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Resumen

En los ultimos afios, la poblacion adulta mayor ha incrementado notablemente y
consigo la presencia de enfermedades cronicas y degenerativas, entre ellas, el Alzheimer.
Esta enfermedad va disminuyendo la autonomia de la persona adulta mayor y los vuelve cada
vez mas dependientes del apoyo de una persona a la cual se le denomina cuidador/a familiar.
Esta persona estd propensa a sentir efectos negativos debido a la sobrecarga propia del
cuidado, lo cual perjudica su bienestar subjetivo. La presente investigacion buscd conocer los
factores que benefician o perjudican el bienestar subjetivo de las cuidadoras familiares de
adultos mayores con Alzheimer. Para tal fin, se realizaron entrevistas semi-estructuradas a
seis cuidadores familiares de ancianos con Alzheimer mediante un muestreo no probabilistico
por bola de nieve. Se realizo un andlisis temadtico, el cual permiti6 identificar, organizar,
analizar y proporcionar temas a partir de la informacion obtenida de las entrevistas para
posteriormente analizar los resultados. Los principales resultados demostraron que el
bienestar subjetivo de las cuidadoras se ve influido por la percepcion que ellas tienen sobre la
enfermedad, por la carga del cuidado, por el amor que sienten hacia el beneficiario/a del
cuidado, por contar con redes de soporte familiar y por un ambiente laboral facilitador. Si
alguno de estos factores se presenta de manera inadecuada, pueden resultar perjudicial para el
bienestar subjetivo de las cuidadoras. Esta investigacion brinda informacion relevante sobre
un tema poco investigado en nuestro pais como lo es el bienestar de cuidadoras informales.

Ademas, ofrece data importante sobre una poblacion escasamente estudiada en el Pert.

Palabras clave: cuidador familiar, bienestar subjetivo, Alzheimer, investigacion cualitativa,

analisis tematico



Abstract

In recent years, the elderly population has increased markedly and with it the presence
of chronic and degenerative diseases, including Alzheimer's disease. This disease decreases
the autonomy of the elderly person and makes them increasingly dependent on the support of
a person who is called a family caregiver. This person is prone to feel negative effects due to
the care overload, which damages their subjective well-being. The current research seeks to
study the factors that benefit or harm the subjective well-being of family caregivers of older
adults with Alzheimer's disease. For that purpose, semi-structured interviews were conducted
with six family caregivers of elderly people with Alzheimer's disease through non-
probabilistic snowball sampling. The main results show that the subjective well-being of
caregivers is influenced by their perception of the disease, by the burden of care, the love
they feel towards the beneficiary of the care, having family support networks and for a
positive work environment. If any of these factors is presented inappropriately, they can be
detrimental to the subjective well-being of caregivers. This research provides relevant
information on a topic that has not been researched in our country, such as the well-being of

informal caregivers. It also offers important data on a poorly studied population in Peru.

Key words: family caregiver, subjective well-being, Alzheimer's disease, qualitative research,

thematic analysis
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Condiciones que Influyen en el Bienestar de Cuidadoras Familiares de Ancianos/as con

Alzheimer

A lo largo de los afios, se han experimentado diversos cambios en la poblacion de
adultos mayores. Estos cambios hacen referencia al gran incremento de dicho grupo etareo y
con ello, una mayor incidencia de enfermedades cronicas y/o degenerativas. A nivel mundial,
segun la Organizacion de las Naciones Unidas (2017), dicho grupo social crece mas
rapidamente que los de personas mas jovenes. Esto es confirmado por el informe
“Perspectivas de la Poblacion Mundial” (2017), que estima que el numero de personas
mayores se duplicard para el afio 2050 y triplicara para el 2100, donde se pasaré de tener 962
millones de ancianos a, 2100 millones para el afio 2050.

A un nivel mas particular, en el ultimo censo realizado en Peru en el 2017, se
reconocio la suma de mas de 31 millones de habitantes, con un notable aumento de personas
adultos mayores, que alcanzo la cifra de 3 millones 345 mil 552, lo cual representa un 10,4%
de la poblacion peruana (INEIL 2017). En comparacion con el afio 2016 donde habia
aproximadamente 2 millones 459 mil adultos mayores en el Pert (INEI, 2016). En esta linea,
al primer trimestre del 2018, el 42.2% de hogares en el Peru tenian por lo menos a una
persona adulta mayor de 60 afios, lo cual demuestra el crecimiento de dicha poblacion (INEI,
2018).

Desde un punto de vista biologico, el envejecimiento es parte de la acumulacion de
diversos danos celulares y moleculares a lo largo del tiempo, lo cual lleva a una disminucion
gradual de las capacidades fisicas y mentales y al aumento de riesgo de tener alguna
enfermedad crénica y/o degenerativa (OMS, 2018). Ello convierte a los adultos mayores en
personas vulnerables con necesidades basicas que cumplir, esto podria requerir que los
ancianos y ancianas con enfermedades crénicas o degenerativas necesiten del apoyo y

cuidado de otra persona. Si bien esto no ocurre en todos los casos, es necesario explicar que



las enfermedades cronicas pueden causar dependencia total o parcial. En la primera hay una
pérdida total de la autonomia y, por ello, se necesita de un cuidador/a para ayudar a cumplir
con las actividades cotidianas y satisfacer sus necesidades basicas (Achury, Riafio, Goémez &
Guevara, 2011). Entre tanto, en la dependencia parcial, el adulto mayor es capaz de realizar
sus actividades diarias y favorecer a su autocuidado, pero requiere un cuidador que le
proporcione apoyo y acompainamiento en el proceso de la enfermedad y en la asistencia a los
servicios de salud (Achury, Riafio, Gomez & Guevara, 2011).

En este sentido, el cuidado de un adulto mayor con alguna enfermedad que le impida
realizar con normalidad sus actividades diarias y satisfacer sus necesidades basicas, debe
estar a cargo de un cuidador o cuidadora. Esta persona serd una de las fuentes mas
importantes de apoyo y de cuidado en la vejez, junto con la familia, en la medida que esta es
la sede de transferencias de recursos materiales y de cuidados afectivos de suma importancia
en la vida cotidiana de personas adultas mayores (Espin, 2010).

Sin embargo, dentro de la familia no todos asumen los mismos cargos de cuidado del
anciano o anciana enferma. Debido a ello, es que un miembro de la familia se convierte en
cuidador principal del adulto mayor en casa. Janeth Bello (2014) menciona que el género, la
afinidad, la convivencia y el parentesco son algunas de las variables més importantes para
definir qué miembro del nticleo familiar sera el o la cuidadora principal del adulto mayor.
Otros factores relevantes a considerar son: la edad, el tiempo de dedicacion que le puede
brindar al anciano y la presencia de otras responsabilidades o cargas familiares. De acuerdo
con Alegre-Ruiz de Mendoza (2011), la persona a quien se le carga la méxima
responsabilidad en el cuidado se le denomina “cuidador”, y siendo este un miembro de la
familia serd “cuidador familiar”. En este sentido, el proyecto “Know Alzheimer” (2017)
define cuidador familiar principal como aquella persona que asume la responsabilidad en la

atencion, apoyo y cuidados cotidianos de una persona enferma. Ademas, es quien le



acompana la mayor parte del tiempo y quien, también, sufre alguna repercusion sobre su
salud. Las cuidadoras principales familiares de ancianos enfermos regularmente deben
interrumpir su ritmo de vida cotidiano, lo cual puede influir de manera negativa en su salud.
Ello desencadenaria problemas psicologicos, fisicos y socioecondmicos, y el cuidado podria
convertirse en una carga para el cuidador (Rubio, Marquez, Campos & Alcayaga, 2018).

Por su parte, al cuidado familiar también se le ha denominado “cuidado informal”
definido como un trabajo no remunerado, que se brinda en relacion al parentesco que se tiene
con el beneficiario del cuidado y en virtud al afecto que se tenga con el mismo (Alegre-Ruiz
de Mendoza, 2011). En esta linea, se utilizaré el término de “cuidadoras familiares”, ya que la
presente investigacion contard con la participacion de mujeres con algun parentesco familiar
con el anciano enfermo. En muchos casos, estos cuidadores familiares de ancianos no
cuentan con una preparacion previa ni conocimientos de cuidado de un anciano enfermo
(Anjos, Santos, Teixeira, Oliveira, Boery & Moreira, 2013).

