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Resumen

Este estudio tuvo como objetivo describir las practicas de autocuidado de cuidadoras
familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer en la region de Uraba, Antioquia. Para
efectos de la investigacion el método utilizado fue el interaccionismo simbolico, en el marco del
cual la técnica usada para la recoleccion de la informacion fue la entrevista semiestructurada. Las
participantes fueron cinco cuidadoras familiares de pacientes con Alzheimer habitantes de la
region. Los resultados de la investigacion dieron cuenta de las rutinas de autocuidado y cuidado
que se establecen a lo largo del tiempo, las redes de apoyo familiar, social e institucional de las
participantes, la decisiones y las razones del cuidado. Se concluye que las préacticas de autocuidado
gue mas se destacan son la espiritualidad, relacionada con la fe y la oracion, y el esparcimiento
social como mecanismo que permite tramitar la sobrecarga emocional que se genera a raiz de las

jornadas de cuidado.

Palabras clave: autocuidado, cuidar de si mismo, cuidador familiar, enfermedad de

Alzheimer.
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Abstract

This study aimed to describe the self-care practices of family caregivers of patients with
Alzheimer's disease in the region of Uraba, Antioquia. For the purposes of the research, the method
used was symbolic interactionism, within the framework of which the technique used to collect
information was the semi-structured interview. The participants were five family caregivers of
Alzheimer's patients living in the region. The results of the research showed the self-care and care
routines that are established over time, the family, social and institutional support networks of the
participants, the decisions and reasons for care. It is concluded that the self-care practices that stand
out the most are spirituality, related to faith and prayer, and social recreation as a mechanism that

allows processing the emotional overload that is generated as a result of caregiving days.

Keywords: self-care, taking care of yourself, family caregiver, Alzheimer's disease.
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Introduccion

Asumir la responsabilidad de cuidar de un familiar que se encuentra vivenciando los
cambios asociados con la enfermedad de Alzheimer no es una labor facil, debido a las exigencias
y las largas rutinas de cuidado que muchas veces no parecen tener fin y que conforme pasa el
tiempo generan un impacto en la vida del cuidador. Esta investigacion se llevo a cabo con el
objetivo de describir las practicas de autocuidado de los cuidadores familiares de pacientes con
Alzheimer en la region de Uraba, Antioquia. El interés por este estudio emergié debido a las
limitadas investigaciones previas sobre el tema, aun sabiendo que en esta zona hay personas que
han asumido la responsabilidad de ser el cuidador principal del familiar en esta condicion. Por lo
tanto, fue necesario realizar entrevistas semiestructuradas que permitieron explorar elementos que
dieran cuenta de los objetivos propuestos inicialmente.

En este sentido, el texto inicia con el planteamiento del problema de investigacion, el cual
esta basado en el rastreo de antecedentes sobre el tema, lo cual permite dar cuenta de la relevancia
y la pertinencia social y académica de estudiarlo. El referente tedrico, por su parte, se centra en la
categoria de cuidado, con énfasis en el cuidado de pacientes con enfermedad de Alzheimer, la
feminizacion del cuidado y las préacticas de autocuidado. Posteriormente, el lector encontrara el
apartado de metodologia del estudio, en el cual se especifica la eleccion por un enfoque
epistemoldgico comprensivo, el método del interaccionismo simbdlico y la informacion sobre la
seleccion de los participantes y las técnicas y procedimientos de recoleccion y analisis de la
informacion.

Los hallazgos de este estudio giran en torno a las siguientes cuatro categorias principales:
la llegada al cuidado, el trabajo del cuidado, las redes de apoyo para el cuidado y, especialmente,
las préacticas de autocuidado en las experiencias de las cuidadoras. Esta Gltima resulta ser de mayor
interés, debido ahi se encuentran plasmadas las narrativas que dan cuenta de las préacticas de
autocuidado de las cuidadoras participantes, cuya comprension es el propdésito central de esta
investigacion.

Se espera que este estudio se convierta en un referente para futuras investigaciones
relacionadas con el tema. Asimismo, pretende ser un llamado a las instituciones de salud de la
region para la reflexion y accion frente a la necesidad de orientacion y capacitacion profesional a

las personas que, independientemente de las distintas razones por las que han asumido el rol de
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cuidadoras, no cuentan con la suficiente informacién que les permita identificar los cambios que

experimentaran sus familiares y ellos mismos en la cotidianidad.
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1 Planteamiento del problema

A nivel mundial ha habido un incremento de personas diagnosticadas con enfermedad de
Alzheimer. De acuerdo con el reporte de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2023), para
el afio 2023 més de 55 millones de personas alrededor del mundo padecian de algun tipo de
demencia, de las cuales méas del 60% eran de paises de bajos y medianos ingresos, y anualmente
se estan presentando alrededor de diez millones de casos nuevos, siendo la enfermedad de
Alzheimer el tipo de demencia mas comun, al representar aproximadamente entre el 60% y el 70%
del total de los casos. En Colombia, por su parte, cada dia van en aumento los casos reportados; de
acuerdo con un ultimo informe encontrado, para el afio 2005 cerca de 216.380 colombianos
mayores de 60 afios habian sido diagnosticados con algun tipo de demencia, y el 70% de estos
casos eran de pacientes con enfermedad de Alzheimer; igualmente, se estimaba que, para el afio
2023, 342.956 personas mayores de 60 afios sufririan algin tipo de demencia y 258.498 de los
casos corresponderian a esta enfermedad (Escuela Colombiana de Rehabilitacién, s.f)

La enfermedad de Alzheimer se caracteriza por ser un trastorno cerebral progresivo que
deteriora gradualmente la memoria y las capacidades cognitivas de las personas, limitando la
capacidad de llevar a cabo incluso las tareas mas simples. Uno de los factores que incide en este
tipo de demencia es el envejecimiento; se cree que la poblacién mayor de 60 afios es mas
susceptible a desarrollarla. En concordancia con la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU,
2019), el envejecimiento es un fendmeno en constante crecimiento en términos demograficos; cada
dia existen mas personas mayores de edad, lo que genera un impacto en el &mbito social, econdmico
y de la salud, puesto que envejecer trae consigo problemas de salud en la persona que se encuentra
en esta etapa del ciclo vital. A nivel global, la poblacion mayor de 65 afios esta experimentando un
crecimiento mas rapido que otros segmentos demogréaficos.

De acuerdo con Sanchez y Mufioz (2019), la poblacion de mayores es susceptible de
padecer enfermedades cronicas e invalidantes que los confinan en su domicilio, y el Alzheimer es
una de ellas. Siguiendo a Montalvo (2007), el Alzheimer impacta no solo al individuo que lo
padece, sino también a su familia, ya que, al tratarse de una enfermedad crénica, requiere un mayor
nivel de atencién y cuidados en distintas areas de la vida del paciente. Debido al creciente aumento
de personas afectadas por esta enfermedad, un considerable nimero de individuos se veran

obligados a asumir el rol de cuidadores. Garzon, Cuesta y Collazo (2018) plantean que en el
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transcurso de la vida todos somos cuidadores de algin modo; sin embargo, aprender a serlo no
surge de manera automatica y mientras se aprende la persona experimenta un deterioro leve o
moderado en distintas areas de su vida.

El cuidado de pacientes con enfermedad de Alzheimer implica demandas y requisitos
especificos, por lo que es fundamental considerar el bienestar de esta poblacién en aumento. De
acuerdo con Avila (2016) se define cuidador aquel que provee servicios de asistencia a una persona
que lo requiere, y existen tres tipos de cuidadores: el primero es el cuidador informal, el cual se
caracterizan por no tener vinculo familiar con la persona sujeto de cuidado y no tener formacion
para el cuidado, ésta puede ser una labor remunerada o no; el segundo es el cuidador familiar, quien
tiene vinculo filial con el sujeto de cuidado y brinda atencion de forma permanente o transitoria;
finalmente, existe un tercer cuidador, el formal, quien tiene una vinculacién laboral legal con una
institucion o persona natural y se caracteriza por tener una formacion profesional en el cuidado de
estos pacientes. Para efectos de este estudio el tipo de cuidador en el que se enfoca esta
investigacion es el cuidador familiar.

De acuerdo con la literatura, en la mayoria de los casos en que se presenta la enfermedad
de Alzheimer el cuidador termina siendo un familiar; los estudios declaran que cuando en una
familia de varios integrantes se presenta la necesidad de cuidar del familiar con esta enfermedad,
una persona de este grupo asume total o parcialmente la responsabilidad del cuidado. Asi, Peinado
y Garcés (1998) afirman que la tarea de cuidar a un paciente con Alzheimer implica que un
miembro de la familia asuma la responsabilidad de brindar atencion al paciente durante el
transcurso de la enfermedad. Alds y Lagos (2011), por su parte, declaran que ser el cuidador
principal de un familiar con Alzheimer no constituye una responsabilidad predefinida o anticipada
por las familias, y, en algunos casos, no es una situacion donde el cuidador decide voluntariamente
asumir el cuidado. Este rol surge de manera inesperada en una familia cuando se recibe la noticia
de que uno de sus miembros ha sido diagnosticado con Alzheimer. Paralelamente al progreso de la
enfermedad y las responsabilidades del cuidado se asumen gradualmente, siendo complicado
determinar el momento exacto en que el cuidador adopta este papel.

Cabe sefialar también que, generalmente, el cuidador termina siendo una mujer, que ademas
de cuidar del enfermo también cuida a otros (esposos o hijos en la mayoria de los casos), sufriendo
asi un abandono de si misma. Pastufia (2021) afirma que el cuidado ha sido feminizado; en la gran

mayoria de los casos las mujeres son las que asumen este rol, ya sea porque son la pareja o la hija
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del enfermo. Con relacién a esto Gonzalez (2019) plantea que una de las principales
responsabilidades que las mujeres afrontan debido a los roles asociados a su género dentro del
tradicional reparto de labores, es el trabajo de cuidado no remunerado, pues en muchos de los casos
se asume que el cuidado es parte de las responsabilidades de las mujeres por las cualidades que les
son culturalmente atribuidas.

Respecto del autocuidado, Castro y Navarro (2010), citando a Dorothea Orem, sefialan que
este alude a una conducta que esta presente en ciertas circunstancias de la vida; las personas la
orientan hacia si mismas, el ambiente en que se desenvuelven y los otros que forman parte de este.
Esto se realiza principalmente con el objetivo de prevenir y regular gran parte de los factores que
afectan negativamente el propio desarrollo y funcionamiento en beneficio de la vida, de la salud y
el equilibrio en general. Este es un ejercicio que se da a través del aprendizaje obtenido por la
propia experiencia o por transmisién de otros, y con un fin en especifico, el de mantener un
equilibrio que permita el bienestar en todas las areas vitales.

Partiendo de lo anterior, el autocuidado, siendo una funcion de los seres humanos, es una
conducta que es aprendida, que se prolonga en el tiempo y que involucra todas las esferas de la
vida del sujeto. De acuerdo con las experiencias que estemos viviendo, los seres humanos solemos
crear mecanismos que permitan preservar el bienestar del organismo, maneras en las cuales nos
adaptamos mejor a las circunstancias. En el rol de cuidador debe ser indispensable que esta funcién
esté presente y, si no esta, que se incorpore. Guevara, Zambrano y Evies (2011) sefialan que el acto
de cuidar de si es una construccién humana surgida del proceso de socializacion. En este proceso
los sujetos aprenden a partir de una serie de habitos, creencias y valores que se convierten en
propios de una civilizacion.

El papel del cuidador es esencial para el bienestar del enfermo, pero con frecuencia conlleva
una abrumadora carga fisica y psicologica debido a las exigencias asociadas a su cuidado, tal como

lo afirman Peinado y Garces (1998)

La vida del cuidador cambia radicalmente como consecuencia de la demanda de adaptacion
requerida. Su nueva responsabilidad induce una profunda transformacion de su forma y
calidad de vida, ya que nadie esta preparado para vivir 24 horas al dia con una persona que
se deteriora irremediablemente dia a dia, siendo testigo del deterioro inexorable de un
familiar tan querido y con el que se ha compartido la vida.
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Estas extensas jornadas, que son permanentes, empiezan a pasar factura al cuidador, quien
a nivel fisico puede presentar trastornos musculoesqueléticos, dolores relacionados, afecciones
cardiovasculares, problemas gastrointestinales, alteraciones en el sistema inmunoldgico,
dificultades respiratorias, cefalea por tension, trastornos del suefio como el insomnio y la
hipersomnia diurna, pesadillas, anemia y afecciones cutaneas (Angulo y Ramirez, 2016). Ademas
de los sintomas fisicos, el cuidador del enfermo también experimenta afectacion en su salud mental,
como se sefiala en el estudio de Garzén, Pascual y Collazo (2016). El estrés en el cuidador surge
principalmente debido a sentimientos de culpa, la falta de apoyo social, los problemas econémicos,
la dedicacién en términos de tiempo y recursos y la renuncia a actividades placenteras; todo esto
conlleva a que también se presenten alteraciones en los aspectos emocionales del cuidador, que en
los peores de los casos terminan desencadenado depresién y ansiedad.

Sumado a lo anterior, en nuestro contexto gran parte de los cuidadores familiares de
pacientes con enfermedad de Alzheimer no reciben suficiente apoyo psicoeducativo que les permita
afrontar de una mejor forma los cambios que se presentan cuando asumen ese rol; esto implica que
la persona no necesariamente esta al tanto de todo lo que significa cuidar de otro. Al respecto,

Vargas (2012) plantea que,

El cuidador familiar, en el momento de iniciar el cuidado, no es consciente de las
responsabilidades que asume, del impacto que va a tener sobre él, del tiempo que va a durar
la situacién, ni tampoco de la dedicacion y energia progresiva que requerira en la tarea de
cuidado. Esto se debe en gran parte al desconocimiento existente en la poblacion general
en torno a la enfermedad de Alzheimer, y a la concepcién de que muchos de los cambios
del paciente se presentan como consecuencia del proceso de envejecimiento normal por el

(ue pasa toda persona.

Esto ultimo a pesar de que en Colombia existe una ley que les exige a las entidades de salud
prestar servicios de promociédn de la salud y prevencion de la enfermedad a las personas que estan
en riesgo de sufrir algin dafio por no conocer las formas de cuidar de si mismas. De acuerdo con
la Ley Estatutaria 1751 de 2015,
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Se comprende el acceso a los servicios de salud de manera oportuna, eficaz y con calidad
para la preservacion, el mejoramiento y la promocion de la salud. ElI Estado adoptara
politicas para asegurar la igualdad de trato y oportunidades en el acceso a las actividades
de promocion, prevencién, diagnostico, tratamiento, rehabilitacion y paliacion para todas

las personas. (Congreso de la Republica, 2015, p.2)

Por otra parte, en la revision de antecedentes para la construccion de este proyecto se ha
observado que las investigaciones sobre los cuidadores de pacientes con Alzheimer han centrado
su atencion en factores tales como la sobrecarga, el estrés fisico y emocional que experimentan, la
edad y el nivel de afectacion, entre otros. Martinez et al. (2011) concluyen que un cuidador que
destine la gran mayoria de su tiempo al cuidado abandonando actividades sociales, de ocio y
autocuidado, muy posiblemente presentard manifestaciones de sobrecarga, tales como pérdida de
energia, aislamiento social, estrés, etc.

Los hallazgos en la literatura revisada resaltan una carencia significativa en cuanto a la
investigacion de las practicas de autocuidado que llevan a cabo los cuidadores en su diario
vivir. Después de una revision bibliogréafica en distintas fuentes y bases de datos, se pudo observar
que en Latinoamérica no hay mucha produccién cientifica y académica con relacion a estas
practicas; generalmente se encuentran articulos de origen norteamericano. Aun asi, los estudios
que se han desarrollado en América Latina, en su mayoria, dan cuenta de los efectos de ser
cuidador, siendo Cuba y Brasil los paises que se destacan por realizar estas investigaciones desde
el area de la salud.

Teniendo en cuenta que no se hallan vastos estudios sobre el autocuidado en cuidadores de
pacientes con enfermedad de Alzheimer, se propuso realizar esta investigacion sobre el tema en la
region de Urabd, Antioquia, Colombia. De acuerdo con la revision de literatura cientifica, en esta
localidad aun no se hallan estudios previos que aborden las practicas de autocuidado en estos casos.
Lo anterior nos llevo a cuestionar si esta carencia de investigacion podria estar afectando la
disponibilidad de recursos y estrategias efectivas para los cuidadores en el desempefio de su labor,
y de informaciéon sobre como, a largo plazo, la labor del cuidado familiar puede afectar
significativamente su salud; también, si las intervenciones y recursos gque se les proporcionan son
limitados debido a la falta de comprension sobre cdmo conciben y viven las préacticas de

autocuidado y cudl es su importancia para ellos. Por esta razon, comprender la perspectiva de los
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cuidadores sobre las précticas de autocuidado adquiere una relevancia fundamental, debido a que
estas no solo impactan la salud del propio cuidador, sino que también repercuten en la salud del
paciente que esta bajo su cuidado. El Instituto Nacional de las Personas Adultas Mayores de
México (2020) informa que cuidarse a si mismo es el primer paso para las personas que son
cuidadoras, ya que hay un alto riesgo de presentar alguna enfermedad durante el tiempo en el que
se brinda el cuidado, por lo que se deben realizar actividades personales que beneficien la salud
fisica y emocional.

