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1. Resumen

El presente trabajo investigativo pretende analizar las experiencias de sobrecarga de una cuidadora
familiar de un paciente con un trastorno neuroldgico ubicado en la ciudad de Bogotad. La participante es
una mujer de 22 aiios, universitaria, cuidadora de su abuela, la cual tiene Alzheimer. Para la
construccion del ejercicio, se parte del paradigma histérico hermenéutico y el construccionismo social,
con el fin de dar cuenta de cdmo la cuidadora construye su realidad en interaccién con otros desde la
sobrecarga experimentada. El desarrollo de este, inicia con la elaboracién de la matriz de sentido y la
evaluacion de jueces, de la cual surge la entrevista en profundidad desarrollada a lo largo de cuatro
encuentros virtuales con la cuidadora familiar, después de la identificacion de la sobrecarga mediante el
Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (89/100) y el indice de Esfuerzo del Cuidador (11/13). Se dio
lugar a la sistematizacién de la informacién por medio del software de analisis cuantitativo Atlas Ti9 y la
posterior elaboracidn de categorias emergentes y familias de conceptos. Se encontré a través de las
narrativas de la cuidadora y de la interpretacion que la experiencia de sobrecarga se relaciona con el
agotamiento derivado de una concepcidn negativa del cuidado por la carencia de conocimientos,
herramientas y tiempo, pero en mayor proporcién con la carencia de apoyo familiar e institucional.

Palabras clave: Experiencia, Sobrecarga, Cuidador familiar, Alzheimer.

2. Abstract

For the construction of the practice, one starts from the historical hermeneutic paradigm and the social
constructionism, in order to give account of how the caregiver constructs her reality in interaction with
others from the experienced overload. The development of this, begins with the elaboration of the
sense matrix and the evaluation of judges, from which arises the in-depth interview developed
throughout four virtual encounters with the family caregiver, after identification of the overload using

the Zarit Caregiver Overload Scale and the Carer Effort Index. This resulted in the systematization of
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information through the Atlas Ti 9 quantitative analysis software and the subsequent development of
emerging categories and families of concepts. It was found through the narratives of the caregiver and
the interpretation that the experience of overload is related to the exhaustion derived from a negative
conception of care by the lack of knowledge, tools and time, but more so to the lack of family and
institutional support.

Keywords: Experience, Overload, Family Caregiver, Alzheimer’s.

3. Introduccion

El presente estudio de caso tiene como propdsito analizar la experiencia de sobrecarga de una
cuidadora familiar de un paciente con enfermedad neurolégica en la ciudad de Bogota, por medio de
entrevistas en profundidad acompafiado de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit y el indice de
Esfuerzo del Cuidador para evaluar la presencia de sobrecarga.

Es importante definir el concepto de experiencia que desde el criterio subjetivo destaca dos
categorias relevantes, “el aspecto afectivo” que refiere a las concepciones propias, Unicas de las
vivencias de cada actor como respuesta emocional y “el sentido” como la descripcién, analisis e
interpretacién que varia de un sujeto a otro, reconociendo el significado (Galimberti, 2002). En cuanto a
la sobrecarga o también conocido como Sindrome del Cuidador Quemado (Dominguez y cols, 2010),
como un fendmeno caracterizado por aspectos emocionales negativos que se relacionan con el estrés y
agotamientos de cuidar, la carencia de apoyo familiar y pérdida de motivacion y energia en sus
actividades fuera del cuidado (Flores, 2012 p. 32).

La propuesta de investigacién parte del desconocimiento sobre las experiencias de la sobrecarga
de los cuidadores familiares de pacientes con trastornos neurolégicos, presentandose algunos vacios
frente a este tema de investigacidn desde la disciplina psicoldgica , puesto que las investigaciones ya

existentes estdn enmarcadas en las afectaciones de la sobrecarga en los cuidadores familiares a través
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de medidas de orden cuantitativo, principalmente desde el campo de la enfermeria, mas no en la
comprensidn psicoldgica de este fendmeno, asi como desde la perspectiva de los cuidadores. Sumado a
lo anterior, las investigaciones referentes a las experiencias se enfocan en el cuidado y no en la
sobrecarga que se produce en este escenario, lo que implica un tema de interés a indagar.

Cabe mencionar que el tema a abordar esta vinculado a la cercania de las investigadoras a
familiares con enfermedades neurolégicas que impulsan investigar acerca de la sobrecarga que se
experimenta en cuidadores familiares.

La eleccién de una mujer por su parte, como encargada del cuidado de una persona con algun
trastorno neuroldgico se da debido a la prevalencia de mujeres en este rol en los estudios encontrados
(Ruiz y Moya, 2012; Martinez y Chamorro, 2017), ademds, del respaldo socialmente construido de esta
asignacion.

Y en cuanto a la metodologia cualitativa empleada en esta investigacion, se elige ya que permite
involucrar al investigador como un actor de la sociedad que aportard para la concepcién y comprensiéon
de la realidad (Mufoz y Mufioz, 2010) desde las interpretaciones que permite el paradigma histdrico
hermenéutico (Vasco, 1990), y las narrativas como muestra de la construccién de realidad de la
cuidadora, por parte del construccionismo social (Gergen, 2007). Lo anterior es posible desde el estudio

de caso planteado.

Adicionalmente, se elaboran dos tipos de andlisis, por una parte, el de sentido donde se definen
las unidades de andlisis y se desagregan los subejes a indagar en los encuentros con la cuidadora y por
otra parte el de contenido, del cual surgen categorias emergentes para la interpretacion de la presente

investigacion. Los anteriores se plasmaron en matrices para su mejor comprension e interrelacion.
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Entonces, la investigacidn pretende analizar la experiencia y como una parte del proceso, se
busca posibilitar espacios donde la cuidadora logre hablar respecto a su experiencia de cuidado y en

consecuencia se alivie la carga del cuidado.

4. Justificacion

Los trastornos neuroldgicos, segun la Organizacion Mundial de la Salud (2007) afectan a unos
mil millones de personas en el mundo, de los que aproximadamente 6.8 millones al ailo mueren por su
causa. El 80% de muertes se producen en paises de ingresos bajos o medianos (Organizacién Mundial de
la Salud, 2016). Por ejemplo, existen 47 millones de personas con demencias a nivel mundial que han
incrementado proporcionalmente con los afios, dato que repercute localmente, pues segun el Boletin de
Salud Mental: Demencia, se reporté una prevalencia del 9,4%, que aumentd con la edad, siendo en
mayores de 85 afios de 57,4% (Ministerio de Salud, 2017), sin embargo, la demencia no es el Unico
trastorno neuroldgico de relevancia.

En Colombia se han encontrado tres estudios sobre trastornos neurolégicos y la sobrecarga en
cuidadores familiares: en Cartagena sobre Accidentes Cerebrovasculares (ACV), en Bucaramangay
Monteria sobre Alzheimer (A), y en Magdalena sobre la Enfermedad de Huntington (EH) (Montalvo y
cols, 2010; Cerquera y Galvis, 2013; Misnaza y Restrepo, 2017), sin embargo, todos estos han estado
enmarcados en la disciplina de enfermeria, generando inquietud sobre el rol de la psicologia en la salud
mental y/o fisica de los cuidadores familiares con sobrecarga. Es la intencion del presente estudio,
indagar, no solo a nivel descriptivo la existencia de la sobrecarga, sino la experiencia de la mismay
generar aportes en el campo de la psicologia de la salud.

Se ha investigado en la Universidad Santo Tomas el fenédmeno de la sobrecarga, encontrando un
estudio que involucra la sobrecarga emocional, el cuidado informal y la demencia desde un enfoque

cuantitativo. Con relacién a aproximaciones cualitativas, por ejemplo, desde paradigmas hermenéuticos,
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no se identificé ningun tipo de referencia en los repositorios institucionales para evaluar las categorias
propuestas en la presente investigacion y al hablar sobre los trastornos neuroldgicos son abordados la
demenciay el Alzheimer.

De esta manera, la presente investigacion aportara al desarrollo investigativo de la universidad
desde la linea de investigacién Calidad de Vida y Bienestar en Contextos de Salud. Se promueve el
conocimiento sobre los procesos de salud, ya que existe una relacidn entre la salud fisica de la persona
de cuidado y cdmo esta, repercute en la salud mental y fisica de la cuidadora. Al abordar este proceso
desde la experiencia de la sobrecarga, necesariamente se investigara el estilo de vida, los mecanismos
para afrontar el cuidado de la enfermedad y las condiciones de vida de los actores involucrados
atendiendo al propdsito de la linea investigativa.

La importancia de la presente investigacion, parte de conocer a través de las experiencias, el
significado de la sobrecarga de un cuidador mediante un abordaje cualitativo, permitiendo la
exploracién profunda de la realidad de la sobrecarga experimentada por quien se encarga del cuidado,
los cambios adoptados tras el desarrollo del trastorno y las estrategias para aliviar la sobrecarga.

Dentro de la revisidon de antecedentes frente a la categoria de “sobrecarga” y “trastornos
neurolégicos” se encuentra un vacio de conocimiento relacionado con la evaluacién de la experiencia de
la sobrecarga desde una aproximacion cualitativa, siendo uno de los propdsitos de este ejercicio,
promover la investigacion desde los paradigmas histérico hermenéutico y construccionismo social, pues
a partir de la experiencia misma, se puede comprender como la sobrecarga realmente es percibida por
un cuidador, pues la construccion de este fenédmeno no solo es producto de un diagnostico sino de toda
una elaboracion en la que median las relaciones entre las personas involucradas tanto con la
enfermedad como con el cuidado. No obstante, la particularidad de este tipo de enfermedades implica

ciertas formas de relacién que pueden verse desde estas perspectivas paradigmaticas con mas claridad
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gue desde una perspectiva lineal univoca como la que podria plantear una aproximacién cuantitativa o
empirico analitica.

Dentro de los antecedentes revisados se encuentra que las mujeres son quienes asumen en su
mayoria el rol de cuidado, tal como lo muestran Moreno y Martin (2018) o Agullé y cols (2019) en sus
investigaciones. Adicionalmente, estas mujeres son con frecuencia familiares en primer o segundo grado
de consanguinidad como en el estudio de Mera y cols (2017) en donde son madres, en el de Cerqueray
cols (2012), Cerquera y Galvis (2013), Storti y cols (2016), Linares y cols (2019) o Diaz y cols (2020) donde
son hijas, y en el de Padovani y cols (2018) y De Hoyos y Sierra (2018) donde son cényuges; en algunos
casos incluso pueden verse a esposas e hijas asumiendo el rol de cuidadoras familiares de forma
simultdanea como en Montalvo y cols (2010), Misnaza y Restrepo (2017) o Cubillos y Coral (2018).

Se propone entonces, realizar un estudio de caso con una mujer familiar encargada del cuidado
de una persona con algun trastorno neuroldgico, en primer lugar tomando como referencia que la
prevalencia de casos indica que son mujeres quienes en su mayoria asumen el rol de cuidadora en este
tipo de estudios y en segundo lugar profundizando a través del andlisis cualitativo en los significados y
construcciones sobre el cuidado y la sobrecarga lo que representa un aporte en la forma en que se hace
lectura de este fenédmeno.

Se tomaran como herramientas la entrevista en profundidad y el estudio de caso para abordar la
experiencia de sobrecarga de la cuidadora con la finalidad de rescatar la experiencia a través de sus
narraciones con el fin de analizar las mismas.

Dentro de los beneficios identificados para los participantes derivados de esta metodologia, se
encuentran la apertura de espacios a través del didlogo, donde la cuidadora exprese cémo se siente,
ayudando a aliviar los niveles de sobrecarga si asi ella lo requiere (Augullé y cols, 2019; Montalvo y cols,
2010). De igual manera, con la entrega de los resultados a la colaboradora, puede que se facilite la

identificacion de las estrategias implementadas para aliviar la sobrecarga o llevar el cuidado, ademas de
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favorecer el autocuidado, factor que no solamente repercutira en el cuidador, sino en la persona

cuidada.

5. Problematizacion

La sobrecarga, concepto descrito por primera vez en 1974 en Estados Unidos (Ruiz y Nava,
2012), también conocida como crisis, Burnout, sindrome del quemado, sindrome del cuidador, sindrome
del cuidador principal o familiar (Dominguez y cols, 2010), es un fendmeno caracterizado por “los
efectos emocionales adversos [...] relacionados con el estrés de cuidar, el agotamiento, la falta de apoyo
de otros miembros de la familia, la reduccién del nimero de vinculos, la disminucién de las
oportunidades, la motivacidn y la energia” (Flores y cols, 2012, p. 32).

El presente ejercicio investigativo busca reconocer las particularidades de la sobrecarga desde la
perspectiva de una cuidadora familiar en el caso de un trastorno neuroldgico con el objetivo de analizar
las potenciales repercusiones que este proceso pueda generar en la persona encargada del cuidado.

Se han evidenciado estudios que confirman que los niveles de sobrecarga relacionados con el
cuidado, suelen ser mayores en los cuidadores familiares que en aquellos casos en los que son
contratadas personas externas y profesionales para dichas actividades (Cerquera y Galvis, 2013;
Feldbergy cols, 2013; Flores y cols, 2014; Fructuoso, 2016; Cubillos y Coral, 2018; Fernandez y cols,
2019).

Cualquier persona puede asumir un rol de cuidado familiar, por ejemplo, las madres o los padres
con sus hijos durante el periodo de crianza; sin embargo, esta situacion puede hacerse mas compleja
cuando la persona sujeto del cuidado es mayor, tiene alguna enfermedad o se encuentra en una
situacidn de discapacidad. En este contexto el tiempo de dedicacidn es mayor, afectando el desarrollo
de las actividades del cuidador, lo que implica un reajuste frente a su cotidianidad en funcién del

compromiso adquirido por las practicas del cuidado.
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Para Harrinson (2006) citado por Montalvo (2010), el cuidador familiar se define como:
...la persona adulta, con vinculos de parentesco o cercania, que asume las responsabilidades de
cuidado de un ser querido que vive en situacién de enfermedad crénica discapacitante y participa
con ella en la toma de decisiones, revisan y supervisan las actividades de la vida diaria en busca de
compensar las disfunciones existentes por parte del sujeto de cuidado. (Harrinson, 2006, como se
cité en Montalvo y cols, 2010, p. 214)

Algunos autores suelen definir este tipo de cuidado, como cuidado informal, pues son prestados
por parientes, amigos o conocidos (IMSERSQ, 2005, como se citd en Flores y cols, 2014), no existe
remuneracion por su labor y adicionalmente, no cuentan con capacitacién para el desarrollo de una
labor de cuidado. En conclusién, “es la atencidén no remunerada que se presta a las personas con algun
tipo de dependencia [...] sin otro lazo de unién ni obligacion con la persona dependiente que no sea el
de la amistad o el de la buena vecindad” (Rivera, 2001, como se citd en Flores y cols, 2014, p. 80).

Como se menciono con anterioridad, diferentes autores han encontrado que la mayoria de los
cuidadores son mujeres, ademas, con vinculos sanguineos de primer grado (Cerquera y Galvis, 2013 y
Feldbergy cols, 2013). En Colombia, la asignacién de este rol (cuidador), puede deberse a los patrones
culturales propios con relacién al género, afirmacién apoyada por otras investigaciones como las de
Misnaza y Restrepo (2017) o Cubillos y Coral (2018).

Dentro de los estudios revisados se encuentra que el cuidado familiar puede afectar el nivel de
realizacion laboral ya que no existe remuneracion por esta actividad (Cubillos y Coral, 2018) y muchos de
los cuidadores han tenido que dejar sus empleos y/o profesiones para dedicarse totalmente a sus
familiares. Adicionalmente, las dindmicas de cuidado implican tiempo, pues incluyen jornadas de 12 a 16
horas en promedio, dedicadas exclusivamente al cuidado; estas jornadas pueden extenderse hasta las

horas de la noche, lo que, sumado al esfuerzo fisico, genera mayor desgaste, afectando la calidad de
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vida y calidad de suefio en las personas que realizan el cuidado (Storti y cols, 2016; Misnaza y Restrepo,
2017; Cubillos y Coral, 2018; Diaz y cols, 2020).

Cabe resaltar que, tras el tiempo invertido en las actividades de cuidado, las necesidades de
hablar de sus experiencias, compartir con otros, tener tiempo de ocio, entre otras (Montalvo y cols,
2010), no siempre son satisfechas, lo que a su vez influye en el no establecimiento de una rutina de
auto-cuidado (Flores y cols, 2014; Fructuoso, 2016). Al constituirse como cuidadores familiares primarios
o principales, a veces no cuentan con el apoyo de otros integrantes de la familia que procuren el alivio
de la sobrecarga y de las necesidades no satisfechas (Diaz y cols, 2020). En conclusidn, el cuidado
familiar puede disminuir la salud autopercibida a medida que disminuye el apoyo social (Fructuoso,
2016).

Con relacion a los potenciales factores de promocidn asociados con la practica del cuidado
familiar se ha encontrado el uso de estrategias de afrontamiento como: la religion, la esperay la
solucién de problemas, la practica de algun deporte, la generacion de vinculos, la realizacion de
actividades de ocio, el ser paciente y positivo y conversar con otros, como opcién para canalizar la
sobrecarga y a su vez aliviarla (Montalvo y cols, 2010; Cerquera y Galvis, 2013; Agulld y cols, 2019).

Frente al sujeto del cuidado, es decir el familiar, cuando la enfermedad es crénica o
degenerativa, los cuidados y la sobrecarga se incrementaran, como sucede en enfermedades como el
Alzheimer (Cerquera y Galvis, 2013; Fructuoso, 2016), la Enfermedad de Huntington (EH) (Misnaza y
Restrepo, 2017), la Esclerosis Lateral Amiotrdfica, la Distrofia Miotdnica de Steiner (DMS) (Fernandez y
cols, 2019), el Parkinson (Padovina y cols, 2018), el Trauma Craneo Encefalico (TCE), la Esclerosis
Multiple, la Demencia (Felderg y cols, 2013) y los Accidentes Cerebrovasculares (ACV) (Montalvo y cols,
2010), conocidos también como trastornos neuroldgicos.

Los trastornos neuroldgicos, son definidos como “enfermedades del sistema nervioso central y

periférico, es decir, del cerebro, la médula espinal, los nervios craneales y periféricos, las raices
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nerviosas, el sistema nervioso auténomo, la placa neuromuscular, y los musculos” (Organizacién
Mundial de la Salud, 2016, p.u.), abarcando multiples trastornos.

A nivel mundial, hay mas de 50 millones de personas con epilepsia, 47,5 millones de personas
con demencia, siendo la enfermedad de Alzheimer la causa mas comun entre ellas y los Accidentes
Cerebrovasculares (ACV) dejan mas de seis millones de personas fallecidas al afio (OMS, 2016). Estas
enfermedades generan frecuentemente la necesidad de un cuidador, pues la salud de la persona
empeora con el tiempo, generando mayor dependencia de otros lo que implica una mayor carga sobre
la personas que presta el cuidado.

En la revisidon de antecedentes investigativos a través de bases de datos como Redalyc, Scielo,
Science direct, Ebsco host, entre otras se han identificado estudios sobre la experiencia del cuidado
como los de Padovani y cols (2018) Rothing y cols (2013) o Diaz y cols (2020), descripciones y
comparaciones de la sobrecarga en demencias como Feldberg y cols (2013), Fructuoso (2016), Misnaza y
Restrepo (2017) o Stortiy cols (2016), sin embargo, no se identifica literatura que dé cuenta del
fendmeno de la sobrecarga del cuidador familiar desde la perspectiva de su experiencia en los
trastornos neurolégicos, lo cual constituye el vacio de conocimiento que motiva el desarrollo del
presente ejercicio investigativo.

A partir de lo anterior, se identifica como problema de conocimiento, el desconocimiento sobre
las experiencias de la sobrecarga de los cuidadores familiares de pacientes con trastornos neuroldgicos,
se hace evidente el vacio de conocimiento desde la disciplina psicoldgica, puesto que las investigaciones
estan enmarcadas en las afectaciones de la sobrecarga en los cuidadores familiares a través de medidas
de orden cuantitativo, principalmente desde la enfermeria, mas no en la comprension psicolégica de
este fendmeno desde la perspectiva de los cuidadores. Sumado a lo anterior, las investigaciones

referentes a las experiencias frente al cuidado, giran en torno al rol del cuidador, las estrategias de
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afrontamiento, el significado de la enfermedad mds no a la sobrecarga que se produce en este
escenario.

El presente estudio se desarrollara desde la linea de investigacién Calidad de vida y bienestar en
contextos de salud, la cual tiene por objetivo “desarrollar conocimiento en cuanto a los procesos de
salud y enfermedad fisica y/o mental” (Universidad Santo Tomas, 2021, p.u.) abordando las condiciones
de vida, estilo de vida, afrontamientos, entre otros, permitiendo responder a ¢ Cmo es percibida
experiencia de “sobrecarga”, en una cuidadora familiar de un paciente con trastorno neurolégico en

Bogota?

5.1. Objetivos

5.1.1 Objetivo General

Analizar como es percibida la experiencia de “sobrecarga” de una cuidadora familiar de un

paciente con un trastorno neurolégico ubicados en la ciudad de Bogota.

5.1.2 Objetivos Especificos

Evaluar la presencia de sobrecarga en la cuidadora familiar de una persona con trastorno
neurolégico ubicados en la ciudad de Bogotd a través de dos instrumentos psicométricos.

Describir las experiencias de “sobrecarga” de una cuidadora familiar de un paciente con un
trastorno neurolégico ubicados en la ciudad de Bogota a partir de sus percepciones.

Caracterizar los aspectos centrales de la experiencia percibida de “sobrecarga” en la cuidadora

familiar de un paciente con un trastorno neuroldgico ubicados en la ciudad de Bogota.
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6. Marco Teorico

6.1 Marco Disciplinar

6.1.1 Experiencia

El concepto de experiencia surge desde la filosofia antigua “para indicar el elemento sensible del
acto cognoscitivo, asumid en psicologia dos significados, relativos 1] a la organizacién cientifica de la
observacion (v.), y 2] a la intuicién directa de los contenidos emocionales” (Galimberti, 2002, p.

471).

La divisién del concepto se da debido a que cuando surgié la psicologia descriptiva, que tuvo
como representante a W. Dilthey, establece que las ciencias del espiritu (donde los hechos surgen desde
adentro, desde una conexion) son diferentes a las ciencias de la naturaleza (donde los fendmenos son
dados desde afuera, de forma aislada). Por esta distincion, los fenédmenos no pueden interpretarse
desde un mismo punto, cada hecho tiene una experiencia particular seglin su naturaleza (Galimberti,
2002).

Los fendmenos presentados desde afuera o la experiencia (Erfahrung) le concierne la induccion,
el experimento y la operacién matematica como en todas las ciencias de la naturaleza, en cambio, a los
fendmenos presentados desde adentro o la experiencia (Erlebris) se relaciona con la descripcidn, el
analisis, la comparacién y la hermenéutica como en todas las ciencias del espiritu (Galimberti, 2002).

Se requiere entonces un criterio Unico para la experiencia (Erlebris) subjetiva donde se utiliza “el
aspecto afectivo del fendmeno psiquico y el sentido que éste asume para el sujeto. Como tal, se trata de
una experiencia cualitativa, irrepetible, procesual o dindmica, interpretable mas en términos de
finalidad que de causalidad” (Galimberti, 2002, p.472). Esta experiencia varia de un sujeto a otro,
haciendo posible una comparacion longitudinal con el mismo actor en las diversas facetas de la

experiencia y enfocandose en el desarrollo psiquico del mismo (Galimberti, 2002).
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La experiencia finalmente puede reconocerse como objetiva o subjetiva dependiendo de la
forma en la cual se comprenda el fendmeno. Pero desde el criterio subjetivo, se destacan dos categorias
relevantes “el aspecto afectivo” y “el sentido”, la primera relacionada con las concepciones propias,
Unicas de las vivencias de cada actor como respuesta emocional y la segunda en concordancia a la
descripcién, analisis e interpretacién que varia de un sujeto a otro, reconociendo el significado de su

existencia y el mundo.

6.1.2 Sobrecarga

El concepto de sobrecarga, fue estudiado principalmente por Freudenberguer en 1974, quien lo
asocia a la palabra en inglés “burden” (carga) para dar cuenta, desde una vision multicausal, del
agotamiento mental, la ansiedad, las repercusiones en su salud fisica y la acumulacién de estrés por la
ausencia de estrategias de afrontamiento. Desde la perspectiva de Zambrano y Ceballos (2007) la nocidn
de sobrecarga involucra factores subjetivos, pues la experiencia de la carga podria fluctuar conforme a la
persona.

En el contexto del cuidado, la carga toma otros matices, por ejemplo, Montorio y cols (1998) lo
definen como un constructo diverso y multidimensional, que subyace al impacto del cuidado, la carga
interpersonal y las expectativas de autoeficacia e incluso de la carga econdmica, fisica y social, pues
parece tornarse la carga como “una valoracion cognitiva moduladora de la relacién entre los estresores
y la subsiguiente adaptacion (bienestar, adecuado funcionamiento social, buena salud, etc)” (Montorio y
cols, 1998, p. 245).

El Instituto de Mayores y Servicios Sociales -INMERSO- (2005) hace una diferenciaciéon entre la
carga objetiva y subjetiva, donde la primera se refiere a las demandas y actividades que caen sobre el

cuidador y la segunda se liga a los sentimientos y percepciones que experimenta en el quehacer de
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cuidar, que para el caso de Zambrano y Ceballos (2007) estos son estresores primarios y secundarios
respectivamente, que predisponen la aparicién de la carga.

Por lo general, la sobrecarga es conocida también como crisis, burnout, sindrome del quemado,
sindrome del cuidador o sindrome del cuidador principal (Dominguez y cols, 2010), caracterizado por
“efectos emocionales adversos [...] relacionados con el estrés de cuidar, el agotamiento, la falta de
apoyo de otros miembros de la familia, la reduccidn del nimero de vinculos, la disminucion de las
oportunidades, la motivacién y la energia” (Flores y cols, 2012, p. 32), a esto Zambrano y Ceballos (2007)
afaden sentimientos de tristeza e incluso de carga.

Ruiz y Nava (2012) definen el sindrome del cuidador o Burnout como un agotamiento fisico y
psiquico que se produce en los cuidadores por la dedicacion plena a una persona dependiente, que
también involucra un estrés crdnico, pero alin mas relevante, propone que el sindrome del cuidador se
presenta cuando esta sobrecargado y se empiezan a “notar algunas alteraciones en todos los aspectos
de su vida” (p. 165), Zambrano y Ceballos (2007) mencionan el sindrome del cuidador desde aspectos
situacionales y ambientales, donde se describen factores predictores de la aparicién como la escasa o
nula indefensién aprendida, el interés social unido con la incapacidad de socializar, la personalidad
resistente, el género femenino, el incremento de las demandas emocionales, las estrategias de
afrontamiento inadecuadas, la autoeficacia y el patrén de personalidad tipo A.

Existe una serie de nominaciones para referirse a la sobrecarga, que incluso parecen no
diferenciarse, pues las visiones de los autores sobre estas, hacen énfasis en el agotamiento y el desgaste
tanto psicoldgico como fisico generador de fluctuaciones en diversas esferas de la cotidianidad, en este
caso del cuidador familiar. Una de las nominaciones es la carga, sin embargo, es posible que como lo
menciona Montorio y cols (1998), el concepto en si de carga, a pesar de ser clave al estudiar o hablar
sobre el cuidado de otras personas y de ser relevante para la psicologia, las ciencias sociales y la

gerontologia, carezca de elaboracidn tedrica convirtiéndose en un concepto ambiguo.



EXPERIENCIAS DE SOBRECARGA EN UNA CUIDADORA FAMILIAR DE PACIENTE CON ALZHEIMER 20

Otra nominacién frecuente es el sindrome del cuidador, que parece estar sumamente vinculado
con la denominacién en inglés de Burnout, que con mayor frecuencia se usa de manera indiscriminada
en las investigaciones, sin embargo, Ruiz y Nava (2012) proponen que el sindrome del cuidador contiene
a la sobrecarga, siendo esta una subcategoria. Por lo cual, parece que en espafiol no se evidencia un

acuerdo en el uso del término, siendo mas frecuente el uso de sobrecarga.

6.1.3 Cuidador familiar

La palabra cuidado ademas de antigua, comprendida desde Aristoteles como cura y presentada
como el respeto por aquello que nos rodea y la “atencién a lo que somos en nuestra limitada
humanidad” (Lépez, 2010; Gracia, 2000 citado por Martin, 2015, p. 103), también ha sido utilizada
histéricamente por diversas disciplinas como la medicina, la enfermeria y la psicologia.

Tiene diversos significados, segun la Real Academia Espafiola, el cuidado en su segunda
consideracion se define como “la accidn de cuidar” (Real Academia Espafiola, 2021) y cuidar, palabra
gue proviene del latin cogitdre es definida como “atencién y solicitud en la ejecucién de algo [...] Asistir,
guardar, conservar [...] discurrir, pensar. [...]JMirar por la propia salud, darse buena vida [...] Vivir con
advertencia respecto de algo” (Real Academia Espafiola, 2021, p.u.). Al ser una palabra tan amplia, su
uso esta presente desde la infancia hasta el dia de hoy y repercutira en toda la vida (Alba, 2005).

Entendiendo esto, quien lleva a cabo la accidn de cuidar es el cuidador, “persona que de forma
cotidiana se hace cargo de las necesidades bdsicas y psicosociales del enfermo o lo supervisa en su vida
diaria” (Dominguez y cols, 2010, p. 26). Existen dos tipos de cuidado: el cuidado formal y el cuidado
informal o familiar siendo ambos tipos tanto necesarios como complementarios (IMSERSO, 2005).

El cuidado formal es aquel cuidado prestado por personas que se han capacitado en esta labor,

puede ser brindado como atencién domiciliaria en casa del sujeto que lo requiera o directamente en
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instituciones publicas o privadas: ya sean entidades de salud por eventualidades o en hogares
especializados para dicha actividad (IMSERSO, 2005).

Por su parte, el cuidado informal es prestado por parientes, amigos o vecinos. Las redes que se
conforman para cuidar suelen ser reducidas por la afectividad que demanda la relacién y el compromiso
adquirido, no por un corto periodo de tiempo, sino con un caracter de permanencia (IMSERSO, 2005);
“este tipo de cuidado sigue representando, en el momento actual, el primer recurso asistencial de
atencidn a las personas dependientes” (Ruiz y Moya, 2012, p. 22).

Ultimamente el interés por el cuidado informal ha incrementado, y las cifras revelan que el
numero de personas dedicadas a este tipo de cuidado es alta, como es el caso de Estados Unidos que
cuenta con 52 millones de cuidadores informales de personas adultas discapacitadas o enfermas,
Canada con tres millones de personas que prestan ayuda y Reino Unido con 5,7 millones de cuidadores
qgue representan el 17% de los hogares (Ramos, 2013).

