para el bienestar del paciente. Esto incluye brindar apoyo constante y
manejar las demandas emocionales de manera equilibrada.
La paciencia fue lo que aparecid6 como algo fundamental y esencial para el

cuidado. Los cuidadores deben desarrollar una gran paciencia, ya que su papel es vital



y significativo para el bienestar del paciente. Esto incluye brindar apoyo constante y

manejar las demandas emocionales de manera equilibrada. La paciencia no solo es

crucial para gestionar las situaciones diarias y repetitivas que surgen con el cuidado

de un paciente con Alzheimer, sino que también es indispensable para el bienestar

emocional del propio cuidador. Las participantes destacaron que, sin paciencia, el

estrés y la frustracion pueden sobrepasar rapidamente, afectando negativamente tanto

al cuidador como al paciente.

“El cuidador familiar deberia, creo yo, tener amor y paciencia...” (Med).
“Uy, la paciencia es yo creo que es la numero 1. La paciencia, sobre todo no,

algo que nos dejo, asi como que muy marcados el el especialista este ser pacientes.

Muy pacientes este con una persona. Sobre todo que. Y yo siento que de ahi se deriva

lo demas, no. Si eres paciente vas a tener este la sensatez para poder atenderlo,

atenderlo a este, a las personas, no. Si eres paciente, vas a soportar, le vas a

aguantarle...” (Oro).

Categoria: Vida personal del cuidador

Esta categoria se enfoca en como el trabajo de cuidadora impacta profundamente la
vida personal de quienes asumen este rol y las estrategias que emplean para sobrellevar la
situacion. Las entrevistas revelaron que el cuidado constante y las responsabilidades
asociadas con el manejo de un paciente con Alzheimer a menudo resultan en la renuncia a
intereses personales, tiempo libre y actividades sociales. Las cuidadoras describen cémo
deben reorganizar sus rutinas diarias, sacrificar su propio bienestar y ajustar sus expectativas
personales para atender las necesidades del paciente. Para sobrellevar estas demandas,
muchas recurren a estrategias como buscar apoyo en otros familiares, establecer momentos
especificos para el autocuidado.

Ajuste de vida personal

Las entrevistadas comentan que han sacrificado una gran parte de su tiempo en
familia y sus actividades personales para quedarse en casa y atender las necesidades del
paciente. Las cuidadoras a menudo tienen que dejar de lado sus intereses, pasatiempos y
tiempo libre para asegurarse de que sus seres queridos con Alzheimer reciban el cuidado
necesario. Este sacrificio constante puede llevar a sentimientos de aislamiento y frustracion,
ya que su vida diaria gira casi exclusivamente en torno al cuidado del paciente, dejando poco
espacio para sus propios deseos y necesidades.

A medida que la situacion se estabiliza, algunas cuidadoras logran recuperar parte de

su vida personal y disfrutan de pequefios momentos de tranquilidad. Las cuidadoras



mencionan que encontrar maneras de sobrellevar la situacion es crucial para su bienestar
emocional y fisico. Pueden establecer rutinas que les permitan retomar algunas actividades
personales, como leer un libro, ver una pelicula o incluso salir a caminar. Estos momentos de
respiro son vitales para recargar energias y mantener un equilibrio entre las responsabilidades
de cuidado y su propia salud mental.

“Bueno, pues antes era cada fin de semana salir, ahora este dependiendo de
la condicion de mi tia, es que nos podemos dividir, aja, cuando no, cuando ella esta
bien podemos salir todos juntos, si bien salimos a comer, ya no vamos al cine, pues
porque ella no, no, este le preguntamos si no esta interesada o le preguntamos si
quieren algun otro lugar, si quieren conocer algun lugar y si estd en nuestra
disponibilidad, pues lo hacemos. Pero si ella no estd en disponibilidad, pues me

quedo yo con ella y mi esposo sale con los nifios” (Mar).