En concordancia con lo anterior, Al6s y Lagos (2011) afirman que el cuidarse a si mismo
es fundamental para el afrontamiento de la sobrecarga que se le podria estar presentado al cuidador,
ya que se evidencia que aquellos tutores principales que no llevan a cabo rutinas de autocuidado,
gue en algunos casos son desconocidas por si mismos, presentan mayores tendencias a tener riesgos
y menos recursos de adaptacion, volcando su atencion solo al cuidado del enfermo con Alzheimer.

De acuerdo con lo evidenciado en las investigaciones desarrolladas por Pérez y Hazas
(2023), el autocuidado puede proporcionar elementos beneficiosos sobre los cuidadores, sin
embargo, las significaciones que las personas construyen alrededor de los efectos que podria tener
no se han explorado suficientemente.

Por ello es necesario que las practicas de autocuidado adquieran un lugar mas presente en
la vida de los cuidadores, ya que esto impacta de forma directa en como estos velan por su propio
bienestar y por el cuidado efectivo del enfermo de Alzhéimer. Asi, consideramos que esta
investigacion puede contribuir a sensibilizar a los cuidadores frente a que, si bien hay un paciente
que requiere de su cuidado, ellos mismos son sujetos susceptibles de cuidado y propensos también
a enfermar si no desarrollan practicas de autocuidado, ya que su salud fisica y emocional puede
estar deteriorandose por todo lo que implica asumir este rol y al no tomar las medidas o estrategias
para protegerse ante las adversidades que van surgiendo, en un contexto en el enfermo de
Alzhéimer, por su condicidn, empeora dia a dia, por lo que las demandas para su atencién cada vez
seran mayores. De ahi que el hecho de que el cuidador reflexione sobre sus préacticas de autocuidado
y como estas lo pueden favorecer, se torno en el proposito de esta investigacion, justificando su
realizacion. Se espera que este estudio pueda dar pistas para que el cuidador sea visto como un
sujeto con voz sobre el cuidado (de si y del otro) y no solo como aquel propenso a experimentar
sobrecarga, estrés o depresion, debido a su rol de cuidador. En este sentido, la pregunta que oriento
el presente estudio fue:
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¢Coémo son las préacticas de autocuidado de cuidadoras familiares de pacientes con
enfermedad de Alzheimer en la regidn de Uraba?
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2 Justificacion

El interés por investigar este tema parte de que, en la region de Urab4, ain no se han
desarrollado investigaciones que tengan el proposito de ampliar la comprension sobre las practicas
de autocuidado de los cuidadores de pacientes con enfermedad de Alzheimer, aun sabiendo que en
nuestro contexto resulta ser una problematica importante, debido a que se han registrado casos de
pacientes diagnosticados que estan bajo el cuidado de cuidadores informales o familiares.

A pesar de la creciente conciencia sobre la importancia del autocuidado para los cuidadores,
las investigaciones previas en el contexto colombiano han presentado carencias en cuanto a la
comprension de estas préacticas. Como se ha mencionado, de acuerdo con lo investigado en nuestro
rastreo bibliografico, la mayoria de los estudios se han centrado en los efectos que conlleva ser
cuidador de un paciente con esta enfermedad, enfocandose en aspectos como la sobrecarga, el
estrés y los problemas emocionales que desencadena el ser cuidador, dejando de lado la
importancia de las practicas de autocuidado para la calidad de vida de las personas que desempefian
esta labor.

Es crucial que desde la psicologia se puedan comprender las practicas de autocuidado de
los cuidadores, debido a que estas influyen directamente en el bienestar psicol6gico v,
consecuentemente, en la calidad de la atencién que pueden brindar tanto a los pacientes como a si
mismos. El bienestar y la salud mental de los cuidadores desempefian un papel fundamental en el
contexto de la atencion psicolégica, por lo que entender sus practicas de autocuidado es esencial
para el desarrollo de intervenciones dirigidas a esta poblacion. Conocer estas practicas no solo
ayuda a identificar areas de intervencion para promover la resiliencia y el bienestar psicoldgico,
sino que también contribuye a fortalecer la relacién entre los cuidadores y los pacientes, creando
un entorno terapéutico mas efectivo y compasivo.

El estudio pretende aportar en el abordaje de las deficiencias existentes en la literatura y
destacar la importancia, desde su perspectiva misma, de las practicas de autocuidado para los
cuidadores de pacientes con enfermedad de Alzheimer. Asi, nos propusimos ampliar la vision sobre
el tema, partiendo de las experiencias de las cuidadores participantes, al comprender como
significan y llevan a cabo el cuidar de si mismas.

Los resultados de esta investigacion servirdn como referencia para futuros trabajos

investigativos enfocados en el bienestar de los cuidadores de los pacientes con enfermedad de
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Alzheimer, reduciendo asi la brecha en la literatura cientifica en este tema, abordando el enfoque
mas alla de la sobrecarga y el estrés al incluir las practicas de autocuidado. Al ampliar el
conocimiento sobre estas practicas estamos facilitando un potencial insumo para desarrollar e
implementar programas de intervencion psicoeducativa que provean pautas de afrontamiento y
gestion emocional para los cuidadores de estos pacientes, en las distintas fases del desarrollo de la
enfermedad de Alzheimer.
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3 Objetivos

3.1 Objetivo general

Describir las précticas de autocuidado de cuidadoras familiares de pacientes con
enfermedad de Alzheimer en la regién de Uraba.

3.2 Objetivos especificos

e Caracterizar las practicas de autocuidado que las participantes del estudio llevan a cabo.
e Explorar las rutinas de cuidado y autocuidado de las participantes.

e Identificar los sentidos que las cuidadoras participantes otorgan a las préacticas de
autocuidado.
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4 Referente tedrico

En este apartado abordaremos los referentes tedricos y conceptuales que sustentan la
investigacion, la cual tiene como objetivo describir las practicas de autocuidado de cuidadoras
familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer en la region de Urabda, Antioquia. Para ello
se desarrollan las categorias de cuidado, el cuidado del paciente con enfermedad de Alzheimer,
précticas de autocuidado y feminizacion del cuidado. Resulta necesario aclarar el hecho de que los
cuidadores requieren de préacticas de autocuidado que les permitan sobrellevar el desgaste fisico y
psicolégico que puedan estar presentando a raiz del deterioro ocasionado por la enfermedad de su
familiar. Con base en lo anterior, es fundamental el abordaje de estos conceptos para comprender
estas practicas de autocuidado; ademas, estos postulados brindan bases tedricas al presente estudio.

4.1 El cuidado

Para comprender en qué consisten las précticas de autocuidado es necesario abordar con
antelacion lo que implica el cuidar. EI concepto de cuidado tiene diversos significados. Hersch y
Salamanca (2022) comprenden el cuidado como el primer gesto humano de socializacion que
conlleva un grado de responsabilidad. El cuidarse a si mismo y cuidar a otro significa aceptar y
realizar diversas acciones que permitan preservar nuestra vida en el mundo, ya que los seres
humanos existimos desde la interaccion con los otros, y es esta la que permite la continuidad de la
vida. De acuerdo con los mismos autores, no es posible contemplar el acto de cuidar desde una
posicién pasiva, pues es un ejercicio activo que requiere un grado de voluntad y atencion para
reconocer cuando alguien esta en condicion de vulnerabilidad.

Si bien cuidar de otro es un ejercicio activo, en algin momento de nuestra existencia todos
hemos sido sujetos de cuidado. Desde el momento en que nacemos necesitamos de la presencia de
alguien mas que nos ayude a suplir nuestras necesidades, y en este ejercicio de ser cuidados los

seres humanos adquirimos cierto grado de experiencia. Tal como lo expresa Hernandez (2019)

Los seres humanos aprendemos a cuidar siendo cuidados. Se puede adolecer de falta de
capacidad para hacerse cargo del otro porgque no se ha aprendido, y esto, porque no se ha

visto “vivir” a otros o no se ha sido sujeto del cuidado de nadie. (p. 20)
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Si bien el cuidar de otro es una actividad que practica un gran porcentaje de los seres
humanos, solemos asociar el concepto a las disciplinas de la salud, en especial a la enfermeria, que
ha desarrollado diversos postulados para intentar explicar este fendbmeno que hace parte de la
cotidianidad de la profesion. Uno de estos postulados hace referencia a un cuidado humanizado,
donde es fundamental el reconocimiento de la dignidad del sujeto de cuidado. Espinoza et al.
(2015) plantean que el cuidado humanizado, desde la disciplina de la enfermeria, implica el
reconocimiento del individuo, la familia y la colectividad como sujetos en igualdad de derecho,
haciendo énfasis en su dignidad; consecuentemente, es necesario velar por el reconocimiento de
sus necesidades de salud, cuidado y bienestar, para que asi, desde los imperativos éticos, puedan
recibir una atencion oportuna, facilitando la posibilidad de una recuperacion de sus capacidades de
autocuidado.

Sin embargo, como se ha planteado, el cuidado es una practica cotidiana, que no se agota
en la experiencia profesional del cuidar. Durante mucho tiempo el cuidado prestado por los
familiares que asumen este rol fue invisibilizado, pues se creia que, como es algo aprendido y
delegado, no requeria un mayor esfuerzo, ya que se suponia una practica adquirida mediante la
socializacion. Actualmente las investigaciones sobre este tema han focalizado la importancia y
beneficios que tiene el cuidado en personas que no cuentan con las capacidades para cuidar de si
mismas y que requieren de otro que cumpla el rol de soporte. Zarate (2004), citando a Colliere,
postula que cuidar, preocuparse por alguien y reforzar sus capacidades, permite que el enfermo
recupere la confianza acompafiandolo en su experiencia de salud y enfermedad; este tipo de
acciones pasan desapercibidas, pero implican un reconocimiento del enfermo y de su entorno, lo
que requiere tiempo para el cuidador, y conocimiento de las condiciones en las cuales alguien va a

cumplir ese rol.

4.2 El cuidado de pacientes con enfermedad de Alzheimer

Pastufia (2021) refiere que la enfermedad de Alzheimer, al ser un tipo de demencia
progresiva y degenerativa, paulatinamente desencadena el deterioro de algunas de las funciones
cognitivas del paciente, causando asi pérdida de la memoria, dificultades para el procesamiento de
la informacion, deterioro en el lenguaje y de la capacidad para llevar a cabo las tareas de la
cotidianidad. En las fases iniciales de la enfermedad el paciente no requiere la atencion completa
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de un cuidador, sin embargo, conforme avanza la enfermedad, surge la necesidad de tener a una
persona que cumpla la funcion de brindar apoyo al paciente, puesto que las dificultades para
desarrollar las actividades diarias van en aumento.

Alvarado et al. (2019) explican que, para conocer cuales son las necesidades de cuidado de
estos pacientes, es fundamental identificar los cambios a raiz de la enfermedad. En su mayoria
estos cambios estan relacionados con aspectos del estado emocional, cambios fisicos, neuroldgicos
y conductuales. Si bien el paciente sufre a causa de estos cambios, el cuidador también se ve
afectado, ya que dificultan su independencia, crecimiento personal, profesional y su estado de
salud, debido a que gran parte de su tiempo lo ocupa en responder a las necesidades del paciente.

Ademas de Alvarado y colaboradores, Kitwood, citado por El Proyecto D-Care (s.f) de
Espafia, propone un modelo de atencion centrado en la persona. Este modelo realiza una critica
constructiva de los modelos de atencidn tradicionales, pues reconoce a la persona con demencia
como un individuo con sentimientos, derechos, deseos y una historia de vida, destacando que una
persona conserva su valor como ser humano durante todo el tiempo que padece la enfermedad y
puede establecer relaciones significativas consigo mismay con los demas.

Dentro de este modelo el autor plantea que existen seis necesidades psicoldgicas en los
pacientes con enfermedad de Alzheimer: la primera es el amor y la aceptacion incondicional. A
partir de esta necesidad se aborda el concepto de amor, que implica la aceptacién incondicional y
la empatia hacia la persona con demencia. Igualmente, se requiere proporcionar seguridad,
proximidad y calidez en el cuidado, dado que es fundamental que el paciente se sienta seguro y en
cercania con su entorno, pues esto le permite consolidar relaciones significativas con sus
semejantes; es importante que el paciente pueda establecer vinculos que le proporcionen seguridad
y confianza para poder participar activamente de las actividades de la cotidianidad, en las que
pueda poner en practica sus habilidades. Esto genera en €l el sentimiento de utilidad. La dltima
necesidad psicologica va de la mano de la anteriormente expuesta, ya que mediante la inclusién al
paciente se le garantiza el sentirse aceptado por parte del entorno donde se encuentra.

Es esencial tener en cuenta estas seis necesidades psicologicas de los pacientes con
demencia, ya que a menudo se pasa por alto el hecho de que la persona enferma es mas que solo la

enfermedad que la afecta.



PRACTICAS DE AUTOCUIDADO EN CUIDADORAS FAMILIARES DE PACIENTES... 24

4.3 Las practicas de autocuidado

Bello, Ruiz y Alarco (2020) sefialan que el interés por el concepto de autocuidado surgié a
partir del afio 1948 durante el congreso de constitucion de la Organizacion Mundial de la Salud.
Este interés se manifesto al considerar la salud como algo méas que la mera ausencia de enfermedad
0 una condicion fisico-bioldgica, reconociendo asi la importancia de los aspectos psicolégicos y
sociales. En consecuencia, las definiciones de autocuidado han evolucionado para abarcar un
amplio espectro, desde el simple acto de cuidar de uno mismo hasta incluir practicas conscientes
para preservar la salud fisica y mental. Desde la perspectiva de la antropologia y las ciencias
sociales Monreal, Jasso y Campos (2011) definen las practicas de autocuidado como "las distintas
actividades de la vida cotidiana que son realizadas por las personas, familias y grupos sociales para
el cuidado de la salud, la prevencion de enfermedades y la limitacion de danos™ (p. 20).

De acuerdo con los planteamientos de estos autores, el cuidar de si mismo va encaminado
a realizar todo tipo de précticas que favorezcan el mantenimiento de un equilibrio en las distintas
areas de la vida de las personas, en este caso del cuidador. El autocuidado, en este contexto, engloba
todas las acciones que una persona realiza para mantener su bienestar; esto incluye aspectos como
una adecuada alimentacién, higiene personal, gestion del estrés, habilidades para establecer
relaciones sociales positivas, actitudes seguras, etc.

En contraste con lo anterior, Tobon (2003) afirma que el autocuidado es un acto de
responsabilidad individual que tiene como objetivo preservar el bienestar propio y el de los demas.
De acuerdo con el autor, existen unos principios fundamentales que pueden sustentar esta practica,
los cuales se caracterizan por: (1) el autocuidado se presenta como un estilo de vida que capacita a
cada individuo para asumir el control de sus propias acciones, convirtiéndose asi en un acto
voluntario y personal dirigido hacia uno mismo; (2) el autocuidado representa una responsabilidad
individual que se fundamenta en una filosofia de vida arraigada en las vivencias diarias; (3) el
autocuidado se sustenta en un sistema que abarca tanto aspectos formales, como el sistema de salud,
como elementos informales, como el apoyo social; (4) el autocuidado tiene un aspecto social, ya
que requiere un nivel de conocimiento y la creacion de un saber, lo que lleva a interactuar con
otros; (5) al practicar el autocuidado, ya sea con propositos protectores o preventivos, las personas

siempre lo hacen con la conviccidn de que mejoraran su estado de salud.
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A pesar de que se ha considerado que las practicas de autocuidado se llevan a cabo desde
la individualidad, es fundamental resaltar que en la socializacion los seres humanos aprendemos a
cuidarnos, ya sea porgue alguien nos lo ensefié o porque lo aprendimos a partir de la imitacion.
Guevara, Zambrano y Evies (2011) sefialan que el acto de cuidar de si es una construccion humana
surgida del proceso de socializacion. En este proceso los sujetos aprenden una serie de habitos,
creencias y valores de los grupos de pertenencia, que se convierten en propios.

Si de hablar de autocuidado se trata, es indispensable mencionar las contribuciones que
realizé Dorothea Orem, quien se destacO por ser una de las primeras autoras que realizo aportes a
la construccion del concepto de autocuidado desde la enfermeria. Trivifio y Sanhueza (2005)
citando a esta autora, definen el autocuidado desde el prefijo auto, que hace referencia a la totalidad
de un individuo, en la que se encuentran sus necesidades fisicas, psicologicas y espirituales, y el
sufijo cuidado, que engloba todas las actividades que el individuo emprende para preservar su vida
y desarrollo de acuerdo con sus propias normas.

