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“Dicen que antes de entrar en el mar, el rio tiembla de miedo...
Mira para atras, para todo el dia recorrido,

para las cumbres y las montarias,

para el largo y sinuoso camino que atraveso entre selvas y pueblos,
vy ve hacia adelante un océano tan extenso,

que entrar en él es nada mas que desaparecer para siempre.
Pero no existe otra manera.

El rio no puede volver.

Nadie puede volver.

Volver es imposible en la existencia.

El rio precisa arriesgarse y entrar al océano.

Solamente al entrar en él, el miedo desaparecera,

porque apenas en ese momento,

sabra que no se trata de desaparecer en él,

sino de volverse océano”

Khalil Gibran.



Agradecimientos

A la Pontificia Universidad Javeriana que abrid sus puertas para ofrecerme una formacioén en un
entorno de excelencia académica y humana, en el que pude cultivar mi vocacion. Esta formacion
no solo me brind6 conocimiento, sino que me mostr6 una forma de comprender el comportamiento
humano con responsabilidad, sensibilidad y compromiso. En estas aulas aprendi a pensar, a
cuestionar, a acompafar, pero sobre todo, a comprender la dimension ética y transformadora de la
psicologia. Este recorrido no solo consolidd mi formaciéon como psicologa y fortalecid mi
compromiso con una practica ética, sensible y profundamente humana, sino que ademas dejo
sembrado muy profundamente en mi corazon el orgullo de ser Javeriana.

A la directora de la Carrera de Psicologia, Maria Teresa Cuervo, quien camind conmigo en todo
momento en el cumplimiento de esta meta que representd uno de los logros mas significativos de
mi vida. Su confianza, orientacion y presencia constante fueron fundamentales para sostener mi
proposito cuando el camino exigid disciplina, claridad y perseverancia. Su guia estuvo hecha de
escucha, orientacion oportuna y confianza que fortalecié mi capacidad para avanzar incluso en los
momentos mas exigentes. Gracias, Maria Teresa, por sostener con respeto, claridad y calidez mi
transito por esta etapa, por reconocer mi esfuerzo y recordarme que toda meta importante se
alcanza con perseverancia, humildad y un profundo sentido de proposito. Gracias por valorar mis
suefios y mis metas.

A Victor Hugo Charria, Coordinador de Trabajo de Grado, por su acompafiamiento constante y su
compromiso con mi proceso formativo como estudiante. Su disposicion para orientar, facilitar el
acceso a los recursos necesarios y organizar de manera clara y oportuna las etapas de este trabajo
resultd fundamental para su desarrollo y culminacion. Agradezco especialmente su interés por el
bienestar de quienes transitamos por este proceso, asi como su apoyo cercano y oportuno, que
contribuy¢ a que este recorrido académico se viviera con mayor claridad, confianza y tranquilidad.

Al director, Alvaro Enrique Salazar Aponte, por su guia rigurosa, ética y comprometida, y por
acompafiar de manera constante la construccion de este trabajo con una mirada critica y
profundamente profesional. Su orientacion permitié ampliar mis horizontes teoricos, fortalecer mi
criterio investigativo y sostener un proceso reflexivo cuidadoso en cada etapa de la investigacion.
Su dedicacién y acompanamiento académico hicieron posible que este estudio alcanzara solidez
conceptual, coherencia metodologica y profundidad analitica. Gracias, Alvaro, ha sido un honor
recibir su direccién y acompafiamiento en este proceso.

A Marcela Valencia, quien me acompafiéo de manera incondicional durante el desarrollo de este
estudio y cuya valoracion critica aport6 claridad, refinamiento y una mirada més amplia sobre cada



avance. Gracias Marcela, por tu mano siempre extendida para darme soporte e impulsar mis pasos
durante este proceso y por evaluar y valorar este trabajo con atencion, respeto y diligencia.

A Mariana Lopez Herrera y Alén Ferndndez por su invaluable guia y aporte a este estudio desde
su amplio conocimiento profesional en esta area. Mariana, Alén, gracias por su soporte y su
acompafiamiento constante, por su calidez y sensibilidad; gracias por cada palabra de aliento en
momentos dificiles, por el tiempo y la disponibilidad ofrecidos con respeto y diligencia hasta el
final de esta meta. Gracias por estar siempre presentes.

A mi tutora del taller de escritura, Laura Sofia Ibarra, quien me acompai6 con paciencia y profunda
comprension en el desafio de perfeccionar la redaccion de este documento, permitiéndome
transformar mis ideas en un discurso mas claro, fluido y reflexivo. Gracias, Laura, por tu
disponibilidad y sensibilidad y por contribuir a encontrar la voz escrita que expresara en el mejor
tono lo que deseaba comunicar como ser humano y como psicologa.

A las cuidadoras informales que, con generosidad y valor, abrieron las puertas de su mundo
cotidiano del cuidado, permitiéndome mirar de cerca un entorno marcado por la entrega cotidiana,
la vulnerabilidad y la fortaleza. Gracias por la confianza, por cada palabra y cada silencio que
expresaron las emociones mas profundas de sus vivencias. Por compartir sus experiencias, sus
percepciones mas intimas y la inmensidad emocional de una labor que realizan con amor,
responsabilidad y fuerza. Sin su voz, este estudio no habria sido posible ni habria alcanzado la
comprension humana que lo sustenta. Su participacion no solo otorg6 sentido a este estudio, sino
que dejo en mi una huella profunda. Admirar de cerca su labor me permitié comprender que el
cuidado informal es un acto de amor sostenido, de resistencia diaria y de humanidad en su estado
mas genuino.

A los adultos mayores con demencia con quienes he tenido el honor de compartir un aula en el
contexto del cuidado, especialmente a quienes hicieron parte fundamental de esta investigacion
por medio de sus cuidadoras. Los lienzos en blanco de sus mentes me ensefiaron a dibujar mis
propios pasos en mundos que pude conocer a través de sus 0jos. Gracias por mostrarme no solo el
valor del tiempo y de la vida, sino ademés por ensefiarme el significativo valor de la compasion,
el desapego y el amor en su forma mas pura.

A mis hijos, quienes desde el inicio de este proposito abrigaron la certeza de que llegaria a mi
meta. Su fe inquebrantable en mi, incluso en los momentos de mayor exigencia, fue un soporte
fundamental para dar los pasos que me trajeron hasta aqui. Este trabajo es también reflejo de su
presencia constante, de sus palabras de aliento en los momentos dificiles y de su amor
incondicional que me sostiene cada dia. Gracias, hijitos. No hubiera sido posible llegar tan lejos
sin el latido constante de sus corazones y el brillo de sus hermosas almas.



A mi madre, cuyo transito por el mundo enigmatico del Alzheimer transform¢é para siempre mi
manera de comprender la vida y el amor que la compone. En ese universo cambiante que tu mente
tejia cada dia donde emergian nuevos paisajes, nuevas personas ¢ historias nacidas de los colores
mas luminosos de tu alma, encontré no solo desafios, sino también una belleza silenciosa y
luminosa que no conocia. Gracias, mama, por permitirme acompafarte en ese viaje hacia
territorios desconocidos, donde fui tu cuidadora, tu compafera de camino y, en medio de cada rol
y transformacion, una hija que te amo6 sin condicion. Este estudio nace de ti, de lo que aprendi y
no aprendi caminando contigo y de lo que tu presencia, incluso en la fragilidad, siguid
ensenandome sobre el amor, el respeto y la resiliencia en un contexto tan desconocido para las dos.
A ti, mama, dedico este logro con amor infinito.

A la Tata, abuela paterna de mis hijos, cuya mente luminosa trazaba nuevos caminos ante sus 0jos
mientras los vientos del tiempo desdibujaban sus memorias. Gracias, Tatica, por ser parte de este
momento tan significativo, en el que, con amor y gratitud, doy un paso mas hacia mi meta,
acompafada por las lecciones que trajiste a mi vida durante tu transito por el territorio desconocido
del Alzheimer. Aprendi a mirar esta enfermedad con inmenso amor y respeto, y a comprender que,
mas alla de ser portadora de grandes y dolorosos desafios, es portadora de ensefianzas invaluables
de humildad, paciencia y amor profundo para quienes aceptamos, sin condicion, ser compafieros
y cuidadores en este viaje que cambia cada dia de itinerario. Gracias por dejar para tus hijos y para
todos quienes te amamos regalos intimos transformadores, revelados dia a dia en tu presencia, en
tu voz y también en tus silencios. A tus hijos, gracias por permitirme sostener tu mano y aprender,
a través de ti, ensefianzas que marcaron mi camino como ser humano, como persona y como
profesional.

Finalmente, a todas las personas que acompanaron este camino de forma visible o silenciosa, a
evaluadores y jurados, gracias por cada gesto de apoyo, aliento y comprension. Cada uno, desde
su lugar, contribuy¢ a la construccion de esta meta que hoy se materializa con gratitud y orgullo.



TABLA DE CONTENIDO

Introduccion ...........ceueeeueeennenen. .1
IMIBLOMO c...oueeenreeneicniiinnicnicseicsutissessseessisssessssesssssssssssssesssssssssssssssssessssssssessasssssssssssssssssssssssssses 111
DIISEIIO ..ttt ettt ettt et h e e b e h et e bt e et e et e e ehe e e bt e e ate e beeehteebeenneeebeens 11
PaTtICIPANTES ...ttt e e et e et e e et e e e ta e e e ra e e e aaeeenbeeeaabee e nraeenaeeennes 11
Categorias A€ ANALISIS........ieiuieiieeiieeieeiee et eit et etee et e et e e aeesteesbeesaessseesseesnseenseeanseesssesnseen 13
INSTIUMENTO ..ttt ettt e e e et e et e s bt e s bt e st e e sabeeesanee 14
ANALISIS A€ DALOS ...ttt ettt ettt ettt et et e e beesneeeneen 15
ProCEAIMICTIEO ...ttt et sb et st b et et be et 16
CONSIACTACIONES FICAS ........voveoveeeeeeee et 18
Resultados.........ccoevueeeeueeennnnee .. 20
Resultados de analisis categoria Experiencias Subjetivas ........c..cccceveeverieneenieeicneenennenn 22
Resultados de analisis categoria Carga Subjetiva........ccceccvieriieiiierieeiierie e 29
Resultados de Analisis Categoria Estrategias de Afrontamiento.........c.ccoceveevencieneencnnene 34
) T 1) 40
CONCIUSIONES. . . .ttt et ettt et e 50
Limitaciones del EStudio...........oouiiii i 51

RO O OIICIAS . e eereieereieereneeereeeeeroeeeesssesesssesesssesesssesesssssesssesesssssasssssasssssesssssesss 52



LISTA DE TABLAS

Tabla 1 Categorias y Subcategorias de ANGLISIS... .............cooeeiie s e e e e e e s e e e e
Tabla 2 Datos Sociodemogradficos de [a MUESIFA... ... ... .......ccooeiieeieeieeaeeeeeeeeee e eee e e e
Tabla 3 Frecuencia de las Subcategorias en Experiencias Subjetivas... ...............cc.cccuv .

Tabla 4 Frecuencia de las Subcategorias en Carga Subjetiva... ... ..........cccccoeeoeeaeeeeeeee e

Tabla 5 Frecuencia de las Subcategorias en Estrategias de Afrontamiento...........................

Tabla 6 Frecuencia de Mayor a Menor en las Subcategorias

.22

...30

.35

.39



LISTA DE ANEXOS

Anexo A Consentimiento Informado

Anexo B Protocolo de Atencion en Crisis

Anexo C Instrumento de recoleccion de informacion



Resumen

El cuidado de un adulto mayor con demencia supone desafios que trascienden las demandas
de la enfermedad, situando al cuidador en un escenario complejo, donde vive, interpreta y afronta
cada experiencia desde su propio universo subjetivo. El presente estudio tuvo como objetivo
profundizar en la subjetividad del cuidador informal en el contexto de la demencia, explorando las
vivencias, la carga y las estrategias de afrontamiento que configuran el cuidado. Se implemento
un estudio cualitativo con una muestra compuesta por seis cuidadoras informales de adultos
mayores con demencia tipo Alzheimer en diferentes etapas, residentes en el estado de Florida,
Estados Unidos. El instrumento de recoleccion de datos fue la entrevista en profundidad
complementada con la observacion no participante. El analisis tematico mediante el software
Atlas.ti permiti6 organizar e interpretar los patrones de significado presentes en los relatos.
Resultados: Se evidencio un proceso continuo de resignificacion emocional del rol, con impacto
principalmente emocional y psicologico, un predominio del afrontamiento centrado en el problema
y la utilizacion de estrategias centradas en el significado que favorecieron la disminucion de la
ansiedad mediante la aceptacion de la enfermedad. Conclusion: Las experiencias subjetivas de las
cuidadoras emergen del vinculo previo con el familiar y de significados como el amor, la gratitud,
el deber y la responsabilidad, los cuales configuran la manera en que asumen el rol y orientan sus
recursos emocionales para enfrentar las demandas del cuidado. Desde este entramado, la
dedicacion al cuidado las confronta con los limites del propio yo, configurando una carga subjetiva
atravesada por culpa, frustracion, ansiedad y agotamiento emocional. En este escenario, las
estrategias de afrontamiento se despliegan como intentos por regular la tension y sostener el

control frente a las demandas progresivas de la enfermedad.

Palabras Clave: Experiencias, Cuidador, Demencia, Carga, Afrontamiento.



Abstract

Caring for an older adult with dementia involves challenges that transcend the demands of the
disease. It places the caregiver in a complex scenario where they live, interpret, and face each
experience from their own subjective universe. This study delves into the informal caregiver’s
subjectivity in the context of dementia, exploring the experiences, burdens, and coping strategies
that shape care. A qualitative study was implemented with a sample composed of six informal
caregivers of older adults with Alzheimer’s dementia at different stages. This study was conducted
in Florida, United States. The data collection instrument was the in-depth interview, complemented
by non-participant observation. Thematic analysis using the Atlas. ti software allowed us to
organize and interpret the patterns of meaning present in the stories. Results: A continuous process
of emotional redefinition of the caregiving role was evident, primarily characterized by emotional
and psychological impacts. Caregivers relied mainly on problem-solving coping strategies and
meaning-focused approaches that helped reduce anxiety through acceptance of the
disease. Conclusion: Caregivers’ subjective experiences arise from their existing bond with the

family member and are sustained by feelings of love, gratitude, duty, and responsibility.

From this framework, dedication to care confronts them with the limits of their own self,
configuring a subjective burden crossed by guilt, frustration, anxiety, and emotional exhaustion.
In this scenario, coping strategies are deployed as attempts to regulate tension and maintain control

in the face of the progressive disease’s demands.

Keywords: Experiences, Caregiver, Dementia, Burden, Coping.



Introduccion

El cuidado del adulto mayor con demencia es una experiencia humana compleja con un
alto grado de compromiso, responsabilidad y sensibilidad. El acto de cuidar, més alla de las
exigencias derivadas de la dependencia fisica y cognitiva progresiva que impone la enfermedad,
confronta al cuidador con la fragilidad del otro y con la propia. Comprender esta experiencia
implica reconocer que el acto de cuidar es un proceso relacional profundamente humano en el que
se configuran significados, emociones y cargas que afectan la totalidad del ser del cuidador. Las
vivencias que el cuidador experimenta frente a situaciones especificas del cuidado son construidas
a partir de su historia, emociones, percepciones y significados que atribuye a estas (Van Manen,
M., 2016), constituyéndose en una fuente prolifica de informacidén que permite comprender la
carga subjetiva que genera el cuidado. Esta carga, entendida como el desequilibrio entre las altas
demandas de la persona asistida y los recursos insuficientes que el cuidador posee para suplirlas
(Barreto-Osorio, 2015), presenta un nivel de impacto segiin la manera en que el cuidador la
percibe. En consecuencia, esa percepcion influye en las estrategias de afrontamiento que el
cuidador pone en practica para minimizar el impacto de la carga, definidas como el conjunto de
esfuerzos cognitivos y conductuales con los que el individuo enfrenta las exigencias externas e
internas generadas por la asistencia y que exceden sus recursos personales (Lazarus y Folkman,
1986).