La definicién que retoma este trabajo investigativo para cuidador familiar, es la planteada por Harrinson
(2006, como se citdé en Montalvo y cols, 2010) que los describe como personas adultas, con vinculos de
parentesco o cercania, las cuales asumen las responsabilidades de cuidado de un familiar con
enfermedad crdnica discapacitante y que, ademas, participan con ella en la toma de decisiones.
También, se encarga de la supervision de actividades de la vida diaria con el fin de compensar las
disfunciones existentes (Harrinson, 2006, como se cité en Montalvo y cols, 2010).

Otras caracteristicas representativas de este grupo de personas es la no capacitacion para
ejercer la labor de cuidado (Cerquera y cols, 2012), la no remuneracion por su tareay el tipo de
compromiso, pues involucra afecto por el sujeto de cuidado y requiere de atencion muchas veces sin
limitacion horaria (Ruiz y Nava, 2010) como lo menciona Ramos (2013) “la duracion de la «jornada

laboral» de una cuidadora no tiene principio ni fin” (Ramos, 2013, p. 55).
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Los cuidadores familiares suelen clasificarse entre cuidadores primarios y secundarios. Los
primarios son aquellos en primer grado de consanguinidad con la persona de cuidado, por ejemplo,
esposos desde quienes el cuidado suele recibirse mas facil como muestra de carifio por los afos de
convivencia, pero con mayor tension debido a la ayuda no reciproca; los hijos en donde se invierten los
roles, ademads de requerir mayor tiempo para atender a sus nuevas familias y sus propias necesidades; y
los padres quienes sufren un alto impacto emocional por la dependencia de sus hijos (Ruiz y Nava,
2010). También son aquellas personas que asumen la mayor responsabilidad del cuidado en cuanto a
tiempo y supervisidn. Por su parte, los secundarios pueden ser familiares en segundo o tercer grado de
consanguinidad, amigos y vecinos, quienes ayudan esporadicamente a los cuidadores primarios, sin una
asignacion de responsabilidades fijas.

Enfrentar una situacidn de cuidado requiere adaptacion, pues los cambios son diversos y
muchas veces abruptos para las familias, es asi como Ruiz y Nava (2010) exponen que existen cuatro
fases de adaptacién a la situacion de cuidado. La primera fase se trata de la negacidn o falta de
conciencia del problema, esta sirve como medio para controlar el miedo, negandose a los sintomas
presentados o incluso evitando hablar del tema. La segunda fase trata de la busqueda de informacion
respecto a la enfermedad, las consecuencias y las secuelas, con la esperanza de que el sujeto de cuidado
pueda recuperarse. En este proceso suele presentarse malestar reflejado en sentimientos de ira o culpa.
La tercera fase es la reorganizacion que permitird a la familia, y al cuidador familiar en especial, un
reajuste de la vida con mds recursos y con mayor aceptacion. Por ultimo, se encuentra la fase de
resolucién, en la cual aprenden a cuidar mejor de si mismos, buscando apoyo en otros. De acuerdo a
Ruiz y Nava (2012):

A pesar de que en esta fase las responsabilidades continian aumentando en nimero e

intensidad, si la persona que cuida logra una buena adaptacién, podra estar mas serena que en

los primeros momentos de la enfermedad. (Ruiz y Nava, 2012, p. 167)
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Los cuidadores deben enfrentar comportamientos incdbmodos que parten desde el sujeto de
cuidado, en especial de las personas mayores, como la agresividad fisica o verbal, las quejas y lamentos,
el reusarse para tomar bafios, ingerir alimentos no permitidos, |la automedicacion y la incontinencia
(IMSERSO, 2005).

También asumen tareas dificiles, relacionadas con el aseo intimo y cambio de pafiales, ayudar a
caminar, levantarse, acostarse o bafiarse, ayudar o dar de comer, la utilizacion de transporte, el
cronograma y suministro de medicacidn, realizar tareas domésticas casi en todo momento; hacer
gestiones de citas médicas, de las terapias o de los implementos necesarios para el tratamiento y
acompaiiar al médico (IMSERSO, 2005).

La suma de estas actividades repetitivas y muchas veces prolongadas en el tiempo, sumadas al
descuido propio, pueden acarrear consecuencias, es por ello que los cuidadores deben procurar su
propia salud y mantenerse alertas ante la aparicion de sintomas (Ramos, 2013) relacionados con la
sobrecarga.

El cuidado podria considerarse como una categoria multidimensional que repercute en la salud
del cuidador (Ruiz y Nava, 2012), toma en cuenta la dimensién relacional pues es de vital importancia el
establecimiento de redes en este periodo y el mantenimiento de espacios de ocio, la dimensidn laboral
ya que implica balancear las cargas entre la vida laboral y familiar, la dimensidn ética debido a que el
cuidado se enmarca en un contexto socio cultural que demanda compromisos con las personas de
atencidn especial (Ruiz y Moya, 2012; Ramos, 2013), la dimensidn corporal pues cuidar requiere
esfuerzo y también agota y la dimension psicoldgica, pues es una dimensidn inherente al ser humano.
Como se ha mencionado con las etapas de adaptacion, desde el conocimiento de la enfermedad hasta la
aceptacion de la misma, el cuidador se encuentra involucrado emocionalmente con el sujeto de

cuidado.
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Desde las culturas primitivas la mujer ha sido la persona designada para preservar la vida y el
bienestar de los miembros de la comunidad mediante précticas de cuidado; esto no es asignado
indiscriminadamente, pues se le atribuyen dichas tareas al tener la posibilidad de dar a luz y encargarse
del cuidado del nifio durante los primeros afios, practica que se hace extensiva a el cuidado de enfermos
y ancianos, llegando a definirse como las primeras cuidadoras (Martinez y Chamorro, 2017). Esto
concuerda con los hallazgos de Ruiz y Moya (2012), los cuales mencionan que “sigue siendo la mujer la
gue se encarga de prestar cuidados en la mayor parte de los casos” (p. 27) debido en gran parte a la
asignacion histérica de este rol.

Existen programas de intervencion disefiados para los cuidadores que les permiten aliviar las
repercusiones propias de esta actividad. Por ejemplo, en Bogota, la Universidad Nacional de Colombia
crea un plan llamado Programa Cuidando a los cuidadores, el cual fue disefiado por el Grupo de Cuidado
al Paciente Crénico de la Facultad de Enfermeria con el fin de que 280 de estos actores pudieran
socializar las ganancias y “dificultades de vida en la experiencia de cuidado, conocerse como cuidadores
y reconocer a la persona cuidada, tomar decisiones mas asertivas y dar significado a la experiencia de
ser cuidadores.” (Barrera y cols, 2006, p.u.) y por consiguiente fortalecer sus habilidades. Este programa,
fue replicado para garantizar su efectividad en Barranquilla en la Universidad del Norte, Facultad de
Enfermeria, en cuidadores familiares de personas con artritis reumatoide por Diaz y Gomez (2019)
donde se comprueba que el programa tiene un efecto de fortalecimiento sobre la habilidad de cuidado.

Garcés y Giraldo (2013) exponen las ideas de Foucault frente al cuidado de siy de los otros, es
alli donde se menciona que el cuidado de si es un “conjunto de practicas mediante las cuales un
individuo establece cierta relacidon consigo mismo y en esta relacion el individuo se constituye en sujeto
de sus propias acciones” (Chirolla, 2007 citado por Garcés y Giraldo, 2013, p. 188). Entonces, el cuidado
de si es una practica libre que procura también el cuidado del otro, lamentablemente, en la revision de

la literatura se ha encontrado de forma comun que el cuidado de si se ha olvidado, dejando fuera del
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panorama de los cuidadores la atencidn a sus propias necesidades e intereses (Ramos, 2013). “Estas
personas suelen interrumpir su ritmo habitual y limitar su vida social, lo que trae con el tiempo una

repercusion negativa en su salud” (Dominguez y cols, 2010, p. 26).

6.2 Marco Multidisciplinar

6.2.1 Trastornos Neurolégicos

Los trastornos neurolégicos, son definidos como “enfermedades del sistema nervioso central y
periférico, es decir, del cerebro, la médula espinal, los nervios craneales y periféricos, las raices
nerviosas, el sistema nervioso auténomo, la placa neuromuscular y los musculos” (OMS, 2016, p.u.) que
implican un diagndstico anatdmico para identificar cual de estas estd afectada (Rowland y Pedley, 2011).

Para la valoracion de estos trastornos, existen diversos exdmenes como la valoracién del estado
mental, del sistema motor, la fuerza muscular, la marcha, la postura, la coordinacion, la sensibilidad y
los reflejos. Algunas pruebas o procedimientos neuroldgicos que se usan para identificar las estructuras
afectadas son tomografias computarizadas (TC), electroencefalografia, electromiografia, resonancia
magnética y biopsias en nervios y musculos (Merck and Co., Inc., Kenilworth, 2021).

Durante mucho tiempo estos trastornos fueron subestimados, especialmente en paises de bajos
ingresos, pues los recursos y servicios eran y siguen siendo escasos e incluso inadecuados, generando a
su vez desigualdad en el acceso a la atencion neuroldgica (OMS, 2006).

Ante el reto que implican estas enfermedades se desarrolld la “Iniciativa Global sobre
Neurologia y Salud Publica cuyo propdsito es aumentar el conocimiento profesional y publico de la
frecuencia, gravedad y costos de los trastornos neuroldgicos y enfatizar en la necesidad de proporcionar
atencién neuroldgica” (OMS, 2006, p. 9), a su vez organizaciones no gubernamentales han apoyado el
estudio de estos trastornos como Alzheimer’s Disease International, Asociacién Europea para la

Enfermedad de Parkinson, Asociacidn Internacional para el Estudio del Dolor, Sociedad Internacional
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contra Cefaleas, Liga Internacional contra la Epilepsia, Federacién Internacional de Esclerosis Multiple,
Federacidn Mundial de Neurologia y Federaciéon Mundial de Sociedades Neuroquirurgicas.

Por lo general, estas organizaciones y los diversos estudios han sefialado que el curso e inicio de
estos trastornos varian, sin embargo, en su mayoria tienen un curso crénico de recaidas o remisiones
(OMS, 2006), por ejemplo, los Accidentes Cerebrovasculares (ACV), el sincope tienen un inicio brusco,
las epilepsias pueden ser breves o prolongadas, las enfermedades hereditarias y degenerativas tienden
a avanzar lentamente y agravarse con el paso del tiempo, como sucede con el Parkinson y el Alzheimer
(A). La Miastenia Grave y la Esclerosis Multiple (EM) se caracterizan por remisiones o exacerbaciones. Y
algunas neuropatias periféricas empeoran progresivamente (Rowland y Pedley, 2011).

Estos trastornos, afectan el funcionamiento de la persona, presentando secuelas asociadas a
discapacidad, limitacién o restriccion.

La OMS (2006) sefiala seis tipos de secuelas, como las limitaciones fisicas con pardlisis de alguno
de los dos lados del cuerpo o ambos, rigidez, movimientos incoordinados o debilidad; las limitaciones
cognitivas con problemas de memoria o atencidn, déficits intelectuales, falta de perseverancia,
restriccion en el aprendizaje, imposibilidades a la hora de desempefiar un trabajo o labor, problemas de
conducta con un escaso control de impulsos, enojo desbordado, falta de introspeccion e impulsividad
sexual; algunas limitaciones en la comunicacién por problemas con el habla y la vocalizacién;
imposibilidad o dificultad para actividades basicas de la vida diaria como vestirse y comer por si solo; se
incluyen también limitaciones psicosociales con el acceso a la educacion, retomar sus actividades
cotidianas, estigmatizacién y aislamiento social.

Para la atencion, se sugiere por la OMS (2006), manejarse en los servicios que adoptan una
metodologia de atencidén permanente, haciendo énfasis en la naturaleza a largo plazo de estos

trastornos neurolégicos y en la necesidad de la atencidn continuada.



EXPERIENCIAS DE SOBRECARGA EN UNA CUIDADORA FAMILIAR DE PACIENTE CON ALZHEIMER 27

6.2.2 Trastornos neurolégicos mds comunes

Existen diversos tipos de trastornos neurolégicos, entre ellos la epilepsia, la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias, enfermedades cerebrovasculares como ACV, migrana y otras cefalalgias;
Esclerosis Multiple, la enfermedad de Parkinson, las infecciones neurolégicas, los tumores cerebrales y
las afecciones traumaticas del sistema nervioso (OMS, 2016). Conforme a la localizacion, pueden
derivarse trastornos como la afasia, hemiplejia, enfermedades del tronco cerebral, trastornos
neuromusculares como la miastenia grave, enfermedades de ganglios basales, enfermedad de la médula
espinal y enfermedades del nervio periférico (Rowland y Pedley, 2011).

En Colombia se han encontrado estudios sobre trastornos neurolégicos referido a los Accidentes
Cerebrovasculares (ACV), Alzheimer (A), y Enfermedad de Huntington (EH) (Montalvo y cols, 2010;
Cerqueray Galvis, 2013; Misnaza y Restrepo, 2017). De igual manera, segun el Boletin de Salud Mental:
Demencia, se reportd una prevalencia del 9,4% para este trastorno neuroldgico, afectando en su
mayoria a personas mayores de 85 afios quienes representan el 57,4% del total de la poblacién con

demencia (Ministerio de Salud, 2017).

Accidentes cerebrovasculares (ACV). Los ACV, son generados por “cualquier lesidn de la pared
vascular, oclusiéon de la luz por émbolos o trombos, ruptura de vasos, alteracién de la permeabilidad de
la pared vascular e incremento de la viscosidad y otro cambio en la cualidad de la sangre” (Yanina, 2012,
p. 69). A su vez, estan relacionados con infartos cerebral, hemorragias cerebrales, subaracnoideas o
intracraneales. Estos pueden ser clasificado en: a) ACV isquémico, provocado por la disminuciéon del flujo
sanguineo que llega a cualquier region del cerebro, con una exposicién prolongada que genera un dafio
neuronal irreversible o incluso puede resultar en un infarto cerebral y b) Un ACV hemorragico
provocado por ruptura de un vaso, venas o arterias dafadas, angiopatias, alteracién de la coagulaciény

patologias hereditarias.
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En general, se evidencian repercusiones cognitivas conforme a la extensién y ubicacion de la
lesion, pues cada hemisferio estd especializado en ciertas funciones, por ejemplo, el hemisferio derecho
en la capacidad visoperceptiva, memoria visual, aspectos pragmaticos del lenguaje, procesamientos de
espacios, entre otros y el hemisferio izquierdo, en el procesamientos del lenguaje, cdlculo, praxias,
memoria verbal y procesamiento analitico, otras repercusiones a nivel conductual y del estado de
animo, especialmente asociado a depresidn y labilidad emocional. Por otro lado, en lo que respecta a la
recuperacion, puede variar conforme al tamafio y ubicacion, ademas del nivel socio-educativo previoy
la edad, que son factores asociados a la mejoria (Yanina, 2012).

La enfermedad de Huntington (EH). Conocida anteriormente como corea porque “las personas
afectadas con el trastorno se retuercen, se contorsionan y giran en un movimiento como una danza
constante e incontrolable” (National Institute of Neurological Disorders and Stroke, 2016, p.u.). En los
ultimos afos esta enfermedad se ha estudiado, sefialando que es causada por afectaciones
genéticamente programadas, transmitidas de padres a hijos por medio de mutacion o error en el gen del
cromosoma 4, especificamente en los ganglios basales en las neuronas del estriado, generando, como se
mencioné anteriormente, movimientos incontrolables en los dedos, los pies, la cara o el tronco,
implicando también limitaciones intelectuales en la memoria, juicio y proceso de aprendizaje,
afectaciones emocionales con cambios de animo irritable, apatico, pasivo deprimido o enojado,
dificultades en las actividades diarias como tragar, comer, hablar y caminar, adicionalmente, esta
enfermedad es degenerativa con una duracién de 10 a 30 afios (NIH, 2016).

La demencia (D). La demencia “es un sindrome que implica el deterioro de la memoria, el
intelecto, el comportamiento y la capacidad para realizar actividades de la vida diaria” (OMS, 2020, p.u).
Afecta la memoria, el pensamiento, la orientacién, la comprension, el calculo, la capacidad de
aprendizaje, el lenguaje y el juicio. Es causada por diversas enfermedades y lesiones que afectan al

cerebro de forma primaria o secundaria, siendo esta la principal causa de discapacidad y dependencia
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en adultos mayores, frecuentemente resulta dificil lidiar este trastorno, no solo para la persona en si

sino para quienes se encargan de sus cuidados y sus familiares.

A continuacion, se presentan segun la OMS (2020), tres etapas de la demencia con algunos de sus

sintomas

a)

Etapa temprana: tendencia al olvido, pérdida de la nocién del tiempo y desubicacién espacial.

b) Etapaintermedia: olvido de acontecimientos recientes, nombres de personas, desubicacién en

c)

el propio hogar, dificultades en la comunicacién, cambios de comportamientos, necesitan ayuda
en el aseo y cuidado personal.

Etapa tardia: desubicacién en tiempo y espacio, dificultad para reconocer personas allegadas,
mas ayuda en el desempeiio de actividades de cuidado personal, dificultades para caminary

alteraciones del comportamiento exacerbadas e incluso agresion.

Las demencias mas comunes son:

El Alzheimer, es la demencia mas comun acaparando entre el 60% y 70% de casos (OMS, 2020),
esta enfermedad repercute por lo general de manera progresiva y lenta en dreas como la
memoria, el pensamiento y el comportamiento (Alzheimer’s Association, 2021).

La demencia vascular, se considera como la segunda causa mas frecuente de demencia en los
adultos mayores, afectando en su mayoria a hombres mayores de 70 afios. Se consideran
factores de riesgo para esta enfermedad, antecedentes como la hipertension, diabetes mellitus,
hiperlipidemia, tabaquismo y ACV (Huang, 2019). Esta enfermedad puede presentarse tras
multiples infartos cerebrales o hemorragias, generando una pérdida neuronal o axonal que
deteriore la funcidn encefalica (Huang, 2019).

La demencia por cuerpos de Lewy, se caracteriza por agregados anormales de proteinas en el
interior de las células nerviosas, las cuales estan dispersas en la corteza cerebral, en el tronco

cerebral o en la zona profunda del cerebro medio. Esta enfermedad se relaciona con sintomas
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del Alzheimer y del Parkinson en el sistema motor, en un 70% en fases avanzadas y en un 30% al
inicio, usualmente se diferencia por las alucinaciones visuales y episodios de depresion debido al
deterioro cognitivo (Family Caregiver Alliance, 2021).

e Las demencias frontotemporales, tienen un papel relevante en las demencias degenerativas y se
manifiestan de diferentes formas de acuerdo a la ubicacidn del dafio, I6bulo frontal y temporal.
Con el tiempo se han identificado caracteristicas especificas de este grupo de enfermedades,
entre estos sintomas como cambios de personalidad, alteraciones en el lenguaje, en el
comportamiento y a nivel afectivo, ademas de que se considera un sindrome amplio con tres
grandes variantes clinicas: variante frontal, demencia semantica y afasia primaria progresiva
(Iragorri, 2007).

Conforme a los estudios cientificos, actualmente no existe cura para la demencia o revertir la
evolucién de la misma, sin embargo, algunos tratamientos pueden apoyar y mejorar la vida de las

personas, de sus cuidadores y familiares.

7. Marco Legal

Se considera relevante para el presente tener en cuenta la normatividad relacionada con el
cuidado familiar, desde el ambito internacional partiendo de la Declaracién Universal de los Derechos
Humanos, hasta el local con proyectos de ley en estudio en el Congreso de la Republica.

La Declaracién Universal de Derechos Humanos en el articulo 25, numeral 1 enmarca el nivel de
vida adecuado desde la proteccién en salud y bienestar, esto compete a los cuidadores familiares, pues
establece que:

Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi como a su familia, la

salud y el bienestar, y en especial la alimentacidn, el vestido, la vivienda, la asistencia médicay

los servicios sociales necesarios; tiene asimismo derecho a los seguros en caso de desempleo,
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enfermedad, invalidez, viudez, vejez y otros casos de pérdida de sus medios de subsistencia por

circunstancias independientes de su voluntad. (Organizacidn de las Naciones Unidas, 1948,

Articulo 25)

La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, aprobada el 13 de
diciembre de 2006 por la Asamblea General de las Naciones Unidas, reconoce en el articulo cuatro (4)
las obligaciones de los Estados Partes (entre ellos Colombia), en el enunciado i esta escrito que deben
“Promover la formacién de los profesionales y el personal que trabajan con personas con discapacidad
respecto de los derechos reconocidos en la presente Convencidn, a fin de prestar mejor la asistenciay
los servicios garantizados por esos derechos.” (ONU, 2008, Articulo 4).

Se reconoce que es de vital importancia para los cuidadores informales o familiares que se
encuentren a cargo de poblacion en condicion de discapacidad recibir formacién para que la tarea se
realice de mejor manera y favorezca al cuidador, a su familia y a la persona cuidada. Ademas, en el
articulo 28 respecto al nivel de vida adecuado y proteccién social, se pacta que los Estados Partes:

[...] reconocen el derecho de las personas con discapacidad a un nivel de vida adecuado para

ellas y sus familias, lo cual incluye alimentacidn, vestido y vivienda adecuados, y a la mejora

continua de sus condiciones de vida, y adoptaran las medidas pertinentes para salvaguardary
promover el ejercicio de este derecho sin discriminacién por motivos de discapacidad. (ONU,

2008, Articulo 28)

La Constitucidn Politica de Colombia en el Titulo Il De los derechos, las garantias y los deberes,
en el capitulo 1 De los derechos fundamentales se establece que “El Estado protegera especialmente a
aquellas personas que por su condicién econdmica, fisica 0 mental, se encuentren en circunstancia de
debilidad manifiesta y sancionara los abusos o maltratos que contra ellas se cometan.” (Corte

Constitucional, 2021, Articulo 13). Colombia se compromete a abogar por las personas vulnerables, en
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este caso, personas que posean trastornos neurolégicos y adultos mayores debido a que en ellos, se
encontré mayor prevalencia de los mismos.

En el mismo titulo, capitulo dos (2) De los derechos sociales, econémicos y culturales, articulo 46
uno de los derechos es que “El Estado, la sociedad y la familia concurriran para la protecciény la
asistencia de las personas de la tercera edad y promoverdn su integracion a la vida activa y
comunitaria.” (Corte Constitucional, 2021, Articulo 46) y en el articulo 47, en relacién con la poblacion,
“El Estado adelantara una politica de previsién, rehabilitacidn e integracidn social para los disminuidos
fisicos, sensoriales y psiquicos, a quienes se prestard la atencidén especializada que requieran.” (Corte
Constitucional, 2021, Articulo 47) incluyendo alli tanto a los cuidadores familiares como a las entidades
gue dependen directamente del Estado y que pueden proteger a la poblacidn.

La Ley 1751 del 16 de febrero de 2015 mediante la cual se regula el derecho fundamental de
salud, en el articulo cinco (5) de las obligaciones del Estado Colombiano, este debe:

c) Formular y adoptar politicas que propendan por la promocion de la salud, prevenciony

atencién de la enfermedad y rehabilitacion de sus secuelas, mediante acciones colectivas e

individuales. (Ministerio de Salud, 16 de Febrero 2015, Ley 1751, Articulo 5)

Al referirnos al cuidador familiar, se involucra directamente la persona de cuidado, la cual,
debido a su condicién médica fisica o psicoldgica requiere de cuidados que son cubiertos en principio
por su familia, pero de los cuales el pais también debe crear todos los mecanismos posibles para su
recuperacion. En la misma ley, articulo 10 se encuentran los derechos y deberes de las personas,
relacionados con la prestacion del servicio de salud, los dos primeros son:

a) Propender por su autocuidado, el de su familia y el de su comunidad; b) Atender oportunamente las
recomendaciones formuladas en los programas de promocion y prevencién. (Ministerio de Salud, 16 de

Febrero 2015, Ley 1751, Articulo 10)
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Como se ha mencionado con anterioridad, el autocuidado es parte fundamental del ejercicio de
cuidado, pues este protege al cuidador de experimentar situaciones de sobrecarga o malestar en su
labor, entonces, debe nacer de los cuidadores y también de sus familias propender por su propio
cuidado y estar dispuestos a hacer parte de los programas disefiados con tal propésito.

Adicionalmente, en el articulo 11 se enlistan las personas de especial proteccién dentro de los
cuales se encuentra “la poblacion adulta mayor, personas que sufren de enfermedades huérfanas y
personas en condicion de discapacidad” (Ministerio de Salud, 16 de Febrero 2015, Ley 1751, Articulo
11), haciendo referencia a los sujetos de cuidado y que debido a su condicidn, se les debe garantizar la
atencion en salud, la cual:

no estara limitada por ningun tipo de restriccién administrativa o econdmica. Las instituciones

gue hagan parte del sector salud deberan definir procesos de atencidn intersectoriales e

interdisciplinarios que le garanticen las mejores condiciones de atencién. (Ministerio de Salud,

16 de Febrero 2015, Ley 1751, Articulo 11)

El Ministerio de Salud y Proteccién Social en Colombia, a través de la Resolucién nimero 1841
del 2013 crea el Plan Decenal de Salud Publica (PDSP) 2012-2021 el cual apunta a la equidad en salud,
articulado con el resto de normatividad colombiana y directamente con la Constitucidn Politica.
Dentro de las dimensiones de este PDSP se encuentra la Dimensidn convivencia social y salud mental,
los objetivos b y ¢ de esta son “Contribuir a la gestidon integral de los riesgos asociados a la salud mental
y la convivencia social, mediante la intervencidn de los factores de riesgo y el mejoramiento de la
capacidad de respuesta institucional y comunitaria en esta tematica.” (Ministerio de Salud y Proteccion
Social, 2013, p. 101):

Disminuir el impacto de la carga de enfermedad generada por los eventos, problemas y

trastornos mentales y las distintas formas de violencia, a través del fortalecimiento y la

ampliacidn de la oferta de servicios institucionales y comunitarios en salud mental, que
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aumenten el acceso a quienes los requieren y permitan prevenir la cronificacién y el deterioroy

mitigar dafios evitables. (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2013, p. 101)

Esta normatividad se relaciona con el objeto de este ejercicio investigativo, pues la labor de
cuidado es una responsabilidad comunitaria y las instituciones vinculadas a la misma pueden contribuir
a mitigar los riesgos derivados tanto de la enfermedad (persona de cuidado con un trastorno
neurolégico identificado), como de las familias o cuidadores informales. Atender la sobrecarga generada
por la falta de autocuidado del propio cuidador, se convierte en un aspecto fundamental para mitigar
dafios evitables.

Desde la misma dimensidn, en el componente Promocidn de la salud mental y la convivencia, se
propone “Fomentar la cultura del autocuidado y la corresponsabilidad social en torno a la salud mental.”
(Ministerio de Salud y Proteccidén Social, 2013, p. 102) en relacion con lo expuesto con anterioridad
desde el cuidador y entendiendo que la familia también juega un papel relevante en atender las
necesidades del cuidador y ayudarle con espacios de descanso. Otro objetivo, es “Promover factores
protectores de la salud mental y la convivencia social en individuos y poblaciones con riesgos
especificos.” (Ministerio de Salud y Proteccidon Social, 2013, p. 102), el cual aplica en relacién a la
persona de cuidado, pues el ser diagnosticado con un trastorno neurolégico, lo enmarca en una
poblacién con riesgos especificos.

El componente de Prevencidn y atencién integral a problemas y trastornos mentales y a
diferentes formas de violencia tiene como objetivo “Fortalecer la gestidn institucional y comunitaria
para garantizar la atencion integral de los problemas y trastornos mentales y los eventos asociados,
incluyendo el consumo de sustancias psicoactivas ” (Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2013, p.
104) Alli se menciona a la epilepsia como un trastorno neuroldgico especifico que requiere atencién

integral, pero debe ser asi con todos ellos, pues activar cada uno de los actores o redes que pueden
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atender de manera completa la salud fisica y mental del cuidador, puede repercutir a suvezen la
persona de cuidado.

Laley 1616 del 21 de enero de 2013 o Ley de Salud Mental cuyo objeto consiste en garantizar el
ejercicio pleno del derecho a la salud mental en la poblacién colombiana a través de la prevencién de la
enfermedad y la promocién de la salud en el articulo cuarto (4) sobre la garantia en salud mental,
decreta que:

El Estado a través del Sistema General de Seguridad Social en Salud garantizara a la poblacién

colombiana, priorizando a los nifios, las nifias y adolescentes, la promocidn de la salud mental y

prevencion del trastorno mental, atencién integral e integrada que incluya diagnéstico,

tratamiento y rehabilitacion en salud para todos los trastornos mentales. (Congreso de la

Republica de Colombia, 2013, Articulo 4)

En el titulo Il sobre los Derechos de las personas en el ambito de la salud mental, articulo seis
(6), numeral seis establece que las personas tienen “Derecho a recibir psicoeducacion a nivel individual y
familiar sobre su trastorno mental y las formas de autocuidado” (Congreso de Colombia, 2013, Articulo
6). Este es un articulo que esclarece aquellas opciones a las que las familias tienen derecho para
procurar su salud, partiendo de la psicoeducacion.

En el titulo X sobre las disposiciones finales, articulo 38 sobre las Incapacidades en Salud Mental
refiere que:

Las personas que por razdn de algun trastorno mental se encuentren inhabilitados para

desempenar de manera temporal o permanente su profesion u oficio habitual, tendran derecho

a acceder a las prestaciones econdmicas generadas por incapacidad en las condiciones

establecidas en las normas vigentes para los trabajadores dependientes e independientes.

(Congreso de la Republica de Colombia, 2013, Articulo 38)
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Entonces, las familias tienen derecho a ayudas econdmicas para sobrellevar el trastorno, en este
caso neuroldgico; también puede ser un factor protector para los cuidadores informales quienes se
preocupan por atender las necesidades de los sujetos cuidados, muchas veces con costos elevados,
entonces, recibir esta ayuda, puede influir en la percepcidn de carga y traer sensacion de alivio.

La ley 1413 de noviembre 11 del 2010, define la economia del cuidado como aquel “trabajo no
remunerado que se realiza en el hogar, relacionado con mantenimiento de la vivienda, los cuidados a
otras personas del hogar o la comunidad y el mantenimiento de la fuerza de trabajo remunerado”
(Congreso de la Republica de Colombia, 2010, Articulo 2) que equivaldria a las labores de los cuidadores,
entre las cuales se encuentran las tareas domésticas, de cuidado, alimentacién, limpieza,
mantenimiento, cuidado de ancianos y enfermos o trdmites relacionados. En este sentido, el entender la
practica del cuidador familiar como una actividad propia de la economia del cuidado, que comprende
iguales actividades que las realizadas en el hogar (en ocasiones mas) reconoceria el papel de las
personas dedicadas a esta actividad con sus familiares enfermos, especialmente en el caso de esta
investigacion en el que la cuidadora es una mujer.