Por otra parte, el sistema de salud tiende a enfocar la atencion del cuidado de la salud,
en el propio entorno del individuo, convirtiendo el hogar en un escenario de atencion
sanitaria donde se brindan los cuidados informales. Esta situacion causa que la complejidad
de los cuidados se traslade al ambito familiar (Vaquiro-Rodriguez & Stiepovich-Bertoni,
2010).

La prestacion de apoyo y cuidado a dichas personas recae sobre un miembro de la
familia, especialmente en las mujeres (Huang et al. 2009; Saunders 2003; Zauszniewski et al.
2009). En culturas orientales como Korea y Japon, se ha encontrado que, a las mujeres, desde
muy pequenas, se les adjudican tareas domésticas como el aseo, cocina y tareas de cuidado
(Hsiao, 2010). Este contexto no se aleja de la realidad peruana, donde se repite la situacion de

la mujer destinada a realizar deberes domésticos. Por ello, la presente investigacion requerira



de la participacion de mujeres cuidadoras familiares, con el fin de poder tener un mayor y
facil acceso a la muestra.

Por otra parte, Gladys Mendoza (2015) afirma que en el Pert hay un perfil comun del
cuidador principal familiar: ser mujer, ama de casa, con una relacion de parentesco directa
(madre, hija o esposa) y que convive con la persona que cuida. Ademas, tal como lo
menciona la Organizacion Internacional del Trabajo (2009), en Latino América, las mujeres
son quienes asumen la mayor parte de la responsabilidad en el cuidado del adulto mayor
enfermo.

La carga del cuidado que recae sobre un miembro de la familia va a depender de la
enfermedad que padezca el anciano o anciana. En otras palabras, la enfermedad y su
intensidad van a determinar las tareas que el cuidador debe cumplir y necesidades del adulto
mayor que debe satisfacer (Rekawati, Hamid, Sahar, Widyatuti & CAS, 2018).

En términos generales, un problema comun y propio del envejecimiento es la
demencia que es definida por la Organizacion Mundial de la Salud (2019) como un sindrome
de naturaleza cronica o progresiva, que implica el deterioro de la memoria, el intelecto, el
comportamiento y la capacidad para realizar actividades de la vida diaria. Entre sus
consecuencias, se deteriora la capacidad de aprendizaje, de lenguaje, de juicio, comprension,
entre otros. Ademas, la demencia es una de las causas principales de discapacidad y
dependencia entre las personas mayores en todo el mundo. Esto se ve reflejado en cifras
alarmantes las cuales afirman que en el afo 2015 aparecieron 9.9 millones de casos nuevos de
demencia. Esto quiere decir que aproximadamente cada 3 segundos hay un nuevo caso de
demencia alrededor del mundo (Informe Mundial sobre el Alzheimer, 2015).

La demencia involucra diversas enfermedades, pero la forma més comun es el
Alzheimer, enfermedad que representa entre el 60% y 70% de los casos a nivel mundial

(Organizacion Mundial de la Salud, 2019). En el Perq, se calcula que existen mas de 200.000



casos de personas que padecen de Alzheimer, y se estima que para el afio 2050, alcance una
cifra de 1 millén de adultos mayores que la padezca (Instituto Peruano de Neurociencias,
2018). Esta enfermedad afecta en mayor medida a mujeres después de los 65 afos. En este
sentido, personas que padecen de Alzheimer en un estado inicial, no son diagnosticados y es
recién cuando hay un sintoma conductual como paranoia, alucinaciones, olvidos constantes,
entre otros, se hace evidente y la enfermedad ya se encuentra en un estado avanzado.

En suma, el Alzheimer es la forma mas comun de la demencia, la cual ataca a muchos
ancianos y ancianas en el Perq, y el cuidador generalmente es el conyuge, o una de las hijas
del anciano enfermo. El neur6logo Nilton Custodio (Instituto Peruano de Neurociencias,
2018) afirma que el 95% de los gastos que el Alzheimer acarrea, son cubiertos por la familia,
asi como también que la sobrecarga del cuidado de un anciano con Alzheimer es muy alta,
por lo que el 75% de cuidadores familiares directos presentan sintomas negativos como
consecuencia de dicho trabajo.

Ademas, ser un cuidador o cuidadora principal de un adulto mayor con la enfermedad
de Alzheimer involucra no sélo esfuerzo fisico y mental, sino que también requiere que el
cuidador dedique mucho tiempo a las actividades de cuidado. Frente a ello, la Sociedad
Espanola de Geriatria y Gerontologia Principe de Vergara (2018) menciona que, en
promedio, un cuidador principal familiar dedica de 5 a 12 horas diarias al cuidado del anciano
o anciana. Lo cual equivale a una jornada laboral convencional. Sin embargo, este rango de
horas destinadas al cuidado estd basado en adultos mayores que dependen en su totalidad de
un cuidador. Por otro lado, cabe resaltar que Gonzéles (2018), define a los cuidadores
familiares secundarios a aquellos que destinan menos de 4 horas diarias al cuidado del
anciano.

De la misma forma, los cuidadores familiares o también llamados informales, deberan

brindar diversos tipos de apoyo al anciano con Azheimer. Entre ellas se encuentra que el



cuidador debe ser la persona que brinde apoyo incondicional al adulto mayor enfermo en
términos de alimentacion, es decir, debe conocer los gustos y alergias del anciano y brindar
una dieta apta y balanceada para el mismo. Ademas, debera ser la persona que ayude en la
higiene, medicacion, salud, recreacion, entre otras actividades. Sin embargo, la intensidad de
estas labores sera determinadas de acuerdo al grado de dependencia que tenga el anciano
(Méndez, Molina, Téna & Yagiie, 2013).

Entonces, el Alzheimer es la enfermedad progresiva en la que las células nerviosas del
cerebro se degeneran y hay una disminucion de la masa cerebral y debido a que es una
enfermedad progresiva, con el paso del tiempo, el paciente puede perder la memoria al punto
de no reconocer a sus familiares, su hogar, volviéndose asi més dependiente de un otro para
realizar sus actividades cotidianas bésicas (Asociacion Peruana de Alzheimer y otras
demencias, 2017).

Retomando lo mencionado anteriormente, las tareas que realizan los cuidadores
familiares con fines de cuidado del anciano enfermo pueden acarrear una sobrecarga en ellos.
Lo cual trae efectos negativos debido a la inexperticia de los cuidadores, a la falta de
informacion sobre métodos eficaces y eficiente de cuidado, y a la carga de las tareas que un
anciano con Alzheimer dependiente necesita. Estos efectos negativos fueron comprobados
por Faronbi, Faronbi, Ayamolowo, y Olagun (2019) que afirman que el cuidador o cuidadora
estd propenso a tener sintomas depresivos, deterioro fisico y mental, ansiedad, estrés,
repercusiones economicas debido a que es la familia quien se hace cargo de los gastos
propios de la enfermedad. De igual forma, sienten repercusiones en el trabajo debido a que el
cuidador puede faltar constantemente al trabajo o llegar tarde. Todo ello en conjunto se
desencadena en bajos niveles de bienestar subjetivo en los cuidadores familiares. Con
bienestar subjetivo se hace referencia a el grado de satisfaccion que experimentan las

personas cuando hacen una valoracion o juicio global sobre sus vidas (Mufoz, 2013).
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Dichos efectos negativos deben ser contrarrestados, trabajando con la poblacion de
cuidadores familiares, para que reconozcan sus capacidades y las potencien para brindar un
mejor cuidado. Siguiendo con esto, se han identificado las caracteristicas de un cuidador
familiar eficiente las cuales serian proporcionar un cuidado efectivo, satisfacer necesidades
basicas tales como higiene, alimentacion, medicinas, recreacion, entre otros (Gonzales,
2018). También es importante que la persona pueda seguir realizando sus labores fuera del
cuidado y poder sobre llevar la carga propia de sus deberes. Esto en referencia a que la vida
del cuidador no solo se basa en torno al anciano enfermo, sino que ellos también cuentan con
una vida fuera del cuidado, la cual no deben descuidar (Faronbi, Faronbi, Ayamolowo, &
Olagun, 2019).