Segun el altimo informe de la World Health Organization (WHO, 2025), alrededor de 57
millones de personas fueron diagnosticadas con demencia en 2021, y se estima que esta cifra
aumentard a 78 millones en 2030 y a 139 millones en 2050. Este incremento no solo refleja un
crecimiento demografico considerable, sino que también plantea un desafio para los sistemas de

salud publica.



El informe de Alzheimer’s Disease International (ADI, 2022) proyecta que mas del 70 %
de los casos de demencia tipo Alzheimer se concentraran en paises de ingresos bajos y medios,
donde los recursos institucionales son limitados, lo que ha posicionado al cuidado informal como
recurso central de atencion. Asimismo, sefiala que en la Region de las Américas mas de 10 millones
de personas viven con demencia y que, en América Latina y el Caribe, los casos aumentaran de
3,4 a 7,6 millones entre 2010 y 2030.

En Estados Unidos, el envejecimiento poblacional avanza progresivamente y se proyecta
que para 2034 los adultos mayores de 65 afos superaran en nimero a la poblacién menor de 18
afios (U.S. Census Bureau, 2023). En este contexto, la enfermedad de Alzheimer es responsable
del 6080 % de los casos de demencia y presenta un incremento sostenido. Alrededor de 200,000
personas menores de 65 afios viven con Alzheimer de inicio temprano (Alzheimer’s Association,
2019) y se reportan aproximadamente 7,2 millones de diagnosticos en adultos mayores de 65 afios
(Alzheimer’s Association, 2025).

Con base en las estadisticas que indican que la demencia serd un componente significativo
del proceso de envejecimiento en las préximas décadas (Organizacion Mundial de la Salud, OMS,
2024), se anticipa un aumento de la demanda de cuidado informal, llegando a considerarse como
uno de los recursos humanos esenciales para el cuidado a largo plazo y el principal soporte para
esta poblacion (Kontrimiene, A., et al., 2021).

Rogero-Garcia (2009) define el cuidado informal como la asistencia voluntaria y no
remunerada brindada por familiares, amigos o personas del entorno cercano, configurandolo como
un fendmeno social y afectivo arraigado en vinculos familiares y comunitarios. En esta linea,
Alzheimer’s Disease International (ADI, 2020) estima que aproximadamente el 75 % del cuidado

a personas con demencia es proporcionado por cuidadores informales, quienes, pese a su papel



esencial, constituyen un grupo vulnerable por la carga emocional, fisica y econdmica que
enfrentan. En 2019, el costo global de la demencia super6 los 1,3 billones de dolares, con una
proyeccion de 2,8 billones para 2030 (WHO, 2021), lo que posiciona al cuidador informal como
un recurso clave tanto en calidad de atencién como en contencion de gastos, aunque a expensas de
significativos costos personales y relacionales.

Cerquera Cordoba et al. (2022) identificaron que la sobrecarga del cuidador aumenta con
el deterioro conductual progresivo del paciente, la simultaneidad con responsabilidades laborales
y la falta de apoyo familiar. En la misma linea, Ziello et al. (2014) sefialaron que la gravedad de la
demencia se asocia con mayores niveles de angustia y carga en el cuidador. No obstante, la
evidencia también indica que estos costos emocionales no dependen unicamente del estado clinico,
sino de factores afectivos, culturales y relacionales. Asi, Shim et al. (2021) encontraron que el
contexto sociocultural y la educacion sobre la demencia pueden modular la percepcion de carga 'y
contribuir a su disminucion.

Estudios en diversos contextos socioculturales han sefialado que la carga del cuidador no
puede reducirse a indicadores cuantificables, sino que constituye una experiencia subjetiva
construida a partir de significados y recursos personales. Para ejemplificar, el estudio cualitativo
implementado por Duque Rodriguez (2020) en Valladolid, Espafia, con 31 cuidadores informales,
con el objetivo de explorar sus experiencias y los factores psicosociales asociados a la sobrecarga.
Los resultados evidenciaron que las redes de apoyo familiares e institucionales desempefian un
papel central en la gestion de la carga y en la calidad de vida del cuidador y de la persona con
demencia. Asimismo, se identific una relacion directa entre la percepcion del rol y el deterioro

de la salud: 1a mayoria de los participantes reportd afectaciones fisicas desde el inicio del cuidado,



pero tendid a postergar la busqueda de atencion médica, revelando una asociacion entre la
dedicacion al cuidado y el aplazamiento del autocuidado.

Con respecto a esta dedicacion al cuidado es pertinente mencionar que la literatura coincide
en sefalar que el cuidado informal de personas con demencia recae predominantemente en mujeres
y que esta tendencia se asocia con un impacto significativo en su bienestar. Los datos de la
Alzheimer's Association (2019) indican que mas de tres de cada cinco cuidadores no remunerados
de personas con Alzheimer son mujeres, quienes presentan mayores niveles de depresion y
deterioro de la salud debido a una mayor dedicacion horaria y a la asuncion de tareas de mayor
complejidad clinica. En la misma linea, Krimer et al. (2024) y Mufioz-Cruz et al. (2024)
evidencian un descenso del bienestar emocional desde la transicion al rol y conforme aumenta su
intensidad, mientras que Ziello et al. (2014) sefialan mayores indices de carga en mujeres y ante
mayor gravedad de la demencia. En conjunto, estos hallazgos sugieren que el género no solo
estructura la distribucion del cuidado, sino también la magnitud de la carga subjetiva. Estos
hallazgos permiten suponer que el género no solo condiciona la distribucion del cuidado, sino
también la magnitud y configuracion de la carga subjetiva asociada al mismo.

De acuerdo con el estudio de Del Pino Casado, et al. (2026), las mujeres cuidadoras no
solo son mayoria, sino que experimentan de manera mas severa las consecuencias del cuidado en
la salud, el &mbito econdmico y la esfera personal, debido a que la carga del cuidado se superpone
a desigualdades de género preexistentes.

Desde otra perspectiva, Anglim (2023) plantea que el rol del cuidador informal carece de
una definicion social clara y que su construccion y aceptacion estan influidas por experiencias
previas, normas culturales y trayectorias relacionales, condicionando el bienestar y la gestion de

la carga. En la misma linea, Rodriguez y Pérez (2019) y Garcia-Martin et al. (2023) evidencian



que las estrategias de afrontamiento dependen de variables personales y contextuales, y que la
planificacion, la aceptacion del rol y el apoyo social se asocian con mayor bienestar psicoldgico.
Asimismo, la World Health Organization (2023) subraya que la comprension de la propia
experiencia y la eleccion de estrategias adecuadas son elementos clave para mitigar el impacto de
la carga, especialmente en contextos con limitada atencién formal.

Desde una perspectiva metodologica, el enfoque cualitativo resulta especialmente
pertinente al permitir una aproximacion profunda al mundo interno del cuidador y a la manera en
que vive, interpreta y resignifica su rol frente a las demandas prolongadas del cuidado. La
exploracion narrativa de estas experiencias posibilita comprender la carga como un costo
emocional, sus efectos en la calidad de vida y los recursos de afrontamiento disponibles (Montorio
et al., 1998). En este estudio se parte del supuesto de que dichos efectos se comprenden en estrecha
asociacion con el vinculo familiar entre cuidadora y persona cuidada, en tanto la historia relacional
compartida incide en el significado atribuido al cuidado y en la forma en que la carga es vivida y
elaborada.

En resumen, los antecedentes revisados permiten identificar avances significativos en la
comprension del impacto emocional y de la carga asociada al cuidado informal, particularmente
en mujeres, asi como en la relacion entre intensidad del cuidado, deterioro del bienestar y gravedad
de la demencia. Sin embargo, gran parte de estos estudios se han desarrollado desde enfoques
predominantemente cuantitativos, dejando en segundo plano la exploracién profunda de la
experiencia subjetiva del rol, los procesos de resignificacion y las estrategias de afrontamiento
construidas a lo largo del tiempo. En este sentido, emerge la necesidad de aproximaciones
fenomenoldgicas que permitan integrar estas dimensiones y comprender como las cuidadoras

elaboran y significan su experiencia en contextos especificos, brecha a la que responde la presente



investigacion. En este orden, y de acuerdo con los postulados de la psicologia de la salud,
comprender el fenémeno del cuidado informal de adultos mayores con demencia requiere
adentrarse en las experiencias subjetivas que los cuidadores construyen en torno a su rol. Estas
experiencias no solo implican acciones concretas, sino que también incluyen una dimension
simbolica y emocional profundamente arraigada en los vinculos afectivos, las expectativas sociales
y la percepcion del deber (Truzzi et al., 2012).

Partiendo de estos senalamientos, el presente estudio buscé profundizar en la dimension
subjetiva de las vivencias del cuidador informal y dar relevancia a su voz, con el fin de explorar
como las experiencias subjetivas influyen en la eleccion de estrategias de afrontamiento para
disminuir la carga subjetiva.

Con este interrogante como base, se plante6 como objetivo general comprender las
experiencias, la carga subjetiva y las estrategias de afrontamiento del cuidador informal de un
adulto mayor con demencia, explorando en profundidad no solo los desafios que enfrenta en el
desempefio de su labor cotidiana, sino también los recursos con los que cuenta para cumplir con
las demandas que el rol impone. Este objetivo inscrito en el area de la psicologia de la salud y sus
postulados busca contribuir a una comprension mas ajustada a la realidad cotidiana del cuidador
que supere la descripcion de conductas o sintomas para abordar las vivencias subjetivas como
experiencias cargadas de significados, emociones, tensiones y aprendizajes (Gunn Steinsheim et
al., 2023).

En concordancia, se plantearon los siguientes objetivos especificos: a) Describir las
experiencias del cuidador informal de un adulto mayor con demencia, sus percepciones, emociones
y transformaciones a lo largo del proceso de cuidado. La exploracién y comprension de estas

narrativas resultan esenciales para valorar el impacto psicosocial del cuidado en el bienestar fisico



y mental del cuidador. b. Explorar la percepcion que el cuidador informal tiene sobre la carga
subjetiva para identificar cdmo interpreta y experimenta internamente el peso emocional, fisico y
social que conlleva su rol. La carga subjetiva no se define inicamente por la cantidad de tareas
asumidas, sino también por la forma en que el cuidador percibe e interpreta su experiencia y por
el nivel de impacto que esta tiene en su bienestar (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980; Garcia-
Martin et al., 2023). c. Identificar las estrategias de afrontamiento que el cuidador informal pone
en practica para mitigar la carga subjetiva generada por el cuidado, lo cual incluye el
reconocimiento de los recursos adaptativos, las formas de regulacion emocional y el soporte que
el cuidador activa para sobrellevar su experiencia.

La eleccion del Estado de Florida como contexto geografico para el desarrollo de esta
investigacion obedece, ademas de ser el lugar de residencia de la investigadora principal, a criterios
demograficos y epidemioldgicos. Florida es uno de los estados con mayor proporcion de adultos
mayores en Estados Unidos (US Census Bureau, 2023) y el segundo estado con mayor niimero de
personas diagnosticadas con algtin tipo de demencia después del Estado de California (Alzheimer's
Association, 2024). Esta estadistica posiciona al estado de Florida como un escenario adecuado
para la implementacion de este estudio y para la exploracion del contexto informal del cuidado.

Para articular tedricamente esta propuesta de investigacion, es necesario delimitar los
constructos fundamentales que sustentan el fenomeno del cuidado informal para comprender en
profundidad los procesos que configuran la experiencia del cuidador y la interpretacion de sus
vivencias.

El cuidado informal en el contexto de la demencia se compone de aspectos emocionales,

cognitivos, sociales y culturales; por lo tanto, la comprension de las experiencias subjetivas del



cuidador requiere de una aproximacion profunda que trascienda las estadisticas y explore los
significados otorgados a la vivencia cotidiana.

La psicologia de la salud plantea que las experiencias del cuidado estan profundamente
mediadas por procesos de evaluacion cognitiva y emocional y Van Manen (2018) define estas
experiencias subjetivas como vivencias internas que se construyen a partir de la historia personal,
las emociones y los significados atribuidos a situaciones particulares.

Por otro lado, la carga subjetiva generada por el cuidado representa una de las
manifestaciones mas criticas en la experiencia del cuidador. A diferencia de la carga objetiva, que
incluye aspectos visibles como la cantidad de horas dedicadas a las tareas necesarias para satisfacer
las demandas del cuidado, la carga subjetiva se refiere a la percepcion emocional del esfuerzo, el
sufrimiento y la fatiga derivados del proceso de cuidado (Zarit, 1980; Savage y Bailey, 2004). La
tendencia al aislamiento social y el tiempo insuficiente dedicado al autocuidado aumentan la
probabilidad de deterioro fisico y emocional del cuidador, por lo cual, en este contexto, la labor de
cuidado puede volverse altamente demandante, generando sentimientos de impotencia,
frustracion, tristeza y enojo, especialmente ante los cambios progresivos asociados a la evolucion
de la enfermedad (Navarro et al., 2019).

En el contexto del cuidado de pacientes con demencia, la manera en que el cuidador
enfrenta las demandas del cuidado resulta tan fundamental como los recursos personales con los
que cuenta para satisfacerlas. En este marco conceptual, el modelo transaccional del estrés y
afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984) es una referencia fundamental para comprender la
interaccion entre las demandas del entorno y los recursos del individuo. En este modelo se definen
las estrategias de afrontamiento como el conjunto de esfuerzos cognitivos y conductuales que un

individuo emplea para manejar las demandas internas o externas percibidas como estresantes o



abrumadoras y se han clasificado atendiendo a la forma en que los individuos perciben, interpretan
y enfrentan las situaciones dificiles o estresantes. De este modo, las estrategias centradas en el
problema se orientan a modificar activamente la situacion percibida como estresante o sus
consecuencias, € incluyen acciones como la busqueda de informacion, la planificaciéon y la toma
de decisiones para resolver el conflicto. En contraste, las estrategias centradas en la emocion tienen
como objetivo regular el malestar emocional generado por el evento estresor y pueden manifestarse
de diversas formas, como la busqueda de apoyo afectivo o la reevaluacion positiva de la situacion
(Carver et al., 1989). Por otro lado, el afrontamiento evitativo o disfuncional implica la evasion de
la situacién o de los sentimientos que genera el evento estresor, manifestindose mediante
conductas como la negacion, la desconexion conductual o el consumo de sustancias, todas ellas
frecuentemente asociadas con consecuencias negativas para la salud mental (Holahan et al., 2005).
Finalmente, el afrontamiento centrado en el significado se refiere a la capacidad del cuidador para
resignificar la experiencia estresante, integrandola en un sistema de valores, creencias o propositos
de vida, lo que favorece la adaptacion a largo plazo y la resiliencia en situaciones cronicas
(Folkman, 1997; Park & Folkman, 1997).

Estudios recientes han evidenciado que las estrategias de afrontamiento pueden verse
influenciadas por factores socioculturales y de personalidad. En este aspecto, el estudio de Britt,
K. C,, etal. (2022) report6 que los cuidadores con mayor nivel de resiliencia, sentido de proposito
y apoyo espiritual logran reinterpretar positivamente su experiencia, reduciendo el impacto
negativo del estrés.

Para la exploracion de los constructos expuestos y con el propdsito de alcanzar los
objetivos planteados, el presente estudio optd por un enfoque cualitativo, centrado en el cuidador

como sujeto y en su universo de significados que permita realzar la voz del cuidador y facilitar el
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sentido profundo de su experiencia (Nguyen et al., 2022; Alshammari et al., 2023). Este enfoque
permitio captar la riqueza y profundidad del fenomeno del cuidado en un contexto marcado por el
aislamiento, la ambivalencia afectiva y la escasez de apoyo formal (Creswell & Poth, 2018; Flick,
2018). La investigacion estuvo orientada a la exploracion del mundo interno del cuidador informal,
y al dolor asociado a lo que el cuidador percibe como pérdida dando inicio a un proceso de duelo
anticipado. Con respecto a este duelo, Lindemann, E. (1994) usa el término “anticipatory grief”
para hacer referencia a la respuesta emocional del sujeto ante la inminente pérdida de la persona
amada, incluso antes de que el evento ocurra.