Cansancio ante los cuidados de la paciente

El cansancio es una realidad constante para las cuidadoras, quienes a menudo
mencionan el agotamiento derivado de las demandas fisicas de su rol. Muchas veces tienen
que cargar a la paciente, ser su apoyo al caminar y asistir en movimientos cotidianos que
requieren fuerza y resistencia. Este esfuerzo fisico se suma a las tareas diarias del hogar,
aumentando significativamente la carga de trabajo. Las cuidadoras describen como estas
pueden dejarles agotadas al final del dia, afectando su bienestar fisico y limitando su
capacidad para disfrutar de sus propios momentos de descanso.

Presencia de sintomas complicados para el tacto con la paciente: Cansancio,
confusion e incertidumbre: Las entrevistas revelaron que las cuidadoras enfrentan
una serie de sintomas complicados al interactuar con las pacientes, siendo el
cansancio uno de los mas mencionados. El agotamiento fisico y mental se manifiesta
en cada aspecto del cuidado diario, desde tareas fisicas intensas, como ayudar a los
pacientes a moverse o levantarse, hasta la vigilancia constante para prevenir
accidentes. Las cuidadoras comentan que este cansancio se acumula con el tiempo,
afectando su capacidad para mantenerse alertas y efectivas en su rol. Este agotamiento
no solo disminuye su energia fisica, sino que también repercute en su estado
emocional, llevandolas a sentir una carga pesada y constante.

Ademas del cansancio, las cuidadoras también experimentan altos niveles de

confusion e incertidumbre al manejar los sintomas de la enfermedad de Alzheimer. La



confusion surge cuando los pacientes muestran comportamientos impredecibles o
olvidan como realizar tareas cotidianas, lo que puede desorientar tanto al paciente
como a la cuidadora. Esta confusion se agrava cuando los pacientes tienen episodios
de desorientacion o delirios, lo que requiere que las cuidadoras estén constantemente
adaptandose a nuevas situaciones. La incertidumbre es un sentimiento persistente, ya
que las cuidadoras no saben cémo progresard la enfermedad o como manejaran
futuros desafios. Esta incertidumbre genera un ambiente de constante ansiedad y
preocupacion, complicando atin mas el cuidado diario y afectando la capacidad de las

cuidadoras para planificar y llevar una vida equilibrada.

Eje Temadtico 4: Impacto Emocional

El impacto emocional que experimentaron las cuidadoras de pacientes con Alzheimer
es profundo y multifacético, como revelaron las entrevistas. Las cuidadoras describen una
montafia rusa de emociones, donde la tristeza, el miedo, la frustracion y la esperanza se
entrelazan constantemente. La tristeza surge al ver como sus seres queridos se desvanecen
lentamente, perdiendo memoria y habilidades que una vez definieron su personalidad y su
vida cotidiana. Este sentimiento de pérdida es constante y desgastante, pues cada nuevo
sintoma o deterioro representa una nueva fase de duelo. Las cuidadoras también mencionan el
miedo, tanto por el futuro incierto como por su capacidad para manejar las crecientes
demandas de cuidado. Este miedo se agrava cuando se considera la posibilidad de que la
enfermedad progrese a fases mas avanzadas y agresivas, que podrian requerir aun mas de su
tiempo y energia.

“Pues algo dificil, asi como que, no se acuerda el nombre de todos sus hijos,
eso es algo preocupante, no. Entonces si, si, como que Si nos preocupa y por lo
mismo, la comunicacion y este con ella y es preguntarle esté mama, sabes quién soy
este, quiénes son mis hijos y asi?” (Oro).

“Pues yo creo que se abordo todo, creo que. Lo que no hemos tomado en
cuenta es lo que puede venir en el futuro y no sé cuando llegue. No sé si si esté
preparado para ese momento” (Mar).

Involucramiento emocional con la paciente: El involucramiento emocional con la
paciente es un componente crucial de este impacto emocional. Las cuidadoras se encuentran
profundamente conectadas con sus pacientes (sus madres y tia), lo que hace que cada

pequefio avance o retroceso sea intensamente personal. Describe como intenta mantener un



trato humano y célido, utilizando el contacto fisico y verbal para proporcionar consuelo y
estabilidad emocional a los pacientes.