Por su parte, Hsiao (2010) afirma que la carga del cuidador estd asociada con un
apoyo social inadecuado y con multiples demandas familiares. Con respecto a ello, diversas
investigaciones han propuesto posibles factores asociados al bienestar subjetivo de las
cuidadoras familiares. Estas son la autoeficacia, que es explicado por Bandura (1977, 1982)
como la creencia de las propias capacidades para organizar y ejecutar acciones en posibles
situaciones futuras. En el caso de esta investigacion, la autoeficacia serd definida como los
juicios que cada cuidadora haga sobre sus propias capacidades y habilidades de cuidado, que
le vayan a permitir organizar y ejecutar un cuidado eficiente en futuras situaciones
conflictivas. Dentro del proceso de salud-enfermedad de la persona que es cuidada, el
cuidador puede enfrentarse a situaciones dificiles en lo que respecta a la enfermedad del
adulto mayor a su cargo, donde es necesario conocer su autoeficacia y recursos utilizados
para sobrellevar la situacion y lograr un resultado positivo para ambos.

Del mismo modo, Casado y Sacco (2013) afirman que contar con una buena red de
apoyo familiar, buen acuerdo familiar y buen manejo de la autoeficacia estan asociados con

una menor carga en el cuidador/a. Este soporte familiar es definido como proceso por el cual
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los familiares brindan recursos para disminuir o sobrellevar la carga del cuidador. Esto
ayudaria a aumentar la salud y bienestar de estos, disminuyendo asi, emociones negativas,
sobrecarga, estrés, depresion, ansiedad, entre otros.

Por su parte, Hilbert (1990) califica las redes de soporte social como un apoyo para
que el cuidador afronte mejor la experiencia de cuidar a su familiar. Dicho soporte también
influye en la amortiguacion de efectos negativos de la enfermedad de los ancianos enfermos.
Por eso, diversas investigaciones coinciden en que contar con una solida red de soporte
familiar aportaria a la facil adaptacion a situaciones de enfermedad y de sobrecarga de
cuidado (Achury, Riafio, Gobmez & Guevara, 2011). De la misma manera, el contar con estas
redes se protege a las cuidadoras contra el estrés, ansiedad, y de otros efectos negativos,
generados por la carga de cuidado y la enfermedad (Vega & Gonzélez, 2009). Ademas, este
apoyo puede disminuir la carga propia del cuidado y causa que la cuidadora familiar principal
se distancie un poco del cuidado. Ello podria capacitar al paciente para reevaluar la situacion
y adaptarse mejor a ella, ayudandolo a desarrollar respuestas de afrontamiento (Achury,
2007).

Tanto la autoeficacia como el soporte familiar son potenciales factores que podrian
estar ligados con el bienestar subjetivo de las cuidadoras familiares. Para ello, es relevante
definir bienestar subjetivo, el cual se entiende como la satisfaccion que las personas tienen
con sus vidas, y de un componente afectivo, que expresan experiencias con emociones
positivas y negativas (Diener et al, 2009). En esta linea, lograr una fuerte red de soporte
familiar, buena percepcion de autoeficacia y poder sobrellevar la carga del cuidado y que
estas no tengan influencias negativas en las cuidadoras familiares aumentaria el bienestar
subjetivo de las cuidadoras, y, por consecuente lograrian mejorar el cuidado brindado a los

adultos mayores.
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Por lo antes expuesto, es necesario visibilizar la importancia del bienestar de los
cuidadores familiares en el pais y abordarla de todos los ambitos posibles, involucrando al
Estado peruano con el fin de crear alianzas con autoridades pertinentes para trabajar con los y
las cuidadoras familiares de adultos mayores, para que reconozcan sus habilidades y las
potencien para que la ejecucion del cuidado sea positivo y eficaz, ademas de lograr mejorar la
sensacion de bienestar en las cuidadoras.

A partir de lo planteado, el proposito de esta investigacion es identificar las
condiciones que influyen en el bienestar subjetivo de las cuidadoras familiares de adultos
mayores con Alzheimer en etapa intermedia. Particularmente, se pretende conocer mediante
entrevistas semi-estructuradas los factores que, segun la percepcion de las cuidadoras, afectan
o favorecen en su bienestar subjetivo. De esta manera, se podran conocer las condiciones mas
importantes que influyen en el bienestar de las cuidadoras. Con ello, se podra aportar a que
las autoridades pertinentes coloquen el foco de atencion de en este tema, identificando sus
causas y abordarlas de manera que se eviten los efectos negativos tanto en las cuidadoras

familiares como en los ancianos enfermos de Alzheimer en etapa intermedia.
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Método
Participantes

En el presente estudio se conté con una muestra integrada por 6 mujeres cuidadoras
familiares de adultos mayores con Alzheimer. La poblacion fue de sexo femenino ya que,
segun estadisticas e investigaciones revisadas, en su mayoria son mujeres las encargadas del
cuidado del adulto mayor enfermo en casa (Hsiao, 2010). Inicialmente, se contd con la
participacion de 7 cuidadoras familiares. Sin embargo, posteriormente se tuvo que excluir de
la investigacion a una de las participantes debido a que el paciente del que se hacia cargo (su
esposo) habia tenido dos infartos cerebrales previo al diagnostico del Alzheimer, lo cual
aumentaba la dificultad de cuidado y disminuia el bienestar subjetivo de la cuidadora, ello no
contribuia al objetivo del estudio.

Como criterios de inclusion fue necesario que las participantes residan en Lima, para
tener un facil acceso a la muestra. Ademads, la cuidadora familiar debio estar a cargo del
cuidado del familiar adulto mayor por un periodo no menor de 6 meses, dedicando 28 horas
en adelante al cuidado del adulto mayor enfermo, ya que, este es un tiempo medio en el que
el cuidador deja de ser cuidador secundario, es decir, se convierte en la principal fuente ayuda
del adulto mayor (Gonzalez, 2018).

También, fue necesario que la cuidadora tenga un lazo familiar con el anciano/a, ya
sea conyuge, hija, nieta, sobrina, entre otros parentescos familiares, la razon de dicho criterio
es que en ellas existen factores motivacionales, de afecto y de voluntad para aceptar hacerse
cargo de las tareas de cuidado.

En esta linea, se requiri6 que el adulto mayor beneficiario del cuidado padezca la
enfermedad de Alzheimer y que éste requiera de ayuda de otra persona para realizar alguna
de las actividades cotidianas como alimentacion, salud, higiene, recreacion, entre otros, o que

necesite que alguien cuide de él/ella.
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De igual forma, la cuidadora debio ser la tnica principal fuente de apoyo y cuidado
del adulto mayor y que ambos vivan o hayan vivido bajo el mismo techo, ya que, es necesario
que la cuidadora esté presente una gran mayoria de tiempo al cuidado del anciano enfermo.

Por su parte, el anciano/a beneficiario del cuidado debe tener entre 60 afios a mas de
edad, este rango fue seleccionado debido a que, en el Pert la Ley N° 30490 establece que una
persona adulta mayor es aquella que tiene 60 afios a mas de edad.

Por el contrario, se excluy6 de esta investigacion a cuidadoras familiares secundarias,
es decir, aquellas personas que no realizan alguna de las actividades de cuidado mencionadas
y que reciban ayuda constante de un profesional o de otro sujeto en la realizacion de las
tareas de cuidado y en la satisfaccion de las necesidades bésicas del anciano/a. Esto debido a
que el apoyo de un profesional o de un tercero en el proceso del cuidado puede influenciar en
la carga de la cuidadora, asi como también en sus efectos negativos, lo cual podria no ser
beneficioso para los fines de la presente investigacion.

Del mismo modo, no se incluyé en esta investigacion a cuidadoras familiares
principales que tengan algin problema de salud, condicion fisica o discapacidad que pueda
afectar el tipo o calidad del cuidado que pueda proveer al anciano/a con Alzheimer, ya que
ello puede influir en la percepcion de carga de cuidado y en su bienestar subjetivo.

En este sentido, se siguieron importantes estandares éticos como: brindar un
consentimiento informado a las participantes, este se dio de manera escrita, en un documento
formal y de manera verbal para un mayor entendimiento. Ademas, se asegurd el anonimato
de las participantes para salvaguardar sus datos personales, de igual manera se les aseguro la
confidencialidad de los datos que brindaron en la entrevista.

Finalmente, se tuvo un protocolo de contencion debido a la indole del tema. ya que,
existen diversos sentimientos en las cuidadoras que pudieron ser movilizados en la entrevista.

Fue muy importante tener dicho protocolo para saber como actuar frente una situacion de
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movilizacion. Por otro lado, es indispensable que el protocolo de contencidn sea utilizado
para evitar causar dafios colaterales en la entrevista, ya que el fin de la investigacion es
conocer las condiciones que influyen en su bienestar subjetivo.