Bajo esta perspectiva, cobra mayor importancia el supuesto de una mayor prevalencia de
carga subjetiva en cuidadores informales, asociada al nexo emocional con el paciente y a una
mayor susceptibilidad al duelo anticipado.

Para finalizar, este estudio estuvo dirigido al reconocimiento del cuidador informal como
un sujeto emocional cuyo discurso puede revelar todo aquello que la carga emocional silencia y
que, en Ultima instancia, se constituye en una via pertinente para comprender su rol desde cualquier

perspectiva.
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Método
Disefio

Con el fin de cumplir con los objetivos de esta investigacion y responder a la pregunta que
la sustenta, orientada a explorar las experiencias subjetivas del cuidador informal de un adulto
mayor con demencia, se optd por el método cualitativo con enfoque fenomenologico. Esta eleccion
se fundamento en la solida evidencia cientifica que destaca su idoneidad para abordar fenomenos
profundamente complejos y subjetivos, como es el caso del cuidado en el contexto informal.

En el dmbito de la investigacion cualitativa, el disefio fenomenoldgico se asocia con la
expresion "experiencia vivida”, por su competencia para facilitar la descripcion detallada del
fendmeno en observacion, tal como es concreta y profundamente experimentado (Finlay, 2009).

Mediante la entrevista en profundidad, la perspectiva fenomenoldgica permite capturar
percepciones, emociones y significados que reflejan con fidelidad el mundo interno del
participante, dando voz a experiencias subjetivas profundas que con frecuencia se reducen a
indicadores cuantitativos (Kontrimiené et al., 2021; Precious Adade Duodu et al., 2024).

En sintesis, el enfoque fenomenoldgico favorecid la comprension contextual de la
experiencia del cuidado, integrando, para una mayor eficacia interpretativa, elementos como la
estructura familiar, el apoyo institucional y las practicas familiares y sociales. Esta integracion
permitié identificar como la realidad del cuidador se ve influenciada no solo por factores
individuales, sino también por condiciones sociales y relacionales (Kipfer et al., 2024).
Participantes

Con el propdsito de cumplir con los objetivos de esta investigacion, se seleccionaron los
participantes mediante un criterio de muestreo intencional. Este tipo de muestreo permite

identificar y elegir deliberadamente a individuos que poseen una experiencia significativa respecto
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al fendbmeno estudiado, en este caso, el cuidado informal en el contexto de la demencia. Palinkas
et al. (2015) destacaron que el muestreo intencional es especialmente util en estudios cualitativos,
en los cuales el foco de interés se centra en comprender en profundidad una situacion o experiencia
vivida, y no en representar estadisticamente a una poblacion. Es importante mencionar, ademas,
que estudios con disefio fenomenoldgico han demostrado que entre 5 y 10 participantes pueden ser
suficientes para alcanzar una comprension profunda del fendmeno de interés, especialmente
cuando se trata de experiencias homogéneas y bien delimitadas (Vasileiou et al., 2018; Creswell
& Poth, 2018).

En coherencia con el enfoque fenomenologico y con la naturaleza introspectiva de la
entrevista cualitativa que requiere un andlisis riguroso y detallado de cada vivencia individual
(Smith, Flowers y Larkin, 2009), se conform6 una muestra con 6 cuidadoras informales de adultos
mayores diagnosticados con algun tipo de demencia y residentes en el estado de Florida, Estados
Unidos.

Esta seleccion se fundamento en los siguientes criterios de inclusion: ser mayor de 21 afios,
ser cuidador de un adulto mayor diagnosticado con algun tipo de demencia, mantener un vinculo
familiar con la persona receptora del cuidado, haber ejercido el rol por un periodo no menor a 6
meses y residir en el estado de Florida al momento de la investigacion.

Asimismo, se establecieron criterios de exclusion con el proposito de garantizar la
coherencia del perfil de los participantes y la validez interna del estudio. Se excluyeron personas
que, al momento de la entrevista, presentaran dificultades significativas en la comunicacion verbal
que impidieran la expresion clara de sus experiencias; cuidadores con empleos simultaneos al
ejercicio del rol, dado que la carga subjetiva podria estar influida por fuentes laborales paralelas;

aquellos que atravesaran una crisis aguda como hospitalizacion reciente del adulto mayor, duelo
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reciente o evento traumatico inmediato que pudiera interferir con la estabilidad emocional

necesaria para la entrevista; y personas con diagnéstico previo de trastorno psiquidtrico severo

descompensado que limitara su capacidad de reflexion o participacion voluntaria.

Estos criterios permitieron mantener el enfoque en las vivencias de los cuidadores

informales y acceder a las narrativas en consonancia con los principios metodoldgicos del disefo

fenomenologico (Moser & Korstjens, 2018).

Categorias de Analisis

Para comprender en profundidad el fenomeno del cuidado informal del adulto mayor con

demencia, resulta imprescindible delimitar conceptualmente las categorias de andlisis que orientan

esta investigacion (Tabla 1).

Tabla 1 Categorias y Subcategorias de Andlisis

Categorias
de Analisis

Definicion

Subcategorias

Definicion

"Son las vivencias
internas que un
individuo experimenta
con respecto a

e Percepcion de
las emociones

. Percepcion del

Capacidad de identificar, reconocer y comprender los sentimientos propios y
ajenos, tanto a través de estimulos como de la interpretacion de sefales fisicas y
de comunicacion.

Representacion mental y subjetiva que el individuo tiene sobre su funcion de

Experiencias determinadas rol de cuidado cuidar a una persona dependiente. Interpretacion del rol de cuidado, proposito y/o
Subjetivas situaciones y que son transformacion personal derivada del cuidado.
construidas a partir de
su historia, emociones, e Percepcion del Capacidad para evaluar el papel que el individuo desempefia en el circulo familiar
interpretaciones y a rol personal y y para comprender el conjunto de conductas que cree que debe llevar a cabo segiin
partir de los familiar las expectativas que tiene sobre su propio papel.
significados que otorga
a dichas situaciones o Percepcion del Evaluacion subjetiva sobre la disponibilidad de asistencia de la red social, como
(Van Manen, M. 2016) apoyo social y amigos y familiares.
familiar
., Decision consciente de tomar medidas para proteger la salud y promover el
¢ Pe.:rcepcwn de bienestar propio. Proceso activo de autoatencién que incluye la salud fisica,
B 1enest_ar ¥y mental y emocional, ya sea por si mismo o con la ayuda de profesionales.
Autocuidado
» Capacidad de adquirir conocimientos, habilidades y comprension a través de la
*  Percepcion de experiencia del cuidado y capacidad para recuperarse de las adversidades,
Aprendizaje y adaptarse a situaciones dificiles y salir fortalecido de ellas.
resiliencia
) Capacidad que tiene el cuidador de dar significado a la dedicacion y apoyo que
*  Sentidoy con la asistencia aporta al bienestar fisico y emocional de la persona asistida, lo
s1gp1ﬁcad0 cual puede dar un propésito profundo a la vida del cuidador, aunque también
atribuidos al implica un esfuerzo y renuncia por su parte
cuidado.
Es el resultado del e Impacto Fisico Respuesta a nivel fisica del individuo a su percepcion de las experiencias
desbalance entre las subjetivas, como se siente respecto a ellas y como las evalta.
Carga altas demandas de la . Impacto Interpretacion de experiencias en el entorno, que desencadena una respuesta
Subjetiva persona asistida y los Emocional intensa, a menudo negativa, ante situaciones percibidas como amenazantes.

insuficientes recursos
que el cuidador tiene

Interpretacion de las experiencias subjetivas que se manifiesta en pensamientos y
patrones de comportamiento.
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para suplirlas (Barreto- Impacto

Osorio, 2015) Psicologico y
Mental Efectos financieros generados por el rol de cuidado.
Impacto L, . ., . .
Econdmico Interpretacion, procesamiento y comprension de los efectos positivos y negativos

Impacto Social

que tiene el entorno social en el bienestar durante el cuidado.

Son todos los esfuerzos
cognitivos y
conductuales que estan

Afrontamiento
centrado en el
Problema

Esfuerzos cognitivos y conductuales para modificar directamente la fuente del
estrés. Este tipo de afrontamiento se enfoca en la fuente del problema.

Estrategias en constante cambio y
de que el individuo Afrontamiento Busca regular las emociones que surgen del estrés. El objetivo no es solucionar el
Afrontamieto desarrolla para evaluar centrado en la problema directamente, sino encontrar formas de reducir la angustia emocional.

y mitigar las demandas emocién
externas y/o internas
cuando excec.len. l(?s e  Afrontamiento Hace referencia a la evasion de la fuente del estrés o las emociones asociadas a
recursos del individuo Evitativo o ella.
(Folkman, S. & Lazarus disfuncional
R.S., 1986).

e Afrontamiento Se §qfoca en reinterpretar un evento estresante para encontrar un sentido mas
centrado en el positivo o aceptar el evento como parte de un plan de vida mas grande.
significado

Instrumento

La técnica seleccionada para la recoleccion de datos fue la entrevista en
profundidad, una herramienta ampliamente utilizada en estudios cualitativos por su alta eficacia
para explorar experiencias de gran complejidad, percepciones y procesos subjetivos en contextos
especificos (DiCicco-Bloom & Crabtree, 2006). Esta técnica se caracteriza por desarrollarse en
una modalidad de conversacion cuidadosamente dirigida favoreciendo la construccion conjunta
del significado entre el investigador y el participante (Roulston & Shelton, 2015). Segin Seidman
(2015), la entrevista en profundidad puede transformarse de un proceso de cuestionamiento a un
proceso reflexivo, mediante el cual se genera conocimiento basado en la experiencia del
entrevistado. Aunque inicialmente no se incluy6 en la planificacion de la investigacion un trabajo
de campo en la modalidad de observacion no participante, éste se incorpord en el desarrollo de la
programacion por conveniencia de las participantes en relacion con el cuidado del paciente. El
trabajo de campo, seglin Iraide Ibarretxe-Antufiano (2022), “consiste en la recogida sistematica
de informacion sobre un determinado fenomeno in situ, en su entorno natural”, 1o cual se ajusta

de manera adecuada a la forma en que se llevo a cabo la recopilacion de datos en esta investigacion.
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Fue necesaria la permanencia durante tres dias consecutivos en cada residencia, favoreciendo la
observacion directa no participante del fendmeno del cuidado en la amplitud del contexto.

Las entrevistas se llevaron a cabo en un promedio de 3 sesiones por participante, con una
duracion aproximada de 3 a 4 horas por sesidon, en un entorno privado seleccionado por las
cuidadoras. Las sesiones fueron grabadas con la autorizacién previa de cada cuidadora y
posteriormente transcritas de manera literal para su analisis tematico.

Para el proceso de recoleccion de informacion se disefido una guia semiestructurada de
preguntas abiertas (Anexo C), orientada a evaluar su eficacia para explorar las experiencias,
percepciones y significados del cuidador informal. Este instrumento fue sometido a un proceso de
validacion en dos fases: en la primera, expertos en el campo de la psicologia valoraron la
pertinencia, claridad y suficiencia de las preguntas; en la segunda, una prueba piloto con un
participante que cumplid con los criterios de inclusion establecidos para el estudio permitio ajustar
el instrumento y garantizar su coherencia con los objetivos de la investigacion. Este instrumento
cumpli6 con todas las recomendaciones metodoldgicas que indican que, en estudios cualitativos
con enfoque fenomenoldgico, las preguntas abiertas facilitan el acceso al mundo subjetivo del
participante y favorecen la emergencia de significados profundos y personales relacionados con la
vivencia del fenomeno (Kallio et al., 2016; Flick, 2018).

Analisis de Datos

Para el anélisis de los datos, se empleo el andlisis temdtico, una estrategia metodologica
reconocida en la investigacion cualitativa por su flexibilidad, accesibilidad y capacidad para
identificar, organizar e interpretar patrones de significado presentes en los relatos de los

participantes (Braun & Clarke, 2006; Clarke & Braun, 2018).
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Para el procesamiento y analisis de los datos cualitativos, se utilizod el software Atlas.ti,
programa que mediante cddigos y redes conceptuales facilita la identificacion de patrones de
significado y las relaciones entre categorias emergentes (Friese, 2016).

Procedimiento

El procedimiento de la investigacion se desarroll6 en tres fases sucesivas que orientaron
de manera sistematica la organizacion y ejecucion del estudio.

Fase 1: Diseiio y validacion del Instrumento de recoleccion de datos.

Se dio inicio al estudio con el proceso de recoleccion de informacion para lo cual se disefié una
guia semiestructurada de preguntas abiertas (Anexo C), orientada a evaluar su eficacia para
explorar las experiencias, percepciones y significados del cuidador informal. Este instrumento
fue sometido a un proceso de validacion en dos fases: en la primera, un experto en el campo de la
psicologia valord la pertinencia, claridad y suficiencia de las preguntas; en la segunda, una
prueba piloto con un participante que cumplid con los criterios de inclusion establecidos para el
estudio permitid ajustar el instrumento y garantizar su coherencia con los objetivos de la
investigacion. Una vez ajustado el instrumento, se sometio a la aprobacion por parte del Comité
de Etica e Investigaciones de la Pontificia Universidad Javeriana.

Fase 2: Aprobacion de documentos por el CEI
Fue extendido y aprobado el Aval Etico para Proyectos de Investigacion, Innovacién o Creacién
de la Pontificia Universidad Javeriana por parte del Comité de Etica en Investigaciones (CEI)
mediante el Acta No. 007-2025 garantizando el cumplimiento de los principios de
confidencialidad, consentimiento informado, autonomia y respeto por la dignidad de los
participantes, y en concordancia con las directrices éticas nacionales e internacionales establecidas

para investigaciones con seres humanos.
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Fase 3: Seleccion de participantes y diligenciamiento de documentos.
La seleccion de los 6 participantes de la muestra se realizd mediante un muestreo intencionado,
que garantizo6 la participacion de cuidadores informales de personas con demencia que cumplian
con los criterios de inclusion previamente establecidos. Cada una de las seis (6) entrevistas se llevo
a cabo tras la firma previa del consentimiento informado (Anexo A) y del protocolo de atencion
en crisis por parte del cuidador (Anexo B), cumpliendo estrictamente con los protocolos éticos de
confidencialidad, seguridad y privacidad exigidos para los estudios cualitativos. Posteriormente,
se diligencio una ficha de informacion sociodemografica con el fin de recolectar los datos
personales basicos de cada participante.

Fase 4: Recoleccion de datos, Codificacion e Interpretacion
A continuacidn, se programaron las entrevistas, las cuales se realizaron de manera presencial,
respetando los tiempos, condiciones y preferencias de cada participante. Las entrevistas se llevaron
a cabo en un promedio de 3 dias, 3 sesiones por participante y una duracion aproximada de 3 a 4
horas por sesion en un entorno privado seleccionado por las cuidadoras. Las sesiones fueron
grabadas con la autorizacion previa de cada cuidadora y transcritas para su analisis tematico. Como
parte complementaria del proceso de recoleccion de datos, se incorpord un trabajo de campo en la
modalidad de observacion no participante, con el proposito de ampliar y contextualizar la
informacion obtenida en las entrevistas. Esta estrategia permitio registrar de manera sistematica el
fendmeno del cuidado en su entorno natural, favoreciendo una comprension mas integral de las
dindmicas observadas.

El material recolectado en las narrativas de cada entrevista fue sometido a un proceso
sistemdtico de codificacion y andlisis tematico mediante el software Atlas.ti. A continuacion, el

proceso interpretativo de los resultados se llevd a cabo desde una perspectiva fenomenologica,
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mediante la cual se adopté una postura abierta para comprender el mundo vivido por los
cuidadores, sus percepciones y significados. Finalmente, se presentaron la discusion, conclusiones,
limitaciones del estudio y referencias.