Naranjo et al. (2017) retoman la teoria del déficit del autocuidado de Orem, la cual surge
cuando la demanda de autocuidado terapéutico supera la capacidad de las personas para llevar a
cabo las acciones necesarias. En estas situaciones, puede ser necesario recurrir a la asistencia
proporcionada por otros, como familiares, amigos o profesionales de la salud que puedan brindar
algln tipo de apoyo. En este sentido, segun la autora, los humanos poseemos la capacidad de
adaptarnos a los cambios que ocurren en nosotros mismos y en el entorno, sin embargo, en algunas
circunstancias las demandas pueden superar la capacidad de enfrentarlas o responder a ellas, casos
en los que puede ser necesario recurrir a la asistencia de otros. La teoria de Orem brinda una
comprension sélida de como las personas se cuidan a si mismas, las demandas que surgen y la

importancia de la adaptacion y el apoyo mutuo en el proceso de autocuidado.

4.4 La feminizacion del cuidado

Para Lamas (2002) el concepto de genero surge del discurso social y ejerce una profunda
influencia en nosotros desde el nacimiento, condicionando los roles que desempefiamos en la
sociedad. Esta construccion cultural sobre la categoria de género no solo nos define, sino que
tambien moldea nuestra conducta, nuestra percepcion de la realidad y la forma en la que nos

representamos a nosotros mismos. Historicamente, la mujer ha sido asociada con el papel de
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cuidadora, un estereotipo arraigado que refleja las expectativas impuestas por la sociedad sobre las
mujeres.

Segun Cacante y Arias, citados por Contreras y Hernandez (2019), la feminizacion del
cuidado engloba todas aquellas cualidades atribuidas a la mujer debido a su "naturaleza™, aunque
estas atribuciones se originen en la cultura y la sociedad. Por consiguiente, se puede asumir que
esto contribuye al imaginario de género, siendo precisamente desde este punto donde se asigna a
las mujeres la responsabilidad familiar y comunitaria del cuidado de los demas.

Precisamente dentro de las dinamicas familiares es donde mayormente se presentan este
tipo de fendmenos. De acuerdo con Vaquiro Yy Stiepovich (2010), la familia representa la
institucion social primordial que histéricamente ha brindado cuidado a sus integrantes. Dentro de
esta interaccion invisiblemente uno de sus miembros asume el rol de cuidador; generalmente
termina siendo una mujer en calidad de esposa, hija 0 madre. Uno de los determinantes de esta
feminizacion del cuidado es la funcién social, educativa, laboral y el poder de adquisicién de la
familia cuya organizacion esta basada en las diferencias de genero, donde al hombre se le reconoce
por su papel de proveedor econdmico del nucleo familiar, y el rol de la mujer esta basado en
relaciones de afecto y actividades domésticas dirigidas al cuidado. Con relacion a lo anterior,
Vanegas et al. (2023) manifiestan que las mujeres que asumen roles de cuidadoras vinculan su
experiencia de cuidado con las expectativas sociales y familiares que pesan sobre ellas, es decir,
con lo que se espera en términos de su comportamiento segun los estereotipos, las normas culturales
y sociales sobre lo masculino y lo femenino. Ademas, de acuerdo con los autores, en el contexto
del cuidado de pacientes con Alzheimer, tanto hombres como mujeres muestran una profunda
valoracion del papel de la familia, considerdndolo una manera de expresar amor y gratitud hacia

sus seres queridos. Esta percepcion los motiva a asumir el rol de cuidador.
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5 Metodologia

5.1 Tipo de investigacion

Para investigar las practicas de autocuidado en los cuidadores de pacientes con enfermedad
de Alzheimer en la regién de Uraba-Antioquia, se considerd que el enfoque méas apropiado era el
estudio cualitativo. Este tipo de investigacion nos permitio comprender de forma mas detallada las
experiencias y perspectivas de los cuidadores en este contexto.

De acuerdo con Galeano (2012), el enfoque cualitativo de la investigacion se entiende como
un complejo de argumentos y logicas de pensar y hacer, que destacan la importancia de
aproximarse a lo subjetivo y lo experimentado, asi como a la interaccion entre los participantes en
la investigacion, priorizando la comprension de las vivencias y el significado a través de la
exploracion de aspectos locales, cotidianos y culturales; por lo tanto, en este estudio todas las
perspectivas deben ser valiosas puesto que cuando indagamos sobre las experiencias de cuidar de

si mismos en las cuidadoras, abordamos elementos que son construidos desde su subjetividad.

5.2 Método de investigacion

Esta investigacion se desarrollé a través del método del interaccionismo simbolico. Blumer
(1982) menciona que el interaccionismo simbélico es un enfoque realista del estudio cientifico del
comportamiento y la vida de grupos humanos. Su mundo empirico es el mundo natural de esa vida
y ese comportamiento. Este método se remite al mundo para comprender sus problemas de interés,
realiza sus estudios en su seno y extrae sus interpretaciones de esos estudios naturalistas. De
acuerdo con este planteamiento, las investigaciones que se desarrollan desde este método estan
orientadas a interpretar los significados que construyen los seres humanos a partir de la interaccion
con los otros.

Partiendo de lo anterior, Blumer (1982) plantea que el interaccionismo simbolico se
fundamenta a partir de tres premisas: la primera establece que las personas dirigen su conducta en
funcién de la significacidn que tienen para ellas las cosas que se les presentan, es decir todo lo que
logran percibir de su mundo. La segunda premisa plantea que el significado que el ser humano le

da a las cosas es consecuencia de la interaccion social con los otros, es decir que los seres humanos
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construimos significados con base en la forma en la que nos relacionamos con nuestros semejantes.
Finalmente, en la tercera premisa los significados que se construyen pasan por una manipulacion
y modificacion que se da a través de la interpretacion que hace la persona al enfrentarse a las cosas
que se le presentan en el transcurso de la vida.

A partir de lo anterior el método interaccionismo simbdlico nos permitié comprender los
significados que sustentan las practicas de autocuidado de los cuidadores de pacientes con

Alzheimer.

5.3 Participantes del estudio

5.3.1 Contexto de vida de las participantes

Para la realizacion de este estudio se contd con la participacion de cinco cuidadoras de
pacientes con enfermedad de Alzheimer en la region de Urab4, la cual se encuentra ubicada en el
departamento de Antioquia, Colombia. Esta subregién esta conformada por once municipios:
Apartado, Turbo, Arboletes, Carepa, Chigorodd, Murindd, Mutata, Necocli, San Juan de Uraba,
San Pedro de Uraba y Vigia del Fuerte. Limita por el sur, el suroeste y occidente con el
departamento del Choco, por el norte con el mar caribe y, por el oriente, con el departamento de
Cérdoba.

5.3.2 Seleccidn de las participantes

De acuerdo con Hernandez, Fernandez y Baptista (2014) muestrear es definido como:

El acto de seleccionar un subconjunto de un conjunto mayor, universo o poblacion de
interés para recolectar datos a fin de responder a un planteamiento de un problema de
investigacion. Asimismo, cuando se determina la muestra en una investigacion se toman
dos decisiones fundamentales: la manera cdmo van a seleccionarse los participantes y el

numero de casos a incluir. (p. 567)
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Para la seleccidn de las participantes de este estudio se recurrio al muestreo por bola de
nieve, el cual se inscribe dentro de las muestras no probabilisticas de la investigacion cualitativa.
Los autores plantean que lo primero que se hace es identificar a los participantes que cumplen con
las caracteristicas para participar de la investigacion y se agregan a la muestra, posteriormente se
les pregunta si conocen a otras personas que puedan participar como componentes claves que
brinden informacion que ayude a la realizacion del estudio (Hernandez, Fernandez y Baptista,
2014).

Este tipo de muestra nos permitio un mayor alcance en la seleccion de los participantes de
nuestro estudio, dado que en la subregién se dificulta el acceso a estas personas. Este muestreo,

entonces, enriquecid la informacién que fue analizada posterior a la recoleccion de datos.

5.3.3 Criterios de seleccion de las participantes

En esta investigacion se contd con la participacion de cinco cuidadoras de pacientes con
enfermedad de Alzheimer, las cuales se encontraban distribuidas en la regién Urabaense.
Inicialmente se intent6 contactar a cuidadores con independencia de su género, sin embargo, solo
fue posible contar con la participacion de cuidadoras mujeres. Es importante destacar que en el

estudio se consideraron los siguientes criterios de inclusion:

e El cuidador debia vivir en la subregion de Uraba del departamento de Antioquia.
e Ser cuidador familiar o informal.

e Ser cuidador de un paciente con Alzheimer ya diagnosticado.

e Los participantes debian ser mayores de edad.

e Ser el cuidador principal del paciente con Alzheimer.

e Aceptar voluntariamente la participacion en el estudio.
5.4 Unidad de trabajo
Nuestro estudio tuvo como propésito investigar las practicas de autocuidado de cuidadoras

de pacientes con enfermedad de Alzheimer en la subregion de Uraba. En este contexto, las propias

cuidadoras se convirtieron en nuestra unidad de trabajo. Respecto al perfil de las cuidadoras,
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observamos una variabilidad significativa en aspectos como la edad, debido a que la edad de los
participantes se situaba en un rango entre 33 a 62 afios, ademas la mayoria de ellos estaban casados,
atendiendo otras actividades en su cotidianidad. Con relacion al nivel de escolaridad éste vario
desde educacion primaria hasta secundaria y formacién técnica-profesional. La mayoria de estas
cuidadoras eran familiares directos del paciente con Alzheimer, localizados en el municipio de
Apartad6, Chigorodo y Turbo de la region de Uraba.

5.5 Unidades de analisis

A través de nuestro trabajo pretendimos analizar la manera en la que llevan a cabo las
practicas de autocuidado las cuidadoras familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer, la
comprension del acto de cuidar y el cuidado de estos pacientes durante la cotidianidad. Las
categorias de andlisis emergieron de los datos, sin embargo, hubo algunos temas identificados
como preliminarmente centrales en el estudio propuesto: relacion cuidador-paciente, tiempo-
espacio de la actividad de cuidado, motivaciones para el cuidado, apoyo social para el cuidado,

practicas de autocuidado, tiempo-espacio para las practicas de autocuidado.

5.6 Plan de recoleccion de informacion

El plan de recoleccién de informacion se orient6 en las siguientes fases:

En una primera fase se definid el tema a investigar. Con nuestro tema de investigacion ya
delimitado se procedio a revisar distintas fuentes bibliograficas que nos permitieran tener un
acercamiento a los antecedentes tedricos e investigativos del estudio; para ello se hizo necesario
indagar en bases de datos oficiales como Redalyc, Scielo, Dialnet, y en revistas de la Universidad
Pontificia Bolivariana, la Universidad Javeriana y otras revistas de psicologia de Latinoamérica;
también en el repositorio de la Universidad de Antioquia. La mayoria de los antecedentes hallados
fueron estudios realizados en paises como México, Cuba, Brasil y Colombia.

En una segunda fase se procedio a la identificacion de posibles participantes para nuestro
estudio. Para lograrlo, nos contactamos con personas que cumplieron con los criterios de seleccion
previamente establecidos. Luego, previa firma del consentimiento informado (Anexo 2), se designo

un lugar adecuado donde se llevaron a cabo entrevistas con las participantes de la investigacion.
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Para llevar a cabo nuestra investigacion se realizaron entrevistas a las participantes del
estudio. Hernandez, Ferndndez y Baptista (2014) plantean que las entrevistas son herramientas que
permiten recolectar datos. Se suelen usar cuando se presentan dificultades para observar el
fendmeno, o porque la problematica de la investigacion resulta ser dificil por las consideraciones
éticas que pueda presentar. Las entrevistas cualitativas conllevan un grado de intimidad entre el
entrevistado y el entrevistador, suelen ser mas flexibles y abiertas permitiendo asi una mayor
recoleccion de datos que pueden pasar desapercibidos en un primer momento. Estas entrevistas se
llevan a cabo mediante reuniones donde los actores implicados conversan e intercambian
informacion sobre el tema de interés.

Este estudio utiliz6 un modelo de entrevistas semiestructuradas. Blasco y Otero (2008)
proponen que para este tipo de entrevistas los investigadores deben construir un guion que oriente
la entrevista hacia temas puntuales; sin embargo, también se permite cierto grado de flexibilidad,
donde los participantes puedan ofrecer informacion complementaria que permita nutrir la
investigacion. La secuencia de la entrevista puede variar de acuerdo con cada sujeto, para ello los
investigadores realizan preguntas generales que orienten la conversacion, pero también se permiten
realizar preguntas sobre el contenido que emita el participante. En el marco de este estudio se
construyé un guion inicial de entrevista semiestructurada (Anexo 1).

A través de esta técnica de recoleccion de informacion indagamos por las practicas de
autocuidado en el diario vivir de las cuidadoras de pacientes con enfermedad de Alzheimer, los
significados que han construido alrededor de la importancia de cuidar de si mismas en distintas
esferas de esta labor, y el impacto en ellas y en los sujetos de cuidado.

Las entrevistas fueron grabadas en audio, previo consentimiento de las participantes. Esto

se hizo con el fin de tener un insumo para el anélisis.

5.8 Plan de andlisis de informacion

Siguiendo la secuencia propuesta por Galeano (2004) para la organizacion, saturacion y
analisis de la informacidn seguimos los siguientes pasos: en primer lugar, una de las acciones que
nos permitio tener claridad y acceder a toda la informacidn recolectada fue la trascripcion, la cual

se realizd mediante la digitacion textual de cada una de las entrevistas realizadas siguiendo un
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orden cronoldgico de recepcion, que buscé como fin no omitir informacion que resultara
importante para el analisis en la investigacion.

En segunda instancia realizamos un proceso de codificacion y categorizacion. En este
estudio se organiz6 la informacion mediante categorias que permitieron clasificar, comparar y
asociar fragmentos de los datos que contribuyeron a la construccion de los resultados. Galeano
(2004) expresa que la categorizacion cualitativa es igual a la agrupacién de datos que comparten
elementos muy similares, esto permite que se establezcan las estructuras a partir de la visualizacion
de los datos recolectados, ya sean grabaciones, notas de campo, documentos, etc. En esa misma
linea, la autora sefiala que la codificacion es un procedimiento en el cual se extraen, nombran y
desarrollan categorias; este procedimiento implica desintegrar datos y luego agruparlos de manera
diferente. En nuestro estudio se establecieron estructuras a partir de la informacidon recolectada en
campo, esto nos posibilité la emergencia de los hallazgos correspondientes.

En tercer lugar, se realiz6 un proceso de articulacion tedrica de los resultados con la
informacion rastreada en los antecedentes tedricos e investigativos que fueron referentes para la
investigacion. Asi, posteriormente hubo lugar para la interpretacion de los resultados. Los datos
arrojados por la investigacion fueron analizados, posterior a ello se construyeron los hallazgos y
las tendencias que prevalecieron en el estudio, dando respuesta a los interrogantes que surgieron a

raiz de la investigacion.
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6 Consideraciones éticas

Este estudio prioriz6 los principios éticos fundamentales para garantizar la integridad y el
bienestar de las participantes, segun las leyes y doctrinas que regulan la labor de los psicologos en
Colombia.

En primer lugar, se acogio a los principios éticos establecidos en la Ley 1090 de 2006, que
regula el ejercicio de la psicologia en el pais, garantizando el respeto a la dignidad y derechos de
los participantes, asi como asegurando la confidencialidad de la informacién recopilada. Ademas,
se siguieron las directrices éticas del Cddigo Deontoldgico y Bioético de la Psicologia, para
preservar la integridad tanto de las participantes como de la investigacion en si misma (Congreso
de la Republica, 2006).

En el contexto de las consideraciones éticas que orientaron este estudio, también fue
esencial tener en cuenta la Resolucion 8430 de 1993 (Ministerio de Salud de Colombia, 1993).
Dicha resolucion establece categorias de riesgo en los estudios en materia de salud que involucran
seres humanos, entre las cuales se encuentra una designada como "investigacion sin riesgo". Estos
estudios se caracterizan por utilizar técnicas y métodos de investigacion documental retrospectiva,
asi como aquellos en los que no se realiza ninguna intervencion o modificacion intencionada de las
variables bioldgicas, fisioldgicas, psicoldgicas o sociales de los individuos que participan en el
estudio. No obstante, es crucial tener presente que, segun Mondragon (2007), las investigaciones
en ciencias sociales, incluyendo las psicosociales, siempre implican riesgos. Asi, estudios como
este pueden conllevar acciones o conversaciones que potencialmente desencadenen alteraciones
emocionales y peligros sociales, como discriminacion o estigmatizacion de los sujetos
involucrados.

Se reconocio que la participacion en esta investigacion podia suponer riesgos y dafios para
las participantes. Estos riesgos abarcaban el aumento del estrés debido a la reflexion sobre el papel
de ellas como cuidadoras, el agotamiento emocional y fisico provocado por la naturaleza exigente
de sus responsabilidades, asi como la posible revelacion de informacion que podria generar
ansiedad y vergienza. Ademas, podria haber interferencia en sus responsabilidades de cuidado.
Por lo tanto, es fundamental resaltar que se implementaron las medidas necesarias para mitigar
estos riesgos y dafios, como medidas de proteccion y contencion emocional. Asimismo, se alento

a las participantes a expresar cualquier inquietud o malestar que pudieran experimentar durante su
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participacion en el estudio, y se tomaron medidas apropiadas para abordar estas preocupaciones de
manera ética y sensible.