Técnicas de Recoleccion de Informacion

Siguiendo el enfoque fenomenologico de la investigacion, se cred una guia de
entrevista semi-estructurada, la cual consta de cinco preguntas abiertas que permitan dilucidar
las condiciones que afectan y favorecen en el bienestar subjetivo de las participantes. Con
dicha guia se buscaba identificar las condiciones més importantes consideradas por las
cuidadoras como relevantes para concebir su bienestar.

El proceso de construccion de la guia de entrevista requirié de la busqueda de
investigaciones que hayan realizado entrevistas a cuidadoras familiares de ancianos
enfermos, con ello, se tuvo una base tedrica para crear una nueva guia de entrevista. En la
primera etapa se crearon 8 preguntas las cuales iniciaban de lo general: el rol de las
cuidadoras familiares, hasta lo particular: su propia experiencia como cuidadoras.
Posteriormente, la guia de preguntas revisada por la asesora de la presente investigacion y fue
discutida, lo que llevd a la seleccion y adaptacion de 5 preguntas abiertas.

Procedimiento

Se realizo la presentacion y el contacto inicial con la Asociacion Peruana de
Enfermedad de Alzheimer y otras demencias (APEAD) y lo propio con contactos personales.
Posterior a ello, se solicit6 el permiso para acceder a la base de datos de la APEAD
mencionada con el fin de poder contactar a la posible muestra.

La solicitud de acceso a la informacion de posibles contactos de la APEAD, no fue
aceptada debido a cambios internos que estaban realizando en la Asociacion. Frente a ello, se
opto por establecer contacto con otros grupos relacionados a cuidadores de adultos mayores

con Alzheimer. Sin embargo, tampoco se logro conseguir acceso a estos grupos debido a que



16

contaban con politicas internas, las cuales les prohibian brindar informacion de los miembros
de dichos grupos. Estas negativas dificultaron el reclutamiento de participantes, por lo que se
opto por reclutar a las participantes via redes sociales, mediante muestreo no probabilistico
por bola de nieve. Por ello, se procedié a reclutar via redes sociales, en la que se solicito
ayuda con el reclutamiento de cuidadoras familiares de adultos mayores con Alzheimer.

Mediante la publicacion del reclutamiento por redes sociales, se logré contactar a 9
mujeres y se establecio contacto con las posibles participantes y se coordind para realizar una
llamada telefonica en la que se realizaron las preguntas respectivas para detectar si la persona
cumplia con las caracteristicas para ser parte de la muestra del estudio.

De las 9 mujeres contactadas s6lo 7 de ellas cumplian con las caracteristicas
necesarias para participar de la investigacion. Entonces, se coordin6 una cita presencial de
acuerdo a la disponibilidad de las cuidadoras, ellas propusieron el lugar, fecha y hora de la
entrevista. Se trato, en la medida de lo posible que el espacio en el que se iba a desarrollar la
entrevista esté libre de ruidos molestos, distractores y de otras personas, para evitar el sesgo
en las respuestas de las participantes. Sin embargo, no en todos los casos se pudo conseguir
un espacio con esas caracteristicas.

Seguidamente, el dia pactado para la entrevista se les brind6 el consentimiento
informado [Apéndice 1] y se ley6 en conjunto para dejar todo claro y por si habia alguna
duda. Luego, se les facilito una ficha de datos sociodemograficos que se encuentra resumida
en la Tabla 1. Posterior a ello, se realizaron las entrevistas semi-estructuradas [Apéndice 2] a
las cuidadoras. Ademas, se previd un protocolo de contencion en todo momento, dado el caso
que alguno de los participantes mostrara algun indicio de desborde emocional que dificulte
continuar con la entrevista. Posterior a cada reunion, se realiz6 la transcripcion literal de la
informacion recabada en las entrevistas, cuidando la confidencialidad y anonimato de cada

participante, a las que se le solicitd un pseuddonimo con el que se le iba a identificar durante
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toda la investigacion. Finalmente, se realizo la codificacion de los items con la informacién
obtenida de las entrevistas y con ellos se procedi6 al andlisis de los datos.
Analisis de datos

Se siguid el método de analisis tematico, el cual busca organizar y describir en detalle
el conjunto de datos e interpretar los diversos aspectos del tema de investigacion. El enfoque
tematico permite centrar la investigacion en identificar, organizar, analizar en detalle y
proporcionar patrones o temas a partir de la lectura y relectura de la informacion recogida y
asi inferir resultados que propicien la adecuada comprension e /interpretacion del fendmeno
en estudio (Braun & Clarke, 2006).

Asimismo, se analizé el contenido de las respuestas brindadas por las participantes
para posteriormente ser divididas por categorias y realizar el andlisis respectivo. El proceso
seguido fue el siguiente: (1) asociar codigos o etiquetas con fragmentos de texto; (2) buscar

codigos de patrones; y (3) clasificarlos (Hwang, 2007; Lewis, 2004).
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Resultados y Discusion

La presente investigacion tiene como objetivo conocer las condiciones/factores que
influyen, tanto positivamente como negativamente en el bienestar subjetivo de cuidadoras
familiares de adultos mayores con Alzheimer. Para ello, se realizd un analisis tematico de las
entrevistas efectuadas a cuidadoras familiares de ancianos con Alzheimer, se pudo identificar
los siguientes temas relacionados a factores que benefician o perjudican el bienestar de las
participantes: percepcion sobre la enfermedad, carga de cuidado, amor hacia el o la
beneficiaria del cuidado, soporte/apoyo familiar y ambito laboral.

Percepcion sobre la Enfermedad

Este tema surge debido a que las cuidadoras, en muchos casos, perciben a la
enfermedad como algo doloroso y complicado de sobrellevar debido a los efectos que esta
enfermedad genera y al cuidado que esta enfermedad demanda. Las participantes expresan la
tristeza que les causa que su familiar sufra de Alzheimer. Sobre todo, porque han vivido con
su familiar por tanto tiempo y de un momento a otro observan los efectos de la enfermedad,
donde su pariente se va deteriorando fisica y cognitivamente, lo que los vuelve cada vez mas
dependientes. “La parte emocional es la més horrenda, ver como se deteriora tan
rapidamente. Por ejemplo, tratar de conversarle y es como si hablaras con un mufiequito”
(Anita, 55 afios). Las relaciones que las cuidadoras y los beneficiarios del cuidado tienen
también va cambiando, porque ya no se percibe al pariente como una persona independiente,
sino como alguien que depende de ellas para poder vivir.

Las participantes también expresaron dificultad para asimilar la enfermedad lo cual a
su vez impactaba en su bienestar subjetivo. Ellas percibian a la enfermedad de Alzheimer
como algo lejano, esto se puede deber al escaso o nulo conocimiento sobre la enfermedad, lo
que causa desinformacion y confusion en ellas, y hace creer que esta enfermedad no puede

atacar a personas que han tenido una vida sana y activa. Frente a esto, Anita (55 afios)
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sostiene: “Yo no queria comprender como va a tener mi mama esto [Alzheimer]... si ella
siempre ha sido profesora, ha sido directora y ella siempre esta en actividad...como le va a
pasar eso a mi mama pues”.

Carga de Cuidado

Otro tema resaltante de las entrevistas fue la carga de cuidado. Este tema surge en las
entrevistas, ya que las participantes sostienen que hacerse cargo del cuidado de un anciano/a
con Alzheimer demanda mucho esfuerzo fisico y mental, lo que puede implicar la pérdida de
su autonomia. Aducen también que no contar con estrategias establecidas de cuidado, podria
ser perjudicial para su bienestar subjetivo, porque sentirian en mayor medida los efectos de
una sobrecarga de cuidado.

La labor de cuidado modifica el tiempo de la cuidadora para sus actividades de
recreacion, sociales, relaciones y de su vida intima y privada, provocando una sensacion de
sobrecarga, pérdida de redes sociales, entre otros efectos que generan problemas en su
armonia emocional, de ahi la importancia de la autonomia de las cuidadoras de un adulto
mayor enfermo (De Valle-Alonso, Hernandez-Lopez, Zufiiga-Vargas & Martinez-Aguilera,
2015). Ello lo confirma Gonzalez-Pisano, Granado-Villacé y Garcia-Jafiez (2009) quienes
sostienen que un nivel intenso de sobrecarga esta relacionado significativamente con el
bienestar y la salud del cuidador, y también destacan que la satisfaccion por la vida disminuia
considerablemente cuando se incrementaba el nivel de carga en el cuidado.