Consideraciones Eticas

Esta investigacion se rige por las directrices establecidas en la Resolucion 8430 de 1993
del Ministerio de Salud de Colombia (vigente hasta la fecha), la cual establece las normas
cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud con seres humanos. De
acuerdo con dicha resolucion, este estudio se clasifica como una investigacion de riesgo minimo,
ya que implica entrevistas que no afectan la integridad fisica ni mental de los participantes y se
realiza sin intervencidon ni manipulacion alguna de su comportamiento.

Asimismo, se tuvo en cuenta la Ley 1090 de 2006, que reglamenta el ejercicio de la
psicologia en Colombia, especialmente en lo relativo al respeto por la dignidad, la autonomia y la
confidencialidad de los participantes. Esta ley destaca la importancia de proteger el bienestar de
las personas involucradas en procesos de investigacion, promoviendo practicas éticas
fundamentadas en la responsabilidad profesional, la integridad cientifica y el compromiso social.

El protocolo fue sometido a revision y aprobacion por parte del Comité de Etica de
Investigacion, Innovacion y Creacion de la Pontificia Universidad Javeriana Cali, con el fin de
garantizar el cumplimiento de los principios de beneficencia, no maleficencia, justicia y respeto
por las personas. Como parte del proceso de aprobacidn, se disefid y adjunté un modelo de
consentimiento informado (Anexo A), el cual fue presentado y explicado a cada participante,
asegurando su comprension y firma voluntaria antes de iniciar cada entrevista. En este documento
se especificaron los objetivos del estudio, la confidencialidad de la informacion, el derecho a

retirarse como participante de la investigacion en cualquier momento, la ausencia de consecuencias
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negativas por el retiro y la informacion sobre el lugar para la notificacion de quejas, en caso de
que estas se presentaran. En coherencia con los principios de confidencialidad y respeto por la
privacidad de las participantes, las transcripciones completas de las entrevistas no fueron incluidas
en los anexos del presente trabajo. Para la presentacion de los resultados y el anélisis de la
informacion, se emplearon nombres sustitutos, con el fin de resguardar la identidad de las
cuidadoras y proteger la naturaleza sensible de los relatos compartidos.

Aunque este estudio estd enmarcado dentro del riesgo minimo, se consideré que las
participantes pudieran experimentar algliin tipo de malestar emocional durante la entrevista. Por
ello, se adjuntd un protocolo de atencién en caso de crisis (Anexo B) que contempla la
identificaciéon temprana de signos de afectacion psicoldgica, la suspension inmediata de la
entrevista si fuera necesario y la remision al servicio de atencion psicoldgica de la universidad o a
una red local de apoyo en salud mental (EPS, lineas de atencion y profesionales disponibles en la
comunidad). Este enfoque ético busca proteger integralmente los derechos, el bienestar y la
seguridad de los cuidadores informales participantes, promoviendo una practica investigativa
responsable y humanizada. Dado que el estudio se llevé a cabo en Estados Unidos, se elabord con
anticipacion un protocolo de actuacidon para situaciones de crisis médicas o psicologicas que
pudieran surgir durante la entrevista. De este modo, en caso de presentarse una eventualidad que
requiriera atencion urgente, se orientd a las participantes a comunicarse de inmediato con el
servicio de emergencias 911, la linea oficial para atencion rapida ante crisis en el pais, garantizando
asi una respuesta inmediata y adecuada a la gravedad del evento. Esta medida responde al
cumplimiento de los lineamientos establecidos por el Departamento de Salud y Servicios Humanos
(Department of Health and Human Services, HHS, 2024) y la Oficina para la Proteccion de

Investigaciones Humanas (Office for Human Research Protections, OHRP, 2021).
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Resultados

Los resultados del estudio se presentaran organizados de acuerdo con las categorias y
subcategorias emergentes del proceso de andlisis de las entrevistas. La exposicion se desarrollara
de manera sistematica, mostrando los hallazgos vinculados a cada eje tematico identificado, para
posteriormente integrar los resultados en una interpretacion comprensiva que articule los distintos
significados construidos a lo largo del analisis.

Se realizaron las entrevistas en profundidad a 6 cuidadoras informales de adultos mayores
con diagnodstico de enfermedad de Alzheimer, residentes en el Estado de la Florida, Estados
Unidos. Las participantes, con edades entre 47 y 65 afios, ejercen el rol de cuidadoras principales
de uno de sus padres y cuentan con trayectorias de cuidado que oscilan entre ocho meses y seis
anos (Tabla 2)

Tabla 2: Datos Sociodemogrdficos

Cuidadora | Nombre Género Edad Estado Civil Nivel Estrato
No. Educativo Socioeconémico

1 a F 61 Casada Superior Medio Alto

2 Jo F 55 Casada Superior Medio Alto

3 Mar F 47 Divorciada | Tecnologico | Medio

4 Lua F 65 Casada Superior Medio

5 Aby F 65 Divorciada | Superior Alto

6 Rose F 62 Casada Tecnologico | Medio Bajo

A continuacion, se presenta una breve descripcion de cada una de las participantes, con los
respectivos seudonimos para preservar su anonimato.

CJ, es una mujer de 61 afios, casada y madre de dos hijos adultos. Cuenta con formacion
universitaria en el area de ingenieria. Es la cuidadora principal de su padre, de 86 afos,

diagnosticado con Alzheimer en etapa 3, a quien acompafia desde hace aproximadamente nueve
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meses. CJ describe una experiencia de cuidado atravesada por altos niveles de compromiso
emocional, enmarcada en una dinamica familiar estable y un nivel socioecondémico medio-alto.

Jo tiene 55 afios, esta casada y es madre de tres hijos adultos. Cuenta con formacion en
educacion, un nivel socioecondémico medio alto y es la hija menor de tres hermanos. Actualmente
cuida a su madre, de 82 afios, diagnosticada con Alzheimer en etapa 1. Desde hace ocho meses, Jo
ha desempefiado el rol de cuidadora principal y refiere una experiencia caracterizada por el inicio
del proceso de aceptacion del diagndstico y adaptacion al acompafiamiento activo de su red
familiar.

Mar es una mujer de 47 afios, divorciada y sin hijos. Cuenta con formacion tecnologica y
es la menor de dos hermanas. Cuida a su madre, de 78 afios, diagnosticada con Alzheimer en etapa
2. Mar ha estado a cargo del cuidado por un periodo de un afo y seis meses, y describe su
experiencia desde una posicion de alta responsabilidad, con una vivencia significativa de
reconfiguracion de su vida personal y familiar.

Lu tiene 65 aios, es de nacionalidad mexicana, esta casada y es madre de dos hijos. Cuenta
con estudios universitarios en administracion de empresas. Es la cuidadora principal de su madre,
de 90 afios, diagnosticada con Alzheimer en etapa 4, a quien ha acompafnado durante seis afios. La
relata una experiencia de cuidado de larga duracién, marcada por el desgaste progresivo y la
adaptacion constante a las demandas avanzadas de la enfermedad.

Aby es una mujer de 65 afios, divorciada, madre de dos hijos, de nacionalidad
estadounidense e italiana, y con una formacion de posgrado en administracion de empresas. Cuida
a su madre, de 89 afios, diagnosticada con Alzheimer en etapa 3, desde hace aproximadamente dos

afios. Aby describe el cuidado como una experiencia exigente, sostenida en un contexto
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socioecondmico alto que le ha permitido acceder a algunos recursos, aunque no se encuentra
exenta de carga emocional.

Rose tiene 62 afnos, es de nacionalidad peruana y estadounidense por naturalizacion, esta
casada y es madre de dos hijos. Cuenta con formacion tecnologica en contabilidad. Es la cuidadora
principal de su madre, de 87 afios, diagnosticada con Alzheimer en etapa 3, a quien cuida desde
hace dos afios. Rose sitia su experiencia de cuidado en un contexto socioeconémico medio-bajo,
destacando las dificultades asociadas a la gestion de recursos y al sostenimiento del rol a largo
plazo.

El analisis permiti6 identificar en las categorias y subcategorias emergentes significados,
emociones, impactos y estrategias de afrontamiento que atraviesan el relato de las cuidadoras. En
los apartados siguientes se presentan los resultados, organizados seglin estas categorias, ilustrados
con fragmentos representativos de las narrativas, con el fin de dar cuenta de la complejidad y
profundidad de la experiencia de cuidado desde la perspectiva de las participantes.

Durante el analisis se observd que la categoria con mayor frecuencia de citas codificadas
fue Experiencias Subjetivas (701), seguida de Carga Subjetiva (345) y por ultimo Estrategias de
Afrontamiento (228). No se encontraron categorias emergentes durante el analisis.

Resultados de andlisis categoria Experiencias Subjetivas

Para esta categoria se definieron 7 subcategorias y se analiz6 la frecuencia en cada una

(Tabla 3).

Tabla 3
Frecuencia de las Subcategorias en Experiencias Subjetivas

Experiencias Subjetivas Gr
Al. Percepcion de las emociones 201
A2. Percepcion del rol de cuidado 100
A3. Percepcion del rol personal y familiar 97

A4. Percepcion de apoyo social y familiar 91
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A6. Percepcion de aprendizaje y resiliencia 83
A7. Percepcion de sentido y significado atribuido al cuidado 78
AS. Percepcion de bienestar y autocuidado 51

Nota. Gr = frecuencia absoluta de subcategorias codificadas. Elaboracion propia

La mayor frecuencia se encontrd en la subcategoria A 1. Percepcion de las emociones (201).
En ella se recogen los relatos que dan cuenta de como las cuidadoras identifican, reconocen y
ponen en palabras tanto sus propios estados emocionales como los de la persona a la que cuidan.
A lo largo de los discursos emergen vivencias emocionales atravesadas por el proceso de cuidado
en donde las participantes describen sentimientos persistentes de tristeza, ansiedad y frustracion,
que se intensifican a medida que la enfermedad avanza y se hacen mas evidentes las pérdidas
funcionales. Estas emociones suelen ir acompanadas de una marcada sensacion de impotencia y
desesperanza, asociada a la percepcion de que la situacién no mejorara y a la dificultad para aceptar
plenamente el curso de la enfermedad. Este contenido se evidencia en el relato de CJ, cuidadora
principal de su padre, quien expresa:

“Me siento desesperanzada, impotente, triste... muy triste.... Siento mucha impotencia, me
siento incapaz y me toca aguantarme la tristeza porque dicen que ellos a pesar de la enfermedad
sienten el estado de animo de uno, y yo lo que menos quiero es causarle un dolor...”

No obstante, en el mismo relato de CJ se observa la coexistencia de experiencias
emocionales de valencia positiva. Junto al sufrimiento y el desgaste, la participante reconoce
transformaciones subjetivas que le han permitido desarrollar una mayor sensibilidad hacia los
otros, asi como sentimientos de satisfaccion, plenitud y crecimiento personal derivados del
cuidado, como se refleja en el siguiente fragmento:

“Me he vuelto mas humana, mas consciente...eso creo... me he vuelto menos indiferente

con las necesidades de otros... y eso me parece que es parte de lo que he ganado cuidando a mi

papa’”
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De manera complementaria a la percepcion de las emociones, la subcategoria A2.
Percepcion del rol de cuidado (100) fue la siguiente con mayor frecuencia. En esta se agrupan los
relatos que dan cuenta de las representaciones mentales y subjetivas que las cuidadoras construyen
en torno a su funcion de cuidar, asi como de la forma en que evaluan su propio desempefio dentro
de este rol. Las participantes reflexionan de manera recurrente sobre el deber asumido como
cuidadoras y sobre el grado de satisfaccion que experimentan frente al cumplimiento de esta
responsabilidad. En sus discursos se hace visible una autoevaluacién constante, marcada por la
busqueda de hacer “lo correcto” y de ofrecer el mejor cuidado posible. En este proceso, algunas
cuidadoras expresan sentimientos de fracaso, inutilidad o incompetencia, especialmente cuando
perciben que no logran brindar un cuidado “perfecto” o cuando se enfrentan a la imposibilidad de
detener el avance de la enfermedad. Esta tension se evidencia en el relato de Jo, quien sefiala:

“Yo creo que si no los escuchara decir todos los dias que lo hice bien estaria metida mas
tiempo en el internet buscando maneras de hacerlo mejor porque creeria que algo no estd bien o
que todo lo que hago no es suficiente.”

Al mismo tiempo, los testimonios muestran que el rol de cuidadora también se sostiene en
un fuerte sentido de compromiso afectivo y de identidad, particularmente cuando el vinculo filial
estd presente. En este contexto, emerge una vivencia ambivalente: por un lado, la duda constante
sobre si se estd cuidando adecuadamente; y por otro, la conviccidon de que nadie mas podria
desempeiiar ese rol con el mismo nivel de entrega y cuidado. Esta experiencia se refleja en el relato
de Mar, quien expresa:

“Yo puedo seguirlo haciendo bien, yo lo hago bien... creo que nadie puede hacerlo mejor

que yo, que soy su hija y que no voy a permitir que ella pase trabajos ... nadie la va a cuidar como

yo...
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Asimismo, la subcategoria A3. Percepcion del rol personal y familiar (97) emerge como
un aspecto relevante dentro de la experiencia de cuidado. En esta se agrupan los relatos que dan
cuenta de como las cuidadoras comprenden y resignifican su propio papel a partir de las
expectativas que tienen sobre si mismas y sobre lo que consideran que “deben” hacer dentro del
contexto familiar.

En el caso de CJ, el cuidado de su padre ha supuesto transformaciones significativas en su
vida cotidiana. Su relato evidencia una reconfiguracion de rutinas, prioridades y proyectos
personales, acompafiada de la renuncia progresiva a actividades previamente planificadas. El rol
de cuidadora ha adquirido centralidad, impactando la dindmica familiar, social y conyugal, y
desplazando otros espacios de desarrollo personal a un segundo plano.

En otros pasajes de su relato, CJ pone de manifiesto como el cuidado redefine las decisiones
familiares y limita la posibilidad de sostener espacios de descanso o disfrute compartido que
anteriormente formaban parte de su vida cotidiana, como los viajes en pareja:

“Mi esposo y yo viajabamos cada afio a un destino distinto en el verano, el ario pasado
cuando comencé a cuidar a mi papd lo aplazamos para este afio, y este afio se aplazo para el
proximo... no puede haber viajes, no es posible.... No puede haber planes a un lado porque hay
una prioridad...”

“Otra cosa es el horario de cuidado, es que no hay horario de cuidado... el cuidado
aparece cuando la necesidad lo requiere y por esto, no importa si es de madrugada o al mediodia,
si la necesidad aparece el cuidado tiene que aparecer...”

Dentro del eje de la Experiencia Subjetiva, la subcategoria A4. Percepcion de apoyo social
y familiar (91) aparece también con una frecuencia relevante. Los relatos muestran que la

percepcion de apoyo no se limita a la existencia objetiva de personas dispuestas a ayudar, sino que
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se construye a partir de la experiencia cotidiana del cuidado y de la posibilidad real de delegar
responsabilidades.

En el relato de Jo, la percepcion de apoyo familiar se vincula directamente con las
diferencias entre los dias en los que cuenta con ayuda y aquellos en los que debe asumir el cuidado
en solitario. Esta variacion impacta no solo su bienestar emocional, sino también su desempeno
laboral, llevandola a tomar decisiones significativas en otras areas de su vida:

“Ahora, quiero decirte la razon por la que dejé el trabajo virtual. Es cierto que la ayuda
de mi familia me permitia hacer mi trabajo y al comienzo senti que iba a poder hacerlo sin
problemas, sin embargo, comencé a cometer muchos errores calificando, corrigiendo, y
programando clases, y pienso que tenian que ver con mi concentracion.”

Por su parte, en el caso de L1, el apoyo social aparece disponible, pero no plenamente
utilizable. Aunque reconoce contar con personas dispuestas a ayudarle y ofrecerle tiempo para el
descanso, emergen sentimientos de culpa, miedo y desconfianza que limitan la posibilidad de
delegar el cuidado. De este modo, el apoyo existe, pero no logra ser integrado de manera efectiva
en su experiencia cotidiana:

“Tengo el apoyo y con quien contar porque mis amigas o a veces mi esposo me ofrecen su
tiempo para que descanse todo un fin de semana o un dia completo al menos, que ellos me ayudan
con el cuidado a mi mama, pero yo no quiero, no me perdonaria que algo le pasara y yo estuviera
descansando... no, no creo que lo podria soportar...”