El comportamiento ético del psicélogo se basa en la conviccion de promover el bienestar
de sus usuarios, evitando cualquier forma de dafo, garantizando la autonomia de los individuos y
eliminando cualquier manifestacion de discriminacion (Colegio Colombiano de Psicdlogos, 2018).
Asi, estas consideraciones éticas se aplicaron en el desarrollo de esta investigacion, garantizando
un enfoque ético y respetuoso para todas las personas involucradas. Cada una de ellas firmo6 un
consentimiento informado en el cual se establecieron los parametros del estudio; donde si alguna
de las participantes en medio de la investigacion no deseaba seguir siendo participe, estaba en todo
derecho de desistir. Por lo tanto, todas las consideraciones éticas antes expuestas permitieron que

nuestro proyecto cumpliera con los més altos estandares de integridad y calidad.
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6. Hallazgos

A partir del analisis de los relatos de las participantes, fue posible agrupar los hallazgos en
cuatro categorias que evidencian las practicas de autocuidado de las cuidadoras familiares de
pacientes con enfermedad de Alzheimer.

La primera categoria alude a la llegada al cuidado, donde se incluyen aspectos como la
decision de cuidar, las razones del cuidado, el aprendizaje de las tareas asociadas y la relacion entre
la cuidadoray el sujeto de cuidado. La segunda categoria corresponde al trabajo del cuidado. Aqui
se exploran la rutina del cuidado, las dobles y triples jornadas laborales, la sobrecarga fisica y
emocional, los desafios inherentes al cuidado, los cambios en las interacciones de las cuidadoras y
los roles de género en el cuidado. En tercer lugar, se encuentran las redes de apoyo, las cuales
abarcan el apoyo familiar, comunitario e institucional que reciben las cuidadoras en su labor.

Finalmente, la cuarta categoria aborda las practicas de autocuidado en las experiencias de
las participantes. Esta categoria incluye la resignificacion del autocuidado, su importancia, la
simultaneidad entre el cuidarse asi mismas y el cuidado hacia otros, los cambios y las rutinas de
autocuidado.

A continuacion, se desarrollan en detalle estas categorias, con el proposito de dar cuenta de

las experiencias y aprendizajes compartidos por las entrevistadas.

6.1 La llegada al cuidado

Esta categoria explora el momento y las circunstancias en las que las cuidadoras
participantes asumieron el rol de cuidado del familiar con enfermedad de Alzheimer, como fue la
toma de decisiones al interior de su ndcleo familiar, las razones de cuidado, la filiacion y el vinculo

cuidadora-sujeto de cuidado, y el aprendizaje del cuidado.
6.1.1 La decision de cuidar
Para muchas de las participantes la asuncién del este rol de cuidadora no fue el resultado

de una decision formal, sino una adaptacion progresiva a las necesidades del paciente y a la

disponibilidad de integrantes de la familia. Las cuidadoras se encontraron, a menudo de manera
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repentina, en la posicion de hacerse responsables del cuidado de su familiar. En los relatos de las
entrevistadas este proceso suele estar marcado por la espontaneidad y, en muchos casos, la falta de
consenso familiar, ya que la mayoria de ellas no han discutido explicitamente esta decision con

otros miembros de la familia. Como describi6 una participante:

No, nada, eso se fue dando. Como te digo, nosotras no lo tenemos como camisa de fuerza.
Si a mi mama toca cargarla, la que esté, la carga. Si a mi mama toca limpiarla, la que este,
la limpia. Es como mas que todo cuestion de disponibilidad y de ayudarnos. (Participante
1)

En otros casos la responsabilidad de cuidar recayé en un familiar por proximidad
geografica, convirtiéndolo en el cuidador principal sin que fuera una eleccién consciente o

negociada. Como menciono otra participante:

No, no lo hablaron, sino que mis hijas no viven aca. Apenas las que vivimos aca... dos viven
en Medellin y una en Colonia, y yo soy la que vive aca con él. Entonces, no hay quién.
Entonces mis hijas estan trabajando alld... yo soy la que me qued6 con él, ahi cuidandolo.

(Participante 2)

Esta experiencia refleja como la distancia limita la posibilidad de que otros familiares
participen en el cuidado, y descarga esa responsabilidad en quien esta fisicamente méas cercano al
paciente.

La llegada al rol de cuidador también puede estar influenciada por las expectativas
familiares y culturales que definen quién es la persona "natural” para el rol. En algunas familias
esta asignacion implicita recae en miembros especificos debido a normas tradicionales o
estereotipos de género. Un ejemplo es el testimonio de una participante que, siendo la Gnica mujer
en su familia, asumio que le correspondia cuidar a su familiar: "Yo soy la Unica mujer, pues seria
yo" (Participante 3). Este comentario pone de manifiesto como el cuidado puede percibirse como

una responsabilidad inherente, asignada automaticamente y sin discusion.
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6.1.2 Las razones del cuidado

Las razones que llevan a un familiar a asumir el rol de cuidador pueden variar ampliamente.
Como se ha sefialado, en algunos casos estudiados el rol de cuidadora recae en quien estd mas
disponible o en la persona que vive mas cerca del paciente. La proximidad y la falta de alternativas
pueden, asi, determinar quién asume la responsabilidad; aunque en otros casos el cuidado surge
como una forma de gratitud o retribucion hacia el familiar, un modo de honrar el tiempo y amor

que esa persona les brindé en el pasado. Un ejemplo de esto lo menciono una participante:

Yo creo que esto debia pasar para recompensarle en vida lo que hizo por nosotras y para

tenerla ahora como una reina que esta. (Participante 1)

En este caso, el cuidado se percibe no solo como una obligacion, sino como una
oportunidad de devolver el afecto recibido, una relacion de correspondencia o retribucion. Ademas,
la necesidad de brindar compafiia y apoyo emocional al paciente también motiva el cuidado. Esto
se evidencia en la experiencia de una participante, quien relat6 como su familiar preferia que ella

estuviera presente en lugar de recibir solo ayuda material:

Entonces, al ver el abandono, ella no quiso llevarsela... yo iba los dias de quincena, ella
me decia: “;Ay, hija! Usted si se queda conmigo. La otra viene y se queda parada alla en
la esquina y me manda la comida. Yo prefiero que no me manden comida, pero que se

sienten asi conmigo, como hace usted". (Participante 5)

En este caso, el cuidado implica una conexion emocional y una presencia significativa, mas
alla de las tareas fisicas o de la dimension instrumental asociada a la asistencia al paciente con
Alzheimer.

Sin embargo, otra participante relata que las razones de esta eleccion estaban asociada a las

expectativas de otros, lo que supone que ella se sintiera en la obligacion de brindar cuidados:

De hecho, mi mama en algiin momento me dijo: “‘cuidala como si fuera tu mama y ten en

cuenta que, si en algun momento yo llego a estar asi, ¢coOmo te gustaria que fueran
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conmigo?” Cuando mi mamd me dice eso, me eché una carga encima con ella. (Participante

4)

Lo expresado por la cuidadora refleja como las expectativas familiares pueden influir en la
decision de brindar o no el cuidado al enfermo, en este tipo de situaciones la entrevistada interioriza
una responsabilidad que, aungue no es impuesta, se refuerza por la moralidad y normas transmitidas

por los miembros de la familia que ocupan un lugar significativo en su vida.

6.1.3 El aprendizaje del cuidado

Aqui se examinan las formas en las que las cuidadoras aprenden las habilidades necesarias
para brindar apoyo a una persona con Alzheimer. De acuerdo con los relatos de las participantes el
aprendizaje de las tareas de cuidado suele desarrollarse en la préctica cotidiana, sin una formacion
especifica para ello. Muchas cuidadoras familiares adquirieron las habilidades necesarias en el
mismo proceso de cuidado, sin contar con capacitacion formal, sino de manera informal y empirica,
a través de las actividades rutinarias y la experiencia personal. A diferencia de los cuidadores
profesionales, ninguna de las familiares entrevistadas cuenta con una capacitacion formal, por lo
que han desarrollado sus habilidades en el proceso mismo de brindar atencién y apoyo. Para
algunas de las participantes este aprendizaje se basa en conocimientos previos 0 experiencias
profesionales, mientras que otras lo han construido a partir de la observacion, la lectura y el
contacto cercano con el paciente. Asi, una de ellas coment6 que, en su caso, el conocimiento

proviene tanto de su formacion en salud como de su experiencia laboral:

Yo te hablo desde mi conocimiento de la escuela, de lo que me ensefiaron, porque todo lo
que he estudiado es de salud, y por la experiencia, si... Mantengo la distancia y estoy en
lugares aireados, entonces te hablo de eso, por lo que aprendi por la experiencia, por lo
que hago diario. (Participante 1)

Para otras cuidadoras el aprendizaje no tiene una base formal, sino que surge de una
experiencia personal y de la necesidad misma de cuidar a su ser querido. Una de ellas explico al

respecto:
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Yo digo que eso nadie se lo ensefia, uno aprende. Eso sale de uno mismo, el cuidar a la
persona, el cuidar a sus hijos... €l tiene sus hijas, su familia, y nadie lo viene a cuidar,

entonces yo lo cuido asi. (Participante 2)

En este sentido, algunas de las cuidadoras mencionaron que el aprendizaje es un proceso
continuo basado en sus vivencias y en el deseo de mejorar su capacidad para cuidar. Una afirmé:
"Uno aprende, todo lo que uno ha vivido le da para aprender y hacer las cosas"” (Participante 3),
reflejando como la experiencia de vida y el contacto directo con el familiar moldean el proceso de
aprendizaje del cuidado.

Finalmente, en los relatos estudiados este aprendizaje también se nutre de la bdsqueda
activa de informacion y del cuestionamiento a los profesionales de la salud. Asi lo relatdé una

participante:

He leido mucho, he aprendido mucho... Pregunto mucho a los médicos: “Doctor, ;por qué
le dio esto?, ;qué hay que hacer para evitar esto?”... Eso es aprender para poder uno

solucionar. (Participante 5)

Estas acciones revelan como especificamente esta cuidadora busca activamente soluciones

y herramientas para mejorar su labor y el bienestar de la persona a su cuidado.

6.1.4 La relacion cuidadora-sujeto de cuidado

La relacion entre el cuidador y la persona con Alzheimer es un aspecto fundamental que
influye en el bienestar tanto del cuidador como del paciente. De acuerdo con los relatos, esta
conexion suele estar marcada por un sentido de interdependencia, donde el cuidado no solo implica
una serie de responsabilidades, sino que también refuerza el vinculo afectivo entre ambos. Las
cuidadoras familiares entrevistadas, a menudo motivadas por el amor y la gratitud, han encontrado
en esta relacion una forma de expresar el carifio y el compromiso hacia su ser querido. Para
algunas, como una de las participantes, cada instante se convierte en una celebracion de la presencia

de su madre:
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Si, yo llego y bailando y cantando, la agarro, le agarro las tetas, la nalga, la muerdo y es
porque ella esta ahi, mi mama no se ha ido, entonces yo la estoy disfrutando... para mi todos
los momentos con ella son especiales. El que ella esté respirando ahora para mi es especial.
(Participante 1)

En las experiencias de las cuidadoras entrevistadas este disfrute de la cotidianidad convive
con un fuerte sentido de responsabilidad familiar; consecuentemente, algunas sienten que cuidar
es su deber, como menciono otra participante:

A mi mama, para cuidarla, yo siento que es mi responsabilidad, porque ella es mi mama.
Tengo que cuidar a mi mama, asi sea a un hermano o un vecino, pues es algo que uno hace.
(Participante 3)

En otros casos, como el de la mujer participante que cuida a su expareja y padre de sus

hijos, la aceptacion de esta labor involucra una mezcla de compromiso y gratitud:

Bueno, yo lo cuido hasta que Dios quiera. También es una bendicion que Dios me mando.
(Participante 2)

Esta relacion lleva a algunas cuidadoras a reflexionar sobre la situacion de otros adultos
mayores en condiciones de abandono, reforzando su deseo de brindar una atencion digna a su ser

querido. Como sefial6 una participante:

Yo miro eso, y yo “ah, no disfruté, no la disfruté” y lo bueno es que disfruto mi madre... Uno
se pone a mirar todo ese poco de sefiores viejitos abandonados en la calle, y eso es muy
duro. (Participante 5)

Asi, siguiendo los relatos, la relacién entre la cuidadora y el sujeto de cuidado se convierte
en un espacio de reciprocidad, donde el acto de cuidar es también una manera de devolver lo

recibido y de construir momentos significativos en medio de la enfermedad.
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La filiacion del cuidadora-sujeto de cuidado. En los casos analizados la filiacién entre la
cuidadora y el sujeto de cuidado se fundamenta en vinculos que se reflejan en el compromiso hacia
figuras cercanas como parejas, madres, suegras y abuelas. Para las cuidadoras entrevistadas esta
relacion no solo se basa en lazos de parentesco, sino también en una responsabilidad asumida que
puede estar motivada por decisiones conscientes o por las circunstancias que las rodean. Algunas
cuidadoras expresaron esta conexion desde el sentido de ser indispensables para su ser querido; por

ejemplo, una de ellas reflexiono:

Yo me pongo a pensar, qué seria mama sin mi. (Participante 5)

En otros casos, la relacion de filiacion se torno una extension de afecto especial hacia la

figura materna, como lo mencion6 otra cuidadora:

El Alzheimer nos regalé otra mama... es mi mama, no me parid, pero es mi mama. Ella
siempre tuvo un favorito, y yo era su favorita; entonces ella lo es para mi también.

(Participante 1)

Asimismo, aunque en ocasiones el vinculo haya cambiado de forma, como en el caso de
una expareja que continla brindando cuidado, se sigue manteniendo un sentimiento de

responsabilidad con el bienestar del otro:

El era mi pareja, mi compariero hace muchos afios atras... pero no tenemos na ” (Participante
2)
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Las experiencias de las participantes permiten sefialar que la filiacion, en este contexto, se
convierte en un lazo que impulsa a las cuidadoras a cumplir con una funcion esencial en la vida de
la persona con Alzheimer, consolidando una relacion de apoyo mutuo y entrega que trasciende las

circunstancias individuales.

6.1.5 Las responsabilidades del cuidado

En los casos de las mujeres participantes la responsabilidad en el cuidado de un familiar
con Alzheimer ha implicado un compromiso y adaptacion constantes, una necesidad de reorganizar

sus vidas y espacio para garantizar la seguridad del paciente. Como lo explicé una entrevistada:

No porque mi mamé sea una carga, sino las responsabilidades y la exigencia que eso
requiere. Mi mama en la casa, hay rejas en todas partes, la cocina toco ponerle rejas, el

patio toco ponerle rejas, el bafio toco ponerle llave. (Participante 1)

Estas modificaciones del hogar se vuelven esenciales para prevenir accidentes, generando
una carga fisica y emocional en las cuidadoras.

Por otro lado, el rol de cuidado también les ha requerido sacrificios de tiempo personal y
laboral, dado el temor de dejar al paciente solo. Esta responsabilidad limita la libertad y el tiempo

de las cuidadoras, afectando su vida cotidiana. Una cuidadora comparti6 al respecto:

Como yo estoy trabajando y a veces él se queda solito... me da miedo que se vaya a perder
o vaya a hacer algo... Suponiendo que el tiempo que yo quiero para salir a otro lugar ahora

se lo dedico a él, a cuidarlo a él. (Participante 2)

En algunos casos el sentido de responsabilidad no es inmediato, especialmente si no existe
un vinculo de parentesco directo, pero se asume por lealtad y valores familiares. Asi, de acuerdo
con algunos relatos, este sentido de responsabilidad va mas alla de la relacion directa y esta influido

por las expectativas familiares. A proposito de esto, una participante comento:
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Como es mi suegra, uno siente que no tiene la responsabilidad de cuidarla porque es
responsabilidad de los hijos... pero en algun momento mi mama me dijo: “cuidala como si
fuera tu mama”, y cuando mi mama me dice eso, me eché una carga encima con ella.

(Participante 4)

Ademas, siguiendo los relatos, la vigilancia constante brinda cierta tranquilidad a las
cuidadoras, quienes, como menciond otra participante, encuentran seguridad al estar siempre
presentes: “tiene que estar uno es vea diario ahi, ahi con ella, es la unica manera de que yo esté
tranquila” (Participante 5). Este compromiso, aunque demandante, permite a las cuidadoras

sentirse serenas al proteger al ser querido y asumir un papel vital en su vida.

6.2 El trabajo del cuidado

En el contexto de las cuidadoras, el trabajo del cuidado comprende un conjunto de
actividades y acciones orientadas a atender las necesidades del paciente con Alzheimer. Esto
implica una dedicacion constante y multidimensional, que abarca diversas areas de la vida del
paciente y de las cuidadoras. A continuacion, se abordan las rutinas de cuidado que brindan estas

Gltimas a sus familiares.