Este involucramiento incluye actividades como contar historias, mantener
conversaciones significativas y encontrar maneras de hacer sentir Util a los pacientes, lo cual
es tanto una estrategia para mantener sus habilidades cognitivas como un medio de fortalecer
el vinculo afectivo. Sin embargo, este profundo involucramiento también significa que las
cuidadoras estan constantemente expuestas al dolor emocional de la enfermedad, lo que
puede llevar a sentimientos de agotamiento y desesperanza. A pesar de esto, muchas
cuidadoras encuentran un sentido de proposito y gratificacion en su capacidad para ofrecer
amor y cuidado en medio de circunstancias tan desafiantes.

“Ah, cuando de repente te dice gracias o me dice, gracias, hija yo, se le abrio el
cielo. Porque desde qué te diga eso es ya o de repente cuando ve a un ninio, Ah, por ejemplo
este. grita, no, callate, espérame. Que haga eso para mi es gratificante” (Med).

Amor como recurso de afrontamiento: Lo que comentaron los participantes fue que
el amor era algo esencial en su rol de cuidadoras, considerandolo no s6lo como un recurso de
afrontamiento, sino también como una motivacion fundamental para su dedicacion diaria.
Este amor profundo hacia sus madres, las pacientes, les proporcionaba la fuerza necesaria
para enfrentar los desafios constantes de la enfermedad de Alzheimer. Las cuidadoras
expresan que el acto de cuidar a sus madres era visto como una retribucion a todo lo que ellas
habian hecho por sus hijas a lo largo de sus vidas. Esta reciprocidad, basada en el amor y el
agradecimiento, transformaba las dificultades del cuidado en actos de devocion y carifo,
fortaleciendo atin mas el vinculo entre ellas.

“Y quiza no solamente la religion, también el amor que ella nos dio, los cuidados que
ella nos dio. Osea, viene la mente de que oye, te tuvo paciencia, tu eras tremenda y ella te
bariaba, entonces estabas podrida y ella lavaba tu vopa..... Y siento que ella como fue muy
amorosa, muy juguetona, muy toda. Entonces eso nos ha ayudado mucho a mis hermanos y.
Mi también lo que ella hizo por nosotros, sus cuidados, su amor, su alegria. Sus travesuras y
sabemos que es cerca, porque desde siempre lo fue” (Med).

Aceptacion a la pérdida: Las cuidadoras tienen muy presente que la enfermedad de
Alzheimer es degenerativa, lo que significa que el deterioro de sus seres queridos es
inevitable y progresivo. Esta comprension profunda y dolorosa les obliga a enfrentar
continuamente la pérdida gradual de la persona que conoce. La aceptacion a la pérdida se
convierte asi en un proceso continuo de adaptacion y resignacion, donde las cuidadoras deben

aprender a despedirse de pequefias partes de la identidad y capacidades del paciente a medida



que la enfermedad avanza. A pesar del dolor que esto conlleva, las cuidadoras encuentran
maneras de mantener su amor y cuidado, aceptando la realidad de la enfermedad mientras se
esfuerzan por proporcionar la mejor calidad de vida posible a sus seres queridos en cada
etapa de su deterioro.

Discusion de Resultados

En el analisis de los resultados obtenidos a partir de las entrevistas realizadas a las
cuidadoras informales (CI) de pacientes con enfermedad de Alzheimer (EA), se destacan
varias tematicas que reflejan las experiencias y desafios enfrentados por estas mujeres en su
rol de cuidadoras. La integracion de los resultados con elementos tedricos se vincula con las
preguntas de investigacion para proporcionar una comprension mas profunda de los
hallazgos.

e ,Como influyen las creencias y percepciones de las cuidadoras informales en la
asuncion de la responsabilidad del cuidado de pacientes con EA?

e Como evoluciona la percepcion de responsabilidad de las cuidadoras informales a
medida que el paciente con EA experimenta cambios en su salud y autonomia?

e ;De qué manera ajustan las cuidadoras informales sus practicas de autocuidado para
manejar el estrés durante el desempefio de sus funciones diarias?

e ,Qué importancia atribuyen las cuidadoras informales al autocuidado y como
impacta esto en su bienestar personal y salud mental?

e ;Cuales son los obstaculos mas frecuentes que enfrentan las cuidadoras informales al
intentar incorporar practicas de autocuidado en su rutina diaria, y como afectan estos
obstaculos su capacidad para afrontar la carga emocional del cuidado?