En contraste, el relato de Mar da cuenta de una percepcion de apoyo familiar mas distante.
En su experiencia, el diagndstico de la enfermedad no produjo un mayor acercamiento o
implicacion por parte de algunos miembros de su familia, lo que contribuye a una vivencia de

soledad dentro del rol de cuidadora:
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“Cuando me dieron el diagnostico de Mom, hablé con mi hermana sobre lo que serian los
dias de ella desde ese momento y como iban a ser con el paso del tiempo y la evolucion del
Alzheimer. Mi hermana Lauren es una persona bastante realista, pero también tengo que decirte
que es bastante fria y desprendida. Ella no es una persona que nos haya visitado mucho en los
ultimos arios...”

Por otro lado, la subcategoria A6. Percepcion de aprendizaje y resiliencia (83) recoge las
vivencias asociadas a la capacidad de adquirir conocimientos, desarrollar habilidades y adaptarse
a las exigencias del cuidado. En esta subcategoria se evidencia como, en medio de las dificultades,
las cuidadoras identifican procesos de aprendizaje y crecimiento personal que les permiten
sostener la tarea y, en algunos casos, resignificar su experiencia.

En el caso de CJ, el aprendizaje aparece estrechamente vinculado al intercambio con otras
personas que atraviesan situaciones similares. La posibilidad de compartir experiencias, estrategias
y conocimientos se convierte en una fuente de fortaleza colectiva, en la que el cuidado deja de
vivirse como una experiencia aislada y adquiere un sentido compartido:

“A veces cuando llevo a mi papa al geriatra, me encuentro con otras personas que al igual
que yo cuidan a su mamd o a su papd ... compartimos experiencias y cuando cuento alguna a otra
persona y le sirve alguna idea, siento como si el cuidado a mi papd se extendiera, se hiciera mas
grande, abarcara mas cuando le sirve a otra persona mas... Ahora ya leo mucho sobre el
Alzheimer y en las consultas es cuando nos compartimos lo que hemos aprendido...me doy cuenta
de que no soy la unica que pasa por esta experiencia, y que tampoco soy la unica que siente rabia,
que se cansa, que grita a veces, que llora de impotencia ...”

En continuidad con las subcategorias anteriores, la A7. Percepcion de sentido y significado

atribuido al cuidado (78) recoge los relatos en los que las cuidadoras exploran el valor profundo
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que otorgan a su labor. Aunque aparece con una frecuencia menor, esta subcategoria da cuenta de
procesos de resignificacion en los que el cuidado se convierte en una experiencia dotada de sentido,
proposito y direccion, aun cuando implique renuncias, esfuerzo sostenido y transformaciones
importantes en la vida personal.

En el caso de CJ, el cuidado de su padre ha supuesto un cambio profundo en su manera de
comprender la vida y las prioridades personales. Su relato muestra como la experiencia de cuidar
amplia su concepcion del sentido vital, desplazdndola de una vision centrada exclusivamente en
metas individuales hacia una comprension mas relacional y compartida del proposito:

“Creo que lo mas importante es que he cambiado mi manera de ver y entender la vida...
Antes pensaba que la vida, ya sabes, podias hacerla de acuerdo con tus propositos, a tus deseos
... Esa era la idea al menos de mi vida antes de comenzar a cuidar a mi papa.... Ahora te puedo
decir que para mi la vida es un conjunto de metas y propositos, pero no solo mios, sino de todas
las personas que conozco...aunque sean diferentes a los que persigo yo...”

Por su parte, en el relato de Mar, el cuidado aparece como una experiencia que, ademas de
representar un reto, se vive como una oportunidad de entrega y servicio hacia una persona
significativa. En este sentido, el valor atribuido al cuidado se construye desde el vinculo afectivo
y la importancia de la relacion:

“Yo creo que es un reto, pero al tiempo es una oportunidad de servir, y si es a alguien tan
importante para mi como es mom, imaginate, es lindo poder hacerlo.”

La subcategoria con menor frecuencia dentro de este eje, AS. Percepcion de bienestar y
autocuidado (51) recoge las decisiones y estrategias que las cuidadoras ponen en marcha de manera
consciente para proteger su salud fisica, mental y emocional, asi como para sostener su bienestar

en medio de las exigencias del cuidado. Aunque aparece con menor recurrencia en comparacion
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con otras subcategorias, los relatos que la componen ofrecen una mirada significativa sobre los
intentos de las participantes por equilibrar la carga del cuidado con practicas de autocuidado
diversas, algunas mas estructuradas y otras mas intuitivas.

En el caso de Jo, el autocuidado se expresa principalmente a través de practicas corporales

orientadas a aliviar la tension fisica acumulada. Estas actividades son valoradas no solo por su
efecto sobre el cuerpo, sino también por la sensacion de fortaleza y alivio emocional que le
permiten experimentar:
“No sé si esto es una estrategia, pero no dejo de contratar mis masajes y mis cuidados
estéticos... si han disminuido como te dije antes, pero siempre los tengo al menos dos veces al
mes... Yo creo que los masajes descontracturan los musculos y cuando esto pasa, te sientes capaz
de cargar el mundo en las manos.”

Por su parte, Aby describe el autocuidado desde un enfoque mas estructurado, en el que la
psicoterapia ocupa un lugar central como recurso para regular el impacto emocional del cuidado:

“Cuando no hay psicoterapia siento que al dia siguiente después de una situacion dificil
con mi madre los pensamientos y las imdgenes del dia anterior no me dejan tener un dia tranquilo
con ella porque estoy pensando que va a volver a ocurrir. Creo que este recurso es una muy buena
opcion, aunque creo que tampoco es suficiente por si sola, por eso yo estoy tratando de hacer uso
de todo lo que he anotado en mi libreta y de todo lo que me recomienda el médico o mis
amistades...”

Resultados de andlisis categoria Carga Subjetiva
Esta categoria incluy6 cinco subcategorias (Tabla 2), de las cuales B2. Impacto emocional

obtuvo la mayor frecuencia de citas (167), seguida de B3. Impacto psicologico y mental (122). En

cuanto al impacto emocional, los relatos muestran que este constituye un eje central en la
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experiencia de las cuidadoras, manifestindose de multiples maneras y atravesando de forma
profunda la vivencia cotidiana del cuidado.

En esta subcategoria se agrupan expresiones que reflejan como las cuidadoras interpretan
y experimentan las emociones que emergen en su entorno inmediato y como estas pueden dar lugar
a respuestas intensas, frecuentemente marcadas por angustia, tristeza, frustracion o desesperanza
frente a situaciones vividas como amenazantes o dolorosas. El deterioro progresivo del familiar,
la aparicion de nuevos sintomas y la incertidumbre frente al futuro configuran un malestar de
caracter acumulativo, que no siempre resulta evidente en la cotidianidad, como lo indica Rose en
su relato:

“Realmente, perdi el animo y creo que lo pierdo mds cada dia que aparece un sintoma
nuevo o que se pone peor alguno que ya tiene. Creo que esto que siento es algo que no se nota
mucho, y que va pasando poco a poco sin que yo me dé cuenta, pero si lo pienso en este momento,
el desaliento es mucho y la pérdida de la esperanza a veces no me deja pensar...”"

Tabla 4
Frecuencia de las Subcategorias en Carga Subjetiva

Carga Subjetiva Gr
B2. Impacto emocional 167
B3. Impacto psicologico y mental 122
B1. Impacto fisico 28
BS. Impacto social 21
B4. Impacto econdomico 7

Nota: Gr= frecuencia absoluta de subcategorias codificadas. Elaboracion propia

En relacion con el impacto psicologico y mental, las participantes describen
transformaciones mas profundas y persistentes en la forma en que se perciben a si mismas, en su
estado de animo y en su capacidad de afrontamiento. Los relatos dan cuenta de experiencias de

desgaste que incluyen una sensacion de identidad inestable, disminucion de la autoestima, miedo
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frente al futuro, pensamientos pesimistas y una elevada autoexigencia. En muchos casos, esta
autoexigencia se traduce en frustracion y sentimientos de insuficiencia, especialmente cuando no
es posible responder a todas las necesidades de la persona cuidada o detener el avance de la
enfermedad.

Esta vivencia se expresa con particular intensidad en el relato de CJ, quien describe un
momento de quiebre emocional marcado por el agotamiento profundo y la dificultad para sostener
el rol de cuidadora:

“Yo creo que fue darme cuenta de que me estaba muriendo de tristeza... un dia amanecio
¥y ya no queria ni levantarme, y sabia que tenia que atender a mi papd, pero no tenia aliento de
dar un paso... lloré mucho ese dia y fueron varias semanas en las que no sabia qué hacer, me
sentia muy mal.... Deseé que esto se acabara, y me culpe por desear esto... pero era yo la que
estaba deseando descansar porque lo necesitaba... (Llora fuerte por largo tiempo...).”

En el caso de L, el impacto psicologico se manifiesta como una pérdida progresiva de
energia vital y de disposicion emocional, acompanada de una tendencia al retraimiento social:

“Bueno, debo decir que me siento muy afectada emocionalmente, claro, no puedo
negarmelo. Si pienso en el primer dia cuando comencé a cuidar a mi mama y lo comparo con el
dia de hoy, tengo que reconocer que me siento sin fuerzas, que ya no estoy tan positiva, ni tan
animada como antes... demasiado triste, demasiado desanimada, sin ganas de hacer cosas
diferentes..., sin querer salir de la casa, ni recibir visitas a menos que sean de la familia...”

Por su parte, Rose describe como el impacto psicologico se expresa en un cansancio
emocional persistente y en una sensacion de insatisfaccion respecto a su propio desempefio como

cuidadora, aun cuando realiza grandes esfuerzos por sostener el bienestar de su madre:
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“Si ella se levanta agresiva o deprimida, hago mi mayor esfuerzo para que ella me vea y
me sienta contenta, pero por dentro estoy mal, estoy triste, preocupada y me siento agotada de
tratar mil cosas... Termino muy cansada y no siempre siento haber hecho un buen trabajo.”

En contraposicion, las subcategorias B1. Impacto fisico y BS. Impacto social presento
frecuencias mas bajas (28 y 21, respectivamente). Esta menor presencia no implica ausencia de
afectacion; por el contrario, sugiere una tendencia de las cuidadoras a normalizar el desgaste y a
minimizar sus propias pérdidas, integrando las consecuencias corporales y relacionales como parte
inevitable del rol de cuidado. En este sentido, tanto el cuerpo como la vida social de la cuidadora
se convierten en territorios silenciosos de la carga: espacios donde el impacto existe, pero resulta
menos reconocido y verbalizado que las dimensiones emocionales y psicoldgicas previamente
analizadas.

En el relato de Rose, el impacto fisico aparece vinculado a un cansancio persistente que no
siempre se explica por el esfuerzo corporal en si, sino por la combinacion entre la exigencia fisica
y el desgaste emocional asociado al cuidado:

“Yo siento que hago el trabajo que tengo que hacer con ella como bariarla, vestirla, comer,
caminar con ella y aunque es un trabajo en el que no hago mucho esfuerzo...termino muy cansada

. no sé qué pasa, pero termino agotada... lo que pienso es que al terminar de hacer cualquier
actividad con ella siento que no sirvio de nada porque asi es esto con el Alzheimer...”

En cuanto al impacto social, las cuidadoras describen una disminucidn progresiva de su
participacion en espacios sociales y afectivos. La dedicacion constante al cuidado, sumada a la
necesidad de permanecer en estado de alerta, limita la posibilidad de sostener vinculos, actividades

y rutinas previas. Esta restriccion se acompaiia de sentimientos de aislamiento y de la percepcion
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de que las personas que no atraviesan una experiencia similar tienen dificultades para comprender
la complejidad del cuidado.

Por su parte, Jo describe como el cuidado ha transformado de manera concreta su vida
social, reduciendo la frecuencia de encuentros con sus amistades y generando una sensacion de
inseguridad al estar fuera del hogar, especialmente durante las noches:

“Planes que si definitivamente han cambiado son mis reuniones con mi grupo de amigas,
las reuniones sociales en el club, pero sobre todo las reuniones con mis amigas... extraiio mucho
esa cita de cada semana...”

Por ultimo, los resultados correspondientes a la subcategoria B4. Impacto econémico (7)
muestran que, en comparacion con otras dimensiones de la carga subjetiva, las dificultades
financieras derivadas del rol de cuidado fueron mencionadas con una frecuencia
considerablemente menor. En las cuidadoras entrevistadas, el apoyo familiar, el nivel de ingresos
y las condiciones socioecondmicas relativamente estables contribuyeron a que esta dimension
apareciera de manera mas marginal dentro de los relatos.

No obstante, en los pocos casos en los que el impacto econdmico se expresa, este se
reconoce como un aspecto presente que incide en decisiones familiares relevantes, en la
redistribucion de recursos y en ajustes en la vida cotidiana. En el relato de Rose, el impacto
economico se manifiesta en acuerdos familiares orientados a priorizar el cuidado de su madre por
encima de intereses individuales:

“Mis hermanos y yo decidimos como herederos de esa propiedad que hariamos un
documento en el que todos renunciabamos al dinero de la venta que nos correspondiera a cada
uno, porque ese dinero se iba a usar exclusivamente para el cuidado de mi mama. Asi se hizo y

’

asi se ha cumplido hasta este momento.’



34

Por su parte, en el relato de Lu, el impacto econdémico aparece vinculado a la toma de
decisiones frente a las alternativas de cuidado disponibles. La falta de confianza en los servicios
institucionales accesibles econémicamente llevé a la familia a optar por el cuidado en el hogar,
asumiendo directamente los costos y la gestion de este:

“Los lugares de cuidado no nos daban mucha confianza, al menos los que podiamos
pagar... siempre nos inclinamos por la posibilidad de que se quedara en la casa y que alguien la
cuidara. Ninguno de mis hermanos podia dejar su trabajo para dedicarse a cuidar a mi mama
porque tienen familias numerosas y la situacion de ellos no era muy buena economicamente.”
Resultados de Andlisis Categoria Estrategias de Afrontamiento

Esta categoria incluyo cuatro subcategorias (Tabla 3), de las cuales C1. Afrontamiento
centrado en el problema (96) presentd la mayor frecuencia de citas codificadas. En esta
subcategoria se agrupan los relatos que dan cuenta de esfuerzos cognitivos y conductuales
orientados a intervenir directamente sobre la fuente del estrés, a través de acciones concretas
dirigidas a organizar, prevenir o reducir las demandas asociadas al cuidado.

Los testimonios muestran que este tipo de afrontamiento se activa especialmente en los
momentos iniciales del diagndstico y ante la necesidad de tomar decisiones urgentes. En el relato
de CJ, el afrontamiento centrado en el problema aparece como una respuesta inmediata frente a la
irrupcion de la enfermedad y a la conciencia del deterioro progresivo:

“todo se vino como una tormenta de un momento a otro.... y ya sabes, duele no poder
hacer nada para cambiar las cosas...tenia muchas decisiones que tomar...Primero encargarme
de todo lo legal, sus cuentas, sus bancos, sus propiedades... su memoria estaba perdiéndose y

todo esto necesitaba ser resuelto antes de que eso pasara”
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Asimismo, este tipo de afrontamiento se expresa en la implementacion de modificaciones
practicas orientadas a garantizar la seguridad y el bienestar de la persona cuidada. En el caso de
ClJ, estas acciones implicaron transformaciones significativas en el espacio fisico del hogar:

“Mi esposo y yo hemos hecho modificaciones a la casa para la seguridad de mi papad,
tenemos rejas por todos lados, llave en todas las puertas, luces de movimiento por toda la casa,
hemos removido carpetas, mesas, sillas para que los espacios estén mas libres y haya menos
riesgos de que él pueda tropezar y caer...la casa es diferente ahora, ya no parece una casa de
familia sino una casa de cuidado...”