Se han propuesto también proyectos de ley en Colombia que desean regular las labores de
cuidado, de las cuales se resaltan dos: el Proyecto de ley por el cual se garantizan los derechos de los
cuidadores familiares de personas dependientes, se modifica parcialmente la ley 100 de 1993 y se dictan
otras disposiciones desde el Senado y el Proyecto de ley por medio del cual se establecen medidas
efectivas y oportunas en materia de formacién, atencién en salud fisica y mental y, generacién de
ingresos a los cuidadores familiares e informales de personas con discapacidad en situacién de
dependencia funcional y se dictan otras disposiciones.

El primero fue presentado por el Senado de la Republica, el tres de septiembre de 2019 y tiene
como objetivo legislar el cuidado familiar mediante la garantia de los derechos del cuidador familiar que

se encuentre a cargo de una persona dependiente. En este proyecto, se propone establecer los
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derechos de los cuidadores familiares que involucran el sistema de salud, el pensional y la seguridad
social, ademas de la creacién del Sistema de Informacién de Cuidador Familiar (SICF) desde el Ministerio
de Salud y Proteccion Social, todo ello con el fin de cubrir necesidades de salud, sociales, espirituales y

econdmicas (Congreso de la Republica de Colombia, 2019).

El segundo Proyecto de ley, radicado en julio de 2020 y cuyo objeto es “establecer medidas
efectivas y oportunas en materia de formacién, atencién en salud fisica y mental y, generacién de
ingresos a los cuidadores familiares e informales de personas con discapacidad en situacién de
dependencia funcional” (p. 1), propone de forma novedosa, implementar el Programa Nacional de
Orientacion y Formacion para cuidadores familiares e informales de personas con discapacidad en

situacion de dependencia funcional y establece las posibles medidas para su realizacién.

Adicionalmente, propone que el Ministerio de Salud dentro de los cinco (5) meses siguientes a la
promulgacién de la Ley, disefiard un instrumento de medicién de dependencia funcional para identificar
las personas que son altamente dependientes, el grado de dependencia, el tipo de apoyo requerido y la
carga laboral del cuidador; asi como las recomendaciones de criterios y técnicas de valoracién de la
dependencia (Congreso de la Republica de Colombia, 2020). Infortunadamente ninguno de estos

proyectos de ley se encuentra aprobados en la actualidad.

8. Antecedentes Investigativos

En la investigacién desarrollada por Montalvo y cols (2010, p.212) sobre las habilidades de
cuidado de los cuidadores principales de los pacientes con secuelas de ACV en Cartagena encontraron
que de los cuidadores investigados el 51,3% tienen una habilidad media. Especificamente, en la
categoria de “conocimiento” fue alta (75,7%); en la categoria de “valor” el 69,1% estdn en la categoria

media lo que representa dificultad para enfrentar los retos del presente y del futuro; con la categoria
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“paciencia” el 87,5% tienen un nivel alto. A pesar de ello, los cuidadores “no han adquirido la habilidad
necesaria para relacionarse con la persona que cuidan y lograr el maximo bienestar de ésta” (Montalvo y
cols, 2010, p. 221) dificultando la ejecucién de su rol. La mayoria de los cuidadores necesitan un tiempo

para reflexionar y también espacios de conversacidn y expresién frente a su labor.

Cerquera y Galvis (2013), en su estudio no experimental, transversal, descriptivo y comparativo
de 53 cuidadores informales y 62 cuidadores formales, recopilaron informacién acerca de:
caracteristicas del cuidador, de la persona a cuidar, de la actividad de cuidado, evaluaron las diversas
formas de afrontamiento de problemas o situaciones estresantes y aplicaron la Escala de Sobrecarga del
Cuidador Zarit. Los resultados obtenidos para los cuidadores informales fueron en su mayoria mujeres
entre los 41 a 60 afios, casadas de parentesco de hija/o. Por otro lado, en lo que respecta a la
sobrecarga se evidencié que el 58,5% de los cuidadores informales en comparacion con el 33,9% de
cuidadores formales presentan niveles de sobrecarga intensa. Se evidenciaron exclusivamente,
diferencias entre las puntuaciones de sobrecarga subjetiva, y con presencia de eutimia y depresion
estado en ambos cuidadores. Por ultimo, en cuidadores formales e informales las estrategias de

afrontamiento fueron la religion, la espera y la solucidn de problemas.

El estudio de Enfermedad crénica y sentimiento de sobrecarga. Un estudio descriptivo-
comparativo en cuidadores familiares de pacientes con diferente patologia neuroldgica de Feldbergy
cols (2013), a través de los pasos de un estudio “ex post facto” retrospectivo simple, con un muestreo
no probabilistico de tipo accidental de 128 cuidadores familiares argentinos de enfermedades
neurolégicas como TEC, EM y demencia, encontré que el sentimiento de sobrecarga varia conforme a las
enfermedades, siendo los cuidadores de EM quienes manifiestan mayor sentimiento de sobrecarga y los
cuidadores de D con menores niveles de sobrecarga, ya que los pacientes con EM necesitan cuidado

constante de un familiar durante la evolucién de la enfermedad. En dicho estudio se aplico el
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Cuestionario Sociodemografico del Cuidador Familiar construido “ad hoc”, Escala de Sobrecarga del

Cuidador e indice de Nivel Econémico Social.

Rothing y cols (2013) en su estudio de entrevista cualitativa sobre roles en las familias afectadas
con la EH, implementaron una entrevista semi-estructurada para indagar sobre la experiencia,
necesidades percibidas, estrategias de afrontamiento y experiencias con el servicio de salud de los
cuidadores. Se encuentra que el incremento de la necesidad de cuidado crea conflictos al interior de la
familia y la carga puede aislar haciendo mds vulnerables a los cuidadores o fracturar a la familia pues
debilita los vinculos internos y externos. La mayoria de cuidadores son mujeres entre 40-49 afios,
conyuges y con hijos. Las madres tienen que hacer un esfuerzo adicional para proteger a sus hijos de la
agresion fisica y verbal de las personas afectadas; existen conflictos econémicos pues deben duplicar su
trabajo para responder por la casa, lo que genera una sobrecarga tanto en el contexto familiar como en

el de cuidado. Es asi como el rol de cuidador modifica el resto de roles.

Finalmente, “A medida que la enfermedad y el ciclo de vida familiar progresen, serad necesario
un cuidado y un apoyo flexibles adaptados a las personas en su funcién de miembro de la familiay

cuidador familiar" (Rothing y cols, 2013, p. 174).

De Hoyos y Sierra (2018), en su investigacion Sobrecarga de los cuidadores familiares de
pacientes con Alzheimer del Centro Neuroldgico de Cérdoba de la Ciudad de Monteria, 2014, a través de
un estudio de tipo descriptivo transversal cuantitativo se identificé que el 55% de los cuidadores
participantes en el estudio eran mayores de 45 afios, el 90% eran de sexo femenino, 40% casados y el
40% eran conyuges del paciente. Se informd también que el 60% dedicaba mas de 9 horas en el cuidado
del paciente. De acuerdo a la Escala de Zarit aplicada, se encontré que el 50% presentaba sobrecarga

intensa, el 20% sobrecarga leve y no sobrecarga el 30%, donde el 60% de cuidadores presentaban
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alteraciones del bienestar psicoldgico y el 80% dejan de lado su vida social, lo que indica que la labor de

cuidado genera sobrecarga y que esta carga influye en el bienestar psicolégico.

Flores y cols (2014) en un estudio comparativo entre cuidadores profesionales y cuidadores
familiares, conformado por 600 cuidadores que participaron voluntariamente, en su mayoria tanto
cuidadores profesionales como familiares eran mujeres y se encargaban de demencias y enfermedades
mentales. Implementaron dos cuestionarios: Cuestionario de Carga del Cuidador (CBI) y el Cuestionario
de Salud de Goldberg (GHQ 28). Como resultado se obtuvo que los cuidadores familiares no
experimentan situaciones de estrés crdnico, sin embargo, se evidencian niveles de carga leve e intensa;
también se evidencid que tanto la calidad de vida como la calidad de vida laboral, familiar y social estan
siendo afectadas, contrario a los cuidadores profesionales. Por Gltimo, se evidencia que hay una

carencia por el autocuidado de los cuidadores familiares con respecto a los profesionales.

El estudio de Storti y cols (2016) Sintomas neuropsiquiatricos do idoso com doenca de Alzheimer
e o desgaste do cuidador familiar, tuvo como objetivo analizar el desgaste del cuidador familiar y los
sintomas neuropsiquiatricos propios de la enfermedad de Alzheimer, tomaron a 96 personas y
cuidadores atendidos en un Hospital en el area de Geriatria y Demencia. Se realizé una entrevista y
aplicacién de un cuestionario de caracterizacidén y otro neuropsiquiatrico de desgaste. Se encontré con
respecto a los cuidadores que el 90,6% eran mujeres, la media de la edad era 56 afos, 65,6% estaban

casados, 70,8% eran hijos y 64,6% tenian convivencia con el paciente.

Adicionalmente, encuentran que a mayor gravedad, frecuencia e intensidad de los sintomas de
la enfermedad, mayor cansancio y tensién por parte de los cuidadores, el mayor desgaste se da por la

presencia del sintoma de comportamientos nocturnos.



EXPERIENCIAS DE SOBRECARGA EN UNA CUIDADORA FAMILIAR DE PACIENTE CON ALZHEIMER 41

En una revisidn de la literatura que tuvo como propdsito “Identificar el estado de salud
percibido por los cuidadores familiares de enfermos de Alzheimer” (Fructuoso, 2016, p. 7), se encuentra
que a) los cuidadores estan expuestos a altos niveles de sobrecarga, b) esta sobrecarga es relativa a las
expectativas de autoeficacia y la relacionada con el impacto del cuidado, c) un factor protector para los
cuidadores es la motivacidn y la buena salud psicoldgica, d) se divisan carencias en la calidad de vida de
los cuidadores, e) “un peor estado de salud percibido por la persona cuidadora se relaciona con una
mayor sobrecarga percibida.” (Fructuoso, 2016, p. 11), f) la salud autopercibida de los cuidadores
informales es inferior en mujeres debido a la percepcion de apoyo social recibida y g) la salud de los
cuidadores tiene influencia sobre la salud de las personas cuidadas. Finalmente, respecto a la labor del
cuidado, en promedio el cuidador familiar invierte 12 horas diarias en la actividad de cuidar, el sintoma

mas presentado es la ansiedad y el menos frecuente, la depresion.

Un estudio mixto de Mera y cols (2017), de sobrecarga y la experiencia de los cuidadores
familiares de personas con diagndstico de esquizofrenia en Popayan, a través de diarios de campo y
entrevistas a profundidad, obtuvo narraciones que permitieron reconocer las percepciones y
sentimientos de los cuidadores del fendmeno de sobrecarga. En cuanto a la caracterizacion de la
poblacidn, se encontrd que la mayoria eran cuidadores femeninos, madres de los sujetos de cuidado y/o
casadas. Segun los datos del Zarit el 37,5% presentd sobrecarga intensa, el 25% sobrecarga ligera y el
37,5% ausencia de sobrecarga, también se evidencié que mayor edad se genera mayor cansancio. Por
ultimo, en las narraciones emergieron categorias como: “Sentimientos de amor maternal,
incertidumbre, temor y preocupacion por el futuro de los seres a quienes cuidan”, “Cambios en los
estilos de vida, en la composicidn y roles familiares, entrega con abnegacién al cuidado, aun sin
suficiente formacién:” y “Determinantes socio econdmicos como factor agregado a la vulnerabilidad por

trastorno mental en un integrante de la familia” (Mera y cols, 2017).
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Misnaza y Restrepo (2017) en un estudio descriptivo en tres municipios de Magdalena,
mediante la aplicacién del indice Modificado de Esfuerzo del Cuidador - MCSI- evaluaron categorias de
estrés, idoneidad, salud fisica y emocional de 23 cuidadores de la EH. Encuentran que los cuidadores en
su mayoria tenian nivel de escolaridad primaria (52,2%), eran parientes en primer grado y mujeres, la
media de edad era de 32 afios. En cuanto al indice el 39,1% de los entrevistados presentd riesgo alto, el
34,8% presentd riesgo medio y 26,1% riesgo bajo respecto a la carga del cuidado. Ademas, resalta el
esfuerzo fisico como el aspecto con mayor puntuacion respecto a la sobrecarga, variable que aumenta
proporcionalmente con los afios; otras preguntas con alta puntuacién, fueron la impotencia en el

cuidador al no observar mejoria y sentirse abrumado frente a la labor.

Cubillos y Coral (2018) llevaron a cabo una revision bibliografica con busqueda en ScienceDirect,
ProQuest y Scopus acerca de la carga de cuidadores informales de pacientes con Parkinson. Los
documentos obtenidos se dividieron en cuatro (4) dimensiones: carga mental, cansancio del cuidador,
calidad de vida, calidad del suefio y rol de enfermeria. Encontraron que el cuidador informal esta
intimamente relacionado con el cuidado de los familiares y que en su mayoria son mujeres, amas de
casa con parentesco de hija o esposa, proponiendo que las diferencias sociales influyen en la
sobrecarga. Concluyen que la evolucion de la enfermedad tiene repercusiones a largo plazo en una
carga mayor para el cuidador, asi mismo, la calidad de vida y del suefio se ven afectadas ya sea por la
prioridad que tiene el enfermo o por la extensidn de los horarios de cuidado con jornadas de

aproximadamente 16 horas diarias por siete dias a la semana, incluyendo horas de la noche.

En el estudio de Moreno y Martin (2018) titulado Sobrecarga del cuidado principal del paciente
oncoldgico: una experiencia de cuidado, de tipo cualitativo fenomenoldgico, examiné la experiencia
subjetiva de 11 cuidadores, donde la mayoria eran mujeres (64%), para comprender el grado de

sobrecarga. Encontraron que el cuidar se entiende como un “acto donde se esta pendiente de las
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necesidades del enfermo, ayudarle en lo que no pueda realizar por si mismo, acompanfar, escuchary
apoyar psicolégicamente” (Moreno y Martin, 2018, p. 17). En las afectaciones de su vida 9 de 11
informan que, si les afecta en todos los ambitos, especialmente, en el trabajo, la vida social, el tiempo
libre y la vida familiar. En cuanto a los recursos o propuestas para afrontar el cuidado, informan que las
ayudas publicas, el apoyo psicoldgico, informarse, los recursos econdmicos, la mejora en los servicios
médicos, la ayuda al cuidador, el apoyo o asistencia social y la vida laboral mas flexible, mejoran la

experiencia de cuidado.

Padovani y cols (2018) realizan un estudio centrado en comprender la experiencia de cuidar a la
persona que vive con enfermedad de Parkinson. A través de una metodologia mixta se identificaron tres
(3) categorias emergentes denominadas: sentimientos referentes a la enfermedad, en la que se
identificaron cambios de acuerdo a la etapa de la enfermedad, la eficacia de los tratamiento y su
afrontamiento; cambios en las rutinas diarias, en la que solo la preocupacion por el bienestar del
enfermo genera sobrecarga y en donde no existe solo carga por el cuidado fisico, sino también por el
emocional; y estrategias del cuidador para el cuidado de si, en la que se encuentra que los cuidadores
buscan actividades fisicas y /o espirituales para descansar o incluso se toman una hora al dia para

renovarse.

El estudio descriptivo cualitativo de Agullé y cols (2019) tuvo el objetivo de “describir el proceso
de elaboracidn de un mapa en el que los familiares cuidadores de personas con EA identificaran aquellos
activos para la salud que en su dia a dia les generan salud y bienestar” (Agulld y cols, 2019, p. 2) a través
de entrevistas grupales con 36 mujeres y 9 hombres de tres centros ubicados en Espafia. Se
consideraron activos internos a los recursos propios que mejoran la salud del cuidador y del familiar con
Alzheimer y se clasificaron en 1. “prdcticas y habilidad” como la actividad fisica, las relaciones sociales,

actividades de ocio para la prevencién del Alzheimer, 2. “actitudes” como la paciencia y ser positivo, 3.
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“activos para mejorar la salud del enfermo cuidado” como el cuidado carifioso y paciente. Como activos
externos se tienen en cuenta aquellos recursos que provienen de agentes como instituciones, familiares,
grupos, etc. que en este caso son los aportes de otros familiares, la reparticion de cargas y el apoyo de

otras instituciones e incluso comunidades como la iglesia.

Un estudio realizado por Fernandez y cols (2019) con 19 cuidadores adultos, tuvo como objetivo
“caracterizar la carga en cuidadores informales primarios de personas con enfermedades neuroldgicas
cronicas de expresion clinica en el adulto.” (Fernandez y cols, 2019, p. 1). Aplicaron dos entrevistas,
inicial y semiestructurada, y el instrumento de la Escala de Carga del Cuidador de Zarit, en Cuba,
partiendo de que el desarrollo de enfermedades neuroldgicas como la ELA, EH y la DMS ha
incrementado y consigo el nimero de cuidadores, encuentran que la carga experimentada por estos,
deja como consecuencias afectaciones negativas en cuanto a la rutina, el estado emocional y la salud
psicoldgica. Segun el test aplicado, el promedio de los resultados fue de 23,63% indicando una

sobrecarga leve o moderada en mds de la mitad de los participantes.

Linares y cols (2019), en el estudio observacional- transversal sobre el comportamiento de la
sobrecarga en cuidadores informales primarios de adultos mayores con ACV de 207 cuidadores
informales, en su mayoria mujeres (63,77%) entre los 30-44 afios con un parentesco de hijos, se les
aplico la Escala de Sobrecarga de Zarit y se indagd sobre Funcionamiento Familiar y Apoyo Social
Percibido (MOS), encontrando sobrecarga leve en el 57,97% y sobrecarga en el 32,58% de cuidadores,

adicionalmente, a mayor afectacion neuroldgica mayores niveles de sobrecarga.

En un estudio de tipo cualitativo realizado por Diaz y cols, (2020), en Santa Rosa de Osos,
Colombia, se pretendid “explorar, describir y comprender las experiencias de los participantes frente al

cuidado de los enfermos” (Diaz y cols, 2020, p. 51), usando como recurso el relato del cuidador familiar.
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En ese ejercicio se establecio el significado de la enfermedad de su familiar y el rol de cuidador.
Como participantes se contd con cuatro mujeres y un hombre, todos hijos de personas con diagnéstico
de demencia. Como principales hallazgos se encontraron que: la palabra de cuidado se relaciona con
proveer servicios, atencion, contar con disponibilidad de tiempo, competencias, habilidades fisicas,
cognitivas, afectivas y sociales; en los relatos se evidencian las emociones que se generan por el cuidado
como la angustia, el enojo, la impotencia, alternadas con tranquilidad o resignacién positiva, la
“modulacién de la experiencia segun los apoyos con los que cuentan y las interpretaciones que
atribuyen a la labor” (Diaz y cols, 2020, p. 53), adicionalmente los participantes eventualmente han
recurrido a estrategias de apoyo como hablar con otros cuidadores familiares o profesionales que

puedan brindar una mejor comprensién de la enfermedad.

Para este ejercicio la labor de cuidado se entiende como: una carga fisica con sufrimiento y
cansancio, sin posibilidad de eleccion, como un deber moral que debe enfrentarse con carifio y gratitud
(Diaz y cols, 2020), se reconoce la relevancia del autocuidado y la satisfaccion de sus necesidades (aseo

personal, alimentacidn, descanso y uso de tiempo libre).

9. Metodologia

9.1 Paradigma

9.1.1 Historico Hermenéutico

El paradigma histérico-hermenéutico es definido por Cifuentes (2011) como aquel que “busca
[...] comprender la realidad, construir sentido a partir de la comprensidn histérica del mundo simbélico”
(p. 30) desde las vivencias, las experiencias y relaciones, las cuales median el conocimiento. Por ello, es

relevante en primera instancia participar y, en segundo lugar, conocer el contexto para poder investigar
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en él. Asi, quien investiga hace parte del contexto desde la reflexién no neutral y quien tiene el
conocimiento, también tiene un papel activo, pues mediante la comunicacidon o el didlogo del saber
singular se llega a la comprensidon de lo investigado (Cifuentes, 2011). En palabras de la autora, “La
comprension se logra, se construye, desde relaciones contextuales e histdricas, al relacionar

intenciones, representaciones y posiciones” (Cifuentes, 2011, p. 31) en este caso de las participantes.

Ademas, tiene un interés practico y busca entender la realidad social como construccion
historica, abierta e intersubjetiva, dando importancia a lo macro y a lo cotidiano (Bautista, 2011). Vasco
(1990), afiade que procura ubicar la praxis social y personal dentro de la historia que no solo
corresponde al pasado sino al sujeto o grupo de personas que hacen historia en el presente, sin dejar
fuera su caracter tedrico. Procura orientar esa praxis o lo que Habermas y la Escuela de Frankfurt

denominaron "interés préctico" (Vasco, 1990).

Las disciplinas histérico-hermenéuticas, tal como las nombran en la Escuela de Frankfurt,
cuentan con dos ejes centrales: la historia y el aspecto hermenéutico. El concebirse como histérica es
fundamental pues “si esas disciplinas, dejan de ser historia, dejan de ser también ciencia” (Vasco, 1990,
p.14), se considera que es tan histdrico el ayer como el hoy. Y también se destaca lo hermenéutico, “es
decir, el deseo de interpretar la situacion” (Vasco, 1990, p. 14) atendiendo a su significado en griego que

es intérprete o traductor.

Tanto la historia como la hermenéutica tratan entonces de reconstruir todas esas piezas aisladas
gue aparecen en diferentes interpretaciones, textos, versiones, hallazgos arqueoldgicos, literarios,

linglisticos, para rehacer un “todo-con-sentido", que es en ultimas la clave (Vasco, 1990).

Siendo el paradigma histérico hermenéutico una forma de comprender la realidad mediante lo

histérico, el presente trabajo inicia con la intencién de entender la experiencia de sobrecarga derivada
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del cuidado. Lo histdrico parte de los primeros usos de los conceptos propuestos, pero también desde la
forma en la cual se estdn viviendo y transformando en la actualidad. Entonces, esta experiencia de
sobrecarga adquiere un mundo simbdlico desde la forma en la cual se define y se asume por quienes se

dedican al cuidado, asi se construira también lo histdrico.

Como la construccidn de sentido parte de la experiencia, las vivencias y las relaciones, surge la
necesidad de ahondar en estas desde los relatos de la cuidadora familiar del paciente con trastorno
neuroldgico, quien en su propia vida entreteje un universo simbélico por ser descifrado, esto, en ultimas
define el proceso de conocer. Asi, tanto las investigadoras como la cuidadora familiar asumen un papel
activo dentro del presente trabajo mediante el didlogo, para llegar a comprensiones de la experiencia de

sobrecarga.

9.1.2 Construccionismo Social

El construccionismo social, conocido también como socio construccionismo es una meta teoria
de la psicologia contemporanea que, bajo la argumentacidon del caracter histérico y cultural, estudia lo
psiquico y las ciencias sociales partiendo del discurso del mundo como un intercambio comunal (Gergen,

2007).

Gergen (1985), explica el construccionismo social, desde la propuesta de cuatro supuestos que

por lo general se cumplen en las investigaciones con esta vision.

1) “Lo que tomamos por experiencia del mundo no dicta en si mismo los términos por los que se
entiende el mundo” (p. 266), es decir, se desafia la objetividad del conocimiento, posibilitando
comprender el mundo desde las culturas o subculturas, la historia o el contexto social.

2) “Los términos en los que se entiende el mundo son artefactos sociales, productos de

intercambios histéricamente situados entre las personas” (p. 267), de esta manera, la
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comprension que se plantea en el apartado nimero uno, no es automatica o natural, por el
contrario, es un proceso activo que, a lo largo del tiempo, con las construcciones de las personas
en interaccion, cambia.
rado en que una determinada forma de comprensién prevalece o se mantiene a lo largo de
3) “Elgrad det daf d I t lol del
tiempo no depende finalmente de la validez empirica [...], sino de las vicisitudes de los procesos
sociales” (p.268), entonces, se cuestiona, por lo general, el concepto de verdad, pues
continuamente esta evolucionando y cambiando; pasando de una epistemologia experiencial a
una social.
as formas de entendimiento negociado son de importancia critica en la vida social, ya que
4) “Lasf d tend t d d t t la vid I
estan conectadas integralmente con muchas otras actividades en las que participan las
personas” (p. 268), es decir, el construccionismo permite contemplar multiples realidades que

ofrecen formas de describir y explicar el mundo (accién social).

La investigacion desde el construccionismo social, explica los procesos por los cuales las
personas logran describir, explicar o dar cuenta del mundo en el que estan inmersos, articulando la
comprension del presente, pasado y futuro desde las relaciones vy actividades comunes (Gergen, 1985),
ya que “vivimos en un mundo socialmente construido” (Gergen, 2007, p. 102), donde el lenguaje como
producto del intercambio humano es clave para generar y sostener el conocimiento de la realidad,
incluyendo sus précticas. Desde esta vision, el presente trabajo analiza desde una cuidadora familiar de
una persona con un trastorno neurolégico en el intercambio de lenguaje, la descripcidén y explicacién de
su realidad, en este caso la experiencia de sobrecarga, posibilitando la comprension desde su historiay

su contexto social.
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9.2 Enfoque

9.2.1 Cualitativo

El enfoque cualitativo inicia desde Aristdteles quien propone una metodologia empirica,
analdgica y sensible que respeta los procesos, siendo esta una de las primeras aproximaciones a la
investigacion cualitativa; teniendo en cuenta esta propuesta se infiere que esta permite una constante
modificacion, adaptacion y perfeccionamiento, conforme a lo que cada investigacion requiera en su
respectivo contexto histdrico, es decir, se ajusta al cambio que vive el ser humano y la sociedad

(Bautista, 2011).

El propdsito segun Bautista (2011) del enfoque cualitativo radica en “profundizar nuestro
conocimiento y comprension de por qué la vida social se percibe y experimenta tal como ocurre.”
(Bautista, 2011, p. 14), alineada, por lo general, con el método inductivo que permite identificar la
naturaleza de las realidades desde la comunicacién verbal y no verbal. Conforme a lo mencionado
anteriormente, la subjetividad tiene entonces un papel de suma relevancia, ya que este tipo de
investigacion permite involucrar al investigador como un actor de la sociedad que aportara para la

concepcion y comprensién de la realidad (Mufioz y Muioz, 2010)

Torres (1999) y Banister y cols (2004) mencionan que se busca describir, interpretar e incluso
conocer situaciones sociales singulares o particulares desde la subjetividad y las acciones de quienes
pertenecen a la sociedad. Igualmente, Bautista (2011), menciona que el enfoque cualitativo se apoya en
teorias interpretativas que “comparten el objetivo de dar la palabra a las diferentes voces, personas o

grupos sociales, con el fin de llevarlas a ocupar el lugar que les corresponde en el seno de la sociedad”

(p. 20).
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Desde esta visidn, es posible entonces analizar la sobrecarga del cuidador familiar desde la
percepcidn y experiencia de una cuidadora familiar de una persona con trastorno neurolégico, es decir,
desde la subjetividad singular de la cuidadora familiar se podra analizar por medio del registro de
narrativas con la técnica de entrevista a profundidad la experiencia de sobrecarga para que sea

interpretada por las investigadoras, quienes son a su vez actoras de esta realidad.

9.3 Diseilo

9.3.1 Estudio de caso

Se implementara puntualmente el disefio de investigacidn de estudio de caso, que tiene su
origen en la antropologia y sociologia. Segun Stake (1998) citado por Mufioz y Mufioz (2010) se define
como “el estudio de la particularidad y de la complejidad de un caso singular, para llegar a comprender

su actividad en circunstancias importantes” (p. 223).

Las caracteristicas para definir un estudio de caso segun Creswell (2012), unidas a su vez con las

apuestas del presente trabajo, son:

a) Los estudios de caso se inician identificando un caso especifico, para el presente trabajo, es un
caso de una cuidadora familiar con sobrecarga que se encarga de un paciente con trastorno
neurolégico en la ciudad de Bogota.

b) Laeleccidon del tipo de estudio de caso a realizar. Para esta investigacion sera de tipo
instrumental, dado que la experiencia de sobrecarga serd el foco de investigacién debido a la
escasa literatura centrada en la situacion de sobrecarga de la cuidadora informal de un paciente

con trastorno neurolégico.



EXPERIENCIAS DE SOBRECARGA EN UNA CUIDADORA FAMILIAR DE PACIENTE CON ALZHEIMER 51

d)

f)

g)

Para realizar un buen estudio de caso es necesario que se presente una comprensién profunda
usando en este caso, desde el enfoque cualitativo, herramientas como la entrevista en
profundidad.

La seleccidn de como abordar el analisis de datos, puede ser el andlisis de multiples unidades
dentro del caso o informar sobre el caso completo. Se usara en esta ocasion el analisis de
multiples unidades: estrés, capacitacion, agotamiento, apoyo, cuidado, toma de decisiones,
capacitacidon remuneracién de la sobrecarga que son consistentes con los ejes de indagacién
establecidos para este ejercicio investigativo.

Realizar una adecuada descripcién del estudio de caso, teniendo en cuenta la posibilidad de que
se identifiquen o descubran otros problemas o situaciones que se involucren con la experiencia
de sobrecarga, frente a lo que se profundizara en su analisis.

Los temas o problemas pueden ser organizados cronolégicamente por el investigador,
analizados entre casos en busca de similitudes y diferencias o presentados como un modelo
tedrico. En el problema de la sobrecarga se podria organizar cronolégicamente la experiencia de
la cuidadora familiar como caso unico.

Los estudios de caso a menudo contienen conclusiones formadas por el investigador sobre las

consecuencias generales derivadas del caso, entendidas como lecciones generales aprendidas.

Las presentes investigadoras asumirdn un papel de intérprete, segin Mufioz y Muioz (2010),

pues se realizard un analisis permanente de manera profunda en el contenido para hacerlo mas

comprensible, en este caso, se profundizara en la informacidn suministrada por la particularidad de la

experiencia de sobrecarga de la cuidadora familiar de un paciente con trastorno neurolégico, brindando

un analisis de la misma.
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9.3.2 Participantes

La participante de la presente investigacidn sera elegida a partir de criterios de inclusion tales
como, ser cuidadora familiar de una persona adulta con actual diagndstico de algun tipo de trastorno
neurolégico, residir en Bogotd, presentar sobrecarga evaluada por medio de la Escala de sobrecarga del

cuidador de Zarit y el indice de Esfuerzo del Cuidador, y participar de manera voluntaria.

Por consiguiente, los criterios de exclusidon son que no sea cuidador, no presentar sobrecarga,
ser hombre, no residir en Bogotd, que no sea familiar, que cuide a personas con otro tipo de

enfermedad y que reciba algln tipo de remuneracién por esta actividad.

La participante de la investigacién es una cuidadora familiar de 22 afios quien estudia una
carrera de pregrado, pertenece al estrato socioecondmico tres (3) de la ciudad de Bogotd y la cual vive
con su abuela, madre, tio y prima. La persona cuidada es la abuela quien tiene Alzheimer en etapa

moderada vy a la cual invierte en promedio ocho (8) horas a la actividad de cuidado.