6.2.1 La rutina del cuidado

Esta categoria se refiere a las acciones y actividades que las cuidadoras realizan para
mantener el bienestar del paciente con enfermedad de Alzheimer. A menudo, las cuidadoras deben
adaptar estas rutinas a las necesidades del paciente, ajustandolas conforme a la enfermedad. Esta
tarea exige reorganizar la cotidianidad en funcion de las necesidades cambiantes del paciente, y
transforma profundamente la vida de las cuidadoras. Este cuidado constante genera desgaste fisico
y emocional, especialmente en las noches, cuando la cuidadora debe permanecer alerta ante
cualquier movimiento del paciente, lo cual afecta su descanso y causa agotamiento. Como

expresaron algunas de las entrevistadas:
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Entonces, si, son muchas cosas... cuando te diagnostican un paciente, un familiar con el
que tu vives con Alzheimer, te cambia la vida, pero... trato de ver lo positivo de las cosas.

(Participante 1)

Elotro dia estaba cansada... porque no dormia en la noche... toda la noche... Uno también,

se cansa... me senti agotada... (Participante 2)

Ademas, el compromiso con esta rutina limita otras actividades y relaciones personales de
las cuidadoras. Esta situacion se enfatiza en las fases avanzadas de la enfermedad, cuando el
paciente requiere asistencia constante para realizar actividades béasicas, lo cual obliga a la cuidadora
a estar presente en todo momento para cubrir sus necesidades. Consecuentemente, el proceso de
cuidado demanda pacienciay flexibilidad para adaptarse a los cambios del paciente, aceptando que

este ya no responde como antes. Asi lo expresaron algunas participantes:

A veces cuidarlo a él ahora... la rutina me... se me embolata... Yo quisiera ir donde mi

mami, pero pienso la ida, porque... como lo dejo a él... (Participante 2)

Mi familiar no puede valerse por si misma. Entonces, hay que estar pendiente... debe tener

ese acompafiamiento 24/7 para suplir sus necesidades. (Participante 4)

Finalmente, la supervision diaria implica precauciones adicionales para prevenir que el
paciente corra riesgos, como la ingesta de sustancias peligrosas durante las comidas. Una cuidadora

conto un incidente al respecto:

Eso tiene que ser diario... cuando estd comiendo... si usted deja una crema... ella empezo

a comer toda esa crema... Casi me toco llevarla al hospital... (Participante 5)

Asi, desde las experiencias de las participantes de este estudio, la rutina del cuidado se ha
convertido en un proceso de adaptacion constante y de sacrificio, que impacta todos los aspectos

de la vida de las cuidadoras.
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6.2.2 Las dobles y triples jornadas laborales de las cuidadoras participantes

Esta categoria explora como las cuidadoras de personas con Alzheimer se enfrentan a la
exigencia de cumplir con varias responsabilidades, tanto laborales como de cuidado, dentro y fuera
del hogar. Para muchas de ellas, el cuidado se convierte en una jornada adicional que se suma a sus
compromisos laborales y familiares. Asimismo, algunas cuidadoras participantes deben atender
trabajos de alta demanda, como lo relaté una de ellas, quien también se desempefia en el sector

salud, como referente de tuberculosis:

Yo soy la referente tuberculosis. Hoy visité una paciente con tuberculosis... si yo voy a hacer
la visita y no tengo las medidas o los cuidados necesarios... después que yo llegué a mi casa,

“cqué va a pasar?” (Participante 1)

En algunos casos, el cuidado directo se realiza en los pocos tiempos libres que el trabajo
remunerado les permite. Asi también, algunas cuidadoras organizan turnos en equipo, como en el
caso de una familia en la que la responsabilidad de cuidar se distribuye entre varios miembros. Una

cuidadora lo narré asi:

Yo entro a trabajar a las 7 de la mafiana, y mi suegra queda al cuidado de mi esposo. Mi
cufiada la deja lista y organizada. Cuando llego a casa, la llevo al bafio. En la noche, suelo
dormir un rato, y entre todos nos turnamos para cuidarla. Los fines de semana también nos

dividimos el cuidado. (Participante 4)

Cabe sefalar que, para algunas cuidadoras, dejar al paciente solo mientras trabajan genera
ansiedad y temor constante ante la posibilidad de que este pueda lastimarse o perderse. No obstante,
se ven obligadas a salir a su trabajo remunerado, aun corriendo estos riesgos y con la preocupacion
permanente. En conjunto, a partir de los relatos de las participantes, la categoria de dobles y triples
jornadas laborales refleja la complejidad de compaginar el trabajo, el cuidado del paciente y las
responsabilidades familiares, una carga que implica sacrificios personales y una alta demanda

emocional y fisica para las cuidadoras.
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6.2.3 La sobrecarga fisica y emocional del cuidado

En esta categoria se desarrolla la idea de como el trabajo de cuidado implica un desgaste
significativo en términos fisicos, debido a tareas de movilizacion o asistencia continua, y
emocionales, por el compromiso cognitivo, los montos afectivos movilizados y el estrés de ver el
deterioro de la salud de un ser querido.

Para algunas cuidadoras el agotamiento se manifiesta en situaciones de desgaste fisico,
como lo describio una participante:

En estos dias hasta le dije a mi hija que ya no lo iba a cuidar mas, estaba como cansada,
entonces yo le dije que buscaran que iban a hacer con él, porque yo ya estaba muy agotada.
(Participante 2)

Otro aspecto de esta sobrecarga es el cansancio acumulado debido a la interrupcién del
descanso nocturno, ya que las cuidadoras deben estar en constante alerta ante los movimientos y

necesidades del paciente. La misma cuidadora comento al respecto:

El otro dia estaba cansada, porque no dormia en la noche... toda la noche. ;Usted sabe lo
que es estar uno acostado y que usted sienta que el otro abre, cierre, prende foco? Uno

también se cansa. Me senti agotada. (Participante 2)

Otro aspecto de la sobrecarga emocional que enfrentan las cuidadoras es la sensacion de
estar constantemente atadas a su rol, lo que genera una pérdida de autonomia en su vida diaria. Esta
carga no solo se relaciona con las demandas fisicas del cuidado, sino también con las expectativas

implicitas de estar siempre disponibles, lo que puede provocar sentimientos de culpa o limitacion
personal.

Si, digamos, yo al otro dia queria ir a donde mi mam4, era muy complicado porque sentia
que tenia que estar avisando, como si fuera un compromiso mio. Me sentia mal por eso.
(Participante 4)



PRACTICAS DE AUTOCUIDADO EN CUIDADORAS FAMILIARES DE PACIENTES... 47

Los temores experimentados por las cuidadoras de pacientes con Alzheimer estan ligados
a situaciones que amenazan tanto la seguridad del paciente como la estabilidad emocional de ellas
mismas. Estos miedos se originan en la responsabilidad diaria de cuidar de una persona que, debido
a su deterioro, requiere constante vigilancia y apoyo. Para las cuidadoras entrevistadas estas
preocupaciones se manifiestan en distintas dimensiones, incluyendo el miedo a dejar solo al
paciente y la dificultad para mantener la paciencia en medio de situaciones emocionalmente
desgastantes. Otro de los temores se relaciona con el riesgo de que el paciente se extravie al salir
de casa, lo cual es una situacion que ya han enfrentado algunas cuidadoras. A proposito de esto, la
participante 5 menciono:

Yo cogia a puiio, a mi hijo, “;anda que mama se perdio! como van a ver, me estas viendo,
gritando, mama estd perdida” y asi mija. Entonces toda la gente que me habia visto gritando,

me gritaba que qué me pasabay yo “jmama se perdid, mama!”

Finalmente, las cuidadoras enfrentan una lucha interna para mantener la paciencia frente al

deterioro progresivo de sus seres queridos. Como compartié una de ellas:

Realmente a veces da impotencia, porque pasar de conocer a alguien que tenia todas sus
capacidades y ver que se ha deteriorado tanto. Buscar esa paciencia es muy dificil.
(Participante 1)

Lo anterior refleja lo dificil que es para las cuidadoras ver como sus seres queridos van
perdiendo sus capacidades, dejando claro el esfuerzo y la paciencia que necesitan para enfrentarse
a los retos diarios del cuidado.

6.2.4 Los desafios del cuidado
Las cuidadoras de pacientes con Alzheimer participantes enfrentan numerosos desafios que

van mas alla de las tareas cotidianas de cuidado, reflejando tanto obstaculos en la logistica del

cuidado como en las exigencias emocionales y fisicas. Un aspecto recurrente es la dificultad para
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el acceso a medicamentos y suministros necesarios para el bienestar del paciente, lo cual genera un

impacto directo en la vida de la cuidadora. Como menciond una participante:

Uno le toca ir a buscar la droga [medicamento] a Apartado... son tres horas, dos horas...

Uno no sabe si la persona que va a estar aqui si va a estar muy pendiente. (Participante 5)

Ademas, las cuidadoras expresaron que no siempre encuentran el apoyo necesario de
instituciones de salud y otros sistemas de ayuda social, lo cual incrementa su carga de trabajo y

estrés. Una de ellas relato al respecto:

Fuimos nosotras las que buscamos beneficios para ella... toco hacer tutela para que fuera

algo integral. (Participante 1)

La falta de apoyo familiar o econdmico también es un factor de estrés para las cuidadoras,
quienes, a pesar de las dificultades, persisten en su rol. Esta limitacion econémica las obliga a
asumir multiples responsabilidades, lo cual, sumado a la demanda emocional del cuidado, genera

una sobrecarga que impacta su calidad de vida y bienestar personal.

Los cambios en las interacciones de las cuidadoras. Asumir un papel activo en el cuidado
de una persona con enfermedad de Alzheimer transforma diversas esferas de la vida de la
cuidadora, impactando sus relaciones tanto personales como comunitarias. Asimismo, algunas
cuidadoras mencionaron que su rol no siempre es comprendido por los demas, lo que puede generar

percepciones negativas o malentendidos. Como explicaba una participante:

Yo creo que las personas lo ven como algo malo, pero es por el

desconocimiento ”. (Participante 5)

Por otro lado, algunas cuidadoras consideran que su bienestar personal y autocuidado

fortalecen la confianza de quienes las rodean. Esto lo ilustr6 otra participante:

Yo digo que me ven bien, me ven sana. No dirian que soy aburrida. (participante 2)
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Ademas, el rol de cuidador puede llevar a algunas personas a convertirse en figuras de

apoyo dentro de su comunidad. Una participante destac al respecto:

Ayudo mucho a la gente que viene aqui; mucha gente me busca siempre que pasa cualquier
cosa. (participante 5)
Asi, ademas de cuidar a sus seres queridos, las cuidadoras suelen asumir un papel central
en su entorno, extendiendo su apoyo mas alla de su circulo familiar, al participar en el

acompafiamiento de personas que estén en situaciones de vulnerabilidad.

6.2.5 Los roles de género en el cuidado

En este estudio sobre las précticas de autocuidado de cuidadores de pacientes con
enfermedad de Alzheimer, todas las participantes fueron mujeres. No se encontré algin hombre
cuidador que pudiera participar, lo cual sugiere una presencia importante de roles de género en esta
actividad de cuidado. Esta tendencia refleja como la sociedad ha delegado histéricamente el rol de
cuidador en las mujeres, siendo percibido como una extension natural de su rol en el ambito
familiar. Los testimonios de las participantes refuerzan esta percepciéon. Una cuidadora, al hablar

de su rol, expres6 de manera categorica:

Seria yo la cuidadora porque soy mujer. (Participante 2)

Este tipo de afirmaciones evidencian una concepcion cultural en la cual se asume que las
mujeres tienen una predisposicion natural para cuidar y atender las necesidades de otros,
especialmente en contextos familiares. Ademas, la ausencia de hombres cuidadores en este estudio
también plantea interrogantes sobre las barreras sociales y culturales que podrian limitar su
participacion en el cuidado de personas con Alzheimer. Este hecho resalta como el rol de cuidador
sigue siendo predominantemente femenino, consolidando patrones de género que, a su vez,

impactan la carga emocional y fisica de las mujeres en sus practicas de autocuidado.
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6.3 Las redes de apoyo para el cuidado

Esta categoria agrupa los elementos que reflejan las distintas redes de apoyo con las que
cuentan las cuidadoras de pacientes con Alzheimer en su labor de cuidado. A partir de las
entrevistas realizadas a las participantes se identificd que estas redes de apoyo estan conformadas
principalmente desde la familia, la asistencia institucional y comunitaria. Si bien las cuidadoras
reciben apoyo desde alguna de estas areas, en ocasiones por distintos motivos esto no se da,
quedando con la total responsabilidad de ser el Unico soporte del paciente con Alzheimer. Ahora

bien, con relacion a esto la participante 2 refirid:

Yo ya no pienso en salir, de decir como que me voy para alla, para donde una amiga, no.
Por ejemplo, mi hija me dice: “mama, venga a visitarme”. Yo me abstengo de ir. No voy
porque lo primero que yo le digo es “;quién va a cuidar de tu papd?, si yo me voy, ¢quién

lo va a cuidar?

En lo anterior la participante permite vislumbrar la realidad de no contar con otra persona
que le permita relevar los turnos en el cuidado del paciente, lo que dificulta el disponer de espacios
para actividades propias y momentos de descanso. En este contexto, la cuidadora se ve obligada a
priorizar constantemente el bienestar del paciente sobre sus propios deseos y necesidades, lo que a

largo plazo genera un impacto en su bienestar.

6.3.1 El apoyo familiar para el cuidado

El apoyo familiar que reciben las cuidadoras abarca multiples dimensiones, incluyendo el
respaldo econémico, emocional y fisico, asi como los relevos para compartir la responsabilidad del
cuidado del paciente. Estas ayudas resultan fundamentales para el bienestar y el autocuidado de
quienes estan a cargo, ya que les permiten tomar descansos y reducir la carga fisica y emocional
que implica el cuidado continuo. Sin embargo, en muchos casos este apoyo no es constante o
suficiente, lo que puede generar agotamiento y estrés en las cuidadoras principales. En palabras de
la participante 4, se evidencia la importancia de esta red de apoyo compartida dentro del nucleo

familiar, donde varias personas asumen roles de cuidado de manera alternada:
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Si, de hecho, como lo mencionaba, hay otras personas a cargo de ella: mi esposo, mi
cuniada y el sobrino de mi esposo. Entre todos nosotros nos dividimos el cuidado de ella...

y asi cuando alguno de nosotros necesita salir el otro se hace cargo de ella.

Lo anterior refleja la relevancia de contar con un sistema de cuidado compartido,
demostrando que la cooperacion entre familiares ayuda a aliviar la responsabilidad individual. A
pesar de ello, la experiencia de cada cuidadora puede variar, y no siempre se garantiza que esta
distribucion de tareas sea equilibrada o constante, lo cual puede afectar tanto la dinamica familiar
como el bienestar de las cuidadoras. Con relacion a esto la participante 5 describi6 lo siguiente:

Pues porque lo que me dificulta es no tener otra persona que sea un familiar de ella,
también para que ellas [las hermanas de la cuidadora] se hagan cargo a ratos de ella, por
ejemplo, lo que es cuando a uno le toca ir a buscar la droga a Apartadd, son tres horas o

dos horas, por eso evito que me den citas médicas largas, porque me toca llevarmela a ella.

El apoyo por parte de familiares de las cuidadoras resulta ser importante para la realizacion
de tareas que, por su naturaleza, el cuidador no puede hacer si se encuentra brindando cuidados.
En este tipo de situaciones el cuidador principal se encuentra en la necesidad de pedir ayuda o no
realizar las diligencias que resultan ser de gran importancia para su bienestar y el de la persona a
su cuidado. En algunos casos debe solicitar a algun miembro de su ndcleo familiar que lo releve el

tiempo que sea necesario, tal como lo expresé una participante.

Si, el otro dia hicimos una salida por alla por Currulao. Hicieron un domingo la oracion
de la dominical y fuimos. El [el familiar con Alzheimer] se quedd ahi con su hijo, con mi

hijo. (Participante 2)

Simultdneamente puede comprenderse que, para algunas cuidadoras, las responsabilidades
pueden compartirse con las personas que viven en el mismo hogar, pero para aquellas que no
comparten espacios fisicos las ayudas pueden reflejarse de distintas formas y provenir de familiares

que no hacen parte del primer grado de consanguineidad. Un ejemplo de esta contribucion es la
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ayuda econdmica para cubrir las necesidades del paciente, como lo menciono la participante 5 en

el siguiente fragmento de la entrevista:

Esta es como la sexta vez que me ayuda. Si, me estd dando 200.000 pesos mensuales para
mamd. El dice que le agradece mucho a mamd. El es mi primo, hijo de mi tia A... no lo he

visto... Es una bendicion.

Partiendo de que el rol de cuidar al familiar con Alzheimer es asumido por la cuidadora
principal, las ayudas alternas que puedan estar recibiendo, ya sean de familiares que conforman el
nacleo familiar o de miembros que no comparten el espacio, ha significado un apoyo adicional que

beneficia en cierta medida a las cuidadoras.