Uno de los aspectos mas significativos es la percepcion de responsabilidad que
sienten las cuidadoras hacia sus pacientes. Esta responsabilidad se manifiesta en una
dedicacidn constante y un esfuerzo por proporcionar el mejor cuidado posible, a pesar de las
dificultades emocionales y fisicas que esto conlleva. La teoria del cuidado y la carga del
cuidador sugiere que este sentido de responsabilidad estd profundamente arraigado en los
valores y creencias culturales que asignan a las mujeres el rol de cuidadoras principales
dentro de la familia (Argimon et al., 2003). Las entrevistas revelaron que el amor y el sentido
de reciprocidad juegan un papel crucial en motivar a las cuidadoras, quienes ven su labor
como una retribucion por el cuidado y amor recibido de sus madres durante su infancia. Esta
percepcion responde a la pregunta de investigacion sobre como influyen las creencias y
percepciones de las cuidadoras en la asuncion de la responsabilidad del cuidado de pacientes

con EA.



A medida que la enfermedad avanza y el paciente con EA experimenta cambios en su
salud y autonomia, la percepcion de responsabilidad de las cuidadoras también evoluciona.
Las cuidadoras mencionaron que, al inicio, la negacion y el miedo eran comunes, pero con el
tiempo, desarrollaron una mayor aceptacion y adaptabilidad. La transicion de la etapa inicial
a las etapas mas avanzadas de la EA implica un aumento significativo en las
responsabilidades del cuidado, lo que a su vez afecta la percepcion de las cuidadoras sobre su
rol. Este proceso de adaptacion y evolucion responde a la pregunta sobre como evoluciona la
percepcidn de responsabilidad de las cuidadoras informales a medida que el paciente con EA
experimenta cambios en su salud y autonomia.

El ajuste de las practicas de autocuidado es crucial para que las cuidadoras manejen el
estrés durante el desempefio de sus funciones diarias. Las entrevistas revelaron que las
cuidadoras intentan mantener algunas practicas de autocuidado, como establecer momentos
especificos para descansar, buscar apoyo emocional de familiares y amigos, y participar en
actividades que disfrutan cuando es posible. Sin embargo, este ajuste es a menudo desafiante
debido a las demandas constantes del cuidado. Esta adaptacion de las practicas de
autocuidado responde a la pregunta de investigacién sobre como ajustan las cuidadoras
informales sus practicas de autocuidado para manejar el estrés durante el desempefio de sus
funciones diarias.

Las cuidadoras informales atribuyen una gran importancia al autocuidado,
reconociendo que es fundamental para su bienestar personal y salud mental. La falta de
autocuidado puede llevar al agotamiento y afectar negativamente su capacidad para cuidar
adecuadamente al paciente. Las cuidadoras mencionaron que, aunque el autocuidado es
esencial, a menudo es dificil priorizarlo debido a la intensidad de las demandas del cuidado.

Este reconocimiento de la importancia del autocuidado y su impacto en el bienestar
personal responde a la pregunta sobre qué importancia atribuyen las cuidadoras informales al
autocuidado y como impacta esto en su bienestar personal y salud mental.

Los obstaculos mas frecuentes que enfrentan las cuidadoras informales al intentar
incorporar practicas de autocuidado en su rutina diaria incluyen la falta de tiempo, el
agotamiento fisico y emocional, y la ausencia de apoyo adecuado. Estos obstaculos dificultan
que las cuidadoras puedan dedicarse tiempo a si mismas, lo que afecta negativamente su
capacidad para afrontar la carga emocional del cuidado. Las entrevistas destacaron que la
falta de recursos y apoyo contribuye a la sensacion de aislamiento y aumenta el estrés y la
frustracion. Estos desafios responden a la pregunta sobre cuales son los obstaculos mas

frecuentes que enfrentan las cuidadoras informales al intentar incorporar practicas de



autocuidado en su rutina diaria, y cdmo afectan estos obstaculos su capacidad para afrontar la

carga emocional del cuidado.