Dentro de la carga de cuidado también se encuentra la dificultad de cuidado, la cual
esta directamente relacionada con el nivel de dependencia del adulto mayor que se esta
cuidando. Una de las participantes reporta lo siguiente:

Tenia que lavarla, secarla e inclusive a veces cuando la bafiaba, un poco de heces

botaba. Tenia que lavar de nuevo, desinfectar el bafio porque a veces, en un descuido

ella embarraba sus heces en la ducha, no lo hacia apropésito... A veces tu veias la
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mayolica sucia, entonces tenia que limpiar. Yo la dejaba sentada viendo television

para que yo pueda descansar, pero no, seguia haciendo las cosas. Es una cosa terrible

(Anita, 50 afios).

La participante comenta que su pariente enfermo tenia un alto grado de dependencia
ya que no podia realizar actividades basicas como darse una ducha. Como se puede
evidenciar en la experiencia de esta participante, la dependencia del adulto mayor que cuida
demanda una mayor cantidad de labores y de sobrecarga. Esto coincide con Cerquera,
Granados y Buitrago (2011), quienes confirman que el estado de enfermedad en el que se
encuentre el paciente, junto con una escasa o nula red de soporte familiar y con la falta de
capacitacion adecuada para la ejecucion del cuidado, es un factor que influye negativamente
sobre el bienestar de la cuidadora, generando sensaciones negativas como estrés, ansiedad y
hasta depresion (Faronbi, Faronbi, Ayamolowo, & Olagun, 2019).

Las cuidadoras familiares expresaron percibir una dificultad de cuidado considerando
las demandas de este, es decir, las necesidades del adulto mayor y las tareas de cuidado que
deben realizar. En esta linea, las cuidadoras cuestionan sus propias capacidades y habilidades
para poder cumplir satisfactoriamente con el cuidado. Esto se ve reflejado en lo que las
entrevistadas mencionan: “[El cuidado] demanda mucho esfuerzo fisico” (Camila, 23 afos).
“No es facil limpiarla, no es facil” (Anita, 55 afios). “La persona que lo cuida [yo] también
sufre mucho” (Camila, 23 afios). Ademas, indicaron que el deterioro progresivo propio de la
enfermedad genera en ellas sensaciones negativas que se ven expresadas en el trato al adulto
mayor. “No me entendia ni me iba entender [su madre] entonces esas cosas empezaron a
molestarme” (Anita, 55 afios). Entonces, esta dificultad de cuidado estaria relacionada con el
avanzado estado de la enfermedad y con el deterioro cognitivo del paciente, lo cual genera
mas dependencia del adulto mayor, haciendo asi mas dificil la labor de la cuidadora.

(Méndez, Molina, Téna & Yagiie, 2013).
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Ahora bien, la sensacion de sobrecarga de cuidado es percibida por las cuidadoras
como un factor que puede perjudicar a su bienestar subjetivo. Ello coincide con lo que Roca,
Ubeda, Fuentelsaz, Lopez, Pont y Garcia (2000) afirman que de la presencia de sobrecarga se
pueden desprender variables que pueden perjudicar el bienestar fisico en tanto el cuidado
requiere de gran esfuerzo, lo que genera fatiga, agotamiento, cansancio, alteracion en sus
horas de suefio, entre otros.

Las participantes sostienen que al sentir sobrecarga por las actividades de cuidado que
realizan, tienden a modificar su trato y percepcion sobre el adulto mayor a su cargo. En otras
palabras, el sentir un exceso de carga de cuidado, las lleva a tener actitudes poco positivas
frente a su pariente enfermo, tales como irritabilidad, estrés, entre otros, lo que provoca que
el cuidado sea percibido como una carga. “Me hace perder la paciencia, pero yo pienso que es
una carga siendo hija sobre todo...Claro, es una carga, claro” (Coco, 57 anos). El agotamiento
fisico y emocional son sefales de que las tareas de cuidado estdn causando efectos negativos
en su bienestar, el cuidador puede identificarlos con facilidad ya que son efectos inmediatos
que son perceptibles con facilidad. Con respecto a ello, una de las participantes menciona que
estar a cargo de su familiar por tanto tiempo, le trajo repercusiones negativas para su salud y
bienestar. “Yo pasé por muchos cuadros de ansiedad muy fuertes, tener cuadros de ansiedad
generalizada, y luego también una depresion y se me hizo como una especie de estrés post
traumatico” (Camila, 23 afios).

Otro de los subtemas detectados a lo largo del andlisis de la informacion brindada por
las cuidadoras, es la pérdida progresiva de la autonomia a raiz de la carga del cuidado. La
autonomia debe ser entendida como la sensacion interna que una persona siente de ser capaz
de afrontar su propia vida, realidad y existencia (D’ Agostino, 2017). En esta linea, las
participantes mencionan que dedicarle mucho tiempo al cuidado del adulto mayor dificulta el

desempefio de actividades personales, tales como trabajar, salir con su familia o amigos,
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descansar, entre otros. Ademads, reportan que piensan que su vida estd dejando de ser suya y
que, por el contrario, estan viviendo la vida de otra persona: “Al estar tanto tiempo...los fines
de semana eran todo el dia. T misma dejas de tener tu vida y estas todo el dia cuidando la
vida de la otra persona” (Camila, 23 afios). La pérdida de la propia vida personal podria estar
causada por el tiempo que se le dedica al cuidado y por las labores que realiza, lo cual puede
llegar a ser la totalidad de las horas libres de la cuidadora, tal como lo expresa Anita (55
anos): “Yo no tenia vida, no tenia vida familiar porque sabado y domingo también [la
cuidaba]”.

Debido a ello, la autopercepcion de las cuidadoras cambia y parece ser un elemento
que influye en la vida de la persona a cargo del cuidado. Algunas de las participantes se auto
percibian como enfermeras y ya no como miembros de la familia. Se podria decir que su
percepcion sobre si mismas se distorsiona y pasa a convertirse en el rol de una enfermera
profesional del cuidado por las actividades que realiza y ya no se reconoce como un miembro
de la familia que brinda cuidados al anciano/a enferma. “Yo me converti en una especie de
enfermera, yo fui una especie de enfermera/nieta y creo que si, hice todas las funciones
propias de una enfermera” (Camila, 23 afos).

Por otro lado, ante la carga que el cuidado representa, las participantes expresaron la
necesidad de contar con informacion util sobre la enfermedad, sobre el cuidado efectivo del
paciente, y sobre su rol como cuidadora. Las mujeres expresaron interés por ser parte activa
de charlas o programas relacionados al Alzheimer y al cuidado de este, describieron que la
participacion en estas charlas, les brindarian informacion util que aportaria favorablemente a
su bienestar, ya que les otorgaria conocimientos relevantes sobre la enfermedad del
Alzheimer y con ello tendrian mayor capacidad para afrontar diversas situaciones propias del
cuidado de un anciano con Alzheimer (Ubeda, 2009). También, estar informada como

cuidadora le permitiré crear estrategias apropiadas para sobrellevar la carga de cuidado,
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podrén tener mayor conciencia y adjudicarle mayor importancia al autocuidado como
cuidadora principal.

Existe la necesidad de recibir informacion relevante sobre la enfermedad y sobre el
cuidado. Esto involucra también el poco acceso o ausencia de lugares donde se pueda recibir
dicha informacion: “No existe ningun sitio donde podamos preguntar o aprender como cuidar
o qué es lo que debes hacer” (Inés, 30 afios). En este sentido, las cuidadoras no solo reportan
que estan interesadas en acceder a dicha informacion, sino que también necesitan que esta sea
confiable, de facil acceso y que sea mas visible para todos.

La importancia de contar con informacion veraz sobre la enfermedad de Alzheimer y
sobre el cuidado, reside en que un cuidador formado e informado es un cuidador preparado
para los retos que involucra cuidar a un anciano/a con Alzheimer (Know Alzheimer, 2017).
Por el contrario, no contar con acceso a esta informacion, puede perjudicar al bienestar
subjetivo de las cuidadoras ya que estd comprobado que los cuidadores familiares que
cuentan con escasa o nula informacion en relacion a la enfermedad y el proceso de deterioro
estan mas propensos a sentir en mayor medida los efectos negativos de una posible
sobrecarga de cuidado (Crespo & Lopez, 2007). De igual forma, Egea, Pérez, Sanchez
Castillo y Bartolomé (2008) confirman que brindar recursos formales de apoyo para
compartir experiencias de cuidado, proporcionar conocimientos y habilidades para afrontar el
cuidado con las mejores condiciones posibles y orientar sobre estrategias para compartir el
cuidado con otros miembros de la familia resultan ser relevantes en el proceso de sobrellevar
la carga de cuidado.