6.3.2 El apoyo comunitario para el cuidado

Al igual que la familia, la comunidad puede ocupar el rol de ser un soporte para la cuidadora
cuando de brindar cuidados al paciente se trata. Estas ayudas regularmente suelen provenir de
amigos, vecinos u otras personas no pertenecientes al nacleo familiar de las cuidadoras. En este
tipo de casos la mayoria de las veces la recepcién de apoyo se da por iniciativa individual de las
personas, quienes se ofrecen como voluntarias. A diferencia de los familiares, que comparten algun
nivel de consanguineidad con la cuidadora y que en algunas circunstancias brindan ayuda por la
responsabilidad que le es impuesta, el cuidador externo no tiene ningln tipo de obligacion y en
ocasiones las razones por las cuales brinda apoyo estan relacionadas con la empatia o la solidaridad
que pueden sentir. Es importante sefialar que, en este estudio, el apoyo comunitario se evidencia

en una sola participante, quien expreso lo siguiente:

Cuando me toca salir a esas reuniones, siempre busco a esas personas que se quedan con
ella [vecinas]. El otro dia una nifia me dijo “donia N, yo no puedo cuidarla en su casa, pero

traigamela para acd”, y yo. “listo mija para alla voy”. (Participante 5)

Este tipo de apoyo, aunque informal, es esencial para que la cuidadora pueda atender

compromisos personales y tratar de mantener un equilibrio en sus actividades alternas al cuidado
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del familiar con Alzheimer; estas ayudas, aunque no sean sistematicas, se convierten en alternativas
para las cuidadoras. Ahora bien, esto implica que haya una adaptacion a la disponibilidad de los
espacios y tiempos de la otra persona, lo que hace que se dé un ajuste en los espacios para garantizar

que esta pueda brindar cuidado. Relacionado con esto, la misma participante relatd lo siguiente:

Cuando voy a participar de las reuniones me levanto a las 4:00 de la mafiana, dejo todo
listo, la comida, los pafiales de mama, la dejo limpia y organizada, para que la persona

que la vaya a cuidar solo esté pendiente de ella y no tenga que ocuparse en otras cosas.

Siguiendo este relato, en este tipo de circunstancias la cuidadora primaria se responsabiliza
de organizar todo lo necesario para facilitar el trabajo de quien asume temporalmente el rol de
cuidado. Tal como lo describio la participante, al organizar las necesidades basicas del paciente
con antelacion, se asegura de que la persona que ofrece su ayuda solo quede con la responsabilidad
de atender al paciente y no de realizar actividades adicionales que puedan ser un distractor en la
funcién del cuidado, lo cual facilita la colaboracion mutua. Este tipo de preparacion refleja la
disposicion de la cuidadora para ajustar sus rutinas en funcion de la disponibilidad y comodidad
del voluntario.

Ahora bien, en determinadas situaciones la cuidadora debe solicitar apoyo, como en el caso
de la vigilancia y acciones inmediatas para garantizar el bienestar de la persona sujeto de cuidados.
En estas circunstancias usualmente las personas que responden a estas peticiones son los vecinos

0 amigos del barrio. Sobre esto, la misma entrevistada manifesto:

Estdn muy pendientes. Ahora se me salié de la casa, cuando vine estaba la puerta abierta,
me gritaron “doria N”... Ya todos los inquilinos cuando llegan, yo a todos les digo que

cualquier cosa que mama esté haciendo algo, ellos me avisan. (Participante 5)

Estos vecinos 0 amigos suelen estar atentos a cualquier situacion irregular, como que la
persona salga sola de la casa, se desoriente 0 necesite ayuda urgente, generando asi una red de
vigilancia comunitaria que permite reaccionar rapidamente ante cualquier eventualidad; aunque

esto normalmente se espera de los familiares del paciente, en algunos de los casos no se da, ya sea
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por las distancias fisicas o por abandono del paciente con enfermedad de Alzheimer. Sobre lo

anterior la participante sefialo:

No he contado con mi familia, por los hermanos todo roto totalmente, porque a la final yo
le reclamaba a ellos y les decia que les iba a demandar por abandono. Eso fue lo peor que
pude haber hecho, porque tengo todos mis hermanos volteados, todos se voltearon

conmigo. (Participante 5)

La falta de colaboracion familiar, como relatd la participante, puede incluso generar
tensiones y distanciamiento en el nucleo familiar, dejando a las cuidadoras en una situacion de
aislamiento en la que el apoyo de las personas de la comunidad se vuelve vital para sobrellevar las

demandas del cuidado.

6.3.3 El apoyo institucional para el cuidador

El apoyo institucional es fundamental para las cuidadoras del paciente con enfermedad de
Alzheimer, ya que asumir el rol de cuidar a una persona en una fase avanzada de la enfermedad,
en la que se presentan cambios en las funciones cognitivas y conductuales, requiere orientacion de
profesionales de la salud. Sin embargo, este tipo de apoyo suele ser dificil de acceder para los
familiares que brindan cuidados al enfermo; incluso, siguiendo los relatos, en muchos casos no han
recibido informacion clara sobre la etapa especifica de la enfermedad en la que se encuentra su ser
querido. Al respecto dos de las cuidadoras expresaron lo siguiente:

‘

Pues de eso como tal no, no nos han dicho “;ay son estas etapas!”, las hemos identificado

igual. (Participante 1)

Realmente, el apoyo de las instituciones ha sido muy poco, porque, de hecho, pedirle citas

para el control es muy complicado. (Participante 4)

La ausencia de un acompariamiento estructurado en el que se expliquen las fases de la

enfermedad y se ofrezcan pautas concretas para cada una de ellas limita la capacidad de las
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cuidadoras para tomar decisiones informadas y para anticiparse a los cambios que irdn surgiendo
a medida que avanza la enfermedad; por lo que esto implica que las personas responsables del
cuidado del paciente deban informarse por fuentes alternas sobre lo que deben hacer desde su rol
para garantizar el bienestar del familiar o, en algunos casos, quedar con los vacios de conocimientos
y herramientas que puedan brindarle desde una institucion para facilitar su labor. Sobre lo anterior
la participante 5 refirio:

Yo pienso que a uno le hace falta mas profesionales. Uno necesita de profesionales. A mi
si me gustaria de personas mas profesionales que sepan, porque esto a uno lo cogio asi,
uno no tiene como toda esa experiencia... pero como para uno, si me gustaria como tener
algun profesional que le ayude a uno poder asimilar mas las cosas porque hay cosas que

uno de pronto lo cogen de sorpresa.

Estas palabras reflejan la necesidad urgente de las cuidadoras de contar con un
acompariamiento profesional, que no solo facilite la comprension de los cambios en el paciente,
sino que también ayude a la cuidadora a prepararse emocional y fisicamente para responder de

manera adecuada a las situaciones inesperadas que emergen en su rol.

6.4 Las préacticas de autocuidado en las experiencias de las participantes

Esta categoria da cuenta de las practicas de autocuidado que las cuidadoras construyen o
que, por su naturaleza, al ser aprendidas durante la experiencia de vida, se ejecutan para el bienestar
de si mismas. Para ello, a partir del analisis de los relatos de las cuidadoras, se desglosan las
siguientes subcategorias: resignificacion del autocuidado, la importancia, la simultaneidad del

cuidado-autocuidado y las practicas de autocuidado.
6.4.1 Resignificar el autocuidado
Las concepciones que las cuidadoras construyen alrededor del autocuidado como un

concepto estan estrechamente relacionadas con la importancia de mantener un equilibrio para poder

asi brindar apoyo a los demaés; esto implica que, en muchos casos, se presente una resignificacion
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sobre la importancia de cuidarse a si mismas. Las participantes suelen reconocer que, antes de
asumir su rol, tenian un estilo de vida propio que, con el tiempo, han debido adaptar a las nuevas
demandas de cuidado, lo cual significa que, asi como hay unos movimientos de sus rutinas,
también los hay en las acciones que desarrollan para cuidar de si mismas. En contraste con esto

una de las entrevistadas planted:

Realmente no considero que mis practicas de autocuidado hayan cambiado, sino que se
han resignificado. Estaban ahi, sino que las habia puesto en pausa, pero como me di cuenta

que son necesarias, las empecé a poner en practica. (Participante 4)

Muchas cuidadoras resignifican el autocuidado como una necesidad esencial y ho como un
acto de egoismo, comprendiendo que su bienestar es indispensable para poder cuidar bien del

familiar, sobre esto la misma participante nombro lo siguiente:

El cuidado para mi es el hecho de ser minucioso con las actividades que generan bienestar,
ya sea para mi o para el otro, pero el autocuidado ya es realizar esas acciones que van a

aportar a mi bienestar. (Participante 4)

Sobre este tipo de reflexiones que realiza la entrevistada se resalta que el autocuidado, al
ser una practica consciente y deliberada que se establece a lo largo del tiempo, se convierte en un
compromiso y una responsabilidad para si misma, y que necesita ser reforzada constantemente,
puesto que con las dificultades que se presentan en la cotidianidad surgen cambios que requieren
nuevas adaptaciones y formas de interpretar lo que se hace para mantener un equilibrio orientado
hacia el bienestar fisico y emocional, ajustandose a las demandas de su labor, sin dejar a un lado la
importancia de cuidar de si misma.

En estos hallazgos es llamativo que, aungue se da relevancia al autocuidado, este no tiene
un proposito en si mismo; es decir, no emerge solo como una via para el propio bienestar, sino,
principalmente, como una necesidad en funcion de estar bien para dar continuidad a la asistencia

del paciente. En otras palabras, el autocuidado esta al servicio o en funcion del cuidado del otro.
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6.4.2 La importancia del autocuidado

Al hablar sobre la relevancia de las practicas de autocuidado para las cuidadoras, es
necesario revisar las razones por las cuales adoptan estas practicas y los beneficios que les brindan.
Las reflexiones de las participantes sobre sus experiencias muestran que el autocuidado impacta
positivamente en su salud fisica, contribuyendo a la prevencion de enfermedades y a la reduccion

del estrés. Una de las entrevistadas destaco esta idea al mencionar:

Bueno, yo diria que es importante porque no nos enfermamos, no nos estresamos, porque

si yo no me cuido y me estreso, me enfermo. (Participante 2)

En palabras de la participante, el cuidar de si misma es una barrera protectora ante las
diversas demandas desgastantes propias de su rol. Ahora bien, estas medidas de proteccion influyen
en la forma de estar en la sociedad, comprendiendo que la toma de consciencia sobre la labor que
desempefian va a permear las relaciones interpersonales con los otros. Una de las participantes

expreso al respecto,

La importancia que tiene el cuidar de mi misma... considero que aporta a mi bienestar
emocional o mi bienestar general, porque entonces me permite hacerme consciente de lo que
valgo y hasta donde me permito llegar. También, entonces, a tener esa consciencia no

solamente para mi, sino para la relacién con los otros. (Participante 4)

En este orden de ideas, ser conscientes de si mismas posibilita a las cuidadoras el
establecimiento de limites que resultan necesarios, debido a que en ocasiones las demandas del
ambiente son tan altas que terminan sobrecargando a quien asume la responsabilidad de cuidar; en

contraste con lo anterior la entrevistada verbalizo:

Considero que es un pilar fundamental [el autocuidado] para poder desarrollarnos en el
dia a dia, tener buenas relaciones y ser mas asertivos emocionalmente. Habia cosas que

me hacian sentir mal porque yo también tengo problemas, entonces sentia que no tenia
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derecho a reaccionar ante ello porque ella estaba peor; ese agotamiento me hizo buscar la
forma de decirles a ellos que no estaba bien. (Participante 4)

6.4.3 La simultaneidad del cuidado y el cuidado propio

De acuerdo con los relatos, la simultaneidad del cuidado y el autocuidado se convierte en
un punto crucial en la vida de la persona que asume la responsabilidad de cuidar. Para las
entrevistadas el realizar actividades para su propio bien implica responder a las necesidades del
familiar sujeto de cuidado, en un equilibrio que en muchas ocasiones es dificil de alcanzar, puesto
que en situaciones especificas se prioriza el bienestar del enfermo. Con relacion a esto una de las

cuidadoras compartié cémo esta dinamica se refleja en su cotidianidad,

(;Qué pasa con mi mama en el momento de las salidas? Porque dicen “jay siempre la dejan
en la casa!”. No, ella sale con nosotras, pero con mi mama si uno tiene que levantarse por
ahi a las cinco, porque ella es mas lenta, porque hay que sacarla desayunada. Yo no, yo
me voy sin desayunar y por alla me como cualquier cosa. Ella no come cualquier cosa.

(Participante 1)

Siguiendo a las participantes, estos cambios en la vida del cuidador vienen acompariados
de sacrificios, que muchas veces terminan generando un impacto negativo en su salud. Mantener
rutinas saludables, como una alimentacion adecuada o compartir espacios de ocio con familiares y
amigos, se convierte en un reto debido a que todo debera girar en torno a las condiciones del
paciente con Alzheimer.

Paralelamente, para algunas cuidadoras esto significa que se deban implementar nuevas
actividades que permitan que simultaneamente las dos partes puedan disfrutar y compartir. Sobre

esto una entrevistada relato:

En los tiempos que yo estoy libre me pongo a jugar parqués con ella. Jugamos parqués...
va se le olvida un poquito... esta activa ella y estoy activa yo, las dos, ambas jugando
parqués. Yo tengo mi parqués ahi. Y cada rato, ‘“mama vamos a jugar. Venga ma que

todavia sabemos, venga”. Nos ponemos las dos a jugar, pero jugamos mucho para que
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primero esté activa ella y estoy activa yo. Cuando voy a cocinar, yo la pongo a pelar las
papas y estoy pendiente. (Participante 5)

Al buscar espacios para que ambos se mantengan activos en una actividad ludica, la
cuidadora logra reforzar sus rutinas de autocuidado. Asi, estas actividades compartidas se

convierten en una herramienta clave para sostener el cuidado.

6.4.4 Los cambios en las rutinas de autocuidado en el cuidador

Es dificil determinar el momento especifico en el que se presentan los cambios en el estilo
de vida de la persona responsable del cuidado del paciente. Esto se debe a que gran parte de las
cuidadoras han convivido con el familiar desde antes de la presencia de los primeros sintomas de
la enfermedad. Parece ser que estos cambios surgen lentamente mientras progresa el deterioro del
paciente. Para algunas cuidadoras el transito es mas ameno, ya sea porque cuentan con redes de
apoyo sélidas o porgue se han ido adaptando a los nuevos cambios y retos de su rol. Con relacion

a ese apoyo familiar una participante compartio:

Pues aqui, porque ya sabemos que no la podemos dejar sola, porque aqui todos salian pa”
su mundo. Ahora no podemos hacer eso. Eso si, el cambio que ha habido aqui, por ejemplo,
cuando va a salir uno, alguien tiene que quedarse, a alguno se le acerca la salida. Unos
salen un fin de semana y después los otros. A veces alguien dice “;pues vayanse!”.

(Participante 3)

Las restricciones que se van generando desde este rol transforman las dinamicas al interior
de la familia. La necesidad de asegurar que el familiar con Alzheimer reciba atencion permanente
implica que haya un ajuste en los horarios y espacios para las actividades individuales de cada uno,
lo que ha afectado el tiempo de ocio, la vida social y hasta laboral de las cuidadoras. Una de las

entrevistadas comentd cémo su vida social y sus espacios familiares se han visto limitados:
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Hay momentos como que me dESESpEI’O, COmMoO que me asaro de ver gue yo a veces como
que “jAy, sefior! yo que ahora tengo que estar aqui como esclavizada! A eso ya, como

cuidandolo a él” [...] eso me tiene como que a veces no tengo donde salir. (Participante 2)

A menudo cuando la vida personal de la cuidadora queda en un segundo plano frente a las
necesidades del sujeto de cuidado, se produce una sensacion de agobio y frustracion al verse
impedida para continuar con aquellas actividades que antes solian serle placenteras y que, por las
demandas de la labor del cuidado, se limitan. A propdsito de lo expresado por la entrevistada (“no
tener donde salir... sentirse esclavizada), hay una sensacién de confinamiento y de pérdida de
autonomia, en la que la cuidadora siente que estd continuamente atada a sus responsabilidades, sin
espacios para el descanso y para la satisfaccion de otras necesidades basicas como lo es la
alimentacion y adecuados ciclos del suefio, lo cual desencadena sensaciones de desgaste fisico.