Conclusiones

Las conclusiones de la presente investigacion se presentan a continuacion, detallando

los hallazgos clave y su relevancia para la comprension del rol de las cuidadoras informales

de pacientes con enfermedad de Alzheimer.

Las cuidadoras muestran un fuerte sentido de responsabilidad y dedicacion en su rol,
viéndolo no solo como una tarea, sino como una retribucion por el cuidado y amor
que recibieron de sus madres en su infancia.

A medida que la enfermedad de Alzheimer avanza, las cuidadoras pasan de una fase
inicial de negacién y miedo a una aceptacion gradual. Esta evolucion implica una
adaptacion constante a las nuevas demandas del cuidado, lo que requiere una gran
flexibilidad y resiliencia emocional por parte de las cuidadoras. Aceptar la progresiva
pérdida de habilidades y memoria en sus seres queridos es un proceso doloroso, pero
crucial para manejar de manera efectiva su rol de cuidadoras.

Las cuidadoras intentan mantener practicas de autocuidado para manejar el estrés y el
agotamiento que acompanan a sus responsabilidades. Sin embargo, estas practicas son
dificiles de sostener debido a la intensidad y constancia de las demandas del cuidado.
A pesar de que el autocuidado es reconocido por las cuidadoras como esencial para su
bienestar, muchas encuentran dificil priorizarse debido a la presion y la carga
constante del cuidado del paciente con EA. La falta de tiempo y recursos adecuados
complica ain mas la implementacion de practicas de autocuidado regulares.

Las cuidadoras enfrentan numerosos obstaculos para incorporar practicas de
autocuidado en su rutina diaria. Entre los mas comunes se encuentran la falta de
tiempo, el agotamiento fisico y emocional, y la ausencia de un apoyo adecuado. Estos
factores no solo dificultan el autocuidado, sino que también aumentan la carga
emocional y fisica de las cuidadoras, afectando negativamente su bienestar general.
Las cuidadoras experimentan una montafia rusa de emociones, incluyendo tristeza,
miedo, frustracion y esperanza. La carga emocional es significativa y se intensifica
conforme la enfermedad del paciente con EA avanza. El duelo y la tristeza por la
pérdida gradual de las habilidades y la esencia de sus seres queridos son comunes,

junto con episodios de angustia y ansiedad por el futuro incierto.



e Elinvolucramiento emocional con la paciente es profundo y significativo. Las
cuidadoras establecen fuertes lazos afectivos con sus seres queridos, haciendo que
cada pequefio avance o retroceso sea intensamente personal.

e El amor es una fuente esencial de fortaleza para las cuidadoras. Ven el cuidado como
una extension de su afecto y compromiso con sus seres queridos, proporcionando la
motivacion necesaria para superar los desafios diarios.

e [as cuidadoras tienen muy presente que la enfermedad de Alzheimer es degenerativa,
lo que las obliga a enfrentar continuamente la pérdida gradual de la persona que
conocian. Esta aceptacion de la pérdida es un proceso continuo y doloroso, pero
necesario para adaptarse a las nuevas realidades del cuidado. Las cuidadoras deben
aprender a despedirse de pequefias partes de la identidad y capacidades del paciente,
lo que requiere una gran resiliencia emocional.

e La dinamica familiar se ajusta significativamente para manejar las demandas del
cuidado, con las mujeres asumiendo la mayor parte de las responsabilidades. Este
ajuste implica una redistribucion de tareas y roles dentro del hogar, lo que puede
generar tensiones pero también fortalecer la cooperacion y el apoyo mutuo entre los
miembros de la familia. La flexibilidad y la comunicacion abierta son clave para una
adaptacion exitosa.

Recomendaciones metodologicas

Para futuras investigaciones, se sugiere considerar la posibilidad de encontrar una
muestra mas especifica o ajustar los rangos de edad de las cuidadoras participantes. Ampliar
o reducir los criterios de inclusion podria facilitar la obtencion de una muestra mayor y mas
accesible. Por ejemplo, enfocarse en cuidadoras de un rango de edad més amplio o,
alternativamente, centrarse en un grupo etario especifico que pueda tener mas disponibilidad
de tiempo para participar en la investigacion. Este ajuste podria ayudar a mitigar la falta de
participacion observada en el estudio actual, debido en parte a la intensa carga de cuidado y
la escasez de tiempo libre entre las cuidadoras.