Tabla S
Frecuencia de las Subcategorias en Estrategias de Afrontamiento

Estrategias de Afrontamiento Gr
C1. Afrontamiento centrado en el problema 96
C4. Afrontamiento centrado en el significado 61
C2. Afrontamiento centrado en la emocion 39
C3. Afrontamiento evitativo o disfuncional 32

Nota: Gr= frecuencia absoluta de subcategorias codificadas. Elaboracion propia

La subcategoria C4. Afrontamiento centrado en el significado fue la segunda con mayor
frecuencia dentro de esta categoria (61). Este tipo de afrontamiento aparece cuando las cuidadoras
reinterpretan las experiencias estresantes asociadas al cuidado para dotarlas de un sentido positivo,
integrarlas en su historia de vida o comprenderlas como parte de un proposito mas amplio.

En el caso de CJ, esta resignificacion se sostiene principalmente en el vinculo afectivo con
su padre y en la historia compartida entre ambos. Su relato muestra como, a medida que las
dificultades aumentan, también se intensifica el sentido de amor y cercania, transformando la
experiencia del cuidado:

“Cuidar a mi papd comenzo siendo algo muy bonito pero también muy dificil.... Y asi como

ha ido creciendo la dificultad, asi mismo ha ido creciendo el amor...Como te dije antes, mi papa
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y yo nos volvimos comparieros, muchos mas amigos cuando mi mamd murio.... asi que... tu
sabes... hacer algo por un amigo te hace sentir muy bien, imaginate si ese amigo es tu papa y
ahora te necesita.”

Por su parte, en el relato de Mar, el afrontamiento centrado en el significado se articula a
partir del reconocimiento de capacidades personales que no sabia que poseia:

“algunas, como te dije antes, me las ha hecho ver Becky (mejor amiga) .... Por ejemplo,
nunca imaginé ser capaz de cuidar a mi mama con una enfermedad como ésta, mantener la casa
aldia..., las cuentas, la limpieza, cumplir con citas médicas mias y de mi mamd..., y hacerlo bien.
Ahora que lo pienso, creo que eso me hace sentir orgullosa.”

Finalmente, Rose expresa este tipo de afrontamiento desde una comprension mas amplia
del amor como motor del cuidado. En su relato, el sentido atribuido a la experiencia se construye
a partir de la capacidad de entregarse al otro, aun en contextos de incertidumbre y dificultad:

“Yo creo que he aprendido que cuando se trata de una persona que tu amas eres capaz de
hacer cualquier cosa, aunque no tengas idea de qué se trata. En alguna parte escuché o lei que el
amor es un motor, y yo creo que es lo que se necesita para movilizar todo.”

La tercera subcategoria, C2. Afrontamiento centrado en la emocion, presentd una
frecuencia de 39 citas codificadas. En esta se agrupan las estrategias orientadas a regular las
emociones que emergen frente al estrés del cuidado. A diferencia del afrontamiento centrado en el
problema, el objetivo aqui no es modificar directamente la situacidn, sino encontrar formas de
aliviar la angustia emocional, recuperar la calma y sostener el equilibrio interno.

Los relatos muestran que las participantes recurren a recursos personales y relacionales

para contener el malestar emocional en momentos dificiles. Entre estas estrategias, la

espiritualidad y la oracion aparecen como practicas significativas que les permiten reducir la
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ansiedad, generar una sensacion de paz y contar con un espacio de recogimiento personal. Esta
vivencia se expresa en el relato de Lu:

“Algo que me funciona muy bien para calmar la ansiedad o la angustia, es la oracion de
las noches y las marianas. Yo no tengo una religion en particular, creo que comulgo con todas y
con ninguna, o mejor dicho, con algunas cosas de cada una de ellas. Acudo a la oracion de
cualquier tipo de designacion y siempre me aporta la paz que necesito.”

Asimismo, el apoyo emocional proveniente del entorno cercano cumple un papel central
en este tipo de afrontamiento. Compartir las experiencias dificiles y recibir validacion por parte de
familiares y amistades contribuye a disminuir la carga emocional y a fortalecer la percepcion de
competencia y valor personal. En el caso de Jo, este acompanamiento aparece como un recurso
fundamental para sostenerse emocionalmente en el proceso de cuidado:

“La verdad es que me siento mucho mejor cuando le digo estas cosas a alguien, mds
cuando han sido fuertes y dificiles... mi esposo, mis hijos, mis amigas y mis hermanos, resaltan
mi cuidado a Mama Alli. ...todos me recuerdan que soy increible y que lo estoy haciendo de
manera asombrosa.”

Por ultimo, se identifico la subcategoria C3. Afrontamiento evitativo o disfuncional, con
una frecuencia de 32 citas codificadas. En esta se agrupan los relatos que dan cuenta de estrategias
orientadas a evitar o atenuar el contacto emocional con la situacidén estresante, tales como la
evasion de pensamientos o situaciones asociadas a la enfermedad, la inaccion, la distraccion, la
desconexion emocional, el pensamiento irreal o la dificultad para pedir ayuda y reconocer la
gravedad del proceso.

Los testimonios muestran que este tipo de afrontamiento suele aparecer en momentos

iniciales o particularmente dolorosos del proceso de cuidado, funcionando como una respuesta
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defensiva frente al impacto emocional del diagnodstico y a la amenaza que representa el avance de
la enfermedad.

En el relato de Jo, este tipo de afrontamiento se expresa a través de una busqueda insistente
de explicaciones alternativas al diagnostico, acompafiada de una atencidén constante a los sintomas,
como una forma de evitar aceptar plenamente la enfermedad:

“Antes de que salieran los resultados comencé a leer, a buscar las posibles causas de esos
sintomas y no encontré nada que me diera tranquilidad, nada que me dijera que podia ser algo
menos grave... Cuando me dieron el diagndstico comencé a leer especificamente sobre el
Alzheimer y entonces siempre estaba observandola y estuve mds atenta a los sintomas... me
imagino que todavia no queria creer que era Alzheimer...”

Por su parte, Lu describe una forma de evitacion més directa, caracterizada por la negacion
inicial del diagnostico y el intento de mantener la relacion con su madre como si la enfermedad no
estuviera presente:

“Yo creo que un principio trataba de no pensar en la enfermedad... de ignorar y olvidar
lo que el médico habia dicho... lo que hice inicialmente fue no darle un lugar a la enfermedad en
mi vida y fue como negarme una realidad que ya estaba aqui.”

En el caso de Rose, el afrontamiento evitativo se manifiesta como una tendencia a evitar
pensar en el progreso de la enfermedad, debido al efecto paralizante que esta anticipacion genera
sobre su capacidad de accion:

“Me doy cuenta ahora que lo hablo, porque creo que siempre trato de no pensar en ese
progreso porque siento que me paraliza y ya no quiero hacer nada”

En conjunto, estos relatos muestran que el afrontamiento evitativo cumple una funcion

defensiva transitoria, permitiendo a las cuidadoras protegerse del impacto emocional inmediato.
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Aun asi, esta forma de respuesta no aparece de manera aislada, sino que se inscribe dentro de un
repertorio mas amplio de estrategias que las cuidadoras despliegan frente a la experiencia del
cuidado, tal como se observa en la distribucion general de subcategorias presentada en la Tabla 4.

Tabla 6
Frecuencia de Mayor a Menor en las Subcategorias

Subcategorias Gr
A1l. Percepcion de las emociones 201
B2. Impacto emocional 167
B3. Impacto psicolégico y mental 122
A2. Percepcion del rol de cuidado 100
A3. Percepcion del rol personal y familiar 97
C1. Afrontamiento centrado en el problema 96
A4. Percepcion de apoyo social y familiar 91
A6. Percepcion de aprendizaje y resiliencia 83
A7. Percepcion de sentido y significado atribuido al cuidado 78
C4. Afrontamiento centrado en el significado 61
AS. Percepcion de bienestar y autocuidado 51
C2. Afrontamiento centrado en la emocion 39
C3. Afrontamiento evitativo o disfuncional 32
B1. Impacto fisico 28
B5. Impacto social 21
B4. Impacto econémico 7

Nota: Gr=frecuencia absoluta de subcategorias codificadas. Elaboracion propia

La distribucion de frecuencias presentada en la anterior tabla permite observar que la
experiencia del cuidado se configura principalmente en el plano subjetivo, emocional y
psicoldgico. Las subcategorias con mayor presencia dan cuenta de un mundo interno intensamente
movilizado, donde las cuidadoras identifican, elaboran y resignifican de forma constante sus

emociones, su rol y el impacto que el cuidado tiene sobre su vida.
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Discusion

El presente estudio profundizé en la subjetividad del cuidador informal, figura que
Duplantier y Williamson (2023) identificaron como “segundos pacientes invisibles” debido a su
elevada carga emocional y fisica en comparacion con los cuidadores formales. A partir de esta
premisa, se discuten a continuacion los hallazgos que tensionan o ratifican dicha invisibilidad en
el contexto estudiado.

En congruencia con la Alzheimer's Association (2019), Kramer et al. (2024) y Mufioz-Cruz
et al. (2024)y Ziello, et al. (2014) que sefialan que la mayoria de los cuidadores no remunerados
de personas con Alzheimer son mujeres y que estas presentan mayores niveles de depresion y
deterioro de la salud debido a la intensidad y complejidad del cuidado asumido, los resultados del
presente estudio reportaron una carga predominantemente afectiva, donde las emociones asociadas
al rol impactan de manera significativa la vida cotidiana y la experiencia subjetiva de las
cuidadoras, reforzando la idea de que el género no solo estructura la distribucion del cuidado, sino
también la forma en que este es vivido y emocionalmente elaborado.

Las experiencias subjetivas de las 6 cuidadoras informales que integraron la muestra de
esta investigacion emergieron como un entramado complejo de afectos, roles, renuncias,
aprendizajes y resignificaciones que se transforman progresivamente en consonancia con la
evolucion de la enfermedad. Uno de los aspectos mas relevantes hallados en esta exploracion fue
la centralidad de la vivencia emocional en la experiencia de cuidado.

El mundo afectivo de las cuidadoras se caracteriza por el predominio de estados de tristeza,
ansiedad y frustracion. El enfrentamiento a un proceso irreversible introduce una vivencia
constante de impotencia y desesperanza, estrechamente ligada a la dificultad de aceptar la

transformacion del ser querido y la pérdida gradual de sus capacidades. Esta experiencia no se
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limita al dolor por el otro y a la imposibilidad de controlar el curso de la enfermedad, sino que
también implica una confrontacion con la finitud y la pérdida. Estos hallazgos se alinean con los
resultados del estudio de Cerquera Cérdoba et al. (2022) que reportaron que la carga emocional
aumenta considerablemente debido a variables como el deterioro conductual progresivo del
paciente y con Lindemann, E. (1994) al senhalar que el “anticipatory grief” es la respuesta
emocional del sujeto ante la inminente pérdida de la persona amada, incluso antes de que el evento
ocurra.

El rol de cuidado ocupa un segundo lugar en frecuencia dentro de la configuracion de la
experiencia subjetiva y es percibido como una posicion que interpela el sentido de responsabilidad,
el compromiso y la identidad personal. El cuidado es evaluado sostenidamente por las cuidadoras,
otorgandole un significado ligado al deber cumplido y a la necesidad de responder a las demandas
de la persona dependiente. De manera acorde, Van Manen (2016) sefiala que esta disposicion no
emerge de manera aislada, sino que se enraiza en la historia relacional previa con la persona
cuidada, particularmente en las experiencias de formacion, proteccion, cuidado y apoyo recibidas
a lo largo de la vida. Esta tendencia hacia el cumplimiento del deber viene acompafiada
generalmente por una autoevaluacion permanente que, si bien puede sostener el compromiso con
el rol, también las expone a sentimientos de insuficiencia, frustraciéon y culpa especialmente
cuando los cambios derivados de la enfermedad desbordan los esfuerzos realizados. Estos
sentimientos son el resultado de una autoexigencia progresiva, orientada a satisfacer de manera
cada vez mas adecuada y amplia las demandas del cuidado.

Desde esta perspectiva, el cuidado se transforma en un espacio donde el valor personal
parece medirse en funcion de la capacidad de responder eficazmente a una demanda siempre

creciente, generando una tension constante entre entrega y agotamiento que se configura entre dos
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polos psicologicos centrales en las cuidadoras: el yo ideal del cuidado y los limites reales del yo.
Por un lado, la percepcion del sentido y significado atribuidos al rol favorece la construccion de
una imagen interna de “la buena cuidadora”, entendida como aquella que protege, sostiene,
responde, repara y no falla. Por otro lado, esta representacion entra en conflicto con una vivencia
paralela en la que emergen el cansancio y la impotencia frente a la progresion de la enfermedad y
la constatacion de una realidad que escapa a toda posibilidad de control.

En concordancia, Kramer et al. (2024) reportaron una disminucion significativa en el
bienestar emocional relacionada directamente con la intensidad del trabajo dedicada a la prestacion
de la asistencia. Las narrativas de las cuidadoras reflejaron que al intensificar el cuidado se
enfrentan no solo a un incremento en las tareas cotidianas, sino ademds a una mayor complejidad
emocional y relacional marcada por el deterioro cognitivo progresivo del familiar y por la
confrontacidon constante con la irreversibilidad del proceso. Este contexto erosiona gradualmente
los recursos psiquicos disponibles, generando una sensacién persistente de sobrecarga que
atraviesa las distintas dimensiones del bienestar emocional, fisico, psicoldgico, social y existencial.
Es importante anotar que estas narrativas cargadas de tristeza, frustracion e impotencia se
entrelazan notoriamente con el reconocimiento de aprendizaje y crecimiento personal, que dan
cuenta de su capacidad para resignificar la experiencia aun en contextos de alto desgaste
emocional. De alli, que la percepcion del aprendizaje y la resiliencia sea la tercera subcategoria
prevalente en los discursos.

Al instalarse el rol de cuidado progresivamente como eje organizador de la vida cotidiana,
se van desplazando otros roles y posiciones identitarias hacia un segundo plano como el rol

personal y familiar. Ser madre, pareja o amiga se vuelve secundario frente a la centralidad del
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cuidado, lo que implica no solo una redistribucion del tiempo, sino una transformacién profunda
de los vinculos que la cuidadora teje en su entorno.

Garcia-Martin et al. (2023) encontraron en su estudio que la planificacion y aceptacion del
rol por parte del cuidador se asocian significativamente con un mayor bienestar sobre todo cuando
el apoyo social actia como mediador. En este sentido, el cuidado no es nombrado ni percibido por
ninguna de las cuidadoras como un sacrificio de planes o intereses personales, sino que se
reconfigura como un acto de amor. Esta percepcion permite sostener el cuidado aun en contextos
de alta demanda emocional y contribuye a la reestructuracion de la dindmica familiar en torno a
las necesidades del paciente, favoreciendo el aislamiento y la soledad. Esta dindmica favorece un
empobrecimiento del espacio subjetivo personal y limita las posibilidades de simbolizar el
malestar, dado que reconocer el desgaste puede vivirse como contradictorio con el ideal de cuidado
internalizado. Desde esta vivencia, la ayuda externa se percibe como insuficiente o inadecuada, lo
que refuerza el compromiso con el rol y limita la incorporacion de redes de apoyo, incluso cuando
estas existen. Esta dificultad para aceptar ayuda contribuye a intensificar el aislamiento subjetivo
y a consolidar una experiencia de cuidado vivida en soledad, donde la cuidadora se posiciona como
principal y a veces unica responsable del bienestar del adulto mayor.

De acuerdo con Duque Rodriguez (2020) y Garcia-Martin et al. (2023), las redes de apoyo
desempefian un papel fundamental en la disminucion de la carga generada en el cuidador informal
y el mejoramiento de la calidad de vida del cuidador y del paciente. Para las cuidadoras de este
estudio, aceptar ayuda se asocia, en el plano subjetivo, a un riesgo implicito de traicionar el
compromiso asumido con el familiar, incluso cuando dicha ayuda esta objetivamente disponible y
puede posibilitar un incremento en el bienestar tanto del cuidador como de la persona asistida. Este

sentido del compromiso identificado en los relatos de la mayoria de las cuidadoras se ve reforzado
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por el vinculo y la historia previa al diagndstico, en la que la cuidadora no solo cuida, sino que
repara, devuelve y sostiene, lo que intensifica la dificultad para compartir el rol sin sentir que se
diluye el significado personal del mismo.