Otro ambito vital que se ha visto comprometido en la experiencia de algunas de las
cuidadoras entrevistadas es el de la atencion en salud. La dedicacion al cuidado del paciente, en
algunos casos, ha implicado una puesta en segundo plano del acceso a servicios para el cuidado de
la propia salud, postergando atenciones en funcion de mantenerse presentes y activas en su rol de

asistencia a su familiar enfermo. Asi lo expresé una de las participantes:

He estado abandonada con lo mio. Imaginese que cancelé la cirugia que tengo, porque me
da miedo que no me la van a cuidar bien [a la familiar con Alzheimer]. Entonces en eso no
me he cuidado... y me llamaron para la cirugia y no fui capaz, no fui capaz de irme porque
pues imaginense ya esa plata corrida y le sale a uno muy costoso y es uno no sabe cuanto
tiempo voy a durar alla, o no, que puede pasar mi mama, no, sin mi no, no sé. (participante
5)

6.4.5 Las rutinas de autocuidado

Esta subcategoria esta integrada por aspectos que dan cuenta de las distintas formas de
autocuidado que desarrollan las cuidadoras para la preservacion de su propio bienestar, desde la
participacion en actividades religiosas, hasta llevar a cabo tareas domésticas o sacar espacios para

el disfrute individual a través de la musica.
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De acuerdo con los relatos, las cuidadoras de pacientes con Alzheimer en mdltiples
situaciones recurren a la espiritualidad como una herramienta de apoyo para la descarga emocional.
Esto se da de diversas formas, ya sea a través de la oracidon, o al recibir consuelo y apoyo por parte
de los miembros de la comunidad religiosa, con quienes comparten espacios para la integracion y
de esparcimiento social. En este orden de ideas la fe viene a desempefiar un rol fundamental al
permitirles a las cuidadoras el afrontamiento de situaciones de incertidumbre y de agotamiento
emocional que las sobrecargan en su labor. Esto se evidencia en el siguiente fragmento del relato

de una de las participantes:

Yo voy a la iglesia. Yo pues, vengo cansada del trabajo, de pronto aburrida del trajin de la
vida, de esta situacién [cuidar del paciente con Alzheimer, realizar labores domésticas y
de las jornadas laborales]. Yo me voy a mi iglesia, all4 cantamos, oramos y como que eso
ahi en mi mente se va despejando. Vengo a mi casa como descansada, livianita.

(Participante 2)

Ademas de estos espacios, las tareas domésticas también se constituyen, para algunas
participantes, en una posibilidad de reorientar la atencidn hacia actividades distintas al cuidado del
familiar y obtener bienestar emocional. Asi, una cuidadora sefial6 que encuentra tranquilidad en
las tareas de limpieza y organizacion del hogar, destacando que estas actividades le brindan paz

mental y una sensacion de control en un entorno que puede volverse cadtico. Explico:

Las actividades o rutinas que implemento para cuidar de mi misma son, mas que todo,
cosas que me dan paz mental. Por ejemplo, siento mucha paz mental con el aseo. Si estoy
en la casa y no puedo salir o hacer algo para mi, también puedo hacer cosas dentro del
hogar. Me pongo a limpiar, a asegurarme de que todo esté stper limpio y que no haya

desorden. Eso me ayuda a tener mucha paz mental. (Participante 4)

Este acto de mantener el orden en su entorno es para muchos una forma de cuidar su
bienestar y reducir el estrés que supone las labores de cuidado.

Ahora bien, las practicas de autocuidado de cada una de las cuidadoras varian, lo cual esta
relacionado con los objetivos por los cuales ellas las llevan a cabo. Un ejemplo de ello se puede
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observar en una de las entrevistadas que implementa en sus rutinas la estimulacién cognitiva a
través de juegos que permitan la preservacion de la memoria y de los procesos atencionales. Ella

relato:

Los juegos porque dicen de que ayuda mucho a tener la memoria. A veces en el celular
salen unos jueguitos y estoy muy pendiente de eso, siempre por ahi investigando porque
dicen que afecta mucho a la persona que cuida [el trabajo de cuidar]. Entonces en eso si,
trato de cuidarme mucho y trato de ponerla a ella también a escuchar masica o a mirar los
juegos o las cosas chistosas, alla para que ya tenga su mente activa y yo activa. Yo me
acuesto, por ejemplo, un rato cuando estoy libre. Yo la pongo ahi a ver television y yo estoy
activada jugando juegos, asi que me tengan como la memoria activa, esos juegos que dicen
que sirven mucho para eso. Yo mantengo muy activa en eso, jugando para que no me vaya

a coger ventaja este problema que sale afectando a uno [el Alzheimer]. (Participante 5)

En palabras de la participante, este tipo de practicas son pensadas para prevenir los efectos
negativos de la enfermedad de Alzheimer en su rol como cuidadora.

En los relatos, el autocuidado también implica el compromiso de alimentarse bien y
descansar, reconociendo la importancia de mantener la salud fisica para enfrentar las exigencias
diarias del cuidado. Este enfoque en la alimentacion y el descanso les ayuda a prevenir el
agotamiento y mantener la energia necesaria para sus responsabilidades. Una cuidadora comentd

al respecto:

Yo no hago ejercicio, pero si me cuido comiéndome mi comidita, me acuesto temprano ”.

(Participante 2)

Sumado a lo anterior la participante relata que el mantener una buena alimentacion e higiene

corporal hacen parte de esas actividades del cuidado de si misma:

Como arreglarme... lo normalito de siempre, el bario, el pelo, comer bien, alimentarme

bien”. (participante 3)
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En este orden de ideas, en algunos casos las cuidadoras han tenido que ajustar sus practicas
de autocuidado; sin embargo, han emergido otras estrategias para la busqueda del propio bienestar.

Asi lo expresé una de las participantes,

Yo antes iba al gimnasio, ya no. Pero me gusta mucho escuchar musica, me gusta ir a la
playa, me gusta... [Ay comer! osas ricas... pues, un antojo, “listo me pagaron, me quiero
comer una hamburguesa”. Eso me hace sentir bien. Me gusta salir y compartir con amigos.

(Participante 1)

Otra cuidadora relaté como al principio lleg6é a descuidarse en beneficio de los demas,
dedicando tiempo y recursos al cuidado de otra persona o a las necesidades de la casa. Sin embargo,

ha comenzado a priorizar también su propio bienestar.

Yo al inicio me empecé a descuidar mucho por dedicarle tiempo a ella, o por dedicar tiempo
también a la casa se puede decir. Entonces ahorita la practica que estoy realizando es
tratar de mantenerme bien fisicamente en cuestiones que me hacen sentir bien a mi, por
ejemplo, arreglarme las ufias, eh que hay que guardar la plata porque se necesita comprar
tal cosa para ellos, pues si, que lo consigan ellos; si me entiendes, entonces no por egoismo
sino antes por no ser egoista conmigo misma. Eso como no dejar cohibirme de consentirme.

(Participante 4)

Este cambio de perspectivas le ha permitido recuperar un equilibrio en el que el autocuidado
ya no es visto como un lujo, sino como una necesidad legitima para poder sostener sus tareas de
cuidado sin sacrificar su propio bienestar, por lo tanto, el destinar recursos econémicos en
actividades sin sentir culpabilidad le ha posibilitado una mejor relacion consigo misma,
describiendo sus practicas como “un acto de amor propio” (Participante 4).

En sintesis, estas experiencias compartidas por las participantes revelan como el
autocuidado se basa en practicas cotidianas, adaptadas a sus circunstancias y posibilidades. Para
ellas el autocuidado se ha convertido en una herramienta esencial que no solo favorece su bienestar,
sino que también las recarga fisica y emocionalmente para continuar con sus responsabilidades de

cuidado, de una manera mas equilibrada y consciente.
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7 Discusion

En los siguientes apartados se analizaran los hallazgos obtenidos a partir de las entrevistas
realizadas a cuidadoras familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer. Estos resultados se
interpretan a partir de referentes tedricos orientadores de la investigacion y de estudios previos,
con el objetivo de identificar patrones y establecer relaciones con investigaciones anteriores sobre

el autocuidado de las cuidadoras de pacientes con Alzheimer.

7.1 Lallegada al cuidado

Los hallazgos de este estudio revelan que la decision de asumir la responsabilidad del
cuidado del paciente en algunos casos no fue el resultado de una decision formal, sino una
adaptacion progresiva a las necesidades del familiar y a la no disponibilidad de otras personas que
se hicieran cargo. Al respecto Jiménez y Moya (2018) manifiestan que la eleccién de quién asume
el rol de cuidador o cuidadora principal se basa en un consenso aparente, pues no se trata de un
verdadero acuerdo entre las partes, sino mas bien de una aceptacion de la situacion, que a veces se
da con cierta resignacion. Con relacién a esto los hallazgos de nuestro estudio denotan cierto grado
de resignacién en las cuidadoras al asumir la responsabilidad de brindar cuidados al enfermo, sin
embargo, en casos especificos se evidencid que la eleccion fue voluntaria, asociada con un
sentimiento de gratitud hacia el familiar con Alzheimer.

Respecto al aprendizaje de esta labor se evidencia que para algunas de las cuidadoras estos
conocimientos y experiencias estaban relacionados con la formacion profesional previa a su rol,
sin embargo, para otras fue algo que se fue dando empiricamente a raiz de las rutinas diarias. En
concordancia con lo anterior Ferrer y Cibanal (2008) plantean que, al interior del ndcleo familiar,
el cuidado se va desarrollando y ajustando a través de un proceso de acciones y reacciones, de
prueba y error, sin contar con una formacion previa solida. Por lo tanto, estd mas orientado a ser
instintivo, influido por aspectos culturales y naturales, a comparacion del que es aprendido de

forma profesional.
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7.2 El trabajo del cuidado

Los hallazgos de este estudio también revelan que las cuidadoras enfrentan una sobrecarga
significativa, tanto fisica como emocional, debido a las demandas que implica el cuidado de
pacientes con esta enfermedad. Este desgaste es evidente en la alteracion de sus rutinas diarias y
en la falta de descanso adecuado. A proposito de esto Moreira y Turrini (2011) sefialan que a
medida que la enfermedad progresa y el paciente se vuelve mas dependiente, el cuidador asume la
responsabilidad de atender sus necesidades basicas. Inicialmente, estas tareas pueden realizarse sin
dificultad; sin embargo, con el tiempo, pueden sobrecargar las actividades diarias del cuidador,
generando un desgaste fisico. Esta sobrecarga se vio reflejada en relatos de las participantes de
esta investigacion, quienes mencionaron haber experimentado cambios en los patrones de suefio,
agotamiento por la falta de descanso nocturno e, incluso, la necesidad de posponer intervenciones
de salud propias para poder brindar atencion.

Espinoza y Aravena (2012), por su parte, destacan que la sobrecarga del cuidador se ve
influida por factores como el aislamiento social, el aumento de tareas tanto en el hogar como fuera
de él, los cambios en el comportamiento del familiar que recibe cuidado, la percepcion de ser el
unico responsable del ser querido y las dificultades econdmicas. Esta percepcion de exclusividad
en la responsabilidad de cuidar al paciente también fue evidente en los relatos de algunas
entrevistadas.

La sobrecarga de cuidado les exige a las cuidadoras entrevistadas ajustar constantemente
su vida personal y social para satisfacer las necesidades del paciente. Al respecto, Gonzalez y Reyes
(2012) afirman que el cuidado y la atencidn de personas con enfermedades cronicas degenerativas
exigen una dedicacion constante por parte de los cuidadores principales, quienes, debido a esta
demanda, suelen experimentar cambios significativos en diversas areas de su vida. Esto afecta no
solo su tiempo de descanso y bienestar personal, sino también su capacidad para realizar
actividades fuera del rol de cuidado. Los mismos autores subrayan que las actividades diarias del
cuidador principal pueden verse comprometidas, ya que dispone de poco o casi ningln tiempo para
el esparcimiento, las relaciones sociales, la cercania afectiva y su libertad personal. Esta reduccién
en las interacciones sociales se da justo en un momento en que el apoyo emocional es especialmente

necesario.
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Como un aspecto central relacionado con esto, se encontr6 ademés que las cuidadoras de
pacientes con Alzheimer enfrentan dobles e incluso triples jornadas, al asumir mdaltiples
responsabilidades laborales, familiares y de cuidado. Esta situacion obliga a una reorganizacion
constante de sus rutinas, intensificando las demandas fisicas y emocionales. El rol de cuidado, en
particular, actia como una jornada adicional que dificulta la conciliacion entre el trabajo formal y
las obligaciones domeésticas. Al respecto, Mina (2015) sefiala que el cuidado de personas
dependientes demanda largas jornadas al cuidador, limitando de manera significativa el tiempo
disponible para su desarrollo personal.

Por otro lado, se identificaron temores inherentes al cuidado de estos pacientes. Entre los
temores mas recurrentes se encuentra el miedo a dejar solo al paciente, lo que genera preocupacion
constante, especialmente cuando los cuidadores deben atender otras responsabilidades. Estos
temores estan directamente relacionados con la vulnerabilidad del paciente y la responsabilidad de
garantizar su seguridad. A prop6sito de esto, Ruiz et al. (2019) destacan que "en el cuidador surgen
temores y miedos con respecto a la enfermedad en si, y a la progresion de esta”. (p. 22)

Conrelacién a los roles de género en la literatura se destaca que influyen significativamente
en la distribucion de las responsabilidades de cuidado. En este estudio, todas las participantes
fueron mujeres, sin registro de hombres cuidadores, lo que evidencia una marcada tendencia
cultural que asocia el cuidado con el rol femenino. Segln Cacante y Arias, citados por Contreras y
Hernandez (2009), la feminizacion del cuidado engloba aquellas cualidades atribuidas a las mujeres
debido a su "naturaleza”, aunque estas percepciones se originen en factores culturales y sociales.
La ausencia de hombres cuidadores en este estudio plantea interrogantes sobre las barreras sociales

y culturales que limitan su participacion en el cuidado de personas con Alzheimer.

7.3 Las redes de apoyo para el cuidado

Con relacion a las redes de apoyo de las participantes de este estudio, se identifico que estas
provienen desde el ambito familiar, social e institucional. Respecto al primero, los hallazgos
muestran que en la experiencia de las entrevistadas en cuyo nucleo reciben apoyos econémicos por
el cuidado y hay relevos en el cuidado del enfermo, se genera una dindmica mas equilibrada que le
permite a la mujer cuidadora disponer de momentos para el descanso y actividades dirigidas hacia
su bienestar. Frente a esto Delicado et al. (2010) resaltan que al interior de un grupo familiar la
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necesidad de cuidar de uno de los miembros puede ocasionar transformaciones significativas en la
estructura familiar, asi como en los roles y comportamientos de sus integrantes, la participacion
activa de los distintos miembros de la familia y su capacidad para funcionar de manera efectiva al
proporcionar apoyo, mostrar afecto y mantener una comunicacion abierta desempefian un papel
fundamental en la disminucion de la carga del cuidador principal logrando asi la prevencion de
crisis y la evitacion del abandono del rol.

Sin embargo, los hallazgos también evidencian que este tipo de situacion no es homogenea,
ya que en algunos casos las cuidadoras principales se enfrentan a la ausencia del apoyo familiar, lo
que las ha llevado a asumir todas las responsabilidades de cuidado. Este tipo de situaciones pueden
generar malestar a causa del abandono hacia el cuidador principal. Fernandez et al. (2013), en su
estudio sobre la percepcion del cuidado por parte del cuidador familiar, destacan que las personas

entrevistadas mencionan no haber recibido apoyo de otros familiares en el cuidado del enfermo.

Respecto al ambito social, las redes de apoyo de carécter informal, como vecinos y
miembros de la comunidad, han resultado un recurso valioso para las cuidadoras participantes de
este estudio. Aungue no son sistemas de apoyo permanentes ni estructurados, estas redes brindan
soporte en situaciones especificas donde ellas necesitan atender compromisos personales o
actividades externas al cuidado. Su relevancia radica en que ofrecen alternativas temporales en
contextos donde el apoyo familiar es casi nulo. Para Whelen et al. (2001) el apoyo social es
probablemente la variable moduladora méas importante para la familia cuidadora, debido a que es
una importante fuente de apoyo para los cuidadores al momento de hacer frente a las distintas
situaciones propias de su rol. Siguiendo a los autores, los cuidadores que tienen mayor capacidad
de acceso o mayor nivel de apoyo social tienen mas posibilidades que los que carecen de éste para
evitar las consecuencias del cuidado continuo como lo es la sobrecarga fisica y emocional.

De acuerdo con lo anterior, los hallazgos de esta investigacion destacan que en las
experiencias de quienes cuentan con apoyo por parte de amigos o conocidos de la zona de
residencia, se ha reducidos la preocupacion y la sobrecarga de las cuidadoras, debido a que esto les
ha permitido sacar espacios para realizar otras actividades alternas a las rutinas diarias de cuidado.

Finalmente, en el &mbito institucional, los hallazgos subrayan una carencia significativa de
recursos y orientacion profesional para las cuidadoras. La falta de informacion sobre las etapas del
Alzheimer del enfermo, la no disponibilidad de recursos y el abandono por parte de las entidades
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prestadoras de servicios de salud hacen que la tarea de cuidar del familiar sea mas complicada,
debido al desconocimiento sobre los cambios y las adaptaciones necesarias desde su rol como
cuidadoras primarias. Al respecto. Herrera et al. (2014) sefialan que los cuidadores informales
(familiares) generalmente no disponen de la suficiente formacion relacionada a los cuidados
principales del enfermo, asi como tampoco de los cambios a nivel patoldgico que se presentan a
raiz de la enfermedad, siendo la formacion muy importante para asegurar una provision de cuidados
de calidad, en tanto afecta a la salud de la persona cuidada, asi como también a la persona que
cuida. Esto pudo evidenciarse en las experiencias de las entrevistadas, toda vez que algunas de las
participantes sefialaron no haber recibido formacion para el cuidado, asi como tampoco la
suficiente claridad sobre los cambios y etapas de la enfermedad de su ser querido.