La cuidadora familiar, siendo la persona que acompafia la mayor parte del tiempo al
adulto mayor, estdn propensas a sentir repercusiones negativas en su salud (Rubio, Marquez,
Campos & Alcayaga, 2018). Es por ello que las cuidadoras destacan la importancia de

establecer estrategias para el cuidado como la organizacion y el establecimiento de horarios,
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lo cual las ayuda eficazmente a controlar la carga de cuidado y no sentirse agobiadas por
todas sus labores. Una de las participantes nos comenta que la organizacion ha sido una
estrategia que le permite manejar la carga de cuidado:

Organizandome, organizando he conseguido que todo marche bien, poniéndome

horarios desde el desayuno hasta mi trabajo y cuando regreso a casa contintio con

todas las actividades porque ella es dependiente 24/7 (Inés, 30 afios).
Amor hacia el o la Beneficiaria del Cuidado

Otro tema que resaltd mas en las entrevistas realizadas es el amor que las cuidadoras
sienten por el o la beneficiaria del cuidado. Las cuidadoras reportan que su cuidado esta
motivado por retribuir todo el amor y apoyo que el adulto mayor enfermo les brindé cuando
se encontraba en buen estado de salud. “Ella siempre me apoyaba en el sentido de que si yo
queria salir por alguna cosa ya se queda con mi hijo pues, ese agradecimiento es lo que me
motiva” (Anita, 55 afios). En esta misma linea, otra participante reporta lo siguiente: “Ella se
dedico6 tantos afios a nosotros, ;jno? Ella se sacrificd por nosotros, entonces ella ahorita esta
delicada y ya pues es tiempo que nosotros nos dediquemos a ella, es como devolverle todo lo
que ha hecho por mi” (Coco, 57 afios).

En la compensacion a todo el amor del que ella me hablaba todo el tiempo, se ve

compensado en mi trabajo, mi esfuerzo y ese es el unico beneficio que tengo. Uno

tiene que ser agradecido con las personas que te cuidaron. (Inés, 30 afios)

Cabe resaltar que en esta seccion la gran mayoria de entrevistadas afirmaban que
realizaban las labores de cuidado en retribucion al amor que sus familiares les brindaron
antes. Ello conversa con lo mencionado por Delicado, Garcia, Lopez y Martinez (2001):
“Los propios cuidadores consideran su tarea como un deber moral”. Se habla de la relacion y

un nivel de compromiso por parte de la cuidadora familiar, quien, por una cuestion cultural o
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consensuada con la familia, asume el rol de cuidadora por reciprocidad y/o por un deber
moral, esto se deberia a la crianza, el amor y el apoyo antes recibido.

La motivacion tiene un papel favorecedor en el bienestar de las cuidadoras familiares,
se ve reflejado en que este amor y la buena relacion afectiva con el beneficiario del cuidado
las incita a realizar las labores de cuidado sin recibir nada a cambio. “Me ha motivado mucho
el amor que le tengo a mi abuela” (Camila, 23 afios). “A mi si me causa mucho amor y estoy
bastante agradecida con ella” (Anita, 55 afos). Aparte de la motivacion, las cuidadoras
refieren sentirse agradecidas con el adulto mayor por el apoyo recibido anteriormente, lo que
coincide con lo que dice Hernandez, Moreno y Barragan (2014) que, desde una perspectiva
cientifica, la motivacion es una fuerza que impulsa a las personas a actuar y a perseguir sus
metas establecidas; de modo que este es un proceso que puede motivar o modificar un
determinado comportamiento y ejercerlo de manera eficaz.

En la misma linea, la satisfaccion se presenta como uno de los subtemas mas
importantes dentro del amor que las cuidadoras sienten por el beneficiario del cuidado. La
satisfaccion que diversas cuidadoras expresaron sentir estaria directamente relacionada con la
definicion de bienestar subjetivo, siendo este la satisfaccion que las personas tienen con sus
vidas y que involucra un componente afectivo y que expresan experiencias con emociones
tanto positivas como negativas (Diener et al, 2009).

En el caso de Rosita (50 afios) expresa lo siguiente: “Para mi, es una satisfaccion
atender a mi mama, o sea es un trabajo gratificante”. Ella define el cuidado como un acto
gratificante, y que le causa satisfaccion. Frente a ello se podria mencionar que el amor y la
satisfaccion por hacerse cargo del cuidado puede influir positivamente en el bienestar
subjetivo de las cuidadoras. Entonces, el cuidador informal o familiar, brinda un buen
cuidado en relacion al parentesco que se tiene con el beneficiario del cuidado y en virtud al

afecto que se tenga con el mismo (Alegre-Ruiz de Mendoza, 2011).
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Apoyo/Soporte familiar

El apoyo/soporte familiar fue el tema que mas resalté como un factor que influye
tanto positiva como negativamente en el bienestar de las cuidadoras. Las entrevistas
realizadas muestran coincidencias en términos del apoyo familiar que las participantes
reportaron haber recibido, puesto que la mayoria de ellas mencionaron que el apoyo que su
familia le brinda es un factor sumamente importante. Un dato relevante es que el apoyo se
recibia de diferentes fuentes dentro de la familia, especificamente los hermanos y la pareja o
conyuge de la cuidadora. Las entrevistadas reportaron que la carga de cuidado disminuia
notablemente cuando recibian apoyo de algliin familiar para el cuidado del adulto mayor,
al permitirles tener tiempo de descanso del cuidado, dedicar tiempo a satisfacer sus
necesidades personales, y pasar mas tiempo con su familia. Esto concuerda con la
observacion de Achury, Riafio, Gomez y Guevara (2011) que una sélida red de soporte
familiar aporta positivamente a disminuir la sobrecarga de cuidado. Los hermanos de la
cuidadora fueron la fuente de apoyo familiar més mencionada en las entrevistas. Este apoyo
puede disminuir la carga propia del cuidado y con ello la cuidadora familiar principal se
puede distanciar un poco del cuidado (Achury, 2007). Se evidencia que el apoyo que los
hermanos le brindan a las cuidadoras facilita la sensacion de bienestar en las mismas (Vega &
Gonzélez, 2009). Ello se veria reflejado en lo mencionado por una de las participantes: “Mi
hermano... nos dividimos [el cuidado] entre los dos. Nos organizamos, €l la chequea para yo
poder salir y no volverme loca” (Inés, 30 afios). Lo descrito por la participante, representa la
importancia de contar con una red de soporte social en las tareas de cuidado, deslindarse por
unos momentos del cuidado resulta ser beneficioso para ella y disipa los efectos negativos de
una posible sobrecarga.

Otro soporte familiar que influia en la disminucion de la carga de cuidado es la

brindada por la pareja de la cuidadora. Una de las entrevistadas reportaba que, en la ausencia
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del apoyo de sus hermanos para el cuidado de su madre, si percibia y tenia el soporte
constante de su conyuge. Es por ello que seria pertinente mencionar que el apoyo de la pareja
de la cuidadora, sin ser pariente directo de la beneficiaria del cuidado, puede ser una fuente
importante que influye positivamente en el bienestar de las mismas.

El soporte o apoyo familiar es un factor que engloba no solo un beneficio para el
bienestar subjetivo de las mujeres cuidadoras, sino que, en su ausencia, también puede
perjudicar el mismo. Segin Casado y Sacco (2012), en la ausencia de una red de apoyo, las
cuidadoras estarian propensas a sentir sobrecarga, estrés, depresion, ansiedad, entre otros.
Frente a esto, las participantes reportan también que no contar con una red de soporte familiar
solida les hacia percibir su situacion como injusta. “Yo también he reprochado porque no me
parecian muchas cosas justas como el hecho de que yo me tenga que encargar también por
tanto tiempo” (Camila, 23 afios). Las cuidadoras tienden a evaluar su situacion y rol como tal
y si esta es positiva, podria aumentar en ellas la capacidad de afrontamiento frente a diversas
situaciones de estrés. En contraste, si esta evaluacion sobre su labor es negativa, ello generara
una sensacion de carga de cuidado y desmotivara a la cuidadora a ejercer su labor, y, por lo
tanto, disminuira su bienestar (Vega & Gonzalez, 2009).