9.4 Instrumentos

9.4.1 Matriz de Sentido

Para el desarrollo de la entrevista en profundidad se partira de unas categorias o ejes de
indagacién que permitiran enfocar el andlisis en los aspectos mas relevantes que orientan el ejercicio
investigativo. En este orden de ideas, se presenta una matriz de analisis de sentido que ubica estos
conceptos o atributos, sus definiciones (Ver tabla 1) y ejemplifica la estructura general de la entrevista a

profundidad (Ver Anexo 1)
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Tabla 1

Matriz de Andlisis de Sentido

EXPERIENCIA

La experiencia (Erlebris) subjetiva donde se utiliza el “aspecto afectivo del fendmeno psiquico

y el sentido que éste asume para el sujeto. Como tal, se trata de una experiencia cualitativa,

irrepetible, procesual o dindmica, interpretable mas en términos de finalidad que de

causalidad” (Galimberti, 2002, p. 472). Esta experiencia varia de un sujeto a otro, haciendo

posible una comparacién longitudinal con el mismo actor en las diversas facetas de la

experiencia y enfocdndose en el desarrollo psiquico del mismo (Galimberti, 2002).

SENTIDO

ASPECTO AFECTIVO

SUB-EJES

DEFINICION

"[...] se refiere al significado que para cada uno

asumen su existencia y el mundo en el que se
manifiesta." (Galimberti, 2002, p. 993).Y como

la capacidad de entender, apreciar o juzgar algo

y/o de reconocer la realidad circundante y de
relacionarse con ella (RAE, 2021).

Conjunto de respuestas emocionales
asociadas a un fenémeno determinado. El
aspecto afectivo se relaciona con el
significado emocional asociado a un hecho
particular que haya vivido o viva la persona.

ESTRES

"Intensa reaccidon emocional a una serie de estimulos

externos que activan respuestas fisioldgicas y

psicoldgicas de naturaleza adaptativa. [...], en el estrés
psicoldgico, la respuesta depende de la valoracion
cognoscitiva del significado del estimulo o de la

situacion" (Galimberti, 2002, p. 252).

Para usted ¢cudles son las situaciones que
generan mas estrés al cuidar a su familiar?

¢COmo se ha dado el proceso de cuidado de su
familiar a medida que ha avanzado su condicién

médica?

¢Qué sintio cuando se enterd de que su
familiar tenia una enfermedad neuroldgica?

¢Cual ha sido el papel de sus emociones en el
cuidado de su familiar durante la
enfermedad?

AGOTAMIENTO

"1] [estd] caracterizado por [la] disminucidn de la
fuerza muscular, por trastornos de la coordinacién
periférica que repercuten en lo fisico en general, con
consecuencias mas o menos graves en la respiracion y
en la actividad cardiocirculatoria; 2] agotamiento

psiquico, caracterizado por hiperexcitabilidad

sensitiva, ansiedad, trastornos de la recepcion, la

¢Qué cambios fisicos o mentales estan
asociados con la practica del cuidado de su
familiar?

¢Cuales son las actividades mas demandantes
relacionadas con el cuidado de su familiar?

¢Cudndo usted se siente cansado o agotado,
qué emociones acomparian esta sensacion?

¢COmo ha cambiado la forma en que se
siente con relacion al cuidado de su familiar
con el paso del tiempo?
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percepcion, la coordinacién, la concentracidn, el suefio
y el pensamiento" (Galimberti, 2002, p. 32).

" . . L . . . ¢Cudl ha sido el impacto del apoyo de las
... el apoyo social es el conjunto de recursos humanos ¢Como han intervenido las instituciones . .
instituciones sobre su estado emocional

y materiales con que cuenta un individuo o familia publicas y privadas en el cuidado de su familiar? . .
. . durante el cuidado de su familiar?
APOYO para superar una determinada crisis (enfermedad,
malas condiciones econdmicas, rupturas familiares, éCudl es el rol de los otros miembros del hogar | o .
R . . éCémo describiria las relaciones con sus
etc.)." (Ortegoy cols., 2011, p. 2) en el cuidado de su familiar?

redes de amigos o familiares?

El cuidado podria considerarse como una categoria
multidimensional que repercute en la salud del
cuidador (Ruiz y Nava 2012), toma en cuenta la

. ., . o . ¢Cémo ha sido la experiencia de realizar
dimension relacional pues es de vital importancia el L . o . .
o . ¢Qué significa para usted ser un cuidador de actividades diferentes a las del cuidado?
establecimiento de redes en este periodo y el .
o . . . L, una persona con trastorno neuroldégico?
CUIDADO mantenimiento de espacios de ocio, la dimensidn .
o Al hablar en este momento sobre el cuidado
laboral ya que implica balancear las cargas entre la L, . . o, L .
) . . o . ¢Cémo cuida su salud fisica y mental? équé sentimientos o emociones
vida laboral y familiar, la dimensidn ética debido a que .
. . experimenta?
el cuidado se enmarca en un contexto socio cultural

que demanda compromisos con las personas de
atencién especial (Ruiz y Moya, 2012; Ramos, 2013)

“El proceso por el cual se llega a una opcidn, pero una ¢Qué significa para usted tomar decisiones por

opcidén supuestamente aclarada, informada y su familiar de cuidado?
TOMA DE motivada. Se trata de elegir entre varias formas ¢Qué siente al tener que tomar decisiones en
DECISIONES posibles de actuar con miras a lograr una meta en ¢Cudl ha sido el papel de la familia o los amigos cuanto al cuidado diario de su familiar?
condiciones y circunstancias dadas” (Aktouf, 2001 en la toma de decisiones sobre el cuidado de su

citado por Arévalo, 2017, p. 254) familiar?
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¢Como no tener conocimiento sobre las

s L, . ¢COmo ha aprendido a ser un cuidador parasu formas de cuidar a su familiar repercute en
Proceso que posibilita la apropiacion de ciertos

o o . familia? sus emociones?
conocimientos para modificar los comportamientos
CAPACITACION propios, siendo entonces una herramienta que o, . L, o, o .
I - . ¢Qué ha aprendido de su relacién con ¢Qué ha significado para usted a nivel

posibilita el aprendizaje y por esto contribuye a la . . . )

.. . . profesionales de la salud sobre el cuidado de su emocional, el hecho de no saber qué hacer
correccion de actitudes (Jaureguiberry, s.f.). . . ) ) )

familiar? en diferentes situaciones del cuidado de su
familiar?

Para la evaluacién de la sobrecarga se usaran la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Ver tabla 2) y el indice de Esfuerzo del Cuidador (Ver

tabla 3).
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Tabla 2

Ficha técnica Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

Version adaptada Original
Nombre Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit. Caregiver Burden Interview.
Autor Marin M, Salvadod |, Nadal S, Miji LC, Rico JM, Zarit SH et al.

Lanz y Taussing MlI.

Tipo de instrumento Estructurada
No. de items 22 tipo Likert 1-5
Tipo de administracion Auto aplicado y heteroaplicado
Tiempo de administracion Menos de 10 minutos
Poblacion Cuidadores

Funcionamiento y calidad de vida.
Area terapéutica Otros impactos familiares y sociales.

Rango de puntuacion 22a110

Sin sobrecarga: 22- 46
Resultados de la Sobrecarga: 47-55
puntuacion Sobrecarga intensa: 56-109

Nunca = 1 punto
Forma de calificacion Rara vez= 2 puntos
Alguna vez= 3 puntos
Bastantes veces=4 puntos
Casi siempre=5 puntos
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Tabla 3

Ficha técnica Indice de Esfuerzo del Cuidador

Version adaptada Original

Nombre

indice de Esfuerzo del Cuidador (IEC) Caregiver Strain Index

Autor

M.S.Moral Serranoal.Juan Robinson BC
OrtegabM.J.Lopez MatosesbP.Pellicer

Magranerc

Tipo de instrumento

Semiestructurada

No. de items

13 tipo dicotdmica de Verdadero o Falso

Tipo de administracion

Auto aplicado y heteroaplicado

Tiempo de administracion

Menos de 8 minutos

Poblacion

Cuidadores

Area terapéutica

Valoracion clinica de los cuidadores de pacientes con necesidad de cuidados
en el domicilio.
Evaluacién de las relaciones que involucren dependencia y cuidado.

Rango de puntuacion

0ail3

Resultados de la puntuacion

No esfuerzo: 0-6
Alto nivel de esfuerzo: 7-13.

Forma de calificacion

Si =1 puntos
No = 0 puntos
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9.5 Herramientas

9.5.1 Entrevista en profundidad

La entrevista en profundidad se trata de una forma de didlogo entre dos actores iguales, no
simplemente de un intercambio de preguntas y respuestas como si fuera una labor mecanica

protocolaria, es el investigador el principal instrumento de investigacion (Taylor y Bogdan, 1992).

Entre las entrevistas en profundidad expuestas por Taylor y Bodgan (1992), el tipo de entrevista
en la que la presente investigacidn se centrard, sera la dirigida “al aprendizaje sobre acontecimientos y
actividades que no se pueden observar directamente” (Taylor y Bodgan, 1992, p. 103), donde los
interlocutores y las investigadoras, son observadoras con todos sus sentidos para dar a conocer como

ven lo sucedido, pero también describir lo que sucede.

Los pasos para llegar a elaborar una entrevista en profundidad son primero la construccién de
perfiles de estudio teniendo en cuenta variables socio-demograficas, segundo, construir un guion para la
entrevista donde se exponen los tdpicos que desean investigar y que en el momento de la entrevista se
disminuya la dispersidn y se tengan presentes tanto los objetivos como la hipétesis de la investigacion y

tercero, plantear objetivos, la estructura y los alcances de la misma (Robles, 2011).

La entrevista en profundidad también tienen dos fases, la primera denominada de
correspondencia que se deriva del o los encuentros con el entrevistado, la recopilacion de datos y el
registro de los mismos para obtener informacién en la cual se pueden hacer uso de preguntas con el fin
de generar confianza y después desarrollar los temas paso a paso para procurar que la conversacion sea
dinamica y espontanea; y la segunda considerada de andlisis, donde se estudiara con detenimiento cada
entrevista, se asignan temas por categorias para la posterior codificacién de la informaciéon de forma

eficiente para el analisis (Taylor y Bogdan, 1992; Robles, 2011).
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9.5.2 Andlisis de contenido

El analisis de contenido “es una técnica de interpretacion de textos” (Andréu, 2018, p. 2) que
brindan informacidn textual o visual y posibilitan abrir caminos hacia el conocimiento de diferentes
fendmenos. Es entonces, una combinacion de la observacion o lectura de los datos y su respectivo
analisis o interpretacion. Pueden existir datos expresos -a la vista- o latentes -ocultos- que se interpretan
desde un contexto o marco de referencia, realizando inferencias; este contexto servira para entender el

significado de lo que el texto expresa.

Andréu (2018) propone cuatro pasos para realizar el andlisis de contenido desde el enfoque
cualitativo: 1. El esquema tedrico supone que la investigacion se dispone a descubrir o procurar
entender una experiencia, de sobrecarga en el caso de la presente investigacién. 2. El tipo de muestreo
son las unidades o dimensiones que posibiliten la mejor cantidad-saturacién y calidad-riqueza de la
informacion 3. El establecimiento de un sistema de cédigos que pueden modificarse constantemente ya
sea numérico o por categorias comunes, especiales o tedricas y 4. El control de calidad desde los nucleos

centrales desde los que parte la investigacion.

9.6 Procedimiento

Fase 1. Elaboracidn de la matriz de sentido: definir las categorias -unidades de anadlisis-, desagregar las
sub categorias basandose en la definicidn inicial, realizar una tabla en la cual se interrelaciona las
categorias de experiencia con sobrecarga y cuidado familiar para la posterior elaboracién de preguntas

gue componen la entrevista en profundidad.

Fase 2. Busqueda de jueces y evaluacion de las preguntas desde la redaccidn, pertinencia, relevancia,

lenguaje y observaciones expuestas en la matriz de sentido, consolidacion de las evaluaciones y
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modificaciones de las preguntas, las cuales serdn empleadas para la validaciéon de la entrevista en

profundidad.

Fase 3. Realizacion de un formulario en Google Forms donde se brinda el consentimiento informado y
las pruebas para evaluar la sobrecarga: Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit e Indice de Esfuerzo

del Cuidador de acuerdo a como se referencian en el apartado de instrumentos.

Fase 4. Aproximacion a la participante de la investigacion, presentacion general de la propuesta del
ejercicio investigativo, aclaracién de dudas y envio del formulario de consentimiento informado y

pruebas de evaluacién de sobrecarga.

Fase 5. Citacion al primer encuentro de entrevista en profundidad de manera virtual y realizacion de las

entrevistas en profundidad por sesiones de acuerdo al cumplimiento de la misma.

Fase 6. Sistematizacion de la informacién a través de la transcripcidn de las entrevistas y andlisis usando
el software de andlisis de informacidn cualitativa Atlas Ti 9 y la triangulacién con los cuestionarios

aplicados.

Fase 7. Generacion de andlisis de contenido, categorias emergentes, redes y familias de conceptos y

codificaciéon general de la informacidn para los andlisis finales.

Fase 8. Construccion de la discusion de los resultados tomando como referencia los antecedentes

investigativos revisados y aquellos que emerjan durante el andlisis de la informacion.

Fase 9. Elaboracidn del apartado de conclusiones, aportes, limitaciones y sugerencias.

Fase 10. Devolucion de resultados.
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10. Consideraciones Eticas

Considerando las Pautas Eticas Internacionales para la Investigacién relacionada con la salud en
seres humanos elaboradas por el Organizacidon Panamericana de la Salud (OPS) y el Consejo de
Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médica (COIMS) (2017), la presente investigacién dentro
del valor cientifico y social, bajo el respeto y preocupacion por los derechos y el bienestar de los
colaboradores de la misma (pauta 1) y mediante la confidencialidad de los datos, la evaluaciény
exposicion de los riesgos y beneficios para la presente (pauta 4 y 12) elaboré un consentimiento
informado, claro y voluntario en el cual existe la posibilidad de que los colaboradores participen o se
abstengan de hacerlo (pauta 9). Ademas, al hacer uso de herramientas digitales para obtener datos se
aplicaran medidas de proteccién de la privacidad para resguardar la informacién de las personas cuando

los datos se publiquen, compartan, combinen o vinculen (pauta 22).

De acuerdo con la Asociacién Médica Mundial en la Declaracién de Helsinki (2017), propuesta de
principios para la investigacién en seres humanos, el presente estudio promoverd y velara por la salud y
bienestar de quienes participen, con el propdsito de conocer la evolucidn y efectos de la enfermedad, en
este caso de la experiencia de sobrecarga de una cuidadora, que a la larga permitird mejorar el abordaje
y su atencién. Durante la investigacion en compania del docente director se velard por el bienestar de Ia
participante mitigando los posibles riesgos, a través de los derechos de la cuidadora familiar, quien
participara de manera voluntaria sin retribucién econémica, resguardando su privacidad e intimidad a
través del manejo pertinente de la informacidn proporcionada y el consentimiento informado. El
consentimiento informado fue desarrollado bajos los principios expuestos en la presente declaracion,
por lo cual serd explicado por las investigadoras dando constancia de recibir de manera pertinente la

informacién alli registrada.
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Teniendo en cuenta la normatividad internacional, en Colombia, se establece por el Ministerio
de Salud (1993) en la resolucion 8430 de 1993 mediante la cual se reglamenta la actividad de
investigacion en salud (articulo 1). Se consideran el articulo cinco, seis, ocho, diez, doce, catorce y quince

para la realizacion del presente trabajo de grado.

Se tendra respeto a la dignidad y proteccidn de los derechos y bienestar del participante
(articulo 5) y se desarrolla segun los criterios éticos pertinentes. Prevalece la seguridad de los
colaboradores protegiendo su privacidad (articulo 8) y se expresan claramente los riesgos al ser
participes de la misma en el consentimiento informado entregado (articulo 14), ademas de la
justificacidon y objetivos de la investigacion, procedimientos y propdsitos, beneficios, la garantia de
recibir respuestas y la posibilidad de retirar su consentimiento si hay algun indicador de riesgo o dafio
(articulo 12). Aunado a lo anterior, la investigacion es realizada por profesionales (psicélogas en
formacidn y un director de investigacion) con conocimiento y experiencia para cuidar la integridad del
ser humano bajo supervision de la institucidon correspondiente, en este caso la Universidad Santo
Tomas. Los anteriores principios se encuentran redactados en los apartados d, e, fy g del articulo seis

(6) (Ministerio de Salud, 1993).

Ya que las investigadoras deben identificar, como se menciona en el articulo 10, el tipo de riesgo
al cual estara expuesto el colaborador, segun el articulo 11 (Ministerio de Salud, 1993), la presente se
clasifica como una investigacion con riesgo minimo pues se aplican pruebas psicoldgicas a individuos sin

intencion de modificar su conducta.

En el ejercicio de la profesion de psicologia, la ley 1090 de 2006 por la cual se expide el Codigo
Deontoldgico y Bioético y otras disposiciones, en el articulo 2 de los principios generales, la investigacion
con participantes humanos, se abordard en el presente ejercicio investigativo respetando la dignidad y

el bienestar tanto de la cuidadora familiar como del sujeto de cuidado y su familia, bajo el conocimiento
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de la normativa legal anteriormente expuesta y las regulaciones necesarias para la investigacién con

participantes humanos (Congreso de la Republica de Colombia, 2006).

Se mantendran los principios generales como los estandares morales y legales donde las
investigadoras cumplirdn con los parametros de conducta y éticos de la sociedad, a su vez al estar
inmersos en un ambiente de cuidado, se tendrdn en cuenta los estandares tanto del cuidador como de
los miembros de |la familia para respetar sus costumbres y normas realizando de manera pertinente el
ejercicio investigativo; la competencia entendiendo las limitaciones de la aplicacién, como el no haber
trabajado con cuidadores o el escaso tiempo investigando sobre esta poblacién, por lo cual, las
investigadoras se apoyan en expertos y en el director para llevar al cabo lo propuesto sin dejar de lado la
responsabilidad por mantenerse informadas frente a la temdtica del cuidado y la experiencia de

sobrecarga.

La responsabilidad , procurando realizar las entrevistas y la aplicacidn de los instrumentos de
manera correcta; la confidencialidad que tal como se expone en el consentimiento informado, la
informacion recolectada sera utilizada con fines académicos y podrdn ser publicados a través de medios
de divulgacién de interés cientifico, siempre y cuando se omitan los datos de identificacion de la
cuidadora y su familia; y el bienestar del usuario donde se mantendrd informada a la cuidadora del
propdsito de los procedimientos a realizar durante la investigacidn y si es necesario que se involucren
instituciones, se informara a ambas partes los compromisos y se reconoceray respetara su libertad de
participar o abstenerse de la misma (Congreso de la Republica de Colombia, 2006, Articulo 2). Segun el
articulo 4, el campo de accion para la presente investigacion serd individual y/o institucional (Congreso

de la Republica de Colombia, 2006, Articulo 4).

En el articulo 3, del ejercicio profesional del psicélogo, numerales ay c, el presente ejercicio

contara con un disefio y desarrollo de la investigacion cientifica, disciplinaria e interdisciplinaria, con el
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propdsito de generar conocimiento que contribuya a la comprension del fenédmeno de la sobrecarga en
cuidadoras familiares y la implementacidn de esta informacidn a la disciplina psicoldgica.
Adicionalmente, se evaluara el impacto de la sobrecarga en diferentes contextos de la vida de la
cuidadora y de considerar una afectacién en su salud se recomendara o remitira al Servicio de Atencién

Psicoldgica de la Universidad (Congreso de la Republica de Colombia, 2006, Articulo 3).

De acuerdo con el articulo 10, deberes y obligaciones del psicélogo, numerales a, e, fy g, se
realizara el respectivo registro escrito de las entrevistas en profundidad sistematizando los datos
conforme a la norma vigente, a su vez, se guardara el secreto profesional sobre la informacién
recolectada en términos de la experiencia de sobrecarga de la cuidadora familiar brindando la
informacidn solicitada por quien participa del ejercicio y guardando reserva de la identidad y |la persona
(Congreso de la Republica de Colombia, 2006, Articulo 10), todo lo anterior se encuentra consignado en

el consentimiento informado.

11. Resultados

11.1 Matriz de Analisis de Contenido

A continuacion, se presenta el andlisis de contenido realizado a partir de las entrevistas en
profundidad con la participante. El proceso de andlisis implicé la identificacién de los principales codigos
gue agrupan las narrativas de la cuidadora, en funcién de los ejes de indagacién establecidos en el
planteamiento del problema y la posterior construccion de las categorias emergentes que reafirman los
significados primordiales alrededor de la pregunta problema. Sin embargo, este es un ejercicio
ilustrativo puesto que la matriz consolidada de analisis se encuentra en los anexos y esta representa de

forma clara el proceso realizado a partir de la informacion recabada.
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Tabla 4
Matriz Analisis de Contenido de la Experiencia de Sobrecarga
EJES DE NARRATIVAS CATEGORIA EMERGENTE
INDAGACION
APOYO S1 AP2"Y mis amigos son los que mas, ellos sobre todo me ayudan es como ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO PARA EL CUIDADO:
(SIGNIFICADO Y a escucharme, como a ayudarme a estabilizarme, a desahogarme, como a Hace referencia a aquellas estrategias que permiten hacer frente a
AFECTO) darme un apoyo (...)" las dificultades del cuidado generando sentimientos de proteccion,
CUIDADO S1 AP4"mi mama es a la que siempre recurro cuando se me descontrolan confianza y tranquilidad. Para el caso particular de la cuidadora,
(SIGNIFICADO) las cosas aqui en la casa y es como la primera" contar con algunos familiares clave, con amigos, hablar con ellos o
ASPECTOS S1 POS "...sacar todo eso que usualmente uno no lo saca, es bien encontrar escenarios para dar curso a la sobrecarga emocional, son
SOBRECARGA importante al menos el sentirse escuchado asi la otra persona no pueda mecanismos que reconoce como significativos o validos para
(SIGNIFICADO) hacer mucho, porque es una situacion en la que uno sabe que no se puede  continuar con su labor de cuidado, lo cual explica en buena medida
TOMA DE hacer nada, es bien importante que te digan: “Oye, éicdmo estas? ¢Como que, aunque los niveles de sobrecarga sean intensos (75/100 en el
DECISIONES has seguido? No sé qué” ¢Si? Eso, eso es valioso y ayuda mucho a no Zarit, 11/13 en el IEC) no se hayan manifestado afectaciones fisicas o
(AFECTOY sentirse tan abandonado." psicoldgicas graves producto de la sobrecarga.
SIGNIFICADO)

CAPACITACION
(AFECTO Y
SIGNIFICADO)

APRENDIZAIJE EXPERIENCIAL PARA LAS TAREAS DE CUIDADO:

Se refiere a aprender diariamente durante su propia practica de
cuidado a cdmo realizar dicha actividad a través del ensayo y error,
no obstante, se usan otras estrategias de aprendizaje como por
modelacion de otras experiencias de cuidado y de manera auténoma
indagando sobre el curso de la enfermedad, estrategias en el
cuidado, actividades para el familiar, entre otras. Este proceso esta
acompanado por el temor de cometer errores producto de la
inexperiencia, aunque se ha considerado como una estrategia de
afrontamiento.

1 CP1 "es muy feo porque precisamente como a ti no te ensefian a hacer
esto, entonces como que tu tienes que aprender a caminar en la cuerda
floja, viendo, tienes que mirar a ver cémo le haces"

S1 CP2 " ha sido como muy empirico, pues como les dije a veces yo, al
principio, a veces buscaba muchas cosas de cédmo de tratar pacientes con
alguna demencia, videos de cémo era de pronto, al principio buscaba
mucho eso, de pronto videos, como testimonios de cémo era la vida de
otras personas que habian pasado por algo similar, entonces eso fue como
lo que lo que tomé pero de resto no, a medida que la situacion fue
pasando pues te va llevando varias cosas y ya, pero no es como que yo
haya aprendido directamente"

S1 CP3 "cuando yo tuve contacto con una chica que también era cuidadora
de un paciente muy similar a mi abuela y esa experiencia ha sido como la
gue mas como que mas, mas como que me ha servido, me han dado como
pautas para otras cosas"
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CAPACITACION
(SIGNIFICADO)

S1 CP4 "seria bueno poder aprender de bueno équé actividades les pueden

servir a ellos para poder distraerse? ¢qué actividades les pueden servir a
ellos cognitivamente?, cosas asi, que yo no sé, dsea pues como les digo, el
tema de colorear y eso, como que, pues se me ocurrid, pero yo no sé qué
mas o qué otras cosas ponerlos a hacer, dsea yo sé que a ellos los ponen a
pintar, hay muchas actividades que los ponen a hacer, que musicoterapia,

y un montdn de cosa"

S1 CP5 "te capaciten a ti sobre como actuar, qué es lo que ellos necesitan,
como de pronto el tema de la comunicacidn ¢si? Habilidades de
comunicacién con ellos porque no es facil comunicarse con ellos, porque
como les digo, uno a veces siente que ellos viven como por alld en otra
realidad alterna"

S1 CP6 "una capacitacidn sobre ya directamente como en la fase en la que
ella est3, lo que se viene, el proceso en el que ella esta "

INFORMACION SOBRE HABILIDADES Y CONOCIMIENTOS BASICOS
DEL CUIDADO:

Se trata de aquella formacién que la participante desearia tener para
que el cuidado a su abuela sea mas adaptado a las necesidades que
demanda la enfermedad. Segun lo manifiesta la cuidadora,
actividades que estimulen la cognicion y las capacidades motrices, asi
como la forma adecuada de comunicarse y tratar a personas con esta
enfermedad hacen parte de estas habilidades que requiere para
hacer frente al cuidado. Esta categoria se relaciona también con el
acceso a informacién provechosa que brindan las instituciones ya
sean publicas o privadas, para el autocuidado de un cuidador familiar
con el manejo de las crisis, los espacios dedicados a si mismos y la
asistencia a grupos de apoyo. Al respecto la cuidadora menciona que,
si bien esta informacidn es clave, es muy limitada en términos de su
acceso u oportunidad.

CUIDADO
(AFECTO)

S1 CU1 "Ella puede quedarse sola por periodos cortos, me refiero de horas,
pero dejarla todo un dia sola, me da panico, porque por ejemplo ella no se
acuerda de comer ni nada.”

TEMOR POR NO ATENDER A SU ROL DE CUIDADORA:

Hace referencia al sentimiento latente de miedo en los momentos
donde por motivos de estudio o de esparcimiento no se realizan las
actividades relacionadas con el cuidado como la supervision
constante, el recordar comer en los momentos respectivos, atender
situaciones de “crisis”, las cuales, en general se derivan de los olvidos
que experimenta su familiar, propios de la enfermedad de Alzheimer.
Al respecto la cuidadora prefiere evitar cualquier otra actividad que
interfiera con el proceso habitual de cuidado de su familiar.
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CUIDADO
(SIGNIFICADO Y
AFECTO)
SOBRECARGA
(SIGNIFICADO)

S1 CU1 "entonces aceptar la enfermedad, aceptar los cambios, aceptar
gue todas las actitudes que ellos toman muchas veces provienen es de eso
incluso el temperamento, es bien importante"

S1 CU2"Y pues también se cocinar, eso es algo bueno porque pues
digamos que ya me he aprendido un poco a defender y eso es importante
S1 CU3 "aprendido a ser una persona mas paciente, que ha aprendido a
trabajar mas bajo presion, a ser mas tranquila, que pueda estar, asi como,
mientras el mundo esta en llamas puedo estar un poco mas controlada"
S1 CU4 "siento que me ha ayudado a aprender a ver la vida de otra forma,
aprender a ver otras cosas, te ensefia a entender las cosas de una forma
distinta”

ADQUISICION DE HERRAMIENTAS POR EL CUIDADO:

Alude a las capacidades, actitudes y competencias que la cuidadora
menciona, se han fortalecido o adquirido como propias de sus rasgos
identitarios y de su cotidianidad de manera progresiva desde hace
dos afios, tiempo en el cual se ha dedicado a cuidar
permanentemente. Las anteriores, son percibidas como aprendizajes
que favorecen el cuidado y permiten afrontar situaciones que
generarian sobrecarga de maneras adaptativas. Estas capacidades
son la aceptacion frente a los cambios, saber cocinar, tener
paciencia, ver en perspectiva las situaciones y ser creativa a la hora
de enfrentar los problemas propios del cuidado.

CUIDADO
(SIGNIFICADO)
SOBRECARGA
(SIGNIFICADO)

S1 CU4 "Adquiere un valor como especial, porque uno siente, uno es mas
consciente que estd invirtiendo tiempo en uno mismo, eso hace un poco
diferente y te hace sentir como una persona no cuidadora, comuny
corriente"

S1 CU7 "Ahorita estoy en un taller de danza que eso me distrae mucho, y
ya a nivel psicoldgico he intentado el tema de la terapia y pues eso
siempre me ayuda soy de esas personas que si les funciona y le funciona
bien. También soy alguien que le gusta aprender muchas cosas, sobre todo
manualidades, me gusta todo ese tema de las manualidades, por ahi
cualquier cosa me invento."

AUTOCUIDADO COMO FACTOR PROTECTOR DEL CUIDADOR:
Hace referencia a cdmo la participante reconoce la importancia de
buscar espacios para ella como mujer, fuera del escenario del
cuidado familiar, para ello, ha empezado a establecer limites con
relacion al tiempo que ella dedica a esta actividad y delega tareas a
otros familiares, sale de su contexto y se ha vinculado a actividades
diferentes como cursos o talleres que le permitan experimentar con
otros de sus roles: amiga, hija, estudiante, mujer. Lo anterior cobra
sentido desde la percepcidn que tiene la cuidadora de que al invertir
tiempo para cuidar de si misma puede sentirse valiosa y responsable
de ella.




EXPERIENCIAS DE SOBRECARGA EN UNA CUIDADORA FAMILIAR DE PACIENTE CON ALZHEIMER 68

CUIDADO
(SIGNIFICADO)
SOBRECARGA
(SIGNIFICADO)
SOBRECARGA
(AFECTO)

S1 CU9 "Como que siento que he tenido que madurar en muchas cosas

muy a las malas, entonces ha sido como eso"
S1 CU12 "de alguna forma como que siento que no estoy siendo
retribuida, no me refiero econdémicamente, que tampoco lo estoy
haciendo, pero incluso de que estén reconociendo mi trabajo"

S1 CU13 "semejante responsabilidad tan grande, con semejante carga

fisica, carga mental"

S1SB1"Y yo soy la persona cuerda, yo soy la que esta bien y ella es la que

necesita ayuda"

CONCEPCION NEGATIVA DEL CUIDADO:

Se refiere a la perspectiva que tiene la cuidadora frente al cuidado
en términos de una imposicion, la asignacién de una responsabilidad
que no le corresponde y el desplazamiento de sus intereses y
necesidades en funcion de las de su familiar.