7.4 Las practicas de autocuidado en las experiencias de las cuidadoras participantes

Las concepciones que las cuidadoras han desarrollado en torno al autocuidado estan
profundamente vinculadas con la necesidad de equilibrar las exigencias propias del cuidado y su
bienestar personal. El Instituto Nacional de las Personas Adultas Mayores de México (2020)
informa que cuidarse a si mismo es el primer paso para las personas que son cuidadoras, ya que
hay un alto riesgo de presentar alguna enfermedad durante el tiempo en el que se brinda el cuidado,
por lo que se deben realizar actividades personales que beneficien la salud fisica y emocional.

Asi mismo el autocuidado no solo es esencial para preservar la salud fisica y emocional del
cuidador sino también para garantizar la calidad del cuidado brindado al paciente. Hersch y
Salamanca (2022) comprenden el cuidado como el primer gesto humano de socializacion que
conlleva un grado de responsabilidad, el cuidarse a si mismo y cuidar a otro significa aceptar y
realizar diversas acciones que permitan preservar la vida. En este sentido, resulta relevante que las
cuidadoras entrevistadas, a pesar de las dificultades propias del rol o sumadas por las condiciones
socioecondmicas, intentan resignificar el autocuidado y adaptarlo a sus rutinas.

Un aspecto clave también identificado es la simultaneidad del cuidado y el autocuidado, lo
cual, muchas veces, representa un reto para las cuidadoras, debido a que se suele priorizar el
bienestar del enfermo sobre el propio. Siguiendo a De la Cuesta ( 2007) el cuidado es un tipo de
vinculo caracterizado por una actitud auténtica hacia el otro, buscando principalmente el bienestar

del otro.
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Desde la perspectiva de la antropologia y las ciencias sociales Montreal, Jasso y Campos
(2011) definen las practicas de autocuidado como "las distintas actividades de la vida cotidiana que
son realizadas por las personas, familias y grupos sociales para el cuidado de la salud, la prevencién
de enfermedades y la limitacion de danos” (p. 20). En cuanto a este impacto del autocuidado en la
salud fisica y emocional, algunas cuidadoras de este estudio resaltaron la importancia de una buena
alimentacion y el descanso para prevenir enfermedades y manejar el agotamiento asociado con su
rol de cuidado. Se evidencié ademas que algunas cuidadoras implementan actividades especificas
como la estimulacion cognitiva a traves de juegos, con el objetivo de preservar las capacidades
mentales tanto del enfermo como propias. Por otro lado, se identificaron diversas estrategias
individuales de autocuidado. Para algunas, actividades como la limpieza y la organizacion del
hogar representan una forma de encontrar tranquilidad y reducir el estrés.

La espiritualidad también se identific6 como una forma importante de afrontar las
dificultades para algunas cuidadoras. Varias participantes en esta investigacion ven en la religion
y en la espiritualidad (el orar, asistir a la iglesia o compartir con personas de su comunidad
religiosa) una manera de encontrar descanso y consuelo. Estas practicas les ayudan a sobrellevar
la carga fisica y emocional que implica cuidar a un paciente dependiente. Sobre este tema, Lopez
et al. (2013) expresan que "aunque la influencia de la religion y la espiritualidad en el manejo del
estrés en los cuidadores ha sido poco estudiada, se ha identificado que estos aspectos ofrecen
recursos importantes para afrontar las dificultades de su labor". Asi, la espiritualidad se convierte
en un recurso que les permite cuidarse a si mismas y encontrar algo de paz en medio de los desafios
del cuidado. Se trata de un tema cuyo estudio podria profundizarse, dada la relevancia que tiene en

las experiencias de las cuidadoras participantes.
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8 Conclusién

El objetivo principal de este estudio fue describir las practicas de autocuidado que
implementan algunas cuidadoras familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer en la regién
de Uraba. Para ello, se exploraron las acciones de autocuidado que llevan a cabo, sus rutinas y el
significado que atribuyen a dichas practicas. Este enfoque permitio profundizar en su comprension,
destacando como estan condicionadas por las exigencias del rol de cuidado y las dindmicas
particulares del contexto en el que se desarrollan. Los hallazgos evidenciaron que el cuidado es una
tarea que transforma profundamente la vida de las cuidadoras, quienes, en su mayoria, son mujeres
influenciadas por roles de género y expectativas sociales, asumiendo esta responsabilidad por un
sentido de obligacion familiar y compromiso afectivo.

El analisis reveld que el rol de cuidadora implica una reestructuracién significativa de las
rutinas diarias, donde aspectos como el suefio, la alimentacién, el tiempo personal y las actividades
sociales se ven subordinados a las demandas del paciente. Las cuidadoras relataron dificultades
para mantener una rutina de descanso adecuada debido a la vigilancia constante que requiere el
paciente, lo cual deriva en agotamiento fisico y emocional. Ademas, la dedicacion ininterrumpida
al cuidado conduce al sacrificio de necesidades basicas propias, como posponer intervenciones de
salud, lo que refleja la constante tension entre atender al paciente y priorizarse a si mismas.

Otro aspecto relevante fue la modificacion del espacio fisico y las dindmicas del hogar, en
un intento por adaptar el entorno para garantizar la seguridad del paciente. Estas adaptaciones,
aunque necesarias, generan mayores cargas emocionales y fisicas para las cuidadoras. Asimismo,
se evidenci6 que la responsabilidad del cuidado, incluso cuando no existe un parentesco directo,
estd profundamente arraigada en valores familiares y normas culturales, como lo expresaron
algunas participantes al justificar su rol por ser mujeres o por los vinculos de cercania con el
paciente.

El andlisis también destaco la ausencia de redes de apoyo efectivas, lo que intensifica la
percepcion de aislamiento en las cuidadoras. Esto incrementa su desgaste emocional y reduce sus
oportunidades de desconexién y descanso. Desgaste que, sumado a la sobrecarga fisica y
emocional, refleja la importancia de promover estrategias especificas de autocuidado que permitan

un balance entre las demandas del cuidado y el bienestar personal.
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Finalmente, el estudio mostr6 cdmo el rol de cuidadoras, en las experiencias de las
participantes, ha implicado una serie de desafios y transformaciones en las rutinas de autocuidado.
El cuidado se convierte en un eje central de la vida del cuidador, moldeando su sentido de propdsito
y redefiniendo sus interacciones con el entorno social. Estos hallazgos subrayan la necesidad de
intervenciones integrales que no solo aborden las demandas del cuidado, sino que también
fomenten el fortalecimiento de redes de apoyo y la implementacion de estrategias efectivas de
autocuidado. Este enfoque permitiria a las cuidadoras enfrentar los desafios de su rol mientras

preservan su salud fisica, emocional y social.
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9 Limitaciones

De acuerdo con las distintas etapas de la investigacion se presentaron algunos obstaculos y
limitaciones que dificultaron el desarrollo del estudio. En primer lugar ,cuando se hizo la revision
de las bases de datos, no se encontraron estudios previos que describieran las précticas de
autocuidado que llevan a cabo los cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer, esto dificultd
el contrastar los hallazgos con antecedentes investigativos. En esta misma linea, no se conto con
cifras e indices de pacientes diagnosticados con Alzheimer en la region del Uraba. En segundo
lugar, fue dificil acceder a la poblacién objeto de estudio debido a que, por la naturaleza de la
pregunta de investigacion, los consecuentes criterios de seleccion definidos y las caracteristicas y
disponibilidad de los potenciales participantes, fue dificil organizar los espacios para las
entrevistas; asimismo, no fue posible contar con participantes del sexo masculino en la
investigacion. El acceder a la experiencia de hombres cuidadores podria haber significado mayor

riqueza en términos de contenido para la comprensién del fendmeno de estudio.
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10 Recomendaciones

Este estudio permitio evidenciar que aun existen mdultiples vacios relacionados con la
identificacion de las practicas de autocuidado y cuidado de los cuidadores familiares de pacientes
con Enfermedad de Alzheimer. Una de las principales dificultades es el acceso a la informacién
sobre las cifras de personas diagnosticadas con esta afeccion que reciben cuidados por parte de
familiares. Contar con este tipo de informacidn permitiria tener bases solidas para la formulacion
de nuevos proyectos de investigacion relacionados con esta tematica, ademas de la orientacion de
acciones para el acompafiamiento de las personas que se ocupan del cuidado de sus familiares
diagnosticados con la enfermedad.

Del mismo modo, es necesario que haya una sensibilizacion de caracter institucional sobre
el cuidado y el autocuidado de las personas que asumen el rol de cuidadoras principales. Esto se
relaciona con las barreras que tiene esta poblacion para acceder a profesionales que le posibiliten
una mejor orientacion de la realidad que estid vivenciando durante su cotidianidad. Asi, es
recomendable el fortalecimiento de la atencion institucional a quienes desempefian el rol
fundamental de cuidar de los pacientes con Alzheimer.

También se sugiere continuar realizando estudios sobre el tema y el incorporar la
experiencia de hombres cuidadores, lo cual posibilite una ampliacién de la comprensién tanto del
cuidado de los pacientes con esta enfermedad, como de las practicas de autocuidado de quienes

han asumido el rol de cuidar de ellos.
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Anexos
Anexo 1. Guia inicial de entrevista semiestructurada

Introduccion

Somos estudiantes de psicologia de la Universidad de Antioquia. En este momento estamos
realizando nuestro proyecto de investigacion sobre précticas de autocuidado en cuidadoras
familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer en la region de Uraba, Antioquia. Nos
interesa que usted como cuidador(a) de un familiar ya diagnosticado con Alzheimer, nos brinde su
aporte sobre las practicas de autocuidado que lleva a cabo durante las actividades que realiza.

Datos sociodemograficos

Cddigo del entrevistado:

Nombre:

Edad:

Sexo:

Ubicacion actual:

Lugar de nacimiento:

Estado civil:

Nivel académico:

Personas a cargo:

¢ Tienes un trabajo remunerado?

¢ Desde cudndo fue diagnosticado con Alzheimer el paciente a tu cuidado?
¢En qué etapa de la enfermedad se encuentra tu familiar?

¢Cuanto tiempo llevas cuidando a tu familiar?

¢ Cuantas horas en la semana dedicas al cuidado del familiar?
¢Hay otras personas que dedican tiempo al cuidado de tu familiar?
¢Actualmente vives con tu familiar?

¢Recibes alguna remuneracién por el cuidado del familiar?
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Objetivos del estudio

Preguntas

Explorar las rutinas de cuidado y
autocuidado de las participantes.

Enundianormal, ¢cudles son las actividades que
realizas?

Cuando descubrieron que tu familiar habia sido
diagnosticado con Alzheimer ;alguna institucién
les orientd en como transitar la enfermedad con
tu familiar?

¢Cbémo ha sido el apoyo de las instituciones de
salud durante este proceso?

¢Como llegaron al acuerdo de quién cuidaria al
familiar? ; Como se decidié que fueras la persona
que brindara cuidados a tu familiar?

¢Qué recursos utilizas para obtener ayuda en el
cuidado de tu familiar y de ti misma?

¢Qué es lo mas dificil en las actividades de
cuidado en tu dia a dia?

Cuando necesitas un espacio para ti, ¢con
quiénes cuentas para el cuidado de tu familiar?
¢Qué actividades o rutinas implementas para
cuidar de ti misma mientras cuidas a tu familiar?

Caracterizar las  précticas de
autocuidado que las participantes del
estudio llevan a cabo.

¢Cudles son las principales préacticas de
autocuidado que realizas regularmente?

¢Cémo  describirias  tus  practicas  de
autocuidado?

¢Qué te motiva a llevar a cabo estas practicas de
autocuidado?

(Como han cambiado tus
autocuidado con el tiempo?

¢ Qué obstaculos enfrentas al intentar mantener
tus précticas de autocuidado?

¢Como crees que tus practicas de autocuidado
impactan en tu bienestar general?

practicas de

Identificar los sentidos que las
cuidadoras participantes otorgan a las
practicas de autocuidado.

¢Qué es para ti el cuidado?

¢Qué es para ti el autocuidado?

¢Qué importancia tiene el cuidado?

¢Qué importancia tiene el cuidar de ti misma?
¢Como aprendiste a cuidar?, ;a cuidar de ti?
¢Como te sientes al dedicar tiempo al cuidado?
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e ;Como te sientes al dedicar tiempo al
autocuidado?

e /CoOmo ha influido el cuidar de ti misma en las
relaciones con otros (familia, amigos, pareja...)?

e ;COmo ha influido el cuidar de ti misma en tus
responsabilidades cotidianas?

e /CoOmo hainfluido el cuidar de ti misma en cémo
eres?

e ;Qué crees que dice sobre ti el hecho de priorizar
tu autocuidado?

e ;Hay algo que quieras agregar a partir de lo
conversado?

e Podriamos volver a contactarte en caso de
requerirlo?
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Anexo 2. Consentimiento informado

Usted ha sido invitada a participar del estudio Practicas de autocuidado en cuidadoras
familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer en la region de Uraba, Antioquia, realizado
en el marco del trabajo de grado para optar al titulo de psicdlogas, por Leydis Paola Fuentes Ruiz
y Linda Estefany Escobar Hoyos, estudiantes del pregrado en psicologia de la Universidad de
Antioquia, seccional Uraba.

En el presente documento se pretende informar y gestionar un acuerdo y consentimiento de
la participacion de las personas que deseen hacer parte de este ejercicio académico. Antes de
aceptar participar en el estudio le pedimos que lea cuidadosamente la informacion de este
consentimiento y haga todas las preguntas necesarias para aclarar sus dudas sobre los

procedimientos, riesgos y beneficios del estudio.

La investigacion pretende describir las practicas de autocuidado de las cuidadoras
familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer, para ello se requiere la participacion de
personas que dediquen gran parte de su tiempo a esta actividad y que residan en la region de Uraba.

Procedimientos: para llevar a cabo la recoleccion de los datos se realizaran espacios de
conversacion, de manera presencial, con cada una de los participantes. Estas conversaciones
estaran orientadas a conocer sobre las practicas de autocuidado, las rutinas de cuidado y los sentidos
que las participantes le otorgan a cuidar de si mismas. Cabe aclarar que los desplazamientos para
los encuentros presenciales se llevaran a cabo por las investigadoras, a fin de evitar gastos

econdmicos a las participantes. Ademas, las fechas y horarios seran acordados por ambas partes.

Riesgos: durante la participacion en el estudio puede haber riesgo de experimentar
incomodidad, cansancio, o alteracion de estados emocionales al hablar de situaciones asociadas a
las experiencias de cuidado. En esta linea, en concordancia con la resolucion 8430 de 1993, si en
algun momento desea no continuar su participacion, podra retirarse con completa libertad y

autonomia, no habra ninguna repercusién con ello, debido a que su participacion es voluntaria.

Beneficios: es necesario aclarar que como participante voluntaria del estudio no recibira

ningun tipo de beneficio economico por parte de las personas que se encuentran ejecutando el
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proyecto. En cambio, sus aportes estaran dirigidos a una contribucion a la academia. Este aporte
permitird que haya nuevos conocimientos sobre las practicas de autocuidado en cuidadoras
familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer. Ademas, el abordaje de estas experiencias
puede ser un insumo para la creacion de planes de intervencidn con esta poblacién en la region de
Uraba. Usted podré tener acceso a los resultados de esta investigacion una vez finalizado el
proyecto, cuyo informe quedara registrado en el repositorio digital del sistema de bibliotecas de la
Universidad de Antioquia. Las investigadoras realizardn un espacio de socializacién de los

hallazgos con las participantes.

Confidencialidad: para efectos de esta investigacion, se tendrdn en cuenta las
normatividades sobre las consideraciones éticas y profesionales del quehacer del psicdlogo. Como
estudiantes investigadoras nos cefiimos a la Ley 1090 de 2006. Para salvaguardar la privacidad e
integridad de los participantes, no se divulgara la identidad en el informe de investigacion ni en los
espacios de socializacion de resultados, sino que se otorgaran seudénimos o codigos para nombrar
a las participantes. Todos los datos e informacion suministrada seran tratados confidencialmente.

Las personas que participen de este estudio se comprometen a responder a las preguntas y
relatos con total sinceridad, siendo responsables; no obstante, si usted no desea responder a alguna
pregunta en particular, podra decirselo a las investigadoras y esto no representara ningun perjuicio
para usted. Ademas, las participantes acceden a ser grabados mediante audio, aclarando que una
vez termine el proyecto investigativo se procedera a eliminar el material proporcionado por las
participantes. Este material solo serd usado para fines de la investigacion y solo tendran acceso al

mismo las estudiantes investigadoras.

Yo identificada con cédula de ciudadania

de , despues de haber leido y comprendido toda la informacién sobre

la investigacion Practicas de autocuidado en cuidadoras familiares de pacientes con enfermedad
de Alzheimer en la region de Uraba, Antioquia, habiendo sido aclaradas todas las dudas e

inquietudes he decidido participar libre, autdnoma y voluntariamente en el estudio.
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Para efectos de lo anterior, firmo en presencia de las investigadoras Leydis Paola Fuentes
Ruiz y Linda Estefany Escobar Hoyos, en el municipio de Antioquia. Siendo el dia

del mes del afio

Firmay cédula de la participante

Responsables

Leydis Paola Fuentes Ruiz
Linda Estefany Escobar Hoyos