Por su parte, Hsiao (2010) menciona que un apoyo social o familiar inadecuado y con
multiples demandas familiares esta asociada a la carga que el cuidador/a puede percibir. Es
decir, cuando hay otras demandas familiares, la cuidadora no solo se encargara de las
actividades propias del cuidado, sino también de satisfacer las expectativas que sus familiares
han colocado en ella. Ello puede desencadenar problemas psicoldgicos, fisicos y
socioeconOmicos, y agravar atin mas la carga del cuidado (Rubio, Marquez, Campos &
Alcayaga, 2018).

Ademas de la carga del cuidado que la ausencia del apoyo familiar puede ocasionar,

se observo que las participantes expresaban su deseo de poder contar con ese apoyo eficaz y
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suficiente por parte de sus familiares, en particular de sus hermanos. Este deseo de contar con
soporte familiar se basa en la percepcion de la cuidadora sobre la importancia de este. Por
ejemplo, una cuidadora reporta que el apoyo no solo hubiera resultado en la disminucion de
la carga del cuidado, sino que también influiria positivamente en su bienestar y en el del
adulto mayor enfermo, ya que este ultimo se sentiria mas valorado por sus familiares:
“Hubiera querido sentir mucho mas apoyo, yo lo que queria era que [mis hermanos] vivan,
experimenten lo que esta pasando mi mama para que la valoren mas pero no pues, no fue asi”
(Anita, 55 afios).

Para las participantes, un aspecto del apoyo familiar es el reconocimiento de la labor
de la cuidadora, el tiempo que invierte y los muchos esfuerzos realizados debido a la
dificultad que algunas tareas de cuidado requieren. Una participante expreso: “Yo hubiera
hecho todo lo que sea si todos hubiéramos tenido un tiempo con mama. Hubiera sido bonito,
pero no sé si se dieron cuenta de toda la chamba que es [cuidarla] y que yo lo hacia solita”
(Anita, 55 afios). Esto coincide con estudios que afirman que las cuidadoras tienen la
necesidad de que su labor sea reconocida y valorada, contar con alguien a quien compartir sus
experiencias de cuidado, sentirse apoyadas y reforzadas en sus decisiones, sentirse
escuchadas, y recibir &nimos para continuar brindando un cuidado efectivo (De la Revilla &
Espinosa, 2005; Gil, Escudero, Angeles & Frias, 2005). En este sentido, si se percibe la
ausencia de estos elementos, la sensacion de bienestar de las cuidadoras puede verse
perjudicada o podria desencadenar conflictos y fricciones familiares.

Las fricciones y/o conflictos familiares. segiin lo que reportan las participantes,
pueden darse ademas por la solicitud de apoyo de sus familiares:

Yo hablé con mis hermanos y les expliqué: sdbado y domingo yo quiero que ustedes

estén con mama porque yo de lunes a viernes estoy con ella. Se molestaron: ‘no, que

yo tengo familia’ y yo le dije: pero yo también tengo familia, ;no? (Anita, 55 afios).
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Se encuentra también que la presion y solicitud de ayuda de parte de las cuidadoras a
sus familiares se deberia a la sensacion de carga del cuidado diario y también por una
percepcion de injusticia, ya que reportan que se hacen cargo del adulto mayor los dias de
semana y una dinamica familiar justa seria que el resto de los hermanos también le dedique
tiempo de cuidado al adulto mayor.

Ambito Laboral

Uno de los factores que lleva a ser elegida como cuidadora principal del anciano o
anciana son las condiciones laborales en las que se encuentra la potencial cuidadora familiar,
ademas de la disponibilidad de tiempo con la que cuente para cumplir con los requisitos
propios del cuidado (Murillo, 2018). La flexibilidad y facilidades que su centro de labores le
brinda a la cuidadora es de suma importancia para disminuir los efectos negativos de la carga
de cuidado, en especial el estrés. Con respecto al &mbito laboral, las cuidadoras mencionan
que: “Afortunadamente por el tiempo que tengo trabajando y por el trabajo que me lo
permite, si estoy tranquila cuidando a mi abuelita” (Aly, 30 afios). “Le agradezco a Dios
porque no ganaré mucho, pero son muy pero muy permisivos conmigo” (Rosita, 50 afios).
Estas facilidades que su centro de trabajo les brinda, les genera alivio en cuanto a la
disminucién de la presion por carga del cuidado. Por consecuente, contar con un ambiente
laboral facilitador aporta de manera positiva al bienestar subjetivo de las cuidadoras.

Por otra parte, algunas entrevistadas aducen que el trabajo es un espacio de alivio, en
el cual tienen un respiro de las tareas del cuidado, algunas de las experiencias de las
cuidadoras: “Cuando comencé a trabajar, te diré que para mi fue un alivio porque ya estaba
menos tiempo al cuidado... solamente para dormir con ella” (Anita, 55). El trabajo también
es considerado como un espacio en el que tienen tiempo para ellas mismas, donde pueden

seguir sus metas personales y desarrollarse en lo laboral, crecimiento profesionalmente en un
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ambiente que las entusiasma y las separa parcialmente de la carga del cuidado. “...Pero ya
temprano, yo ya estoy en lo mio, ya estoy desarrollandome en lo mio” (Anita, 55 afos).

Asimismo, estas facilidades en el trabajo, alejarse del cuidado y desarrollarse como
profesional con el fin de lograr sus metas personales, forman parte de los factores que
benefician la sensacion de bienestar subjetivo en las cuidadoras familiares. Las participantes
comentan sentirse con mejor animo tanto en el trabajo como con el adulto mayor que cuida.
“No importa que yo llegaba, ya venia contenta a cocinar y a hablar con mi mama4, pero ya en
el dia yo ya estaba en el trabajo, era como mi respiro” (Anita, 55 afios). Entonces, contar con
un ambito laboral beneficioso, no solo repercute positivamente en las sensaciones de las
participantes, sino que también influye en el cuidado y aporta a brindar un mejor cuidado al
anciano enfermo.

Caso contrario ocurre con otra entrevistada quien afirma sentir sensaciones negativas
en el trabajo como consecuencia de la carga del cuidado. Segiin Cobos, Espinoza, Portillo y
Rodriguez (2002) cuando se presenta sobrecarga se refleja en el cuidador dificultad en el
rendimiento laboral e inestabilidad en su trabajo, lo cual conduce a un abandono o
ausentismo laboral que conlleva a no tener recursos suficientes para el mantenimiento y el
cuidado del paciente. Con respecto a ello, las cuidadoras dicen lo siguiente: “Afecta mi vida,
mi trabajo, yo ando muy cansada. Especialmente si tienes que irte a trabajar al dia siguiente o

si me tenia que levantar con el cuerpo asi... me estresaba en el trabajo ya” (Anita, 55 afos).
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Conclusiones

En la muestra de cuidadoras familiares entrevistadas se encontraron diversos factores
que pueden beneficiar o dificultar su bienestar subjetivo. Entre ellos se encuentran la
percepcion sobre la enfermedad, la carga del cuidado, el amor hacia el o la beneficiaria del
cuidado, el apoyo/soporte familiar y el ambiente laboral. Las experiencias de las cuidadoras
nos permiten concluir que si alguno de los factores mencionados no se presenta de manera
adecuada puede resultar perjudicial o poco beneficioso para el bienestar subjetivo de las
mujeres cuidadoras.

Ademas, las participantes resaltaron la importancia de contar con una sélida red de
apoyo/soporte familiar, ya que el apoyo de algin familiar permitiria dividir las tareas propias
del cuidado del adulto mayor con Alzheimer. Esto, disminuird notablemente la percepcion de
sobrecarga y le brinda mayor tiempo libre para realizar sus actividades personales fuera del
cuidado, lo cual incrementa su bienestar subjetivo. En este sentido, el apoyo/soporte familiar
es el factor que influye mas en el bienestar subjetivo de las cuidadoras informales, debido a
que este puede influir tanto positiva como negativamente en ellas.

Por otra parte, la sobrecarga del cuidado podria estar influenciado por la dependencia
del adulto mayor, ya que, a mayor dependencia, existe una cantidad mayor de labores por
realizar, lo que incrementa notablemente la carga a las cuidadoras. Esta carga estaria
relacionada con la inexperticia de las cuidadoras y por la escasa informacion sobre la
enfermedad de Alzheimer y sobre como sobrellevar la carga de cuidado. En suma, las
participantes mencionaron que existe escasa informacion y un dificil acceso a esta, lo cual
dificulta el ejercicio de un cuidado eficiente al adulto mayor enfermo y por ende, repercute

negativamente en su bienestar.
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Las implicaciones de la presente investigacion pueden agruparse en: (a) implicaciones
académicas, tanto para la literatura relacionada al bienestar subjetivo de las mujeres
cuidadoras informales; e (b) implicaciones para los profesionales de la salud fisica y mental.