Para la cuidadora, la experiencia del cuidado ha significado asumir
una serie de practicas desde temprana edad que no corresponden a
lo que ella considera como parte de lo que se hace en la etapa del
ciclo vital al que pertenece. En términos generales, la cuidadora
percibe el cuidado como una imposicion que genera cargay
malestar, ante lo cual no recibe algun tipo de retribucion ni
reconocimiento. La convergencia de una serie de eventos como el no
tener suficiente tiempo ni para atender las actividades propias del
cuidado o de ocio y tener que ser maternal, paciente o empatica a la
fuerza rifie con lo que ella considera como parte de la construccion
de su identidad.
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CUIDADO S1 CU16 "tengo lo que se necesita como para cuidar de ella en medio de
(SIGNIFICADO) todo, pues bien, en las necesidades que ella ahorita necesita que no es
SOBRECARGA nada del otro mundo, que es lo que les decia: cbmo mirar que coma y todo

(SIGNIFICADO) lo demas, pues esta la cocina, y esta, tengo pues comida siempre que
necesito, todo lo que llega a necesitar: También tengo pues dispositivos
moviles y demds para estar siempre en contacto con mi mama, con mis

tios, pues lo que sea. Entonces, en ese sentido puedo salir, si llega a
necesitar algo o alguna cosa"

S1 CU17 "También un poco fluctuante intentar entender todo, no sé si eso
es un sentimiento, esa sensacion de ser empatico, como que cada quien
estd haciendo lo mejor que puede entonces fluctiia un poco en esas
sensaciones de otra vez con lo mismo, la misma situacion. Pero también
entender que cada quien lo maneja como puede, de acuerdo a las
herramientas que cada uno tiene pues lo manejamos de una forma."
S1 SB2 "para mi lo ideal es que ellos son los hijos, y ellos tienen el primer
papel responsable con su mamad y no directamente yo"

PERFIL DE UNA PERSONA CUIDADORA:

A través de esta categoria la participante define las cualidades o
caracteristicas atribuidas a las personas que asumen la
responsabilidad de cuidar a una persona con alguna enfermedad
neurolégica como el Alzheimer. Dichas cualidades estan vinculadas
con el ser un familiar directo de la persona cuidada (hijos o esposos,
pero no nietos),ser una persona amorosa, empatica, maternal y
atenta, que adicionalmente cuente con los conocimientos sobre
cuidado y propios del curso y condiciones de la enfermedad
brindados por profesionales de la salud y una situacion econémica
que posibilite cuidar adecuadamente como el contar con
profesionales y dinero que permitan acceder a una fuente de apoyo
durante una parte del dia, partiendo de las expectativas en su
experiencia de cuidado. En este sentido ella considera que ha
aprendido algunas de estas habilidades, pero en general no se
considera como una persona apta para el cuidado o para ser
cuidadora.
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SOBRECARGA
(SIGNIFICADO Y
AFECTO)
TOMA DE
DECISIONES
(SIGNIFICADO Y
AFECTO)

S1 SB2 "Pero entonces como que si, uno le pierde interés a muchas cosas,
como que le da igual como muchas cosas, uno como que vive al diay ya,

pero pues digamos que yo siempre he intentado en lo posible como

mantener un poco el optimismo y demas porque sé que de todas formas si

en algin momento yo me dejo llevar por todos esos sentimientos
negativos pues eso es terrible, entonces como que a pesar de que haya

sido un mal dia, al dia siguiente intento que mejoren las cosas y demas,

pero si ha sido mas es"

S1 SB6 "es muy canson vivir todo el tiempo casi que achantado, triste o

estresado"

SENTIMIENTOS ASOCIADOS A LAS TAREAS DE CUIDADO:
Indica los sentimientos negativos que se desarrollan durante la
realizacion de tareas del cuidado, lo cual aumenta la percepcién de
carga, pues estos se manifiestan en situaciones en las cuales las
demandas exceden sus capacidades.

Estos sentimientos negativos aunque estan asociados directamente a
las tareas de cuidado no se restringen a lo experimentado con su
abuela, sino que trascienden a la esfera personal, relacional y
universitaria de la cuidadora, dejando en evidencia el
desconocimiento de herramientas que le ayuden a gestionar de
modo adecuado espacios diferentes a los del cuidado.
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SOBRECARGA
(SIGNIFICADO Y
AFECTO)
TOMA DE
DECISIONES
(AFECTO)
APOYO
(SIGNIFICADO)

S1 SB1 "de pensar si me va a pasar en el futuro y también me pone a
pensar en eso. Que me pasara a mi, yo que voy a hacer, es bien
complicado, como miedo y desesperanza, tu sabes que no se puede hacer
nada"

S1 SB4 "no puedes hacer nada a veces digamos que directamente con ella,
digamos tu no puedes hacer que ella cambie de pensar, que ella actle de
otra forma, tu no puedes hacer que ella esté mas aqui que alla porque ella
como que vive en una realidad pareciera que alterna a veces, no puedes
hacer nada contra nada de eso y es dificil aceptarlo, entonces la
impotencia es una de las mas importantes"

S1SB10 "y a veces me siento un poco mal de que la gente no lo entiende
éSabes? hay gente que usualmente no lo entiende y hacen juicios de valor
muy malucos, como "la sefora que se le corre el shampo" y cosas asi, eso
también da embarrada.”

SENTIMIENTOS GENERADOS POR LA ENFERMEDAD NEUROLOGICA:
Sugiere aquellos sentimientos y emociones vinculados a entender las
consecuencias de una enfermedad neuroldgica, en este caso, el
Alzheimer y que involucran tanto a la cuidadora como a su familia en
diferentes periodos de tiempo.

Estos sentimientos se desarrollan por los supuestos de que tiene
alrededor de la posible herencia de la enfermedad, directamente
con el desarrollo de la sintomatologia del Alzheimer en la etapa en la
que se encuentra su abuela y en las que posiblemente entrard y por
como la sociedad y las instituciones experimentan o asumen los
comportamientos de una persona con Alzheimer.
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SOBRECARGA S1 SB1 "a nivel de relaciones afectivas, eso es algo que ha tomado mucho
(AFECTOY peso, porque esa persona que quiere estar conmigo va a tener que

SIGNIFICADO) aguantar un montén de cosas un poco dificiles y eso no es tan facil que
CUIDADO una persona lo acepte"

(SIGNIFICADO) S1 SB2 "entonces siento eso, he sentido que ya como que me he
convertido en una persona que era muy activa a una persona que ahora
solo vive para cuidar"

S1 SB5 "Es de lo que mas me frustra a mi, de lo que mdas me estresa, de lo
gue mas me da mal genio, eso es tenaz para mi porque, digamos por
ejemplo, en las clases muchas veces como les he dicho, me he tenido que
salirme de las clases, he tenido que salir corriendo de clase y dejar la clase
ahi, o a veces no podia prestar atencién y porque pasa una cosa, porque
como les digo, pues cuido ademds de mi prima, y a veces cuando estan las
dos, a veces se sabe se deschave tan las dos y es tenaz"
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SENTIMIENTOS POR PAUSAR SU VIDA DEBIDO AL CUIDADO:
Hace referencia a la frustracion, rabia, disgusto, estrés y agotamiento
experimentado por el cuidado, ya que este interrumpe las
actividades propias y socialmente comunes de su grupo etario como
el establecimiento de vinculos afectivos en relaciones de parejay
amistad, por el temor de cargar al otro con su experiencia de cuidado
y las dificultades inmersas en este.

A su vez, el compartir tiempo con las redes de apoyo existentes se
dificulta pues se ha visto en la obligacion de reprogramar actividades
fuera de cuidado y asumir una actitud amorosa y maternal en la cual
no se siente a gusto, interfiriendo en su configuracién identitaria. En
cuanto a sus estudios se ha visto obligada a no tomar las clases
virtuales para atender las demandas de sus familiares, significando
todo lo anterior como pausar su vida para atender el cuidado de su
familiar, factor subjetivo de relevancia en los niveles de sobrecarga
intensos (89/100 en el Zarit, 11/ en el IEC).

SOBRECARGA S1 SB1 "por el miedo a que otros te lleguen a juzgar por la misma
(SIGNIFICADO Y situaciones porque uno a veces desborda, y es dificil hablarlo, porque uno
AFECTO) dice ¢qué va a decir la demas gente de mi?, a veces es casi de todos los

dias, todos los dias me siento mal, todos los dias tal cosa. Entonces como
gue a veces intento no recurrir a ellos tanto porque todos los dias, eso
también, yo sé que eso es una carga para el otro y es como: “Ay, étodos los
dias ella se siente mal?”

S1 SB2 "Siento que por la misma situacidon me cuesta mas relacionarme
con los demas porque uno llega a sentir que puede ser una carga para los
otros. Digamos que la demas gente cuando conoce a alguien, en general,

no se espera que tenga tanta cosa y que sea tan complicado todo.
Entonces yo a veces me siento muy asi en general. Al relacionarme con los
demas me cuesta mds, cuando voy a conocer alguien, yo ya digo ni para
qué porque me da pereza, me da pereza porque yo digo cargar con todo
eso es una pereza"

SIGNIFICADO NEGATIVO AL HABLAR DE SU EXPERIENCIA CON
OTROS:

Hace referencia a las dificultades en términos relacionales que la
cuidadora ha experimentado desde el inicio de la actividad del
cuidado, pues ha formado pensamientos sobre si misma al definirse
como carga o como alguien incomprendido, es asi como decide
aislarse al no hablar con los demds o evitar conocer a nuevas
personas para no generar estos pensamientos en sus amigos o en
otros cuidadores; lo anterior, hace que experimente temor, ansiedad
y estrés.

Esta serie recurrente de pensamientos y comportamientos en la vida
de la cuidadora genera afectaciones en el establecimiento de una
red de apoyo sélida y también en la forma de relacionarse con otros,
pues prefiere limitar sus conversaciones para evitar ser juzgada por
quienes le rodean.
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SOBRECARGA
(AFECTO Y
SIGNIFICADO)
TOMA DE
DECISIONES
(AFECTO Y
SIGNIFICADO)

S1 SB1 “Bueno, ésera que, si tengo las capacidades necesarias para cumplir

con esa responsabilidad?"

S1 SB2 "a veces es muy frustrante porque tu no sabes qué hacer, no sabes

como actuar, como les digo, por ejemplo, a veces, cuando yo quiero

decirle que se bafie y eso, uno no sabe cémo hablar con ellos, todas esas
cosas, entonces es muy frustrante, sobre todo, muy frustrante y uno se

siente como muy a la deriva y sin saber qué hacer"
S1 SB5 "équiero cumplir con esa responsabilidad de verdad?"

INSEGURIDADES ALREDEDOR DEL ROL ASIGNADO:

Estd relacionado con los cuestionamientos de la cuidadora frente a
sus capacidades y las respuestas a las necesidades de cuidado
durante un afio (esperar o actuar durante una situaciéon de “crisis”,
olvidos y/o cuidados bédsicos como que se bafie y coma). Identifica
que al ser una enfermedad de caracter degenerativo se cuestiona
incluso acerca de sus capacidades para atender el progreso de la
enfermedad a futuro y el decremento de la salud de su familiar, lo
cual repercute a nivel afectivo con sentimientos de frustracion,
impotencia, indefension, incertidumbre y culpa que rodean ala
inseguridad experimentada por el rol y el vinculo familiar (nieta-
abuela) construido previamente a la enfermedad.

APOYO
(SIGNIFICADO Y
AFECTO)

S1 SB2 "que las pocas personas que podrian ayudar realmente no les
importe, pues es muy duro, es muy duro y es muy frustrante."
S1SB3 " como muy impotente porque no puedes hacer nada, eres tu

contra una enfermedad que es una cosa que representa asi de grande"

S1 SB4 "Lo hace sentir muy mal porque te hace sentir solo, dsea, con

semejante responsabilidad tan grande, con semejante carga fisica, carga

mental, pues te hace sentir demasiado solo "

S1 SB5 "ellos han estado, en cierta forma, muy desprendidos del tema de

mi abuela, dsea si obviamente, evidentemente son conscientes, son

conscientes hasta cierto punto de la situacion, pero ellos nunca se han
involucrado directamente con ella, porque a veces simplemente no... no
sé, como que es como: “ay no pues déjenla” o tal cosa, o “ay si, las citas”
pero “ay no, es que tengo muchas cosas que hacer
ellos a veces como que se desprenden mucho y se han desprendido mucho

" u

del tema del cuidado directo."

es que tal cosa”. dsea

SENTIMIENTOS NEGATIVOS POR POCO APOYO FAMILIAR:
Indica los sentimientos de parte de la cuidadora al enfrentarse a que
su familia no se involucre o comprometa en el cuidado como ella
esperaria (exceptuando a su madre) asumiendo que la persona
cuidada no es su madre y, por lo tanto, el cuidado de su abuela no es
directamente su responsabilidad, sino de sus tios, quienes han
priorizado sus actividades laborales o de otro tipo, antes que el
cuidado.

Adicionalmente, abarca los sentimientos que genera reconocer la
dimension y complejidad de la enfermedad y las implicaciones
propias del cuidado como el control de los medicamentos, las citas y
las actividades de casa, las cuales debe asumir sola.




EXPERIENCIAS DE SOBRECARGA EN UNA CUIDADORA FAMILIAR DE PACIENTE CON ALZHEIMER 74

SOBRECARGA
(AFECTO Y
SIGNIFICADO)

S1SB1"Y a nivel distrital tampoco ha habido apoyo, nosotros hemos
averiguado en algin momento, que la casa del adulto mayor, pero no ha
sido facil, entonces como que uno dice: “No, pues me toca a mi solo”, pero
uno se siente muy desprotegido."

S1SB2 "el tema con la EPS y con el médico ella ha sido muy complicado...
fue super frustrante porque nosotros estuvimos mucho tiempo esperando
en esa cita porque precisamente esperabamos que ahi nos explicarany
nos dieran a entender mejor la enfermedad, cémo tratar, qué es lo que
pasa, como funciona, eso es lo que yo espero de un médico"

S1 SB4 "Es pues, es muy pues lo mismo, es muy frustrante porque ellos te
hacen esperar, pero la situacidn aqui en la casa no da espera ¢si?
Entonces, mientras ellos me dicen: “Espérame”, en una situacién de crisis,
ya la situacidn de crisis ha pasado, pero se ha repetido tal vez o ha
empeorado, o ési?, o0 yo me he sentido peor, entonces es como: “bueno si
espérame” y yo: “Bueno, si, espérame mientras yo me pongo peor,
mientras las cosas se empeoran. Es muy frustrante, da rabia, da tristeza,
da impotencia"

SENTIMIENTOS NEGATIVOS ASOCIADOS AL ABANDONO DE LAS
INSTITUCIONES PUBLICAS O PRESTADORAS DE SALUD:

Se define por el escaso apoyo percibido por parte de las diferentes
instituciones de salud o publicas a las cuales se ha recurrido como
soporte para el tratamiento de la enfermedad de su familiary la
adquisicion de herramientas para el cuidador teniendo en cuenta las
expectativas y los deberes del personal asistencial y gubernamental
en la atencion de una enfermedad como el Alzheimer. A raiz de ello,
se ha visto afectado significativamente su ejercicio de cuidado
generando sentimientos de desesperanza, desproteccion,
frustracion, impotencia, intranquilidad, rabia, soledad y tristeza.

SOBRECARGA
(SIGNIFICADO Y
AFECTO)
TOMA DE
DECISIONES
(SIGNIFICADO)

S1 SB6 "yo aguanto y aguanto y aguanto hasta que llega un momento que
no puedo mas y es eso, es mas esa sensacidon de impotencia, de ya no
puedo mas, y estoy agotada y no puedo sola y estoy mamada y pensar en
que me va a tocar seguir aguantando esto mds, quién sabe cuanto
tiempo."

51 SB8 "Ultimamente hay dias donde la carga ha sido tanta que es como
haga lo que quiera si no quiere comer ahi estd y ahi le dejo. Ya después
llegan mis tios y son ellos los que la regafian por no comer, pero hay
momentos donde digo no me voy a poner a insistir mas, porque de todas
formas es un momento de sobrecarga muy fuerte para ambas, entonces si
influye mucho el cdmo me siento yo"

S1SB12 "es super estresante con ella, porque las confrontaciones son muy
frecuentes, tanto mias, como de ella hacia a mi. Cuando ella se pone
brava, se pone super furiosa, si tu la contradices en algo, se pone muy
brava, te empieza a tratar mal, en ese sentido tiene una forma de ser un
poco fea, entonces te dice “ya va a llorar y se la pasa llorando por nada” y
tu vuelves y sales a los 10 minutos y “ya dejo de llorar”, eso es super
estresante"

AGOTAMIENTO POR EL CUIDADO Y LAS ACTIVIDADES QUE LO
GENERAN:
Hace referencia a como se genera y experimenta el agotamiento por
las actividades basicas del cuidado (como la vigilancia constante de
su abuela y prima), hasta actividades que extralimitan estas como la
asignacion de tareas a las personas cuidadas, para que la cuidadora
realice otras labores, aumentando asi la carga percibida. Entonces, la
carga se ve reflejada en el desanimo de la cuidadora lo cual la lleva a
ejercer el cuidado de forma no insistente en la alimentacion o en la
forma de vestir.

Adicionalmente considera como el agotamiento no es un factor
estatico, sino que tiene directa proporcionalidad con el tiempo
llegando a impactar la forma en la cual se relaciona la cuidadora con
la persona cuidada y algunos miembros de la familia desde las
confrontaciones, con amigos desde el aislamiento y con las
instituciones desde la resignacion.
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SOBRECARGA
(SIGNIFICADO)
APOYO
(SIGNIFICADO)

S1 SB3 "hay centros para adultos mayores, pero al intentar tener contacto
con ellos, que lo hemos intentado, no se ha podido, no han dado
respuesta, y el acceso a esos centros es muy dificil, porque es usualmente
para familias de estrato uno y dos, por ahi, que tengan condiciones de vida
super complicadas, pero super complicadas, y si no, pues no te dan apoyo,
porque no lo necesitas, lo cual no es cierto."

S1 SB8 "Es conflictivo, es complejo, como hay dias en los que uno puede o
yo puedo interpretar esa idea con mas carifio, con mas tranquilidad con
mas entereza. Hay dias en los que digo, no quiero, no se me da la ganay
me frustra y me cuesta mucho como que odio esa idea"

S1 SB9 "no tengo de pronto la personalidad idénea para cuidar, segundo,
no tengo las herramientas, todo eso se junta y hace que sea muy dificil
poder aprender a cuidar. Entonces digamos, el no saber a veces pues toca
ir muy sobre la marcha, muy improvisar y pues ahi puede ser que uno
cometa muchos errores y que uno esté haciendo muchas cosas mal, pero
pues al no saber y el no tener una guia es muy dificil poder darse cuenta o
poder cambiarlo, poder ési me entiendes? digamos que el no tener un
conocimiento, una guia si siento que pues ahi podria de pronto haber
complicado mucho las cosas o podria haber facilitado mas el proceso”

LIMITANTES EN EL CUIDADO:

Se refiere a determinadas circunstancias como la pandemia, el
abandono de las instituciones, la falta de informacion y de recursos
materiales como el dinero, aspectos personales como la aceptacion
del rol y la predisposicidn por eventos tanto externos (comentarios
de personas ajenas, experiencias de otros cuidadores, dificultades

para diferenciar a su familiar de las consecuencias de la enfermedad,
entre otros) como propios del cuidado e incluso la sobrecarga misma
ya informada en los test aplicados previamente e informados por la
cuidador, lo cual significa como dificultades para brindar el cuidado
adecuado a su familiar y que su experiencia de cuidado incluso
llegase a agradable o tolerable por ejemplo al contar con apoyo por
partes de las instituciones de salud en cuanto a formacién y recursos.

SOBRECARGA
(SIGNIFICADO)
CUIDADO
(SIGNIFICADO)

S1 SB5 "Yo soy una persona que tiendo a somatizar todo eso comiendo, yo
como mucho o me pongo como a picar por ahi, ya son mas cosas que
siento fisicamente, uno siente que se le revuelve el estdmago, o a veces
como dolor de cabeza cosas asi"

S1 SB4 "Siento que necesito por lo menos, emocionalmente mucho apoyo
constante, porque por toda la situacién suelo tener crisis emocionales muy
constantemente y no es tan facil de manejar, eso es algo que me ha hecho
sentir un poco desanimada"

S1 CU1 (Al indagar sobre afectaciones emocionales por cuidar) "un poco
social y de relacionarse con otras personas, ha cambiado mucho. Yo soy
muy abierta, no soy tan reservada, pero con todo esto si, no me gusta
tanto hablar de esto, es un tema muy sensible para mi, de la situacion
general de mi casa y de mi abuela, no es algo que me guste hablar con mis
amigos"

CONSECUENCIAS DEL CUIDADO Y LA ENFERMEDAD NEUROLOGICA:
Hace referencia a las repercusiones que tiene el cuidado y la
enfermedad de Alzheimer del familiar, las cuales se presentan en su
salud tanto fisica, pero en su mayoria, psicolégica, ademas de
resonar en sus relaciones sociales y familiares, ya que se presenta
una baja de peso durante el inicio del cuidado por eventos
estresantes, episodios de ansiedad con hiperventilacidn, dolores de
cabeza esporadicos, pocos espacios de ocio o esparcimiento, malas
relaciones familiares, en los binarios abuela-madre, tio-madre y
cuidadora-tio. A su vez, evidencia algunas dificultades para el
establecimiento de nuevos vinculos afectivos post diagndstico de la
enfermedad que fomentan el aislamiento, la sobrecarga y el no
querer prolongar su rol de cuidadora principal.
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SOBRECARGA
(AFECTO Y
SIGNIFICADO)

S1 SB1 "a veces me cuesta mucho aceptar que esto también es mi vida,
porque me ha costado aceptar mucho el hecho de ser cuidadora. Porque
es algo que no elegi voluntariamente"

S1 SB2 "cuidar no fue algo que yo decidi, fue algo que me tocd y que me
sigue tocando, pero sin embargo es algo que a mi no me gusta,
honestamente”

EL CUIDADO COMO DEBER:

Se define como el caracter obligatorio de las actividades de cuidado
asumidas con su familiar, debido a situaciones de fuerza mayor como
la pandemia, la disponibilidad y los tiempos en casa de cada uno de
los miembros de la familia, por lo cual, se visibiliza la no eleccién del
cuidado de manera voluntaria y el no gusto por el mismo,
repercutiendo de esta manera a que los niveles de sobrecarga sean
intensos tal como lo evidencia la prueba de sobrecarga (89/100 en el
Zarit, 11/13 en el IEC).
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Figura 1

Familia de conceptos sobre la experiencia de sobrecarga.
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12. Discusion de Resultados

Por medio de la estrategia aplicada en la presente investigacion y desde los marcos de
referencia mencionados, se da paso a la discusidn de resultados, los cuales son producto de la aplicacion
de cuatro entrevistas en profundidad donde se describieron y caracterizaron los aspectos centrales de la
experiencia de sobrecarga en una cuidadora familiar de un paciente con Alzheimer, la cual fue
identificada a través del indice de Esfuerzo del Cuidador (IEC) y la Escala de Sobrecarga del Cuidador de

Zarit.

La experiencia de sobrecarga estudiada parte de como la cuidadora asume y vivencia la
asignacion de una responsabilidad de cuidado a un familiar con una condicidn crénica y degenerativa,
gue no le corresponde y el desplazamiento de sus intereses y necesidades en funcidn de esta persona,

gue genera carga, aislamiento, agotamiento, estrés, ansiedad y malestar desembocando en sobrecarga.

Se tomd como referencia el paradigma histérico hermenéutico para dar cuenta de la carga
simbdlica que de ella se desprende a través de las entrevistas en profundidad y cémo a partir de estas,
se media el conocimiento (Cifuentes, 2011). Se entiende entonces lo histérico no solamente como su
pasado, en términos de asistir a clases con regularidad, atender las labores del hogar esporadicamente y
compartir con sus amigos y familia de manera recurrente, sino como las actividades de cuidado
asumidas con posterioridad y que fijan en su presente el rol de cuidadora asignado tras el inicio de la
pandemia, que han generado una influencia significativa sobre el resto de sus facetas, lo cual aumenta la

afioranza del regreso a la universidad y a su entorno social (Vasco, 1990).

Retomando a Martinez y Chamorro (2017), existe una asignacion del rol de cuidadora a las
mujeres por la definicién otorgada desde las culturas primitivas hacia ellas como quienes cuentan con

las habilidades para desempefiar esta labor, es entonces la mujer hasta el dia de hoy la encargada de
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prestar cuidados, afirmacién que prevalece en estudios recientes (como en Ruiz y Moya, 2012; Meray
cols, 2017) y que a su vez es significado por la cuidadora como la tendencia maternal propia de la mujer

gue debe asumir un cuidador. En palabras de la cuidadora:

CU "Me he terminado sintiendo un poco como una madre para las dos y pues al mismo tiempo
me siento incapaz de ejercer esos roles. Yo no soy una persona muy maternal, también ha sido

como un choque contra cosas que yo nunca he querido pero que me ha tocado ejercerlas"

La experiencia de cuidado en el contexto social se ve transformada por las constantes
interacciones entre las personas, en este caso: la cuidadora, la persona cuidada, la familia, las
instituciones (de salud, educativas, estatales, fundaciones y corporaciones sin dnimo de lucro) y los
amigos y conocidos que rodean a la misma, tal como lo plantea el segundo supuesto de Gergen (1985)
segun el cual “los términos en los que se entiende el mundo son artefactos sociales, productos de
intercambios histéricamente situados entre las personas” (p.267). Es entonces como cada persona en
interaccién con quienes lo rodean a través del tiempo modifican, para este caso, la experiencia de

cuidado en “sobrecarga”.

A través de las entrevistas en profundidad se logra comprender parte de la experiencia de
sobrecarga de la participante mediante el lenguaje. Cabe resaltar que lo importante para construir el
conocimiento, no es la utilidad de las verdades, sino la descripcidén de las mismas y la relacién que surge

entre la cuidadora con el Alzheimer, con el cuidado y con los otros.

Por lo cual, se entiende que no todas las personas significan o sienten la “sobrecarga” como la
experimenta la cuidadora en este momento, sino que la cuidadora con las interacciones mencionadas
anteriormente con la persona cuidada, la familia, las instituciones, los amigos y conocidos a través del

tiempo, dan cuenta de los cambios en la experiencia en si misma del cuidado o de la sobrecarga.
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El construccionismo, permite construir multiples realidades por lo que la comprensién de la
cuidadora no se percibe como la Unica, ni la correcta, sino que es solo una parte de la realidad del

mundo.

A continuacion, se realizara un analisis de los principales resultados expresados en las categorias

emergentes y su relacion con los referentes tedricos establecidos en el desarrollo de esta investigacion:

Se encontrd que la cuidadora significa que no cuenta con los recursos necesarios para el
cuidado, entre ellos el conocimiento o caracteristicas personales como la paciencia, lo anterior se
recopila en la categoria emergente Informacion sobre habilidades y conocimientos bdsicos del cuidado,
refiere a la formacidon que la participante desearia tener para que el cuidado sea mas adaptado a las
necesidades de su abuela. En comparacién con Montalvo (2011) en su estudio sobre las habilidades
sociales de cuidadores de familiares con ACV, se considerd relevante, al igual que la cuidadora, el contar
con los conocimientos suficientes, tener valor para enfrentar los retos del presente y del futuro, ademas
de ser pacientes para la practica del cuidado con esta poblacidn. Lo anterior se expresa en la siguiente

narrativa:

51 CU3 "he aprendido a ser una persona mds paciente, que ha aprendido a trabajar mds bajo
presion, a ser mds tranquila, que pueda estar, asi como, mientras el mundo estd en llamas,

puedo estar un poco mds controlada".

No obstante, los cuidadores consideran que no cuentan con las habilidades necesarias para

relacionarse con el familiar, situacidon que experimenta e informa la participante del estudio de caso:

51 SB2 "a veces es muy frustrante porque tu no sabes qué hacer, no sabes como actuar, como les

digo por ejemplo a veces, cuando yo quiero decirle que se bafie y eso, uno no sabe cdmo hablar
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con ellos, todas esas cosas, entonces es muy frustrante, sobre todo, muy frustrante y uno se

siente como muy a la deriva y sin saber qué hacer".

Haciendo hincapié en la formacidn, Linares y cols (2019) menciona que, si los cuidadores no
tienen capacitacion previa sobre las actividades de cuidado, entonces existird afectacién en la

sobrecarga de los mismos generando un mayor agotamiento.

Se evidencia entonces que las dificultades con la persona cuidada que resultan de no tener
informacidn o habilidad generan sentimientos considerados negativos en la cuidadora, pues a pesar de
gue esta no determina en su totalidad la presencia de carga, la interaccidén cuando la cuidadora cuenta
con la capacitacién o formacién por parte de las instituciones de la salud, médicos o profesionales, si
configura su experiencia de cuidado dado que le permite atender situaciones propias del avance de la

enfermedad.

Fructuoso (2016) y Fernandez y cols (2019) adicionan que existen altos niveles de sobrecarga
relacionados con la autoeficacia, y segun los hallazgos se vincula con la categoria perfil de una persona
cuidadora, ya que ella significa que para ser cuidador debe contarse con determinadas cualidades y

caracteristica que permitan asumir la responsabilidad de cuidado, de esta manera la cuidadora expresa:

51 CU18 "no tengo de pronto la personalidad idonea, para hacer, para cuidar.

En cuanto a las estrategias de afrontamiento implementadas por los cuidadores participantes
del estudio de Cerquera y Galvis (2013), los resultados difieren en el uso de la religién y la espera, pues
la cuidadora durante las entrevistas en profundidad no mencioné la religion como estrategia. No
obstante, la estrategia de espera es de baja recurrencia, pues, aunque procura estar alerta frente a las

situaciones diarias, eventualmente se paraliza y aisla ante las dificultades o momentos donde no se
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siente en las condiciones para atender el cuidado, tal como se evidencia en la categoria Sentimientos

asociados a las tareas de cuidado, ya que las demandas exceden sus capacidades. La cuidadora expresa:

51 SB3 "Yo me hago bolita, literalmente (rie), 6sea yo como les digo, yo en esos casos tiendo a
aislarme mucho aqui en mi cuarto y ya como que yo me desespero y es como que a veces
simplemente quiero dejar que las cosas pasen y a veces dejo que las cosas pasen un poquito y ya

después salgo y miro qué fue lo que pasé y es como bueno, porque no sé como actuar"

De igual manera, la categoria Estrategias de afrontamiento para el cuidado del presente
estudio, refiere aquellas estrategias que permiten hacer frente a las dificultades del cuidado, en el caso
de Cerquera y Galvis (2013) comparten el atender y solucionar los problemas, ademas de la relevancia
por contar con una red de apoyo (amigos y madre) que soporte en situaciones de crisis y el ventilar sus
emociones en las diversas situaciones que se presentan en el cuidado, el autocuidado y realizar

actividades de ocio".:

S1 POS "...sacar todo eso que usualmente uno no lo saca, es bien importante al menos el sentirse
escuchado asi la otra persona no pueda hacer mucho, porque es una situacion en la que uno
sabe que no se puede hacer nada, es bien importante que te digan: “Oye, ¢ como estds? ¢ Como

has sequido? No sé qué” ¢Si? Eso es valioso y ayuda mucho a no sentirse tan abandonado."