La falta de tiempo y la carga emocional y fisica del cuidado fueron factores
significativos que limitaron la participacion en este estudio. Al considerar estos aspectos, las
futuras investigaciones podrian implementar estrategias adicionales para facilitar la
participacion, como entrevistas telefonicas o en linea, y horarios mas flexibles. Adaptar la
metodologia de recoleccion de datos para ser mas accesible y menos demandante para las
cuidadoras puede mejorar la tasa de respuesta y proporcionar una vision mas completa y

diversa de las experiencias de estas mujeres. Asi, se lograria una mejor comprension de las



necesidades y desafios de las cuidadoras informales de pacientes con enfermedad de
Alzheimer, permitiendo desarrollar intervenciones mas efectivas y adecuadas a sus
circunstancias especificas.

Recomendaciones para la praxis

A través de la presente investigacion, se pudo reflexionar sobre varios aspectos que
competen a la psicologia en su &mbito aplicativo, siendo el eje central la promocion del
desarrollo y calidad de vida de las cuidadoras informales de pacientes con la enfermedad de
Alzheimer.

Esta investigacion ha demostrado la importancia de adoptar un enfoque integral como
profesionales de la psicologia que trabajan con cuidadoras informales de pacientes con
enfermedad de Alzheimer. Las cuidadoras enfrentan una carga emocional y fisica
considerable, lo que subraya la necesidad de apoyo psicologico especifico. Es crucial que los
psicologos validen las experiencias de estas, creando un espacio seguro donde puedan
expresar sus emociones y preocupaciones sin sentirse juzgadas. Esto no solo ayuda a aliviar
el estrés emocional, sino que también fortalece la resiliencia y la capacidad de afrontamiento
de las cuidadoras.

Un aspecto vital a abordar en la intervencion psicoldgica es la gestion del duelo
continuo y la pérdida progresiva. Las cuidadoras experimentan una forma unica de duelo,
enfrentando la pérdida gradual de la identidad y las capacidades de sus seres queridos. Los
psicologos deben estar preparados para trabajar con las cuidadoras en la aceptacion de estas
pérdidas, proporcionando herramientas para manejar el dolor emocional y desarrollar
estrategias de afrontamiento efectivas.

La investigacion destaca que el autocuidado es esencial para el bienestar personal y la
salud mental, aunque a menudo es dificil de priorizar debido a las demandas del cuidado.
Fomentar el autocuidado entre las cuidadoras, asi como ayudarlas a identificar y desarrollar
practicas de autocuidado que se adapten a sus circunstancias especificas e integrarlas en su
rutina diaria también es otra tarea crucial para los psicologos. Esto podria incluir técnicas de
relajacion, ejercicio regular, tiempo para hobbies y actividades sociales, y estrategias de
manejo del estrés.

El apoyo social también juega un papel fundamental en el bienestar de las cuidadoras.
Los psicélogos deben animar a las cuidadoras a construir y mantener una red de apoyo solida,
que puede implicar la participacion en grupos de apoyo para cuidadoras, donde pueden
compartir experiencias y recibir apoyo emocional de otras personas en situaciones similares.

Por ultimo, los psicologos pueden trabajar con las familias para mejorar la comunicacién y la



colaboracion, asegurando que las responsabilidades del cuidado se distribuyan de manera mas
equitativa y que todos los miembros de la familia se sientan involucrados y apoyados.

Es por eso que la praxis profesional de los psicdlogos que trabajan con cuidadoras
informales de pacientes con EA debe centrarse en el apoyo emocional, el fomento del
autocuidado, la construccion de redes de apoyo y la promocion de politicas de apoyo. Al
igual que en un vuelo donde se recomienda colocar primero la méascara de oxigeno a uno
mismo antes de ayudar a otros, las cuidadoras deben ser equipadas con las herramientas y el
apoyo necesarios para cuidarse a si mismas, para poder brindar el mejor cuidado a sus seres

queridos.
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