Desde un punto de vista académico, esta investigacion brinda importantes resultados
que contribuyen a las teorias de bienestar subjetivo, ya que se han planteado diversos factores
que podrian estar influyendo en el bienestar subjetivo de una poblacion poco investigada
como son las cuidadoras familiares o también llamadas cuidadoras informales. En adicion a
ello, este estudio aporta a conocer data sobre una poblaciéon de cuidadoras familiares en el
Perti, precisamente en Lima Metropolitana, la cual no ha sido investigada a profundidad.

Con respecto a las implicancias en los profesionales de la salud tanto fisica como
mental, la informacion obtenida en esta investigacion resultaria importante para brindar una
base a las instancias pertinentes, colocando su foco de atencion no solo en la poblacion de
adultos mayor con Alzheimer, sino también en las cuidadoras que pueden experimentar
efectos negativos en su bienestar. Frente a ello, seria importante que el Estado o las instancias
correspondientes puedan aportar a la poblacion de cuidadoras familiares, herramientas utiles
para brindar un buen cuidado, de manera que este no perjudique su salud ni su vida personal.
Este aporte puede constar en difundir informacién sobre la enfermedad de Alzheimer,
preparar a una persona para ser cuidadora, proporcionar charlas para aprender a sobrellevar la
carga de cuidado, sin descuidar la vida personal de las mujeres cuidadoras, entre otras.
Limitaciones

En cuanto a las limitaciones identificadas, resalta el dificil acceso a la poblacion de
cuidadoras familiares de adultos mayores con Alzheimer, a pesar de que la enfermedad de
Alzheimer es la mds comun de las demencias en el Peru. A raiz de complicaciones que se

presentaron para contactar a asociaciones y grupos que trabajan con la poblacion objetiva, se
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optd por un muestreo no probabilistico por conveniencia, lo cual limit6 el tamafo de la

muestra, y también resulta ser una limitacion.

Ademas, la sensibilidad del tema pudo haber influido en las entrevistas. Algunas de
las participantes parecieron dar respuestas defensivas o socialmente deseables cuando se les
preguntaba por carga de cuidado El espacio y ambiente en el que se realizaron algunas
entrevistas pudieron influir en la calidad de respuesta que las participantes brindaron. En
todos los casos, las entrevistas se desarrollaron en las casas de las cuidadoras y en 2 de las 6
entrevistas, habia personas presentes. Es posible que el realizar las entrevistas en el mismo
lugar donde realizan sus labores de cuidadora, ademas de la cercania o la inminente presencia
de familiares, puede haber impactado y limitado sus reflexiones acerca de sus experiencias.
Recomendaciones para Futuros Estudios

Se recomienda que se realicen otros estudios que profundicen este tema con muestras
mas amplias y diversas. Algunos otros posibles factores que se podrian estudiar son el
autocuidado, creencias religiosas y el factor econémico en relacion al bienestar subjetivo de
cuidadoras familiares. Estos factores se mencionaron de manera limitada en algunas
entrevistas, aunque no surgieron como temas significativos en el estudio.

Este estudio ofrece informacidn sobre una poblacion poco estudiada, de la cual se
destacan factores que pueden beneficiar o afectar su bienestar subjetivo. Investigar sobre ello,
aportaria significativamente a buscar los medios y tomar accidn para prevenir y evitar que el
bienestar subjetivo de cuidadoras familiares de ancianos con Alzheimer se vea afectado.
Parece que existe una ausencia de adecuado soporte familiar a las mujeres cuidadoras, de
informacion relevante sobre la enfermedad y sobre la labor de las mismas. Por eso, es de
suma importancia visibilizar la problematica y a colocar el foco de atencion de entidades

pertinentes y del Estado para que se enfoquen en esta poblacion.
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Tablas

Tabla 1
Datos demograficos de las participantes (n = 6)

Variable

n (numero de casos)

Edad (anos)
20-25
26-30
50-55
56-60
Estado civil
Soltera
Casada
Nivel Educativo
Superior
Trabajo
Trabajo remunerado
Sin empleo
Tipo de trabajo
Casa
Oficina
Relacion con el adulto mayor
Hija
Nieta
Sobrina
Edad del adulto mayor
80-85
>90
Sexo del adulto mayor
Femenino
Tiempo a cargo del cuidado
1 afio
2 afos
3 afios
4 afios
Actualmente a cargo del cuidado
Tiempo desde que no esté a cargo del cuidado
2 semanas
3 semanas

w W —_—N N =

— L N N
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Apéndices
Apéndice 1. Consentimiento Informado

Consentimiento Informado

El proposito de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes de la presente
entrevista una explicacion de la naturaleza de esta y de su rol en ella como participante. La
presente entrevista es conducida por Amanda Pizarro, estudiante de la Pontificia Universidad
Catolica del Peru (PUCP), del curso Seminario de Tesis de la Facultad de Psicologia, bajo la
asesoria de Dra. Josephine Hwang Koo. El objetivo de la misma es identificar las condiciones
que influyen en el bienestar subjetivo de cuidadoras familiares de ancianos con Alzheimer en
etapa intermedia.

Si usted accede a participar, se le pedird responder una serie de preguntas de una entrevista
elaborada por la investigadora. Esto tomard aproximadamente 30-45 minutos de su tiempo. Lo
que se converse durante la entrevista podria ser grabado en un audio, si es que usted lo autoriza,
de modo que la estudiante pueda transcribir ciertas ideas que usted haya expresado para el
posterior analisis. Una vez finalizada la investigacion, el audio se destruira.

La participacion en esta investigacion es estrictamente voluntaria y usted es libre de finalizar
su participacion en cualquier momento, sin que esto represente algiin perjuicio para usted. Si
se sintiera incomoda frente a alguna de las preguntas, puede ponerlo en conocimiento de la
persona a cargo de la entrevista y/o abstenerse de responder. La informacidn que se recoja sera
confidencial y an6nima, y no se usard para ningin otro propodsito fuera de objetivos
académicos.

Este estudio no tiene ningln riesgo aparte de la posibilidad de causarle alguna incomodidad
emocional. Si esto sucede, los investigadores estaran a su disposicion para referirle a algunos
recursos de apoyo. No existen beneficios inmediatos para usted como resultado de su

participacion. Al participar en este estudio, usted contribuird a la profundizacion de la
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comprension académica del tema. Como se trata de un estudio con fines académicos, no habra
devolucion de los resultados obtenidos.

Si tiene alguna duda sobre este trabajo, puede hacer preguntas en cualquier momento durante
su participacion en €l. Igualmente, puede retirarse de la entrevista en cualquier momento sin
que eso lo perjudique en ninguna forma. Si alguna de las preguntas durante la entrevista le
parece incomoda, tiene usted el derecho de hacérselo saber a la estudiante o de no responderlas.
Para informacion adicional, puede usted dirigirse a Amanda Pizarro al correo

apizarroa@pucp.pe y/o a la Dra. Josephine Hwang Koo al correo a20043255@pucp.edu.pe.

Yo, , acepto participar voluntariamente en esta entrevista

conducida por Amanda Pizarro. He leido este formulario y todas mis preguntas han sido
respondidas.

Reconozco que la informacidon que yo provea en el curso de esta entrevista es estrictamente
confidencial, no sera usada para ningun otro propo6sito sin mi consentimiento fuera de los fines
académicos y que no habrd devolucion de los resultados obtenidos. Entiendo que puedo
retirarme del estudio en cualquier momento, sin que esto acarree perjuicio alguno para mi
persona.

Me han consultado si la entrevista podria ser grabada en audio, lo cual

(escribir una de estas dos opciones: acepto/no acepto).

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada.

Nombre del Participante Firma del Participante Fecha


mailto:apizarroa@pucp.pe
mailto:a20043255@pucp.edu.pe
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Nombre del Investigador/a

Firma del Investigador/a

Fecha
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Apéndice 2. Guia de preguntas

1.

(Ha recibido usted informacién sobre servicios, programas o charlas que ayuden con
su cuidado?

( Como fue designada para ser cuidadora?

Cuénteme un poco acerca de su experiencia como cuidadora familiar de un adulto
mayor con Alzheimer.

(Cuadles son las condiciones o factores que usted considera que favorecen a su bienestar
y a sobrellevar la carga de cuidado?

(Cuales son las condiciones o factores que usted considera que afectan a su bienestar y

a sobrellevar la carga de cuidado?