A partir de lo anterior, se entiende que la cuidadora construye su realidad desde la interaccion
con su red de apoyo, en el caso especifico, su madre y amigos de la universidad, quienes permiten que
no se desarrollen complicaciones a nivel fisico y psicoldgico producto de la sobrecarga. Es entonces que
el lenguaje podria considerarse no solamente, un constructor de realidades sino un medio por el cual la

cuidadora alivia su carga, aportando a su autocuidado y por consiguiente a su salud mental.
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En cuanto al autocuidado como estrategia de afrontamiento, Flores y cols (2014) encuentran
que los cuidadores familiares presentan carencia o bajo autocuidado. En los resultados de la presente
investigacion, se considera pertinente diferenciar la categoria Autocuidado como factor protector del
cuidador, pues ella construye que el cuidarse a si misma apartando un tiempo y estableciendo limites en
las labores del cuidado, permite salir de su rol de cuidadora y reducir la carga que segun Garcés y
Giraldo (2013) menciona se trata de un conjunto de practicas para relacionarse consigo mismo y en
estas constituirse como sujeto de sus propias acciones. Aunque la participante procura mantener
algunos habitos que favorecen esta practica, estos son limitados y acarrean complejidad. Asi, en el
estudio de Padovani y cols (2018) se evidencié que los cuidadores formales hacen uso de estrategias
como la realizacidn de actividades fisicas y /o espirituales, en concordancia en la participacion de

actividades como el baile de la cuidadora.

Agulld y cols (2019) plantearon una serie de recursos propios del cuidador (activos internos) que
mejoran la salud del cuidador y del familiar con Alzheimer. De acuerdo a los hallazgos, la cuidadora, al
igual que los participantes en el estudio de Agullé y cols, realiza actividades de entretenimiento fuera de
su rol de cuidadora, tales como salir con amigos o con su madre, ver peliculas, hacer manualidades y

habitos de higiene (peinarse, arreglarse las ufias y hacerse mascarillas).

Ademas, realiza algunas actividades fisicas como ya se ha mencionado. Desde los activos
externos existen similitudes, pues se percibe a la madre como fuente de apoyo. En palabras de la

cuidadora:

S1 AP4 "mi mamd es a la que siempre recurro cuando se me descontrolan las cosas aqui en la

casa y es como la primera"
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Teniendo en cuenta los activos externos, difiere en cuanto el apoyo de algunos miembros de la
familia donde se vincula con la categoria Sentimientos negativos por poco apoyo familiar, pues ella a
través del lenguaje expresa que la persona cuidada no es su madre y, por lo tanto, no es su

responsabilidad directa.

De la misma manera, difiere en el apoyo que brindan otras instituciones e incluso comunidades,

pues la cuidadora expresa:

SB AP AF “el tema con la EPS y con el médico [de] ella ha sido muy complicado y nosotros
tuvimos mucho tiempo esperando que la pudieran atender por neurdlogo, por neurologia ¢no? y
fue super frustrante porque nosotros estuvimos mucho tiempo esperando en esa cita porque
precisamente esperdbamos que ahi nos explicardn y nos dieran a entender mejor la enfermedad,

como tratar, qué es lo que pasa, cémo funciona, eso es lo que yo espero de un médico”

Desde la categoria emergente Sentimientos negativos asociados al abandono de las
instituciones publicas o prestadoras de salud, se entiende que el abandono percibido por la cuidadora
repercute en su ejercicio del cuidado y son fuente significativa para la experiencia de sobrecarga con
sentimientos de desproteccién, desesperanza y frustracion. A lo largo del tiempo se han establecido
dichas instituciones con un propésito que atiende determinadas necesidades, alrededor de estas se
crean expectativas en la interaccioén social que para el presente estudio no son atendidas generando la

percepcién de abandono.

Lo anterior se apoya con Mera y cols (2017) y Cubillos y Coral (2018) quienes entienden que los
factores socioecondmicos son determinantes para establecer la sobrecarga en los cuidadores y la

vulnerabilidad de pacientes con enfermedades neuroldgicas; en el caso de la participante, se menciona:
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SB-AP-SG “para nosotros como no conseguimos las citas a veces y no tenemos el tema de las

medicinas es muy complicado estar pagando $30.000 cada tres dias”

Entonces se demuestra las limitantes econdmicas que dificultan el cuidado ademas de dar luces
a lo comun de la situacion en el pais, manifestada en el estudio, sobre la dificultad de acceder a citas,

médicos especialistas y medicamentos para tratar la enfermedad, en tanto:

SB AP SG “No, es que eso necesita hacer como una especie de diagndstico previo, que la valoren
aella. Y si, si amerita, pues entonces le hacen como una visita domiciliaria y algo asi 'y ahi si
aprueban las terapias, es un complique total, entonces el acompafiamiento ha sido casi que

nulo, nulo”.

En ese caso, genera repercusiones en el cuidado y en la experiencia de sobrecarga por el
abandono de las instituciones de salud publicas para la atencién de pacientes con enfermedades
neurolégicas, mencionado anteriormente, asi Linares y cols (2019) identificaron que el poco apoyo

instrumental e informacional, brindado repercute también en los niveles de sobrecarga obtenidos.

En el estudio de Moreno y Martin (2018) acerca de la sobrecarga, mencionan que la experiencia
de cuidado mejoraria su afrontamiento con ayudas publicas al cuidador y a la persona cuidada, con
apoyo psicolégico y social, informacidn, recursos econémicos y la mejora en los servicios médicos las
cuales no se estan presentando vy, por lo tanto, la experiencia de sobrecarga se hace evidente, tal como

lo hizo en los cuestionarios de IEC y el Zarit.

Es asi que seglin cdmo aporten o apoyen las personas o instituciones la labor de cuidado, éste
variara en la experiencia del mismo, pues al asumirlo conjuntamente podria favorecerse, pero al

asumirlo individualmente se convierte en una actividad solitaria y agotadora (Diaz y cols, 2020);
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conclusion apoyada por las categorias emergentes mencionada previamente, poco apoyo familiar

percibido y el abandono de las instituciones privadas y prestadoras de salud.

Se encontrd que los autores al indagar Unicamente sobre la experiencia del cuidado obtienen
resultados estrechamente relacionados con la experiencia de sobrecarga en el cuidado, tal como se

hallé en el estudio de caso presente de una cuidadora familiar de una persona con Alzheimer.

En el estudio de De Hoyos y Sierra (2018) donde se aplico la escala de Zarit, se encontré que el
50% de los participantes presentaba sobrecarga intensa, al igual que la participante, quien a su vez
manifiesta mayores afectaciones a nivel psicoldgico y en el establecimiento de sus redes de apoyo por
atender constantemente al cuidado de su familiar. La cuidadora comenta en la categoria Significado
negativo al hablar de su experiencia con otros definida como las dificultades relacionales al establecer

un concepto de si misma como carga o alguien incomprendido:

51 SB2 “Siento que por la misma situacion me cuesta mds relacionarme con los demds porque
uno llega a sentir que puede ser una carga para los otros. Digamos que la demds gente cuando
conoce a alguien, en general, no se espera que tenga tanta cosa y que sea tan complicado todo.
Entonces yo a veces me siento muy asi en general. Al relacionarme con los demds me cuesta
mds, cuando voy a conocer alguien, yo ya digo ni para qué porque me da pereza, me da pereza

porque yo digo cargar con todo eso es una pereza"

Resultados que concuerdan con los cuidadores participantes del estudio ya que encontraron
gue se presentaban alteraciones del bienestar psicolégico y que dejaban de lado su vida social, aspectos
gue influyen significativamente en la puntuacién de sobrecarga obtenida y lo cual es respaldado por

Fructuoso (2016).
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Los estudios de cuidadores formales como el de Padovani y cols (2018), han demostrado que en
la experiencia de cuidado se hace presente una serie de sentimientos que favorecen a la sobrecarga
reportada de los cuidadores y que a su vez tanto la persona de cuidado como su familia tiene
determinadas repercusiones emocionales, lo cual en la presente investigacion es duplicado ya que la
participante es una cuidadora familiar, que experimenta los sentimientos tanto de un cuidador formal
como los propios de ser familiar, evidenciados en las categorias emergentes como Sentimientos
asociados a las tareas de cuidado, Sentimientos generados por la enfermedad neuroldgica,
Sentimientos negativos asociados al abandono de las instituciones publicas o prestadoras de salud,
Sentimientos negativos por poco apoyo familiares y Temor por no atender a su rol de cuidadora (Ver

anexo 4).

El estudio que mas se asemeja al presente en relacion a la metodologia y los hallazgos es el
realizado por Diaz y cols (2020) quienes encuentran que la palabra “Cuidado” estd asociada con servicios
y atencién que requiere disponibilidad de tiempo, competencias, habilidades fisicas, cognitivas, afectivas
y sociales por parte del cuidador para atender enfermedades neuroldgicas como es el caso de las
demencias, lo cual podria asociarse con la categoria Adquisicion de herramientas por el cuidado que
alude a las capacidades, actitudes y competencias fortalecidas o adquiridas como parte de sus rasgos
identitarios y la categoria Perfil de una persona cuidadora (Ver anexo X). Lo anterior, denota puntos
comunes que desde el construccionismo social sostiene el conocimiento de la realidad comun acerca de

qué es necesario para ejercer el cuidado.

Por otra parte mencionan Diaz y cols. (2020) que los sentimientos generados por el cuidado son
la angustia, el enojo y la impotencia, reflejados en las categorias del presente estudio Sentimientos
asociados a las tareas de cuidado y Sentimientos generados por la enfermedad neurolégica, a los

cuales se afaden el aburrimiento, el abandono, la ansiedad, la culpa, el estrés, la tristeza, la
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desesperacion, la intranquilidad, el miedo, la verglienza, la incertidumbre, la frustracidn y el malestar

(Ver anexo X), los cuales al volverse crénicos desencadenan en la sobrecarga.

En concordancia, Fructuoso (2016), encuentra que el sintoma con mayor presencia es la
ansiedad, lo cual difiere de los hallazgos en las entrevistas en profundidad, pues, aunque este se
manifiesta durante el ejercicio de cuidado, pareciera que los sintomas mas frecuentes son los asociados
a la anhedonia -labilidad emocional, pérdida de interés, aislamiento-. Seguidamente de la somatizacion,
la cual tiene presencia en sus narrativas al mencionar:

S1 5B4 "Siento que necesito por lo menos, emocionalmente mucho apoyo constante, porque por

toda la situacion suelo tener crisis emocionales muy constantemente y no es tan fdcil de

manejar, eso es algo que me ha hecho sentir un poco desanimada”

Lo que precede, se categoriza en Consecuencias del cuidado y la enfermedad neuroldgica,
definida como las repercusiones en la salud fisica y psicoldgica, resonando en sus relaciones sociales y

familiares.

Rothing y cols (2013) en su estudio mencionan que el incremento de las necesidades de cuidado
crea conflictos al interior de la familia lo cual concuerda con la descripcidn de la cuidadora
(especificamente con sus tios) pues percibe poco apoyo de parte de estos, como lo mencionan Linares y
cols (2019), existen repercusiones en el apoyo de interaccion social y afecto positivo, lo cual aumenta la

carga.

S1 SB2 "que las pocas personas que podrian ayudar realmente no les importe, pues es muy duro,

es muy duro y es muy frustrante".
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En cuanto a la carga, segun los autores favorece el aislamiento haciendo mas vulnerables a los
cuidadores, como puede verse en las entrevistas en profundidad con el debilitamiento de las redes

sociales que generan rupturas con amistades y familiares

S$1 SB4 "Lo hace sentir muy mal porque te hace sentir solo, 6sea, con semejante responsabilidad

tan grande, con semejante carga fisica, carga mental, pues te hace sentir demasiado solo".

De esta manera, se evidencia que conforme a los hallazgos en las investigaciones y su
comparacién con los del estudio de caso, existe una interconexién entre los Sentimientos negativos por
poco apoyo familiar, Sentimientos negativos asociados al abandono de las instituciones publicas o
prestadoras de salud y Aprendizaje experiencial para las tareas de cuidado, que, al ahondar en los

significados brindados, se comprenden como Limitantes en el cuidado.

Linares y cols. (2019) menciona en su estudio que la calidad de vida en los cuidadores familiares
de pacientes con afectacién neurolégica es regular. Flores y cols (2014) por su parte, en el estudio sobre
Salud y calidad de vida de cuidadores familiares y profesionales de personas mayores dependientes
concluyen que la calidad de vida, laboral y social en cuidadores familiares es menor, al igual que Moreno
y Martin (2018). Por medio de las entrevistas en profundidad se expresa que existen afectaciones en su
vida al concebir el cuidado como pausa en el aspecto emocional y relacional, lo cual se identifica en la

categoria emergente Sentimientos por pausar su vida debido al cuidado:

S1 SB3 "6sea tras de que a la fuerza por temas como la pandemia uno ha tenido que posponer
casi que muchas cosas de su vida, o en mi caso digamos que ha sido asi, sentir que tengo que
seguir posponiendo muchas cosas, sentir que tengo que renunciar o a veces como ¢si? Darle

pausa a varias cosas en mi vida por responsabilidades que yo siento que no son mias".
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En la investigacién de Stori y cols (2016) encuentran que a mayor gravedad, frecuencia e
intensidad de los sintomas del Alzheimer mayor cansancio y tensién por parte de los cuidadores, lo cual,
aunque no puede corroborarse, es significado por la cuidadora, debido al estadio de la enfermedad,
etapa moderada, la cuidadora manifiesta temor al futuro en cuanto al avance de la demencia, situacion
similar en el estudio de Fernandez y cols (2019). En concordancia con el estudio de Mera y Cols (2017)
donde surgid la categoria “temor y preocupacion por el futuro de los seres a quienes cuidan”, expresa la

cuidadora:

SB “el tema de ya directamente con personas en estado mds avanzados, que eso es algo que yo
les he dicho que me da pavor llegar, que no me gusta, me da miedo, es el tema de que toca
bafiarlos, que toca ayudarlos a ir al bafio, que ya cuando ellos tienen problemas para comery
eso que es como en las fases mds avanzadas, pues toca darles la comida. Si uno tiene que llegar
a esas fases creo que hay que aprender a hacerlas, yo no he llegado ahi, tengo pavor, tengo

miedo, no quiero pensar en eso”.

Por ultimo, mencionan que en parte el mayor desgaste se da por la presencia del sintoma de
comportamientos nocturnos o como lo llaman Cubillos y Coral (2018), afectaciones en la calidad de vida
y en el suefio, en este caso se reporta cansancio significativo, sin embargo, no hay comportamientos

nocturnos frecuentes por parte de la familiar que incrementen el agotamiento.

Ademas, Rothing y cols (2013) sugieren que a medida del cambio del ciclo vital de la familiay la
enfermedad se necesitara mayor apoyo y cuidados adaptados, lo cual, aunque es visibilizado a futuro
por parte de la cuidadora principal y su madre. La flexibilidad requerida para continuar con la actividad
del cuidado aln no se ha desarrollado, tal como lo expresan Mera y cols (2017) con la categoria
emergente “Cambios en los estilos de vida, en la composicidn y roles familiares” y en el presente estudio

de caso se relaciona con la categoria Inseguridades alrededor del cuidado ya que alli la cuidadora se
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cuestiona sobre sus capacidades y recursos para atender la enfermedad tanto en el momento presente

como a largo plazo.

Misnaza y Restrepo (2017) resaltan el esfuerzo fisico como el aspecto con mayor puntuacién
respecto a la sobrecarga, no obstante, segtin los hallazgos del indice de Esfuerzo del Cuidador, el
esfuerzo fisico no es significativo en la escala para esta cuidadora, lo que a su vez en las entrevistas en
profundidad se vincula con el estado moderado de la enfermedad, mencionado previamente. En
segundo lugar, en el estudio, se evidencia que las preguntas acerca de la impotencia en el cuidado por la
no mejoria y sentirse abrumado son otras preguntas con alta puntuacidn, encontrando que en algunas
ocasiones estos sentimientos generan una actitud de rechazo hacia la actividad de cuidado, esta se

manifiesta en las narrativas de la cuidadora familiar:

SB SG “llega un punto en donde el dia ha sido muy cargado y no quiero ni verla, no quiero ni

tocarla”

Por otra parte, Fructuoso (2016) concluye que la salud del cuidador afecta la salud del cuidado
lo cual no se confirma en su totalidad, pues no depende de su salud sino de su estado animico la
variacién en el cuidado lo cual se vincula con la categoria emergente Agotamiento por el cuidado y las
actividades que lo genera que como lo expresa la participante de la investigacion, conforme a
situaciones contextuales su interaccion tanto con la cuidadora, otros miembros de la familia o amigos

puede variar:

CU “cuando tome el rol de cuidarla a ella, pues ha sido como una mezcla de muchas cosas, es
muy del dia, a veces me levanto como bien y con la actitud, y con la paciencia y la disposicion,
como hay otras que definitivamente, simplemente no siento esas ganas, no sientes ganas de

ayudarla”.
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Por otro lado, algunos estudios como el de Fernandez y cols (2019) han demostrado que puede
presentarse una dependencia completa de la persona cuidada con el cuidador, pero, en este estudio no
se percibe esta carga, ya que el cuidado es compartido con la madre y eventualmente con el tio de la

cuidadora.

En el estudio de Linares y cols. (2019) se encontrd que los hijos son quienes asumen en mayor
medida el rol de cuidador, lo cual apoya la construccidn de que los hijos son quienes deben asumir la

actividad del cuidado tal como lo menciona la cuidadora en las entrevistas:

SB “son cosas que yo no deberia estar haciendo porque no son responsabilidades directas mias,

ella no es hija mia, ella no es mi mamd. No tendria por qué”.

Por ende, es relevante reconocer El cuidado como deber ya que en el presente estudio de caso
estuvo latente su inconformidad frente a la asignacion del rol de cuidadora por situaciones de fuerza
mayor como la pandemia y la disponibilidad de los demas miembros de la familia, que en desacuerdo
con el estudio de Diaz y cols, (2020) se presentan la no eleccion del cuidado como una carga fisica
asumida, que se adapta en tanto se significa como un deber moral y por lo tanto, se compromete con

una actitud de carifio y gratitud.

Otras discordancias con la investigacion de Agulld y cols, (2019) se dan en tanto la pacienciay la
empatia para afrontar las demandas del cuidado que no se significan positivamente sino como una

obligacion, optando por una concepciéon negativa del cuidado, es entonces que la cuidadora expresa:

”

SB “me he vuelto o he tenido que volverme casi que, a la fuerza mucho mds paciente”, “como
muchisimo mds empadtica he tenido que trabajar eso a las malas casi que ¢si? Porque o si no, no

funcionan las cosas”.
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Lo que procede es un relato construido de las autoras a través de las vivencias compartidas y lo
observado en el transcurso de las entrevistas con la cuidadora. Entendiendo que se co-construye a

través del discurso y de las significaciones frente al tema tratado.

Si el lenguaje esta siendo constructor de la realidad de la cuidadora a través de la interaccion
con otros y partiendo de que el Agotamiento por el cuidado y las actividades que lo generan,
representa sobrecarga, se podria decir que existen factores para que la participante abandone el
cuidado, no obstante, esta posiblemente permanece en él, debido a un reconocimiento por parte de la
madre desde la relacién amalgamada que se ha establecido a lo largo del tiempo, ademas del soporte
emocional reciproco que brinda la cuidadora al respaldar a su madre y de la madre al reconocer su

trabajo.

Aunado, se establece el compromiso social y moral desde la significacion de la mujer como
aquella apta para el ejercicio del cuidado, puede visibilizarse entonces una realidad basada en la
herencia generacional ya que en el sistema familiar se ha construido que las mujeres son las que deben
cuidar, pues la mayor responsabilidad ha recaido sobre la madre y posteriormente sobre la participante

excluyendo a los hombres de esta labor permanente.

Adicionalmente, se ve una ambivalencia entre la poca posibilidad que tiene la cuidadora de
decisién y la solicitud por parte de la familia de su opinidn, mantenido por las vivencias diarias que tiene
con su abuelay prima e incluso la dependencia de la familia de su tiempo para ejercer el cuidado,
revelando una jerarquizacién en la familia fuera de lo que socialmente se ha establecido, debido a la

edad de la cuidadora (22 afios) en relacidn al inicio de la enfermedad neuroldgica de su abuela.

Asi, aunque la cuidadora se encuentre en una posicién aparentemente superior en la jerarquia

de la familia con la cual habita, su rol se invierte frente a sus amigos y a las instituciones, pues en



EXPERIENCIAS DE SOBRECARGA EN UNA CUIDADORA FAMILIAR DE PACIENTE CON ALZHEIMER 94

ambientes externos es quien necesita ser cuidada y atendida, definiéndose segin Ferndndez, et al.
(2019) como una “victima o paciente oculto”; alli la construccion lingtistica de la participante parte del
sufrimiento mayormente psicoldgico que persiste y se mantiene desde el rol asignado debido a que en
la permanente conversacion con su circulo primario es que la participante construye identidad, a tal
punto, de que al narrarse como cuidadora, establece una barrera que la ata a continuar supliendo las

demandas del cuidado .

13. Conclusiones

Conforme a lo expuesto en la discusidn de resultados, se busca dar respuesta al problema
planteado en la investigacidn que pretende reconocer las particularidades de la “sobrecarga” desde la
percepcién de una cuidadora familiar en el caso de un trastorno neurolégico, con el objetivo de analizar

las potenciales repercusiones que este proceso pueda generar en la persona encargada del cuidado.

Para reconocer las particularidades fue necesario evaluar la presencia de sobrecarga en la
cuidadora familiar a través de dos instrumentos, donde las puntuaciones obtenidas fueron 11/13 en el
indice de Esfuerzo del Cuidador (IEC) que indica alto nivel de esfuerzoy 89/100 en la Escala de

Sobrecarga del Cuidador de Zarit que indica sobrecarga intensa.

La experiencia de “sobrecarga” de la cuidadora familiar, se describe como una experiencia
negativa ya que ésta actividad requiere de herramientas y conocimientos que para el caso no se tienen,
lo cual dificulta atender las necesidades especificas de su familiar con Alzheimer. Por otra parte, contar
con el tiempo y la disponibilidad es relevante para suplir las necesidades que demanda el cuidado, sin
embargo, estas labores interrumpen otras series de actividades ya sean educativas, laborales o sociales

de la cuidadora.
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Aunado a ello, a medida que avanza el tiempo y la enfermedad, su familiar va a requerir mayor
atenciodn, lo que a su vez repercute en el agotamiento experimentado con la presencia del temor
frecuente por el futuro de su familiar y de si misma, al ser el Alzheimer una enfermedad hereditaria.
Teniendo en cuenta lo anterior, si la cuidadora cuenta con apoyo por parte de los otros miembros de la
familia y de instituciones que brinden servicios de salud podria sopesar la sobrecarga desarrollada, sin

embargo, en esta experiencia normalmente se carece de este.

Por ultimo, la elecciéon del cuidado toma un valor fundamental en la experiencia de sobrecarga
de la cuidadora participante en este estudio de caso, pues al ser una tarea obligatoria y sin eleccién
desencadena una serie de comprensiones y emociones que repercuten en su bienestar tanto fisico
como emocional.

Las categorias emergentes creadas son construcciones, y las narraciones que las acompaiian, le
dan sentido a que la sobrecarga se conserve. Por lo tanto, se caracteriza la experiencia de sobrecarga de
la cuidadora como aquella que se centra en el agotamiento, el cual se favorece por la concepcién
negativa, las limitaciones y consecuencias del cuidado.

Dentro de los hallazgos, se evidenciaron una serie de consecuencias negativas por la actividad
de cuidado, entre ellas se pueden encontrar malas relaciones familiares, afectaciones en su calidad de
vida tanto en su salud mental como fisica, niveles de estrés altos y cronicos, necesidad constante de
apoyo afectivo, sintomatologia de ansiedad y depresién de manera moderada, dificultades para el
establecimiento de nuevos vinculos afectivos y el mantenimiento de los ya establecidos, ademds de
poco tiempo para actividades fuera del cuidado.

Aquellas que podrian disminuir el agotamiento, son las estrategias de afrontamiento, en donde
prima el autocuidado. Resulta en el establecimiento del perfil de una cuidadora ideal que, de acuerdo

con la participante, es aquella que cuenta con informacidn, desarrolla habilidades basicas del cuidado,
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tiene herramientas cognitivas, relacionales y comunicativas para ejercer esta tarea que permite

adaptarse a las situaciones cambiantes que demanda el mismo.

14. Aportes, Alcances, Limitaciones y Sugerencias

Luego de llevar a cabo todo el proceso investigativo, se considera relevante reconocer los
aportes, las limitaciones junto con las sugerencias para futuras investigaciones que se realicen dentro de

la disciplina.

14.1 Aportes

En primer lugar, se identifica que de acuerdo con la linea de investigacidn Calidad de Vida 'y
Bienestar en Contextos de Salud, se logré promover el conocimiento sobre los procesos de salud, a
través de la relacion entre la salud fisica de la persona de cuidado y las repercusiones de ello en la salud
mental y fisica de la cuidadora en su experiencia de sobrecarga, la cual genera una serie de sentimientos
negativos y agotamiento por un estilo de vida ligado a dicha actividad. No obstante, se cuenta con
algunos mecanismos para afrontar el cuidado de la enfermedad que repercuten en la calidad de vida de
ella, pues al identificarlos existe la posibilidad de que la cuidadora se haga consiente de las estrategias
gue implementa para su autocuidado y puedan ser replicados en otras situaciones; ademas, se visibiliza
en la experiencia de “sobrecarga”, no solo lo negativo sino la oportunidad de que otros cuidadores usen
estas estrategias o mecanismos de afrontamiento.

Ademas, que el estar en un contexto de pandemia la experiencia de sobrecarga se ve
incrementada, por estar limitada al salir del contexto de cuidado y el inicio de dicha actividad como
consecuencia de la misma, se podria decir entonces que se realizd el estudio del fenémeno de

sobrecarga en tiempos de Covid-19.
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Otro aporte relevante, que se vincula con la participante de la investigacion fue brindar espacios
de ventilacién emocional frente a su experiencia de sobrecarga, ya que como ella lo refiere es un
espacio que le permite expresarse sin ser juzgada o aliviar la carga por el cuidado. A su vez se posibilita
el construir y alimentar el conocimiento sobre la realidad que muchas mujeres viven en el cuidado
permitiendo que tengan una voz diferenciada, debido a la construccion social de su rol en el mundo y

como cuidadora no solo de personas bajo cualquier tipo de enfermedad sino de nifios y abuelos.

14.2 Limitaciones

No obstante, la pandemia vivida por el Covid-19, puede ser a su vez una limitante al no lograr un
encuentro con la participante de manera presencial, ni observar |la experiencia de cuidado en el

contexto debido a situaciones ajenas a la investigacion como la tardia en el proceso de vacunacién.

14.3 Sugerencias

Por otro lado, se recomienda para futuros estudios, teniendo en cuenta los hallazgos en el
estudio de caso de la cuidadora familiar, ahondar sobre el cdmo se llegé al cuidado, si fue una eleccién,
fue acordado, fue una demanda de la familia e incluso conocer el por qué fue asignado a ese familiary
no a otros miembros del hogar, si se cuenta con un circulo familiar amplio. Ya que este aspecto podria
diferenciar la experiencia de “sobrecarga” en cada cuidador, significando y sintiendo el cuidado de

manera particular.

También seria importante que el aprendizaje experiencial que se da en el cuidado familiar tome
mayor relevancia en el universo del cuidado ya que ante la carencia de los recursos que se hacen
evidentes, no solo en el presente estudio sino en otras revisiones (Cubillos y Coral, 2018), invitan a que

desde una intervencidn psicosocial se fomente la creacion de grupos de apoyo y toda una red de
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cuidadores informales o familiares donde los mismos puedan capacitar y apoyar todo el conjunto de

experiencias que se derivan de esta labor.

Finalmente, se hace un llamado a las instituciones por la importancia de su rol en la experiencia
de sobrecarga, ya que se manifiesta la negligencia y abandono en las tareas de cuidado y la atencién de
la enfermedad, limitando los recursos. Por lo cual, se sugiere una linea de atencién donde pueda

abordarse dificultades propias de cuidadores que se requieren atender de manera inmediata.
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16. Anexos
16.1 Anexo 1. Evaluacidn de jueces: Matriz de Sentido
EVALUACION JUECES OBSERVACIONES
PREGUNTAS El E2 E3 TOTAL
> Sugerencia de redaccidn: ¢Para usted cuales son las
situaciones que generan mas estrés al cuidar de su
3 3 3,0 e
familiar?
> Revisar redaccion.
4 4 3,7
Sobrecarga ¢Cémo se ha dado el proceso de cuidado de su familiar a medida que ha avanzado su 4 4 37
condicién médica? ’
Sin comentarios
4 4 3,7
¢Qué sintid cuando se enterd de que su familiar tenia una enfermedad neurolégica? 4 4 4,0
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Aclarar a que hace referencia " Ciertos
comportamientos"”, puede que la pregunta se
interprete desde un juicio de valor y se entienda
erréneamente la relacion de cuidado y las condiciones

7 2,7 - . .

! médicas de caracter neuroldgico, donde se cae en lo
que debe ser para lo "privado" o lo que debe ser para
lo "publico". De acuerdo a ello ubicar la pregunta
desde el enfoque de derechos y diferencial.
> Sugerencia de redaccion: ¢Como han favorecido sus

8 3,3 |emociones al cuidado que le brinda a su familiar?
> Creo que es mejor cambiar cémo por qué emociones
3 o . - . > No comprendo cémo esta pregunta esta relacionada
22|éCémo ha influido el cuidado de su familiar en su vida laboral? 2,7 P , p. &
con la categoria apoyo -cambiarla a sobrecarga
> Es una pregunta pertinente, de cierre, no relacionada
53 2,3 |con la categoria capacitacién -cambiar- sobrecarga
> Cambiar cuidadora por cuidador.
9 3,7
. 10| Cudles han sido las consecuencias para su salud fisica y emocional del cuidado 40
Agotamiento continuo de su familiar? ! Sin comentarios
11|:cCudles son las actividades mas demandantes relacionadas con el cuidado de su 40
’

familiar?
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> Sugerencia de redaccion: ¢{Como influye el
agotamiento fisico y mental, en su estado de dnimo en
relacion al cuidado que realiza con su familiar?

> Hacer mas directa la pregunta, éve alguna relacién
entre el agotamiento y sus estados de animo? Algo asi.
> Sugiero revisar ya que establece un juicio frente al
cuidado, es decir plantea que el cuidado genera
agotamiento

> Replantear la pregunta no es claro el objetivo de la
misma.

> Definir si el agotamiento es una situacién que genera
una respuesta inmediata (Emocién) o una respuesta
consciente (Sentimiento) o las dos con el fin de
direccionar la pregunta.

> Esta puede ser una pregunta que se realice antes de
la anterior.