En este orden, el sentido y significado atribuidos al rol de cuidado se entrelazan con la
percepcion de aprendizaje y resiliencia. La manera en que las cuidadoras simbolizan su labor bien
sea como acto de amor o deber y gratitud, influye en como elaboran las dificultades inherentes al
cuidado, posibilitando que la adversidad sea resignificada como proceso de crecimiento y
fortalecimiento personal.

Finalmente, la percepcion del bienestar y el autocuidado ocupa un lugar periférico dentro
de las narraciones. El cuidado de si misma aparece investido de ambivalencia: por un lado, es
reconocido como necesario y por otro, es vivido como una posible amenaza al ideal de la “buena
cuidadora”, aquella que prioriza sin fisuras las demandas del familiar por encima de las propias.

En relacion con el primer objetivo especifico, orientado a describir las experiencias del
cuidador informal de un adulto mayor con demencia —sus percepciones, emociones y
transformaciones a lo largo del proceso de cuidado—, los hallazgos permiten afirmar su
cumplimiento. El andlisis evidencid que las vivencias emocionales de las cuidadoras estan
profundamente atravesadas por la progresion de la enfermedad, manifestdindose en sentimientos
persistentes de tristeza, ansiedad y frustracion, los cuales se intensifican conforme se acentlian las
pérdidas funcionales del adulto mayor. Asimismo, se identificaron transformaciones significativas
en la manera en que las participantes perciben su rol y su realidad cotidiana, emergiendo
experiencias marcadas por la impotencia y la desesperanza, estrechamente vinculadas a la

dificultad de aceptar el caracter progresivo de la demencia.
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La carga se configura en el espacio interno donde la cuidadora confronta las exigencias del
rol con sus recursos emocionales, simboélicos y contextuales dando lugar a una vivencia que
impacta transversalmente su equilibrio psicoldgico y mental y su forma de habitar la cotidianidad
(Barreto-Osorio, 2015). Los hallazgos ponen de manifiesto que el eje central de esta carga se sitia
de manera primordial en el plano afectivo, donde el cuidado se experimenta como un proceso
emocionalmente exigente y sostenido. La vivencia emocional aparece marcada por estados
persistentes de malestar que se articulan en torno a sentimientos de frustracion, impotencia, tristeza
profunda y angustia, configurando un trasfondo afectivo que acompaiia la experiencia cotidiana
del cuidado (Zarit et al. 1980). La progresion de la demencia introduce una experiencia constante
de incertidumbre que erosiona progresivamente los recursos emocionales de las cuidadoras.

Las dimensiones fisica y social de la carga aparecen como el resultado de un proceso de
normalizacion del desgaste. Esta integracion silenciosa sugiere una forma de adaptacion en la que
el cuerpo y la vida relacional se convierten en escenarios donde la carga se inscribe, pero rara vez
se problematiza. En otras palabras, el cuerpo aparece como un territorio al servicio del cuidado,
mientras que la vida social se reduce progresivamente, favoreciendo el aislamiento y la sensacion
de desconexion respecto de los otros. Esta forma de silenciamiento puede comprenderse como un
efecto de identificacion con el ideal de cuidadora, segin el cual priorizar al otro y sostener el
cuidado sin fisuras constituye una exigencia moral y afectiva. Desde esta posicion, el deterioro
fisico y el empobrecimiento de la vida social no se leen como sefales de sobrecarga que requieran
ser atendidas, sino como pruebas de entrega y compromiso, lo que dificulta su cuestionamiento.

En relaciéon con el segundo objetivo especifico, orientado a explorar la percepcion de la
carga subjetiva del cuidador informal y comprender como interpreta y experimenta internamente

el peso emocional, fisico y social de su rol, los hallazgos permiten confirmar su cumplimiento
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mostrando la carga subjetiva como una experiencia que trasciende el volumen de tareas realizadas
y se ancla en el modo en que la mayoria de las cuidadoras significan su rol desde coordenadas de
amor, deber y responsabilidad extrema. En este aspecto, “cuidar” no es vivido unicamente como
una funcion, sino como una posicion subjetiva que organiza la identidad, regula las decisiones
cotidianas y delimita los margenes de lo posible para si mismas. Desde esta 16gica, la autoexigencia
y la extension progresiva de los propios limites no son percibidas como fuentes de sobrecarga, sino
como expresiones coherentes de un ideal de cuidado profundamente arraigado, en el que renunciar,
sostener y resistir adquieren un valor moral y afectivo.

Teniendo en cuenta que las estrategias de afrontamiento se configuran como respuestas
subjetivas orientadas a regular sostener o resignificar la experiencia del cuidado frente a la
intensidad emocional, psicoldgica y existencial que esta conlleva (Lazarus, R.S & Folkman, 1986),
no pueden entenderse como un conjunto de técnicas aisladas, sino como recursos adaptativos
mediante los cuales las cuidadoras intentan restaurar un cierto equilibrio interno, preservar el
sentido de continuidad de su ser de cuidadora e integrar a su cotidianidad una experiencia
profundamente demandante.

La predominancia del afrontamiento centrado en el problema, dirigido a la toma de accién
y control del evento estresante, como es la busqueda de informacion, organizacion, planeacion e
implementacion de estrategias cognitivas y conductuales, refleja un posicionamiento subjetivo en
el que el conocimiento se convierte en un recurso central para disminuir la incertidumbre y
recuperar la sensacion de control frente a la enfermedad. Acorde con estos hallazgos, Shim et al.
(2021) indican que una mayor educacion sobre la demencia se traduce en un aumento de la
consciencia tanto de los pacientes como de los cuidadores respecto de la enfermedad, lo cual

conduce consecuentemente a la reduccion significativa de la carga.
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En un segundo nivel de elaboracion, emerge el afrontamiento centrado en el significado, a
través del cual el cuidado deja de vivirse exclusivamente como una carga o una obligacion, para
convertirse en un espacio relacional cargado de significado, donde se actualizan vinculos, afectos
y memorias compartidas. Desde esta vivencia, el cuidado se transforma en una experiencia que,
aun atravesada por el sufrimiento, adquiere un sentido trascendente y permite a las cuidadoras
dotar de coherencia emocional un proceso marcado por la pérdida. Este afrontamiento se sostiene
sobre una aceptacion progresiva de los limites de intervencion frente a la enfermedad y tiende a
desplazarse hacia formas de elaboracion apoyadas en la espiritualidad, la oracion o la entrega a un
orden trascendente. En este sentido, el malestar no desaparece, sino que es resignificado mediante
una logica de rendicion de lo humano ante lo divino, que opera como un recurso de contencion
psiquica frente a la imposibilidad de controlar el curso de la enfermedad.

En concordancia, los hallazgos de Lopez Martinez et al. (2024) reportaron que la
aceptacion y el replanteamiento positivo como respuestas de afrontamiento se asocian con niveles
mas bajos de ansiedad y carga en el cuidador a largo plazo. En este sentido, aceptar no equivale a
estar en calma, sino a continuar a pesar del dolor, integrando la enfermedad como un dato
ineludible de una realidad con proposito. Las cuidadoras que logran articular discursos de
aceptacion y sentido muestran una mayor capacidad para sostener el rol en el tiempo sin quiebres
abruptos, pero no necesariamente muestran una disminucion significativa de los sintomas
emocionales. Asi, mas que reducir la carga subjetiva, estas estrategias parecen permitir su
sostenimiento, operando como mecanismos que hacen posible continuar cuidando, aun a costa de
un desgaste emocional prolongado.

La baja frecuencia de estrategias de afrontamiento centradas en la emocion, orientadas a

mitigar la angustia, recuperar la calma y sostener un equilibrio subjetivo frente a situaciones de
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alta demanda emocional, no obedece a la ausencia de apoyo social, familiar o profesional o al
desconocimiento de estas opciones. Este bajo indice de frecuencia pareciera responder a la
dificultad para reconocer la propia angustia asociada al acto de cuidar y a la resistencia a mostrarse
vulnerable frente a otros y frente a si mismas.

Por ultimo, se identificé el afrontamiento evitativo o disfuncional, especificamente en los
momentos previos a la confirmacion diagnostica y ante la progresion de la enfermedad. Este
afrontamiento no se presenta como una negacion sostenida de la realidad, sino como una respuesta
inmediata pero transitoria orientada a amortiguar el impacto psiquico que supone el
reconocimiento de la demencia y de su evolucion en un familiar cercano. Estas estrategias parecen
cumplir una funcién defensiva frente a la angustia, la impotencia y el dolor asociados a la pérdida
progresiva del otro, més que una resistencia consciente al rol de cuidado.

En relacion con el tercer objetivo especifico orientado a identificar las estrategias de
afrontamiento que el cuidador informal pone en practica para mitigar la carga subjetiva generada
por el cuidado, el andlisis permite comprender el afrontamiento no como un conjunto fijo de
respuestas, sino como un proceso dindmico, fluctuante y profundamente subjetivo, que se
reorganiza a lo largo del tiempo en funcion de la progresion de la enfermedad, de la intensidad del
cuidado y del significado personal atribuido al rol. Las cuidadoras no se adscriben de manera
exclusiva a una Unica forma de afrontamiento; por el contrario, alternan entre estrategias centradas
en la aceptacion, el replanteamiento positivo, los recursos espirituales y relacionales, y, en
determinados momentos, respuestas evitativas que cumplen una funcién defensiva frente al
impacto emocional de la demencia. Este movimiento revela un esfuerzo constante por sostener el
vinculo, preservar la estabilidad psiquica y mantener una coherencia interna entre el ideal de

cuidadora y las exigencias reales del cuidado. En este sentido, las estrategias emergen como
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construcciones subjetivas que oscilan entre la accion, la regulacion emocional y la bisqueda de
sentido, configurandose de manera particular en cada trayectoria. A partir de estos hallazgos, se
considera alcanzado el tercer objetivo especifico de la investigacion.

Los resultados permiten afirmar el cumplimiento del objetivo general, al comprender como
las cuidadoras construyen y resignifican su rol a partir de las transformaciones emocionales y
personales que atraviesan durante el proceso de cuidado. La carga subjetiva se percibe como una
experiencia profundamente afectiva y acumulativa, elaborada en funcion del deterioro progresivo
del familiar y de la manera en que cada cuidadora interpreta sus propias demandas internas. A
partir de esta vivencia, seleccionan y reorganizan estrategias de afrontamiento que consideran mas
efectivas para mantener su bienestar y responder a las exigencias del rol.

En conjunto, la interpretacion de estos resultados permite comprender el cuidado
informal en el contexto de la demencia como una experiencia profundamente atravesada por
dimensiones emocionales, relacionales y simbolicas que configuran la vivencia de la carga y las
estrategias desplegadas para afrontarla. A partir de este andlisis, es posible derivar una serie de
conclusiones que sintetizan los principales hallazgos de la investigacion y permiten comprender
de manera integrada como se articulan las experiencias subjetivas, la carga percibida y las
formas de afrontamiento en el proceso de cuidado.

Las experiencias subjetivas del cuidador informal se organizan a partir del vinculo previo
con el familiar y de significados como el amor, la gratitud, el deber y la responsabilidad que
sostienen ese vinculo. El cuidado no se asume como una funcién circunstancial, sino como una
extension de la identidad filial, donde cuidar representa una forma de responder al pasado
compartido y preservar el vinculo ante la pérdida progresiva que impone la enfermedad. Esta

significacion del rol configura la percepcion de las emociones, del rol personal, del apoyo familiar
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y social, del autocuidado y de los procesos de aprendizaje y resiliencia. En este marco, las
cuidadoras resignifican continuamente su rol, ajustando expectativas y prioridades, lo que impacta
directamente su bienestar emocional, psicoldgico, fisico y social.

La carga subjetiva se configura como una tension persistente entre la entrega al otro y los
limites reales del propio yo, y se manifiesta en sentimientos de culpa, frustracion, ansiedad y
agotamiento. La ambivalencia emocional identificada en los relatos de las cuidadoras, descritas
como sentimientos de tristeza e incertidumbre frente al deterioro del ser querido pero también de
amor, compromiso y sensibilidad, puede comprenderse como la expresion de un conflicto interno
en el que coexisten dos fuerzas en tension: por un lado, el ideal de un cuidado internalizado,
asociado al amor filial, al deber moral y a la responsabilidad de sostener al otro hasta el final; y
por otro, un deseo que emerge de manera silenciosa, vinculado al anhelo de descanso, de alivio
del sufrimiento propio y del familiar y de recuperacion de una vida previa suspendida por la
enfermedad. Esta ambivalencia da cuenta de la coexistencia de afectos contradictorios que las
cuidadoras logran sostener sin quebrar el vinculo, reprimiendo o desplazando aquellos contenidos
que entran en conflicto con el ideal de “la buena cuidadora”.

Las estrategias como la aceptacion, el replanteamiento positivo, la reintegracion de la
experiencia a sistemas de valores, creencias y proposito, la oracion, la resiliencia, la resignificacion
de la experiencia y la redefinicion del evento estresante suelen funcionar mas como mecanismos
para sostener el cuidado que como estrategias para transformarlo o redistribuirlo.

Si bien es cierto que los criterios de inclusion permitieron el cumplimiento de los objetivos
propuestos en este estudio, también lo es reconocer algunas limitaciones que emergen del propio

disefio del estudio y que abren posibilidades para futuras exploraciones.
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En primer lugar, la muestra estuvo conformada exclusivamente por cuidadoras mujeres.
Aunque esta caracteristica no fue definida de manera deliberada y refleja una realidad del contexto
del cuidado informal que se alinea con el supuesto planteado en este estudio, se sefiala la necesidad
de incluir cuidadores hombres en investigaciones posteriores. La incorporacion de voces
masculinas permitiria ampliar la comprension del fendmeno y explorar posibles diferencias o
particularidades en la vivencia del cuidado, la percepcion de la carga y las estrategias de
afrontamiento desde otras configuraciones subjetivas y sociales del rol. En segunda instancia, las
cuidadoras participantes en este estudio cuentan con un nivel educativo superior. Aunque no se
considero el nivel educativo como un factor determinante, resulta prudente considerar esta variable
en futuros estudios, con el fin de analizar su posible influencia en la elaboracion de significados
frente a las demandas del cuidado. Seguidamente, la muestra estuvo integrada por cuidadoras
pertenecientes a estratos socioecondmicos medio y alto, sin que esto fuera un criterio de inclusion.
Sin embargo, esta caracteristica limita la posibilidad de generalizar los hallazgos a contextos con
mayores restricciones econdmicas y acceso a diferentes recursos. En este sentido, futuras
investigaciones podrian incorporar cuidadores informales de distintos estratos socioeconémicos,
permitiendo explorar como las condiciones materiales y los recursos disponibles inciden en la
experiencia del cuidado, la vivencia de la carga subjetiva y el afrontamiento en el contexto de la
demencia. Finalmente, la inclusion de cuidadores formales en futuras investigaciones permitiria
explorar como la ausencia de lazo familiar incide en la percepcion de la carga, en la vivencia
emocional y en las estrategias de afrontamiento desplegadas. Este contraste podria aportar
elementos valiosos para comprender la especificidad del cuidado informal y enriquecer el disefio

de intervenciones mas ajustadas a las particularidades del rol en cada contexto.
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Anexos

Anexo A : Consentimiento Informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Estimado(a) participante,

Desde la asignatura Trabajo de Grado I, a cargo del docente Alvaro Enrique Salazar Aponte, la
estudiante Nora Gonzalez Espinosa, perteneciente a la Pontificia Universidad Javeriana Seccional
Cali, esta llevando a cabo la investigacion “El ser del cuidador: experiencias subjetivas, carga y
estrategias de afrontamiento del cuidador informal”. Con el progresivo crecimiento de la poblacion
del adulto mayor con demencia a nivel global, la urgencia de ofrecer una asistencia que se ajuste
a las necesidades especificas de cada persona, y primordialmente, reconociendo el papel
fundamental que desempena la salud fisica, mental y emocional del cuidador informal en la
prestacion del cuidado, se genera la inquietud de explorar de manera mas profunda los recursos de
afrontamiento que el cuidador informal maneja para contrarrestar o minimizar el impacto de la
carga emocional. El objetivo general de la investigacion es comprender las experiencias y
percepciones de la carga del cuidador informal de un adulto mayor con demencia y como estas
percepciones influyen en su eleccion de las estrategias de afrontamiento para mitigar la carga
subjetiva. Este objetivo busca iluminar no solo los desafios a los que se enfrenta el cuidador
informal, sino también las estrategias que emergen del proceso de cuidado, contribuyendo de
alguna manera a la investigacion para el desarrollo de nuevas intervenciones de apoyo desde la
perspectiva de la psicologia de la salud.