> Sugerencia de redaccidn: ¢ Qué cambios en el manejo
de sus emociones ha experimentado desde que inicid
el cuidado a su familiar?

13

2,3
14

3,3
15

3,3
16|:Cémo ha cambiado la forma en que se siente con relacién al cuidado de su familiar 4,0

con el paso del tiempo?

17 |:Cudles son las actividades de cuidado que generan mayor impacto sobre su estado de 4,0

Apoyo

animo y sus emociones?

Sin comentarios

3,7

Sin comentarios
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¢Con quién cuenta para apoyar la actividad de cuidado de su familiar?

112

21|:Qué ayuda ha recibido de su red de apoyo mas cercana (familiares, amigos, 40
instituciones) frente al cuidado de su familiar? !
23| I . o . .
¢Como la experiencia de otros cuidadores podria influir en su experiencia de cuidado? 3,7
27|:cual ha sido el impacto del apoyo de las instituciones sobre su estado emocional 40
durante el cuidado de su familiar? !
28 3,7
> Sugerencia de redaccién: ¢Cuales ayudas ha
6 empleado para manejar el cuidado de su familiar hasta
3,0 |el dia de hoy?
> Revisar si la pregunta estd relacionada con la
categoria -cambiar a apoyo-
29| . . . . .
¢Coémo describiria las relaciones con sus redes de amigos o familiares? 4,0
Sin comentarios
30, .
¢Qué siente cuando otras personas preguntan o se preocupan por usted? 4,0
Cuidado |31
¢Qué significa para usted ser un cuidador de una persona con trastorno neurolégico? 4,0 Sin comentarios
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39

¢Qué actividades fuera del cuidado realiza? / ¢ Cudles son las actividades de ocio que
realiza ?

¢Qué significa para usted realizar actividades de ocio?

32
3,7
34|:como describiria su calidad de vida, por ejemplo su salud fisica, salud mental y sus 40
relaciones con otros? !
35| . ) -
¢CAmo cuida su salud fisica y mental? 4,0

> Entrevistador 1 no calificd
> No es claro el porqué de esta pregunta en el marco
de la categoria

cuidado de su familiar?

¢Qué significa para usted dedicarse a su propio cuidado? 4,0
40 , ! ) .
¢Qué cosas buenas y malas tiene el hecho de ser un cuidador familiar? 4,0
141 . . . . . " 4,0 ) )
¢Que ha implicado para su vida el asumir la responsabilidad del cuidado de su familiar? Sin comentarios
42| : . . - . .
¢Cémo ha sido la experiencia de realizar actividades diferentes a las del cuidado? 4,0
43| Al hablar en este momento sobre el cuidado équé sentimientos o emociones 40
experimenta? !
44| cudl ha sido el papel de la familia o los amigos en la toma de decisiones sobre el . .
4,0 Sin comentarios
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Toma de

decisiones
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Capacitacion

> Esta pregunta quizas esta relaciona con toma de
decisiones -cambiarla-

45
¢Qué significa para usted tomar decisiones por su familiar de cuidado? 4,0
46| . ) . .
¢Qué siente al tener que tomar decisiones en cuanto al cuidado diario de su familiar? 4,0
2,7
¢CAmo ha aprendido a ser un cuidador para su familia? 4,0
3,7
49|¢Qué ha aprendido de su relacidn con profesionales de la salud sobre el cuidado de su 40
familiar? :
51]:cémo tener/no tener conocimiento sobre las formas de cuidar a su familiar repercute 40
en sus emociones? !
52|:Qué ha significado para usted a nivel emocional, el hecho de no saber qué hacer en 40

diferentes situaciones del cuidado de su familiar?

Sin comentarios
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16.2 Anexo 2. Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

A continuacidn, se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja cdmo se sienten, a veces,
las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacion, debe indicar con qué
frecuencia se siente usted asi: Nunca, Rara vez, Algunas veces, Bastantes veces y Casi siempre. A la hora
de responder, piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan sélo su experiencia.
1=Nunca
2 =Raravez
3 = Algunas veces
4 = Bastantes veces
5 = Casi siempre

Tomado de: Cibersam. (2015). Ficha técnica del instrumento.

http://envejecimiento.csic.es/documentos/documentos/delgado-instrumentos-01.pdf

¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?
1 respuesta
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¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para usted?

1 respuesta

¢ Se siente estresado al tener que cuidar a su familiar y tener ademas que atender otras

responsabilidades? (ej con su familia o trabajo)
1 respuesta

¢ Siente vergluenza por el comportamiento de su familiar?
1 respuesta
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¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?
1 respuesta

¢Siente que el cuidar de su familiar afecta negativamente a la relacion que tiene con otros

miembros de su familia 0 amigos?
1 respuesta

¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?
1 respuesta
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¢ Piensa que su familiar depende de usted?
1 respuesta

:Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?
1 respuesta

:Siente que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar?

1 respuesta
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¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su familiar?

1 respuesta

[ B
®:

0
¥

¢Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su familiar?

1 respuesta

(Solo si el entrevistado vive con el paciente). ; Se siente incdmodo para invitar amigos a casa a

causa de su familiar?
1 respuesta
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¢Cree que su familiar le considera a usted la unica persona que le puede cuidar?

1 respuesta

¢;Piensa que no tiene suficientes ingresos economicos para los gastos de cuidar a su familiar,

ademas de sus otros gastos?
1 respuesta

¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

1 respuesta
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¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzo la enfermedad de su familiar?
1 respuesta

0
0>
@3
[ !
@5

¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
1 respuesta

R
@
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:Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
1 respuesta
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¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar?
1 respuesta

¢Cree que podria cuidar mejor a su familiar?
1 respuesta

En general, ;se siente muy sobrecargado al tener que cuidar de su familiar?

1 respuesta
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16.3 Anexo 3. indice de Esfuerzo del Cuidador

A continuacidn, se encuentra una lista de cosas que han sido problematicas para otras personas al

atender a pacientes que cuidan a enfermos mucho tiempo ¢ Podria decir si alguna de ellas aplica a su

caso?

Tomado de: Delgado et al. (s.f.). Titulo: ¢ Existen instrumentos validos para medir el sindrome del
cuidador familiar? Una revisidn sistematica de la literatura. Centro de Salud de Villamuriel de

Cerrato. http://envejecimiento.csic.es/documentos/documentos/delgado-instrumentos-01.pdf

Tiene trastornos del sueno (por ejemplo, porque el paciente se acuesta y se levanta o pasea por la

casa de noche)
1 respuesta

No

0,0 0,2 0,4 06 0,8 10
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Es un inconveniente para usted (por ejemplo, porque la ayuda le consume mucho tiempo o se

tarda mucho en proporcionar)
1 respuesta

Representa un esfuerzo fisico para usted (por ejemplo , hay que sentarlo, levantarlo de una silla)
1 respuesta

No

0,0 0,2 0,4 0,6 0,8 10
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Supone una restriccidn para usted (por ejemplo, porque ayudar limita el tiempo libre o no puede

hacer visitas)
1 respuesta

No |—

0,0 0,2 0,4 0,6 0,8 10

Ha habido modificaciones en la familia (por ejemplo, porque la ayuda ha roto la rutina o no hay
intimidad)

1 respuesta

Si

0,0 0,2 0,4 06 0,8 1,0
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Ha habido cambios en los planes personales (por ejemplo, se tuvo que rechazar un trabajo o no se

pudo ir de vacaciones)
1 respuesta

No |—

0,0 0,2 0,4 0,6 0,8 10

Ha habido otras exigencias de mi tiempo (por ejemplo, por parte de otros miembros de la familia)
1 respuesta

Si

No |—

0,0 0,2 0,4 0,6 0,8 10
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Ha habido cambios emocionales (por ejemplo, causa de fuertes discusiones)

1 respuesta

Si

0,0 0,2 0,4 0,6 0,8 10

Algunos comportamientos son molestos ( por ejemplo, la incontinencia, al paciente le cuesta
recordar las cosas, el paciente acusa a los demas de quitarle las cosas)

1 respuesta

No |—
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Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto comparado con antes (por

ejemplo, es una persona diferente a la de antes)
1 respuesta

No |—

0,0 0,2 0,4 0,6 0,8 10

Ha habido modificaciones en el trabajo (por ejemplo, a causa de la necesidad de reservarse
tiempo para la ayuda)

1 respuesta

Si

0,0 0,2 0,4 06 0,8 1,0
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Es una carga economica

1 respuesta

Si

0,0 0,2 0,4 06 0,8 10

Nos ha desbordado totalmente ( por ejemplo, por la preocupaciones por la persona cuidada o
preocupacion sobre cémo continuar el tratamiento)

1 respuesta

No |—

16.4 Anexo 4. Consentimiento Informado

Por favor lea cuidadosamente la informacidn consignada en este documento, sobre el proyecto de
investigacion titulado Experiencias de sobrecarga en un cuidador familiar de paciente con trastornos

neurolégicos: Caso Unico de una mujer en Bogota.
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Recuerde que puede preguntar todo aquello que les genere inquietud a las personas responsables de la

investigacion. Para tal fin puede comunicarse con las investigadoras a los siguientes correo o teléfonos:

Bernardo Castiblanco Torres:bernardocastiblanco@usantotomas.edu.co - 3142498168

Maria Valentina Lamprea Castafieda: marialamprea@usantotomas.edu.co - 3013784713

Laura Natalia Riafio Navarro: laurarianon@usantotomas.edu.co - 3127983425

Una vez haya finalizado con la lectura referente a la investigacion y entienda toda la informacion, se le
preguntara si desea participar en la misma, en caso de que la respuesta sea afirmativa, debera continuar

con el diligenciamiento de sus datos personales y los cuestionarios.

RESUMEN DE LA INVESTIGACION PROPUESTA.

La investigacidn tiene como objetivo analizar la experiencia de sobrecarga de una cuidadora familiar de
un paciente con un trastorno neuroldgico ubicados en la ciudad de Bogota. Para esto, se requiere
identificar si existe sobrecarga en la cuidadora mediante la aplicacién del Cuestionario Zarit y el indice
de Esfuerzo del Cuidador adjuntados en este formulario, para proceder a realizar las entrevistas en

profundidad.

¢QUIEN PUEDE PARTICIPAR EN ESTA INVESTIGACION?

Usted puede participar en esta investigacién si cumple con los siguientes requisitos:

- Es mujer y cuidadora familiar.

- Cuida a una persona adulta con diagnéstico actual de algun trastorno neuroldgico (ej. demencia,

alzheimer, accidente cerebro vascular, etc.)



EXPERIENCIAS DE SOBRECARGA EN UNA CUIDADORA FAMILIAR DE PACIENTE CON ALZHEIMER 131

- Reside en Bogota.

- Presenta sobrecarga evaluada en los dos cuestionarios propuestos.

- Participa voluntariamente.

¢COMO SERA SU PARTICIPACION EN LA INVESTIGACION?

Su participacién consiste en diligenciar los cuestionarios mencionados. Esto le tomara aproximadamente
20 minutos, dependiendo de la velocidad de respuesta. Recuerde responder de la manera mas honesta

posible.

Después del diligenciamiento de las encuestas y dependiendo del resultado de las mismas, las
investigadoras se contactardn con usted para concretar los encuentros virtuales o presenciales de las

entrevistas en profundidad.

RIESGOS ASOCIADOS A LA INVESTIGACION.

A partir de la resolucién 8430 de 1993 propuesta por el Ministerio de Salud y Proteccidn Social, esta
investigacion se clasifica segln el articulo 11 como una investigacidn de riesgo minimo, debido a que se
encuentra dentro de la disciplina psicolégica en la cual se aplicaran pruebas que no tienen la intencién
de manipular la conducta del sujeto. Las investigadoras suspenderan la investigacion de inmediato

cuando se advierta algun riesgo o dafio para su salud.

A través del diligenciamiento de los cuestionarios, usted puede presentar susceptibilidad emocional,
evocar diversos sentimientos o hacer visible la sobrecarga por la actividad de cuidado. Estas reacciones

son normales puesto que los temas mencionados tocan areas o aspectos de su vida personal.
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Si considera que luego de la aplicacién de los instrumentos y la realizacién de las entrevistas, estas
sensaciones se mantienen en el tiempo, puede consultar frente a estas inquietudes con el equipo de

investigadores.

BENEFICIOS ASOCIADOS A LA INVESTIGACION.

Esta investigacidn le dard un panorama a usted y a las investigadoras frente a su experiencia de
sobrecarga por el cuidado del familiar con trastorno neurolégico, contribuyendo a la generacién de
conocimiento. Ademas, permitira la valoracidn a través de pruebas y se brindaran espacios de didlogo

que posibilite su expresién emocional.

También, en la entrega de resultados puede que se facilite la identificacidon de estrategias

implementadas y favorecer el autocuidado que repercutird en su vida y en la persona de cuidado.

Puede sentirse valiosa dentro del contexto en el que se realizara la investigacion, debido a que se

reconoce su participacion como una persona igual, aportando asi a su crecimiento personal.

ACLARACIONES.

- Su decisidn de participar en la investigacidn es voluntaria.

- En caso de decidir no participar en esta investigacidn, no habra ninguna consecuencia desfavorable

para usted, su familia o su institucidn si es que pertenece a una.

- Usted puede retirarse en el momento que asi lo disponga, finalizando o no el diligenciamiento de los

formularios.

- En el transcurso de la investigacién podra solicitar informacién al director de la investigacidn, quien se

la proporcionara a través de su correo institucional; si es necesario para usted, puede solicitar una
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reunioén con fines informativos. En ningln caso se entregaran informes técnicos (valoraciones,
evaluaciones, conceptos, etc.) a terceros, que impliquen una responsabilidad mas alla de los acuerdos

de investigacidn aqui estipulados.

-Los instrumentos de registro serdn utilizados Unicamente con fines académicos e investigativos; una vez

finalice la investigacion, serdn archivados para dar soporte a los resultados.

-Para la devolucion de los resultados, si la participante se encuentra interesada en conocerlos, podrd
contactar al director de la investigacion via telefénica o e-mail. De la misma manera, podrd contactarlo

en caso de cualquier inquietud que requiera atencidn.

-La informacién obtenida en este estudio, mantendra estricta confidencialidad acerca de la participante,
sus familias o las instituciones involucradas. Esta sera compartida con los Directores, Asesores y equipos
de investigacidn en los espacios académicos y tutorias desarrollados con el fin de avanzar en la obra de
conocimiento y el proceso de formacién de los investigadores siempre evitando presentar el nombre o

algun dato que permita la identificacidn del participante.

-Los resultados de este estudio seran utilizados con fines académicos y podran ser publicados a través

de medios de divulgacidn de interés cientifico, guardando la confidencialidad de sus participantes.

-Por la participacion en esta investigacion usted no recibird ninguna remuneracion de tipo econémico.

INFORMACION O PREGUNTAS ADICIONALES.

Si en algin momento le surge alguna inquietud o requiere informacion adicional podra contactar al

director de la investigacion por medio del correo institucional o nimero de celular.

En caso de emergencia, o afectacidn de tipo psicolégico derivada de la presente investigacion, usted

podra comunicarse con la linea del Servicio de Atencidn Psicoldgica - SAP 5878797 ext. 1941 / 1942 con
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un profesional en psicologia. Una copia de este consentimiento informado serd enviada al correo desde

el cual sea respondido el mismo.

Una vez considere que sus dudas han sido aclaradas y que no tiene ninguna pregunta sobre su
participacidn en la investigacion, usted puede, si asi lo decide, continuar con el diligenciamiento de sus

datos personales y los cuestionarios.

Después de haber leido el consentimiento, por favor indigue si acepta o no participar de manera
voluntaria en esta investigacion.

1 respuesta

Acepto

No acepto |—

0,0 0,2 0,4 0,6 0,8 1,0
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16.5 Anexo 5. Analisis de Contenido: Categorias y Codigos

135

CcODIGO

CATEGORIA
EMERGENTE

DEFINICION

NARRATIVA

AP- SG- ACOMPANAMIENTO DE SUS
AMIGOS EN MOMENTOS DE CRISIS

AP- SG- MEDICAMENTOS COMO RECURSO
PARA MANEJO DE LA ENFERMEDAD

AP- SG- PARTICIPACION DEL TiO MEJORA
EL CUIDADO

AP-SG MADRE COMO FUENTE DE APOYO

AP-AF- ALIVIO POR HABLAR DE SU
EXPERIENCIA

CU-SG- SOPORTE EMOCIONAL COMO
NECESIDAD DEL CUIDADOR

POS-AF- COMPRENSION DE PARTE DE SUS
AMIGOS

POS-AP-AF PROTECCION CUANDO SE
PREOCUPAN POR ELLA

POS-AF- TRANQUILIDAD POR CONTAR CON
APOYO

ESTRATEGIAS DE
AFRONTAMIENTO
PARA EL CUIDADO

Esta categoria emergente surge de
la integracién de los codigos
relacionados al eje investigacion
apoyo, cuidado y toma de
decisiones relacionado con el
acompafamiento de sus redes
(amigos, madre, tio), acceso a
medicamentos para control de la
enfermedad neuroldgica, la
posibilidad de hablar de su
experiencia, la capacidad de tomar
decisiones en el cuidado, las
actividades externas al cuidado,
entendiéndose como aquellas
estrategias que permiten hacer
frente a las dificultades del cuidado
generando sentimientos de
proteccion, confianza y
tranquilidad.

S1 AP1"Usualmente es porque son quienes me ayudan en mis momentos de
crisis y lo mismo cuando me estoy empezando a relacionar con las personas, no
me gusta"

S1 AP2"Y mis amigos son los que mas, ellos sobre todo me ayudan es como a
escucharme, como a ayudarme a estabilizarme, a desahogarme, como a darme
un apoyo (...)"

S1 AP3 "mi abuela, ella se calmaba mucho si obviamente seguia con sus cosas y
no era tan fuerte o le hacia mas caso a él (tio) y demas y lo mismo como que mi
prima se portaba mejor."

S1 AP4"mi mama es a la que siempre recurro cuando se me descontrolan las
cosas aqui en la casa y es como la primera"

S1 AP5 "ha sido un apoyo muy importante en eso porque ha sido la que como
mi coequipera en este tema"

S1 AP6 "el tema de que pudimos acceder a los medicamentos que eso era algo
que al principio cuando ella no estaba medicada,(...) todos sus
comportamientos normales de la enfermedad tenian via libre para hacer lo que
quisieran basicamente."

S1 POS "...sacar todo eso que usualmente uno no lo saca, es bien importante al
menos el sentirse escuchado asi la otra persona no pueda hacer mucho, porque
es una situacion en la que uno sabe que no se puede hacer nada, es bien
importante que te digan: “Oye, ¢como estas? ¢Como has seguido? No sé qué”
¢Si? Eso, eso es valioso y ayuda mucho a no sentirse tan abandonado."

S1 POS2 "pues sé que puedo recurrir, por ejemplo, a ella ¢si? Entonces pues eso
me hacen sentir como mds tranquila hasta cierto punto, como de que tengo
recursos un poco no. Tengo algo de recursos y no estoy sola, acompafada."
S1 POS3 "es un poco como proteccion, como de cuidado, siento de que alguien
cuida de mi."

S1 SB "porque precisamente siempre mi esperanza ha sido que yo pueda volver

a retomar un poco mdas mi presencialidad para que asi yo pueda un poco
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POS-AP-SG APOYO BRINDA CONFIANZA

CU-SG- ESTABLECER REDES DE APOYO
COMO NECESIDAD

CU-SG- HABLAR DEL CUIDADO COMO
NECESIDAD
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desprenderme de todo, porque pues en el momento en el que ya yo tengo que
ir y ya tenga que salir hay que mirar a ver cdmo podemos hacer. Hay que mirar
quién cuida a mi abuela, hay que buscar otras cosas, pero ya no seria
directamente yo. No todo el tiempo"

APRENDIZAJE
EXPERIENCIAL PARA
LAS TAREAS DE
CUIDADO

Esta categoria emergente surge de
la integracién de los codigos
relacionados con el eje de
investigacidn de capacitacion con
relacion al aprendizaje empirico y
diario en la actividad misma de
cuidar a través de la experiencia
compartida de otros que hayan
cuidado a personas con algun
trastorno neuroldgico.

S1 CP1 "es muy feo porque precisamente como a ti no te ensefian a hacer esto,
entonces como que tu tienes que aprender a caminar en la cuerda floja, viendo,
tienes que mirar a ver como le haces"

S1 CP2 " ha sido como muy empirico, pues como les dije a veces yo, al principio,
a veces buscaba muchas cosas de cdmo de tratar pacientes con alguna
demencia, videos de cémo era de pronto, al principio buscaba mucho eso, de
pronto videos, como testimonios de como era la vida de otras personas que
habian pasado por algo similar, entonces eso fue como lo que lo que tomé pero
de resto no, a medida que la situacién fue pasando pues te va llevando varias
cosas y ya, pero no es como que yo haya aprendido directamente"

S1 CP3 "cuando yo tuve contacto con una chica que también era cuidadora de
un paciente muy similar a mi abuela y esa experiencia ha sido como la que mas
como que mas, mas como que me ha servido, me han dado como pautas para
otras cosas"

INFORMACION SOBRE
HABILIDADES Y

Esta categoria emergente surge de
la integracion de los cédigos

S1 CP4 "seria bueno poder aprender de bueno ¢qué actividades les pueden
servir a ellos para poder distraerse?¢qué actividades les pueden servir a ellos
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CP-SG- CAPACITACION EN HABILIDADES
COMUNICATIVAS

CP-SG- CAPACITACION SOBRE LA
ENFERMEDAD

CP-SG- INFORMACION UTIL PARA EL
AUTOCUIDADO

CP-SG- INFORMACION UTIL PARA EL
CUIDADO POR PARTE DE INSTITUCIONES
PRIVADAS

POS- CP- ESPACIOS DE FORMACION A
CUIDADORES

CONOCIMIENTOS
BASICOS DEL CUIDADO

relacionados al eje investigacidn
capacitacion, relacionado con la
necesidad de adquirir
conocimientos frente a actividades
cognitivas, habilidades
comunicativas, manejo de la
enfermedad, cuidado y autocuidado
los cuales pueden ser brindados por
instituciones privadas o mediante
diferentes fuentes de informacion
para mejorar el ejercicio del
cuidado.
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cognitivamente?, cosas asi, que yo no sé, 6sea pues como les digo, el tema de
colorear y eso, como que pues se me ocurrid pero yo no sé qué mas o qué otras

cosas ponerlos a hacer, dsea yo se que a ellos los ponen a pintar, hay muchas

actividades que los ponen a hacer, que musicoterapia, y un montén de cosa"

S1 CP5" te capaciten a ti sobre como actuar, qué es lo que ellos necesitan,
como de pronto el tema de la comunicacién ¢si? Habilidades de comunicacion
con ellos porque no es facil comunicarse con ellos, porque como les digo, uno a
veces siente que ellos viven como por alla en otra realidad alterna"
S1 CP6"una capacitacion sobre ya directamente como en la fase en la que ella
esta, lo que se viene, el proceso en el que ella estd "

CU-AF- INCERTIDUMBRE POR NO ATENDER
AL ROL DE CUIDADORA

CU-AF- MIEDO POR NO ATENDER AL ROL
DE CUIDADORA

TEMOR POR NO
ATENDER A SU ROL DE
CUIDADORA

Esta categoria emergente surge de
la integracién de los codigos
relacionados al eje investigacion
cuidado vinculado al miedo y la
incertidumbre de la cuidadora por
no atender a su rol.

S1 CU1 "Ella puede quedarse sola por periodos cortos, me refiero de horas,
pero dejarla todo un dia sola, me da panico, porque por ejemplo ella no se
acuerda de comer ni nada."

CU-SG- ACEPTACION COMO HERRAMIENTA
DE CUIDADO

CU-SG- COCINAR COMO HERRAMIENTA DE
CUIDADO

ADQUISICION DE
HERRAMIENTAS POR
EL CUIDADO

Esta categoria emergente surge de
la integracion de los cédigos
relacionados al eje investigacion
cuidado y sobrecarga en donde la
cuidadora describe las herramientas
adquiridas en el cuidado tales

S1 CU1 "entonces aceptar la enfermedad, aceptar los cambios, aceptar que
todas las actitudes que ellos toman muchas veces provienen es de eso incluso
el temperamento, es bien importante"

S1 CU2"Y pues también se cocinar, eso es algo bueno porque pues digamos
gue ya me he aprendido un poco a defender y eso es importante"
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CU-SG- CREATIVIDAD COMO
HERRAMIENTA DE CUIDADO

POS-CU-SG- APRENDIZAIJES DEL CUIDADO

POS-CU-SG- DESARROLLO DE LA EMPATIA

POS-SG- CAMBIOS POR EL CUIDADO

POS-CU-SG- CUIDADO COMO
OPORTUNIDAD DE APRENDIZAJE

POS-AF- DESARROLLO DE LA PACIENCIA

POS-CU-SG- ACTIVIDADES DE
AUTOCUIDADO

como: cocinar, ser paciente,
trabajar bajo presion, ser empatica,
aceptar la enfermedad y ser
creativa en el cuidado.

Esta categoria emergente surge de
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S1 CU3 "aprendido a ser una persona mas paciente, que ha aprendido a
trabajar mas bajo presion, a ser mas tranquila, que pueda estar asi como,
mientras el mundo esta en llamas puedo estar un poco mas controlada"
S1 CU4 "siento que me ha ayudado a aprender a ver la vida de otra forma,
aprender a ver otras cosas, te ensefia a entender las cosas de una forma

distinta"

la integracion de los cédigos

POS-SG- ESTABLECER LIMITES

POS-CU-SG- ACTIVIDADES DE OCIO COMO
TRANQUILIDAD

AUTOCUIDADO COMO
FACTOR PROTECTOR
DEL CUIDADOR

relacionados al eje investigacion
cuidado y sobrecarga significando el
autocuidado como una forma de
generar bienestar
en sus labores de cuidado al

realizar actividades fuera de esta,

sUper importante, poder buscar espacios para, espacios que no sean de cuidado

S1 CU4 "Adquiere un valor como especial, porque uno siente, uno es mas
consciente que esta invirtiendo tiempo en uno mismo, eso hace un poco
diferente y te hace sentir como una persona no cuidadora, comun y corriente"
S1 CU5 "que procure también tener tiempo para ellos mismos, ésea eso es

es trascendental, es
trascendental"
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SB-SG- AUTOCUIDADO COMO REDUCCION
DE CARGA

CU-SG- AUTOCUIDADO COMO NECESIDAD
EN EL CUIDADO

CU-SG- NECESIDAD DE TIEMPO FUERA DE
CUIDADO

CU-SG- AUTOCUIDADO COMO FORMA DE
SENTIRSE NORMAL

CU-SG- AUTOCUIDADO COMO TOMAR
DISTANCIA DEL ROL DE CUIDADORA

como bailar, ir a terapia, hacer
manualidades, salir, ver peliculas o
series y escuchar podcast.

S1 CU6 "entonces es importante poder salir del contexto del cuidado, de salir
del contexto de la casa, del paciente"

S1 CU7 "Ahorita estoy en un taller de danza que eso me distrae mucho, yya a
nivel psicoldgico he intentado el tema de la terapia y pues eso siempre me
ayuda soy de esas personas que si les funciona y le funciona bien. También soy
alguien que le gusta aprender muchas cosas, sobre todo manualidades, me
gusta todo ese tema de las manualidades, por ahi cualquier cosa me invento."

CU-SG- COMPRENSION DEL CUIDADO
COMO APRENDIZAJE

CU-SG- COMPRENSION DEL CUIDADO
COMO CAOS

CU-SG- COMPRENSION DEL CUIDADO
COMO DEMANDANTE DE TIEMPO

CU-SG- COMPRENSION DEL CUIDADO
COMO FAVOR

CU-SG- COMPRENSION DEL CUIDADO
COMO LUCHA

CU-SG- COMPRENSION DEL CUIDADO
COMO MADUREZ

CU-SG- COMPRENSION DEL CUIDADO
COMO MATERNIDAD

CU-SG- COMPRENSION DEL CUIDADO
COMO PERDIDA

CONCEPCION
NEGATIVA DEL
CUIDADO

Esta categoria emergente surge de
la integracion de los codigos
relacionados al eje investigacion
cuidado y sobrecarga relacionando
a esta desde una comprensién
deficitaria con términos como
experiencia terrible, caos, lucha,
pérdida, obligatoriedad, trabajo,
carga, mondtono y rutinario que
afecta a largo plazo en su salud
fisica y de manera inmediata en su
salud mental.

S1 CU7 "tampoco es que tenga tanto tiempo para salir o hacer otras cosas."
S1 CU8 "eso siento que les importa muy poco, o sea no es como “ella lo estd
haciendo por hacernos un favor, sino como ahi esta ella”."
S1 CU9 "Como que siento que he tenido que madurar en muchas cosas muy a
las malas, entonces ha sido como eso"
S1 CU10 "uno siente que perdié como su energia, que perdié como su rumbo,
que perdio su norte,"

S1 CU12 "de alguna forma como que siento que no estoy siendo retribuida, no
me refiero econémicamente, que tampoco lo estoy haciendo, pero incluso de
que estén reconociendo mi trabajo"

S1 CU13 "semejante responsabilidad tan grande, con semejante carga fisica,
carga mental"

S1 CU14 "yo no soy una persona que sea muy maternal, no soy una persona
que a futuro me vea siendo madre por ahora no lo tengo ni siquiera en mis
planes"

S1 CU15 "Depende hay dias que es muy tranquila, normal, como hay dias que si
toca luchar mucho con ella. "

S1SB1"Y yo soy la persona cuerda, yo soy la que esta bien y ella es la que
necesita ayuda"

S1 SB2 "uno me he vuelto o he tenido que volverme casi que, a la fuerza mucho

mds paciente"
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CU-SG- FORMA DE CUIDAR SEGUN
HERRAMIENTAS PERSONALES

CU-SG- IDONEIDAD PARA EL CUIDADO

CU-SG- DISPONE DE LOS RECURSOS PARA
ATENDER EL CUIDADO

CU-SG- IMPORTANCIA DE VIVIENDA
PROPIA PARA EL CUIDADO

PERFIL DE UNA
PERSONA CUIDADORA

CU-SG- NECESIDAD DE UN PROFESIONAL
DEL CUIDADO

CU-SG- RESPONSABILIDAD DEL CUIDADO
POR PARTE DE SUS HIJOS

CU-SG- QUIEN DEBE ASUMIR EL CUIDADO
ES QUIEN TIENE MAS RECURSOS

Esta categoria emergente surge de
la integracion de los cédigos
relacionados al eje investigacion
cuidado y sobrecarga donde se
describen las expectativas del perfil
de un cuidador como aquel en
primer grado de consanguinidad
con quien tiene la enfermedad, con
un instinto maternal, paciencia, con
recursos fisicos, econdmicos,
intelectuales y de personalidad.

141

S1 CU16 "tengo lo que se necesita como para cuidar de ella en medio de todo,
pues bien, en las necesidades que ella ahorita necesita que no es nada del otro
mundo, que es lo que les decia: cbmo mirar que coma y todo lo demds, pues
estd la cocina, y estd, tengo pues comida siempre que necesito, todo lo que
llega a necesitar: También tengo pues dispositivos moviles y demds para estar
siempre en contacto con mi mama, con mis tios, pues lo que sea. Entonces, en
ese sentido puedo salir, si llega a necesitar algo o alguna cosa"

S1 CU17 "También un poco fluctuante intentar entender todo, no se si eso es
un sentimiento, esa sensacion de ser empatico, como que cada quien esta
haciendo lo mejor que puede entonces fluctia un poco en esas sensaciones de
otra vez con lo mismo, la misma situacion. Pero también entender que cada
quien lo maneja como puede, de acuerdo a las herramientas que cada uno
tiene pues lo manejamos de una forma."

S1 CU18 "no tengo de pronto la personalidad idénea para hacer, para cuidar"
S1 CU19 "entonces me queda muy dificil, pero pues si seria bueno tener un
acompanamiento adicional de alguien que pueda estar con ella"

S1 CU20 "hacer que ellos (sus tios y mama), yo sé que no es fécil, pero ellos
también tienen que asumir responsabilidades que son de ellos"

S1 SB1 "son cosas que yo no deberia estar haciendo porque no son
responsabilidades directas mias, ella no es hija mia, ella no es mi mama. No
tendria por qué"

S1 SB2 "para milo ideal es que ellos son los hijos, y ellos tienen el primer papel
responsable con su mama y no directamente yo"

Esta categoria emergente surge de
la integracion de los cédigos

S1 SB1 "Pero al mismo tiempo, a veces ya uno siente como que ya de pronto
uno se desanima muy facil, es como dos polos, a veces uno se desanima muy
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SENTIMIENTOS
ASOCIADOS A LAS
TAREAS DE CUIDADO

relacionados al eje investigacion
sobrecarga y toma de decisiones en
la cual se manifiestan sentimientos
negativos asociados a la realizacién
de tareas del cuidado, tales como:
aburrimiento, anhedonia,
aislamiento, ansiedad, culpa,
desesperanza, estrés, impotencia,
tristeza, desesperacion,
incertidumbre y miedo.

facil, se aburre muy facil, pero pues esas han sido como las dos cosas
principales"

S1 SB2 "Pero entonces como que si, uno le pierde interés a muchas cosas, como
que le da igual como muchas cosas, uno como que vive al dia y ya, pero pues
digamos que yo siempre he intentado en lo posible como mantener un poco el
optimismo y demas porque sé que de todas formas si en algiin momento yo me
dejo llevar por todos esos sentimientos negativos pues eso es terrible, entonces
como que a pesar de que haya sido un mal dia, al dia siguiente intento que
mejoren las cosas y demas, pero si ha sido mas es"

S1 SB3 "Yo me hago bolita, literalmente (rie), 6sea yo como les digo, yo en esos
casos tiendo a aislarme mucho aqui en mi cuarto y ya como que yo me
desespero y es como que a veces simplemente quiero dejar que las cosas pasen
y a veces dejo que las cosas pasen un poquito y ya después salgo y miro qué fue
lo que pasd y es como bueno, porque no sé cémo actuar”

S1 SB4 "al mismo tiempo te sientes mal contigo misma porque sientes que la
situacion como tal te estd absorbiendo"

S1 SB5 "porque llega un punto en donde el dia ha sido muy cargado y no quiero
ni verla, no quiero ni tocarla, eso es durisimo porque después viene la culpa,
entonces tu otra vez intentas empezar, pero luego te sientes culpable."

S1 SB6 "es muy canson vivir todo el tiempo casi que achantado, triste o
estresado"

S1 SB7 "desesperarme con la situacioén, al no ver en qué momento puedo
retomar mis clases en la universidad porque va a ser la Unica via por la cual
puedo desligarme de esas responsabilidades."

S1TD1 "Qué sentimientos se asocian a estas decisiones que toman
cotidianamente o particularmente tu?

S1: Estrés y cansancio de que siempre es lo mismo, siempre es la misma cosa"
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SENTIMIENTOS
GENERADOS POR LA
ENFERMEDAD
NEUROLOGICA

Esta categoria emergente surge de

la integracién de los codigos
relacionados al eje investigacion
sobrecarga y toma de decisiones en
la cual se evidencian sentimientos y
emociones vinculados al alzheimer
que involucran

a la familia a corto y largo plazo:
ansiedad, desesperanza, estrés,
duelo, impotencia, ira,
intranquilidad, miedo, vergienza,
temor, malestar e incertidumbre.

S1SB1 "de pensar si me va a pasar en el futuro y también me pone a pensar en
eso. Que me pasara a mi, yo que voy a hacer, es bien complicado, como miedo
y desesperanza, tu sabes que no se puede hacer nada"

S1 SB3 "Cuando ella pelea, porque ella puede durar diciéndote cosas 20
minutos, sin mentirles, 20 minutos sin hacer pausas. Entonces a veces eso es
muy estresante"

S1 SB4 "no puedes hacer nada a veces digamos que directamente con ella,
digamos tu no puedes hacer que ella cambie de pensar, que ella actie de otra
forma, tu no puedes hacer que ella esté mas aqui que alld porque ella como
que vive en una realidad pareciera que alterna a veces, no puedes hacer nada
contra nada de eso y es dificil aceptarlo, entonces la impotencia es una de las

mas importantes”
S1 SB5 (Se pregunta sobre las emociones asociadas a la enfermedad) "Estrés es
la primera si seria como lo primero cuando veo esas cosas, lo primero es que
mejor dicho me estreso, a veces ansiedad, angustia, ira"
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SB-AP-SG DISTANCIAMIENTO FAMILIAR A
CAUSA DE LA ENFERMEDAD

S1 SB6 (Se pregunta sobre sus emociones al momento de tener el diagndstico
de su abuela) "Miedo particularmente, como miedo y un poco de, como se
llama eso, como desasosiego o algo asi"

S1 SB7 "Eso al principio era terrible, incluso ahora es algo que uno esta
acostumbrado, uno aprende a vivir con eso"

S1 SB8 "el tema de ya directamente con personas en estado mas avanzados,
que eso es algo que yo les he dicho que me da pavor llegar, que no me gusta
me da miedo, es el tema de que toca bafarlos, que toca ayudarlos a ir al bafio,
que ya cuando ellos tienen problemas para comer y eso que ya es como en las
fases mas avanzadas, pues toca darles la comida. Si uno tiene que llegar a esas
fases creo que hay que aprender a hacerlas, yo no habia llegado ahi, tengo
pavor, tengo miedo, no quiero pensar en eso"

S1 SB9 "fue como ese miedo y que se sigue sintiéndo aun. Y es que va a pasar
mas adelante que va a seguir pasando como va progresando y también mucho
miedo por el tema hereditario, porque tiene el componente y sobre todo en
mujeres, eso especialmente ha sido marcado en mi mama."

S1SB10 "y a veces me siento un poco mal de que la gente no lo entiende
éSabes? hay gente que usualmente no lo entienden y hacen juicios de valor
muy malucos, como "la sefiora que se le corre el shampo" y cosas asi, eso
también da embarrada".

S1SB 11 "La palabra Alzheimer siempre da mas miedo porque es como lo mas
conocido y demas...”

S1SB12 "A mi mama y mi tio que son los que mas les ha costado, como que
siento que se han alejado mucho de ella"

Esta categoria emergente surge de
la integracién de los codigos

S1 CU1 "ha permeado en todos los aspectos de mi vida de alguna u otra forma,
entonces pues como les digo, mucho aburrimiento, mucho cansancio, mucho
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SENTIMIENTOS POR
PAUSAR SU VIDA
DEBIDO AL CUIDADO

relacionados al eje investigacion
sobrecarga y cuidado donde se
expresa que debido al cuidado, su
vida ha cambiado en cuanto a la
configuracion de sus redes, la
interrupcion en el ciclo de su suefio
y la transformacién de su identidad,
lo cual significa como pausar su vida
que a su vez generan sentimientos
de frustracion, rabia, disgusto y
malestar.
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estrés, a veces mucha desesperanza como les he contado en otras ocasiones,

muchisima impotencia"

S1SB1 "a nivel de relaciones afectivas, eso es algo que ha tomado mucho peso,
porque esa persona que quiere estar conmigo va a tener que aguantar un
montodn de cosas un poco dificiles y eso no es tan facil que una persona lo

acepte"

S1 SB2 "entonces siento eso, he sentido que ya como que me he convertido en
una persona que era muy activa a una persona que ahora solo vive para cuidar"
S1 SB3 "dsea tras de que a la fuerza por temas como la pandemia uno ha tenido

que posponer casi que muchas cosas de su vida, o en mi caso digamos que ha

sido asi, sentir que tengo que seguir posponiendo muchas cosas, sentir que
tengo que renunciar o a veces como ¢si? Darle pausa a varias cosas en mi vida
por responsabilidades que yo siento que no son mias"

S1 SB4 "me da muchisima muchisima rabia pero pues 6sea, pues yo lo hago,
pero pues es algo que me frustra mucho, me frustra muchisimo porque yo digo:
“Yo no tendria por qué estar haciendo esto, 6sea no es directamente mi
responsabilidad, pero tengo que hacerlo”

S1 SB5 "Es de lo que mas me frustra a mi, de lo que mas me estresa, de lo que
mas me da mal genio, eso es tenaz para mi porque, digamos por ejemplo, en las
clases muchas veces como les he dicho, me he tenido que salirme de las clases,
he tenido que salir corriendo de clase y dejar la clase ahi, o a veces no podia
prestar atencidn y porque pasa una cosa, porque como les digo, pues cuido
ademas de mi prima, y a veces cuando estan las dos, a veces se sabe se
deschave tan las dos y es tenaz"
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SIGNIFICADO
NEGATIVO AL HABLAR
DE SU EXPERIENCIA
CON OTROS

INSEGURIDADES
ALREDEDOR DEL ROL
ASIGNADO

Esta categoria emergente surge de
la integracion de los cédigos
relacionados al eje investigacion
sobrecarga donde la cuidadora
significa que hablar de su
experiencia con otros es negativo al
interpretarlo como un drama o una
carga, esto la lleva a sentir miedo,
ansiedad, estrés y soledad.

Esta categoria emergente surge de
la integracion de los cédigos
relacionados al eje investigacion
sobrecarga y toma de decisiones
donde la cuidadora se cuestiona
frente a sus capacidades para cuidar
y la forma de hacerlo generando a
su vez repercusiones emocionales:
frustracion, impotencia,
indefension, incertidumbre y culpa.
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S1SB1 "por el miedo a que otros te lleguen a juzgar por la misma situaciones
porque uno a veces desborda, y es dificil hablarlo, porque uno dice ¢qué va a
decir la demas gente de mi?, a veces es casi de todos los dias, todos los dias me
siento mal, todos los dias tal cosa. Entonces como que a veces intento no
recurrir a ellos tanto porque todos los dias, eso también, yo sé que eso es una
carga para el otro y es como: “Ay, itodos los dias ella se siente mal?”"

S1 SB2 "Siento que por la misma situacién me cuesta mds relacionarse con los
demas porque uno llega a sentir que puede ser una carga para los otros.
Digamos que la demds gente cuando conoce a alguien, en general, no se espera
que tenga tanta cosa y que sea tan complicado todo. Entonces yo a veces me
siento muy asi en general. Al relacionarme con los demdas me cuesta mas,
cuando voy a conocer alguien, yo ya digo ni para qué porque me da pereza, me
da pereza porque yo digo cargar con todo eso es una pereza"

S1 SB3 "no es tan facil, a veces no es tan facil recordar tantas cosas y pensar en
tantas cosas, a veces genera un poco de ansiedad y estrés, pero no ha sido tan
duro"

S1 SB4 "Entonces uno se siente un poco solo, no es tan facil encontrar alguien
que te entienda, afortunadamente tengo amigos que son muy especiales, pero
incluso asi, sientes que no entienden las situaciones porque no es facil entender
este tipo de situaciones, porque son muy raras, uno a veces siente que esta solo
contra todo."

S1 SB5 "Desahogo es algo que me ayuda, pero no siempre, porque tu sientes
como: todo el tiempo vengo aqui con el drama a mis amigos."

S1 SB1 “Bueno, ésera que, si tengo las capacidades necesarias para cumplir con
esa responsabilidad?"

S1 SB2 "a veces es muy frustrante porque tu no sabes qué hacer, no sabes
cémo actuar, como les digo por ejemplo a veces, cuando yo quiero decirle que
se bafie y eso, uno no sabe cdmo hablar con ellos, todas esas cosas, entonces es
muy frustrante sobre todo, muy frustrante y uno se siente como muy a la deriva
y sin saber qué hacer"

S1 SB3 "Me he terminado sintiendo un poco como una madre para las dos (la
abuela y la prima) y pues al mismo tiempo me siento incapaz de ejercer esos
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SB-AP-AF CANSANCIO POR EL POCO
APOYO FAMILIAR

roles. Yo no soy una persona muy maternal, también ha sido como un choque
contra cosas que yo nunca he querido pero que me ha tocado ejercerlas"
S1 SB4 "el sentirme sin herramientas es algo que no me gusta a mi porque,
precisamente siempre procuro ser muy de actuar rapidamente, muy de poder
saber qué tengo que hacer y cuando no sé, pues entonces evidentemente eso
representa una limitante para mi. Entonces, pues eso me hace sentir muy,
como muy indefensa podria decirlo y muy nerviosa y muy de todo."
S1 SB5 "équiero cumplir con esa responsabilidad de verdad?"
S1SB6 "y eso conlleva a un sentimiento de culpa constante, que tu dices por
como me siento no estoy pudiendo ayudarla"

S1 SB7 "porque no me siento capaz, no quiero, ni nada, todo de mi se rebela
contra eso. Para mi es bien complicado, esa idea, de poder asimilar no ha sido
facil, porque nunca me vi en esto y nunca lo quise y me ha costado mucho"
S1TD1 "entonces hacer que ella haga eso es tenaz y eso ya es stper canson
porque yo a veces digo: “ésera que la dejo? ¢serd que no?”

SB-AP-AF FRUSTRACION POR LA CARENCIA
DE APOYO FAMILIAR

SB-AP-AF IMPOTENCIA POR LA CARENCIA
DE APOYO FAMILIAR

SENTIMIENTOS
NEGATIVOS POR POCO
APOYO FAMILIAR

Esta categoria emergente surge de
la integracion de los cédigos
relacionados al eje investigacion
sobrecarga donde la cuidadora
manifiesta sentimientos de
cansancio, frustraciéon, impotencia y
soledad por el escaso apoyo de su
familia relacionado con el
desinterés y poco compromiso de
los mismos.

S1 SB1 "La ayuda que sale de él (el tio) no es mucho, ni con la nifia ni con mi
abuela"
S1 SB2 "que las pocas personas que podrian ayudar realmente no les importe,
pues es muy duro, es muy duro y es muy frustrante."
S1 SB3 " como muy impotente porque no puedes hacer nada, eres tu contra
una enfermedad que es una cosa que representa asi de grande"
S1 SB4 "Lo hace sentir muy mal porque te hace sentir solo, 6sea, con semejante
responsabilidad tan grande, con semejante carga fisica, carga mental, pues te
hace sentir demasiado solo "
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SB-AP-AF SOLEDAD POR LA CARENCIA DE
APOYO FAMILIAR

SB-AP-SG DESINTERES POR PARTE DE LA
FAMILIA

SB-AP-SG POCO COMPROMISO DE LOS
MIEMBROS DE LA FAMILIA POR EL
CUIDADO
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S1 SB5 "ellos han estado, en cierta forma, muy desprendidos del tema de mi
abuela, dsea si obviamente, evidentemente son conscientes, son conscientes
hasta cierto punto de la situacién, pero ellos nunca se han involucrado
directamente con ella, porque a veces simplemente no... no sé, como que es
como: “ay no pues déjenla” o tal cosa, o “ay si, las citas” pero “ay no, es que
tengo muchas cosas que hacer” “es que tal cosa”. dsea ellos a veces como que
se desprenden mucho y se han desprendido mucho del tema del cuidado
directo."

SB-AP-AF DESESPERANZA POR ABANDONO
DE LAS INSTITUCIONES

SB-AP-AF DESPROTECCION POR
ABANDONO DE LAS INSTITUCIONES

SB-AP-AF FRUSTRACION POR ABANDONO
DE LAS INSTITUCIONES

SB-AP-AF IMPOTENCIA POR ABANDONO
DE LAS INSTITUCIONES

SB-AP-AF INTRANQUILIDAD POR
ABANDONO DE LAS INSTITUCIONES

SB-AP-AF RABIA POR ABANDONO DE LAS
INSTITUCIONES

SB-AP-AF SOLEDAD POR ABANDONO DE
LAS INSTITUCIONES

SB-AP-AF TRISTEZA POR ABANDONO DE
LAS INSTITUCIONES

SENTIMIENTOS
NEGATIVOS
ASOCIADOS AL
ABANDONO DE LAS
INSTITUCIONES
PUBLICAS O
PRESTADORAS DE
SALUD.

Esta categoria emergente surge de
la integracion de los codigos
relacionados al eje investigacion
sobrecarga entendiendo que la
cuidadora ha experimentado
abandono de las instituciones
publicas o prestadoras de salud
segun lo esperado de estas, por lo
cual se ha visto afectado
significativamente su ejercicio de
cuidado generando sentimientos de
desesperanza, desproteccion,
frustracion, impotencia,
intranquilidad, rabia, soledad y
tristeza.

S1SB1"Y a nivel distrital tampoco ha habido apoyo, nosotros hemos
averiguado en algin momento, que la casa del adulto mayor, pero no ha sido
facil, entonces como que uno dice: “No, pues me toca a mi solo”, pero uno se

siente muy desprotegido."

S1SB2 "el tema con la EPS y con el médico ella ha sido muy complicado y
nosotros tuvimos mucho tiempo esperando que la pudieran atender por
neurélogo, por neurologia éno? y fue super frustrante porque nosotros
estuvimos mucho tiempo esperando en esa cita porque precisamente
esperabamos que ahi nos explicaran y nos dieran a entender mejor la
enfermedad, como tratar, qué es lo que pasa, como funciona, eso es lo que yo
espero de un médico"

S1SB3 "écomo va a ser el dia de mafiana cuando ya necesité una asistencia
muchisimo mas fuerte? Y nosotros ¢vamos a seguir solos cargando con eso?
¢Cémo va a ser eso? ¢Si? Es muy complicado, lo que, como ese aburrimiento
que te genera, como esa intranquilidad también de pensar équé va a pasar?,
cosas asi."

S1 SB4 "Es pues, es muy pues lo mismo, es muy frustrante porque ellos te
hacen esperar, pero la situacion aqui en la casa no da espera ¢si? Entonces,
mientras ellos me dicen: “Espérame”, en una situacion de crisis, ya la situacion
de crisis ha pasado, pero se ha repetido tal vez o ha empeorado, o ¢si?, o yo me
he sentido peor, entonces es como: “bueno si espérame” y yo: “Bueno, si,
espérame mientras yo me pongo peor, mientras las cosas se empeoran. Es muy
frustrante, da rabia, da tristeza, da impotencia"

S1 SB5 "Eso fue super chocante, porque la persona que yo esperaba que como
profesional de la salud pues explicara las cosas, no lo hizo, entonces por ese
lado pues no. "
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SB-AP-SG ABANDONO DE LAS
INSTITUCIONES DE SALUD
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AGOTAMIENTO POR EL
CUIDADO Y LAS
ACTIVIDADES QUE LO
GENERAN

Esta categoria emergente surge de
la integracion de los cédigos
relacionados al eje investigacion
sobrecarga y toma de decisiones
entendiendo que las tareas de
cuidado como vigilar
constantemente a la abuela,
cocinar, estar atenta a los cambios
producidos por la enfermedad,
insistir en que su abuela se cuide,
las discusiones y los
comportamientos sin sentido,
generan un agotamiento
significativo.

S1 SB1 "Ese tipo de cosas o pues ahorita ya no pasa eso, ya uno llega al
momento del cansancio, de que literalmente ella salia del bafio uno le dejaba la
ropa lista, a veces se vestia con esa ropa a veces sacaba, y ya a los diez 10 min o
media hora volvia sacaba todo y volvia ponia todo patas arriba. Uno se cansaba

de hacer todos los dias lo mismo, entonces ya uno le deja, lo que uno hacia
sobre todo era dejarle la ropa interior
S1 SB2 "Si estoy muy cargada fijo, fijo va a haber pelea, o (respira) prepérate
para ser ultra mega paciente y aguantar muchas cosas."
S1 SB3 "pues a nivel fisico hay dias en los que uno termina muy agotado, muy
cansado, muy sin ganas de nada"

S1 SB4 "entonces por eso se la pasa haciendo males todo el dia, entonces pues
buscarles oficio, eso es como con los nifios, toca andarles buscando oficio y eso
es super agotador"

S1 SB5 "la tension y todo el estrés, es porque no solamente soy cuidadora de mi
abuela sino de mi prima, entonces ambas cosas se suman y pues es muy
agotador."

S1 SB6 "yo aguanto y aguanto y aguanto hasta que llega un momento que no
puedo mas y es eso, es mas esa sensacion de impotencia, de ya no puedo mas,
y estoy agotada y no puedo sola y estoy mamada y pensar en que me va a tocar
seguir aguantando esto mas, quien sabe cuanto tiempo."

S1 SB7 "soy yo la que he tenido que cocinar y pues a veces me toca correr
mucho porque digamos tengo clase de 10 a 12, tengo que a las 12 levantarme
de una vez, ir y hacer el almuerzo para que a las 2:00 de la tarde ya puede
entrar yo otra vez a clase, entonces me tengo que ir, hacer el almuerzo, darle
almuerzo, comer y pues alistarme yo y estar en clase a las 2:00 de la tarde,
entonces eso es super demandante a veces..."
$1 SB8 "Ultimamente hay dias donde la carga ha sido tanta que es como haga lo
gue quiera si no quiere comer ahi esta y ahi le dejo. Ya después llegan mis tios y
son ellos los que la regafian por no comer, pero hay momentos donde digo no
me voy a poner a insistir mas, porque de todas formas es un momento de
sobrecarga muy fuerte para ambas, entonces si influye mucho el cémo me
siento yo"

S1 SB9 " Entonces me toca estar como con diez (10) ojos encima pendientes
gue no me vaya a mover nada"
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S1 SB10 "Depende hay dias que es muy tranquila, normal, como hay dias que si
toca luchar mucho con ella"

S1SB11 "por cuestiones del avance de su enfermedad, empieza a hacer cosas
un poco sin sentido, por ejemplo, al cocinar, termina haciendo cosas stuper
raras, o a veces deja los fogones prendidos o las llaves del gas abiertas o vas a
buscar una cosa, una olla y la encuentras debajo de una mesa o cosas asi."
S1SB12 "es sUper estresante con ella, porque las confrontaciones son muy
frecuentes, tanto mias, como de ella hacia a mi. Cuando ella se pone brava, se
pone super furiosa, si tu la contradices en algo, se pone muy brava, te empieza
a tratar mal, en ese sentido tiene una forma de ser un poco fea, entonces te
dice “ya va a llorar y se la pasa llorando por nada” y tu vuelves y sales a los 10
minutos y “ya dejo de llorar”, eso es super estresante"

LIMITANTES EN EL
CUIDADO

Esta categoria emergente surge de
la integracion de los cédigos
relacionados al eje investigacion

S1 SB1 "pues para nosotros como no conseguimos las citas a veces y no
tenemos el tema de las medicinas es muy complicado estar pagando 30.000
pesos cada tres dias".
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SB-AP-SG DIFICULTAD DE ACCESO A
MEDICAMENTOS POR TARDIA DE EPS

SB-AP-SG ABANDONO DE LAS
INSTITUCIONES DE SALUD

SB-AP-SG IMPORTANCIA DE
INSTITUCIONES DE CUIDADO Y PUBLICAS

SB-AP-SG NO RECURSOS PARA LA
ATENCION DE LA ENFERMEDAD

SB-AP-SG POCA OFERTA DE
ACOMPANAMIENTO A CUIDADORES DE
PERSONAS CON DEMENCIAS

sobrecarga, trata de aquellas
circunstancias como la pandemia, el
abandono de las instituciones, la
falta de informacidn; recursos
materiales como el dinero para los
medicamentos y vinculacién con
centros dia; y personales como la
aceptacién del rol y la
predisposicion manifestadas por la
cuidadora que dificultan el ejercicio
del cuidado para el Alzheimer.

S1 SB2 "otra vez intentamos como mirar el tema de lo que les dije, como ese
acompafnamiento supuestamente que ellos ofrecian, pero como que nos
ignoraron, como que tampoco logramos un acercamiento cercano por ejemplo
a la fundacion. Eso por ese lado".

S1 SB3 "hay centros para adultos mayores, pero al intentar tener contacto con
ellos, que lo hemos intentado, no se ha podido, no han dado respuesta, y el
acceso a esos centros es muy dificil, porque es usualmente para familias de
estrato uno y dos, por ahi, que tengan condiciones de vida super complicadas,
pero super complicadas, y si no, pues no te dan apoyo, porque no lo necesitas,
lo cual no es cierto."

S1 SB4 "como les dije, yo alguna vez cuando tuve que llevarla a la cita del
psiquiatra yo le dije a la sefiora como: “Venga éserd que no es posible mirar
algo de terapias ocupacionales, de psicologia, de acompafiamiento?, “No no no,
ahorita no, ahorita no porque la pandemia, porque no sé qué”, pero ellos de
que te digan: “No mira, esto es normal, va a pasar esto”

S1 SB5 "el proceso médico de ella ha sido como muy de, diagndstico y tome las
pastillas y ya"

S1 SB6 "Ya con todos acd en la casa y conviviendo con ella fue peor. Fue mucho
mas complicado ese tema de la asimilacion y al mismo tiempo no hemos podido
o nunca pudimos conseguir un acompafiamiento adecuado por ejemplo desde
la EPS porque nunca pudimos acceder a terapias ocupacionales y todo el tema
ya que eso es una burocracia tremenda y lo mismo desde el lado de
psicologia..."

S1SB7 "Y no hay mucha informacidn al respecto tampoco, sobre digamos,
fundaciones o cosas asi que trabajen con pacientes con demencia y sus familias,
o sus cuidadores, que nosotras conozcamos"

S1 SB8 "Es conflictivo, es complejo, como hay dias en los que uno puede o yo
puedo interpretar esa idea con mas carifio, con mas tranquilidad con mas
entereza. Hay dias en los que digo, no quiero, no se me da la gana y me frustra
y me cuesta mucho como que odio esa idea"

S1 SB9 "no tengo de pronto la personalidad iddnea para cuidar, segundo, no
tengo las herramientas, todo eso se junta y hace que sea muy dificil poder
aprender a cuidar. Entonces digamos, el no saber a veces pues toca ir muy
sobre la marcha, muy improvisar y pues ahi puede ser que uno cometa muchos
errores y que uno esté haciendo muchas cosas mal, pero pues al no sabery el
no tener una guia es muy dificil poder darse cuenta o poder cambiarlo, poder
ési me entiendes? digamos que el no tener un conocimiento, una guia si siento
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que pues ahi podria de pronto haber complicado mucho las cosas o podria
haber facilitado mas el proceso"

S1 SB10 "Uno no sabe si todo es producto de la enfermedad o si lo hace en
serio de ella misma, es como una mezcla de cosas, eso ha sido bien dificil."
"mensualidades de $800.000 pesos y a veces no es mensual, es a veces en lo
que hemos visto hasta semanal incluso, de “No, pues mira, una semana te
cuesta $300.000 pesos” Y es como, “no podemos pagarle una semana en
$300.000 pesos o $400.000 pesos”"

S1SB11 "Eso por un lado, y pues ya mis amigos, pues digamos, que ellos a pesar
de que como les dije,es muy dificil para una persona externa que no ha vivido,
ponerse en el papel"

CONSECUENCIAS DEL
CUIDADO Y LA
ENFERMEDAD
NEUROLOGICA

Esta categoria emergente surge de
la integracién de los codigos
relacionados al eje investigacion
sobrecarga y cuidado donde se
evidencian las repercusiones que
tiene la enfermedad de Alzheimer
sobre las relaciones familiares y a

S1 SB1 "A nivel familiar siempre ha sido super complicado, las cosas nunca han
sido las mejores y con el tema de la enfermedad de ella, se complicaron aun
mas"

S1 SB2 (Al indagar sobre afectaciones fisicas por cuidar) "yo siento que todo eso
a nivel fisioldgico el estrés inmunosuprime muchisimo"

S1 SB3 "lo asociamos a eso... Y también ha sido por el encierro, han sido
muchas cosas, pero, por ejemplo, yo he bajado mucho de peso. Usualmente,
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CU-SG- CAMBIOS EN SUS INTERACCIONES
AL ASUMIR EL ROL DE CUIDADOR

nivel individual en las esferas fisica,
social y afectiva.

haz de cuenta que estaba siempre como sobre los 53 kilos o algo asi y estoy
sobre los 47, y yo como un montdn. Pero entonces pues siempre lo asociamos"
S1 SB4 "Siento que necesito por lo menos, emocionalmente mucho apoyo
constante, porque por toda la situacién suelo tener crisis emocionales muy
constantemente y no es tan facil de manejar, eso es algo que me ha hecho
sentir un poco desanimada"

S1 SB5 "Yo soy una persona que tiendo a somatizar todo eso comiendo, yo
como mucho o me pongo como a picar por ahi, ya son mas cosas que siento
fisicamente, uno siente que se le revuelve el estdmago, o a veces como dolor
de cabeza cosas asi"

S1 SB6 "no hago nada (ria) ésea, digamos los fines de semana y eso si salgo,
usualmente con mi mam4, tengo otras cositas por ahi, bailo, pero entre semana
pues yo estoy en clases y estoy aca en la casa, no hago mucho mas, casi que no
puedo salir por lo que les digo, digamos, mi abuela no puede estar sola,
entonces salgo muy espordadicamente"

S1 CU1 (Al indagar sobre afectaciones emocionales por cuidar) "un poco social y
de relacionarse con otras personas, ha cambiado mucho. Yo soy muy abierta,
no soy tan reservada, pero con todo esto si, no me gusta tanto hablar de esto,
es un tema muy sensible para mi, de la situacidn general de mi casa y de mi
abuela, no es algo que me guste hablar con mis amigos"

EL CUIDADO COMO
DEBER

Esta categoria emergente surge de
la integracién de los codigos
relacionados al eje investigacion
sobrecarga, el cual consiste en
percibir el cuidado como un deber
ya que no existe una eleccién por
parte de la cuidadora de ejercerlo,
por lo tanto, representa malestar.

S1 SB1 "a veces me cuesta mucho aceptar que esto también es mi vida, porque
me ha costado aceptar mucho el hecho de ser cuidadora. Porque es algo que no
elegi voluntariamente"

S1 SB2 "cuidar no fue algo que yo decidi, fue algo que me tocd y que me sigue
tocando, pero sin embargo es algo que a mi no me gusta, honestamente"