Se le invita a participar en esta investigacion, cuya recoleccion de datos se realizard mediante una
entrevista en profundidad por ser una de las técnicas mas valiosas en el campo de la investigacion
cualitativa, pero fundamentalmente, por facilitar la posibilidad de explorar a fondo las emociones,
significados, creencias, imaginarios y fantasias del cuidador, con el fin de identificar y describir la
carga subjetiva a partir de sus experiencias, y vivencias particulares. La entrevista tendra una
duracion aproximada de 3 a 4 horas y se extendera o seccionara de acuerdo con su conveniencia.
Antes de aceptar o rechazar su participacion en la investigacion, debe tener en cuenta lo siguiente:
. La decision de participar en la investigacion es completamente personal, libre y

voluntaria.



. Sus datos personales y la informacion obtenida son completamente confidenciales, por el
contrario, se utilizara un CODIGO/SEUDONIMO para identificarlo. En tal sentido, la informacion

no se revelard en la institucion, usando nombres propios o datos sociodemograficos que puedan

identificarle.
. En el transcurso del estudio usted podra solicitar informacién actualizada sobre el mismo.
. En el transcurso del estudio usted podra retirarse en cualquier momento, sin necesidad de

informar sus razones.

. No recibira ningin beneficio econdémico por su participacion.
. No tendra que hacer un gasto econémico durante su participacion.
. En caso de que el autor(a) de la investigacion considere la posibilidad de escribir articulos

para su publicacion, los resultados figuran de modo general o particular, sin especificar nombres
de los participantes o de la institucion.

. En caso de cualquier queja o inquietud, puede dirigirse al siguiente correo electronico:
eticainstitucional@)javerianacali.edu.co

La investigacion enmarca en los articulos 2,3,10,15,17,23,24,29,36,45,46,47,48,49,50 y 52 de la
Ley 1090 de 2006, establecida por el Congreso de la Republica de Colombia, por medio de los
cuales se establecen las normas pertinentes frente a aspectos cientificos, técnicos y administrativos
para la investigacion en Psicologia, y los articulos 5,8,10,11,12,14,15 y 16 de la Resolucion No.
008430 de 1993 que regula los aspectos éticos de la investigacion en seres humanos en areas de la
salud y laley 1616 de 2013.

Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion, puede firmar el presente
consentimiento informado.

Una vez leida y comprendida la informacion anterior en pleno uso de mis capacidades, manifiesto
mi participacion en la investigacion. En tal sentido, la firma del consentimiento informado implica

autorizacion para realizar la entrevista en profundidad.

Yo, ,conID # , declaro que he sido informada

de los objetivos y fines del presente estudio a realizar por la estudiante

de la Pontificia Universidad Javeriana Cali. Y obrando en forma auténoma y consciente, acepto la
participacion en esta investigacion.

Se firma a los dias del mes de del ano 2025.



Nombre: Nombre:

Cuidador No. Testigo

Investigador



Anexo B Protocolo de Atencion en Crisis

PROTOCOLO DE ATENCION EN CRISIS

FECHA: Junio 25, 2025 SEMESTRE ACADEMICO:
2025-2
PROGRAMA ACADEMICO:
PSICOLOGIA
NOMBRE ASIGNATURA: TRABAJO
DE GRADO 1
NOMBREESTUDIANTE: Nora CODIGO: 0014481
Gonzalez Espinosa
NOMBRE ESTUDIANTE: CODIGO:
NOMBRE ESTUDIANTE: CODIGO:
Elaborado por:

Grupo de Investigacion Bienestar, Trabajo, Cultura y Sociedad (BITACUS)
Pontificia Universidad Javeriana de Cali

A continuacion, se presenta un plan de apoyo para la intervencion en crisis y remision a
soporte profesional, que debe ser desarrollado por los/as investigadores en caso de que
alguno de los participantes del estudio presente una crisis durante el desarrollo de la
aplicacion de los cuestionarios, las entrevistas, grupos focales y requiera acompaiiamiento
psicologico.

Se resalta que la estrategia a implementar contara con el apoyo de la red de servicios de cada
una de las instituciones universitarias vinculadas o el servicio personal de cada participante;
los/as investigadores actuaran, en caso de ser necesario, como un canal de orientacion para
el acceso a estos servicios.

Adicionalmente, se deja claro que el propdsito de este protocolo de atencion en crisis es tener
las instrucciones y la ruta de apoyo, para remitir al participante y que sea atendido en la red
de IPS que atienden las EPS, en tal sentido, se informan los contactos de los consultorios
psicologicos gratuitos de la ciudad y el contacto de algunos psicologos en caso de ser
necesario.

Dado que el estudio se llevara a cabo en Estados Unidos, se ha previsto un protocolo de
actuacion ante situaciones de crisis médica o psicolégica que pudieran surgir durante la
entrevista, instrumento principal de recoleccion de datos. En caso de presentarse una
eventualidad que requiera atencion urgente, los participantes seran orientados a
comunicarse de inmediato con el servicio de emergencias 911, linea oficial para atencion
rapida ante crisis en el pais, garantizando asi una respuesta inmediata y adecuada a la
gravedad del evento. Esta medida responde al cumplimiento de los lineamientos establecidos
por el Department of Health and Human Services (HHS) y su Office for Human Research



Protections (OHRP), que recomiendan prever mecanismos claros de atencion ante riesgos
imprevistos durante investigaciones con participantes humanos (U.S. Department of Health
and Human Services, 2018). (Ver *Nota en Contacto de Psicologos accesibles)

Contactos del Servicio Psicologia de IPS
EPS IPS Teléfono Direccion
N/A N/A N/A N/A

Contactos de Consultorios psicolégicos estudiantiles en la ciudad
Nombre Universidad Teléfono Direccion

N/A N/A N/A N/A

Contacto de Psicologos accesibles para los participantes:
Nombre Teléfono

*Nota: 911 Emergency Line: Incluye en todas las situaciones
de emergencia, la colaboracion inmediata del Departamento
de Bomberos, Departamento de Policia local, Ambulancia,
Paramédicos y Servicio de emergencia hospitalaria.

Plan de apoyo:

* & Antes de iniciar la aplicacion de los cuestionarios, las entrevistas, grupos focales,
los/as investigadores conoceran los centros de bienestar de las universidades que atienden
la poblacion externa, si son estudiantes de la PUJ, los investigadores informaran acerca
de las caracteristicas de la investigacion y la posibilidad de que algunos de los
participantes sean remitidos alli en caso de ser necesario. Lo anterior, tiene el proposito
de anticipar alguna emergencia y estar preparado para ella.

* ¢ Durante el desarrollo de la recoleccion de la informacion, los/as investigadores
estaran atentos a las manifestaciones que puedan presentar los participantes y en caso de
observar que la persona requiere alguna atencion profesional, seguiran los siguientes
pasos:

1. Apagar la grabacion de audio o suspender la aplicacion del instrumento de
recoleccion de informacion.

2. Determinar la necesidad prioritaria del participante (observando los signos fisicos y
psicologicos que requieran atencion).

3. Realizar una contencion emocional, teniendo en cuenta la necesidad evidenciada
(tomar agua, respirar, preguntas de contencion).



4. Comunicarse con los investigadores principales para analizar el caso y determinar si
el participante requiere o no acompafnamiento psicoldgico y si puede o no continuar
con el desarrollo de las entrevistas.

5. En caso de requerir acompafiamiento psicolégico, se remitira al participante al

Centro de Bienestar de la Universidad sede de la entrevista o se orientara la solicitud

a la entidad de salud a la que pertenezca el participante.

Se realizara un seguimiento personal o telefonico del proceso.

7. En caso de que el participante manifieste su disposicion a continuar en el estudio, y
de que el equipo de investigadores lo considere pertinente, se convendra una nueva
cita para reanudar el proceso de recoleccion de informacion. De lo contrario, la
participante puede abandonar el proceso sin que por ello sea expuesta a ninguna
repercusion.

4

FIRMA ESTUDIANTE:

FIRMA DIRECTORA O DIRECTOR:



Anexo C Instrumento

Guia de Preguntas Abiertas

CATEGORIA PREGUNTA
Podria comenzar contindome un poco sobre usted?
Aspectos de Interés:
- Edad
Caracteristicas .
. . - Género
Sociodemogrificas

Nivel Escolar

Nivel Socioeconémico

Composicion Familiar

Experiencias Subjetivas

Podria decirme como vivié usted la noticia del diagnostico
de demencia de su... (familiar)?

Aspecto de Interés: Explorar el impacto de la enfermedad
del familiar n el cuidador y su proceso de

aceptacion a la misma.

Me quiere decir como llegé a tomar la decision de estar al
cuidado de su...(familiar)?

Aspecto de Interés:(Establecer la motivacion circunstancial
0

emocional que impuls6 la decision.

Podria narrarme c6mo ha sido esta experiencia de cuidar a
su...(familiar)? Aspecto de Interés: Explorar como percibe
el cuidador los sintomas de la carga subjetiva.

.Como era su relaciéon con su... (familiar) antes de la
enfermedad? ;Como es esa relacion después del
diagnostico? Si es asi, de qué manera?

Aspecto de interés: Explorar la evaluacion que hace el
cuidador del proceso de deterioro de la enfermedad en su
familiar y

su entendimiento del cambio de vinculo que se presenta

entre ambos."

. Qué aspectos de la relacion con su familiar le han
resultado mas retadoras, luego del diagnéstico?

Aspecto de Interés: Explorar la relevancia que tiene para el
cuidador la necesidad del cambio en la

relacion con su familiar.

Cree usted que hay aspectos personales en los que se haya
fortalecido con esta experiencia de cuidado a
su...(familiar)? Que aspectos, si los hay, y por qué los
considera positivos.

Aspecto de Interés: Explorar la evaluacion que hace el
cuidador de situaciones adversas y gratificantes, explorar la

capacidad del cuidador para



elegir estrategias de afrontamiento, resiliencia.

Cuales son los momentos mas significativos para usted como
cuidador de su familiar durante el tiempo que le ha
prestado su atencion? Por qué han sido importantes?

Aspecto de Interés:
Percepcion propia de la experiencia como cuidador.

Cuales son para usted los aspectos mas desafiantes del
cuidado a su familiar? Aspecto de Interés: Explorar la
capacidad del cuidador para evaluar situaciones adversas y
elegir estrategias para

solucionarlas.

. Como crees que la experiencia de cuidar a tu familiar ha
impactado tus planes personales?

Aspecto de Interés:
Explorar la percepcion de la carga por parte del cuidador.

.Como crees que ha cambiado tu manera de ver la vida la
experiencia de cuidar a tu familiar? Aspecto de Interés:
Comprender los cambios positivos y negativos que
experimenta el cuidador, y determinar si las estrategias de
afrontamiento han tenido

incidencia en el cambio de su estilo de vida.

Carga Subjetiva

Que significo en un comienzo para usted ser la cuidadora de
su... (familiar) con demencia? Aspectos de Interés: Explorar
el nivel de conocimiento que la cuidadora tiene sobre la
enfermedad y si este puede llegar a constituirse en una
estrategia de afrontamiento. Explorar apego, gratitud,

culpa, sacrificio."

,Como crees que el cuidado de tu familiar ha impactado tu
salud fisica, mental o emocional?

Aspecto de Interés: Determinar la capacidad del cuidador
para identificar la carga subjetiva, relacionando los cambios
en su salud fisica, mental y emocional con la labor de

cuidado a su ... (Familiar).

Durante el cuidado de tu familiar ;Cémo te has sentido?
/¢{Qué emociones has experimentado?

.Coémo las has manejado? Aspecto de Interés: Explorar las
estrategias de afrontamiento que usa el cuidador para
mitigar la carga subjetiva y 1a manera como la diligencia.

"¢ Es claro para usted que la evolucion de la enfermedad de
su ... (familiar), es algo que usted va a experimentar con el
transcurso de los dias? Si es asi, ;Como se siente con
respecto a esto y cual es la imagen que tiene en su mente
cada dia con respecto a su ... (familiar)?

.Qué es lo que mas temor le causa cuando comienza una
nueva jornada?



Aspecto de Interés: Explorar el nivel de carga que
experimenta el cuidador cada dia a partir de su
conocimiento de la

evolucion de 1a enfermedad.

Estrategias de
Afrontamiento

Ha cambiado ese significado en el transcurso del tiempo de
cuidado? Ha intentado resignificar la experiencia de
cuidado? Cree que ha sido importante para su bienestar
emocional? Si es asi, de qué manera?

Aspectos de Interés: Explorar el significado que tiene para
el cuidador la asistencia que presta especificamente a su ...
(familiar), con el fin de comprender el proceso de impacto
de la carga

subjetiva relacionada con el vinculo familiar.

Qué sabe usted sobre la demencia?

Aspectos de Interés: Explorar si la investigacion, lectura y
busqueda de

informacion sobre la enfermedad es utilizada por
el cuidador como estrategia de afrontamiento.

Qué es lo que hace cuando se siente emocionalmente
abrumado y/o fisicamente agotado?

Aspectos de Interés: Identificar y explorar las estrategias de
afrontamiento que utiliza el cuidador cuando siente el
impacto de

la carga subjetiva.

Qué estrategias considera que le han funcionado mejor para
sobrellevar la carga emocional en el dia a dia durante el
cuidado a su... (Familiar)? Por qué piensa que han sido
efectivas?

Aspectos de Interés: Explorar la eleccion de las estrategias
de afrontamiento por parte del cuidador, su manejo y su
criterio para realizar el cambio de ellas en determinado
momento

del proceso.

,Como crees que han cambiado las estrategias para
sobrellevar la carga emocional durante la experiencia de
cuidar a su familiar?

Aspecto de Interés: Explorar la eleccion de las estrategias
de afrontamiento por parte del cuidador, su manejo y su
criterio para realizar el cambio de ellas en determinado
momento

del proceso.

Entre todos los pensamientos a los que acude en momentos
cargados de estrés, ;cuales son los que le dan mayor fuerza
para continuar con el cuidado cuando se siente agobiado?
. Cuales piensa usted que le dan mayor paz?

Aspecto de Interés: Explorar el reforzamiento positivo
como estrategia de afrontamiento que se

autoformula el cuidador para



manejar la carga emocional).

En momentos de extremo agotamiento ;ha elegido evitar en
algiin momento pensar o hablar sobre lo que siente frente a
una situacion del cuidado en particular? Me podrias dar un
ejemplo o contarme una situaciéon puntual.

Aspecto de Interés: Explorar si la evasién como estrategia
de afrontamiento

tiene alguna efectividad para el cuidador en su busqueda de
minimizar el impacto de

la carga subjetiva.

A lo largo de esta experiencia de cuidado

. Cuales crees que han sido tus principales aprendizajes? o
.Qué crees que te ha ensefiado esta experiencia?

Aspecto de Interés: Explorar la efectividad de las
estrategias de afrontamiento que elige y usa el cuidador
informal en

su asistencia a un familiar

con demencia y que lo conducen a transformar una
experiencia de sobrecarga emocional en una experiencia
que propicia su crecimiento a nivel personal y social.

2Si tuviera una o varias sugerencias para otro cuidador de
un familiar, qué le diria?

Aspecto de Interés: Explorar la claridad del cuidador
informal frente a la

eleccion de las estrategias de afrontamiento que considera
efectivas para su bienestar emocional en el cuidado del

adulto mayor con demencia.




